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L’Organizzazione Mondiale della Sanità definisce le cure 

palliative pediatriche (CPP) come l’attiva presa in 

carico globale del corpo, della mente e dello spirito 

del bambino e che comprende il supporto attivo alla 

famiglia. Nel mondo sono 21 milioni i bambini che 

necessitano di CPP. In Italia sono 35.000 i bambini 

eleggibili alle CPP.



La Legge n. 38 del 15 marzo 2010  e successivi 
provvedimenti attuativi, sanciscono il DIRITTO alle 

CPP e alla terapia del dolore (TD).
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Viene sancita la "peculiarità" e la necessità di una risposta ai bisogni 
specifica e dedicata sia a livello clinico-organizzativo che formativo ed 
informativo. Da un punto di vista organizzativo, il modello 
assistenziale proposto è quello di una unica Rete specialistica di TD e 
CP pediatriche, realizzata su ampi bacini d'utenza e coordinata da un 
Centro di Riferimento Regionale da dove un’equipe multispecialistica 
e dedicata risponda, in maniera continuativa e competente, 
integrandosi con tutti i servizi e le istituzioni, a tutti i bisogni di salute 
dei minori che necessitano di terapia del dolore e cure palliative 
pediatriche.
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Le Cure Palliative Pediatriche

● iniziano al momento della diagnosi 

● si integrano all’eventuale  trattamento di malattia

● hanno come obiettivo il ”massimo di salute possibile” e “la 

miglior qualità di vita possibile” per il bambino e la sua famiglia

● rispondono a bisogni clinici, psicologici, sociali e spirituali

● fornendo risposte assistenziali complesse attraverso un 

approccio multidisciplinare, a rete e per livelli.
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Le CPP si sviluppano secondo livelli di diversa competenza ed esperienza 
professionale in rapporto alla complessità assistenziale: 

Primo livello: attuato da tutti gli operatori della salute e riguardante tutte le 
patologie più frequenti e meno severe 

Secondo livello: si tratta di cure palliative pediatriche generali, attuate da 
professionisti con esperienza e preparazione specifica, impegnati non a tempo 
pieno 

Terzo livello: è costituito dal Team delle cure palliative pediatriche Specialistiche 
per le situazioni più complesse, attuate da equipe multiprofessionali di specialisti 
dedicati 
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⚫ Approccio con cure palliative nei casi di bambini con patologie 

relativamente frequenti e meno severe. I principi delle cure palliative 

pediatriche dovrebbero essere applicati da tutti i professionisti della salute. 

Servizi sanitari, sociali, educazionali per l’approccio palliativo: PLS, unità di degenza di 

pediatria, servizi territoriali (NPS infantile, S. di Riabilitazione…), Distretto, Scuola, Comune. 

Tre livelli di SERVIZI in rapporto alla complessità
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⚫ Livello intermedio di cure palliative generali. Bambini con patologie 

inguaribili che richiedono l’intervento degli operatori sanitari delle reti 

ospedaliere e territoriali, con esperienza e preparazione specifica in cure 

palliative pediatriche, anche se non impegnati in modo esclusivo in tale 

attività. 

Servizi sanitari di CPP generali: , unità di degenza di pediatria, servizi territoriali, PLS, 

Distretto.

Tre livelli di SERVIZI in rapporto alla complessità



HOSPICE PEDIATRICO-AZIENDA OSPEDALE 
UNIVERSITA’ DI PADOVA

DIPARTIMENTO DI SALUTE DELLA DONNA E DEL 
BAMBINO,

CENTRO REGIONALE VENETO DI TERAPIA 
ANTALGICA E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

⚫ Livello di cure palliative specialistiche. Bambini con situazionì 

complesse, che richiedono l’intervento continuativo di équipe 

multiprofessionali specifiche esclusivamente dedicate alle cure 

palliative pediatriche. 

Servizi sanitari di CPP specialistiche:

Centro di riferimento regionale

Hospice pediatrico

Tre livelli di SERVIZI in rapporto alla complessità



L’ELEGGIBILITÀ ALLE CPP
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1. Bambini con patologie per le quali esiste un trattamento 

specifico, ma che può fallire in una quota di essi (patologie 

life-threatening Es. neoplasie, insufficienza d’organo irreversibile);

2. Bambini con patologie in cui la morte precoce è inevitabile, ma 

cure appropriate possono prolungare ed assicurare una buona 

qualità di vita (Patologie life-limiting. Es. fibrosi cistica);

CRITERI DI ELEGGIBILITÀ ALLE CPP



3. Bambini con patologie progressive, per le quali il trattamento è 

quasi esclusivamente palliativo e può essere esteso anche per molti 

anni (Patologie life-limiting. Es. malattie degenerative neurologiche 

e metaboliche, patologie cromosomiche e geniche);

4. Bambini con patologie irreversibili ma non progressive, che 

causano disabilità severa, e morte prematura (Patologie life-limiting. 

Es. paralisi cerebrale severa, disabilità per sequele di danni cerebrali 

e/o midollari).
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CRITERI DI ELEGGIBILITÀ ALLE CPP
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•  Sono bambini “dipendenti da tecnologie”, tra cui è compreso 

la necessità di ossigenoterapia cronica, supporto ventilatorio 

invasivo o non invasivo, monitoraggio cardiorespiratorio, 

dialisi cronica, cannula tracheostomica, shunt liquido 

cerebrospinale, gastrostomia, catetere venoso centrale; 

•  Sono bambini con grave compromissione dello sviluppo 

neurologico che richiedono assistenza medica continuativa;

•  Presentano diagnosi di 3 o più patologie croniche.

CRITERI DI ELEGGIBILITÀ ALLE CPP
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• Sono i neonati e i bambini con bisogni sanitari speciali e 

complessi che, per condizioni fisiche, di sviluppo, 

comportamentali e / o emotivi, in genere richiedono 

servizi di assistenza sanitaria maggiori rispetto alla 

popolazione pediatrica generale. 

Ellen Roy Elias, Nancy A. Murphy and the COUNCIL ON CHILDREN WITH DISABILITIES 
Home Care of Children and Youth With Complex Health Care Needs and Technology 
Dependencies Pediatrics 2012;129;996; 

CRITERI DI ELEGGIBILITÀ ALLE CPP



HOSPICE PEDIATRICO-AZIENDA OSPEDALE 
UNIVERSITA’ DI PADOVA

DIPARTIMENTO DI SALUTE DELLA DONNA E DEL 
BAMBINO,

CENTRO REGIONALE VENETO DI TERAPIA 
ANTALGICA E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHESCALA ACCA PED 



HOSPICE PEDIATRICO-AZIENDA OSPEDALE 
UNIVERSITA’ DI PADOVA

DIPARTIMENTO DI SALUTE DELLA DONNA E DEL 
BAMBINO,

CENTRO REGIONALE VENETO DI TERAPIA 
ANTALGICA E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

La scheda per la valutazione dei bisogni ACCA PED, è stata creata per 
identificare i bambini con bisogni clinici assistenziali complessi, in 
situazioni cliniche di inguaribilità e di cronicità.

 Gli obiettivi principali dell’ACCA PED sono: 

●  Valutare la complessità dei bisogni clinici del bambino 
●  Individuare, sulla base dei bisogni, il livello di CPP adeguato 
● Proporre uno strumento standardizzato e di facile utilizzo per 

l’individuazione dei bisogni di CPP per gli operatori

SCALA ACCA PED 
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●  Valutazione della respirazione

●  Valutazione dell’alimentazione 

●  Valutazione di crisi convulsive o alterato stato di coscienza

●  Valutazione della cute integrità tissutale

●  Valutazione dello stato di mobilità 

●  Valutazione della comunicazione 

●  Valutazione del sonno e del riposo 

●  Valutazione della continenza e dell’evacuazione

●  Valutazione della somministrazione di farmaci 

●  Valutazione del dolore

SCALA ACCA PED 
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L’ultimo ITEM della scala interessa la valutazione del 
rischio di instabilità clinica, legata alla sua condizione di 

salute, che può o meno causarne la morte. 

La domanda sorprendente!



HOSPICE PEDIATRICO-AZIENDA OSPEDALE 
UNIVERSITA’ DI PADOVA

DIPARTIMENTO DI SALUTE DELLA DONNA E DEL 
BAMBINO,

CENTRO REGIONALE VENETO DI TERAPIA 
ANTALGICA E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHESCALA ACCA PED 

La somma dei vari punteggi che descrivono la complessità assistenziale e il 

punteggio relativo al rischio di morte, diventa il punteggio globale che 

categorizza i bambini nei vari servizi di cpp.



Come avviene la presa in carico del bambino 
eleggibile alle CPP
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- Dal PLS

- Dal reparto ospedaliero

- Da specialisti di patologia

- …..dalla famiglia

Invio di relazione 
clinica  e/o richiesta di 

consulenza

Viene redatto l’Acca Ped e se 
ci sono i criteri di eleggibilità Si richiede UVMD
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Il Centro Regionale di CPP
invia alla COT di competenza 
segnalazione del minore con richiesta 
di UVMD indicando le figure territoriali 
necessarie, correlando la richiesta con 
le notizie cliniche.

…..la richiesta di UVMD  
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UVDM: 

1. presentazione del caso

2. Individuazione dei problemi

3. Individuazione delle risorse 
esistenti

4. Pianificazione degli interventi

5. Pianificazione della rivalutazione

INCONTRO di Unità di Valutazione 

Multidimensionale (UVM) è 

fondamentale per:

• Realizzare un progetto globale condiviso

• Definire piani assistenziali individuali

• Valutare i risultati in relazione agli obiettivi 
programmati

• Favorire l’integrazione

• Attivare un progetto di formazione sul caso
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Raccolta dei bisogni globali

● con ricovero conoscitivo e 
di raccolta dei bisogni ℅ 
l’Hospice Pediatrico

● con  visita 
multidisciplinare  
domiciliare 



HOSPICE PEDIATRICO-AZIENDA OSPEDALE 
UNIVERSITA’ DI PADOVA

DIPARTIMENTO DI SALUTE DELLA DONNA E DEL 
BAMBINO,

CENTRO REGIONALE VENETO DI TERAPIA 
ANTALGICA E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

L’Hospice Pediatrico 
di Padova
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Cos’è l’Hospice 
Pediatrico?

Quattro stanze monolocali

Comfort indispensabile
Apparecchiature necessarie
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Cos’è l’Hospice 
Pediatrico?

Quattro stanze monolocali

Comfort indispensabile
Apparecchiature necessarie
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Cos’è l’Hospice 
Pediatrico?
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coordinamento
Supervisione, 
formazione

• Ricoveri ABILITATIVI 

• Ricoveri di FOLLOW-UP

• Ricoveri “SOLLIEVO”

• Ricoveri di FINE VITA• Family centered care

• Case-manager

• Presa in carico globale
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“Io non vado all’ospedale, vado 
all’Hospice”
Ludovico, 8 anni, affetto da Sindrome 
di Ondine
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Po’ C, Agosto C, Farina M, Catalano I, Benini F. “Ventilazione domiciliare nei bambini in carico presso un Centro Regionale di Cure Palliative 
Pediatriche: modello di assistenza”. 
I Congresso Nazionale Società Italiana Anestesia, Analgesia e Terapia Intensiva Pediatrica. Ancona, maggio 2012.
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- 6 Pediatri
- 1 Fisiatra
- 1 FKT
- 2 psicologhe
- 7 infermieri Domiciliari
- 9 infermieri per l’Hospice 

Pediatrico
- 4 infermieri per La stanza 

dei Sogni
- 1 oss
- 1 segretaria

250 bambini/famiglie

3000 procedure di sedoanalgesia/anno 
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Definizione e supervisione di un piano assistenziale, 

condiviso con servizi territoriali, ospedalieri e 118, 

individualizzato per ogni bambino segnalato al 

Centro di CPP, nell’ottica di garantire la miglior qualità 

di vita possibile a bambino e famiglia e di fornire 

continuità assistenziale e di obiettivi

Le attività svolte dal Centro di CPP
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Presa in carico attiva a livello clinico, psicologico, 

sociale, organizzativo dei bambini con patologie 

croniche inguaribili e delle loro famiglie, su tutto il 

territorio della regione Veneto, con reperibilità 

telefonica continuativa medico-infermieristica 

(24 ore/die per 365 giorni anno), per medici, 

operatori sanitari e non, e familiari.

Le attività svolte dal Centro di CPP
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Attività di consulenza per tutti i bambini ricoverati presso il Dipartimento di Salute 

della Donna e del Bambino di Padova.

Consulenza specialistica a domicilio, negli ospedali periferici e in altre strutture 

residenziali in cui è presente il bambino con patologia inguaribile e/o terminale.

Le attività svolte dal Centro di CPP
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Attività di presa in carico dell’aspetto psicologico 

rivolto ai bambini, genitori e fratelli dei bambini 

presi in carico dal Centro di CPP.

Attività di formazione per i famigliari o altri care 

givers che assistono a domicilio il bambino.
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Le attività del Centro di CPP

• Centro specialistico di CPP : punto di riferimento 24/24 per 

urgenze/emergenze e per la gestione di follow-up. 

• ADI: visite programmate, fornitura del materiale/presidi

• PLS: visite programmate e visite di urgenza 

• Centrale di Emergenza: deve ricevere al momento della 

dimissione di un bambino i dati anagrafici, l’indirizzo, la 

patologia del paziente, i presidi presenti a domicilio

• Pianificazione condivisa di cura: orientamenti di bambino e 

famiglia nell’emergenza (DNR o Intervento massimale)
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La Pianificazione Condivisa di Cura 

Per tutti i bambini in 
carico al Centro di CPP 
viene stilata la PCC in 

accordo con i genitori ed 
inviata segnalazione al 
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● Presidi a disposizione

● Assistenza adeguata

● Reperibilità telefonica h24

● Visite a domicilio congiunte dei 

professionisti

● Sostegno psicologico

● Sostegno socio-economico

● Creazione di percorsi preferenziali

● Attivazione del percorso emergenza

● Attivazione inserimento scolastico

● Promozione della crescita e delle 

risorse del bambino

La RETE…. per restare a casa



Grazie per l’attenzione

alessandra.fasson@aopd.veneto.it
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