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Abstract

The development of paediatric palliative care in Paediatric Oncohematology: mo-

dels and pathways

The second of a series of papers dedicated to paediatric palliative care. The Authors
describe their own experience with children with hematologic neoplasms in the regio-
nal context of Lumbardy, Italy. A home care model already realized and supported by

a regional legislation is suggested.
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Questo ¢ il secondo articolo della serie dedicata alle cure palliative pediatriche. Gli
Autori descrivono la loro esperienza con un bambino affetto da patologia oncoemato-
logica nella realta milanese e lombarda. Viene proposto un modello di cure a domici-
lio gia concretizzato e supportato da una normativa regionale.

Parole chiave Cure palliative pediatriche. Percorso assistenziale. Cure a domicilio.
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Un po’ di storia

Negli ultimi decenni un sempre maggior
interesse ¢ stato manifestato nelle cure
palliative in ambito del paziente adulto,
ed enormi sforzi sono stati compiuti sia
dal punto di vista culturale che da quello
programmatorio, organizzativo e assi-
stenziale. Nell’ambito di tale percorso si
¢ maturato il concetto che anche i bambi-
ni possono essere colpiti da malattia
inguaribile e, indipendentemente dal-
I’eta, sperimentare tutte le problematiche
cliniche, psicologiche, relazionali e spiri-
tuali che la malattia inguaribile e la con-
seguente morte comportano. Nella nostra
cultura la morte di un bambino ¢ perce-
pita come qualcosa di profondamente
ingiusto, e l'informazione in merito &
scarsa e spesso negata. Tale condizione
risulta un fattore che ha limitato lo svi-
luppo delle cure palliative pediatriche
(CPP). L'OMS definisce le CPP come
I’attiva presa in carico globale del corpo,
della mente e dello spirito del bambino e
comprende il supporto attivo alla fami-
glia (Cancer Pain Relief and Palliative
Care in Children, WHO-IASP, 1998). 11
bambino con patologia inguaribile e/o
con disabilita importante e/o terminale
risulta il paziente elettivo per le CPP; I’o-
biettivo delle CPP ¢ prediligere e miglio-
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rare la qualita di vita del piccolo pazien-
te e della sua famiglia, e il domicilio rap-
presenta nella maggior parte dei casi il
luogo scelto e ideale di assistenza e cura.
Le CPP presentano alcune peculiarita in
quanto devono essere in grado di affron-
tare le diverse mutazioni fisiologiche,
cliniche, psicologiche e sociali, rispon-
dendo ai bisogni precisi di ogni singola
eta di crescita, definendo modelli orga-
nizzativi specifici. I modelli di assistenza
devono, pertanto, garantire un intervento
multispecialistico basato sulla priorizza-
zione dei bisogni del piccolo paziente.

Il progresso medico e tecnologico ha per-
messo di aumentare e allungare la so-
pravvivenza di neonati, bambini e adole-
scenti affetti da malattie altrimenti letali,
senza tuttavia consentirne sempre la gua-
rigione, incrementando progressivamen-
te il numero di pazienti eleggibili a CPP
e creando la necessita di una nuova tipo-
logia di assistenza con bisogni specifici e
intervento di tipo multispecialistico.

Il primo documento tecnico sulle CPP &
stato elaborato il 27 giugno 2007 e suc-
cessivamente il 20 marzo 2008 in occa-
sione dell’accordo tra Stato e Regioni.
In tale documento vengono forniti i crite-
ri di eleggibilita, i modelli organizzativi
dell’assistenza e gli elementi utili allo
sviluppo di progetti regionali di CPP.
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per il bambino pit complessa rispetto al-
I’adulto, sia per la specificita delle pato-
logie, sia per il differente approccio in
relazione all’accrescimento e per le diffi-
colta nel determinare 1’eleggibilita tem-
porale (vd. Benini F, Gangemi M. “Cure
palliative pediatriche: perché occuparse-
ne”. Quaderni acp 2011;18(5):216-20).

La nostra esperienza

Nel nostro Centro di Ematologia pedia-
trica dell’Ospedale “S. Gerardo” di Mon-
za, Universita Milano-Bicocca, a partire
dal 2006 ¢ in atto un progetto di assisten-
za domiciliare per pazienti affetti da pa-
tologie oncoematologiche nelle fasi ter-
minali della malattia. L’ assistenza domi-
ciliare risulta essere una delle attivita a
oggi con ruolo potenzialmente discrimi-
nante rispetto al servizio e all’assistenza
mediamente fornita nei Centri di cura.

Il Progetto nasce dalla necessita di conti-
nuita assistenziale e di una gestione
domiciliare emerse dall’89,5% dei 305
colloqui eseguiti nel periodo dal 1990 al
2010, a famiglie di pazienti emato-onco-
logici con malattia in fase terminale, in
seguito al decesso del proprio figlio. Tale
Progetto ¢ stato voluto, realizzato e fi-
nanziato dalla Fondazione “Magica Cle-
me” onlus, guidata dal forte interesse da
parte dei genitori direttamente coinvolti
e testimoni di diverse realta di cura anche
internazionale.

Il Progetto di assistenza ¢ da sempre rite-
nuto dai genitori di grande sostegno e di
fondamentale importanza. Il riconosci-
mento e I’enorme apprezzamento di que-
sta attivita da parte dei bambini e delle
famiglie sono anche dovuti alla fonda-
mentale e preziosa presenza dell’équipe
medico-infermieristica nell’accompa-
gnamento, sia da un punto di vista medi-
co che psicologico, nella fase terminale
della malattia, dove la qualita di vita e
I’essere al proprio domicilio risultano
priorita assolute. L’ obiettivo del Progetto
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di assistenza domiciliare ¢ di apportare la
miglior qualita di vita al paziente, ac-
compagnandolo a una morte dignitosa e
senza inutili sofferenze, mediante una
terapia di supporto mirata al controllo e
alla prevenzione dei sintomi. Anche la
famiglia che costituisce un punto cardine
per tutta la durata dell’assistenza deve
essere accompagnata e guidata in questo
nuovo e doloroso percorso nelle fasi che
precedono e seguono il lutto per la morte
del figlio. La progressione di malattia
emato-oncologica e le condizioni negli
ultimi giorni di vita di un bambino affet-
to da una patologia inguaribile, poten-
zialmente mortale, variano da caso a
caso: la gestione del “processo del mori-
re” deve essere personalizzata in base ai
sintomi presenti in ogni singolo paziente.
I sintomi spesso non si presentano singo-
larmente (concomitanza dei sintomi) e la
loro intensita tende progressivamente ad
aumentare (“effetto in crescendo”). In
tale situazione, dopo aver identificato i
sintomi disturbanti, diventa necessario
identificare quello che maggiormente
limita la qualita di vita del piccolo
paziente (priorizzazione dei bisogni). E
importante mantenere un costante equili-
brio tra sollievo dei sintomi, prevenzione
degli effetti collaterali dei farmaci e
aspettative del bambino.

Il Progetto prevede che 1’assistenza do-
miciliare venga fornita da parte di un’é-
quipe dedicata, costituita al momento da
due pediatri/ematologi e quattro infer-
miere del Centro di Ematologia pediatri-
ca. Le figure componenti 1’équipe risul-
tano gia ampiamente conosciute da parte
del paziente e della famiglia durante il
percorso di cura, condizione necessaria
per garantire la continuita assistenziale.
Il coordinamento del programma ¢ affi-
dato ai medici dell’équipe stessa. L assi-
stenza prevede, ove possibile e soprattut-
to se essa viene erogata a domicilio, il
coinvolgimento del pediatra di famiglia
sin dall’attuazione del programma stes-
so. In base alla disponibilita e in tempi
brevi, I’équipe richiede I’intervento dei
servizi territoriali Asl per la fornitura dei
materiali e degli ausili necessari e per
I’eventuale supporto da parte del perso-
nale specifico per le cure primarie alla
persona. Durante il periodo di assistenza
¢ gradita qualunque altra figura anche
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non professionale, identificata e richiesta
dalla famiglia e/o dal paziente. L’as-
sistenza viene erogata da parte dell’équi-
pe stessa principalmente al domicilio del
paziente. Eventuali valutazioni cliniche
presso il Day-Hospital di Ematologia
pediatrica vengono mantenute al fine di
non far percepire il senso di abbandono
terapeutico o se richieste dalla famiglia
e/o dal bambino.

L’eventuale ospedalizzazione viene ri-
servata in condizioni strettamente neces-
sarie, in caso di difficolta di gestione dei
sintomi refrattari o se richiesta dal bam-
bino stesso e/o dalla famiglia. Il Progetto
prevede, pertanto, la disponibilita di un
posto letto ospedaliero riservato. Durante
I’intero periodo di assistenza, dalla dia-
gnosi di progressione di malattia al
decesso del paziente, viene assicurata la
presa in carico globale fisica e psicologi-
ca del paziente e dei suoi familiari.
Durante ’assistenza, 1’équipe garantisce
la reperibilita telefonica di 24 ore e con-
tatti telefonici giornalieri di supporto alla
famiglia in tale percorso.

Lassistenza stessa comporta valutazioni
domiciliari, inizialmente a frequenza
bisettimanale, in seguito progressiva-
mente piu frequenti e quotidiane negli
ultimi giorni di vita. Durante tali valuta-
zioni viene erogato qualsiasi tipo di assi-
stenza, in particolare: infusione di terapie
specifiche per la gestione e la prevenzio-
ne dei sintomi, trasfusioni di emoderiva-
ti, somministrazione di terapia di suppor-
to compresa ossigenoterapia e supporto
psicologico. L’équipe, qualora possibile,
instaura una stretta collaborazione con il
pediatra di famiglia, che gioca un ruolo
rilevante nella continuita assistenziale.
Al decesso del paziente seguono una
revisione da parte dell’équipe stessa del
percorso di assistenza effettuato e un col-
loquio con la famiglia per 1’elaborazione
del lutto. Poco prima del decesso del
figlio viene, infatti, offerta alla famiglia
la possibilita di incontrarsi nuovamente
per ripercorrere 1’intero percorso di assi-
stenza fin dalla diagnosi. Entro sette
giorni dalla morte del paziente viene
contattata telefonicamente la famiglia e a
tre-quattro mesi dal decesso la famiglia,
se viene accettata la proposta, viene
incontrata in ospedale o in qualsiasi altro
luogo richiesto dalla famiglia stessa. La

rielaborazione del percorso di assistenza
domiciliare e i concetti emersi dalle in-
terviste “post-mortem” costituiscono un
essenziale contributo per costruire una
sempre pill appropriata modalita assi-
stenziale, consentendo un continuo pro-
gressivo miglioramento della qualita di
assistenza e una pil realistica e idonea
programmazione dell’attivita.

L’attualita istituzionale

A partire dal 2010 il nostro Centro ¢ inse-
rito in un Progetto di rete di CPP a livel-
lo regionale. In data 27 gennaio 2010, in
considerazione degli accordi Stato/Re-
gioni del 2007 e 2008 in materia di CPP,
¢ stato infatti deliberato da parte della
Regione Lombardia il documento tecni-
co sulle CPP, pubblicato, in seguito, nel
febbraio 2010 sulla Gazzetta Ufficiale,
che pone le indicazioni specifiche sui
modelli operativi di assistenza in CPP sul
territorio regionale. Obiettivo del Proget-
to regionale risulta anche la promozione
della formazione in CPP con I’attuazione
di percorsi formativi mirati per gli opera-
tori coinvolti nel Progetto.

Il documento ¢ stato redatto con il con-
tributo di specialisti in CPP e pedia-
tri/medici di famiglia e prevede schemi
di percorsi organizzativi per le quattro
differenti tipologie di malattie eleggibili
a CPP, le medesime indicate nel docu-
mento sulle CPP del 27 giugno 2007 e
20 marzo 2008. Nei diversi modelli &
previsto il coordinamento del progetto di
assistenza da parte del Centro di eccel-
lenza di riferimento di CPP, che gestisce
una rete costituita dal distretto Asl, dal
medico/pediatra di famiglia, dai soggetti
erogatori di cure domiciliari e dai servizi
socio-sanitari e socio-assistenziali. La
rete pone in relazione i diversi protagoni-
sti coinvolti al fine di garantire una con-
tinuita fra i diversi livelli assistenziali
mentre il Centro di riferimento speciali-
stico assicura la presa in carico dei biso-
gni assistenziali e il raccordo con i servi-
zi territoriali e 1 professionisti coinvolti
nell’assistenza domiciliare. Requisito
indispensabile per la domiciliazione ¢ il
coinvolgimento del pediatra di famiglia e
la disponibilita di un’équipe di assistenza
domiciliare con le figure professionali
necessarie a rispondere ai bisogni clinici,
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emozionali ed evolutivi del paziente e

della famiglia. L’assistenza viene fornita

a domicilio con la possibilita di accesso a

letti dedicati all’interno di Centri di rife-

rimento altamente specialistici, qualora

la gestione domiciliare non garantisca le

migliori condizioni di controllo dei sin-

tomi, dei disturbi o dei disagi che deriva-

no dalla terminalita.

I Centri di riferimento specialisti coin-

volti in tale Progetto sono i seguenti:

— AO Riuniti di Bergamo;

— AO Civili di Brescia;

— AO ICP di Milano;

— AO S. Gerardo di Monza;

— IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori
di Milano;

— IRCCS Istituto Neurologico Besta di
Milano;

— IRCCS S. Matteo di Pavia;

— IRCCS Medea di Bosisio Parini (CO).

Il percorso assistenziale viene schema-
tizzato nelle tabelle 1 e 2. &
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TABELLA 1: PERCORSO DI PRESA IN CARICO DOMICILIARE

Valutazione da parte de ’éﬂuipe ospeddliera dell'opportunita di attivare un
Fercorso di assistenza domiciliare che coinvolge la famiglia, il pediatra/medico
amiglia e il distretto di riferimento

'

Condivisione di un Piano di assistenza individualizzato tra Centro specialistico di
riferimento e pediatra/medico di famiglia- Distretto

Attivazione e presa in carico domiciliare

v v
Mantenimento in carico da Ip(:urte Presa in carico da parte de||’éc‘uipe terri-
dell'équipe del Centro specialistico toriale di cure domiciliari con

a respon-
sabilita clinica del pediatra di fc:migﬁq e
del pediatra di famiglia la supervisione/consulenza del Centro
(Modello Ospedalizzazione domi- | | specidlistico di riferimento

ciliare) (Modello ADI-Cure primarie)

di riferimento con la collaborazione

Rivalutazione periodica del Piano di assistenza con possibi-
<« li cambiamenti dei livelli di cura (ospedale, domicilio) e dei |«
v livelli di presa in carico v
(Ospedalizzazione domiciliare/Cure primarie)

\ 4

TABELLA 2: PERCORSO DI PRESA IN CARICO DOMICILIARE PER PAZIENTE ONCOEMATOLOGICO

Definizione del programma di assistenza futura da parte dell’équipe curante

v

Condivisione del programma di assistenza con la famiglia

'

Decisione: cure palliative

'

Coinvolgimento del pediatra e del Distretto

'

Presa in carico globale da parte dell’équipe

'

Assistenza a domicilio come obiettivo con eventuali accessi in day-hospital

'

Rivalutazione periodica del programma fino all’exitus

'

Elaborazione del lutto e verifica del percorso
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