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Il ruolo delle Cure Palliative
sul territorio ed in hospice

La persona con SLA: accesso alle Cure Palliative,
il ruolo dell'Infermiere e |'assistenza sul territorio
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CHI si occupa di CP nella SLA?

TUTTI

!

Approccio palliativo

Attenzione ai bisogni multidimensionali di malato e famiglia
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CHI si occupa di CP nella SLA?

La rete

e Formazione
e (Conoscenza
e Condivisione

e Mission







l Le CP del XXI secolo

Malattia in fase terminale

Prognosi settimane - mesi

Cancro

Progressione di malattia

Malattia

Dicotomia curativo/palliativo

Prognosi come criterio di attivazione CP
Intervento unidirezionale (fino al decesso)

Ruolo passivo dei pazienti

Unita di Cure Palliative come standard di efficacia

Malattia in fase avanzata in progressione

Prognosi limitata

Malattie croniche inguaribili a esito infausto

Progressione con frequenti riacutizzazioni

Condizione

Sincronicita, condivisione, cure simultanee

Complessita come criterio
Intervento flessibile

Pianificazione anticipata delle cure

Relazione piu efficiente tra livello specialistico e
livello di base

Tabella modificata da Gomez-Baptiste et al., 2013



Quando le Cure Palliative?

PALLIATIVE CARE MODELS
Medicare
Old Life-prolonging care hospice
benefit
o— Diagnosis Death —e
New Life-prolonging care Hospice
Palliative care care »

- Bereavement
Source: Center to Advance Palliative Care
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l QUANDO introdurre le CP nella SLA?

Approccio palliativo CP specialistiche

! !

Fin dalla diagnosi ?



3.2.0Ease II: Quadro clinico caratterizzato da disfagia e difficolta respiratoria

II FASE

T o
PEGGIORAMENTO DEL QUADRO

RIFERIMENYO CLINICO:

Centri Clinidi

Regionali - difficolta deglutitoria
- difficolta respiratoria

-~

—_—

\/7

SPECIALISTA ORL:
Valutazione deglutizione

SPECIALISTA PNEUMOLOGO:
Controllo oltre a quelli programmati
+ prove di funzionalita respiratoria.

Valutazione ventilazione non

. - . NUTRIZIONISTA:
invasiva/invasiva

Dieta

ENDOSCOPIA:
ANESTESISTA/RIANIMATORE: VaIWG\
Valutazione ventilazione invasiva

Successivi controlli e interventi PALLIATIVISTA:
domiciliari Valutazione globale
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SEGNALAZIONE DEL PAZIENTE AL 118 — PERCORSO RAPIDO AL P.S.

Il neurologo del percorso inoltre
segnalera il paziente al medico
palliativista [...]

Linee di indirizzo clinico-organizzative per la
Sclerosi Laterale Amiotrofica
PDTA SLA Regione Toscana, 2019



3.3.0 Fase III: Fase avanzata di malattia

IIT FASE

RIFERIME FASE AVANZATA DI MALATTIA: N

Centri Cli“'ki - rifiuto della ventilazione invasiva ) PSICOLOGO:
Regionali - rifiuto della PEG Paziente
Familiari

\ / Care Giver

CURE PALLIATIVE

Linee di indirizzo clinico-organizzative per la
Sclerosi Laterale Amiotrofica
PDTA SLA Regione Toscana, 2019

ASSISTENZA INFERMIERISTICA TERRITORIALE







Di cosa si occupano le CP nella SLA?

Comunicazione diagnosi e prognosi —PCC

Supporto psicologico
PAZIENTE
Trattamento sintomatico e

FAMIGLIA

PEG, Ventilazione domiciliare

Decisioni di fine vita
Fase avanzata e morte (sedazione palliativa, interruzione ventilazione artificiale)

SOStegno al |Utt0 GD Borasio et all., La Rivista Italiana di Cure Palliative, 2(2005);26-39



l I sintomi

Diretti Indiretti
Astenia Disturbi psicologici (ansia)
Fascicolazioni e crampi muscolari Disturbi del sonno
Spasticita Stipsi
Disartria Scialorrea
Disfagia Secrezioni di muco denso
Dispnea Sintomi da ipoventilazione cronica
Riso/pianto patologico Dolore

GD Borasio et all., La Rivista Italiana di Cure Palliative, 2(2005);26-39



Livelli di intervento delle CP

Complessita

CP di Livello Base CP Specialistiche

bisogni

Responsabile clinico: MMG o specialista Responsabile clinico: palliativista
Ruolo delle CP: consulenziale Ruolo delle CP: presa in carico
Effettore di CP: singolo professionista Effettore di CP: equipe multidisciplinare

L.E.A. 2017






I luoghi dell'assistenza di CP

L'inserimento del palliativista nel gruppo di lavoro multidisciplinare/professionale
garantisce la possibilita di attivazioni della rete di cure palliative nei vari setting di
cura (domicilio, hospice, ospedale), secondo modalita concordate per le possibili
forme di intervento palliativo.  stA:accanto a malato e famiglia, con quale percorso di cura? Documento di consenso. 2010

« ... provvedono una presa in carico del paziente ... ovunque si trovi il paziente ... » earc
Domicilio

Hospice

RSA

Ambulatorio

Ospedale



3.3.0 Fase III: Fase avanzata di malattia

IIT FASE

RIFERIMENTO
Centri Clinici
Regionali

FASE AVANZATA DI MALATTIA:

- rifiuto della ventilazione invasiva
- rifiuto della PEG

PSICOLOGO:
Paziente
P nl .
Care Giver

v

CURE PALLIATIVE

N

\

]

/

ASSISTENZA INFERMIERISTICA TERRITORIALE

Linee di indirizzo clinico-organizzative per la
Sclerosi Laterale Amiotrofica
PDTA SLA Regione Toscana, 2019
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Perché...

... 0gni persona con SLA possa pianificare
in ogni momento
il proprio percorso personale
che lo conduca alla fine

senza sopportare sofferenze per lui intollerabili.



6 CRITICITA




l Criticita

| curanti

e Formazione
e Ruolo del MMG
e Integrazione ospedale/territorio

e Integrazione territorio/territorio

Gli assistiti

Pianificazione delle cure
Bisogni di base
Gestione clinica
Accesso alle risorse
Ruolo del fiduciario/ADS






