
Due parole per fare silenzio

La sedazione palliativa

Monfalcone, 10 novembre 2016



Cure Palliative Pediatriche

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)  - interdisciplinarietà

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



Quando?

Eleggibilità



….. basarsi sul parametro dell’aspettativa di vita, poiché
tale tempo è quanto mai variabile (da giorni ad anni), né su 
quello della diagnosi limitata e definita ad un gruppo di 
patologie. Nemmeno un decorso con un continuo e 
prevedibile decadimento delle funzioni e delle condizioni 
cliniche è un elemento assoluto di selezione, perché in età
pediatrica le situazioni cliniche che richiedono cure 
palliative, anche specialistiche, presentano un andamento 
alterno e lunghi periodi di stato.  

NON PUO’



•Bambini con patologie per le quali esiste un trattamento specifico, ma che può fallire 
in una quota di essi. (patologie life-threatening) Le cure palliative intervengono quando 
il trattamento volto alla guarigione fallisce (Es. neoplasie, insufficienza d’organo 
irreversibile)

•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)

•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)

•Bambini con patologie irreversibili ma non progressive, che causano disabilità severa, 
e morte prematura (Es. paralisi cerebrale severa, disabilità per sequele di danni 
cerebrali e/o midollari).

The Association for Children with Life-limiting and Terminal Illness e il Royal College of Paediatrics and Child Health 2004



E’ esaustiva ?

Quando?

Quali Bambini ? 

Pazienti oncologici 

Pazienti neurologici

Pazienti muscolari

Pazienti metabolici 

Pazienti cardiopatici

Patologia cromosomica

Malformazioni…

Quando nella storia di malattia?

IMPaCCT: Standards for Paediatric- Palliative Care in Europe. EUROPEAN JOURNAL OF PALLIATIVE CARE, 2007; 14(3)



E’ facile definire l’inguaribilità?

Eleggibilità



L'inguaribilità nel bambino oncologico

In teoria. Una patologia oncologica viene dichiarata inguaribile quando si è
di fronte a più recidive di malattia resistenti a terapie di linee successive alla 
prima (incluso il Trapianto di Midollo Osseo e/o di cellule staminali 
emopoietiche) e per le quali da un punto di vista scientifico, non si 
intravede più possibilità di guarigione. 

In pratica. E’ univoco significato reale di "più recidive di malattia resistenti a 
terapie" e significato di " da un punto di vista scientifico, non si intravede 
più possibilità di guarigione“ ?

Continua revisione del concetto di inguaribilità
Drammaticità della situazione, le richieste di guarigione della famiglia, la 
continua messa a disposizione di strategie alternative/sperimentazioni



La definizione di inguaribilità di un bambino con malattia 
oncologica da parte dell’equipe di cura può non essere 
condivisa in modo univoco dalla comunità scientifica e/o 
all’interno della stessa equipe curante

Problema delle CPP = Cure della terminalità

Risultato



• la diagnosi di inguaribilità, in alcune tipologie di tumori (es. cerebrali e altri 
tumori solidi) è possibile anche precocemente sulla base  della sede del 
tumore, della tipologia  istologica e della storia di malattia  (Tumore cerebrale)

• è importante porsi il problema di una eventuale diagnosi di inguaribilità
durante le diverse fasi della storia della malattia per il passaggio dalle CPP 
generali a quelle specialistiche (Malattia onco-ematologica).

Considerazioni utili



ALLA DIAGNOSI DURANTE LA MALATTIA

Diffuso glioma intrinseco del tronco Malattia resistente al trattamento

Neuroblastoma IV stadio Malattia in progressione (es. nuove metastasi)

Tumore solido metastatico Malattia recidivata dopo la remissione

Qualsiasi altro tipo di tumore con una previsione di 

EFS<40% con le attuali terapie

Malattia resistente o recidivata dopo il trapianto di 

cellule staminali ematopoietiche

Qualsiasi altra malattia in cui il trapianto di cellule 

staminali ematopoietiche sia parte della terapia di 

prima linea

Comparsa di complicazioni a rischio di vita (es. 

insufficienza d’organo, intubazione prolungata)

Sviluppo di una nuova e significativa tossicità

correlata al trattamento e/o stress psicosociale

Situazione da proporre alle CPP specialistiche



Malattie life-limiting e life-threatening non concologiche colpiscono  più del 
75 dei bambini eleggibili alle CPP

•Bambini con malattia “life-limiting”

la diagnosi d'inguaribilità è insita nella diagnosi della patologia di base, 
indipendentemente dall'età del bambino, dal luogo in cui vive e dalle risorse a 
disposizione. 

•Bambini con malattia “life threatining”

patologie per le quali il trattamento curativo è possibile ma può fallire, per 
esempio nel caso del bambino con insufficienza d’organo in attesa di 
trapianto.

L'inguaribilità nel bambino non oncologico



Bambini con malattia “life-limiting”

•La diagnosi di inguaribilità è fatta sulla base della indisponibilità attuale di 
terapia in grado di portare il bambino alla guarigione

•Sono frequentemente malattie genetiche, cromosomiche rare, che per lo più
si evidenziano in fasi molto precoci della vita ed anche prima della nascita. 

•È certamente la categoria di bambini per cui è più semplice definire 
l'inguaribilità e, di seguito, avviare un percorso di valutazione di eleggibilità
alle CPP specialistiche sulla base dei bisogni

L'inguaribilità nel bambino non oncologico



Bambini con malattia “ life threatining”

In quanto patologie life-threatening è importante ricordare:

•di considerare la diagnosi di "probabile inguaribilità" in caso di scarsa risposta alla terapia, 
riacutizzazioni o insorgenza di complicazioni che portino il paziente a rischio di morte 
imminente (come emerge sulla base dell’esperienza clinica)

•di considerare la diagnosi di "probabile inguaribilità", in caso di necessità prolungata di 
presidi per il sostegno delle funzioni vitali, senza i quali il bambino non può vivere. (es. la 
ventilazione meccanica, la dialisi, il cuore meccanico) 



Bambini con malattia “senza diagnosi”

è importante considerare la diagnosi di "probabile inguaribilità" in caso di 

�sintomi d'insufficienza d'organo che non lasciano spazio ad un ragionevole 
recupero o miglioramento, 
�sintomi severi e ingravescenti spesso non rispondenti alle terapie, 
riacutizzazioni e complicazioni frequenti che portano il paziente a rischio di 
morte, 
�interessamento multiorgano
�decadimento "globale" della salute del piccolo paziente. 



ALLA DIAGNOSI DURANTE LA MALATTIA

Malattia inguaribile con prognosi infausta, a rischio di morte 

precoce

Malattia con sintomi ingravescenti che non rispondono alle 

terapie.

Malattia con diagnosi di inguaribilità in cui si rileva un 

aumento dei bisogni clinici/psicologici/sociali/etici

Accompagnamento alla terminalità e alla gestione del lutto.

Situazione da proporre alle CPP specialistiche



Tutti i bambini inguaribili sono eleggibili alle CPP?

Quando nella storia di malattia?



Eleggibilità

- Inguaribilità
- Complessità assistenziale



Quanto grandi sono i bisogni ?

Paediatric Palliative Screening Scale (PaPaS Scale)

ACCAPED 



Quando un bambino  diventa terminale?



CPP Fine vita  - Terminalità

Previsione di guarigione

– Diagnosi nota (il valore della %)

– Diagnosi NON nota

Nuove terapie/presidi

Diagnosi



CPP fine vita -Terminalità

TERMINALE PER CHI ?

Madre?

Padre?

Altri?



CPP Fine Vita -Terminalità

Scarsa formazione

Difficoltà di mantenere i ruoli

Impatto emotivo

Team  Sanitario

Non univocità



Quando?



Aggravamento della situazione clinica che  risulta ragionevole 
pensare ad una morte imminente 

Sintomi respiratori – Sintomi neurologici – Sintomi cardiocircolatori –
Cachessia estrema

TEMPO



Evoluzione in acuto

Inalazione 
Emorragia incontenibile

Aritmia cardiaca



Cambiano i bisogni
Cambiano le priorità
Cambiano le relazioni

Cure Palliative Pediatriche del fine vita

Comunicazione – Organizzazione - Deresponsabilizzazione 



bisogni

Bambino
Famiglia
Equipe 



BAMBINO ONCOLOGICO

• DOLORE

• ANORESSIA

• STIPSI

• NUTRIZIONE

• DISPNEA

• TOSSE

• EMERGENZE

• INSONNIA

• CACHESSIA

BISOGNI FISICI e ASSISTENZIALI
sintomi



BAMBINO NON ONCOLOGICO

• DISPNEA
• ANORESSIA
• PROBLEMI DI ALIMENTAZIONE
• NUTRIZIONE
• TOSSE
• SINTOMI NEUROLOGICI
• INSUFFICIENZA CARDIACA
• INSUFFICIENZA RENALE
• DOLORE
• INFEZIONE
• …

BISOGNI FISICI e ASSISTENZIALI
sintomi



Priorità d’intervento e di obiettivi sulla base  del Percepito del paziente

Utilizzo di strategie farmacologiche e non

Attenzione agli effetti collaterali che vanno preventivamente trattati

Utilizzo di strumenti / presidi il meno invasivi possibile

Stop alle indagini/esami diagnostici che non prevedono soluzioni  nell’ottica della 
qualità di vita del paziente

Decidere di non trattare

Monitoraggio della sedazione

Best practice a livello clinico



Grado di sedazione: scala di Rudkin

1 Paziente sveglio e orientato
2 Sonnolente ma risvegliabile
3 Occhi chiusi ma risvegliabile alla chiamata
4 Occhi chiusi ma risvegliabile a stimolo tattile (non

doloroso)
5 Occhi chiusi non rispondente ad uno stimolo tattile



psicologici

Amore (espressioni d’affetto)

Comprensione (spiegazione, discussione)

Accettazione (a prescindere…)

Sicurezza - Appartenenza 

Autostima (coinvolgimento…)

Fiducia (comunicazione onesta)



RIFERIMENTO CLINICO

SOSTEGNO PSICOLOGICO 

SOSTITUZIONE      

EDUCAZIONE 

DERESPONSABILIZZAZIONE

FORMAZIONE

Condivisione



SUPPORTO 

FORMAZIONE

RISORSE

SUPERVISIONE

SOSTEGNO

RUOLO



Importanza dell’ H24 e della multidisciplinarietà
Importanza dell’organizzazione

Importanza dell’assessment
Importanza della presenza

Importanza della NON delega



Sospensione del sostegno di 
presidi salvavita

Limitazione della Nutrizione

Sedazione terminale



Definizione



Riduzione intenzionale della vigilanza con
mezzi farmacologici, fino alla perdita di coscienza, allo scopo di ridurre

o abolire la percezione di un sintomo, altrimenti intollerabile per il
paziente, nonostante siano stati messi in opera i mezzi più adeguati per

il controllo del sintomo, che risulta, quindi, refrattario

Sedazione palliativa

Raccomandazioni della SICP - 2007



Il sintomo refrattario è un sintomo che non è controllato in modo 
adeguato, malgrado sforzi tesi a identificare un trattamento che sia 

tollerabile, efficace, praticato da un esperto e che non comprometta lo 
stato di coscienza

Sintomo refrattario



Bambini con malattia oncologica

Bambini con malattia NON oncologica

Problemi diversi – Situazioni diverse





Perdita di relazione
Irreversibilità

Responsabilità

Prima conferma della perdita imminente

paure



Criticità



Dubbi



Dubbi



Dubbi



Dubbi



Dispnea
Sintomi neurologici

Dolore

Inalazione
Emorragia

Aritmia

refrattari



Affrontare il problema precocemente già alla presa in carico in alcune 
situazioni

Risposta in Equipe

Condivisione senza  ossessione

Rispettare i tempi quando possibile

Affrontare il problema in maniera allargata

Valutare sempre il percepito del bambino

Parlare con il bambino e raccogliere i suoi desideri

Rispondere alle domande (anche quelle non fatte)

Best practice 



In acuto

Prevedere  evenienza
Preparare FC di gestione e mettere a disposizione farmaci adeguati

Definire le situazione
Educare  all’utilizzo 



Sedazione 

OPPIOIDI (bolo  con poi infusione continua - Morfina)

SEDATIVI (Benzodiazepine (Midazolam in infusione 

continua da 0.05 a 0.2 mg e più /Kg/ora)

NEUROLETTICI 

Diminuire ventilazione assistita



Oppiacei



• Meccanismo d’azione: depressore dell’SNC con attività sedativa,
antiansiogena, antiepilettica, miorilassante.
Azione GABA-potenziante nel SNC

• Farmacologia: benzodiazepina a breve durata d’azione
EV: effetto immediato-rapido

• Emivita plasmatica d’eliminazione: 2 ÷ 5 ore.

Midazolam





Fentanil transmucoso – Dolore incidente

Scopolamina trasdermica – Ridurre le secrezioni

N-butilbromuro di joscina – Riduzione dei vomiti

Furosemide  – Edema – Dispnea

Possono essere d’aiuto



Best practice 

Prevedere uso di boli di farmaci
Prevedere la non-scarsa risposta al trattamento

Individuare tecniche non farmacologiche adeguate
Setting  tranquillo

Rispetto dei desideri di bambino e famiglia 



Vie di somministrazione

Endovenosa più efficace ed immediata
OS/SNG/PEG utilizzabile ma lenta e biodisponibilità non prevedibile

Nasale utile nella gestione in emergenza
Rettale efficace  ma indaginosa e percepita come invasiva

Transmucosa utile ma con biodisponibilità non sempre prevedibile
Sottocute pochissime segnalazioni e dipendente dal paziente

Areosolica nessuna conferma in età pediatrica 



dove



Dove





La difficoltà non sta nel credere nelle nuove idee, ma nel fuggire  dalle vecchie 
(J.Maynard Keynes.) 



Human Rights Watch



Perché le cose cambiano 
realmente con il nostro 
esempio e non con la 

nostra opinione


