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PREFAZIONE 1

Il campo della terapia del dolore e delle cure palliative costituisce uno dei settori quali-
ficanti della Sanita italiana. | professionisti che vi operano affrontano quotidianamente
una lotta contro il dolore e la disperazione, spesso in solitudine, marginalizzati, insieme
ai loro pazienti, da una Societa che tende a “sterilizzare” la sofferenza, forse per paura
di esserne sopraffatta.

Eppure, grazie ai progressi scientifici di questi ultimi anni, il numero di bambini con ma-
lattie che ne minacciano (/ife-threatening) o ne limitano (/ife-/imiting) la sopravvivenza
€ andato via via aumentando in Italia e in tutto il mondo occidentale.

Cio ha comportato la necessita di garantire cure adeguate e corrispondenti alle particola-
ri e complesse esigenze assistenziali di questa categoria di bambini e delle loro famiglie.
E ormai universalmente riconosciuto che I'approccio piti corretto ed efficace per affron-
tare questa problematica é rappresentato da una Rete di Cure Palliative e Terapia del
Dolore specificatamente dedicata a questi pazienti e alle loro famiglie, che affianchi e
integri fin dalla diagnosi le cure rivolte alla malattia di base, focalizzandosi soprattutto
sul miglioramento della qualita di vita.

Ponendosi all’avanguardia in Europa, lo Stato Italiano ha pienamente riconosciuto e ac-
colto tale necessita fornendo una efficace risposta attraverso I'emanazione della Legge
38 del 15 Marzo 2010 (Disposizioni per garantire I'accesso alle cure palliative e alla terapia
del dolore), che definisce in modo dettagliato e puntuale le modalita di realizzazione di
una Rete di Cure Palliative e Terapia del Dolore in eta pediatrica.

Per affrontare in modo adeguato i problemi relativi alla cura e assistenza in questo
delicato settore, occorrono, innanzi tutto, abnegazione e amore, ma anche una solida
preparazione specifica degli operatori (soprattutto medici, infermieri e psicologi) che
dovranno dedicarsi a questa categoria di pazienti, non adeguatamente contemplata nei
curricula dei rispettivi corsi di laurea e di specializzazione.

Ben venga quindi questo documento promosso e sostenuto dalla Societa Italiana di Cure
Palliative in collaborazione con Fondazione Maruzza Lefebvre D’Ovidio Onlus, e stilato
da un gruppo qualificato di esperti Italiani, che definisce in modo dettagliato i curricula
formativi dei professionisti - medici, infermieri e psicologi - che dovranno occuparsi di
cure palliative e terapia del dolore in eta pediatrica.

Sitratta di un Curriculum Formativo nel quale vengono identificati e trattati otto ambiti
specifici di competenze per tutte e tre le suddette professionalita. Per ciascun’area di
competenza sono definite le conoscenze (i/ sapere) e le capacita della loro applicazione
pratica (i/ saper fare), nonché le strategie educative/formative per raggiungere I'obietti-
vo a tre diversi livelli: di base, specialistico e manageriale.

L'utilizzo del suddetto Curriculum, non solo colma un vuoto formativo fondamentale
perla piena applicazione della Legge 38 in eta pediatrica, garantendo I'adeguatezza delle
cure prestate, ma garantisce che tutti i bambini bisognosi di cure palliative e terapia
del dolore e le loro famiglie abbiano una risposta qualificata e uniforme su tutto il
territorio nazionale.



Si tratta di una risorsa formidabile a disposizione degli operatori sanitari e dei respon-
sabili dei processi di Educazione Continua in Medicina, che troveranno in esso numerosi
spunti per una formazione di qualita con ricadute importanti per i pazienti. In altri ter-
mini, un reale strumento di cambiamento.

Giovanni Leonardi
Ministero della Salute

PREFAZIONE 2

Le Cure Palliative sono un ambito della Medicina ormai affermato e riconosciuto e in continuo
sviluppo come testimoniato dal progressivo incremento numerico degli hospice e dei
servizi di cure palliative domiciliari. Con l'istituzione della Legge 38/10 I'accesso alle cure
palliative e alla terapia del dolore & riconosciuto in tutto il Paese anche per I'eta pediatrica,
tutelando di fatto il diritto dei bambini alla dignita e alla migliore qualita di vita possibile,
durante il decorso della malattia, promuovendo i servizi che saranno in futuro sempre piu
disponibili per loro. La pubblicazione del Core Curriculum in Terapia del Dolore e Cure Palliative
Pediatriche (CCTDCPP) colma il vuoto della carente formazione degli operatori e della scar-
sa conoscenza del processo del morire del bambino, fornisce elementi per sviluppare la
qualita dell’assistenza sulla specificita dei bisogni di cure palliative e terapia del dolore,
anche per un lungo periodo di tempo, e attraverso le diverse fasi della vita, dall'infanzia
all'adolescenza e da questa all’eta adulta.

Le Cure Palliative Pediatriche, rispetto a quelle destinate all’'adulto hanno un ampio e va-
riabile spettro di malattie, con decorsi e durate imprevedibili e a forte impatto emotivo;
per tale motivo implicano modelli organizzativi da implementare e competenze speci-
fiche degli operatori. Il Coordinamento clinico-assistenziale dei percorsi tra gli elementi
della Rete di Cure Palliative e Terapia del Dolore Pediatrica, I'elaborazione e diffusione di
strumenti per una presa in carico omogenea su tutta I'area regionale, le raccomandazioni
cliniche, le scale di valutazione, le procedure organizzative, il monitoraggio delle attivita
secondo indicatori di qualita e di processo condivisi a livello nazionale, la partecipazione e
promozione della ricerca, sono elementi irrinunciabili.

Il CCTDCPP sara uno strumento prezioso e di supporto alla formazione di base e specialistica
e, individuando le otto aree di competenze comuni tra medico, infermiere e psicologo, met-
tendo in rilievo il lavoro d’équipe e I'interdisciplinarieta descrivendo i tre livelli formativi,
ne rende piu agevole I"approccio.

La proficua collaborazione tra la Societa Italiana di Cure Palliative e la Fondazione Maruz-
za Lefebvre D’Ovidio Onlus ha consentito la realizzazione di un documento condiviso che
rappresenta una proposta culturale e formativa specifica, che contribuira, certamente, allo
sviluppo dei servizi di cure palliative pediatriche di qualita.
Un ringraziamento speciale al Coordinatore del Progetto del CCTDCPP, la dottoressa
Franca Benini, e a tutto il Gruppo di Lavoro, con I'auspicio che il grande impegno profuso
per questo volume, possa contribuire alla formazione delle conoscenze degli operatori in
modo innovativo e, per quanti lo leggeranno, possa essere utile nel comprendere questa
speciale esperienza di cura con il bambino.
Adriana Turriziani
Past President SICP



PREFAZIONE 3

La realizzazione del “Core Curriculum in Terapia del Dolore e Cure Palliative Pediatriche
— il lavoro in équipe”, rappresenta per la Fondazione Maruzza Lefebvre D’Ovidio Onlus
il conseguimento di un obiettivo da molti anni perseguito e, nello stesso tempo, il punto
di partenza di una sfida culturale e formativa che ci sta particolarmente a cuore.

Siamo sempre stati convinti che la qualita dell’assistenza dipenda, in gran parte, dalla
qualita della formazione ricevuta dagli operatori sanitari, ovviamente accompagnata da
risorse e capacita personali.

Le competenze necessarie (cliniche, psico-relazionali, sociali, etiche, organizzative)
e I'importanza del lavoro in équipe, dove la sinergia tra le diverse figure professionali
(medico, infermiere, psicologo) risulta fondamentale per la presa in carico globale dei
bisogni del bambino malato, sono puntualmente definite nel core curriculum, renden-
dolo un vademecum perfettamente in linea con quanto previsto nella Legge 38/2010.
Tutta la mia gratitudine a coloro che, con dedizione e professionalita, hanno contribuito
alla realizzazione del documento, in particolare alla dottoressa Franca Benini, che, con le
sue straordinarie competenze riconosciute anche livello internazionale, ha guidato con
grande dedizione questo importante progetto.

Ringrazio la Societa Italiana di Cure Palliative per la stima e la fiducia accordataci e i due
Presidenti che si sono avvicendati durante la realizzazione del documento: la dottoressa
Adriana Turriziani, e il dottor Carlo Peruselli.

Un ringraziamento particolare al dottor Giovanni Leonardi, Direttore Generale delle
professioni sanitarie e delle risorse umane del Servizio Sanitario Nazionale, per la sua
prefazione: non avremmo potuto ricevere un riconoscimento piu significativo da parte
del Ministero della Salute sull'importanza e validita del Core Curriculum in Terapia del
Dolore e Cure Palliative Pediatriche.

Elvira Silvia Lefebvre D’Ovidio
Fondazione Maruzza Lefebvre D’Ovidio Onlus
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TERAPIA DEL DOLORE
E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE | FRANCA BENINI

“Non voglio morire ma ho paura di vivere”

Edoardo 7 anni

In ambito socio-sanitario, la formazione & un elemento strategico ed essenziale per la
proposta, lo sviluppo e il raggiungimento degli obiettivi assistenziali. Rappresenta,
inoltre, I'unico strumento che pud garantire la diffusione della cultura e delle motivazioni
necessarie affinché gli obiettivi, siano essi clinici, programmatici o organizzativi, siano
accettati, sostenuti e perseguiti.

Questo e tanto piu vero quanto piu il progetto € innovativo e va a modificare consuetudini,
organizzazioni e percorsi consolidati e mai, fino a ora, messi in discussione.

In questi ultimi anni, si & assistito a un lento ma continuo cambiamento dei bisogni
assistenziali del neonato/bambino/adolescente malato: nuove tipologie di pazienti, nuove
situazioni, nuovi interventi e nuovi obiettivi di “salute”.

Uno dei pit importanti aspetti innovativi riguarda i bisogni di Terapia del Dolore (TD) e di
Cure Palliative nella popolazione pediatrica (CPP). (1-4)

ILDOLORE

Il dolore in eta pediatrica & un sintomo frequente e trasversale: spesso segnale importan-
te per la diagnosi iniziale, fattore sensibile nell'indicarne evoluzioni positive o negative
durante il decorso, innegabile presenza in corso di molteplici procedure diagnostiche e/o
terapeutiche e costante fonte di paura e ansia per tutto quello che la malattia comporta.
E, fra tutti, il sintomo che piu mina I'integrita fisica e psichica del bambino e pit angoscia e
preoccupa i suoi familiari, con un notevole impatto sulla qualita della vita durante e dopo
la malattia. Nonostante tutto cio, fino a poco tempo fa il dolore, soprattutto in ambito
pediatrico, ha ricevuto poca attenzione e frequentemente é stato dato per scontato e poco
trattato. E questo nonostante i notevoli progressi fatti negli ultimi anni.(3-12)

La letteratura recente ha stabilito, infatti, che non esistono limiti d’eta alla percezione del
dolore e che, a partire dalla fine del secondo trimestre di gestazione, il feto possiede strut-
ture anatomiche e neurochimiche adeguate per “sentire” e “ricordare” il dolore. Inoltre,
le numerose conseguenze negative, a breve e lungo termine, del dolore non coperto da
adeguata terapia, sono costantemente confermate. D’altro canto, in questi ultimi anni, si
sono fatti importanti progressi a livello clinico, sia riguardo la valutazione del dolore nelle
diverse eta pediatriche, che nelllambito dell’approccio terapeutico farmacologico e non,
e le conoscenze raggiunte sono tali e tante da poter assicurare, nella maggior parte delle
situazioni, un approccio antalgico adeguato ed efficace. (2-19)

Ma, nonostante dati e conferme della letteratura, la gestione del dolore a livello clinico &
ancora lontana dalla situazione ottimale. Numerosi lavori hanno dimostrato e dimostrano
chiaramente che il dolore del bambino continua a essere oggetto di un’attenzione limitata:



perdura, infatti, un deficit di valutazione e trattamento in tutte le diverse realta/setting
clinici in cui il dolore si presenta. Carente € il controllo del dolore nei bambini che acce-
dono ai Pronto Soccorso pediatrici, nei pazienti ricoverati in ambito medico e chirurgico,
nonché nei bambini con patologie infettive intercorrenti o altre patologie minori, gestiti
a domicilio. (4)

Questo evidenzia un gap importante fra conoscenza scientifica disponibile e comporta-
mento osservato, gap che identifica un problema di ricaduta dei risultati della ricerca sulla
qualita dell’assistenza e che vede, nella carenza formativa, una delle cause principali.

Si & creata, pertanto, una nuova esigenza di formazione (20) che possa colmare questo
vuoto e metta a disposizione dei professionisti percorsi abilitativi in grado di fornire stru-
menti adeguati per una corretta gestione del dolore in ambito pediatrico. Ovviamente, i
percorsi formativi devono essere definiti e avere obiettivi e strategie diverse e contestua-
lizzate in rapporto al ruolo e al’ambito professionale.

Infatti, le situazioni dolorose, in ambito pediatrico, costituiscono la “routine” con cui tutti
i professionisti si confrontano ogni giorno; ad esempio: affiancano le procedure minori,
le infezioni, i traumi, gli interventi chirurgici; costituiscono il sintomo prioritario o di ac-
compagnamento di numerose patologie croniche e/o ricorrenti dell’eta pediatrica. Tutti i
medici, infermieri e psicologi che lavorano con il neonato/bambino, devono acquisire stru-
menti e abilita di base necessarie, per dare risposte competenti e professionali a questo
frequente, “vecchio e nuovo” problema.

Esistono peraltro delle situazioni di dolore pediatrico complesse sia da un punto di vista
diagnostico che terapeutico ove sono necessarie competenze specifiche e altamente
specialistiche.

In questi casi, solo professionisti altamente qualificati e competenti sono in grado di assi-
curare risposte interdisciplinari adeguate.

LE CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

In questi ultimi anni, nei paesi occidentali, si & evidenziato un netto incremento della pre-
valenza dei bambini portatori di malattia inguaribile e/o disabilita grave: il progresso me-
dico e tecnologico ha di fatto ridotto la mortalita neonatale e pediatrica, ma, nello stesso
tempo, ha aumentato la sopravvivenza di pazienti pediatrici portatori di malattia grave
e potenzialmente letale che necessitano di cure palliative dedicate. Si & creata, pertanto,
una nuova tipologia assistenziale, con bisogni complessi e necessita di risposte integrate
multispecialistiche e interistituzionali. (21-25)

L'OMS (1998) definisce le Cure Palliative Pediatriche come I'attiva presa in carico globale
del corpo, della mente e dello spirito del bambino e comprende il supporto attivo alla fami-
glia. (1) Hanno come obiettivo la qualita della vita del piccolo paziente e della sua famiglia
e il domicilio rappresenta, nella stragrande maggioranza dei casi, il luogo scelto e ideale
di assistenza e cura. Iniziano al momento della diagnosi e continuano indipendentemente
dall’'uso o meno di terapia rivolta alla gestione della malattia di base. Si prendono carico
dei bisogni clinici, psico-sociali, spirituali del paziente e della sua famiglia; richiedono

1)

I'intervento di un team interdisciplinare e interistituzionale che fornisca risposte assistenziali
complesse chevanno atoccare tutti gliambitidel “sistema salute”, dall’'ospedale all’hospice
pediatrico, dal territorio al domicilio.

Esse si differenziano per molti ambiti dalle cure palliative rivolte al paziente adulto: devono,

infatti, modularsi alle peculiarita biologiche, psico-relazionali, cliniche, sociali, etiche e

spirituali del paziente pediatrico e rispondere a una tipologia e quantita di bisogni del tutto

peculiari che condizionano, a livello formativo, programmatorio e organizzativo, scelte e

azioni dedicate e specifiche. (26-34)

Eterogeneo e ampio € lo spettro di patologie potenzialmente eleggibili alle Cure Palliative

(neurologiche, muscolari, oncologiche, respiratorie, cardiologiche, metaboliche, cromoso-

miche, malformative, infettive, post anossiche...) e altrettanto eterogeneo e ampio & lo

spettro dei bisogni che innescano e delle modalita di presa in carico necessarie. (22-25)

Anche da un punto di vista numerico il problema non & da sottovalutare.

- Negli Stati Uniti pit di 500.000 bambini ogni anno sviluppano e/o nascono con patologie
inguaribili. (35)

« In Europa, la prevalenza di bambini con “life-limiting conditions” & rilevante e risul-
ta in progressivo incremento: un recente studio inglese ha stimato una prevalenza di
32 casi per 10.000 minori (0-18 anni d’eta) nel 2009-2010, prevalenza raddoppiata
rispetto alla precedente stima di 16 su 10.000 nel 2007. (36)

+ In Italia almeno 12.000 bambini con “life-limiting conditions”, sono eleggibili alle Cure
Palliative Pediatriche. (27)

| complessi bisogni di questi bambini/neonati/adolescenti con malattia cronica ingua-
ribile, che porta a morte precoce e/o a un’esistenza fortemente segnata dalla disabilita,
hanno messo in evidenza la necessita di nuovi modelli e strategie assistenziali e hanno
determinato I'urgenza di definire nuovi obiettivi di cura, non piti focalizzati solo alla gua-
rigione, ma al raggiungimento del “massimo di salute” e di “qualita della vita” possibili,
pur nella malattia.

Tutto questo richiede un cambiamento profondo sia a livello culturale che organizzativo.

Il paziente pediatrico, fino a qualche anno fa, € stato escluso dalla medicina palliativa e

tuttora gli interventi palliativi rivolti al bambino sono carenti e le risposte assistenziali a

disposizione limitate. Questa carenza ¢ evidente anche a livello europeo dove, in un terzo

dei Paesi, le Cure Palliative Pediatriche sono del tutto assenti e, nei restanti due terzi, solo il

12% ha attivato programmi di Cure Palliative Pediatriche integrate agli altri servizi sanitari

rivolti al bambino e alla sua famiglia.

Diversi i fattori che hanno condizionato e determinato la difficolta e |a lentezza del cambia-
mento e causato una asincronia fra bisogni del paziente e risposta assistenziale: motivi cul-
turali, educativi, organizzativi, economici ma soprattutto carenze educazionali e formative.
Su quest’ultime criticita, 'OMS invita a concentrare gli sforzi perché educazione e forma-
zione degli operatori sono il vero volano di un cambiamento necessario e dovuto.

Le Cure Palliative Pediatriche necessitano di conoscenze e competenze peculiari e specifiche
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che richiedono una formazione ad hoc; si affiancano ai trattamenti della patologia di base
in un percorso comune, accompagnando paziente e famiglia anche per molti anni; si rivol-
gono a bambini che spesso presentano patologie eterogenee e necessitano di un alto livel-
lo assistenziale; implicano soluzioni, decisioni e scelte che esigono competenze in ambiti
diversi e capacita di analisi e confronto .

Richiedono abilita comunicative e di lavoro in équipe, capacita di affrontare problematiche
etiche e di offrire risposte ponderate e attuabili. (37-46)

Tutti i professionisti della salute che lavorano con il paziente pediatrico hanno la necessita di
acquisire strumenti e competenze in Cure Palliative Pediatriche: strumenti e competenze che
devono pero essere declinati e contestualizzati in rapporto al ruolo e all’ambito professionale.
Infatti, la grande eterogeneita di forme morbose, di severita dei quadri clinici al loro interno,
di andamento temporale e clinico nella storia della malattia evidenziano bisogni diversi
e contribuiscono a determinare differenti livelli di intensita assistenziale che ri-
chiedono percorsi e strategie formative specifiche. (22) Si va dall’approccio pallia-
tivo, che deve far parte della formazione di base di ogni operatore della salute, che
prevede, secondo i principi fondanti di base delle cure palliative, la competenza
nel gestire ogni atto o scelta socio-sanitaria anche in caso di patologie relativamente
frequenti e meno severe alle Cure Palliative Pediatriche generali e alle Cure Palliative
Pediatriche specialistiche. Quest’ultime prevedono conoscenze, competenze e attitudi-
ni specifiche tali da permettere adeguate capacita nella gestione dei bambini eleggibili
e delle loro famiglie (limitatamente a un solo tipo di patologia per le Cure Palliative
Pediatriche generali, rivolto a tutte le patologie eleggibili per le Cure Palliative Pediatriche
specialistiche) attraverso I'attuazione di risposte assistenziali interdisciplinari, continuative
ed altamente competenti.

La gestione del dolore nel neonato/bambino/adolescente e le Cure Palliative Pediatriche
prevedono non solo conoscenze, competenze e attitudini diversificate e peculiari, ma
anche, abilita e attitudine comuni, sequenziali e difficilmente scindibili sia a livello di
gestione clinica, assistenziale e sociale che di approccio metodologico e organizzativo.
Cio sta alla base delle scelte legislative e organizzative previste dalla Legge 38/2010 (20)
e dei successivi provvedimenti attuativi, nonché della proposta di un unico curriculum
formativo per il raggiungimento di competenze adeguate nel campo dell’analgesia e delle
Cure Palliative Pediatriche.
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LA NORMATIVA ITALIANA

Nell’ambito del dolore e delle Cure Palliative Pediatriche, in questi ultimi anni, sono stati

fatti notevoli progressi anche a livello legislativo/normativo: molti documenti e atti ufficiali

evidenziano, infatti, una continua e concreta attenzione al problema.

 Nel 2006 il decreto del Presidente della Repubblica 7 aprile 2006 recante I'adozione
del Piano Sanitario Nazionale 2006-2008 (obiettivo strategico 3.10), evidenzia come
“particolare attenzione va posta alle esigenze di cure palliative nell’'eta neonatale, pediatrica
e adolescenziale” e propone come “indispensabile I'organizzazione di reti di cure palliative
dedicate, che permettano di garantire la qualita e la specialita degli interventi richiesti
unitamente alla globalita e multidimensionalita della presa in carico del bambino e della
sua famiglia.”

« A dicembre 2006 il Ministro della Salute licenzia il Documento tecnico sulle cure palliative
rivolte al neonato, bambino e adolescente nel quale vengono definiti gli ambiti e le
peculiarita, i modelli assistenziali attualmente presenti in Italia e a livello internazionale
e vengono fatte delle proposte attuative e delle stime di richiesta di risorse.

« Il 27 giugno 2007 viene sottoscritto un Accordo di Conferenza Stato - Regioni, sulle cure
palliative nell’eta neonatale, pediatrica e adolescenziale. L’accordo pone le basi per I'at-
tuazione, su tutto il territorio nazionale, di azioni e programmi atti a garantire ai minori
con malattia inguaribile e alle loro famiglie, un’assistenza omogenea di Cure Palliative
Pediatriche, che, indipendentemente dall’eta e della malattia, offra concretezza dirisposte,
competenza multispecialistica, continuita di cure e di obiettivi, supporto e condivisione.

« Il 20 marzo 2008 la Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le Regioni e le
Provincie Autonome di Trento e Bolzano approva il Documento Tecnico in cui vengono
definitii campi di intervento sanitario e sociosanitario per un concreto supporto al processo
diimplementazione delle Cure Palliative Pediatriche in tutte le Regioni Italiane.

- Il15 marzo 2010 entra in vigore la Legge 38/2010 che pone delle indicazioni del tutto inno-

vative nell’ambito del controllo del dolore e delle Cure Palliative Pediatriche e riconosce,
finalmente, al bambino malato e alla sua famiglia il diritto ad accedere a tali servizi.
Inoltre, viene riconosciuta la “peculiarita” della persona bambino (biologica, psico-relazio-
nale, sociale e clinica) e sancita la necessita di una risposta ai bisogni, specifica e dedicata,
sia a livello clinico-organizzativo che formativo e informativo.
Infatti, la Legge ribadisce la necessita di una formazione di base per tutti gli operatori del-
la salute e rimanda agli organi istituzionali competenti il mandato di definire obiettivi e
strategie per la definizione del percorso formativo specialistico. Pone I'accento, inoltre,
sull’esigenza di educare la popolazione sul tema del dolore e delle cure palliative attraverso
I'organizzazione di campagne d’'informazione ad hoc.

« 1116 dicembre 2010 la Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le Regioni e le
Provincie Autonome dj Trento e Bolzano, sancisce I'accordo relativo a “Linee guida per la
promozione, lo sviluppo e il coordinamento degli interventi regionali nell ambito della Rete
di Cure Palliative e della Rete di Terapia del Dolore” nell’ambito del quale viene ribadita la
peculiarita della situazione pediatrica e prevista I'organizzazione di centri di riferimento di
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Terapia del Dolore (hub) per problemi specialistici su macroarea e, I'abilitazione di pediatri
ospedalieri e di famiglia (in Rete con il centro di riferimento) alla gestione di buona
parte delle situazioni dolorose di piu facile trattazione. Per le Cure Palliative Pediatriche si
rimanda a quanto contenuto nel Documento tecnico della Conferenza Stato - Regioni del
20 marzo 2008.

Nel Piano Sanitario Nazionale 2011 — 2013, si evidenzia come “particolare attenzione andra
indirizzata allo specifico sviluppo di una Rete assistenziale di Cure Palliative e Terapia del
Dolore per minori”.

Il 4 aprile 2012, il Ministero dell’'Istruzione dell’Universita e della Ricerca di concerto con il
Ministero della Salute, decreta la /stituzione del master Universitario di alta formazione e
qualificazione in “Terapia del dolore e Cure Palliative Pediatriche per medici pediatri’, con
I'obiettivo di formare figure professionali con specifiche competenze in Terapia del Dolo-
re e Cure Palliative in ambito pediatrico, che possano svolgere attivita professionale nelle
strutture sanitarie pubbliche e private e nelle organizzazioni senza scopo di lucro operanti
nella Rete di Terapia del Dolore e Cure Palliative Pediatriche.

Il 25 luglio 2012 la Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le Regioni e le
Province autonome di Trento e Bolzano, sancisce I'accordo relativo alla “Definizione
dei requisiti minimi e delle modalita organizzative necessari per 'accreditamento delle
strutture di assistenza ai malati in fase terminale e delle unita di Cure Palliative e della
Terapia del Dolore”.

Per 'ambito pediatrico, da un punto di vista organizzativo, il modello assistenziale
proposto e approvato e quello di un’unica Rete specialistica di Terapia del Dolore e Cure
Palliative dedicata al paziente pediatrico, realizzata per ampi bacini d’utenza (anche
regionali) e coordinata da un Centro di riferimento dove una équipe multispecialistica
dedicata risponde, in maniera continuativa e competente, a tutti i bisogni di salute di
minori che necessitano di Terapia del Dolore e di Cure Palliative Pediatriche.

L'intesa definisce requisiti, modalita organizzative, standard strutturali e figure profes-
sionali dei vari elementi della Rete.

La Rete e 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 e in continuita e unicita di riferimento, sia
risposte residenziali che domiciliari, 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.

Tutto cio permette di valorizzare le risorse esistenti, di ottimizzare I'utilizzo di competenze,
strutture, strumenti e tempi e, contemporaneamente, di migliorare e rendere omogenea
la risposta assistenziale; richiede, perd, una formazione di base che permetta a tutti gli
operatori della salute di interagire in maniera adeguata ed efficace con gli altri operatori
della Rete.

Il Centro di riferimento, di norma anche sede dell’Hospice pediatrico, & il fulcro clinico,
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organizzativo, di formazione e ricerca per I'organizzazione della Rete: & responsabile
del suo sviluppo e funzionamento e ne valuta e monitora tutti i processi. Definisce le
necessita formative e informative del territorio di riferimento, attua programmi e stra-
tegie di formazione di base e di informazione pubblica.

Richiede la presenza di personale esperto e preparato alla gestione dei minori che
necessitano di interventi di terapia antalgica specialistica e alla presa in carico del
bambino eleggibile alle Cure Palliative Pediatriche e della sua famiglia.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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OBIETTIVI E GLOSSARIO | FRANCA BENINI
“lo sono il tuo lavoro”

Anita 15 anni

La stesura di questo progetto educativo, il “Core Curriculum in Terapia del Dolore e Cure
Palliative Pediatriche. Il lavoro in équipe. Curriculum del medico, dell'infermiere e dello
psicologo” ha come obiettivi:

1 la definizione di un core curriculum ove sono definite le competenze proprie dei pro-
fessionisti che, a vario livello, hanno in carico bambini con dolore e/o partecipano alla
gestione di pazienti con patologie eleggibili alle Cure Palliative Pediatriche;

2 la proposta dei percorsi formativi accreditati per il raggiungimento delle competenze e
delle abilita necessarie a dare risposte adeguate ai bisogni di bambino e famiglia;

3 larisposta,aquantoindicatonellalegge38/2010,relativamenteallanecessitadidelineare
specificita professionali, standard e obiettivi nella formazione, di base e specialistica, degli
operatori della salute nel campo della Terapia del Dolore e Cure Palliative Pediatriche;

4 il fornire uno strumento di riferimento per i programmatori/decisori della politica
sanitaria nonché per gli operatori della salute, in modo tale da sintonizzare la pianificazione
organizzativa con la corretta risposta ai bisogni reali, garantendo la disponibilita di com-
petenze e abilita adeguate.

Nello specifico, & importante definire il significato dei termini fondamentali usati in que-
sto progetto formativo:

Curriculum: & una parola latina acquisita nella lingua italiana, che deriva dal verbo “cur-
rere”, correre; in ambito educativo descrive la sequenza dei percorsi formativi qualificanti
per una professionalita.

Core Competence: € il nucleo essenziale di competenze professionali che un professionista
deve acquisire in modo completo e permanente durante il percorso formativo per I'eserci-
zio qualificato della sua professione.

Core curriculum: & il complesso di conoscenze, abilita e attitudini che, opportunamente
combinati, diventano strumenti ed elementi facilitatori del raggiungimento delle compe-
tenze. E un progetto educativo all'interno del quale gli obiettivi formativi coincidono con le
definizioni delle competenze necessarie e sufficienti per lo svolgimento della professione.

0)

)

Ove:
Conoscenza: ¢ il risultato dell’assimilazione ed elaborazione di informazioni attraverso
I'apprendimento. Puo essere teorica e/o pratica.

Abilita: e la capacita di applicare le conoscenze e di utilizzare correttamente il know-how
per portare a termine compiti e risolvere problemi. Le abilita sono descritte come cogniti-
ve (uso del pensiero logico, intuitivo e creativo) e pratiche (che implicano I'abilita manua-
le e I'uso di metodi, materiali, strumenti).

Attitudine: riguarda gli atteggiamenti che si adottano sia a livello personale sia nei rap-
porti con gli altri e che derivano da un habitus mentale appreso durante il percorso for-
mativo.

Competenza: € la capacita dimostrata di utilizzare le conoscenze, le abilita e le attitudini
personali, sociali e/o metodologiche, per raggiungere I'obiettivo atteso in situazioni di
lavoro o di studio e nello sviluppo professionale e/o personale.

Bambino: persona di eta compresa tra o a 18 anni.

Pediatrico: tutto cio che si riferisce al bambino.
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LA SCELTA DI UN PROGETTO FORMATIVO
PER COMPETENZE | MICHELE GANGEMI

“Se ascolto dimentico, se vedo capisco,
se faccio imparo
Confucio (551-479 A. C)

Il core curriculum per cure palliative in pediatria non pud prescindere da una attenta analisi
del contesto pediatrico con le sue peculiarita. Va innanzitutto sottolineato che la trattazio-
ne sistematica del dolore nel bambino e delle Cure Palliative Pediatriche trova spesso uno
spazio marginale nel corso degli studi universitari sia pre-laurea che di specializzazione.
Inoltre il rapportarsi con il bambino e con i suoi genitori rende piu difficile sia la valutazione
del dolore che la comunicazione / relazione in ottica sistemica. Le difficolta che riscontria-
mo con un adulto in fase terminale sono ancor piu evidenti nel contesto pediatrico dove si
oscilla tra pietismo e paternalismo.

PRINCIPI GENERALI DI TRAINING CON ATTENZIONE ALLA FORMAZIONE DELLADULTO

Solo un approccio multi-professionale con grande chiarezza nei ruoli e I'acquisizione
di conoscenze e competenze che permettano di affrontare in maniera adeguata le si-
tuazioni, consentono al professionista di non fuggire di fronte alle proprie emozioni,
grazie a una condivisione dei problemi scaturiti da bisogni che vanno capiti e analiz-
zati prima di cercare una risposta di équipe. Non si potra peraltro non riconoscere e
fare i conti con le proprie emozioni.

La comunicazione - relazione con il bambino e le sua famiglia e all'interno dell’équi-
pe costituisce il “core” strategico per le competenze dell’algologo-palliativista in
ambito pediatrico.

Il lavoro del nostro gruppo si € caratterizzato per la grande attenzione dedicata alle
abilita comunicative - relazionali sia intrasistemiche che intersistemiche. Se questo
e il nocciolo del problema, non si possono trascurare i principi di apprendimento di
un adulto (tab1.).

)°)

TABELLA 1 da M. knowles 1993

- & percepita come rilevante

- coinvolge direttamente i discenti e ne consente la partecipazione attiva

- & orientata verso problemi concreti e specifici da risolvere

« responsabilizza verso il proprio apprendimento

- consente di applicare quanto appreso

- prevede cicli di azioni e riflessioni

- & rinforzata da contesti organizzativi favorevoli alla formazione e allo sviluppo
professionale

- & orientata a soddisfare soprattutto le motivazioni intrinseche: il desiderio di migliorare
il livello di autostima, la qualita della vita, la responsabilita personale, la soddisfazione
sul lavoro ecc.

- se l'attivita formativa concorre a raggiungere risultati positivi, anche “misurabili”
(outcomes)

Proprio partendo da questo schema é stato necessario far riferimento ai principi della di-
dattica attiva e dell’educazione degli adulti nel nostro lavoro in équipe.

Creare il professionista riflessivo secondo Schon richiede la capacita di imparare dall’azio-
ne sull’azione. Ecco quindi che la problematicita, I'interattivita e la messa in pratica sono
le tre condizioni necessarie per I'apprendimento di un adulto, in particolare in situazioni a
forte coinvolgimento emotivo.

IL CAMBIO DI METODO

Una formazione interdisciplinare non si puo limitare a sommare una pluralita di apporti
culturali, ma deve tendere a una formazione poliedrica per cui i vari contenuti sono riela-
borati da ciascuno degli attori sia a livello personale che in gruppo.

Ne consegue che abbiamo cercato una sinergia tra formazione scientifica e umanistica.
Questo ha comportato un cambio di metodo che dovrebbe permettere di arrivare alla for-
mazione di un professionista che abbia nel proprio bagaglio professionale la capacita di
riflettere sull’azione sapendo lavorare in gruppo.

Queste considerazioni sono sempre alla base del nostro lavoro di progettazione che parte
dalle conoscenze per trasformarle in competenze da acquisire, superando il modello bio-
logico e valorizzando le competenze e i punti di vista delle varie professioni coinvolte. Per
formare una équipe riflessiva, & peraltro necessario contestualizzare I'esperienza forma-
tiva sul campo. Assunta questa filosofia di fondo, abbiamo scelto metodologie didattiche
fortemente interattive e basate sul problem based learning. Del resto prevedere cicli di
azioni e riflessioni, permette al professionista di mettersi alla prova nel contesto reale e di
acquisire le competenze necessarie per rapportarsi col bambino e la sua famiglia e I'’équi-
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pe multiprofessionale senza rischiare il burn-out. Tutto questo vale sia per la formazione
di base che specialistica pur in vari gradi di complessita di compiti. | livelli base (A) e spe-
cialistici - dirigenziali (B e C) non differiscono come metodologie didattiche pur con una
complessita diversa in base agli obiettivi formativi da perseguire. Del resto si assume che
il livello A faccia parte della formazione specialistica dei livelliB e C.

Certamente le competenze che deve acquisire un medico dirigente specialista (C) sono
specifiche di questa figura professionale, ma comprendono i livelli A (base) e B ( medi-
co palliativista).

Abbiamo dedicato molto spazio formativo al lavoro in équipe proprio alla luce delle
premesse gia esposte.

Bisogna prestare molta attenzione alle criticita che possono nascere nei vari contesti e
solo un professionista riflessivo sara in grado di trovare le giuste risposte alle difficol-
ta, mettendo al centro del suo operato il bambino e la sua famiglia.

Per riuscire a concretizzare il piano formativo di base e specialistico sara cruciale la
figura del tutor che dovra stimolare nel discente la riflessione a partire dall’azione. Il
tutor oltre a un adeguato training deve conoscere bene il contesto delle Cure Palliative
Pediatriche e del trattamento dei sintomi e stimolare, sostenendo il processo di cam-
biamento del discente.
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’EQUIPE COME
UNICO INTERLOCUTORE | FABRIZIO RENZ|

“La difficolta non sta nel credere nelle nuove idee,
ma nel fuggire dalle vecchie
John Maynard Keynes

Il gruppo di lavoro che opera nel campo delle cure palliative, per le caratteristiche
dell’ambito di lavoro, & di tipo interdisciplinare e si differenzia dal gruppo multidi-
sciplinare tipico di molti ambienti lavorativi sanitari. In questi ultimi gli individui
rivestono ruoli organizzativi facilmente identificabili poiché caratterizzati da una
chiara identita professionale, il processo di interazione durante il lavoro in gruppo
risente fortemente della chiara divisione dei compiti e il leader & facilmente iden-
tificabile. Tutto cio e funzionale in un contesto a media variabilita e con obiettivi
facilmente identificabili, chiari e condivisi.

Nel gruppo interdisciplinare I'identita del gruppo prevale su quella dei singoli
e i ruoli organizzativi, ancorché chiari secondo I'organigramma e definiti secondo
le varie attivita, spesso, per la complessita del contesto e del compito, sono piu
difficilmente identificabili dall’'utente, generando ambiti di intervento meno definiti
e schematizzati.

La risposta assistenziale, a prescindere da chi la eroga, deve essere frutto di una
condivisione vera e completa. Proprio nello spirito di équipe.

Cio per la necessita di operare in ambiti altamente variabili e complessi dove
“il pregresso” puo rappresentare a volte piu un limite che una risorsa e, il processo
di interazione e di importanza vitale per il successo.

L'interazione come processo di lavoro per |la gestione del dubbio che qui & una costante:
cosa significa migliorare la vita di quel singolo paziente? Che cosa necessita per
raggiungere quell’obiettivo? Chi ¢ il piu adatto e chi preferirebbe il paziente? Sono solo
alcune delle innumerevoli domande alle quali nessuno, da solo, e in base alla propria
competenza professionale, sarebbe in grado di rispondere. Quindi I'importanza del
processo lavorativo (il come si lavora) &€ maggiore del risultato (cosa si produce).

Da quanto sopra espresso, ne deriva che le competenze professionali dell’équipe
risentono fortemente delle capacita operative possedute, ossia la capacita di met-
tere in atto comportamenti organizzativi che vanno oltre le proprie competenze
tecniche specialistiche.

Quindi, oltre le competenze tecniche specifiche del ruolo ogni appartenente all’équipe
deve possedere alcune capacita che vengono definite “core” per lo specifico incarico.
Nelle tabelle che seguono sono riportate queste capacita, dove nella sinistra & ripor-
tata la “declaratoria” ossia una definizione della stessa, mentre a destra sono eviden-
ziati dei comportamenti agiti facilmente osservabili, quindi misurabili e sviluppabili.
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Orientamento ai risultati

Indirizzare costantemente la propria e 'altrui
attivita al conseguimento degli obiettivi previsti,
fornendo un livello di prestazione coerente alla
natura e allimportanza degli stessi

Lavorare in gruppo

Tendenza a integrare le proprie energie con
quelle degli altri per il raggiungimento degli
obiettivi comuni

Comunicazione verbale

Esporre con chiarezza e rendere semplici fatti e
concetti a qualsiasi tipo d’interlocutore

Adattabilita/Flessibilita

Cogliere il mutare degli altri e delle situazioni,
adattando il proprio comportamento allo
scopo di cogliere opportunita o di raggiungere
I'obiettivo prefissato

Autocontrollo e gestione dello stress

Stabilita della prestazione in condizioni di
difficolta e conflitto, tramite reazioni lucide
ed equilibrate

AREA GESTIONALE

a) Applicarsi costantemente al raggiungimento
di cio che deve essere ottenuto

b) Fornire stimoli per ricondurre I'azione nei
binari voluti

c) Svolgere le attivita necessarie con propensione
al rispetto degli standard previsti

AREA RELAZIONALE

a) Partecipare alle attivita comuni confrontandosi
e valorizzando i contributi altrui

b) Sviluppare i rapporti sulla base di dialogo e
ascolto

c) Collaborare con gli altri per concretizzare i
risultati

a) Tenere conto della specificita degli
interlocutori e adattare conseguentemente
il linguaggio

b) Utilizzare frasi sintetiche e parole appropriate

c) Cercare costantemente il riscontro di cio che
si sta dicendo con gli interlocutori

AREA INNOVATIVA

a) Cogliere tempestivamente i cambiamenti nei
contesti di lavoro vivendoli costruttivamente

b) Mostrarsi disponibile ad accettare idee e
proposte alternative

¢) Modificare il proprio comportamento
e 'approccio adottato al fine di conseguire i
risultati attesi o di cogliere nuove opportunita

AREA EMOZIONALE

a) Reagire costruttivamente ai carichi di lavoro
b) Mantenere inalterato il proprio comportamento
nelle situazioni conflittuali

c) Conservare un atteggiamento sereno e
tranquillizzante non perdendo di vista la
situazione e il risultato da conseguire

Il possesso di queste capacita puo essere richiesto come prerequisito per poter entrare a far
parte di una équipe interdisciplinare effettuando quindi una selezione in ingresso, oppure,
ed é la strategia piu frequentemente adottata, intraprendere, successivamente alla sua
costituzione, un percorso formativo mirato.

Una formazione specifica per gli adulti e per lo sviluppo di comportamenti organizzativi
utilizzando il “learning by doing” ossia imparare facendo. Tutta I'équipe, affrontando
situazioni nuove, metafora della realta operativa, mette in azione le capacita da sviluppare
e riflettendo su punti di forza e punti di debolezza struttura propri percorsi di crescita, con il
valore aggiunto di consolidare la fiducia del e nel team.

La decisione di inserire un curriculum d’équipe nasce dal presupposto che la complessita
del compito al quale sono chiamati a rispondere non puo essere affrontato utilizzando
esclusivamente competenze individualistiche o competenze competitive.

C’é bisogno di creare competenze in grado di generare un’interdipendenza positiva attraverso
la messa in atto di comportamenti derivanti da competenze sociali.

La formazione permanente dell'équipe attraverso specifici percorsi di apprendimento e
supervisione, rappresenta la condizione senza la quale la risoluzione di problemi complessi
puo richiedere sforzi, a lungo insostenibili per i singoli, a fronte di performance insufficienti
e alto rischio di burn-out.
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ANALISI DELLA LETTERATURA | LUCIA DE ZEN

“Quando pianificate per un anno,

piantate ceredli.

Quando pianificate per dieci anni,

piantate alberi.

Quando fate una pianificazione che deve
durare una vita, formate ed educate le persone”
Guan Zhong (Filosofo e politico)

La revisione della letteratura rivela un numero particolarmente esiguo di pubblicazioni
sull’educazione e formazione dei professionisti in Cure Palliative Pediatriche, nonostante
sia da piu parti confermato I'evidente vuoto tra continue conoscenze disponibili in Tera-
pia del Dolore e Cure Palliative Pediatriche e competenze effettivamente acquisite. Studi
condotti in USA, Canada, Regno Unito e altri paesi europei (1-9) rivelano che I'educazione
in Cure Palliative Pediatriche, in particolar modo sulla gestione del lutto, rimane sporadi-
ca e frammentaria (10). | professionisti, tuttavia, sono consapevoli di queste difficolta e
chiedono programmi educativi e formativi anche per superare la fatica che accompagna
la presa in carico di bambini inguaribili e delle loro famiglie (11-13). Cid comporta I'urgente
necessita di sviluppare modelli formativi ed educativi per medici impegnati nella gestione
della Terapia del Dolore e delle Cure Palliative Pediatriche a tutti i livelli.

Le modalita di erogazione dei percorsi formativi  tuttavia scarsamente rappresentata dal-
la stesura di core curricula, mentre, soprattutto negli ultimi anni, si vanno a diffondere mo-
delli di apprendimento a distanza (14 - 23), alcuni a libero accesso, altri a pagamento, altri
affiliati a istituzioni o associazioni scientifiche che rilasciano certificati o crediti formativi.
Il core curriculum che per il gruppo di lavoro del presente documento ha rappresentato un
riferimento importante & il Curriculum in Paediatric Palliative Medicine della British Socie-
ty for Paediatric Palliative Medicine (24) in cui gli autori ancora una volta riconoscono la
carenza formativa nel Regno Unito nonostante la pubblicazione nel 1997 delle linee guida
per lo sviluppo dei servizi di Cure Palliative Pediatriche. Il curriculum declina le competenze
che i medici devono acquisire in 4 stadi successivi di formazione, dalle Cure Palliative Pe-
diatriche generali a quelle specialistiche.

Definisce ciascuna competenza considerando la conoscenza, I'abilita pratica e I'attitudine.

Analoga impostazione viene ripresa dal Core Competences for education in Paediatric
Palliative Care (25) e pubblicato a novembre 2013 dalla European Association for Pal-
liative Care Children’s Palliative Care Education Taskforce, che ribadisce la neces-
sita di educare e formare coloro che si trovino ad assistere bambini in cure palliative.
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Il documento sottolinea come i programmi di formazione in Cure Palliative Pediatriche
non debbano solo avere lo scopo di far acquisire conoscenze (il sapere) e sviluppare
competenze (il saper fare), ma anche saper apprendere il lavoro in équipe interdisciplinare
e interprofessionale, saper promuovere 'attitudine a preservare la qualita della vita e non
da ultimo, essere capaci di autovalutazione e di gestione del sé.

Questa formazione si sviluppa, anche secondo la EAPC su 3 livelli che vanno
dall’approccio palliativo, che prevede conoscenze di base sulle cure palliative con
la consapevolezza delle differenze esistenti tra adulto e bambino, alle cure pal-
liative generali, proprie di pediatri che abbiano in cura bambini affetti da pato-
logie inguaribili o a rischio di vita ma che non sono dedicati a tempo pieno alle
cure palliative. Infine vi sono i medici specialisti in Cure Palliative Pediatriche che
seguono bambini con bisogni molto complessi con un ruolo anche di formazione, ricerca,
sviluppo, collaborazione.

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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STRUTTURA DEL PROGETTO
FORMATIVO | FRANCA BENINI

Il “Core Curriculum in Terapia del Dolore e Cure Palliative Pediatriche. Il lavoro in équipe”
é stato strutturato facendo riferimento alla formazione per competenze, ed é rivolto a
medici, infermieri e psicologi che in maniera interdisciplinare, gestiscono i problemi di
“salute” del paziente pediatrico.

Sono state individuate 8 aree di competenza (tab 1), comuni per medici infermieri e psicologi.
Per ogni area di competenza sono state definite le conoscenze e le abilita necessarie, le
strategie formative piu efficaci per il raggiungimento dell’obiettivo formativo e il livello di
riferimento (A,B,C).

All'interno di ciascuna aerea di competenza, conoscenze, abilita, strategie formative e
livello si declinano in maniera differenziata ma integrata, per le tre diverse professionalita.
Si vengono cosi a costruire tre curricula con aree di competenza uguali dove conoscenze e
abilita siintegrano in maniera interdisciplinare per poter rispondere in maniera competente
e multispecialistica ai numerosi quesiti che dolore e inguaribilita pediatrici, pongono.

Tab. 1. Aree di Competenza

1 Valutare bambino e famiglia per I'accesso alla Rete di TD e CPP

2 Accogliere bambino e famiglia nella Rete di TD e CPP

3 Prendere in carico i pazienti e le famiglie nei diversi setting assistenziali della
Rete di TD e CPP

4 Saper lavorare in équipe

5 Saper gestire il sé

6 Saper attivare e gestire un centro di riferimento di TD e CPP

7 Saper formare in TD e CPP

8 Saper farericercain TD e CPP

Nel core Curriculum, sono state proposte delle metodologie didattiche in coerenza agli
specifici obiettivi formati.

In particolare, dati gli obiettivi formativi, sono stati particolarmente indicati metodi
che consentono un apprendimento interdisciplinare, lo sviluppo di capacita di lavoro in
équipe con un continuo riferimento e contestualizzazione alla pratica clinica. (tab 2)
Prendendo a riferimento quanto propone I'EAPC si indica I'adozione di metodologie
educative attive e basate sulla soluzione di problemi, anche nelle parti del curriculum a
prevalenza teorica e cognitiva. (EAPC. Recomandations of the EAPC for the development
of postgraduate curricula leading to certification in palliative medicine 2009)



OBIETTIVI METODI

Cognitivi-Conoscenze Problem based learning - casi clinici
Lavoro a piccoli gruppi
Studio
Giochi di ruolo

Competenze-Abilita Esperienza clinica: supervisione
Simulazione e revisione

Attitudini Esperienza, esposizione, discussione
Modelli di ruolo-role playining
Supervisione di gruppo o individuale

In rapporto al ruolo, ambito professionale e tipologia di pazienti con cui il professionista
si interfaccia, la formazione deve avere obiettivi formativi diversi e quindi diverse sono le
competenze che devono essere acquisite.

Sono stati individuati tre diversi livelli formativi:

a. livello base: competenze che il medico, infermiere e psicologo che lavora con il paziente
pediatrico deve avere per riconoscere il problema, mettere in atto strategie di valuta-
zione e cura basilari e saper rapportarsi con il centro specialistico di riferimento con cui
dovra condividere la gestione del paziente e della sua famiglia

b. livello specialistico: competenze che deve avere il medico, I'infermiere e lo psicologo che
si occupa di Cure Palliative Pediatriche e Terapia del Dolore e che deve rispondere a tutti
i bisogni clinici, organizzativi, sociali, formativi e spirituali dei bambini con situazioni di
dolore complesso e/o eleggibili alle Cure Palliative Pediatriche, indipendentemente dal
tipo di patologia in causa, dall’eta e dalla sede dove la malattia viene gestita. Si Intende
che il Livello Bcomprende ancheil livello A

. livello dirigenziale: competenze specifiche che deve avere il medico che dirige il centro
di Riferimento e la Rete dedicata di Terapia del Dolore e Cure Palliative Pediatriche.
SiIntende che il Livello C comprende ancheii livelliAe B
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AREA DI COMPETENZA 1

VALUTARE BAMBINO E FAMIGLIA

PER L'ACCESSO ALLA RETE

DI TERAPIA DEL DOLORE (TD)

E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)
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CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere i principi
basilari della medicina
centrata sulla persona:
I'attenzione e il rispetto
dell’individuo nella
propria socialita, nelle
proprie relazioni e nei
propri valori attraverso
una assistenza e una cura
globale nell’'ottica della
qualita della vita, in conti-
nuita di scelte e obiettivi

Conoscere |a definizione
e la filosofia della terapia
del dolore (TD) e delle
cure palliative rivolte al
paziente pediatrico (CPP)

Conoscere |a definizione
di approccio palliativo,
cure palliative generali
e CPP specialistiche

Conoscere il significato
dei termini “fisico”,
“sociale”, “psicologico”,
orgamzzatlvo” “etico”e
“spirituale”, in relazione ai

bisogni dei bambini

Conoscere il significato
del termine “interdiscipli-
nare” e “olistico”

Conoscere la definizione
dei termini “scientifico”,
“razionale”, “basato sull’e-
videnza”, “empirico”
Conoscere i principi
del rapporto costo/be-
neficio dell’intervento
clinico

Saper applicare i principi
della medicina centrata
sulla persona nella pratica
clinica di relazione,
assistenza e cura

del paziente pediatrico

e della sua famiglia

Utilizzare i principi
filosofici della TD e delle
CPP come punti di
riferimento e guida

nella pratica assistenziale

Saper contestualizzare e
utilizzare la definizione di
TD e CPP (nei diversi livelli
di intensita assistenziale)
in ambito clinico per
I'individuazione dei
pazienti eleggibili e la
definizione dei loro bisogni

Essere in grado

di riconoscere i bisogni

fisici, sociali, psicologici,
organizzativi, etici

e spirituali di bambino

e famiglia

Saper valorizzare

la soggettivita del
percepito e l'unicita
della situazione

Saper attuare

interventi multispecialistici
interdisciplinari nell'ottica
di un approccio olistico

Valutare ogni decisione
clinico-assistenziale

sulla base dei dati
scientifici disponibili,

nel rispetto del principio di
costo e beneficio

Consegna materiale
di autoapprendimento

Lavoro in piccoli
gruppi con conduzione
dell’'esperto

Lezione integrata

Consegna materiale
di autoapprendimento

Lavoro in piccoli
gruppi con conduzione
dell’'esperto

Lezione integrata

CONOSCENZE

Conoscere la storia delle
CPPedellaTD e le fasi
di sviluppo nelle diverse
culture e realta socio -
sanitarie

Conoscere gli aspetti
legislativi e normativi
che regolano i diritti e
l'organizzazione delle CPP
e dellaTD in Italia e negli
altri Paesi

Conoscere le basi etiche
e deontologiche che
tutelano il diritto del
paziente pediatrico al
controllo del dolore e alle
CPP

COMPETENZE

Sapere trarre dalla storia
insegnamenti

e strategie che aiutino a
risolvere problematiche
attuali e permettano di
limitare il ricorrere

di inefficienze ed errori

Sapere lavorare nel rispetto
della normativa vigente

Saper lavorare

integrando il proprio ruolo
all'interno della
organizzazione definita

a livello normativo

Saper lavorare con pazienti,
famiglie,

operatori e istituzioni nel
rispetto dei principi della
bioetica e dei principi guida
che strutturano il codice
deontologico

Saper attivare e interagire,
in caso di necessita, con
tutti gli organismi

di riferimento che etica

e deontologia mettono

a disposizione (per es. il
comitato etico)

Saper utilizzare gli stru-
menti/conoscenze

per partecipare, attivare

o gestire, relazioni

e/o discussioni su dilemmi
etici o problematiche
deontologiche nell’attivita
clinico assistenziale

METODI FORMATIVI

Consegna materiale
di autoapprendimento

Lavoro in piccoli
gruppi con conduzione
dell'esperto

Lezione integrata

Consegna materiale
di autoapprendimento

Lavoro in piccoli
gruppi con conduzione
dell'esperto

Lezione integrata

Problem based solving -
casi clinici

LIVELLO
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CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere |a fisiopatologia,
la classificazione e le
metodiche di valutazione
e misurazione del dolore
nel neonato, bambino e
adolescente

Conoscere i criteri di
eleggibilita alle CPP e
alla TD nei diversi livelli

assistenziali (specialistico,

generale e di base)

Identificare le diverse
tipologie di dolore

Fare |a diagnosi del dolore

Saper scegliere e utilizzare
gli strumenti e le strategie
adeguate a ogni eta,
condizione clinica e cultura
per la valutazione e
misurazione del dolore

Saper valutare e misurare
il dolore in ogni eta pedia-
trica, in ogni condizione
clinica e in tutti i setting

Fare una diagnosi algolo-
gica, valutare e misurare
il dolore in situazioni
complesse che richiedono
interventi multiprofessio-
nali e interdisciplinari

Sapere applicare i criteri di
eleggibilita nella pratica
clinico - assistenziale

Saper utilizzare le
classificazioni di patologia,
del funzionamento, della
disabilita e della salute

Saper indirizzare i pazienti
e le famiglie alle strutture/
servizi adeguati ai loro
bisogni

Saper valutare e gestire
I'eleggibilitaallaTD e

alle CPP nej diversi livelli
assistenziali nei casi com-
plessi e dubbi, applicando
criteri di valutazione che
considerino bisogni non
espressi e/o non facilmente
prevedibili

Consegna materiale
di autoapprendimento

Esperienza sul campo

Simulazioni - revisione
delle abilita

Esperienza sul campo

Simulazioni - revisoni
delle abilita

Esperienza, esposizione
e discussione

Consegna materiale
di autoapprendimento

Lavoro in piccoli gruppi
con conduzione dell’e-
sperto

Lezione integrata
Problem solving
Esperienza sul campo

Simulazioni - revisoni
delle abilita

Esperienza, esposizione
e discussione

AREA DI COMPETENZA 2

ACCOGLIERE BAMBINO

E FAMIGLIA NELLA RETE

DI TERAPIA DEL DOLORE (TD)

E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)
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CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere I'importanza
del setting nell'accoglienza
di bambino e famiglia

e della necessita di
modulazione in rapporto
alla specifica situazione

Conoscere le basi teoriche
e pratiche di approccio

e comunicazione al
bambino nelle diverse
eta, situazioni cliniche,
sociali e culturali

Saper individuare il setting
adeguato all'accoglienza di
bambino e famiglia

Saper organizzare un
setting di accoglienza
appropriato alla specifica
situazione

Saper adottare strategie

di approccio al bambino
modulandolole in relazione
all’eta, situazione clinica,
sociale e culturale

Saper comunicare con
bambino di diversa eta,
situazione clinica e cultura

Saper comunicare con il
bambino con disabilita
cognitiva e/o0 motoria
e/o sensoriale

Saper dare adeguate
informazioni sulla TD e CPP,
sugli ambiti d’intervento,
sulle modalita organizzative
di erogazione

Saper parlare con il bam-

bino di qualita della vita e
accogliere sue aspettative
e desideri

Consegna materiale
di autoapprendimento

Lavoro in piccoli gruppi

Gioco di ruoli - role playing

Esperienza, esposizione
e discussione

Esperienza sul campo
e supervisione

Gioco di ruoli - role playing

Esperienza, esposizione
e discussione

Esperienza sul campo
e supervisione

CONOSCENZE

Conoscere le regole e |a
normativa che definisco-
no ruoli e responsabilita
dei componenti del
nucleo familiare, nelle di-
verse situazioni e culture

Conoscere le basi teoriche
e pratiche di approccio

e comunicazione alla
famiglia nelle diverse
situazioni ambiti sociali e
culturali

Conoscere le strategie per
comunicare alla famiglia
in maniera adeguata alle
diverse situazioni e cultu-
re, gli obiettividellaTD e
delle CPP e le motivazioni
della presa in carico

COMPETENZE

Saper individuare i ruoli dei
componenti del nucleo fa-
miliare e sapersi rapportare
in maniera adeguata

Sapersi relazionare con

i componenti del nucleo
familiare in base alle
responsabilita sancite per
ruolo e per Legge

Sapersi rapportare e comu-
nicare con famiglie di diver-
sa organizzazione, livello
sociale, etnia e cultura

Saper dare adeguate
informazioni sulla TD e CPP,
sugli ambiti d’intervento,
sulle modalita organizzati-
ve di erogazione

a tutti i membri della
famiglia

Saper condividere con i
componenti della famiglia
il concetto di qualita della
vita e saperlo contestualiz-
zare nella singola realta

METODI FORMATIVI
Consegna materiale
di autoapprendimento

Gioco di ruoli - role playing

Consegna materiale
di autoapprendimento

Gioco di ruoli - role playing

Esperienza, esposizione
e discussione

Esperienza sul campo
e supervisione

LIVELLO

A




CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Gioco di ruoli - role playing

Conoscere le modalita
psico-relazionali per
affrontare e gestire
aspettative, paure e ansie
di bambino e famiglia

Conoscere |e strategie
per valutare e ottimizzare
le risorse residue di
bambino e famiglia

Saper accogliere bisogni,
desideri e aspettative

Saper gestire e rispondere
a richieste di conoscenza
sulla situazione clinica e
terapia

Saper mediare e rispondere
a richieste di sproporzione
terapeutica (sia in eccesso
che in difetto)

Saper identificare e
affrontare i contrasti tra
bambino e famigliae tra i
vari membri della famiglia
nelle decisioni relative al
piano assistenziale

Saper riconoscere e
accogliere paure e ansie di
bambino e famiglia e sape-
re dare adeguate risposte

Saper adottare strategie e
modalita di comunicazione
di cattive notizie

Saper valutare le risorse
fisiche, cognitivo-compor-
tamentali e sociali residue
del bambino e saper indivi-
duare strategie di supporto
e implementazione

Saper valutare le risorse
residue della famiglia e
saper individuare strategie
di supporto e implemen-
tazione

Esperienza, esposizione

Esperienza sul campo e

AREA DI COMPETENZA 3

PRENDERE IN CARICO | PAZIENTI

E LE FAMIGLIE NEI DIVERSI SETTING
ASSISTENZIALI DELLA RETE

DI TERAPIA DEL DOLORE (TD)

E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)
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CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere le basi della
gestione dell'assistenza
per problemi: I'identifica-
zione dei bisogni,
I'impatto sulla vita di
bambino e famiglia,

le risorse disponibili e/o
attivabili e le strategie

di risposta

Conoscere il concetto di
Quialita della vita

Conoscere le basi scienti-
fiche e le strategie per la
definizione di un piano
diagnostico/terapeutico
individualizzato nell'ottica
della Qualita della vita

Saper utilizzare gli stru-
menti e le modalita per
I'accertamento dei bisogni
clinici, psicorelazionali,
sociali, spirituali, etici, di
accrescimento e sviluppo
fisico, psico-relazionale e
sociale

Saper individuare in bambi-
no e famiglia, la presenza di
problemi attuali, prevedi-
bili, riferiti e/o non riferiti e
saper definire una priorita
d’intervento

Saper organizzare, uti-
lizzando tutte le risorse
disponibili e/o attivabili,
risposte ai bisogni adeguate
alla situazione e al setting

Saper monitorare la qualita
dellassistenza erogata,
adeguando in maniera
dinamica le risposte
assistenziali al variare dei
bisogni

Saper contestualizzare, nel
singolo caso, il concetto di
qualita della vita

Sapere definire un piano
assistenziale bilanciando
per ogni intervento
diagnostico/terapeutico,
oneri e benefici

Gioco di ruoli - role playing

Esperienza, esposizione
e discussione

Esperienza sul campo e
supervisione

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza sul campo
e supervisione

CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere le strategie per
applicare l'assistenza per
problemi nell’'ambito
dellaTD e CPP, nell'ottica di
una cura nel rispetto

della qualita della vita

BISOGNI CLINICI

Conoscere storia clinica,
sintomi e segni tipici delle
varie patologie con dolore
severo e/o eleggibili alle
CPP

Conoscere le strategie
farmacologiche e non far-
macologiche per limitare
contrastare e/o annullare i
sintomi clinici disturbanti

Conoscere i principi di risk
management

Saper contestualizzare la
valutazione per problemi
nelle situazioni di dolore
complesso e nelle patologie
eleggibili alle CPP

Saper lavorare nell'ottica di
una cura, volta alla risposta
di bisogni e finalizzata al
benessere e alla qualita
della vita

Saper fare una adeguata
raccolta anamnestica per
definire la fase della storia
clinica, per evidenziare sin-
tomi presenti e/o prevedibili
per patologia

Saper eseguire un attento
esame obiettivo, alla ricerca
di parametri/segni presenti

Saper fare una diagnosi
eziologica dei sintomi

Saper impostare un
programma terapeutico
efficace e saperlo modulare
in rapporto al variare della
situazione clinica

Saper monitorare efficacia
ed effetti collateralie
attuare strategie compor-
tamentali, organizzative e
terapeutiche per limitare
tali effetti

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza sul campo
e supervisione

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Gioco di ruoli - role playing




CONOSCENZE

BISOGNI CLINICI

Conoscere 'impatto

del dolore sulla vita del
bambino e sulla prognosi
attuale e futura

Conoscere la fisiopatolo-
gia del dolore come base
della diagnosi eziologica

Conoscere |'approccio
diagnostico/terapeutico
al dolore nelle diverse eta
pediatriche

Conoscere i principi di
base della terapia
antalgica farmacologica e
non farmacologica

e le loro modalita di appli-
cazione nelle varie eta

Conoscere l'organizzazio-
ne della Rete di TD

e CPP e le modalita d’invio
dei pazienti

COMPETENZE

DOLORE

Saper fare una adeguata
raccolta anamnestica per
definire la storia del dolore
e le sue caratteristiche come
base di una classificazione
eziopatogenetica e clinica

Saper eseguire un attento
esame obiettivo, alla ricerca
di segni/parametri

di accompagnamento-
correlabili al dolore

Saper individuare le

scale per la misurazione
del dolore adeguate a eta e
condizione clinica

e saperle utilizzare

Saper diagnosticare e valu-
tare il dolore in condizioni
cliniche complesse

Saper trattare il dolore nelle
diverse eta pediatriche

e nelle diverse situazioni
cliniche, facendo ricorso

a strumenti/tecniche di
terapia non farmacologica e
alla terapia farmacologica

Saper relazionarsi con il
Centro di riferimento

diTD e CPP e saper costruire
un Network per la discussio-
ne e I'invio dei pazienti

METODI FORMATIVI

Consegna materiale
di autoapprendimento

Gioco di ruoli - role playing

Esperienza sul campo
e supervisione

Consegna materiale
di autoapprendimento

Gioco di ruoli - role playing

Problem based solving -
casi clinici

Consegna materiale
di autoapprendimento

Problem based solving -
casi clinici

Gioco di ruoli - role playing

LIVELLO

CONOSCENZE

BISOGNI CLINICI

Conoscere la terapia an-
talgica farmacologica

e non farmacologica in
ambito pediatrico:
meccanismi d’azione,
indicazioni, limiti,
normativa e organizza-
zione.

Conoscere i principi di risk
management

Conoscere i centri nazio-
nali e internazionali
di riferimento

Conoscere strategie

per valutare I'impatto

e la ricaduta del piano
terapeutico antalgico
sulla qualita della vita del
bambino/famiglia

COMPETENZE

DOLORE

Saper individuare 'ambito
di applicazione, limiti e
necessita organizzative
delle tecniche antalgiche
farmacologiche e non
farmacologiche (TNF)

Saper impostare program-
mi di terapia antalgica
farmacologici e non farma-
cologici individualizzati, per
la gestione del dolore in casi
complessi

Saper monitorare e modula-
re il piano terapeutico

in base alla valutazione
continua della efficacia,
dell'insorgenza di effetti
collaterali, della capacita di
accettazione del bambino

e della capacita adattativa
della famiglia

Saper sviluppare e imple-
mentare un Network

di discussione e confronto
fra esperti per la gestione di
casi complessi

Saper valutare efficacia,
efficienza e applicabilita del
programma terapeutico
prescelto e adeguare gli
interventi in base all'evolu-
zione della situazione

METODI FORMATIVI

Consegna materiale
di autoapprendimento

Problem based solving -
casi clinici

Gioco di ruoli - role playing

Lavori a piccoli gruppi
Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza sul campo
e supervisione

LIVELLO
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CONOSCENZE

BISOGNI CLINICI

Conoscere le basi scien-
tifiche e operative per la
gestione del supporto nu-
trizionale nelle patologie
eleggibili alle CPP
(ipoalimentazione, disi-
dratazione, polifagia,

cura del cavo orale...)

SUPPORTO VENTILATORIO

Conoscere le basi scien-
tifiche e operative per la
diagnosi di insufficienza
respiratoria e gestione
delle strategie di supporto
ventilatorio (dispnea,
depressione bulbare,
apnea, assenza del riflesso
della tosse, inalazioni...)

Conoscere funzionamen-
to, indicazione e limiti di
presidi per il monitorag-
gio dei parametri vitali e
per il supporto ventilato-
rio e della FKT respiratoria

COMPETENZE

METODI FORMATIVI

BISOGNO NUTRIZIONALE

Saper valutare lo stato
nutrizionale

Saper impostare un
programma nutrizionale
adeguato a patologia, eta e
situazione

Saper riconoscere |a
necessita di strategie di ali-
mentazione artificiale e/o al
posizionamento di devices

Saper monitorare l'efficacia
e 'appropriatezza degli
interventi

Saper valutare la funzio-
nalita ventilatoria e porre
diagnosi di insufficienza

Saper prescrivere e dare
indicazione all'utilizzo di
idonei presidi/strategie per
il sostegno della funzione
respiratoria

Saper gestire i presidi per la
Ossigenoterapia, Ventila-
zione meccanica invasiva e
non invasiva e gli strumenti
di supporto per la FKT
respiratoria

Saper monitorare l'efficacia
e 'appropriatezza degli
interventi

Sapere gestire la tecnologia
e gliinterventi nella fase
terminale di malattia

Consegna materiale di
autoapprendimento

Problem based solving -
casi clinici

Gioco di ruoli - role playing

Consegna materiale
di autoapprendimento

Problem based solving -
casi clinici

Gioco di ruoli - role playing

LIVELLO

B

CONOSCENZE

BISOGNI CLINICI

COMPENSO NEUROLOGICO/NEUROMUSCOLARE

Conoscere le basi scien-
tifiche e operative per la
gestione della sintoma-
tologia neurologica-neu-
romuscolare (convulsioni,
ipertonia, ipotonia, stato
confusionale, coma, di-
sturbi del sonno...)

Conoscere indicazione ai
presidi/terapie fisiatriche

COMPETENZE

Saper valutare lo stato
neurologico e identificare
sintomi neurologici distur-
banti

Saper porre una diagnosi e
dare indicazione all'utilizzo
di farmaci/presidi/strategie
per il controllo dei sintomi

Saper monitorare |'efficacia
e 'appropriatezza degli
interventi

Sapere gestire gli interventi
nella fase terminale di
malattia

METODI FORMATIVI

Consegna materiale
di autoapprendimento

Problem based solving -
casi clinici

Gioco di ruoli - role playing

LIVELLO

MEDICO

B

SINTOMI GASTROINTESTINALI

Conoscere le basi scien-
tifiche e operative per la
gestione della sintoma-
tologia gastrointestinale
(nausea, vomito, reflusso,
stipsi, anoressia, cachessia
singhiozzo)

Conoscere indicazione ai
devices

Saper valutare |a tipologia e
I'entita dei sintomi gastroin-
testinali

Saper porre una diagnosi

Saper prescrivere e dare
indicazione all'utilizzo di
farmaci/presidi/strategie
per il controllo dei sintomi

Saper monitorare l'efficacia
e I'appropriatezza degli
interventi

Sapere gestire gli interventi
nella fase terminale di
malattia

Consegna materiale
di autoapprendimento

Problem based solving -
casi clinici

Gioco di ruoli - role playing

B



CONOSCENZE

BISOGNI CLINICI

Conoscere le emergenze
che possono presentarsi
nelle patologie eleggibili
alle CPP (insufficienza
respiratoria acuta, stato di
male/convulsioni, bradi-
cardia estrema, emorragia
e shock ipovolemico
dolore incontrollato...)

Conoscere le strategie
d’intervento in corso
di emergenza

COMPETENZE

EMERGENZE

Saper identificare le
condizioni a rischio e saper
mettere in atto le strategie
di prevenzione

Saper gestire l'emergenza

Saper organizzare un percorso
facilitato per I'attivazione
dei Servizi

Saper condividere le strategie
di prevenzione e di gestione
con la famiglia

Sapere gestire nella maniera
piu appropriata la tecnologia
e gli interventi nella fase
terminale di malattia

METODI FORMATIVI

Consegna materiale
di autoapprendimento

Problem based solving -
casi clinici

Gioco di ruoli - role playing

LIVELLO

BISOGNI LEGATI ALLACCRESCIMENTO

Conoscere le fasi dello
sviluppo fisico,
cognitivo, relazionale del
neonato, bambino

e adolescente

Conoscere le strategie di
attivazione

e stimolazione per imple-
mentare

le competenze residue

Saper valutare il livello di
sviluppo del paziente

Saper individuare le
eventuali risorse residue e
potenzialmente attivabili

Saper attivare e utilizzare
strategie/presidi che possono
supportare e implementare
le competenze residue e
stimolare quelle deficitarie

Consegna materiale
di autoapprendimento

Problem based solving -
casi clinici

Esperienza sul campo
e supervisione

CONOSCENZE

COMPETENZE

BISOGNI PSICO-RELAZIONALI

Conoscere le fasi di
sviluppo psico-relazionale
in eta pediatrica e i pos-
sibili effetti di dolore e
inguaribilita

Conoscere le modalita di
comunicazione efficace
con il bambino nelle diver-
se eta e situazioni e con la
sua famiglia

Conoscere le strategie di
valutazione e gestione dei
bisogni psicorelazionali di
bambino e famiglia

Saper comunicare in
maniera efficace e adeguata
con il bambino nelle diverse
eta e situazioni e con la sua
famiglia

Saper valutare il grado
di sviluppo psico-relazionale
del bambino

Saper individuare problemi
e bisogni psicorelazionali di
bambino e famiglia

Valutare il livello di consa-
pevolezza e adattabilita del
bambino e della famiglia
alla diagnosi, alla prognosi
e al piano assistenziale
individualizzato

Saper individuare le “fragilita”
della famiglia

Saper comunicare le cattive
notizie

Saper offrire una risposta
adeguata alla situazione e
attivare competenze specifiche
quando necessario

METODI FORMATIVI

Consegna materiale
di autoapprendimento

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza sul campo
e supervisione

LIVELLO
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CONOSCENZE

BISOGNI SOCIALI

Conoscere i bisogni sociali
del bambino nelle diverse
eta, condizioni, culture e
della sua famiglia

Conoscere la normativa
relativa al sostegno della
scolarizzazione e della
assistenza socio-economica

COMPETENZE

Sapere raccogliere i bisogni
sociali del bambino e della
sua famiglia

Saper organizzare/
implementare strategie di
integrazione del bambino
nella comunita dei pari

Saper attivare percorsi di
scolarizzazione adeguati al
paziente e alle risorse

Saper organizzare/
implementare strategie
diintegrazione della
famiglia a livello sociale e di
mantenimento del ruolo

Saper attivare strategie di
supporto e sostituzione
assistenziale dei familiari

Individuare e supportare
reti familiari e amicali di
supporto

Saper indirizzare |la famiglia
a competenze specifiche per
la richiesta di supporti di tipo
economico e assistenziale

Saper valutare il costo sociale
della malattia/sintomi per la
famiglia e la societa

METODI FORMATIVI

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza sul campo
e supervisione

LIVELLO

CONOSCENZE

COMPETENZE

BISOGNI SPIRITUALI E RELIGIOSI

Conoscere i bisogni
spirituali e religiosi di
bambino e famiglia e le
possibili risorse

BISOGNI ETICI

Conoscere i dilemmi etici
che si possono porre nella
gestione della inguaribi-
lita e del dolore severo e
conoscere le metodologie
di analisi, discussione e
risposta

Sapere individuare i bisogni
spirituali e attivare risposte
congrue, nel rispetto della
volonta, della cultura e della
religione

Saper attivare, in rapporto
alle singole situazioni, i
referenti delle comunita
religiose

Saper evidenziare i bisogni
etici di paziente, famiglia ed
équipe

Saper utilizzare i principi
della bioetica nel condurre
una discussione in ambito
etico

Saper attivare, in caso di
necessita, il comitato bioetico

METODI FORMATIVI

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

LIVELLO
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CONOSCENZE

BISOGNI ORGANIZZATIVI

Conoscere i bisogni di
supporto organizzativo
e di formazione della
famiglia

Conoscere l'organizzazione
della Rete di TD e CPP,

le modalita di accesso

e la normativa correlata

COMPETENZE

Saper individuare le
necessita di supporto nella
organizzazione famigliare
e mettere in atto strategie
adeguate

Saper attivare, organizzare
e gestire la Rete di TD e CPP
per una presa in carico glo-
bale di bambino e famiglia

Saper individuare il caregiver
allinterno del nucleo familiare
o allesterno e supportarlo
nella sua funzione

Saper individuare risorse
umane a livello istituzionale,
amicale e familiare

Saper attuare piani di
educazione terapeutica
continua a paziente, famiglia,
caregiver e operatori sanitari
coinvolti nella gestione del
bambino

Saper monitorare il livello di
formazione raggiunta

Saper individuare risorse
economiche a supporto della
organizzazione familiare

Saper intercettare i sintomi
di difficolta organizzativa

e burn-out del caregiver e
offrire strategie di sollievo
dalla cura e supporto
adeguato

METODI FORMATIVI

Consegna materiale
di autoapprendimento

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

LIVELLO

CONOSCENZE

CURE DI FINE VITA

Conoscere segni e sintomi
che intervengono nel
processo di fine vita e a
morte avvenuta

Conoscere le strategie
di comunicazione e di
gestione e condivisione
del fine vita

POST MORTEM

COMPETENZE

Saper individuare, valutare
e gestire segni e sintomi
difine vita nelle diverse
patologie

Saper trattare i sintomi
refrattari

Saper comunicare con il
bambino morente e saper
comunicare con i famigliari
sullimminenza della morte

Saper condividere con
bambino e famiglia

le scelte relative al luogo e
alle modalita

Saper accogliere rituali che
accompagnano la morte
nelle diverse culture

METODI FORMATIVI

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

Esperienza sul campo
e supervisione

LIVELLO

Conoscere i dilemmi etici
che si possono porre nella
gestione della inguaribi-
lita e del dolore severo e
conoscere le metodologie
di analisi, discussione e
risposta

Saper diagnosticare e
certificare il decesso ed
attivare eventuali indagini
postmortem

Saper dare comunicazione
di exitus

Saper gestire la salma in
base alla normativa vigente

Saper accogliere |e con-
suetudini e le usanze che
regolano la gestione della
salma nelle diverse culture

Saper comunicare e gestire
indicazioni e limiti per il
prelievo di organi/tessuti a
scopo donazione

Saper attivare strategie per
aiutare l'elaborazione del
lutto

Saper individuare le possibili
condizioni predisponenti
I'insorgenza del lutto
patologico e attivare strategie
e competenze adeguate.

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

Esperienza sul campo
e supervisione
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CONOSCENZE

COMPETENZE

TRANSIZIONE DI ASSISTENZA

Conoscere le modalita di
transizione dell’assistenza
dall’ambito pediatrico a
quello dell'adulto

Saper riconoscere il diritto
del paziente e della famiglia
a un programma di
transizione di assistenza e
saperlo attuare nel momento
opportuno

Creare occasioni program-
mate di incontro tra PdF

e MMG nell'ambito del
programma di transizione
di assistenza per favorire il
passaggio di informazioni
cliniche e socio-assistenziali

Saper individuare il miglior
setting nell’ambito della
medicina dell’adulto sia
generale che specialistica e
creare canali di comunicazio-
ne con il paziente/famiglia
specifici per il periodo della
transizione

Saper sostenere il cam-
biamento relazionale che
accompagna la transizione
di assistenza

Saper organizzare servizi e
reti di supporto nella transi-
zione assistenziale

METODI FORMATIVI

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

Esperienza sul campo
e supervisione

LIVELLO

AREA DI COMPETENZA 4
LAVORARE IN EQUIPE
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CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere |e basi per la
costruzione di un per-
corso di cura interdisci-
plinare

Conoscere le strategie per
lavorare in Equipe nella
Rete di TD e CPP

Saper condividere gli obiet-
tivi della cura

Saper condividere le proprie
motivazioni, competenze,
informazioni, dubbi e criticita

Saper operare e prendere

decisioni nel rispetto delle
altre professionalita, ruoli
e competenze dei profes-

sionisti coinvolti

Saper condividere obiettivi
di cura e strategie d’'inter-
vento

Saper utilizzare strumentie
strategie di lavoro integrato
nella definizione, proposta
e applicazione del PAI

Saper usare strategie di
comunicazione e relazione
rispettose del ruolo e delle
competenze di ogni mem-
bro dell'équipe

Sapersi rapportare con gli
altri in maniera efficace

Saper promuovere e orga-
nizzare relazioni di collabo-
razione tra le équipe delle
diverse strutture coinvolte
nella Rete

Saper riconoscere i propri
errori e i propri limiti e
avere spirito critico

Saper valutare e accettare
la supervisione déquipe

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere e strategie
e gli strumenti per la
costruzione e gestione
della équipe

Saper condividere strumenti
di lavoro integrati

Saper riconoscere compe-
tenze, professionalita, e
ruoli che possono essere
d’aiuto nella organizzazione
di una équipe

Saper valorizzare ogni
membro della équipe

Saper utilizzare metodo-
logie di coinvolgimento,
negoziazione, condivisione
e mediazione

Saper attivare le risorse
necessarie per ottimizzare
il lavoro in équipe

Saper gestire i conflitti

Saper evidenziare le possibili
criticita e saper utilizzare
strumenti e strategie per
limitarle/eliminarle

Saper valutare criticamente
i risultati ottenuti e attivare
eventuali cambiamenti

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione
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AREA DI COMPETENZA 5
GESTIRE IL SE




CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

@}
O
Conoscere le strategie di | Saper attuare strategie Esperienza, esposizione, )
autovalutazione di auto-valutazione per discussione )
la definizione dei bisogni . . . . E

personali: Gioco di ruoli - role playing

- valutazione del carico emozio- | SUPervisione
nale a cui si € esposti

valutazione del proprio stato
emotivo

- valutazione delle proprie
capacita e limiti

- valutazione dei propri bisogni
di supporto e sostegno

Conoscere modalita
per la definizione

e AREA DI COMPETENZA 6

colta e le carenze in ambito

o ATTIVARE E GESTIRE

- gestire il proprio bisogno di

e UN CENTRO DI RIFERIMENTO
DI TERAPIA DEL DOLORE (TD)
el bands | s e | A | E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)

di stanchezza, esaurimento, ) ) . .
e di sofferenza personale Gioco di ruoli - role playing

Saper attuare strategie Supervisione
efficaci per la cura del sé

Saper bilanciare i bisogni dei
bambini malati/familiari/
team e la necessita di cura
disé

Saper attivare strategie e
sistemi per promuovere il
proprio supporto emotivo,

le relazioni con i colleghi e
con tutta Iéquipe

Saper lavorare in équipe
mantenendo la propria pro-
fessionalita e il proprio ruolo
attuando strategie efficaci
perla cura disé




CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere I'organizzazione
del SSN

Conoscere i criteri di
eleggibilita alle CPP e
alla TD nei diversi livelli

assistenziali (specialistico,

generale e di base)

Saper identificare e riferirsi
in modo appropriato ai

vari setting di cura previsti

dall’'organizzazione del SSN

Saper contestualizzare la
normativa ai bisogni di
salute della popolazione

Saper applicare principi e
metodi della governance
clinica

Saper valutare pregi e limiti
dei vari modelli di cura e
dei sistemi organizzativi/
assistenziali esistenti di
CPPeTD

Saper attuare la piani-
ficazione di un Centro
dedicato/Rete in base ai
bisogni socio-sanitari della
popolazione

Sapere definire degli stan-
dard di processo e di esito
e saper monitorare in base
a tali standard l'efficacia

e l'efficienza del Centro e
della Rete

Saper utilizzare adeguati
strumenti di valutazione
degli interventi messi in
atto e dei risultati ottenuti

Saper valutare e valorizzare
le strutture/servizi del SSN
e delle Reti territoriali e
ospedaliere, pediatriche e
non, per lo sviluppo della
Rete di TD e CPP

Consegna materiale
di autoapprendimento

Consegna materiale
di autoapprendimento

Problem based solving

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

Supervisione

CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere i criteri di
eleggibilita alle CPP
e alla TD nei diversi livelli

assistenziali (specialistico,

generale e di base)

Saper programmare, orga-
nizzare e gestire la conti-
nuita delle cure nei diversi
setting assistenziali

Saper elaborare,
proporre e condividere
strumenti e strategie di
lavoro comuni

Saper fare una analisi dei
costi e gestire le risorse

Saper elaborare/im-
plementare strategie e
strumenti che aumentino
la qualita dell’assistenza
nel rispetto delle risorse
disponibili

Saper gestire la valutazione
di accreditamento istitu-
zionale, di eccellenza e di
certificazione di qualita

Saper attuare una ade-
guata informazione sulla
Rete per tutti gli operatori
sanitari

Saper attuare campagne
informative efficaci per il
volontariato e per la societa
civile

Consegna materiale
di autoapprendimento

Problem based solving

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

Supervisione




AREA DI COMPETENZA 7

FORMARE IN
TERAPIA DEL DOLORE (TD)
E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)
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CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

@}

O
Conoscere le modalita di | Saper individuare i bisogni | Problem based solving )
gestione dei programmi | formativi utilizzando L
di formazione continua metodologie standardizzate | Simulazionie revisioni =
in CPP e TD delle skills

Saper pianificare percorsi
formativi (definizione di
obiettivi formativi, con-
tenuti, metodi formativi, Supervisione
vaIutazione,organizzazione,
accreditamento ECM)

Esperienza, esposizione
e discussione

Saper utilizzare gli stru-
menti didattici e le strate-
gie di formazione

Saper valutare |a ricaduta
formativa attraverso outco-
me definiti a priori

AREA DI COMPETENZA 8

della qualita della forma-

FARE RICERCA IN
TERAPIA DEL DOLORE (TD)
Conoscere le modalita di | Saper utilizzare la forma- Problem based solving C E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)

di formazione esperenziale ) .
Esperienza, esposizione

Saper trasferire le proprie e discussione

competenze agli operatori
dellapRete e Supervisione

Saper applicare le tecniche
di tutoring e di potenzia-
mento della formazione

Saper attivare percorsi di
E-lerning

Saper utilizzare strumenti
e strategie per consulenza
e formazione a distanza nel
rispetto della normativa

e degli obiettivi di efficacia
e di efficienza




CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere i fondamenti
della ricerca scientifica

Conoscere ambiti e risul-
tati della ricerca scientifi-
canellaTD e nelle CPP

Conoscere la metodologia
della ricerca

Saper utilizzare |e fonti per
la ricerca bibliografica

Saper valutare i dati e
la qualita di studi della
letteratura

Saper contestualizzare i
risultati della ricerca nella
attivita clinica

Saper individuare gli
ambiti prioritari di ricerca
nel campo delle CPPeTD e
saper valutare criticamente
i risultati proposti

Saper contestualizzare i
risultati della ricerca nell’at-
tivita clinica di TD e CPP

Saper organizzare un pro-
getto diricerca

Saper contestualizzare i
filoni di ricerca ai bisogni e
alle risorse disponibili

Consegna materiale
di autoapprendimento

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale
di autoapprendimento

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

Consegna materiale
di autoapprendimento

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere le strategie per
accedere a finanziamenti
pubblici e/o privati

Conoscere i network di
ricerca attivi in ambito
nazionale e internazio-
nale e le modalita di
partecipazione

Saper reperire finanzia-
menti per |a ricerca

Saper avviare/supportare
progetti di fundraising

Saper motivare le orga-
nizzazioni no-profit per
implementare iniziative di
assegnazione di fondi per
la ricerca

Saper avviare richiesta per
ricerche in network con
altri centri

Saper collaborare a pro-
getti/programmi di ricerca
nazionali /internazionali

Consegna materiale
di autoapprendimento

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

Consegna materiale
di autoapprendimento

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione
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AREA DI COMPETENZA 1

VALUTARE BAMBINO E FAMIGLIA

PER L'ACCESSO ALLA RETE

DI TERAPIA DEL DOLORE (TD)

E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)
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CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere la definizione
di CPP

Conoscere la filosofia
dellaTD e delle CPP

Conoscere |'evoluzione
storica e legislativa delle
CPPeTD

Comprendere la definizione
e i principi basilari delle
CPP, quali I'attiva di presa in
carico globale di bambino

e famiglia, l'obiettivo della
qualita di vita, dell'approc-
cio interdisciplinare, la
continuita assistenziale

Identificare la soggettivita
dei sintomi disturbanti e

la necessita di interventi
individualizzati mediante un
approccio interdisciplinare

Individuare i principi
dell’approccio olistico
al bambino

Valutare ogni decisione
clinico-assistenziale attra-
verso i principi di onere e
beneficio

Implementare le CPP e TD
nei diversi setting assisten-
ziali e l'utilizzo di strumenti
di cura idonei

Fornire informazioni sulle
CPP e TD sui servizi in Rete

Attivare i servizi della Rete
assistenziale

Comprendere lo sviluppo
delle CPP e TD nelle diverse
realta

Comprendere gli aspetti
legislativi che regolano i
diritti e 'organizzazione
delle CPPeTDin Italiae a
livello internazionale

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Discussione d’aula

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere le basi etiche e
deontologiche che tutelano
il diritto del bambino al
controllo del dolore e alle
CPP

Conoscere la fisiopatolo-
gia e le metodiche
divalutazione del dolore

Conoscere i criteri di eleg-
gibilita alle CPPallaTD e i
diversi livelli assistenziali
dei bambini inguaribili

Applicare i principi della
bioetica e i principi guida
che strutturano il codice
deontologico in questo
ambito specifico

Attivare secondo le necessi-
ta il comitato etico

Adottare modalita di
discussione in équipe
dei dilemmi etici

Individuare le diverse
tipologie di dolore (acuto,
cronico, terminale, procedu-
rale)

Utilizzare strumenti ade-
guati a ogni eta, condizione
clinica (paziente sedato, con
handicap neuromotorio,
psichiatrico) e cultura, per la
valutazione e misurazione
del dolore

Valutare la presenza dei
criteri di eleggibilita alle
CPPeallaTD

Riconoscere i bisogni
espressi e non espressi del
bambino e della famiglia
attraverso I'utilizzo di stru-
menti condivisi e idonei

Valutare il livello di
consapevolezza ed
adattabilita del bambino e
della famiglia alla diagnosi,
alla prognosi e al piano as-
sistenziale individualizzato

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi

Problem solving

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Revisione delle skills

Esercitazione applicativa

Problem solving

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi




AREA DI COMPETENZA 2

ACCOGLIERE BAMBINO

E FAMIGLIA NELLA RETE DI

TERAPIA DEL DOLORE (TD)

E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)
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CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere il significato,
il ruolo e la modalita di
attivazione dei percorsi
di CPP

Conoscere come rappor-
tarsi e comunicare con
bambini di diversa eta,
condizione clinica, etnia
e cultura

Conoscere come rappor-
tarsi e comunicare con
famiglie di diversa orga-

nizzazione, livello sociale,

etnia e cultura

Attuare i percorsi assisten-
ziali mediante I'attivazione
dei servizi che erogano CPP
ai vari livelli assistenziali

Adottare pratiche di
approccio al bambino, spe-
cifiche per le diverse eta,
etnia e cultura

Adottare pratiche di
approccio al bambino con
disabilita cognitiva e/o
motoria e/o sensoriale

Implementare strategie per
la comunicazione efficace
con il bambino

Garantire una comuni-
cazione chiara, accurata,
realistica ed empatica

Identificare la struttura
familiare

Adottare pratiche di
approccio e comunicazione
efficace adeguata al conte-
sto familiare, nelle diverse
etnie e culture

Favorire e rafforzare il
coping del bambino e della
famiglia

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi

Role playing

Video simulazioni
con discussione d’aula

Role playing

Video simulazioni
con discussione d’aula

CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere le modalita
psico-relazionali per
affrontare e gestire aspet-
tative, paure e ansie di
bambino e famiglia

Comunicare le cattive noti-
zie con strategie e modalita
di comunicazione idonee

Gestire gli eventuali conflit-
ti tra bambino e famiglia
nelle decisioni relative al
piano assistenziale

Gestire richieste di spropor-
zione terapeutica

Individuare |e strategie per
valutare e ottimizzare le
risorse residue del bambino
a livello fisico, cognitivo-
comportamentale e sociale

Valutare, sostenere
e ottimizzare le risorse
presenti nella famiglia

Comunicare con la famiglia
su tematiche quali la quali-
ta divita el fine vita

Role playing

Video simulazioni
con discussione d’aula
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AREA DI COMPETENZA 3

PRENDERE IN CARICO | PAZIENTI

E LE FAMIGLIE NEI DIVERSI SETTING
ASSISTENZIALI DELLA RETE

DI TERAPIA DEL DOLORE (TD)

E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)
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CONOSCENZE

BISOGNI CLINICI

Conoscere la metodologia
della pianificazione infer-
mieristica e le sue fasi:

1. rilevazione dei bisogni e
obiettivi assistenziali

2. piano assistenziale
3.attuazione degli inter-
venti infermieristici
4.valutazione degli inter-
venti (D.M. 739/94)

COMPETENZE

Identificare i bisogni
assistenziali del bambino
utilizzando gli strumenti di
accertamento e le scale di
valutazione infermieristica

Pianificare e attuare
I'assistenza infermieristica
attraverso risposte di cura
personalizzate basate su
prove di efficacia

Valutare I'efficacia degli
interventi attuati

Ripianificare I'assistenza
infermieristica se necessario

Comunicare, documentare e
registrare tutte le informa-
zioni significative relative

al processo di cura, al fine

di garantire la continuita
assistenziale

Gestire i sistemi informativi
cartacei e informatici

METODI FORMATIVI

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

LIVELLO

CONOSCENZE

BISOGNI CLINICI

Conoscere i principali sin-
tomi e condizioni cliniche
del bambino

Conoscere la gestione del
dolore

COMPETENZE

Riconoscere le principali pa-
tologie inguaribili del bam-
bino e i sintomi correlati

Gestire la comparsa dei sog-
gettivi sintomi disturbanti
utilizzando scale di misura-
zione, valutando eventuali
opzioni di cure alternative

e complementari, monito-
rando in modo continuo
I'efficacia dell'intervento
attuato

Riconoscere le finalita di
chirurgia, radioterapia e
chemioterapia, nella gestio-
ne del dolore e dei sintomi
disturbanti

Riconoscere |'eziologia e la
neuro - patofisiologia dei
diversi tipi di dolore

Individuare gli eventuali
effetti collaterali della terapia
antalgica

Utilizzare le scale per la
misurazione del dolore

Intervenire in modo appro-
priato al dolore valutato

Attuare il programma tera-
peutico stabilito in accordo
alle indicazioni contenute
nella scala analgesica
delllOMS

METODI FORMATIVI

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

LIVELLO




CONOSCENZE

BISOGNI CLINICI

Conoscere la gestione del
dolore

Conoscere i supporti
nutrizionali

COMPETENZE

Diluire e somministrare i
farmaci utilizzando idonee
vie di somministrazione

Valutare l'efficacia della
terapia antalgica

Prevenire le conseguenze
fisiche e psicologiche della
persistenza di un dolore non
trattato

Utilizzare i trattamenti
fisici, le tecniche non far-
macologiche, i trattamenti
alternativi e complementari,
come parte integrante della
gestione del dolore

Gestire il fenomeno della
oppiofobia educando il
bambino e la famiglia sulla
differenza tra assuefazione
e tolleranza fisica

Gestire le barriere culturali
e organizzative che limitano
un'efficace gestione del
dolore

Valutare lo stato nutrizionale
e la necessita di interventi

Somministrare la nutrizione
parenterale/enterale e/o0

di idratazione attraverso

la via di somministrazione
adeguata

Monitorare I'efficacia della
nutrizione artificiale

METODI FORMATIVI

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

LIVELLO

CONOSCENZE

BISOGNI CLINICI

Conoscere i supporti
ventilatori

Conoscere i devices in uso

COMPETENZE

Identificare sintomi di
insufficienza respiratoria
acuta e cronica

Monitorare i parametri
della ventilazione

Adottare strumenti e tecni-
che fisioterapiche per favori-
re la clearance respiratoria

Utilizzare adeguati presidi
per l'ossigeno terapia

Utilizzare presidi per la
ventilazione meccanica
assistita invasiva e non
invasiva

Adottare scale di valutazio-
ne della dispnea e degli altri
sintomi respiratori (tosse,
secrezioni)

Attuare interventi per la
gestione della dispnea
terminale

Gestire le diverse tipologie
di devices e le complicanze
correlate

Coinvolgere attivamente,
quando possibile, i caregi-
vers in procedure assisten-
ziali avanzate

METODI FORMATIVI

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

LIVELLO




CONOSCENZE

BISOGNI CLINICI

Conoscere le indicazioni
allattivazione di programmi
diriabilitazione

Conoscere le emergenze
in CPP

COMPETENZE

Valutare la necessita e le
opportunita di avviare una
riabilitazione e/o attivita
occupazionali

Identificare le tipologie
di pazienti a rischio di emer-
genze in ambito palliativo

Identificare strategie per
prevenire le emergenze,
riconoscerle precocemente
ed evitare l'insorgere di
complicanze correlate

Identificare i segni e i sinto-
mi delle emergenze in CPP

Attuare interventi per la
gestione delle emergenze in
CPPin équipe

Preparare la famiglia alla
possibilita di eventiin emer-
genza nei diversi setting
assistenziali

Coinvolgere la famiglia

e garantire il supporto
psico-relazionale durante
I'emergenza

METODI FORMATIVI

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

LIVELLO

CONOSCENZE

BISOGNI CLINICI

Conoscere i bisogni della
famiglia attuali, futuri e
prevedibili, espressi e non
espressi

COMPETENZE

Utilizzare gli strumentie le
modalita per I'accertamen-
to dei bisogni della famiglia
nella cura al bambino con
patologia inguaribile

Individuare le dinamiche e
le risorse attivabili della Rete
famigliare e amicale

Individuare il caregiver
all'interno del nucleo
famigliare

Individuare le persone piu
fragili e bisognose di aiuto
(fratelli, nonni o altre perso-
ne con handicap)

Identificare e valorizzare

le volonta e i desideri della
famiglia nell'ottica della
qualita di vita del bambino
e della famiglia

Rilevare il bisogno di “sollie-
vo dalla cura” quotidiana

Valutare il livello di con-
sapevolezza e adattabilita
della famiglia alla malattia
del figlio

Indirizzare le famiglie a
rischio a sottoporsi
a screening genetici

METODI FORMATIVI

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

LIVELLO




CONOSCENZE

BISOGNI CLINICI

Conoscere le strategie
per coinvolgere i familiari
nella cura del bambino

Conoscere il concetto di
“migliore qualita di vita
possibile” per il bambino
e per la sua famiglia

COMPETENZE

Informare i famigliari sulla
sintomatologia presentata
dal bambino e I'evolversi
della stessa

Educare i famigliari a
rispondere ai bisogni del
bambino pianificando il
programma formativo indi-
viduale, al fine di abilitarli
alla gestione delle proble-
matiche assistenziali nella
quotidianita e in situazioni
di emergenza/urgenza

Valutare periodicamente
il livello di autonomia e
sicurezza raggiunto dai
famigliari

Accompagnare il genitore
nel prendere la decisione
migliore per la famiglia e
per il bambino

Adottare modalita di
relazione efficace con il
bambino, al fine di valutare
il concetto personale di
qualita divita

Adottare questionari valida-
ti per la definizione di qua-
lita di vita per il bambino e
per la sua famiglia, quando
presenti

Programmare con le altre
figure della Rete (medico,
psicologa e volontari)
attivita che possano aiutare
il bambino e la sua famiglia
a ottenere e mantenere

la migliore qualita di vita
possibile

METODI FORMATIVI

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

LIVELLO

CONOSCENZE

BISOGNI RELAZIONALI

Conoscere gli aspetti
psico-relazionali del bam-
bino e i passaggi critici
nella progressione della
malattia

COMPETENZE

Identificare, in collaborazio-
ne con I'équipe, le ricadute
cognitive, emotive e psicolo-
giche che comporta l'essere
affetto da una patologia
inguaribile

Identificare, in collaborazione
con |'équipe, lo stato di salute
del bambino, 'evoluzione
della malattia e le strade
intraprese dalla famiglia

per il miglioramento della
condizione di salute

Favorire i desideri, le volonta
del bambino e le sue aspet-
tative

Identificare, in collaborazio-
ne con l'tquipe, la consape-
volezza nel bambino e nella
famiglia della progressione
della malattia

METODI FORMATIVI

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

LIVELLO




CONOSCENZE

BISOGNI RELAZIONALI

Conoscere i bisogni psico-
relazionali della famiglia

Conoscere la comunica-
zione delle cattive notizie

COMPETENZE

Utilizzare strategie di comu-
nicazione e informazione
efficaci che si adattino alla
cultura, consapevolezza,
emozioni, desideri, convin-
zioni e condizioni cognitive
della famiglia

Individuare situazioni di
stress che appaiono nei
componenti della famiglia

Utilizzare tecniche di
“counseling”, modalita

di contenimento, supporto
e di ascolto attivo, atte a
favorire I'equilibrio delle
relazioni nella famiglia

Attivare percorsi per il
supporto psicologico
durante e dopo la malattia
del bambino

Informare la famiglia

sul possibile sostegno da
parte di gruppi di auto-
mutuo-aiuto o associazioni
di genitori

Adottare strumenti di
comunicazione specifici,
individuare e comprendere
le reazioni, le risorse dispo-
nibili e quelle necessarie

Adottare strategie di piani-
ficazione e di accompagna-
mento, mostrando sempre
elementi di speranza

Bilanciare la componente
tecnica e quella relazionale
della comunicazione

Attuare la comunicazione
come un processo che
definisce di volta in volta un
problema con obiettivi da
raggiungere e strumenti da
utilizzare

METODI FORMATIVI

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

LIVELLO

CONOSCENZE

BISOGNI SOCIALI

Conoscere i bisogni sociali
del bambino
e della famiglia

COMPETENZE

Informare la famiglia e il
bambino sulla disponibilita
dei servizi che si occupano
di supporto sociale nella
Rete di cure palliative

e garantirne l'attivazione

Garantire le modalita per
rendere possibile la socia-
lizzazione e I'inserimento
scolastico

Suggerire e favorire atti-
vita ludico-ricreative per il
bambino

Implementare strategie di
integrazione della famiglia
a livello sociale e modalita
che permettano di man-
tenere il proprio ruolo
all'interno della comunita
evitando I'isolamento
sociale

Adottare |e strategie per
il ricorso a supporti di tipo
economico e assistenziale

BISOGNI SPIRITUALI E RELIGIOSI

METODI FORMATIVI

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

LIVELLO

Conoscere i bisogni spiri-
tuali e i valori di riferimen-
to del bambino e della
famiglia

Riconoscere |a differenza tra
bisogno spirituale e bisogno
religioso

Garantire il soddisfacimen-
to dei bisogni nelle diverse
religioni e impostazioni
spirituali nei confronti della
morte e del morire

Favorire la partecipazio-
ne del bambino alla vita
religiosa

Attivare referenti delle
comunita religiose locali e le
altre possibili risorse di sup-
porto ai bisogni spirituali

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso




CONOSCENZE

LE CURE DI FINE VITA

Conoscere i segni e sinto-
mi che intervengono nel
processo di fine vita

COMPETENZE

Attuare strategie di comuni-
cazione e condivisione con
la famiglia sulle scelte
terapeutiche

Adottare le strategie di co-
municazione con la famiglia
e il bambino in relazione

al peggioramento delle
condizioni cliniche

e al decesso

Riconoscere i principali
segni e sintomi del fine vita

Attuare le strategie
di supporto assistenziale
nel periodo di fine vita

Favorire un coinvolgimento
di famiglia, amici

e membri del team nel
supporto al paziente

Integrare I'utilizzo di metodi
complementari
di gestione dei sintomi

Identificare le alterazioni
cognitive ed emozionali a
cuiva incontro un bambino
nel fine vita

Gestire i sintomi associati
a un eventuale delirio/agi-
tazione terminale per dare
stabilita al bambino e alla
famiglia

Migliorare il comfort del
bambino nel fine vita

Valutare frequentemente
I'efficacia del trattamento
dei sintomi

METODI FORMATIVI

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

LIVELLO

CONOSCENZE

LE CURE DI FINE VITA

Conoscere i segni e sinto-
mi che intervengono nel
processo di fine vita

COMPETENZE

Valutare le finalita della
sedazione palliativa
terminale

Informare |a famiglia sullo
scopo e attuazione della se-
dazione terminale palliativa

Somministrare i farmaci da
utilizzare nella sedazione
palliativa terminale

e monitorare l'efficacia

Valutare gli strumenti
organizzativi per la migliore
gestione degli ultimi giorni
e delle ultime ore di vita

Assecondare, quando
possibile, la volonta del
bambino e della famiglia in
merito al luogo dove gestire
il processo del fine vita
(casa, hospice pediatrico,
ospedale)

Garantire la presenza del
personale sanitario che
sappia dare assistenza,
conforto e sicurezza ma
che al contempo garantisca
adeguata privacy familiare

Identificare e applicare i
principi relativi alle fasi del
lutto, durante l'assistenza
diretta al bambino morente
e alla sua famiglia

Favorire i rituali della morte
nelle diverse culture/religioni

METODI FORMATIVI

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

LIVELLO




CONOSCENZE

LE CURE DI FINE VITA

Conoscere il processo di
elaborazione del lutto
familiare

Conoscere i criteri per la
donazione degli organi

COMPETENZE

Identificare le fasi del lutto
e della perdita

Attivare nell'ambito della
Rete di CPP le realta che
offrono un supporto strut-
turato al lutto

Valorizzare la discussione
con i membri della famiglia
sul lutto e sulla perdita

Favorire I'identificazione
dei membri della famiglia a
rischio per lo sviluppo

di lutto patologico e con-
sigliare I'intervento di uno
specialista

Favorire precocemente
supporto psicologico

e logistico alla famiglia
colpita da un lutto

Attivare risorse per I'elabo-
razione del lutto nel conte-
sto in cui vive la famiglia

Gestire richieste e proposte
di donazione degli organi, in
base alla normativa vigente

Utilizzare modalita di
comunicazione capace
di garantire adeguate
informazioni relative alla
donazione degli organi

Garantire il giusto tempo e
spazio per una scelta con-
sapevole e rispettosa delle
volonta e delle credenze
religiose della famiglia

Attivare i servizi preposti
alla donazione degli organi

METODI FORMATIVI

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

LIVELLO

CONOSCENZE

BISOGNI ORGANIZZATIVI

Conoscere l'organizzazio-
ne della Rete di TD e CPP,
le modalita di accesso e la
normativa correlata

Conoscere la gestione dei
programmi

di consulenza continua in
CPPeTD

COMPETENZE

Attivare la Rete di TD e CPP
per una presa in carico glo-
bale di bambino e famiglia

Individuare il caregiver
all’interno del nucleo fami-
liare o all'esterno

Individuare risorse eco-
nomiche a supporto della
organizzazione familiare

Intercettare i sintomi di
difficolta organizzativa e
burn-out del caregiver e
offrire strategie di sollievo
dalla cura e supporto
adeguato

Realizzare una Rete di refe-
renza in grado di sostenere
I'attivita di consulenza

Identificare le tipologie
di prestazioni erogabili
in regime di consulenza

Identificare le norme nazio-
nali e regionali che regolano
la tariffazione delle presta-
zioniin CPPeTD

Utilizzare le modalita di
assessment per raccogliere i
dati necessari per compren-
dere la situazione per la quale
e richiesto il contributo di
consulenza

Redigere e fornire un rap-
porto di consulenza

METODI FORMATIVI

Consegna materiale
di autoapprendimento

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

Lezione integrata

Consegna materiale di
studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

LIVELLO




CONOSCENZE

COMPETENZE

TRANSIZIONE DI ASSISTENZA

Conoscere le modalita di
transizione dell’assistenza
dall’ambito pediatrico a
quello dell'adulto

Riconoscere il diritto del pa-
ziente e della famiglia a un
programma di transizione
di assistenza e collaborare
per la sua attuazione

Favorire il passaggio di
informazioni cliniche e
socio-assistenziali

Sostenere il cambiamento
relazionale che accompagna
la transizione di assistenza

METODI FORMATIVI

Problem based solving -
casi clinici

Simulazioni e revisioni
delle skills

Esperienza, esposizione
e discussione

Esperienza sul campo
e supervisione

LIVELLO

ORA

AREA DI COMPETENZA 4
LAVORARE IN EQUIPE
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CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere le modalita di
costruzione del percorso
di cura multidisciplinare

Conoscere modalita di co-
municazione con le figure
professionali dell’é¢quipe

Conoscere le responsa-
bilita dell'infermiere nei
confronti dei pazienti,
della societa e dei profes-
sionisti

Identificare i profili pro-
fessionali delle altre figure
della Rete di CPP

Condividere con le altre
figure professionali

il caso clinico e pianificare
un percorso di cura

Valutare periodicamente e
in modo integrato il percor-
so intrapreso

Condividere con gli altri
membri dell’¢quipe,

le proprie competenze e
informazioni

Adottare strumenti e meto-
dologie di lavoro integrati e
condivisi

Rapportarsi con effica-
cia con tutti i membri
dell’équipe

Adottare modalita per rap-
portarsi con efficacia a tutti
i membri della Rete

Implementare metodologie
di coinvolgimento, negozia-
zione, condivisione

Problem solving
Simulazione

Revisione delle skills

Problem solving
Simulazione

Revisione delle skills

Problem solving
Simulazione

Revisione delle skills

CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere le modalita di
attivazione delle risorse
esistenti

Attivare le professionalita
che possono essere d'aiuto
alla definizione di un pro-
gramma di presa in carico
del bambino e della famiglia

Problem solving
Simulazione

Revisione delle skills
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GESTIRE IL SE
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CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere strategie di Adottare modalita per la Problem solving
auto-valutazione definizione dei bisogni simul

personali: imulazione

- valutazione del carico emo- Lavori a piccoli gruppi

zionale a cui si & esposti

- valutazione del proprio stato
emotivo

- valutazione delle proprie
capacita e limiti

- valutazione dei propri bisogni
di supporto e sostegno

Adottare modalita per la
definizione dei bisogni
professionali

Definire le difficolta e

Igcarenzein ambito profes- AREA DI COMPETENZA 6

GESTIRE LE ATTIVITA
DI COORDINAMENTO MANAGERIALE
E CLINICO ASSISTENZIALE

Conoscere strategie effi- | Bilanciare i bisogni dei Problem solving B
caci per la cura di sé bambini/familiari/team e . .

la necessita di cura di sé Simulazione

Individuare le strategie e i | Lavori a piccoli gruppi

sistemi per promuovere il
proprio supporto emotivo,
le relazioni con i colleghi e
con tutta Iéquipe (gruppi
Balint, gruppo di supporto,
training di acquisizione
competenze comunicative
e relazionali)

Individuare i segni di stan-
chezza, esaurimento, e di
sofferenza personale




CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere standard e
modalita di progettazione
di Servizi dedicati a CPP
eTD

Conoscere le indicazioni
del sistema sanitario
nazionale e regionale
nello sviluppo di piani di
cura locale, nell'ambito
palliativo (L.38/2010,
Delibere Regionali, piano
sanitario...)

Identificare gli standard
di struttura, di processo e
di esito, le procedure e le
normative

Partecipare all'attuazione
dei sistemi di accredita-
mento istituzionale, di
eccellenza e di certificazione
di qualita

Attuare le modalita di
recupero e analisi dei dati di
epidemiologia delle diverse
patologie nel territorio

Identificare i bisogni di salu-
te del bambino e le diverse
culture, nel proprio contesto
locale

Gestire in maniera appro-
priata le risorse

Partecipare alla program-
mazione dei servizi

Utilizzare in modo
appropriato i setting di

cura diversificati:
ambulatori, ospedali, unita
di cure palliative, strutture
diriabilitazione, respite care,
home care, hospice

Identificare i modelli
organizzativi e assistenziali
piu idonei e presenti nel
territorio di riferimento

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere |a gestione
delle risorse umane: inse-

rimento e addestramento,

valutazione permanente,
sviluppo professionale

Conoscere i fattori
organizzativi favorenti la
prevenzione del burn-out

Identificare il ruolo delle
varie professioni sanitarie
nel raggiungimento di cure
e assistenza di qualita

Utilizzare metodologie di
coinvolgimento, negoziazio-
ne, condivisione

Identificare metodi e
principi di:

selezione del personale,
percorsi di inserimento
strutturato, approccio
motivazionale, valutazione
e processi di delega

Utilizzare i contrattiin
vigore della sanita pubblica
e privata

Identificare i principi di be-
nessere organizzativo e i fat-
tori di rischio contribuenti

Individuare il fabbisogno
formativo permanente
delléquipe

Implementare gli interventi
organizzativi che aiutano la
prevenzione del burn-out:
formazione, valorizzazione
del personale, umanizzazio-
ne del’ambiente lavorativo,
valutazione e superamento
dei conflitti, strategie di co-
municazione, miglioramen—
to del livello di autonomia
dei singoli operatori

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso




CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere i fattori
organizzativi favorenti |a
prevenzione del burn-out

Conoscere la gestione
delle risorse economiche

Conoscere la gestione
delle risorse economiche

Implementare gli interventi
organizzativi che aiutano la
prevenzione del burn-out:
formazione, valorizzazione
del personale, umanizzazione
dellambiente lavorativo,
valutazione e superamento
dei conflitti, strategie di co-
municazione, miglioramento
del livello di autonomia dei
singoli operatori

Individuare le implicazioni
che le CPP hanno sui costi
relativamente al singolo e al
sistema sociale

Utilizzare i principi di
budgeting

Utilizzare elementi di
statistica

Descrivere, valutare e imple-
mentare approcci comuni di
governance clinica

Attuare i sistemi di valuta-
zione e di miglioramento
continuo del servizio
erogato

Utilizzare i dati clinici e/o di
soddisfazione del paziente/
famiglia

Individuare indicatori di
outcome clinico, economico
e diqualita

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere la gestione
delle risorse economiche

Conoscere gli interventi
educativi e/o informativi
necessari per diffondere i
principi fondanti le CPP e
TD pediatriche e neonatali

Provvedere al rispetto delle
norme di sicurezza per i
pazienti

Stendere i percorsi organiz-
zativi-assistenziali

Comprendere gli aspetti
medico-legali relativi alla
conservazione della docu-
mentazione clinica

Rilevare i bisogni educativi
della comunita in relazione
ai principi fondamentali
delle CPP e TD pediatriche

Progettare campagne di
educazione all'inguaribilita,
alla cronicita e alla morte
del bambino, in collabo-
razione con altri profili
professionali, Associazioni,
Fondazioni

Valutare i risultati ottenuti

Divulgare i risultati delle
campagne di educazione

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale di
studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso




AREA DI COMPETENZA 7

FORMARE IN
TERAPIA DEL DOLORE (TD)
E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)
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CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere i programmi di
formazione continua in
CPPeTD

Conoscere modalita

per trasferire le proprie
competenze agli operatori
della Rete CPP ed espleta-
re attivita di tutoring

Utilizzare le metodologie
di rilevazione dei bisogni
formativi

Attuare le metodologie per
realizzare |a pianificazione-
progettazione di un evento
formativo (definizione degli
obiettivi di apprendimento,
identificazione dei contenu-
ti, scelta delle metodologie
congruenti, definizione
delle condizioni operative:
tempi e aspetti logistico-
organizzativi)

Gestire le modalita di attua-
zione dell'evento formativo
progettato

Identificare gli strumenti
per la verifica dei risultati
e della qualita dell’attivita
formativa

Identificare le modalita di
accreditamento secondo
il sistema ECM regionale e
nazionale

Utilizzare |la formazione
sul campo come metodo di
sviluppo delle competenze
interne all’équipe

Identificare le stategie di
tutoring e di potenziamento
dell'apprendimento espe-
rienziale

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi
Problem solving

Formazione sul caso

AREA DI COMPETENZA 8

GESTIRE LA RICERCA IN
TERAPIA DEL DOLORE (TD)
E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)




CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere |'epidemiolo-
gia dei principali bisogni
inerentile CPPelaTD

Conoscere i risultati
prodotti dalla ricerca
scientifica

Rilevare e valutare criti-
camente l'evoluzione dei
bisogni dell’assistenza
pertinenti alle CPP e TD

Riconoscere i fattori socio-
culturali che influenzano

le manifestazioni di tali
bisogni a seconda dell’etnia
e della cultura

di appartenenza

Individuare la gerarchia
delle fonti letterarie
in ambito sanitario

Consultare le principali
banche dati mediche e
infermieristiche on-line, le
principali riviste nazionali e
internazionali che trattano
le CPP e la TD come princi-
pali argomenti

Interpretare i principali
outcome di studi di ricerca
infermieristica e medica

Leggere e interpretare i
principali test statistici e
modelli rappresentativi
utilizzati in letteratura per
esporre i risultati di studi
effettuati

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi

CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere i fondamenti
metodologici della ricerca
scientifica per applicarli
nell’ambito delle CPP e
dellaTD

Conoscere le modalita
diimplementazione dei
risultati di Evidence Best
Practice (EBP) ottenuti
dalla ricerca all’interno
delle realta di CPP e TD

Consultare i principali
disegni di studio osservativi
e sperimentali e scegliere il
pit appropriato per 'obietti-
VO proposto

Selezionare in modo ade-
guato un campione

di popolazione a seconda
della tipologia di studio
prescelta

Riconoscere e controllare
i principali bias di confon-
dimento che inficiano i
risultati ottenuti

Condividere e divulgare i
risultati ottenuti

Progettare percorsi innova-
tivi a partire dalle EBP

Applicare le EBP nella pra-
tica quotidiana utilizzando
strumenti di valutazione
che permettano di definire
una modalita operativa
appropriata alle piu recenti
EBP

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi

Formazione sul caso

Lezione integrata

Consegna materiale
di studio

Lavori a piccoli gruppi

Formazione sul caso




AREA DI COMPETENZA 1

VALUTARE BAMBINO E FAMIGLIA

PER L’ACCESSO ALLA RETE DI

TERAPIA DEL DOLORE (TD)

E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)

Conoscenze e competenze necessarie

allo psicologo per una prima esplorazione

e rilevazione del caso, attraverso le informazioni
scambiate in équipe, delle caratteristiche psicosociali
e delle potenziali criticita della situazione clinica.
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la definizione
di CPP

le carte dei
diritti del bambino
nell’ambito della salute

le normative
sullaTD e CPP

le basi etiche e
deontologiche che tutela-
no il diritto del bambino
al controllo del dolore e
alle CPP

nella pra-
tica clinica le definizioni di
dolore e Cure Palliative
nella loro specificita pedia-
trica e neonatale al fine di
discriminare le situazioni
cliniche nella fase di presa
in carico psicologica

le infor-
mazioni circa i bisogni e gli
orientamenti terapeutici e
assistenziali del bambino,
cosi come riferiti nella fase
di presa in carico, alla luce
dei diritti riconosciuti social-
mente all'infanzia in ambito
sanitario

uninqua-
dramento della situazione
clinica che accede allaTD e
alle CPP alla luce dell'orga-
nizzazione e articolazione
dei Servizi sanitari specia-
listici e delle risorse socio-
assistenziali disponibili sul
territorio

i principi
della bioetica e i principi
guida che strutturano il co-
dice deontologico in questo
ambito specifico

secondo le
necessita il comitato etico
modalita di
discussione in équipe dei

dilemmi etici

Consegna del materiale
di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lezione integrata

Discussione d’aula

Consegna del materiale
di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lezione integrata

Discussione d’aula

Consegna di materiale
di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Brainstorming

Consegna di materiale
di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Problem solving

i criteri di eleg-
gibilita alle CPP

la suddivisione
dei 4 gruppi di malattie
pediatriche afferentialle
CPP

la definizione
del dolore, le sue compo-
nenti in ambito pediatrico
e i principali pregiudizi per
il suo trattamento

delle fasi
dello sviluppo evolutivo
normale e patologico
secondo i diversi approcci
teorici della Psicologia
Evolutiva

i criteri di
eleggibilita alle CPP per una
prima rilevazione delle spe-
cificita dei risvolti psicologici
nella situazione clinica

la situazione clinica alla luce
della distinzione tra malat-
tie life-limiting e malattie
life-threatening

dalle
informazioni mediche la
specifica traiettoria e fase
evolutiva della malattia pe-
diatrica che puo beneficiare
della TD e delle CPP

le informa-
zioni circa I'entita della
componente del dolore
nella sofferenza globale
del bambino e I'impatto
psicologico che il dolore e
le terapie antalgiche hanno
sui genitori

un bam-
bino in una delle fasi dello
sviluppo evolutivo

indicatori di
aspetti sani e/o patologici
dal comportamento del
bambino

Consegna di materiale
di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Problem solving

Consegna di materiale
di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna di materiale
di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi
con applicazione del
metodo di rilevazione
del dolore

Simulazione con
supervisione esperta

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Simulazione con
supervisione esperta



della
struttura e degli aspetti
culturali e contestuali
della famiglia

le modalita
per un approccio globale
al bambino e alla sua
famiglia

ricono-
scere ed eventualmente
approfondire gli elementi
strutturali e dinamici della
famiglia al fine di orientare
I'équipe circa le modalita
relazionali piu adeguate
nella fase di presa in carico
e di definizione del progetto
individualizzato di cura

le capacita
della famiglia di affrontare
I'inguaribilita o cronicita
del bambino malato

emergere e dare
rilievo nel lavoro déquipe
alle specificita etniche,
religiose, culturali delle
famiglie

un inquadra-
mento globale del paziente
pediatrico nel lavoro di équi-
pe prendendo in considera-
zione tutte le dimensioni:
fisica, psicologica, sociale
e spirituale

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Role playing
Brainstorming
Stimolazione video
Formazione sul campo

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lezione integrata
con SORA:
Sondaggio Rapido d’aula



dei principali
strumenti di valutazione
dello sviluppo cognitivo
ed emotivo del bambino

del bisogno
del paziente pediatrico
di essere informato sul
proprio stato di malattia

i metodi per
misurare le diverse com-
ponenti del dolore

I'assessment dello
sviluppo cognitivo, emotivo
e relazionale avendo
presente come la diagnosi
diinguaribilita e cronicita
influisce nello sviluppo del
bambino

il livello
di consapevolezza del
bambino e la sua capacita
di accogliere le informazioni
nei diversi momenti della
malattia

I'accessoa
tutte le informazioni
che riguardano la com-
prensione della diagnosi di
cronicita o d'inguaribilita
e i successivi trattamenti

la misura-
zione del dolore utilizzando
gli strumenti di auto-etero-
valutazione

le componenti psicologiche
del dolore nel bambino

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Simulazione con
supervisione esperta

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Simulazione con
supervisione esperta

delle reazioni
psicologiche del bambino
alla malattia e alle terapie

delle dina-
miche relazionali e dei
bisogni della famiglia, con
particolare attenzione ai
fratelli

la struttura
della famiglia e le modalita
di organizzazione e riorga-
nizzazione successive a un
evento critico

delle dinami-
che della coppia genito-
riale, in particolare nei
casi in cui i genitori siano
separati/divorziati, convi-
venti, conviventi separati
o vedovi, dove le questioni
legali condizionano la
pratica clinica

strategie

di coping e meccanismi
di difesa messi in atto dal
bambino

I'espres-

sione dell'emozioni relative
alla malattia e alle terapie e
fornire 'adeguato sostegno

psicologico

i bisogni
psicologici, rilevare quelli

sociali e riconoscere quelli

spirituali della famiglia e
condividerli con la propria
équipe

il vissuto
emotivo della famiglia, le

strategie di coping messe in
atto e i meccanismi di difesa

di ciascun membro

la storia
familiare del bambino

i nodi

significativi della struttura
della famiglia che potrebbe-
ro influenzare il benessere

del bambino

il funziona-

mento della coppia geni-
toriale, tenendo presente
come le questioni legali
possono influire nella
pratica clinica

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta



le basi teoriche
e pratiche della comuni-
cazione

dell’impatto
che la consapevolezza di
inguaribilita ha nei singoli
membri della famiglia

quali sono
i pregiudizi e le difese
messe in atto nel ricono-
scimento del dolore e del
suo trattamento

e valutare
i modelli comunicativie le
dinamiche relazionali
che influiscono sulla ge-
stione globale del paziente
pediatrico anche nella fase
terminale della malattia

il livello di
consapevolezza dei genitori
e della famiglia allargata
rispetto alla diagnosi,
prognosi e agli obiettivi
terapeutici e assistenziali

il bisogno
della famiglia di avere ulte-
riori chiarimenti rispetto al
percorso di assistenza

le creden-
ze, le conoscenze, i pregiu-
dizi e le difese nei confronti
del trattamento del dolore
e saperle condividere con
I'équipe

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Stimolazione video

le tecniche
psicologiche per trattare
il dolore e saperne gestire
gliinsuccessi

le credenze
delle varie culture rispetto
allo psicologo e agliinter-
venti psicologici

il bisogno
e attivare le risorse disponi-
bili nel territorio per trattare
il dolore

le principali
tecniche psicologiche per il
controllo del dolore e saper-
le proporre al bambino

e far accet-
tare il rifiuto dell'intervento
psicologico e rintracciare
modalita indirette di inter-
vento

lafitta
rete di valori, credenze
culturali, abitudini che
influiscono sulla psiche
del bambino e della sua
famiglia nel momento della
presa in carico

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta
Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi



AREA DI COMPETENZA 3

PRENDERE IN CARICO
BAMBINO E FAMIGLIA NEI DIVERSI

SETTINGS DELLA RETE DI
TERAPIA DEL DOLORE (TD)
E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)

Conoscenze e competenze dello psicologo necessarie
alla valutazione clinica, alla costruzione

e alla gestione dei progetti d'intervento psicologico
e psicoterapeutico rivolti a bambino,

coppia e famiglia nella fase evolutiva di malattia,
nelle situazioni di dolore cronico e in prossimita

della morte e del lutto.

PSICOLOGO




gli aspetti psi-
cologici del care-giving

degli effetti
fisici dei trattamenti sani-
tari e delle possibili
implicazioni psicologiche

le risorse
psicologiche e relazionali
della famiglia e della rete
delle relazioni significative
del bambino

i processi
decisionali del bambino
e della famiglia durante
la malattia, valutando il
rapporto tra risorse e carico
assistenziale

la parte-
Cipazione attiva e consape-
vole del bambino e dei suoi
cari al percorso di cura

scelte condivise in parti-
colare negli snodi critici
del processo terapeutico e
assistenziale

le
ricadute psicologiche
secondarie a un effetto fisico
conseguente ai trattamenti

eventuali
sintomi organici secondari
alla patologia o ai trattamenti
(vomito, insonnia...) da quelli
psicogeni

l'uso di

strategie di coping adattive
e 'autonomia personale

la com-
pliance del bambino e dei
familiari alla terapia

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Problem solving

delle
dinamiche psicologiche
attivate nel bambino dalle
modificazioni corporee
indotte dalla malattia e
dai trattamenti sanitari

le strategie di
coping dei familiari e dei
curanti di fronte al dolore
del bambino

il vissuto legato all’alterazio-
ne dell'immagine corporea,
le angosce dismorfofobiche,
di metamorfosi e di fram-
mentazione

l'opportu-
nita di applicare tecniche di
esperienza corporea

e gestire
gli aspetti e bisogni affetti-
vo-sessuali del bambino

le
difficolta dei familiari e
dei curanti rispetto al dolore
del bambino

le funzioni
genitoriali nella cura del
bambino con dolore

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta
Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi



dei parame-
tri di qualita di vita del
paziente pediatrico e della
sua famiglia

delle reazioni
emotive relative alla pro-
gressione della malattia e
all'avvicinarsi della morte

strumenti
psicologici di rilevazione
della qualita di vita

oppor-
tunita di contatti con I'am-
biente quotidiano: parenti,
scuola e amici

incontri
con il gruppo insegnanti
e con il gruppo classe con
I'obiettivo di condividere
informazioni, percorsi e
progetti che favoriscano la
qualita di vita e sensibilizzi-
no alla malattia

aspetta-
tive realistiche

le attivita e le
terapie distrazionali funzio-
nali all'individualita
del bambino (musicote-
rapia, pet-therapy, clown
terapia...)

il manteni-
mento delle attivita quoti-
diane rispettando l'eventua-
le rifiuto del bambino

il sostegno
psicologico adeguato per
evitare sentimenti di abban-
dono e di solitudine

in relazione
con il bambino qualora
affrontasse la tematica
della morte

comunicati-
vi difficili legati alla progno-
siinfausta del bambino

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Problem solving

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Stimolazione video

le basi della
Psicopatologia in ambito
pediatrico e della famiglia

degli elemen-
ti di ostacolo o facilita-
zione alla circolarita della
comunicazione intra ed
extra familiare

i risvolti
psicologici specifici legati
alla diagnosi o mancata
diagnosi della malattia

le situa-
zioni che necessitano di
intervento neuropsichiatrico
infantile

eventuali
difficolta comunicative
e conflitti interni alla
famiglia

con la fa-
miglia le modalita comuni-
cative piu appropriate nella
relazione con il bambino

i genitori
nella difficile comunicazio-
ne con il figlio consapevole
della prognosi

,valutare e
gestire eventuali conflittua-
lita tra la famiglia e '¢quipe
multi professionale

e trattare
angosce derivanti da vissuti
colpevolizzanti legati
alla diagnosi o mancata
diagnosi della malattia del
proprio figlio

il bisogno
psicologico che la famiglia
vive quando affronta una
mancata diagnosi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta
Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Problem solving

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi



i risvolti psico-
logici legati alla malattia
trasmessa geneticamente
onon

gli aspetti
qualificanti del paradigma
etico delle cure palliative

il peso delle
diverse culture nelle rap-
presentazioni di malattia
e morte e differenziarle
dall'esperienza soggettiva
e interpersonale

la difficolta
nel ricorrere a una nuova
progettualita

e gestire
gli aspetti psicologici che
si creano nell'incapacita di
poter generare vita sana

una comu-
nicazione con i genitori che
verta su tematiche etiche

e sulle implicazioni delle
scelte di fine vita

conipa-
zienti pediatrici e le famiglie
di diverse impostazioni
culturali distinguendo le
componenti soggettive
da quelle culturali

chele
diverse culture possono
avere modalita di cure
differenti da quelle proposte
dal nostro SSN

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

le basi delle
credenze e delle usanze
delle principali etnie

I'approccio alla
morte, al morire, al tratta-
mento del corpo morente
e alla salma, conoscere le
diverse manifestazioni del
lutto e del cordoglio nelle
diverse etnie e religioni

tecniche
psicologiche e psicotera-
peutiche per intervento di
elaborazione del lutto

e facilitare
I'accettazione delle diffe-
renze etniche e religiose
nelle loro declinazioni di
assistenza quotidiana al
bambino malato

, per quanto
possibile, la possibilita
di affrontare la malattia
e la morte (compresa la
ritualita) nelle diverse etnie
e religioni

e supervi-
sionare le attivita riguar-
danti la fase del lutto

fattori
dirischio nel tipo di lutto
(lutto anticipatorio e lutto
complicato)

un percor-
so specifico per i fratelli del
bambino

una presain
carico psicoterapeutica di
coppia e/o familiare durante
il percorso di accompa-
gnamento alla morte e
all'elaborazione del lutto

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi



modalita
di gestione di gruppi di
sostegno psicologico
all'inguaribilita e all'elabo-
razione del lutto

i criteri di ordi-
ne medico e psicologico
che sostengono il passag-
gio dai servizi pediatrici a
quelli dell'adulto

le problematiche
legate alla compliance

le ambivalenze
dell’®¢quipe pediatrica e
di quella dell'adulto alla
transizione

e gestire
gruppi di sostegno psicolo-
gico alla malattia inguaribi-
le eal lutto

laiuto
piu appropriato ai familiari
in lutto (ex gruppo AMA,
gruppo terapeutico...)

per ogni

singolo caso l'opportunita
di un passaggio dal servizio
pediatrico a quello adulti

in una fase tanto delicata
come la cessazione di cure
attive, considerando I'am-
bito strettamente emotivo
del ragazzo e della famiglia,
I'ambito psico-sociale e le
risorse professionali imme-

diatamente reperibili presso

il nuovo servizio

il ra-
gazzo e la famiglia al nuovo
servizio

tra ope-
ratori dell'area pediatrica
e operatori dell’'adulto,
in relazione all'eta del
paziente, senza spostare il
paziente, se I'aspettativa di
vita & breve

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

le normative
che regolano la donazione
di organi post-mortem e
le problematiche etiche,
religiose e psicologiche
implicate in questa scelta

e comu-
nicare, anche affiancando
altri sanitari, con i genitori
e i familiari del bambinoin
CPP riguardo la possibili-
ta, i vincoli normativi e le
procedure della donazione
degli organi

psicologi-
camente i genitori del bam-
bino deceduto nell'esame
critico e consapevole delle
implicazioni affettive ed eti-
che della potenziale scelta
di donazione degli organi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Simulazione con
supervisione esperta



AREA DI COMPETENZA 4

LAVORARE IN EQUIPE IN
TERAPIA DEL DOLORE (TD)
E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)

Conoscenze e competenze dello psicologo

necessarie per saper apportare e integrare il proprio
specifico contributo professionale all'interno

del lavoro d'équipe di TD e CPP allo scopo

di promuovere nel gruppo di lavoro la consapevolezza della
dimensione emotiva e relazionale

del bambino/adolescente malato e della famiglia,

nonche del singolo operatore e del gruppo stesso

nel suo complesso.
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deiruolie
delle funzioni di ogni pro-
fessionalita rappresentata
in équipe

€ consapevo-
lezza degli ambiti in cui
alla differenza dei ruoli si
accompagnano funzioni
condivise

la comunica-
zione efficace promuo-
vendo l'espressione delle
emozioni

i diversi ambiti clinici tratta-
ti dall’équipe e rispettare la
definizione dei confini
professionali, imandando
a ciascun membro le
questioni di competenza in
un’ottica di integrazione

e/o condi-
videre con tutti gli operatori
le informazioni pratiche o
cliniche sul bambino e sulla
famiglia

situazioni
“insieme” a altri operatori
(vedi colloqui, gruppi),
mantenendo la propria
identita professionale
e la chiarezza dei compiti
quando poi ci si rivolge al
bambino e alla famiglia

le tecniche
della comunicazione

le emozioni e aiutare
a dar loro un nome

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Problem solving

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Problem solving

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con super-
visione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

tra le di-
verse discipline che hanno
in cura il bambino

gli indicatori
che contraddistinguono il
rischio di burn-out

dei diversi
livelli di supervisione
all’interno di un lavoro di
équipe

obiettivi
e attivita con il beneficio di
rendere omogenea e unita-
ria la comunicazione dei vari
specialisti verso il bambino
e la sua famiglia, anche con
gli operatori esterni all'équi-
pe stessa (in riferimento a
tutto il percorso di cura del
bambino)

la condivi-
sione all'interno dell’équipe
delle informazioni raccolte
e/o dedotte durante la fase
di accoglienza e/o successivi
colloqui

i segnali
di sofferenza emozionale
che minacciano il benessere
lavorativo

alla di-
scussione casi nella propria
équipe sottolineando gli
aspetti psicologici emersi
durante il percorso di cura

una
supervisione dell’équipe (fi-
gura professionale esterna
alléquipe)

Consegna materiale di
studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con super-
visione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria o
in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi



CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Conoscere ifattori psico-
logici dello stress lavoro
correlato

Conoscere le modalita per
condividere con l'intera
équipe la presa in carico
globale del bambino e
della sua famiglia

Saper riconoscere il rischio e
i sintomi dello stress lavoro
correlato e segnalarli per
un‘adeguata presa in carico

Saper condividere i risultati
dell'assessment valutativo
del bambino e della fami-
glia con I'équipe

Saper promuovere,
all'interno della relazione
terapeutica, un buon livello
di comunicazione tra opera-
tori,bambino e famiglia

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
0 in piccoli gruppi

13

AREA DI COMPETENZA 5

SAPER GESTIRE IL SE IN
TERAPIA DEL DOLORE (TD)
E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)

Conoscenze e competenze dei propri

meccanismi personali che favoriscono la cura

e la consapevolezza di sé nelle relazioni professionali
(cliniche e relative al gruppo di lavoro)

in TD e CPP, attraverso 'esercizio continuo

di auto-osservazione, di apprendimento dall'esperienza,
e a un percorso personale volto alla comprensione
della propria sfera emotiva e affettiva.
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i propri punti di
forza e le proprie criticita

un percorso che
renda consapevoli delle
proprie posizioni emotive
di fronte alle tematiche
della separazione, della
sofferenza e della morte

gli indicatori
che contraddistinguono
lo stress lavoro-correlato
e il rischio di burn-out

i percorsie i
sistemi di formazione
continua

nell'ambito
della relazione di cura col
bambino, la famiglia e
I'équipe, essendo in grado
di distinguersi dall'altro,
evitando proiezioni e iden-
tificazioni ostacolanti un
lavoro efficace

il contatto
con le proprie emozioni ed
esserne consapevole

e accettare
i propri limiti e i limiti della
professione

la condi-
visione del carico emotivo,
delle difficolta e degli
insuccessi terapeutici per
attenuare gli effetti di
sovraffaticamento e contra-
stare il rischio di burn-out
degli operatori

i propri
segnali di stress e saper
prendersene cura

costantemen-

te aggiornato e formato

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

le componenti
personali e interperso-
nali che si attivano nelle
relazioni

spazi
periodici di supervisione dei
casi, supervisione condotta
da uno psicologo esperto
esterno all'équipe

e utiliz-
zare le proprie risonanze
nella relazione terapeutica
e nelle relazioni all'interno
dell’équipe

alle “emer-
genze psicologiche”, che si
possono creare con i pazien-
ti o all'interno dell’équipe,
mantenendo la propria
identita professionale

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

caso clinico in plenaria
o in piccoli gruppi



AREA DI COMPETENZA 6

COLLABORARE NELL’ATTIVAZIONE
E GESTIONE DI UN CENTRO

DI TERAPIA DEL DOLORE (TD)
E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)

Conoscenze e competenze organizzative, amministrative
e normative necessarie allo psicologo per contribuire
allo sviluppo, al radicamento istituzionale/territoriale

e alla gestione di servizi e reti specialistiche di TD e CPP

PSICOLOGO




i mezzi di co-
municazione territoriale e
nazionale per diffondere
la cultura dellaTD e delle
CPP

della Rete
assistenziale presente nel
territorio nazionale

della Rete
assistenziale presente
nello specifico territorio
di appartenenza del
bambino e della famiglia
in carico

il sistema in cui
€ inserito il bambino con
la sua famiglia (scuola, la-
voro dei genitori, amicizie,
famiglia allargata...)

sullaTD e CPP perché diven-
tino patrimonio comune di
conoscenza

campagne
diinformazione sullaTD e
sulle CPP affinché diventino
patrimonio comune di
conoscenza

,appor-
tando il proprio specifico
contributo professionale,
nei processi di divulgazione
e di informazione ai cittadi-
ni sulle CPP

la creazione
di reti che possano confron-
tarsi e collaborare in modo
sinergico

di co-
noscenza relazionandosi
in modo sinergico con i
professionisti del territorio
utilizzando gli strumenti
valutativi di Rete territoriale
(UVD,LVO..)

il benessere
del contesto scolastico del
bambino e dei fratelli

il benessere
del contesto lavorativo dei
genitori

il benessere
dei sottosistemi famiglia

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

le risorse del gli invii garan-
territorio in fase di rientro  tendo la continuita di presa
a domicilio in carico fra professionisti
e

promuovere eventi di
sensibilizzazione alla raccolta
fondi

il Bilancio
Sociale come strumento
elettivo per comunicare ai
pubblici portatori di inte-
resse I'operato del Servizio/
Ente diTD e di CPP e larile-
vanza sociale dei progetti e
delle attivita svolte

le modalita per la
monitorare la qualita del  qualita/quantita dell’as-
servizio e rendicontarlo sistenza psicologica nell'am-

dal punto divistaammi-  bitodellaTD e delle CPP
nistrativo

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi



AREA DI COMPETENZA 7

FORMARE NELLA
TERAPIA DEL DOLORE (TD)

E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)

Conoscenze e competenze necessarie allo psicologo
per sviluppare e affinare in maniera continua

e consapevole la propria professionalita in TD e CPP
e per trasmetterle, attraverso modalita formative
didatticamente corrette e appropriate, a partire

dai bisogni reali dei pazienti e della struttura.

PSICOLOGO




modelli e
tecniche di intervento
formativo e di aggiorna-
mento rispetto ai Sistemi
Sanitari

modelli e
tecniche di intervento for-
mativo e di aggiornamen-
to rivolto agli operatori
sanitari nell'lambito TD
e CPP

le metodologie
e i principi dell'insegna-
mento interdisciplinare e
multi professionale

modelli e tec-
niche d’intervento forma-
tivo e di aggiornamento
rivolto agli operatori del
volontariato nell’ambito
di CPP

tecniche e
metodologie formative uti-
lizzate in ambito sanitario

i bisogni
formativi dell’équipe

alla realiz-
zazione di percorsi formativi
specifici per équipe

alla for-
mazione e alla sensibilizza-
zione rispetto alla TD e CPP
di quegli operatori dell'eta
evolutiva (Pediatri di Libera
Scelta, Infermieri pediatrici,
Pediatri ospedalieri...) che
si occupano di Pediatria
generale

tecniche e
metodologie formative

costantemen-
te aggiornato sui modelli
educativi

i bisogni
formativi degli operatori del
volontariato

percorsi
formativi per operatori del
volontariato inseriti ai vari
livelli e nei setting delle CPP

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

modelli e tec-
niche di comunicazione e
relazione dell’équipe
che sirivolge al bambino
e alla sua famiglia
nellambito dellaTD e
delle CPP

normativa,
etica, deontologia e carta
dei diritti nel’ambito
dellaTD e delle CPP

le variabili dello
stress lavoro-correlato e
I'analisi del clima lavorati-
vo nelle CPP

le criticita
interne alla comunicazione-
relazione tra équipe, bambi-
no e famiglia

le
tecniche che permettono
all'équipe di risolvere le
criticita individuate

di fare divul-
gazione e comunicazione
per la partecipazione
al dibattito scientifico nazio-
nale e internazionale

strumenti
che misurano livello di
stress lavoro correlato e
burn-out

Consegna materiale
di studio

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Lavoro in piccoli gruppi



AREA DI COMPETENZA 8

FARE RICERCA IN
TERAPIA DEL DOLORE (TD)

E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE (CPP)

Conoscenze e competenze del singolo operatore
necessarie a impostare, gestire, valutare e utilizzare
per finalita scientifico/professionali progetti di ricerca
specifici per la propria disciplina in TD e CPP.

PSICOLOGO




CONOSCENZE COMPETENZE METODI FORMATIVI LIVELLO

Metodologle e strumenti
diricercainTD,CPPein
psicologia

Conoscere la prassi
operativa necessaria alla
pubblicazione di un lavoro
diricerca

Saper utilizzare i principali
motori di ricerca scientifica

Saper riconoscere |a diffe-
renza tra studi osservazio-
nali e studi sperimentali e le
diverse implicazioni a livello
etico e operativo

Saper riconoscere gli ambiti
specifici in TD e CPP da inda-
gare attraverso la ricerca

Saper impostare e sviluppa-
re progetti di ricerca finaliz-
zati, validi e riproducibili

Saper impostare e sviluppa-
re studi multicentrici

Saper leggere, interpretare
e utilizzare nella pratica
clinica i risultati emersi da
un protocollo di ricerca

Saper restituire all'équipe i
risultati emersi

Saperscrivere e strutturare
un lavoro scientifico che
presenti tutte le caratte-
ristiche (tecniche, proce-
durali, contenutistiche...)
necessarie a sottoporlo per
la pubblicazione su riviste
scientifiche nazionalie
internazionali

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi

Consegna materiale

di studio usando anche
il metodo blended
learning

Simulazione con
supervisione esperta

Lavoro in piccoli gruppi
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POSTFAZIONE

In questo mio breve testo di post-fazione, a commento del Core Curriculum SICP di Tera-
pia del Dolore e Cure Palliative Pediatriche, mi sembra doveroso iniziare con un sincero
ringraziamento a Franca Benini e a tutto il Gruppo di lavoro che ha operato intensamen-
te per portare a termine questo importante Progetto. Il Documento che viene presentato
e di grande valore scientifico e di assoluta originalita, non solo in ambito italiano, e si
propone come un elemento fondamentale a supporto dello sviluppo delle Reti di Terapia
del dolore e Cure Palliative Pediatriche nel nostro paese.

Questo Core Curriculum, nella metodologia di lavoro e nei suoi contenuti, si pone in con-
tinuita con gli altri Documenti analoghi proposti dalla Societa Italiana di Cure Palliative,
anche se con alcune caratteristiche che a mio parere lo rendono particolarmente inte-
ressante e innovativo.

Prima di tutto, & un Core Curriculum che, pur prevedendo parti specifiche per il medico,
per I'infermiere, per lo psicologo, si propone come uno strumento comune per il lavoro
di tutta I’équipe di cura e assistenza: come sottolineato piu volte nel Documento, la mul-
tiprofessionalita e la interdisciplinarieta sono caratteristiche fondamentali e specifiche
delle attivita delle équipe di cure palliative, in modo particolare in ambito pediatrico.
Grande attenzione ¢ stata posta anche alla integrazione delle competenze, pur man-
tenendo la specificita per le singole professioni, valorizzando fortemente, accanto alle
necessarie competenze cliniche e organizzative, anche quelle di contenuto psicologico,
sociale, spirituale.

Particolarmente curata & la presentazione dei contenuti tecnici del Core Curriculum,
suddivisi per conoscenze, competenze, metodi formativi proposti, con la definizione
puntuale, per ciascuno di questi contenuti, del livello formativo per il quale sono stati
preparati (di base, specialistico, per funzioni dirigenziali e di responsabilita organizza-
tiva). Di grande importanza, a mio parere, & la forte sottolineatura, presente in tutto
il Documento, sulla necessita di applicare, per questo tipo di formazione, metodologie
didattiche adeguate per I'apprendimento dell’adulto, di tipo fortemente interattivo e
basate per quanto possibile sulla risoluzione di problemi concreti che si presentano nella
pratica clinica.

Infine, pur in una cornice di approccio ai bisogni del malato e della sua famiglia che &
certamente comune a tutte le cure palliative, i contenuti del Documento sottolineano
con evidenza la specificita delle competenze che i professionisti che operano nelle Reti
Pediatriche di terapia del dolore e cure palliative devono acquisire, nell’ambito di un in-
dirizzo organizzativo che, per quanto riguarda il nostro paese, € stato definito con gran-
de chiarezza nella Legge 38/2010 e nei provvedimenti attuativi successivi.

Carlo Peruselli
Presidente Societa Italiana Cure Palliative
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