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Terminal illnessTerminal illness

Life threatening illnessLife threatening illness
 

Conditions for which curative treatment 
may be feasible but can fail

rischio di morte 
precoce

morte imminente

Life limiting illness (LLCs)Life limiting illness (LLCs)

Conditions for which there is no 
reasonable hope of cure and from which 

children will die

IMPaCCT: Standards for Paediatric-Palliative Care in Europe EUROPEAN JOURNAL OF PALLIATIVE CARE, 2007

Attiva presa in carico globale del corpo, della 

mente, e dello spirito del bambino e della sua 

famiglia … nell’ottica della qualità della vita 

(OMS  1998)

NON sono le cure dei morenti … … !!!



… L’assistenza palliativa dovrebbe essere offerta  

fin dalla diagnosi  e proseguita lungo il percorso 

della malattia, sia che questa termini con la 

guarigione, sia  che termini con la morte. 

Dovrebbe insomma essere riservata a tutti i 

bambini con una malattia potenzialmente mortale 

...
American Academy of Pediatrics 1999

CURE PALLIATIVE in PEDIATRIACURE PALLIATIVE in PEDIATRIA



1. Patologie a “rischio di vita”  nei primi mesi/anni, benchè un 
trattamento precoce possa prolungare la vita ed assicurare 
una adeguata qualità di vita

• Fibrosi cistica

• Insufficienza respiratoria cronica grave

• AIDS

• Gravi patologie gastrointestinali e 
malformazioni (es. gastroschisi)  

• Epidermolisi bullosa grave

• Gravi immunodeficit

• Insufficienza renale in cui dialisi, trapianto  
renale od entrambi non sono possibili od indicati

BISOGNI di CURE PALLIATIVE in PEDIATRIA

Goldman. ABC of palliative care: special problems of children. Br Med J 1998



1. Patologie a “rischio di vita”  nei primi mesi/anni, benchè un 
trattamento precoce possa prolungare la vita ed assicurare 
una adeguata qualità di vita  (fibrosi cistica, AIDS) 

2. Malattie progressive per le quali il trattamento è quasi 
esclusivamente palliativo e può durare per molti anni

• Malattie metaboliche

• Alcune anomalie cromosomiche 
                   (es. trisomia 13 o trisomia 18)

• Forme gravi di osteogenesi imperfecta

• Distrofia muscolare

BISOGNI di CURE PALLIATIVE in PEDIATRIA

Goldman. ABC of palliative care: special problems of children. Br Med J 1998



1. Patologie a “rischio di vita”  nei primi mesi/anni, benchè un 
trattamento precoce possa prolungare la vita ed assicurare 
una adeguata qualità di vita  (fibrosi cistica, AIDS) 

2. Malattie progressive per le quali il trattamento è quasi 
esclusivamente palliativo e può durare per molti anni  (patologie 
degenerative neurologiche e metaboliche)

3. Patologie per le quali esiste uno specifico 
trattamento, ma non è sempre efficace

• neoplasie

BISOGNI di CURE PALLIATIVE in PEDIATRIA

Goldman. ABC of palliative care: special problems of children. Br Med J 1998



1. Patologie a “rischio di vita”  nei primi mesi/anni, benchè un 
trattamento precoce possa prolungare la vita ed assicurare 
una adeguata qualità di vita  (fibrosi cistica, AIDS) 

2. Malattie progressive per le quali il trattamento è quasi 
esclusivamente palliativo e può durare per molti anni  (patologie 
degenerative neurologiche e metaboliche)

3. Patologie per le quali esiste uno specifico trattamento, ma non 
è sempre efficace (neoplasie)

4. Malattie cardiache congenite nella fase terminale

• insufficienza cardiaca congestizia
 

• ipertensione polmonare

BISOGNI di CURE PALLIATIVE in PEDIATRIA

Goldman. ABC of palliative care: special problems of children. Br Med J 1998



1. Patologie a “rischio di vita”  nei primi mesi/anni, benchè un 
trattamento precoce possa prolungare la vita ed assicurare 
una adeguata qualità di vita  (fibrosi cistica, AIDS) 

2. Malattie progressive per le quali il trattamento è quasi 
esclusivamente palliativo e può durare per molti anni  (patologie 
degenerative neurologiche e metaboliche)

3. Patologie per le quali esiste uno specifico trattamento, ma non 
è sempre efficace (neoplasie)

4. Malattie cardiache congenite nella fase terminale  (insufficienza 
cardiaca congestizia, ipertensione polmonare)

Neonati estremamente prematuri o affetti da patologie 
gravi ed irreversibili a prognosi severa 

Goldman. ABC of palliative care: special problems of children. Br Med J 1998

BISOGNI di CURE PALLIATIVE in PEDIATRIA

• Paralisi cerebrali gravi con 
infezioni ricorrenti o sintomi di 
difficile controllo

• Prematurità estrema

• Gravi sequele neurologiche 
post-infettive

• Danni cerebrali  ipossici o 
anossici

• Oloprosencefalia od altre 
gravi malformazioni cerebrali



TRAIETTORIE di FINE VITATRAIETTORIE di FINE VITA

Tipologia:
• Patologie MUSCOLO-MUSCOLO-

SCHELETRICHESCHELETRICHE

• FIBROSI CISTICAFIBROSI CISTICA

• Patologie RESPIRATORIERESPIRATORIE

• Patologie CARDIACHECARDIACHE

• Patologie RENALIRENALI

• Patologie NEURO- PSICHICHENEURO- PSICHICHE

• Patologie CHIRURGICHE CHIRURGICHE e  

GASTROINTESTINALIGASTROINTESTINALI

• Patologie AUTO IMMUNIAUTO IMMUNI

Tipologia: 

• Patologie CONGENITECONGENITE e 

METABOLICHEMETABOLICHE

• Sindromi CROMOSOMICHECROMOSOMICHE

• Patologie trattate nei REPARTI REPARTI 

di TERAPIA INTENSIVAdi TERAPIA INTENSIVA

• Patologie RENALIRENALI

Tipologia:

Malattia EMATO-ONCOLOGICAEMATO-ONCOLOGICA 

2525  %% 75 75 %%

 ampia gamma di patologie
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1.  Pochi centri specializzati nel trattare bambini con patologia terminale 

2.  Specificità del trattamento  

3.  Caratteristiche e durata della malattia

4.  “Novità del problema

5.  Unità inscindibile bambino- famiglia

6.  Team “multidisciplinare” dedicato

7.  Approccio palliativo domiciliare  (“luogo Naturale”)

• Limitatezza del numero dei pazienti pediatrici terminali;

• Assenza di formazione specifica nelle cure palliative;

• Problematiche culturali ed etiche

PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE 

delle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE



Cancer 10%Cancer 10%
Congenital Congenital anomalies 8%anomalies 8%

HIV infection 1%HIV infection 1%

Homicide 5%Homicide 5%
Suicide 1%Suicide 1%
Heart disease 4%Heart disease 4%

Pneumonia 2%Pneumonia 2%

Cerebral palsy 1%Cerebral palsy 1%

Other 22%Other 22%
Accidents 44%Accidents 44%

Meningitis 1%Meningitis 1%

Principali cause di morte in bambini 
tra 1 e 14 anni di età     (USA)

escluse Morti 
“PERINATALI”



CLASSI  di CLASSI  di 

ETA’ETA’
NATI NATI DECEDUTIDECEDUTI

O – 4 years 2.602.841 3.175  

5 – 9 years 2.664.160 341 

10 – 14 years 2.792.980 475 

POPOLAZIONE PEDIATRICA POPOLAZIONE PEDIATRICA 
ITALIANA ITALIANA                                         

                                                          (1998)(1998)

Dati: IstatDati: Istat



PATOLOGIA SCONOSCIUTA

TRAUMI

MORTI in epoca PERINATALE

ANOMALIE CROMOSOMICHE
CONGENITE

PATOLOGIE GASTROINTESTINALI 

PATOLOGIE RESPIRATORIE

MALATTIE CARDIOVASCOLARI 

PATOLOGIE CNS 

PATOLOGIE del SANGUE

AIDS

MALATTIE ENDOCRINE

TUMORI

MALATTIE INFETTIVE

Dati:  Istat – Ist Superiore SanitàDati:  Istat – Ist Superiore Sanità

MORTI in ETA’ PEDIATRICAMORTI in ETA’ PEDIATRICA

in Italia (1998)in Italia (1998)

442 1515

368
140140



Dati:  Istat – Ist Superiore Sanità

PATOLOGIE
GASTROINTESTINALI

PATOLOGIE RESPIRATORIE

MALATTIE CARDIOVASCOLARI 

PATOLOGIE  CNS 

MALATTIE DEL SANGUE

AIDS

MALATTIE ENDOCRINE

TUMORI

MALATTIE INFETTIVE

SenzaSenza: - Patologia sconosciuta 
- Traumi
- Morte  in epoca perinatale
- Anomalie Cromosomiche congenite

335
193

161
113

MORTI in ETA’ PEDIATRICAMORTI in ETA’ PEDIATRICA

in Italia (1998)in Italia (1998)



REALTÀ DEL PROBLEMAREALTÀ DEL PROBLEMA

   DATI INTERNAZIONALIDATI INTERNAZIONALI    (2009)

(“Palliative Care for infants, children and young people – The facts “      European Association of Palliative Care)

Mortalità annuale per patologie terminali: 1.5/10.000 bambini tra 1-17 anni

Prevalenza di malattie terminali: 12-18/10.000 bambini tra 0-19 anni

Necessità di Cure Palliative Specialistiche: 6-9/10.000 minori

  DATI DOCUMENTO MINISTERODATI DOCUMENTO MINISTERO della  della SALUTESALUTE   (2006)

Richiesta di Approccio Palliativo (bambini con patologie incurabili): 

15/10.000 minori

Necessità di Cure Palliative Specialistiche: 7/10.000 minori

Stima numerica

Paziente in evoluzione fis
ica, emozionale, cognitiv

a...

Diffic
oltà nel ric

onoscere il d
iritt

o di sapere, decidere, 

fare…
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Overall prevalence

25 per 10.000 (2000/2001)

32 per 10.000 (2009/2010)
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Recent prevalence data for Children (0 – 19 yrs) with 

Life limiting conditions

10

32
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RECOURSE TO HOSPITALIZATION IN ITALY FOR RECOURSE TO HOSPITALIZATION IN ITALY FOR 
CHILDREN ELIGIBLE FOR PALLIATIVE  CARE AT HOMECHILDREN ELIGIBLE FOR PALLIATIVE  CARE AT HOME
F. Benini, M. Trapanotto, M. Spizzichino, L. Lispi, L. Visonà dalla Pozza, A. Ferrante

(Palliative Medicine J)

1.600.000 giorni/anno 

di DEGENZA DEGENZA 
OSPEDALIERA OSPEDALIERA 

ORDINARIAORDINARIA

580.000 giorni/anno 
di RICOVERO in TIRICOVERO in TI



La possibilità di accedere  
alle CPP è condizionata 
dalla patologia in causa, 
dall’età  e dal luogo di 
residenza

Meno del 5%Meno del 5%  dei bambini 
con malattia inguaribile in 
Italia possono accedere 
alle Cure Palliative Cure Palliative 
PediatrichePediatriche

Cure Palliative Pediatriche:Cure Palliative Pediatriche:

OGGI in ITALIAOGGI in ITALIA
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1.  Pochi centri specializzati nel trattare bambini con patologia terminale 

2.  Specificità del trattamento  

3.  Caratteristiche e durata della malattia

4.  “Novità del problema

5.  Unità inscindibile bambino- famiglia

6.  Team “multidisciplinare” dedicato

7.  Approccio palliativo domiciliare  (“luogo Naturale”)

• tipo di approccio;

• durata;

• coinvolgimento emotivo

Energie “amplificate “

Trattamento “multidisciplinare” 
di alta complessità

PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE 

delle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

• Normalmente” i bambini non muoiono…
• E’ più difficile accettare il fallimento terapeutico…
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PROBLEMATICHE CLINICHEPROBLEMATICHE CLINICHE … …

 Cure palliative precoci 
o tardive

 Difficoltà diagnostiche

 Difficoltà di definizione 
dei sintomi

 Curare la causa o il 
sintomo

 Sedazione terminale o 
“palliativa”

•Dolore

•Dispnea

•Nutrizione/Idratazione

•Trasfusioni…
•Costipazione 

    (occlusione intestinale)

•Ansia, Psicosi, 
Panico…

•Nausea, vomito …

•…
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PROBLEMATICHE CLINICHEPROBLEMATICHE CLINICHE … …
Percentages  of children who, according  to 
parental report, were  treated for a specific 
symptom in the last month of life, and in 
whom treatment was successful  (rather 
than “somewhat “or” not successful”)

J. Wolfe   NEJM   2000;  342:326

80%80%80%80%
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PROBLEMATICHE PSICOLOGICHEPROBLEMATICHE PSICOLOGICHE … …

Amore (espressioni d’affetto)

Comprensione (spiegazione, discussione)

Accettazione (a prescindere…)

Sicurezza - Appartenenza 

Autostima (coinvolgimento…)

Fiducia (comunicazione onesta))
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PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE 

delle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

1.  Pochi centri specializzati nel trattare bambini con patologia terminale 

2.  Specificità del trattamento  

3.  Caratteristiche e durata della malattia

4.  “Novità del problema

5.  Unità inscindibile bambino- famiglia

6.  Team “multidisciplinare” dedicato

7.  Approccio palliativo domiciliare  (“luogo Naturale”)

 ampia gamma di patologie

TRATTAMENTO

Primi mesi vita MALATTIE CONGENITE

Molti anni MALATTIE CARDIACHE

Breve periodo NEOPLASIE



PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE 

delle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

1.  Pochi centri specializzati nel trattare bambini con patologia terminale 

2.  Specificità del trattamento  

3.  Caratteristiche e durata della malattia

4.  “Novità del problema

5.  Unità inscindibile bambino- famiglia

6.  Team “multidisciplinare” dedicato

7.  Approccio palliativo domiciliare  (“luogo Naturale”)

 ampia gamma di patologie

TRATTAMENTO

Primi mesi vita MALATTIE CONGENITE

Molti anni MALATTIE CARDIACHE

Breve periodo NEOPLASIE

Diverso concetto
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1.  Pochi centri specializzati nel trattare bambini con patologia terminale 

2.  Specificità del trattamento  

3.  Caratteristiche e durata della malattia

4.  “Novità del problema

5.  Unità inscindibile bambino- famiglia

6.  Team “multidisciplinare” dedicato

7.  Approccio palliativo domiciliare  (“luogo Naturale”)

bambini che prima morivano precocemente 
oggi tendono a vivere a lungo  

Nuovi pazienti con particolari bisogni

PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE 

delle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE
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• Gli operatori sanitari che assistono 
bambini/adolescenti in fine vita 
necessitano di aggiornamento 
continuo su 

• Controllo di sintomi

• Comunicazione efficace

• competenze di equipe.

• Ciò permette di guidare  bambino e 
famiglia attraverso il processo del 
morire.

• Compassione, competenza, e lavoro 
di gruppo non si improvvisano 

“speciale – difficile – inattesospeciale – difficile – inatteso”



Linee guida OMSLinee guida OMS

Disponibile in inglese, francese, spagnolo

Gratis (inglese) su www.nursing.uiowa.edu

1998



Leggere e … studiare …

Libro gratuito  (si scarica da web)

  http://childrendoflifecare.org

20002000 20032003 20062006



in … ITALIA  ?!?
CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

A cura di:

Momcilo Jankovic 1

Franca Benini 2

Luca Manfredini 3

1 Clinica Pediatrica Università di Milano-Bicocca, A.O. S.Gerardo, Monza
2 Clinica Pediatrica Università di Padova

3 Emato-Oncologia, Istituto G.Gaslini, Genova

Corrispondeza a:
Momcilo Jankovic

Clinica Pediatrica Università di Milano-Bicocca
A.O. S.Gerardo, Monza

Via Pergolesi 33
20052 Monza (MI)
tel: 039-2333513
fax: 039-2301646

email: momcilo.jankovic@pediatriamonza.it

“La cultura scaturisce dalla morte e dalla consapevolezza
di essere mortali, e costituisce il tentativo di creare 

uno spazio e un tempo al quale l’uomo possa pensare, 
al di là del suo limitato orizzonte di vita”

Jan Assmann (storico)

2 0 0 7 . . 
.

mailto:momcilo.jankovic@pediatriamonza.it
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in … ITALIA  ?!?in … ITALIA  ?!?

2 0 0 7 . . 
.



in … ITALIA ?!?in … ITALIA ?!?

2 0 0 7 . . 
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LEGISLAZIONE CURE PALLIATIVE … PEDIATRICHELEGISLAZIONE CURE PALLIATIVE … PEDIATRICHE



LEGISLAZIONE CURE PALLIATIVE … PEDIATRICHELEGISLAZIONE CURE PALLIATIVE … PEDIATRICHE

3.                    …  …  …                    …  …  …



L’art. 5 comma 3 della legge del 15 marzo 2010, n. 38  stabilisce 
che «su proposta del Ministro della salute, in sede di Conferenza 
permanente per i rapporti tra lo Stato, le regioni e le province 
autonome di Trento e di Bolzano, mediante intesa….sono definiti i 
requisiti e le modalità organizzativerequisiti e le modalità organizzative   necessari per 
l’accreditamento delle strutture di assistenza ai malati in fase 
terminale e delle unità di cure palliative e della terapia del 
dolore domiciliari presenti in ciascuna regione…»



1.  Pochi centri specializzati nel trattare bambini con patologia terminale 

2.  Specificità del trattamento  

3.  Caratteristiche e durata della malattia

4.  “Novità del problema

5.  Unità inscindibile bambino- famiglia

6.  Team “multidisciplinare” dedicato

7.  Approccio palliativo domiciliare  (“luogo Naturale”)

• coinvolgimento nelle decisioni;

• parte attiva del gruppo curante (da “supportare e guidare”);

• Attenzione ai fratelli !!!

PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE 

delle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE



BISOGNI …
 di chi …

 ?

BISOGNI …
 di chi …

 ?
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intorno ad intorno ad 
un bambino terminaleun bambino terminale

 …  … ruotano … ruotano … 

OltreOltre  300300 persone persone



rottura nucleo familiarerottura nucleo familiare 36%36%
rinuncia / cambio rinuncia / cambio 
lavoro madrelavoro madre 64%64%
cambio lavoro padrecambio lavoro padre 22%22%    

cambio progetti  futuricambio progetti  futuri 50%50%      

CARICO FAMIGLIACARICO FAMIGLIA



la FAMIGLIA …la FAMIGLIA …



la FAMIGLIA …la FAMIGLIA …



LA SALUTE DELLA FAMIGLIALA SALUTE DELLA FAMIGLIA

Nel ruolo..
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Dinamiche FamiliariDinamiche Familiari

• Conflitti e ambiguitàConflitti e ambiguità: il genitore 
deve anche eseguire procedure 
(“dolorose”) sul bambino

• I fratelliI fratelli: gelosia, risentimento, 
rivalità
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BISOGNI di CURE PALLIATIVE in PEDIATRIABISOGNI di CURE PALLIATIVE in PEDIATRIA

1.1. Patologie a Patologie a ““rischio di vitarischio di vita””  nei primi mesi/anni nei primi mesi/anni, benchè , benchè 
un trattamento precoce possa prolungare la vita ed un trattamento precoce possa prolungare la vita ed 
assicurare una adeguata qualità di vitaassicurare una adeguata qualità di vita  (fibrosi cistica, AIDS) 

2.2. Malattie progressiveMalattie progressive  per le quali il  per le quali il trattamento è quasi trattamento è quasi 
esclusivamente palliativoesclusivamente palliativo  e può durare per molti anni e può durare per molti anni 
(patologie degenerative neurologiche e metaboliche)

3.3. Patologie per le quali esiste uno Patologie per le quali esiste uno specifico trattamentospecifico trattamento, , ma ma 
non è sempre efficacenon è sempre efficace (neoplasie)

4.4. Malattie cardiache congeniteMalattie cardiache congenite  nella fase terminale nella fase terminale 
(insufficienza cardiaca congestizia, ipertensione polmonare)

Neonati estremamente prematuri o affetti da Neonati estremamente prematuri o affetti da 
patologie gravi ed irreversibili a prognosi severa patologie gravi ed irreversibili a prognosi severa 

Goldman. ABC of palliative care: special problems of children. Br Med J 1998

6.6. Membri della famiglia che ha perso un bambinoMembri della famiglia che ha perso un bambino
  (fratelli, cugini, etc …)

““Come una persona muore, Come una persona muore, 

così rimane nella mente di chi vivecosì rimane nella mente di chi vive””
                      Cecily SaundersCecily Saunders



I FRATELLI …I FRATELLI …



I FRATELLI …I FRATELLI …I FRATELLI …I FRATELLI …



I FRATELLI …I FRATELLI …



I FRATELLI … ed io chi sono ?I FRATELLI … ed io chi sono ?I FRATELLI … ed io chi sono ?I FRATELLI … ed io chi sono ?



Dinamiche FamiliariDinamiche Familiari

• Conflitti e ambiguitàConflitti e ambiguità: il genitore 
deve anche eseguire procedure 
(“dolorose”) sul bambino

• I fratelliI fratelli: gelosia, risentimento, 
rivalità

• Problemi di coppiaProblemi di coppia:
- suddivisione dei compiti, 
- “burn out” fisico e mentale, 
- perdita di privacy, 
- problemi economici

• Aggravamento in caso di 
isolamento sociale



LA SALUTE DELLA FAMIGLIALA SALUTE DELLA FAMIGLIA

Nella care..Nel ruolo.. Emergenza...



fa
m

ig
lia



fa
m

ig
lia



fa
m

ig
lia



Niente prepara i genitori alla 

totale devastazione della 

esperienza di quando viene 

loro detto che è possibile, e 

perfino probabile, che loro 

figlio muoia senza diventare 

adulto. 

“speciale – difficile – inatteso”

Da quel momento, la vita di Da quel momento, la vita di 

quella famiglia non sarà mai più quella famiglia non sarà mai più 

la stessala stessa



LA SALUTE DELLA FAMIGLIALA SALUTE DELLA FAMIGLIA

Nella care..Nel ruolo.. Emergenza...

Formazione

Supporto per mantenimento 
dei ruoli 



1.  Pochi centri specializzati nel trattare bambini con patologia terminale 

2.  Specificità del trattamento  

3.  Caratteristiche e durata della malattia

4.  “Novità del problema

5.  Unità inscindibile bambino- famiglia

6.  Team “multidisciplinare” dedicato

7.  Approccio palliativo domiciliare  (“luogo Naturale”)

TUTTE le figure  per fornire al bambino un supporto 

sanitario 
   sociale

  educativo
     creativo

                                                    spirituale, …

PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE 

delle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE



BISOGNI …
 di chi …

 ?

BISOGNI …
 di chi …

 ?
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2 0 0 7 ...
in … EUROPA  ?in … EUROPA  ?



PalliativePalliative
ExpertiseExpertise

PediatricPediatric
ExpertiseExpertise

MODELLOMODELLO CURE  CURE PALLIATIVE PEDIATRICHEPALLIATIVE PEDIATRICHE



III livelloIII livello

II livelloII livello

I livelloI livello

““LIVELLILIVELLI”” CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

Approccio palliativoApproccio palliativo

Cure palliativeCure palliative
GENERALIGENERALI

Cure palliativeCure palliative
SPECIALISTICHESPECIALISTICHE

Modalità d’intervento che tutti gli operatori della 
salute dovrebbero avere…..

Attività svolta da medici ed infermieri all’interno 
del proprio reparto, dove diventano referenti per 

la gestione delle cure palliative …

Svolte da specialisti in CPP, che si occupano a 
tempo pieno  di tutti I bambini con malattia 

inguaribile, prendendosene in carico problemi 
fisici, psicologici e sociali



III livelloIII livello

II livelloII livello

I livelloI livello

““LIVELLILIVELLI”” CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE CURE PALLIATIVE PEDIATRICHEIl Centro di Riferimento ...

Competenze 
Professionali

specifiche

Supporto
 organizzativo

Funzione di

diagnosi terapia

Riferimento
per operatori

e famiglie
Formazione

ed 
Informazione

Monitoraggio

Ricerca



intorno ad intorno ad 
un bambino terminaleun bambino terminale

 …  … ruotano … ruotano … 

OltreOltre  300300 persone persone





COSTRUZIONE della COSTRUZIONE della ““RETERETE””

Centro di

 riferimento

Ospedale 

locale

Bambino
e

Famiglia

Assistenza

Domiciliare

Pediatra 

di libera 
scelta

??
Volontariato

Servizi
sociali

Unicità di riferimento

Globalità di risposta

Continuità

Competenza



COSTRUZIONE della COSTRUZIONE della ““RETERETE””

Centro di

 riferimento

Ospedale 

locale

Bambino
e

Famiglia

Assistenza

Domiciliare

Pediatra 

di libera 
scelta

Volontariato

Servizi
sociali

EQUIPE di 

RIFERIMENTO

•Medico con specifica e 
formazione ed esperienza in 
pediatria, CP e terapia dolore 
nel bambino e competenze 
gestionali-organizzative;

•Infermiere con specifica e 
documentata esperienza e 
formazione in pediatria, CP ed 

e terapia dolore;  
•psicologo con specifica e 
documentata esperienza e 
formazione in pediatria, CP 
Ped e terapia dolore

• Tutte le  consulenze e 
professionalità necessarie

CENTROCENTRO di  di 

RIFERIMENTORIFERIMENTO  
di di CURE PALLIATIVE CURE PALLIATIVE 
e e TERAPIATERAPIA del  del DOLOREDOLORE  

PEDIATRICOPEDIATRICO 

Responsabile 
del caso

Punto di 
appoggio

Consulenze 
specialistiche

parte integrante 
della presa in carico 
(terapia, riabilitazione, fornitura 
di materiali, ...)

parte integrante 
della presa in carico 
(supporto sociale, ...)

Interventi ad hoc

Alto livello di 

competenza

Reperibilità 

continuativa

Approccio 

transdisciplinare



CAMBIAMENTO di … PROSPETTIVACAMBIAMENTO di … PROSPETTIVA

StruttureStrutture
ErogatriciErogatrici
di Servizidi Servizi

MalatoMalato
ee

suoi bisognisuoi bisogni



1.  Pochi centri specializzati nel trattare bambini con patologia terminale 

2.  Specificità del trattamento  

3.  Caratteristiche e durata della malattia

4.  “Novità del problema

5.  Unità inscindibile bambino- famiglia

6.  Team “multidisciplinare” dedicato

7.  Approccio palliativo domiciliare  (“luogo Naturale”)

La casa è il luogo che il bambino ed i 
genitori accettano meglio 

e 
dove si raggiungono ottimi standard di cura

PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE 

delle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE



Casa Hospice Ospedale

CURE  PALLIATIVE  PEDIATRICHE: CURE  PALLIATIVE  PEDIATRICHE: 
Dove ?    Come ?    Chi?Dove ?    Come ?    Chi?

Goldman 2000 - Manfredini L. 2002- Benini 2002 Neufeld et al. 2001 - Boosfeld and O’toole, 2000 

FAMIL
Y H

OUSE

FAMIL
Y H

OUSE
                   Continuità

  Omogeneità d’interventi

Condivisione obiettivi cura

 Dinamicità della risposta

                      Competenza

                           Elasticità



• Problematiche cliniche

• Limitate alternative

• Desiderio del Bambino
Goldman 2000 - Manfredini L. 2002- Benini 2002 
Neufeld et al. 2001 - Boosfeld and O’toole, 2000 

Rapporto fiduciario

Specializzazione

Persone  ed ambiente noti

OSPEDALE ... OSPEDALE ... 
              

                                    perché ...perché ...



Rapporto fiduciario

Specializzazione

Persone  ed ambiente noti

ATTENZIONE ! !
 !

ATTENZIONE ! !
 !  OSPEDALE ... OSPEDALE ... 

              

                                    perché ...perché ...



Goldman 2000 - Manfredini L. 2002- Benini 2002 
Neufeld et al. 2001 - Boosfeld and O’toole, 2000 

Ospedalizzazione 
domiciliare

Presa in carico in 
RETE in condivisione 
fra Servizi Territoriali 

e  Ospedale

• Volontà del bambino
  della famiglia

• Qualità della vita

• Terapia intensiva

• Paziente elettivo

• Disponibilità / costi 

• E’ attuabile...

A  CASA …A  CASA …
        perché ...perché ...



Cure Palliative Pediatriche: DIRITTO o DOVERE                                E la Liguria … risponde ? 

LAVORIAMO IN MODO CHE LAVORIAMO IN MODO CHE 

LA NOSTRA ASSISTENZA …LA NOSTRA ASSISTENZA …

NON SIA … PROPRIO COSI’ !!! NON SIA … PROPRIO COSI’ !!! 



MODELLIMODELLI ORGANIZZATIVI

Assistenza Domiciliare 
       Integrata (A.D.I.)

Ospedalizzazione   
Domiciliare

A  CASA …A  CASA …
            COMECOME ... ??? ... ???



MODELLIMODELLI 

A  CASA …A  CASA …
            COMECOME ... ??? ... ???

Risposta a:

• Numerosità

• Distribuzione

• Non Specificità

• Integrazione

• Costi …

PREGIPREGI

Difficoltà di:

• Competenza

• Conoscenza

• Continuità…

LIMITILIMITI
Assistenza Domiciliare 
       Integrata (A.D.I.)

• Equipe multiprofessionale 
operante nel territorio

• Piano personalizzato di 
assistenza

• Responsabile del piano 
assistenziale:  

   -  coordina  gli interventi 
  - verifica coerenza diverse     

 fasi assistenza 



MODELLIMODELLI 

A  CASA …A  CASA …
            COMECOME ... ??? ... ???

 

• Numerosità

• Distribuzione

• Non Specificità

• Integrazione

• Costi …

LIMITILIMITI

Alto grado di:

• Competenza

• Conoscenza

• Continuità…

PREGIPREGI
Ospedalizzazione   

Domiciliare

• Prestazioni altamente 
specialistiche

•  Equipe ospedaliera

•  Dimissioni precoci

•  Continuità delle cure



I tempi e le I tempi e le 
““modalità di modalità di 
attesaattesa”” sono  sono 
diversidiversi

Recupero Recupero 
della della 
””QuotidianitàQuotidianità””



Condizioni particolariCondizioni particolari:

Condivisione delle decisioni con i genitoriCondivisione delle decisioni con i genitori  (da consenso  (da consenso 
informato a sedazione terminale);informato a sedazione terminale);

Attenza Attenza rilevazione e gestione sintomirilevazione e gestione sintomi distubanti; distubanti;

Necessità di Necessità di continuità assistenziale;continuità assistenziale;

Possibilità di prevedere e verbalizzare Possibilità di prevedere e verbalizzare reazioni paziente e reazioni paziente e 
famiglia nei confronti della morte;famiglia nei confronti della morte;

Accertare lAccertare l’’effettiva effettiva comprensionecomprensione della  della ““terminalitàterminalità””

CompromessoCompromesso  tra necessità legittima dei genitori di  tra necessità legittima dei genitori di 
continuare la terapia continuare la terapia ““attivaattiva””  e il desiderio del bambino di  e il desiderio del bambino di 
evitare inutili sofferenzeevitare inutili sofferenze

APPROCCIO APPROCCIO ““PALLIATIVOPALLIATIVO”” 
Sin dal momento diagnosi !

QUALITÀ della VITA



La QUALITA’ della VITA

è

AMARE la VITA !!!





Luca Manfredini

… … e mi hai dato da beree mi hai dato da bere
nella mia tazza preferitanella mia tazza preferita

e sei rimasto con mee sei rimasto con me

Avevo sete … 
… … e mi hai dato da beree mi hai dato da bere

Avevo sete … 
… … e mi hai dato da beree mi hai dato da bere

nella mia tazza preferitanella mia tazza preferita

Avevo sete … 

LE CURE PALLIATIVELE CURE PALLIATIVE …  … PEDIATRICHEPEDIATRICHE 

(Proverbio cinese)(Proverbio cinese)
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