


E’ una malattia neurodegenerativa progressiva dell’età 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 è 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 è la forma più
comune di malattia del neurone di moto nell’uomo adulto 

La Sclerosi Laterale Amiotrofica 
(SLA)



Non esistono farmaci che possono guarire o stabilizzare la malattia ma è possibile 
curare la malattia attraverso una risposta ai bisogni assistenziali ed una attenzione a 
tutto ciò 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 è importante e lo diventa ancora di più poiché vi è la necessità
di azioni e strategie di intervento integrate, interdisciplinari, interprofessionali ed 
intersettoriali….. Dall’ insieme dei fattori descritti per la cura scaturisce l’esigenza di 
organizzare un percorso ad hoc

La cura della SLALa cura della SLA



Il ruolo del Caregiver e delle AssociazioniIl ruolo del Caregiver e delle Associazioni



Caregiver: persona che presta le cure

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

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

Il ruolo del CaregiverIl ruolo del Caregiver



Nel 2019 la RT 
approva le linee 
di indirizzo sul 
percorso SLA
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DIAGNOSI e COMUNICAZIONE

PROGRESSIONE MALATTIA

FASE AVANZATA 



•• AttivitAttivitàà ambulatorialeambulatoriale
•• Day serviceDay service
•• Ricovero    Ricovero    



ESENZIONE e
PIANO TERAPEUTICO

PRESCRIZIONI PRESCRIZIONI 
AUSILIAUSILI

FISIOTERAPIA FISIOTERAPIA 
RESPIRATORIARESPIRATORIA

LOGOTERAPIALOGOTERAPIA

TERAPIA 
FISICA

IL RUOLO DEL NEUROLOGO CASE MANAGER
Dopo la diagnosi….

INSERIMENTO 
REGISTRO

PIANO 
RIABILITATIVO



DAY SERVICEDAY SERVICE

FrequenzaFrequenza: ogni 15 giorni: ogni 15 giorni

AccessoAccesso: richiesta da parte di specialista neurologo: richiesta da parte di specialista neurologo

FigureFigure presentipresenti: : 

NeurologoNeurologo

PneumologoPneumologo

OtorinolaringoiatraOtorinolaringoiatra

PsicologoPsicologo

FisioterapistaFisioterapista

DietistaDietista

InfermiereInfermiere



SETTING LIVELLO 2 NEUROLOGICO SETTING LIVELLO 2 NEUROLOGICO 
««STANZA GUGHISTANZA GUGHI»»

• Ricovero in elezione 

• Stanza multifunzionale

• Iter diagnostico

• Approccio multidisciplinare     (neurologo, 

pneumologo, rianimatore, palliativista, 

fisioterapista, psicologo, infermiere)

RICOVERO



CONDIVISIONE COSTANTE

 Riunioni a cadenza mensile
 Condivisione casi clinici
 Risoluzione problematiche
 Aggiornamento

RIUNIONI GRUPPO 
MULTIDISCIPLINARE



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

…In fase di approvazione



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

•• Il PDTAS rappresenta la declinazione della Delibera della GiuntaIl PDTAS rappresenta la declinazione della Delibera della Giunta Regionale Regionale 
Toscana n. 186 del 18Toscana n. 186 del 18--0202--2019, allegato A 2019, allegato A ““Linee di indirizzo clinicoLinee di indirizzo clinico--
organizzative per la Sclerosi Laterale Amiotrofica organizzative per la Sclerosi Laterale Amiotrofica –– Percorso integrato Percorso integrato 
ospedaleospedale--territorio per la cura del paziente con SLAterritorio per la cura del paziente con SLA””. . 

•• EE’’ stato elaborato in sinergia con i PDTAS per la SLA gistato elaborato in sinergia con i PDTAS per la SLA giàà attivi in altre Aree attivi in altre Aree 
dell'Azienda USL Toscana Centro e copre anche il territorio di Edell'Azienda USL Toscana Centro e copre anche il territorio di Empolimpoli

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

•• Il documento Il documento èè stato approvato dal stato approvato dal panel panel il 10il 10--0202--2021 ed 2021 ed èè stato inviato alla stato inviato alla 
SOSD Doc Sanitaria e Mediazione Linguistica e Culturale per la rSOSD Doc Sanitaria e Mediazione Linguistica e Culturale per la revisione evisione 
formale prevista dal protocollo aziendale. formale prevista dal protocollo aziendale. 



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

Elementi portanti del percorso:Elementi portanti del percorso:

••consentire il piconsentire il piùù a lungo possibile la permanenza a domicilio della persona malata lungo possibile la permanenza a domicilio della persona malata a 
mediante un programma assistenziale adeguato e un progetto indivmediante un programma assistenziale adeguato e un progetto individuale che tenga iduale che tenga 
conto del paziente e della sua famigliaconto del paziente e della sua famiglia

••centralitcentralitàà della persona e comunicazione (Pianificazione Condivisa delle Cdella persona e comunicazione (Pianificazione Condivisa delle Cure, ure, art art 
5 legge n. 219 del 225 legge n. 219 del 22--1212--20172017))

•• presa in carico multidisciplinare e multiprofessionale, proporzpresa in carico multidisciplinare e multiprofessionale, proporzionale ed adeguata a ionale ed adeguata a 
ciascuna fase della malattia, che garantisca le stesse opportuniciascuna fase della malattia, che garantisca le stesse opportunittàà assistenziali assistenziali 
indipendentemente dalla zona territoriale di appartenenzaindipendentemente dalla zona territoriale di appartenenza

••stretta collaborazione con lstretta collaborazione con l’’Associazione dei pazienti Associazione dei pazienti 

••formazione continua e reciprocaformazione continua e reciproca



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

La squadra multiprofessionale e multidisciplinare appartenente aLa squadra multiprofessionale e multidisciplinare appartenente alle reti dei servizi lle reti dei servizi 
ospedalieri e territoriali che prende in carico il paziente (ospedalieri e territoriali che prende in carico il paziente (team SLAteam SLA) ha come ) ha come 
specialista di riferimento il neurologo ed specialista di riferimento il neurologo ed èè composta da:composta da:
•• Neurologo Neurologo (care manager ospedaliero)(care manager ospedaliero)
•• PneumologoPneumologo
•• InternistaInternista
•• RianimatoreRianimatore
•• Palliativista Palliativista 
•• Otorinolaringoiatra/FoniatraOtorinolaringoiatra/Foniatra
•• Fisiatra/Responsabile ausili e protesiFisiatra/Responsabile ausili e protesi
•• Medico di Medicina Generale (MMG) Medico di Medicina Generale (MMG) ((care manager domiciliarecare manager domiciliare))
•• Medico ASCMedico ASC
•• PsicologoPsicologo
•• Medico nutrizionistaMedico nutrizionista
•• Dietista Dietista 
•• Gastroenterologo ed Endoscopista digestivo (PEG) Gastroenterologo ed Endoscopista digestivo (PEG) 
•• FisioterapistaFisioterapista
•• Logopedista Logopedista 
•• Infermiere ospedaliero Infermiere ospedaliero ((case manager ospedalierocase manager ospedaliero))
•• Infermiere di famiglia Infermiere di famiglia ((case manager domiciliarecase manager domiciliare))
•• Assistente Sociale Assistente Sociale 



PDTAS per la PDTAS per la SLASLA nellnell’’Area Fiorentina dellArea Fiorentina dell’’AUSL Toscana CentroAUSL Toscana Centro

Centrale Centrale èè il ruolo dellil ruolo dell’’infermiere infermiere Case manager Case manager ospedaliero che ospedaliero che 

svolge funzioni di raccordo del svolge funzioni di raccordo del team SLAteam SLA. In particolare questi . In particolare questi 

cura gli aspetti logistici delle riunioni, che saranno effettuatcura gli aspetti logistici delle riunioni, che saranno effettuate in e in 

relazione ad esigenze assistenziali specifiche del paziente e/o relazione ad esigenze assistenziali specifiche del paziente e/o ad ad 

aspetti organizzativi piaspetti organizzativi piùù generali. Nelle singole riunioni saranno generali. Nelle singole riunioni saranno 

di volta in volta coinvolti i professionisti del Team pidi volta in volta coinvolti i professionisti del Team piùù

appropriati ad affrontare il punto in oggetto. appropriati ad affrontare il punto in oggetto. 



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

Aspetti innovativi:Aspetti innovativi:

•• Le riunioni del team SLA potranno svolgersi anche in modalitLe riunioni del team SLA potranno svolgersi anche in modalitàà
virtuale. A questo scopo virtuale. A questo scopo èè stata attivata una stanza virtuale sulla stata attivata una stanza virtuale sulla 
piattaforma regionale.piattaforma regionale.

•• NellNell’’ambito del sistema di garanzie verrambito del sistema di garanzie verràà realizzato e realizzato e 
somministrato ai pazienti/familiari un questionario volto ad somministrato ai pazienti/familiari un questionario volto ad 
analizzare la propria esperienza nel percorso, nella logica dei analizzare la propria esperienza nel percorso, nella logica dei 
PREMS (PREMS (Patient Reported Experience MeasuresPatient Reported Experience Measures). I dati raccolti ). I dati raccolti 
saranno analizzati e discussi dal Team SLA come punto di partenzsaranno analizzati e discussi dal Team SLA come punto di partenza a 
per azioni di miglioramento.per azioni di miglioramento.



Alcune considerazioni…..

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

Perche ?.....è necessario che l’organizzazione preveda:
• un coordinatore con ruolo, responsabilità 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 opportunità che 
contribuiranno a costruire una sanità sempre più a misura del paziente, 
più efficiente e di più alta qualità…..perchè si fonda su alcuni concetti 
fondamentali….



Equipe medica
Multidisciplinare
Neurologo + altri specialisti 
+ altre professioni 

La centralitLa centralitàà del paziente e la continuitdel paziente e la continuitàà assistenzialeassistenziale

Ospedale
Day Hospital
Pronto Soccorso

Day Service

Attività
ambulatoriali

HospiceMMG

Paziente
Familiari 
Care Giver

Assistenza
Domiciliare



La gestione multidisciplinare nella cura della SLALa gestione multidisciplinare nella cura della SLA

…ma anche  Care Giver



AREA COMUNE: 
accettazione infermiere 

/OSS

Visita 
neurologica

Visita ORL  +FESS

Visita 
pneumologica + 
EGA e/o prove 
funzionali

Colloquio 
psicologico

Valutazione FKT 
e logopedica

Valutazione 
nutrizione

Valutazione 
rianimatore
/anestesista

Valutazione 
palliativista

Valutazione 
ausili 

informatici

Valutazione 
infermieristica

DAY SERVICE



Rete e gioco di squadra: organizzazione (regole, strumenti, obiettivi, analisi…), 
motivazione,  responsabilità, fiducia, condivisione (aspetti culturali, psicologici…)

29

Le reti ed i percorsi assistenziali  rendono evidente che il 
risultato del singolo (professionista o struttura) rischia di 
essere vanificato se non si agisce in modo integrato

La cura e l ’ assistenza di un paziente è un gioco di 
squadra, non individuale. 
È 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 l’elemento più importante e che fa la differenza, come in tante 
altre cose, è il fattore umano, perché chi si approccia a questi aspetti lo 
deve fare con passione, con competenza ed umanità….



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

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

“E’ quando le aspettative sono ridotte a zero 
che  un  uomo  apprezza  veramente  ciò  che 
ha”




