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La Sclerosi Laterale Amiotrofica
(SLA)

E’ una malattia neurodegenerativa progressiva dell’eta adulta, determinata
dalla perdita dei motoneuroni spinali, bulbari e corticali, che conduce ad un
deficit di forza e poi alla paralisi dei muscoli volontari fino al coinvolgimento
anche di quelli respiratorii.

L’ esito e infausto, generalmente entro 3 — 4 anni
Pur essendo una malattia rara con incidenza di 2.6 — 3.0 casi per 100.000

abitanti/anno e prevalenza tra 6 - 8 casi per 100.000 abitanti e la forma piu
comune di malattia del neurone di moto nell’'uomo adulto



La cura della SLA

Non esistono farmaci che possono guarire o stabilizzare la malattia ma & possibile
curare la malattia attraverso una risposta ai bisogni assistenziali ed una attenzione a
tutto cid che serve al paziente per affrontare, con la minore sofferenza possibile, una
fase della vita complessa, difficile e spesso drammatica.

Il paziente conservando, nella maggior parte dei casi le funzioni cognitive, assiste
consapevole all’evoluzione ed all’aggravarsi della malattia. Questa condizione pone
rilevanti e difficili problematiche di carattere etico

Per curare la SLA sono necessarie un insieme di competenze in grado di affrontare i
diversi e problematici aspetti di salute: medici, infermieri, psicologi, assistenti sociali,
fisioterapisti, familiari, care giver, volontariato.

L’intervento di ciascuno € importante e lo diventa ancora di piu poiché vi € la necessita
di azioni e strategie di intervento integrate, interdisciplinari, interprofessionali ed
intersettoriali..... Dall’ insieme dei fattori descritti per la cura scaturisce I'esigenza di
organizzare un percorso ad hoc



Il ruolo del Caregiver e delle Associazioni
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Il ruolo del Caregiver

Caregiver: persona che presta le cure

“un individuo responsabile che, in ambito domestico, si
prende cura di un soggetto dipendente e/o disabile”

Sull’attivita del caregiver spesso si regge l'intero sistema
dell'assistenza domiciliare, determinando una centralita di
questo ruolo nel mantenere funzioni e capacita residue degli
assistiti

ASSOCIAZIONE [TALANA e
SCLEROS! LATERALE
AMIOTROFICA
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Linee di indirizzo clinico-organizzative per la Sclerosi Laterale Amiotrofica - Approvazione

Nel 2019 la RT
approva le linee
di indirizzo sul

percorso SLA

2.0 Linee di indirizzo clinico-organizzative: la rete dei servizi ospedaliero-
territoriale e il Team Multidisciplinare Aziendale/Interaziendale

3.0 Fasi del percorso

3.1.0 Fase I: fase diagnostica e presa in carico iniziale ed intermedia

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

3.3.0 Fase III: Fase avanzata di malattia



Azienda USL Toscana Centro

I1 percorso diagnostico
terapeutico assistenziale

j aziendale di Prato per la gestione

della sclerosi laterale amiotrofica
e malattie del motoneurone
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Prima Fase
diagnosi, comunicazione della diagnosi, certificazione, invio al GIV
Medico Tutor: Neurologo
Case Manager: Infermiere Referente Ospedaliere o Infermiere Ospedaliero dedicato
Prima compilazione della cartella clinico assistenziale integrata
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La Fase del pronto soccorsoe /o del ricovero ospedaliero

Medico Tutor: Neurologo
Case Manager: Infermiere Ospedaliero dedicato

Neurologo
se Pz ricoverato in:
- Neurclogia attiva ghi specialisti necessar

.

F 3

(internist: chimrghi ponenmolog:
nutriziemisty, fisiatn, otorinolarmgotatn
servizio di fisioterapia/logopedia ecc )

- Bianimazione-Pnenmologia ecc. come
medico consulente favorisce il
trasferimento nei letti della Neurologia e 1l
rientro domiciliare

Medico Pronto Soccorso
ricovera pz:

- in via prioritana in Neuwrologia, i relazione al
bisogno assistenziale/complessita clinica
nei letti media intensita di cura o/sub intensivi e
menitorizzati alta intensita di cura
- in Riamimazione/Pneumoelogia per problematiche
respiratorie-necessita di seting assistenziale
intensivo/subintensive dove 11 medico richiede la
consulenza nenrologica

Infermiere Ospedale

presa in carnco

- prende in carico pz con accertamento/piamificazione bisogni/in base
instabilita pz (cartella clinica integrata-scheda di continuita assistenziale)
- contatta Infermiere Feferente Day Hospital Neurologia per ottimizzare

- contatta Inf Ref Terntorio e compila scheda di continuita assistenziale




PDTA SLA

nell’Area Pistoiese

2021

DAT
2003 2009 2010 2014 2015 2016 2017/8
Progetto PDTA DS Stanza PDTA AV
Gughi Gughi PDTA

Regione




DIAGNOSI e COMUNICAZIONE

COMUNICAZIONE
RIFERIMENTO day-service) AG

Centri Clinici
Regionali Ed Extra- PSICOLOGO

regionali (Centro : *Paziente

clinico NEMO) 'E:r:zﬁger‘:'r
- "

PROGRESSIONE MALATTIA

RIFERIMENTO

Centri Clinici
Regionali Ed Extra-
regionali (Centro
clinico NEMO)

SPECIALISTA PNEUMOLOGO:
Controllo [oltre a quelli programmats) +
& funzionalith 5 g
Valutazione Non invasiva/Invasiva

SPECIALISTA ORL:

ANESTESISTA/RIANIMATORE:

* Valutazione Ventilazione Invasiva
(TRACHEO)

*Successivi controlli einterventi
tomiciliasi

SEGNALAZIONE DEL PAZIENTE AL 118-PERCORSO RAPIDO AL P.S.

* Valutazione deglutizione

RIFERIMENTO

Centri Clinici
Regionali Ed
Extra-regionali
(Centro clinico
NEMO)

FASE AVANZATA

Fase avanzata di malattia

Rifiuto della ventilazione invasiva PSICOLOGO
*Paziente
*Familian
*Care-giver

Domicilio Hospice

*Fase post tracheostomia/PEG

+*Altri periodi (FINE VITA-periodo
di sollievo)




Attivita ambulatoriale
Day service
Ricovero




IL RUOLO DEL NEUROLOGO CASE MANAGER PRESCRIZIONI
Dopo la diagnosi.... AUSILI

ESENZIONE e
PIANO TERAPEUTICO

INSERIMENTO
REGISTRO

PIANO TERAPIA
RIABILITATIVO FISICA

FISIOTERAPIA
RESPIRATORIA




DAY SERVICE

Frequenza: ogni 15 giorni

Accesso: richiesta da parte di specialista neurologo

Figure presenti:
=»Neurologo
"Pneumologo
=Otorinolaringoiatra
»Psicologo
sFisioterapista
=Dietista

s[nfermiere




RICOVERO

SETTING LIVELLO 2 NEUROLOGICO
«STANZA GUGHI»

* Ricovero in elezione

» Stanza multifunzionale

* Iter diagnostico

* Approccio multidisciplinare (neurologo,
pneumologo, rianimatore, palliativista,

fisioterapista, psicologo, infermiere)




CONDIVISIONE COSTANTE
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4. Elaborazione del documento

Il presente POTA mtegrato & stato elaborato dal Gruppoe di lavore azendale inferdisciphinare e
mntegrate ospedaliero e temitonale nell’ambito del “Progetto S5LA: Team mmlhdizeiplnare e

FOTATFIC”.

Fesponsabile progetto e . di L Chiara Somnoli {0 M. U0 Newrologia — Referente Aziendale 5L.4)
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Paola Frediani

Paolo Froszini
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{Direttore U0, Neurologial

(D M. UF. Imtegrazione Socio-Sanitaria)

(Coordinatere Cemtro Riabilitazione FIIN)

(Responsabile UO. Riabilitazione Fumzionale Pistoial

(Infermicre tarvitoria)

(CPSE inf)

(Diratrere ff U0, torinolaringoiatrial

(DM U0, Preumologial

(DM, UQ. Terapia Intensiva Pescia)

{Dirattore U0, Cure Palliative)

(Coordinarore UL, Riabilitazione Fumzionale Faldinievols)
(Responsabile U0, Riabilitazione Fimzionale Faldinievola)

(DA U F. Disabilita-Riabilitazione Territeriale-Laboratorio Ausili)
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RIUNIONI GRUPPO

v Riunioni a cadenza mensile
v' Condivisione casi clinici

v Risoluzione problematiche
v Aggiornamento




Percorso diagnostico terapeutico assistenziale e sociale (PDTAS)
per la SLLA nell’Area Fiorentina dell’Azienda USL Toscana Centro

...In fase d1 approvazione




Percorso diagnostico terapeutico assistenziale e sociale (PDTAS)
per la SLA nell’Area Fiorentina dell’Azienda USL Toscana Centro

« Il PDTAS rappresenta la declinazione della Delibera della Giunta Regionale
Toscana n. 186 del 18-02-2019, allegato A “Linee di indirizzo clinico-
organizzative per la Sclerosi Laterale Amiotrofica — Percorso integrato
ospedale-territorio per la cura del paziente con SLA™.

« E’ stato elaborato in sinergia con i PDTAS per la SLA gia attivi in altre Aree
dell'Azienda USL Toscana Centro e copre anche il territorio di Empoli

« Alla definizione del PDTAS ha partecipato la Sezione di Firenze
dell’ Associazione Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica (AISLA) che ne ha
condiviso 1 contenuti.

* Il documento ¢ stato approvato dal panel 11 10-02-2021 ed ¢ stato inviato alla
SOSD Doc Sanitaria ¢ Mediazione Linguistica e Culturale per la revisione
formale prevista dal protocollo aziendale.




PDTAS per la SLA nell’Area Fiorentina dell’AUSL Toscana Centro

Elementi portanti del percorso:

sconsentire 1l piu a lungo possibile la permanenza a domicilio della persona malata
mediante un programma assistenziale adeguato e un progetto individuale che tenga
conto del paziente e della sua famiglia

centralita della persona e comunicazione (Pianificazione Condivisa delle Cure, art
5 leggen. 219 del 22-12-2017)

* presa in carico multidisciplinare e multiprofessionale, proporzionale ed adeguata a
ciascuna fase della malattia, che garantisca le stesse opportunita assistenziali

indipendentemente dalla zona territoriale di appartenenza

estretta collaborazione con I’ Associazione dei pazienti

«formazione continua e reciproca




PDTAS per la SLLA nell’Area Fiorentina del’AUSL Toscana Centro

La squadra multiprofessionale e multidisciplinare appartenente alle reti dei servizi
ospedalieri e territoriali che prende in carico il paziente (team SLA) ha come
specialista di riferimento il neurologo ed ¢ composta da:

. Neurologo (care manager ospedaliero)

. Pneumologo

. Internista

. Rianimatore

. Palliativista

. Otorinolaringoiatra/Foniatra

. Fisiatra/Responsabile ausili e protesi

. Medico di Medicina Generale (MMG) (care manager domiciliare)
. Medico ASC

. Psicologo

. Medico nutrizionista

. Dietista

. Gastroenterologo ed Endoscopista digestivo (PEG)
. Fisioterapista

. Logopedista

. Infermiere ospedaliero (case manager ospedaliero)
. Infermiere di famiglia (case manager domiciliare)

. Assistente Sociale




PDTAS per la SLA nell’Area Fiorentina dell’AUSL Toscana Centro

Centrale ¢ 1l ruolo dell’infermiere Case manager ospedaliero che
svolge funzioni di raccordo del team SLA. In particolare questi
cura gli aspetti logistici delle riunioni, che saranno effettuate in
relazione ad esigenze assistenziali specifiche del paziente e/o ad
aspetti organizzativi piu generali. Nelle singole riunioni saranno
di volta in volta coinvolti 1 professionisti del Team piu

appropriati ad affrontare 1l punto in oggetto.



PDTAS per la SLA nell’Area Fiorentina dell’AUSL Toscana Centro

Aspetti innovativi:

* Le riunioni del team SLA potranno svolgersi anche in modalita
virtuale. A questo scopo ¢ stata attivata una stanza virtuale sulla
piattaforma regionale.

* Nell’ambito del sistema di garanzie verra realizzato e
somministrato a1 pazienti/familiari un questionario volto ad
analizzare la propria esperienza nel percorso, nella logica dei
PREMS (Patient Reported Experience Measures). 1 dati raccolti
saranno analizzati e discussi dal Team SLLA come punto di partenza
per azioni di miglioramento.



Alcune considerazioni.....

Oggi ¢ facile redigere un percorso clinico assistenziale ma ¢ difficile
implementarlo, farlo funzionare, controllarlo, manutenerlo, migliorarlo

Perche ?.....¢ necessario che 1’organizzazione preveda:
* un coordinatore con ruolo, responsabilita e funzioni definite
* un supporto logistico efficiente ed accessibile (front office, funzioni di segreteria)




Alcune considerazioni.....

.... ma il percorso clinico assistenziale ha una serie di opportunita che
contribuiranno a costruire una sanita sempre piu a misura del paziente,
piu efficiente e di piu alta qualita.....perche s1 fonda su alcuni concetti
fondamentali.. ..




La centralita del paziente e la continuita assistenziale

Equipe medica
Multidisciplinare
Neurologo + altri specialisti Day Service
+ altre professioni

Attivita
ambulatoriali

Paziente
Familiari
Care Giver

Hospice

A

Assistenza
Domiciliare




La gestione multidisciplinare nella cura della SLA

Le cure nella SLA non coinvolgono solo il NEUROLOGO |
ma un TEAM pit ampio di cui il neurologo & solo una parte

COORDINATORE

Meurologo

I ruolo del
NEUROLOGO consiste

-nal processo
diagnostico

-nel coordinare gl sforzi
a discutere con gli alin
membri dell'equipe

e con il paziente e la sua
famiglia il momento
adeguato per ogni tipo di
Intervento

...ma anche Care Giver

ALTRE FIGURE DI RIFERIMENTO

Pneumologo

Mutrizionista
Gastroentarologo
OtorinolaringoiatraFoniatra
Anestesista’/Rianimatore
Meuropsicologo

Psicologo

Psichiatra

Fisialra

Logolerapista

Tarapista della riabilitazione
Parsonale Infermienstico




Valutazione
infermieristica

|




Rete e gioco di squadra: organizzazione (regole, strumenti, obiettivi, analisi...),
responsabilit& fiducia condivisione (aspetti culturali, psicologici...)
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E un gioco al quale si vince o si perde tutti assieme




IL LAVORO DI SQUADRA E' L'ABILITA' DI:
LAVORARE INSIEME VERSO UNA VISIONE COMUNE

DIRIGERE OGNI REALIZZAZIONE INDIVIDUALE VERSO UN OBIETTIVO
ORGANIZZATO

E’ IL CARBURANTE CHE PERMETTE A PERSONE COMUNI
DI OTTENERE RISULTATI NON COMUNI



Alcune considerazioni.....

.... ma I’elemento piu importante e che fa la differenza, come in tante
altre cose, ¢ 1l fattore umano, perché chi si approccia a questi aspetti lo
deve fare con passione, con competenza ed umanita.. ..




“E’ quando le aspettative sono ridotte a zero
che un uomo apprezza veramente cio che

ha”

Stephen William Hawking (Oxford, 8 gennaio 1942 -
Cambridge 14 marzo 2018) & stato un fisico,
matematico, cosmologo e astrofisico britannico, fra i piu
importanti e conosciuti del mondo, noto soprattutto per
i suoi studi sui buchi neri e I'origine dell’'universo

Pur essendo condannato all'immobilita dall’atrofia
muscolare progressiva, ha occupato la cattedra lucasiana
di matematica all’'Universita di Cambridge (la stessa che
fu di Isaac Newton) per trent'anni, dal 1979 al 30
settembre 2009. E stato membro della Royal Society,
della Royal Society of Arts, della Pontificia Accademia
delle Scienze.




Grazie per ’attenzione



