
La Sclerosi Laterale Amiotrofica

La gestione del paziente



La gestione della malattia nelle persone

 affette da SLA rappresenta una sfida per lôintera 

organizzazione socio-sanitaria 

    sia per la sofferenza fisica e psichica che la malattia 

comporta

 sia per il carico assistenziale che aumenta man mano che 

la malattia progredisce



La complessità clinica della malattia è dovuta al 

coinvolgimento di numerose funzioni essenziali per la vita

ωMotilità

ωDeglutizione- Alimentazione

ωFonazione ï Comunicazione

ωRespirazione

ωFunzioni cognitive



Il coinvolgimento di così tante 

funzioni comporta  lo sforzo della 

multidisciplinarietà  

 lôintervento integrato di cura e 

assistenza

 la costituzione di reti

Multidisciplinary care in Amyotrophic Lateral 

Sclerosis: a systematic review and meta-analysis.

 de Almeida FEO, do Carmo Santana AK, de Carvalho FO

Neurol Sci. 2021 Mar;42(3):911-923.



Numerose sono le figure professionali  che devono tendere a una 

azione coordinata

Neurologo

Medico di medicina 

generale

Fisiatra

Pneumologo

Otrinolaringoiatra

Gastrenterologo

Anestesista

Palliativista

Logopedista

Fisioterapista

Terapista 

occupazionale

Infermiere 

Psicologo

Psichiatra

Assistente sociale 

Bioeticista

Genetista



La presa in carico del paziente con SLA è diversamente 

articolata nelle seguenti fasi:

1. la fase della diagnosi / ambulatoriale

2. la fase ospedaliera

3. la fase territoriale



1. La fase della diagnosi / ambulatoriale

Medico di 

medicina 

generale

Neurologo

Per i clinici la diagnosi è difficile:

Åper lôeterogeneit¨ e la non specificit¨ dei sintomi iniziali

Åper la mancanza di  fattori di rischio robusti

Åper la mancanza di biomarker accertati

Åper la bassa incidenza della malattia
Il ritardo nella diagnosi è attualmente pari a circa un anno

ée questo ritardo comporta costi aggiuntivi per il sistema sanitario, pu¸ 

precludere il coinvolgimento in tempi ragionevoli del team multidisciplinare e 

lôarruolamento dei pazienti nei trial clinici

The path to diagnosis in ALS: 

delay, referrals, alternate 

diagnoses,

SENNFÄLT et al.

l Amyotrophic Lateral Sclerosis and 

Frontotemporal Degeneration,

2023; 24: 45ï53



2. la fase ospedaliera

Å  Nella definizione 

diagnostica

ÅNel follow-up clinico  (day-

hospital/ day service)

ÅNellôadattamento  alla NIV o 

per la tracheostomia in 

elezione

ÅNel posizionamento di PEG 

e adattamento alla nutrizione 

enterale

ÅNella gestione delle 

emergenze



Follow-up clinico e assistenziale

ÅVisita neurologica

ÅMonitoraggio respiratorio

ÅMonitoraggio nutrizionale

ÅVisita fisiatrica

ÅValutazione neuropsicologica

ÅColloquio psicologico

ÅAltri esami o consulenze



The study provided moderateȤquality evidence that overall median 

survival was significantly different between the group treated with NIV 

and the standard care group.

The median survival in the NIV group was 48 days longer (219 days 

compared to 171 days for the standard care group (estimated 95% 

confidence interval 12 to 91 days, P = 0.0062).

This survival benefit was accompanied by an enhanced quality of life. 

On subgroup analysis, in the subgroup with normal to moderately 

impaired bulbar function (20 participants), median survival was 205 days 

longer (216 days in the NIV group versus 11 days in the standard care 

group, P = 0.0059), and quality of life measures were better than with 

standard care (lowȤquality evidence).

In the participants with poor bulbar function (21 participants), NIV did 

not prolong survival or improve quality of life, although there was 

significant improvement in the mean symptoms domain of the Sleep 

Apnea Quality of Life Index by some measures.

Neither trial reported clinical data on interventionȤrelated adverse 

effects

Bourke 2006



3. La fase territoriale

ÅLa fase territoriale della gestione della persona affetta da SLA 

significa prevalentemente  «assistenza domiciliare»

ÅEô una gestione sanitaria e sociale complessa in cui in genere il 

costo più alto viene pagato dai familiari

ÅPossibilmente la presa in carico del paziente, che necessita di 

assistenza domiciliare, deve avvenire durante la fase ospedaliera 

attraverso la valutazione del fabbisogno assistenziale



3. La fase territoriale

ÅLôequipe territoriale elabora il PAI con sviluppo del progetto 

riabilitativo domiciliare

ÅPrescrive i dispositivi protesici

ÅGarantisce le visite specialistiche necessarie

ÅGestisce il ventilatore e fornisce tutti gli apparecchi necessari alla 

ventilazione meccanica ( saturimetro, sondini, filtri, cannule ecc.)

ÅGestisce gli ausili per la comunicazione

ÅGestisce gli aspetti della nutrizione e della alimentazione enterale



Telemedicina Multidisciplinary amyotrophic lateral sclerosis 

telemedicine care: The store and forward method
Michael T. Pulley et al.

Muscle Nerve . 2019 Jan;59(1):34-39

Experience with telemedicine in a multi-disciplinary ALS 

clinic. 
Van De Rijn M, Paganoni S, Levine-Weinberg M, Campbell K, Swartz Ellrodt A, 

Estrada J, Cohen AB, Schwamm LH, Berry JD.

Amyotroph Lateral Scler Frontotemporal Degener. 2018 Feb;19(1-2):143-148

Telemedicine for management of patients with 

amyotrophic lateral sclerosis through COVID-19 tail. 
Bombaci, A., Abbadessa, G., Trojsi, F. et al. 

 Neurol Sci 42, 9ï13 (2021)




