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Evoluzione clinica in una coorte pediatrica con glioma diffuso della linea mediana (DMG):
risultati preliminari di uno studio osservazionale retrospettivo su un percorso di cura
multidisciplinare.
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Pediatric Diffuse Midline Gliomas: An Unfinished Puzzle
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... Dall’Esperienza clinica Alla Ricerca ...

Dove

Quando

Popolazione

Eta
mediana

Criteri

Trattamenti

settimanali - bimensili

Obiettivo

Timing

Ospedale Pediatrico Bambino Gesu
Reparto di Neuro — Oncologia

Agosto 2020

14/47

7,3

Diagnosi di DMG
Localizzazione bulbo pontina

Radioterapia
Chemio/Immunoterapia

Evoluzione del Ql
Evoluzione del profilo motorio e logopedico

Ql e QoL
Esordio — 12 mesi

Radioterapia

Fondazione Policlinico Universitario Agostino
Gemelli IRCCS - Universita Cattolica del Sacro

Cuore
Ottobre 2024
9 M 64,28%
5F 35,71%

F 4,24

M 3,79

Mancanza di consenso
Decesso entro un anno dalla diagnosi

Riabilitativo
Supporto psico — oncologo

Monitoraggio QoL

Valutazione neurofunzionale
Esordio — 6 mesi — 12 mesi
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v'Raccolta anamnestica

v'Forza muscolare;

v'Funzione visiva con verifica della capacita di accomodazione;

v'Integrazione bino-oculare ¢ le abilita di aggancio, inseguimento ¢ fissazione di un target;
v'Tempi di attenzione visiva, integrazione oculo-manuale;

v'Valutazione qualitativa della sensibilita propriocettiva e tattile, sia epicritica che protopatica;
v'Deficit dei nervi cranici (muscolatura facciale);

v'Valutazione delle abilita di motricita grossolana: passaggi posturali

v'Valutazione strutturata - Gross Motor Function Measure

v'Abilita di deglutizione e alimentazione;

v'Eloquio e la funzionalita del velo nasale;

v'Danno cerebellare in relazione al grado di compromissione funzionale riscontrato
v'Valutazione strutturata: ASHA-NOMS: KCPS; ICARS: Classificazione di Borel-Maisonny

v'Conoscenza del nucleo familiare

v'Funzionamento del sistema familiare

v'Identificare le credenze e i bisogni psicologici del nucleo familiare

v'Valutazione cognitiva/ sviluppo psicomotorio: Griffiths Mental Developmental Scales I (GMDS)/ Scale
Wechsler - CPM/SPM - PedQL - Pediatric Quality of Life Questionnaire version 4.0- Italian proxy parent

Centro Cure Palliative Pediatriche
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Supporto dello Psico - Oncologo

v'Comunicazione della diagnosi
v Colloquio individuale con lo psicologo e la coppia genitoriale

Obiettivi a breve termine
v'Psicoeducazione rispetto alla procedure e alla preparazione della chemio e radioterapia
v Gestire il distress

v'Prevenire lo sviluppo di disturbi psicopatologici
v’ Rinforzare le strategie di coping

Obiettivi a medio termine
v'Relazioni sociali fuori dal contesto ospedaliero
v'Rivalutare il rapporto con il proprio corpo e I’immagine di sé.

Obiettivi a lungo termine

v'Gestire il distress della consapevolezza della progressione di malattia
v'Rinforzare le strategie di coping

v'Favorire la comunicazione intra-familiare
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Radioterapia Fondazione Policlinico Universitario Agostino Gemelli IRCCS - Universita Cattolica del Sacro Cuore

v'Obiettivi: Favorire compliance e alleanza terapeutica;
Ridurre le sedazioni;
Diagnosi differenziale fra la sintomatologia emotiva e gli eventuali sintomi legati alla tossicita farmacologica;

v'Strategie: Laboratori creativi di personalizzazione dei supporti di immobilizzazione;
Strumenti digitali: video testimonianza; cartoni animati personalizzati
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Logopedia
Obiettivi

v'Rinforzo della muscolatura oro-bucco-facciale;

v'Supporto della funzionalita fono-articolatoria;

Strategie/Tecniche

v'Esercizi di motilita del velo palatino con stimolazione motoria e sensoriale;

v'Esercizi prassici orali e training masticatorio per migliorare la fase orale della deglutizione;

v'Esercizi sulla respirazione diaframmatica con I’obiettivo di raggiungere un miglior controllo del flusso inspiratorio ed espiratorio;

Progressione di malattia & Nuovi obiettivi

v'Gestione dell’assunzione dei cibi solidi;

v'Supporto delle abilita di linguaggio espressivo e comunicativo;
v'Valutare CAA
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Tnpee & FKT

Obiettivi Specifici

v'Sostenere le competenze posturo-cinetiche deficitarie (stazione eretta, deambulazione);
v'Incrementare la capacita di equilibrio (statico e dinamico); .
v'Favorire le abilita di motricita fine e di integrazione prassico-bimanuale
v'Valutare la necessita di eventuali prescrizioni di ausili e/o ortesi

Strategie/Tecniche

v'Esercizi integrati a tecniche muscolari di neuro-facilitazione estero e propriocettive;
v/Stimolazioni sensoriali;

v'Terapie manuali integrate a training specifici di cura posturale;

Progressione di malattia & Nuovi obiettivi

v'Attenzione alla possibile perdita delle posture anti-gravitarie;

v'Evitare la comparsa di retrazioni muscolo-tendinee;

v'Prevenire I’insorgenza di dolori da immobilita

v'Garantire la sicurezza e la maggiore autonomia possibile per il paziente e i genitori

Strategie/Tecniche
v Training genitoriali specifici sulla cura posturale e sulla mobilizzazione
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Trends GMFM

Tl

StatlsticaA Std. = Dev Statistiche dIA

o

]

o

del test  Errore test
GMFM_tot2-GMFM_tot 286 378 756
GMFM_tot2-GMFM_tot1 1,429 378 3,78

GMFM_tot-GMFM_tot1 -1,143 378 -3,024
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Trends logopedico

ASHA-noms

BT0 mTe mT12

_-_l

KCPS

P_VALU E TO T6 T12
ICARS NS NS
ASHA-noms NS NS 0,07
IVF NS NS 0,55
TO_T12 | TO_T6 | T6_T12
KCPS NS
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Test dei ranghi con segno di Wilcoxon a campioni correlati

Trends QI_PEDS_QL Differenze positive
6,0 On=2)
5.0+ .R}E%rgnze negative
(Numero di correlazioni= 0
8 a0+
100 g
g 3.0
frs
80 2,0
60 1,
0,
40 -80,00 -60,00 -40,00 -20,00 i 20,00
Ql_2-al
20
Numero totale di casi 14
0
Ql PEDS_QL Statistica del test 10,500
W70 mT12 Errore standard 15,910

Statistica del test standardizzata -2,640

Sign. asintotica (test a 2 vie) ,008
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Conclusione

Patologia Life-Limiting

v Interventi MULTIDISCIPLINARI — SPECIALISTICI — PRECOCI — CONTINUATIVI
v' Comunicazione di equipe

v' Cura farmacologia

v’ La promozione delle abilita funzionali

v" 1l supporto psicologico

Mantenere il massimo livello possibile di Indipendenza e Comfort
Permettono lieve caduta della QoL
PERCEZIONE genitoriale stabile
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