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“DIAMO QUALITA’ alla VITA”:

CORSO sulle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE
Sanremo, 31Gennaio — 1, 14.15 Febbraio 2014

31 gennaio 2014

“Principi generali”

15.00 Introduzione C. Amoretti
Obiettivi del corso C. Amoretti, G. Tubere
“Perché un corso nel “Ponente”? M. Murruzzu

15.15 -15.45 Lavoro di Gruppo: suddivisi in gruppi multiprofessionali (max 12-15 persone a gruppo)
15.45-16.00 “La filosofia delle cure palliative” G. Tubere
16.00-16.45 “Le cure palliative in ambito pediatrico: definizione dei termini e delle problematiche”
restituzione lavoro “Glossario cure palliative pediatriche”, discussione d’aula,
approfondimento teorico L. Manfiedini
16.45-17.15 “Cure palliative in pediatria: quali e quanti pazienti ?”
restituzione lavoro “Definizione della popolazione eleggibile”, discussione d’aula,
approfondimento teorico
L. Manfredini
17.15 - 18.00 Proiezione filmato ”, discussione d’aula, restituzione
18.00 — 19.20 Lavoro di Gruppo: suddivisi in gruppi multiprofessionali (max 12-15 persone a gruppo)
19.20-20.00 “Cure palliative nel neonato, bambino ed adolescente: quali bisogni ?”
restituzione lavoro “Definire i bisogni assistenziali determinati dall’inguaribilita in ambito

pediatrico” discussione d’aula, approfondimento teorico L. Manfiedini

20.00 -21.00 Memento e conclusioni della giornata L. Manfredini C. Amoretti G. Tubere



_ '—t MEDLA

S.I.M.PA. VARENNA

Farmaci di uso fre quente nelle cure palliative
Mauseas vomito

Stipsi

Dispnea

Idr & nutrizions nzlmalato terminale

Alterazion| del cave orale
Cambiamenti fisici 2 segni clinici nelpaziente morente

Autovalutazionedsi.conoscenze

Uzo dellamorfinanslladispnea

Trattamento dell'occlusione intestinale.

Principi di somministrazione dei farmaa nelle cure palliative. £
——————————————————————————

Delirium
Drolore episodico intenso
Consensoinfarmato
Sedmione pallistiva: aspett) clinici
Informazione al pazients
Uza del sondine nel paziante occluso
Cause diinsuccessonel controllo del dolore
Le emergenze
Lafamigliadel malate
Strumenti per valutars la qualita di vita diun malato terminale
Rotazione degli oppioidi
Cadice deontologics
Ruwli e pitl de i profesgonisti ne gl hogp
Lutto « cordoglio
Sindrome anoressia-cachessia
Dinamiche d'équipe
Qualitadi vita qualita di morte
Frequenzad| domande sullafine delavitaposte dapazienti
Concetto di dignita
Criteriparlasospensione delle terapie causali nel malato di cancro
Traiettorie difine vita
Gualitadelle cure
Spiritualita
Discussione in équipe delle cause di disagiope rsonale
Lafamighadel malato terminale
Oppiacei e benzodiazepine nei malatinon cancro
Compesizione dellarete di cure palliative
Sedazione terminale: aspett etici
Migliocramento continuo della qualita assiste nziale
Modelli di assistenza
Che miote rapiapalliative
Dizagio personale nellarelazions di cura
Lacomunicazions delle cattive notizie
Principi di bicetica
Lagestione delle emozioni
Radioterapiapallistiva
Pianificazione anticipatade lle cure
Prablemi medico-legali
Rifiuta dzlle cure
Lameorte propria
Misuradeltempo “qualificate” nellare lazione coni pazienti
Indici prognostici
Tempe dedicato all'aggiornamento su probleminon clinici
Conversazioni difine vita
9 indicator di qualits delle cure pallistive
Valutazione della gualitadi morte
te diverse daquelle proposte
Chirurgiapalliativa
Lafase tarminale dells malattie cardiclogiche
Cielo di vitafamiliare
Lafase terminale delle malattie neurologiche
Rituali dellamorte
Lafase terminale delle malattie nefralogche
Lutto patalogico
Tecniche di counszelling

Legitti § dideci delp

Cure Palliative in Pediatria

Accraditaments delle struttura

Le humanitie sin cure palliative
Antropologadellamorte
Musicoterapianells cure palliative

20,4 |

Lamorte nell'arte
Medicina narrativa

Arteterap TP 1]
Cure pallistive inpediatria [
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MALATTIA GUARIBILE nel BAMBINO...

Malattia

Diagnosi
Terapia




MALATTIA NON GUARIBILE nel BAMBINO...

>iesain carico?
Competenze?

Organizzazione?

Costi?




Quando a morire € un bambino...

Normalmente” i bambini non muoion4
E’ piu difficile accettare il fallinzg

Bambino Fz

N ~nalita (- Diagnosi ?



Quando a morire € un bambino...

Paziente in evoluzione fisica, emozionale, cognaaa..

Difficolta nel riconoscere il diritto di sar
decidere, fare...

| ’'unita inscindibile con | 0

Bambino Fam'zg

Approccio?
Terapia?
Presa In carico?

"= Terminalita

~iapla



Quando a morire € un bambino...

Numerosita.... Distribuzione...
Formazione
Diverso concetto dig

Bambino Famiz«



“... Bambina di 8 anni, malata da 4 anni,
secondo me con piena coscienza della
malattia ...” Focus Varenna, 3.04.2011

ADESSO NON
FACCIAMOC |
ACCORGERE
DO PROLO

clno/
E ONDOTA MALE
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la CONGIURA DEL SILENZIO ...




Nel bambino 77?7

5
e
O
__/‘/“KM\)\/‘\
Za
FRATO 96 \\\

DEVO CERCARE
/6225‘ t} DI TEMNERL
.5A v
C



" .. Ho capito che sono
diventato un cattivo
malato, un malato che

impedisce di credere
che la medicina sia
straordinaria.

Il pensiero di un
medico & contagioso .."
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“DIAMO QUALITA’ alla VITA”:

CORSO sulle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

Sanremo, 31Gennaio — 1, 14.15 Febbraio 2014

Lavoro di Gruppo A: Mandato di Lavoro

GLOSSARIO

Definire i seguenti termini:

U
i
0
i
0
U
i

BAMBINO INGUARIBILE
BAMBINO INCURABILE

CURE PALLITIVE PEDIATRICHE
ETA’ PEDIATRICA

CAPACITA’ DECISIONALE
QUALITA DELLA VITA

SPROPORZIONE TERAPEUTICA

o AZIENDA SANITARIA N1 IMPERIEST
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“DIAMO QUALITA’ alla VITA”:

CORSO sulle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE
Sanremo, 31Gennaio — 1, 14.15 Febbraio 2014

Lavoro di Gruppo B: Mandato di Lavoro

DEFINIZIONE della POPOLAZIONE ELEGGIBILE

In una ASL di 250.000 abitanti:

1. Quale la stima della numerosita di bambini che potrebbero usufruire di Cure Palliative Pediatriche

specialistiche?

2. Sulla base di quali fattori avete posto la stima?

3. Quali, secondo voi, i criteri di eleggibilita alle CPP?

Indica con asterisco se le patologie in causa sono eleggibili, secondo voi, alle CPP specialistiche:

Patologia CPP-s Altri servizi

S. di Down

Tumore cerebrale in cui ¢ stata dichiarata I’inguaribilita

Mucoviscidosi

Malattia mitocondriale

Esiti di prematurita estrema

Malattia neurodegenerativa

Malattia di Duchenne (Miopatia)

Malformazione polmonare in attesa di trapianto

Sequenza malformativa multiorgano

Morbo di Pompe

Mielite traversa

Sindrome dell’ipoventilazione centrale




