Terapia del dolore e Cure Palliative

Lecce, 29-30 aprile 2016

Perche' ?



Dolore e Cure Palliative Pediatriche

Lento ma continuo cambiamento dei bisogni assistenziali del
neonato/bambino/adolescente malato: nuove tipologie di pazienti, nuove
situazioni e nuovi obiettivi di "salute".

Una di queste "novita", sono i bisogni di Cure Palliative nella popolazione
pediatrica (CPP) e di Terapia del Dolore (TD).
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Il dolore
puo essere trattato efficacemente

IL DOLORE NEL BAMBINO - Strumenti pratici di valutazione e terapia - Ministero della Salute, 2010
PAIN IN CHILDREN AND ADOLESCENTS - 2008



<25%

dei casi, 1l dolore in PS viene misurato ed  estrema € la variabilita di
strategie e strumenti utilizzati

< 30%

dei casi di dolore, viene trattato.
Praticamente assente |” utilizzo di farmaci oppioidi nel’dolore sevéro

IL DOLORE NEL BAMBINO--Strumenti pratici di valutazione e terapia - Ministero-della -Salute; 2010
PEDIAT EMERG CARE - /Triage assessment in pediatric:ED:a-national survey; 2010



DO I_O R E pediatrico

AMPIO NUMERO, COMPETENZA DI BASE, EVENTUALE
SUPERVISIONE, FORMAZIONE, TUTORAGGIO

ALTA COMPETENZA NELLA DIAGNOSI E TERAPIA DEL
DOLORE PEDIATRICO, NUMEROSITA’ LIMITATA, AMPIA
DISTRIBUZIONE, CONTINUITA’



Cure Palliative Pediatriche

Attiva presain carico globale del corpo, della mente, e dello

spirito del bambino e della sua famiglia.. nell” ottica della
qualita della vita (OMS 1998) .- interdisciplinarieta

Non sono le cure dei morenti

Iniziano al momento della diagnosi e continuano

indipendentemente dal fatto che continui o meno la terapia
curativa

Risposta residenziale



Cure Palliative Pediatriche

Pazienti oncologici
Pazienti neurologici
Pazienti muscolari
Pazienti metabolici
Pazienti cardiopatici
Patologia cromosomica
Malformazioni...



Cure Palliative Pediatriche: prevalenza

25 per 10.000 (2000/2001)

32 per 10.000 (2009/2010)

TABLE 1 Number and Prevalence (per 10 000 Population) of Children Aged 0 to 19 Years With LLCs by Year and Age Group in England, 2000-2010

Year  No. of Patients Prevalence per 10000 Population

Total 95%Cl Age=tly 95%Cl Agel-by 95%Cl Ageb-10y 95%CI Age11-15y 95%Cl Age 16-19y 95% Cl
200022001 30643 249 |[246-251 1167  1139-1195 291  285-297 188  183-193 174 170-179 163  15.7-168
20012002 29443 238 236-241 1009 1033-1086 280 274-286 181  176-186 170  166-174 162  15.7-167
2002/2003 30503 247 244-250 1042 1016-1068 295 289-302 191  186-195 180  175-184 165  16.0-170
20032004 31280 253 26.1-266 1041 101.5-1066 299 292-305 196 191201 185  180-183 175  17.0-180
2004/2005 31639 256 264-269 1021 996-1046 299  293-305 200  196-206 184  180-189 179  173-184
2005/2006 34066 276 27.3-279 1067 104.2-1092 311 304-317 218 213-224 204  199-209 195  1859-200
20062007 36013 291 288-24 1254 12081261 314 308-320 223 217228 210 205-215 197  19.2-203
2007/2008 37447 302 298-305 1135 1110-1160 329 323-356 235  229-241 224 219-29 2.1 206217
2008/2009 37601 303 300-306 1175 11491201 324  318-330 236  230-241 225  220-231 20  214-226
| 200972010 40042 322 [319-326 1267 125.1-1284 341  335-47 248 242-254 240  234-M45  B6  25.0-242




CLII‘e Pa”|at|ve pediatriche

Nel mondo 20 milioni di bambini hanno patologie
iInguaribili ad alta complessita assitenziale

Negli Stati Uniti piu di 500.000 bambini ogni anno
sviluppano e/o nascono con patologie inguaribili.

In Italia vi sono piu di 30.000 bambini elegqgibili
alle CPP

Per ogni bambino malato piu di 300 persone
modificano la loro vita



La situazione in Italia

& .
Il 15% dei bambini inguaribili con
patologia oncologica possono in Italia
accedere aIIe CPP

La possibilita di acedere alle CPP e

condizionata dalla patologia in causa,
dall’ eta e dal luogo di residenza.



19-3-2010

Legge 38/2010

Art. 1.
(Finalita).

GazzerTa UFFICIALE DELLA REPUBSBLICA ITALIANA

1. La presente legge tutela il diritto del
cittadino ad accedere alle cure palliative e
alla terapia del dolore.

I'accesso alle cure palliative e alla terapia
del dolore da parte del malato, come
definito dall’articolo 2, comma 1, lettera ¢),
nell'ambito dei livelli essenziali di assi-
stenza di cui al decreto del Presidente del
Consiglio dei ministri 29 novembre 2001,

pubblicato nel supplemento ordinario alla
Gazzetta Ufficiale n. 33 dell’8 febbraio
2002, al fine di assicurare il rispetto della
dignita e dell'autonomia della persona
umana, il bisogno di salute, I'equita nel-
I'accesso all'assistenza, la qualita delle
cure e la loro appropriatezza riguardo alle
specifiche esigenze, ai sensi dell’articolo 1,
comma 2, del decreto legislativo 30 dicem-
bre 1992, n. 502, e successive modifica-
zioni.

3. Per i fini di cui ai commi 1 e 2, le
strutture sanitarie che erogano cure pal-

Serie generale - n. 65



Legge 38/2010

Unica Rete per TD e CPP
Modello organizzativo definito
Modello a due livelli d” intervento

Obbligo della valutazione e misurazione del dolore
Registrazione in cartella clinica

Obbligo alla terapia ed al monitoraggio
Prescrizione di oppioidi



GazzeTTA UFFICIALE DELLA REPUBBLICA ITALIANA Serie generale - n. 65

LEGGI ED ALTRI ATTI NORMATIVI

LEGGE 15 marzo 2010. n. 38.

A WAL W WEA ATV AMALANS) MM SAAWELLRE  ALAWA LA

plemento ordinario alla Gazzetta Ufficiale
n. 105 del 7 maggio 2005, valuta annual-
mente lo stato di attuazione della presente
legge, con particolare riguardo all’appro-
priatezza e all’efficienza dell’utilizzo delle
risorse e alla verifica della congruita tra le
prestazioni da erogare e le risorse messe a
disposizione.

ARrT. 4.
(Campagne di informazione).
1. Il Ministero della salute, d’intesa con

le regioni e le province autonome di
Trento e di Bolzano, promuove nel trien-

nio 2010-2012 la realizzazione di campa-

ART. 5

(Reti nazionali per le cure palliative e per
la terapia del dolore).

1. Al fine di consentire il costante ade-
guamento delle strutture e delle presta-
zioni sanitarie alle esigenze del malato in
conformita agli obiettivi del Piano sanita-
rio nazionale e comunque garantendo i
livelli essenziali di assistenza di cui all’ar-
ticolo 1, comma 2, del decreto legislativo
30 dicembre 1992, n. 502, e successive
modificazioni, il Ministero della salute at-
tiva una specifica rilevazione sui presidi
ospedalieri e territoriali e sulle prestazioni
assicurati in ciascuna regione dalle strut-




|l 25 |ug|i0 2012 viene approvata /'Intesa della

Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le Regioni e le
Province autonome di Trento e Bolzano, relativa a" Definizione dei

requisiti minimi e delle modalita organizzative necessari per
l'accreditamento delle strutture di assistenza ai malati in fase
terminale e delle unita di CP e della terapia del Dolore".



Modello organizzativo

Unica Rete specialistica di TD e CPP dedicata e specifica
al paziente pediatrico; rete realizzata per ampi bacini
d’ utenza e coordinata da un Centro di riferimento



Modello organizzativo

Per I'ambito pediatrico, da un punto di vista organizzativo, il modello

’ [}
assistenziale proposto ed approvato, € quellodi UN  UNICa Rete
specialistica di terapia del dolore e CP dedicata al paziente pediatrico,

realizzata per ampl bacini d’ utenza (anche regionali) e
coordinatada un Centro di riferimento da dove una
Equipe multispecialistica dedicata, rispondein

maniera continuativae competentea tUttl | bisogni di salute di
minori che necessitano di terapia del dolore e di CPP.



Modello organizzativo

Il Centro di riferimento, dinorma sede

anche dell'Hospice pediatrico, e il riferimento clinico,
organizzativo, di formazione e ricerca per il funzionamento della
Rete: e responsabile del suo sviluppo, organizzazione, ne valuta
e monitora tutti i processi. Definisce le necessita formative ed
informative del territorio di riferimento ed attua programmi e
strategie di formazione di base e di informazione pubblica.
Richiede |a presenza di personale esperto e preparato alla
gestione dei minori che richiedonointerventidi terapia antalgica
specialistica ed alla presa in carico del bambino eleggibile alle
CPP e della sua famiglia




Modello organizzativo

La Rete ¢ volta a garantire la continuita assistenziale,

offrire risposte ad alta complessita e specializzazione piu
vicino possibile al luogo di vita del bambino, idealmente al
suo domicilio. Fornisce in maniera congiunta ed in
continuita e unicita di riferimento, sia risposte residenziali
che domiciliari, risposte in grado di integrarsi e modularsi
nei diversi momenti della malattia a secondo delle
necessita. E’ costituita da tutte le strutture/istituzioni del
sistema socio-sanitario, necessarie alla gestione del
minore e si integra e collabora con tutte le reti pediatriche e
non, esistenti sul territorio.




In 14 Regioni la Rete
Pediatrica e stata
deliberata {)

In 6 Regioni la rete e totalmente o
parzialmente attiva

Relazione al parlamento L. 38/2010 anno 2015



RETE REGIONALE VENETA DI TD E CPP

1985 Organizzazione del primo Centro Italiano di Terapia del
dolore pediatrico ed inizio del Progetto di attivazione di una “Rete
regionale di Cure Palliative e Hospice pediatrico”;

2003 “Istituzione del Centro Regionale di Terapia Antalgica Cure
Palliative pediatriche” presso |’ Azienda Ospedaliera di Padova

2009 Legge Regionale 7
2010 Legge 38/2010

2012 Intesa di Conferenza Stato Regioni



RETE REGIONALE VENETA DI TD /PPC

Centro di
Riferimento
regionale di

Ospedale diriferimentd
per patologia

Distretto

Scuola
Ospedale di Area

Comune di residenza

Pediatra di famiglia/MMG

Volontariato

Rete familiare/amicale
Nucleo di CP

Reti territoriali per il
paziente pediatrico

BISOGNI DI BAMBINO E
FAMIGLIA

Settings di cura

Ospedale Casa Hospice Pediatrico



Hospice pediatrico

-corr\1pe so-controllo dei sintomi
SWEstEEN 0 alle tappe maturative
| B4 » olto PERlla crescita della persona
| Supporto alla famiglia
Abilitazione
Counselling

i alla famiglia nel sociale

ione di percorsifacilitati
Punto d’ incontro
Gestione del lutto

e e tutoraggio della rete
Centro raccolta dati
Ricerca



RETE REGIONALE VENETA DI TD E CPP
Attivita clinico-assistenziale

CPP

v'presa in carico / reperibilita (7/7 gg h24) per operatori e famiglie su
tutta la regione, valutazioni a letto paziente e coordinamento h24
dell'assistenza/cura (115-130 bambini/giorno)

v’ricovero in Hospice Pediatrico (DH e ricovero ordinario) (225 ricoveri
/anno)

v'consulenza a letto o a distanza (UO di Pediatria del Veneto, Pediatri /
Medici / Strutture del Territorio)

v'riunioni distrettuali in tutta la Regione

Terapia antalgica

v ambulatorio di TD (200 viste/anno)

v'consulenze telematiche ed a letto paziente (locali e regionali) (265
consulenze/anno)

v'reperibilita telefonica per medici di famiglia e/o ospedalieri (7/7 h24)
vattivita di sedo-analgesia procedurale (> di 3000/anno)




RETE REGIONALE VENETA DI TD E CPP
Attivita formativa

v'Riferimento per la formazione di base e specialistica in TD e CPP
per tutti gli operatori della Regione Veneto

v'Sede di Master di primo in TD e CPP e secondo livello in TD e
CPP (unico in ltalia) presso I'Universita di Padova

v'Percorsi formativi per genitori e volontari

v'Percorsi formativi per operatori scolastici



RETE REGIONALE VENETA DI TD E CPP
Attivita ricerca e raccolta dati

Attivita di ricerca

v'Centro coordinatore di numerosi studi nazionali ed internazionali sul
dolore in ambito pediatrico e sulle CPP

v'Organizzatore del Congresso Mondiale di CPP (arrivato alla terza
edizione a cui in media partecipano rappresentanti di piu di 50 Paesi)

Attivita di raccolta e messa a disposizione dati per la Regione Veneto ed |l
Ministero della Salute

v'Messa a disposizione di dati/definizione di procedure/identificazione di
criticita/indicatori/stesura della normativa inerente le problematiche del
dolore e delle CP in ambito pediatrico.

v'Definizione delle core/competence stesura del Curriculum formativo per

gli operatori che lavorano in questi ambiti
v’ Costi




RETE REGIONALE VENETA DI TD E CPP
Risultati

Valutazione della qualita percepita dell'assistenza: ottima: >95% dei casi
da parte dei pazienti (Qquando possibile per eta e situazione), familiaried
operatoridella Rete

Calo del numero diricoveri dei pazientiin carico: 9.7 /anno nel 2002
(pazientinonin carico al centro) versus di 3 ricoveri/annonel 2014 (
pazientiseguiti dal Centro), con una media di ricoveri per acuzie: 0.6
ricoveri/anno

Calodellegiornate diricoveroin ambito diterapiaintensiva:da 19 giorni
a 5 giorni /anno




RETE REGIONALE VENETA DI TD E CPP
Risultati

Frequenzain ambito scolastico dei bambiniin carico (riferita alla fascia
d'eta che prevedela frequenzain ambito scolastico): 73% dei casi (dati
2013)

Madre che riprende/continuail lavoro/studio: 64% dei bambiniin carico
Netto incremento del ruolo del Pediatra di famiglia/MMG che diventa di
riferimento attivoalla gestione del caso condiviso in rete con il centro :
dal 38% nel 2001 al 75% nel 2011 ( verra avviata a breve una una nuova
indagine di valutazione)

Luogo di morte dei bambiniin carico: 75% muore a domicilioil 20 % in
Hospice. Solo il 5% muore in ospedale.




E’ necessario un cambiamento di sistema



