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La gestione della malattia nelle persone
affette da SLA rappresenta unstidap er | 0 i
organizzazione soctsanitaria

comporta
sia per il carico assistenziale che aumenta man mano
la malattia progredisce
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La complessita clinica della malattia e dovuta al
coinvolgimento di numerose funzioni essenziali per la vita

w Motilita

w Deglutizione Alimentazione
w Fonaziond Comunicazione
w Respirazione

w Funzioni cognitive
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Il coinvolgimento di cosi tante
funzioni comporta lo sforzo della

Multidisciplinary care in Amyotrophic Lateral multidisciplinarieta
Sclerosis: a systematic review and meta-analysis. | i ntervento i

de Almeida FEO, do Carmo Santana AK, de Carvalho FO .
’ ’ | V4

Neurol Sci. 2021 Mar;42(3):911-923. aS.S S?e o ) i

la costituzione di reti

Multidisciplinary Care General Neurology Care Mean Difference Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD  Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% CI IV, Random, 95% CI
Garciaetal. 2015 1,246 455 334 1148 4983 84 46.7% 98.00 [48.05, 147.95) ——
Paipaetal 2019 1,200 50 344 1,020 105 54 53.3% 180.00[151.50, 208.50) —
Total (95% Cl) 678 138 100.0% 141.67 [61.48, 221.86) | —cEme—
Heterogeneity: Tau®= 2931.59; Chi*=7.81,df=1 (P = 0.005), F= 87% $ + + -
= . -200 -100 0 100 200
Testfor overall effect Z= 3.46 (P = 0.0003) General Neurology Care Multidisciplinary Care

Meta-analysis of survival outcome—multidisciplinary care versus general neurology care
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Numerose sono le figure professionali che devono tendere a una
azione coordinata

Neurologo L_o_gopedi_sta
Medico di medicina Fisioterapista
generale Terapista

. occupazionale
Fisiatra Infermiere
Pneumologo Psicologo
Otrinolaringoiatra Psichiatra
Gastrenterologo Assistente sociale
Anestesista Bioeticista

Genetista

Palliativista
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La presa in carico del paziente con SLA e diversamente
articolata nelle seguenti fasi:

1. la fase della diagnosi / ambulatoriale

2. la fase ospedaliera

3. la fase territoriale
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smemnnisze” 1, La fase della diagnosi / ambulatorialg generale

Neurologo

The path to diagnosis in ALS:
delay, referrals, alternate

diagnoses

SENNFALT et al.

Amyotrophic Lateral Sclerosis and
Frontotemporal Degeneration,
2023; 24: 451 53

Per i clinici la diagnosi e difficile:

Aper | 6eterogeneit”™ e |l a non
A per la mancanza di fattori di rischio robusti
A per la mancanza di biomarker accertati

A per la bassa incidenza della malattia
Il ritardo nella diagnosi € attualmente pari a circa un anno

ée questo ritardo comporta cost. a
precludere il coinvolgimento in tempi ragionevoli del team multidisciplinare e
| carruol amento dei pazienti nei tr

SISTEMA SANITARIO REGIOMNALE

ASL @» REGIONE
ROMA 1 ¥ (AZIO




{o] ara iveness ar e
o Tu euromuscular
i

2. la fase ospedaliera

A Nella definizione
diagnostica

A Nel follow-up clinico (day-
hospital/ day service)

ANell adattament o a
per la tracheostomia in
elezione

A Nel posizionamento di PEG
e adattamento alla nutrizione
enterale

A Nella gestione delle
emergenze
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k““"““ Follow-up clinico e assistenziale

of Drugs used in Rare Neuromuscular

A Visita neurologica

A Monitoraggio respiratorio

A Monitoraggio nutrizionale

A Visita fisiatrica

A Valutazione neuropsicologica

)

@R
A Colloquio psicologico S5
A Altri esami o consulenze @ -
) 74
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2= N Cochrane
/g Library

Radunovic A, Annane D, Rafiq MK, Brassington R, Mustfa N.
Mechanical ventilation for amyotrophic lateral
sclerosis/motor neuron disease.

Cochrane Database of Systematic Reviews 2017, Issue 10

Bourke 2006

The study provided moderate gjuality 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 (lowguality 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 interventionfelated adverse
effects
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A La fase territoriale della gestione della persona affetta da SLA
significa prevalentemente «assistenza domiciliare»

AEOG una gestione sanitaria e soO
costo piu alto viene pagato dai familiari

A Possibilmente la presa in carico del paziente, che necessita di
assistenza domiciliare, deve avvenire durante la fase ospedaliera
attraverso la valutazione del fabbisogno assistenziale
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ALO6equipe territoriale el abor a
riabilitativo domiciliare

A Prescrive i dispositivi protesici
A Garantisce le visite specialistiche necessarie

A Gestisce il ventilatore e fornisce tutti gli apparecchi necessari alla
ventilazione meccanicasaturimetrq sondini, filtri, cannule ecc.)

A Gestisce gli ausili per la comunicazione
A Gestisce gli aspetti della nutrizione e della alimentazione enterale
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Neurological
Sciences

Telemedicina

H\.‘

Telemedicine for management of patients with

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

(ié;(i* W) Neurol Sci 42, 9113 (2021)

&NERVE

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

Audio-video
neurological
examination

Remote Digital speech
ventilatory analysis
monitoring

Nutrional status check with mobile app

Digital tool set for ALS management in remote during COVID-19
pandemic
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