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Peculiarità dell’approccio palliativo in neurologia 
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o Lunga permanenza in condizioni di disabilità o comparsa di acuzie improvvise 
poco prevedibili 

o Difficoltà di prognosi per l’evoluzione della malattia 

o Variabilità e peculiarità dei sintomi e la complessità dei trattamenti specialistici 
(simultaneità)

o Difficile definizione di terminalità (appropriatezza)

o Peculiarità dei care givers dei malati con patologie neurologiche con grave 
disabilità



Modelli di intervento di cure palliative

Cure palliative
◦Cosa sono?
◦Quando?
◦Come?
◦Perché?
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◦ Comunicazione della diagnosi e della progressione infausta
◦ Presenza di sintomi non controllati e di difficile risoluzione
◦ Peggioramento clinico(aumento dipendenza delle ADL), disfagia, possibile indicazione 

a NA, il declino della funzionalità respiratoria e l’indicazione alla VM, i disturbi cognitivi 
e psichiatrici, comparsa di deficit della comunicazione

◦ La comparsa di problemi psico-sociali
◦ Il care giver burn out
◦ L’emergenza di temi di fine vita: problematiche psico-esistenziali, paura della morte, di 

morire, desiderio di anticipare la morte
◦ Scelta di non fare trattamenti di supporto vitale bensì cure confortevoli che 

prevengano la sofferenza, senza prolungare la durata della malattia

Trigger points nel modello dinamico

Presenza on demand
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Consensus Review, Oliver et al 2016

PC chould be considered early in the disease trajectory, depending on the underlying
diagnosis
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Includono la prevenzione, precoce identificazione, valutazione complessiva e la gestione dei 
bisogni fisici, psicologici, spirituali, e sociali

IAHPC 2018

Physical symptoms require management…the principle of management of PC should be
applied to neurological care; proactive assessment of physical and psycho- social issues is
recommended
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Multidisciplinary assessment and access to specialist palliative care

Consensus Review, Oliver et al 2016

IAHPC 2018

Sono applicabili in tutte le fasi di malattia in funzione dei bisogni del paziente
Sono fornite contemporaneamente alle terapie disease modifying
Possono essere fornite da professionisti con preparazione di cure palliative di base
Richiedono l’intervento di specialisti con un team multidisciplinare per i casi complessi
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Communication with patients and families should be open…goals and therapy
options…validates models (SPIKES)…continued and repeated discussion; early
advanced care planning is recommended

Supportano i pazienti a vivere il più pienamente possibile fino alla morte, facilitando una 
comunicazione efficace, aiutando loro e le loro famiglie a determinare gli obiettivi di cura

Consensus Review, Oliver et al 2016

IAHPC 2018

Encourage open discussion about dying process…restriction of tratment...; recognition of
deterioration…and the start of the dying phase

Non intendono anticipare né ritardare la morte, ma affermano la vita e riconoscono la 
morte come un processo naturale



Legge 219/2017

Ogni persona capace di agire ha  il  diritto di  rifiutare,  in tutto o in parte qualsiasi 
accertamento diagnostico o trattamento sanitario indicato dal  medico per la sua 
patologia o  singoli  atti  del  trattamento  stesso.  Ha, inoltre, il diritto di revocare in 
qualsiasi momento il consenso prestato, anche quando la revoca comporti 
l'interruzione  del  trattamento.
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Assess the needs of carers and support them (even professionals)

Consensus Review, Oliver et al 2016

Danno supporto ai caregiver e alle famiglie durante la malattia e nel lutto 

IAHPC 2018
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PC training and continuing education of neurologists and specialist PC professionals

Consensus Review, Oliver et al 2016



Oliver et al, 2016

1. PC chould be considered early in the disease trajectory, depending on the 
underlying diagnosis
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2. Multidisciplinary assessment and access to specialist palliative care
3. Communication with patients and families should be open…goals and therapy

options…validates models (SPIKES)…continued and repeated discussion; early
advanced care planning is recommended

4. Physical symptoms require management…the principle of management of PC should
be applied to neurological care; proactive assessment of physical and psycho- social 
issues is recommended

7. PC training and continuing education of neurologists and specialist PC professionals

5. Assess the needs of carers and support them (even professionals)
6. Encourage open discussion about dying process…restriction of tratment...; 

recognition of deterioration…and the start of the dying phase
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Approccio palliativo 
nella SLA

Hogden et al 2017



Precocità Secondo i bisogni Integrazione
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Grazie per l’attenzione
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