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Introduzione generale

Panoramica sulla SLA

La Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) € una malattia neurodegenerativa progressiva che compromette 1
neuroni motori, responsabili del controllo delle funzioni muscolari volontarie. Situati nel cervello e nel
midollo spinale, questi neuroni subiscono un progressivo deterioramento, portando a una perdita delle

capacita essenziali come camminare, parlare, mangiare e respirare.

In Europa, la SLA colpisce circa 50.000 persone, configurandosi come una sfida clinica e un problema
sociale ed emotivo di ampio respiro. Questa malattia neurodegenerativa coinvolge pazienti, famiglie e

operatori, imponendo un impegno multidisciplinare per affrontare le sue complessita.

La progressione inesorabile e incurabile della malattia grava pesantemente non solo sul paziente, ma
anche sulle famiglie e sui caregiver che forniscono supporto quotidiano. Questo rende cruciale adottare un
approccio assistenziale che metta il benessere del paziente al centro.

La patologia sottopone il contesto familiare ad uno stress psicologico, economico e sociale continuamente
ingravescente, portando la condizione di coloro che ne sono coinvolti ad una criticita profonda, talvolta
fatale al mantenimento delle condizioni di vita preesistente di tutti, sotto ogni aspetto. Se poi chi ne ¢ affetto
e privo di unarete familiare/sociale attorno a sé, la SLA mette a durissima prova anche i sistemi
socioassistenziali piu avanzati, esponendo la persona malata a condizioni di vita marginali e largamente

insufficienti.

Nonostante U'assenza di una cura definitiva, strategie assistenziali personalizzate e un approccio olistico
alla malattia possono fare la differenza. L’assistenza domiciliare integrata consente di affrontare in modo

piu efficace i bisogni complessi della malattia, migliorando significativamente la qualita della vita sia del
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paziente e dei suoi familiari che dei caregiver. L’ obiettivo ultimo € alleggerire il carico fisico, emotivo e

sociale imposto dalla SLA, promuovendo dignita e autonomia.

Per supportare i pazienti nelle fasi avanzate della malattia, € essenziale sviluppare protocolli specifici per la
gestione della disfagia e della compromissione respiratoria nonché delle altre conseguenze dovute alla
patologia. Questi protocolli devono prevedere anche il coinvolgimento attivo dei caregiver, con indicazioni
dettagliate per affrontare le difficolta pratiche e ridurre lo stress emotivo. Inoltre, la formazione su segnali

precoci di peggioramento puo aiutare a prevenire complicazioni gravi.
Obiettivi del Manuale

Questo manuale ¢ stato sviluppato nell’ambito del progetto europeo RECROSS (Reshaping ALS Home
Assistance: Improving Skills of Homecare Operators), finanziato dal programma Erasmus+ (KA210-VET).
L’obiettivo ¢ fornire un riferimento operativo e formativo per migliorare le competenze degli operatori
domiciliari, garantendo un’assistenza di alta qualita per i pazienti SLA.

RECROSS si propone di rivoluzionare Uassistenza domiciliare peri pazienti SLA, adottando un approccio

innovativo e promuovendo una collaborazione transnazionale tra Italia e Turchia.

Il progetto non si limita a potenziare le competenze tecniche degli operatori, ma mira a formare una figura
professionale dedicata: UALS Home Assistant. Questa figura e progettata per fornire supporto qualificato e
umanizzato allinterno dell’ambiente domiciliare. Il progetto punta inoltre a condividere buone pratiche che

possano essere implementate in contesti culturali e geografici diversi.
Gli obiettivi principali del manuale includono:

1. Fornire strumenti pratici e conoscenze specialistiche per affrontare le necessita quotidiane dei

pazienti SLA, con focus su igiene, mobilita, nutrizione e comunicazione;

2. Supportare la formazione di figure professionali competenti, in grado di operare con sensibilita e
precisione, garantendo assistenza di alta qualita;

3. Promuovere inclusivita e benessere, rispondendo ai bisogni complessi dei pazienti con approcci

personalizzati e mirati;

4. Diffondere buone pratiche internazionali sviluppate grazie alla collaborazione tra i partner del

progetto RECROSS, rendendo i risultati replicabili in altri contesti.
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In sintesi, il manuale si presenta come uno strumento pratico e culturale, progettato per rispondere alle

sfide reali della SLA attraverso una prospettiva innovativa e condivisa.

Destinatari del Manuale

Ilmanuale sirivolge a una vasta gamma di destinatari, con un focus particolare su chi si confronta
quotidianamente con le sfide dell’assistenza ai pazienti affetti da SLA. Ogni sezione &€ progettata per offrire

strumenti pratici e conoscenze adattabili alle diverse esigenze operative.

L’obiettivo principale ¢ fornire ai caregiver esperti, una formazione specializzata nell’ambito della SLA, cosi
da potenziare le loro competenze e ampliare le prospettive professionali.

Il Contesto di RECROSS

Il progetto RECROSS rappresenta un modello innovativo di collaborazione internazionale per affrontare le
sfide della SLA. La sua forza risiede in un approccio olistico che combina formazione pratica, condivisione
di esperienze e sviluppo di strumenti operativi.

Le principali organizzazioni coinvolte includono:

» ASSISLA APS (Italia): un’associazione italiana specializzata nell’assistenza ai pazienti SLA, con

Uobiettivo di integrare servizi sanitari e sociali per fornire continuita assistenziale.

e IIKSENOL (Turchia): una realta turca impegnata nell’assistenza sociale e nel volontariato, con

particolare attenzione a programmi inclusivi e personalizzati.
Le attivita principali del progetto.
comprendono:

1. Sviluppo di un protocollo transnazionale per Uassistenza domiciliare, che tenga conto delle
specificita dei due Paesi coinvolti.

2. Realizzazione di un corso di formazione, suddiviso in moduli teorici e pratici, destinato a caregiver e
operatori domiciliari. Il programma prevede simulazioni con pazienti reali per offrire esperienze
concrete e formative.
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3. Creazione di strument operativi multilingua, tra cui un manuale e un toolkit pratico, progettati per

essere utilizzati anche in altri contesti culturali e geografici.

Risultati attesi:

* Laformazione di 30 operatori domiciliari specializzati e di 10 caregiver attraverso percorsi pratici e

teorici.

* Unmiglioramento significativo delle competenze dei caregiver e delle famiglie, favorendo maggiore
autonomia e qualita della vita.

* Ladiffusione di un modello di assistenza replicabile, che integri approcci culturali e metodologici

diversi.

In definitiva, il progetto RECROSS non si limita a rispondere ai bisogni immediati dei pazienti SLA, ma getta
le basi per un nuovo paradigma assistenziale, centrato su collaborazione, inclusivita e innovazione.

Capitolo 1. Igiene

1.1 Introduzione

Prendersi cura dell’igiene personale di un paziente affetto da SLA € molto piu di un gesto quotidiano: € un
atto di attenzione che incide profondamente sul suo benessere fisico ed emotivo. L’igiene garantisce non
solo una condizione di pulizia e comfort, ma anche la prevenzione di complicazioni come infezioni e piaghe
da decubito. Al contempo, il rispetto della dignita e U'empatia durante queste attivita aiutano a preservare la
qualita della vita del paziente anche nelle fasi pit avanzate della malattia.

Con il progredire della SLA, il paziente perde gradualmente l'autonomia, diventando sempre pitu dipendente
dal caregiver per le attivita di base come lavarsi, cambiarsi e prendersi cura della pelle. La delicatezza con
cuil queste attivita vengono eseguite puo fare la differenza, trasformando un momento di necessita in

un’esperienza rassicurante e dignitosa.

1.2 La Routine Igienica: Creare Abitudini di Cura

(IT) Finanziato dall’Unione europea. Le opinioni espresse appartengono tuttavia al solo o ai soli autori e non riflettono necessariamente le
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Stabilire una routine igienica chiara e prevedibile & fondamentale sia per il paziente che peril caregiver.
Una routine ben strutturata permette di anticipare le esigenze del paziente e di gestire al meglio ogni
aspetto delligiene personale, mantenendo al contempo una flessibilita necessaria per adattarsi ai suoi
bisogni quotidiani. Come criterio generale € importante asciugare con cura e delicatezza, ma attentamente,
ogni zona detersa con liquidi, specie nelle zone delle pliche cutanee (cavi ascellari, zone inguinali, solchi
sottomammari, pliche mucose di fianchi e addome delle persone obese, zona perineale e solco trai glutei),

per evitare Uinsorgenza di infezioni opportunistiche fungine.

Tra le abitudini igieniche virtuose e ricorrenti segnaliamo anche la cura degli occhi che nei pazienti SLA
assume un’importanza fondamentale, sia perché gli occhi col tempo acquisiscono un ruolo sempre pitt
prioritario nella comunicazione con Uesterno (dispositivi con controllo ottico) sia a causa della ridotta
capacita del paziente di chiudere completamente le palpebre o di muovere gli occhi. Questo puo causare

secchezza o irritazione. Quindi gli elementi utili da considerare potrebbero essere:

. Regolare pulizia con dischetti di garza o cotone inumiditi e uso di lacrime artificiali per

prevenire secchezza oculare.

. Protezione degli occhi da polvere o luce intensa.

1.2.1 Igiene mattutina

Ilmomento del risveglio rappresenta un’occasione ideale per iniziare la giornata con una sensazione di
freschezza e ordine. Durante questa fase, si possono svolgere operazioni come la pulizia del viso e delle
mani, che aiutano il paziente a sentirsi rinvigorito. Per esempio, l'uso di un panno morbido inumidito con
acqua tiepida € spesso sufficiente per detergere il viso in modo delicato. La scelta di prodotti adatti alla pelle

sensibile ¢ fondamentale per evitare irritazioni.

L’igiene orale ¢ altrettanto importante, sia per prevenire problemi dentali che per migliorare il comfort
generale. Nei pazienti con disfagia, possono essere utilizzati strumenti specifici come spugnette orali
imbevute di soluzioni antisettiche, oppure dispositivi di aspirazione per rimuovere i residui senza causare
disagio. Fino a quando € possibile, assieme ad essi l'utilizzo di uno spazzolino elettrico rotante/oscillante,
privo di dentifrici o sostanze schiumogene, permette di mantenere una migliore salute orale e puo essere
facilmente gestito anche dal caregiver. Anche le labbra vanno tenute morbide e idratate attraverso appositi

stick di burrocacao oppure creme emollienti specifiche.

1.2.2 Bagno completo o parziale
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Ilbagno € un momento cruciale per la pulizia generale e il rilassamento del paziente. Tuttavia, € necessario
adattare questa attivita alle sue condizioni fisiche. Quando il paziente puo essere spostato in bagno, lU'uso di
sedie per doccia o barelle impermeabili rappresenta una soluzione pratica e sicura. In alternativa, nei casi
di immobilita completa, il bagno a letto puo essere effettuato lavando una sezione del corpo alla volta.
Questo approccio evita di esporre il paziente al freddo e consente al caregiver di concentrarsi su ogni area

con attenzione.

1.2.3Igiene intima

L’igiene intima richiede una cura particolare, soprattutto nei pazienti che utilizzano pannoloni o cateteri. E
importante pulire queste aree piu volte al giorno, utilizzando salviette ipoallergeniche e detergenti delicati
che rispettino la sensibilita della pelle. E possibile, a tale scopo, usare prodotti schiumosi specifici per il
lavaggio intimo senza risciacquo. Anche Uapplicazione regolare, nelle aree piu sensibili, di creme
appositamente studiate per la prevenzione di rossori, piaghe da decubito puo rappresentare una buona
abitudine da non trascurare. Inoltre, monitorare regolarmente la zona intima per individuare eventuali

segni diirritazione o infezione permette di intervenire tempestivamente.

1.2.4 Cura della pelle

La pelle dei pazienti affetti da SLA ¢ particolarmente vulnerabile a problemi come la secchezza e le lesioni
da pressione. Applicare quotidianamente creme idratanti o protettive contribuisce a mantenere la pelle
morbida e resistente. Le aree piu soggette a pressione, come gomiti, talloni e coccige, richiedono
un’attenzione speciale. Una leggera pressione con un massaggio durante U'applicazione delle creme pud
anche stimolare la circolazione, riducendo il rischio di piaghe. Oltre all’idratazione della pelle, € importante
prendersi cura regolarmente delle unghie di mani e piedi, mantenendole corte e pulite per evitare disagi,
infezioni o lesioni, specialmente in caso di unghie incarnite o fragili. Il caregiver deve controllarle durante la

routine igienica per garantire il comfort del paziente.
1.2.5Igiene serale e preparazione notturna

Prima di andare a dormire, una leggera pulizia aiuta il paziente a rilassarsi e a prepararsi al riposo. Pulire il
viso e le mani, applicare una crema idratante e sistemare il paziente in una posizione comoda sono gesti
che contribuiscono a un sonno sereno. E fondamentale che il caregiver, durante la preparazione serale,
controlli attentamente che il corpo del paziente sia correttamente allineato: gambe, piedi, braccia e mani

con le dita distese, la testa ben posizionata e libera da capelli o altri elementi che potrebbero causare
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fastidio o prurito poiché il paziente potrebbe non essere in grado di esprimere il proprio malessere. Inoltre,
bisogna assicurarsi che il paziente abbia facile accesso ai dispositivi di allarme e ai sistemi di

comunicazione per richiedere assistenza in caso di necessita.

1.3 Strumenti Essenziali per U'lgiene

Perrendere le attivita igieniche piu semplici e sicure, € fondamentale disporre degli strumenti adeguati.
Salviette umidificate e guanti monouso, ad esempio, sono indispensabili per garantire una pulizia rapida e
igienica, soprattutto nelle aree intime. Allo stesso modo, sedie o barelle per doccia, insieme a materassi
antidecubito, aiutano a prevenire complicazioni come le piaghe. Esistono ausili in gomma gonfiabili che

permettono il lavaggio dei capelli della persona allettata.

La scelta degli strumenti deve sempre tenere conto delle condizioni specifiche del paziente, e la loro
disposizione in un luogo facilmente accessibile facilita la gestione quotidiana.

1.4 Tecniche Pratiche perlIgiene

L’igiene del paziente SLA richiede delicatezza e attenzione ai dettagli. Ad esempio, durante il bagno a letto, e
importante preparare tutto il necessario prima di iniziare, come bacinelle con acqua tiepida, saponi neutri e
asciugamani. Lavare una sezione del corpo alla volta permette di mantenere il paziente al caldo e di
concentrarsi su ogni area senza fretta. L’asciugatura della cute, delle pliche cutanee (come detto in
precedenza) e importante per prevenire l'insorgenza di patologie micotiche opportunistiche.

Per ligiene orale, 'utilizzo di spazzolini morbidi anche montati su supporti elettrici (spazzolini
rotanti/oscillanti) e/o spugnette imbevute di soluzioni disinfettanti garantisce una bocca pulita e sana. Nei
pazienti con disfagia, € essenziale rimuovere con cura i residui per prevenire complicazioni respiratorie.

L’eliminazione della placca batterica da denti e lingua permette di prevenire infezioni broncopolmonari.

Anche la cura della pelle richiede precisione. Applicare creme idratanti con movimenti circolari stimola la

circolazione, mentre cambiare regolarmente posizione al paziente aiuta a prevenire le piaghe.
1.5 L'Igiene come Momento di Cura Relazionale

Oltre all’aspetto pratico, ligiene offre 'opportunita di instaurare un rapporto di fiducia e rispetto con il
paziente. Spiegare ogni gesto prima di eseguirlo e coinvolgere il paziente, quando possibile, aiuta a ridurre
Uansia e a creare un’atmosfera di collaborazione. Piccoli gesti, come un sorriso o un tono di voce gentile,

possono fare una grande differenza nel rendere il momento dell’igiene meno stressante e pitt umano.
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1.6 Conclusione

L’igiene nei pazienti affetti da SLA € un elemento centrale dell’assistenza, che richiede competenza,
sensibilita e rispetto. Ogni gesto, se eseguito con attenzione e cura, puo migliorare significativamente la

qualita della vita del paziente, trasformando un’attivita necessaria in un momento di connessione umana e

di sollievo fisico.

Capitolo 2: Gestione Respiratoria

2.1 Introduzione

La gestione respiratoria rappresenta uno degli aspetti piu critici nell’assistenza ai pazienti affetti da SLA. La
progressiva debolezza dei muscoli respiratori compromette la capacita di ventilazione, aumentando il
rischio di accumulo di secrezioni e complicazioni polmonari. Questi problemi non solo peggiorano la qualita
della vita, ma possono rappresentare un rischio significativo per la sopravvivenza del paziente.

Una gestione respiratoria personalizzata, che integri tecniche specifiche e 'uso di dispositivi appropriati, &

essenziale per:
* Prevenire complicazioni come infezioni ed insufficienza respiratoria
e Migliorare il benessere e la qualita del sonno.
¢ Ridurre “'ansia respiratoria”, sia nel paziente che nel caregiver.

Questo capitolo fornisce una guida pratica per riconoscere irischi, utilizzare dispositivi di supporto e
applicare tecniche di drenaggio, con particolare attenzione allimportanza della formazione del caregiver.

2.2 Rischi Associati alla Compromissione Respiratoria

La SLA colpisce progressivamente i muscoli volontari, inclusi quelli deputati alla respirazione. Questo

deterioramento causa una serie di complicazioni respiratorie, tra cui:

» Ipoventilazione: L'incapacita di mantenere una respirazione efficace porta all’accumulo di anidride

carbonica (CO,) e a una ridotta ossigenazione.

(IT) Finanziato dall’Unione europea. Le opinioni espresse appartengono tuttavia al solo o ai soli autori e non riflettono necessariamente le
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e Accumulo disecrezioni: La difficolta a espellere il muco aumenta il rischio di ostruzione delle vie

aeree e infezioni.

e Apnee notturne: Episodi di interruzione della respirazione durante il sonno causano stanchezza
cronica, sonnolenza diurna, deficit cognitivi, e possono aumentare significativamente il rischio di
infarto e ictus.

* Infezioni polmonari ricorrenti: Il ristagno di secrezioni favorisce la proliferazione di batteri,
aumentando il rischio di polmoniti.

Segnali di allarme:
e Respiro affannoso, specialmente durante il riposo.
e Tosse debole o inefficace.
e Secrezioni dense e difficili da espellere.
e Colorazione bluastro-violacea di labbra e unghie (cianosi).
e Stanchezza e sonnolenza diurna persistenti.

La capacita di riconoscere tempestivamente questi segnali consente di intervenire rapidamente,

prevenendo complicazioni gravi.

I1Ruolo della Tosse nella SLA

Latosse € un meccanismo fondamentale per liberare le vie respiratorie, ma nei pazienti affetti da SLA
questo processo puo essere significativamente compromesso a causa della debolezza dei muscoli
respiratori. L’incapacita di generare un’adeguata pressione intratoracica limita il flusso d’aria necessario
per espellere secrezioni e detriti, aumentando il rischio di infezioni polmonari. Strategie come
lUaccelerazione del flusso espiratorio ((Free Aspire), Uutilizzo di dispositivi per la tosse assistita come il
cough-assist o macchina della tosse e tecniche di compressione addominale possono aiutare a sopperire
questa limitazione. Queste tecniche devono essere integrate in un piano di assistenza respiratoria
personalizzato e regolarmente monitorato dal professionista pneumologo e dal fisioterapista respiratorio

del team SLA per valutarne Uefficacia.

2.3 Dispositivi di Supporto Respiratorio
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I dispositivi medici sono essenziali per supportare la respirazione nei pazienti SLA, adattandosi alle loro
condizioni e al livello di compromissione. Tra i dispositivi piu utilizzati figurano la ventilazione non invasiva
(NIV), Vaspiratore per secrezioni e sostituirei con: dispositivi per la gestione delle secrezioni, ognuno con
funzioni specifiche per migliorare il benessere respiratorio.

La scelta del dispositivo dipende dalle condizioni del paziente e dalla gravita della compromissione
respiratoria.

2.3.1 Ventilazione Non Invasiva (NIV):

« Funzionamento: Fornisce un flusso d’aria a pressione tramite una maschera nasale o facciale,
supportando e integrando Uatto respiratorio.

¢ Indicazioni: Utilizzata in caso di ipoventilazione diurna e/o disturbi della respirazione nel sonno.
*  Benefici:

o Migliora lUossigenazione e la qualita del sonno.

o Riduceil carico respiratorio.

o Evita ulteriori danni cognitivi

o Diminuisce il rischio cardio e cerebrovascolare

o Ritarda la necessita di ventilazione invasiva.

Un ulteriore strumento importante di uso quotidiano nella gestione del controllo della respirazione € il
saturimetro il cui uso € consigliato per un monitoraggio costante del flusso respiratorio e dell’ossigenazione
del sangue e durante le fasi di tosse assistita ed aspirazione del paziente per dare maggiore sicurezza e

tranquillita durante queste operazioni sia al paziente che al caregiver.

Siraccomanda Uigiene dei dispositivi di supporto respiratorio e la cura e la pulizia degli strumenti utilizzati
quotidianamente, come aspiratori, maschere per ventilazione o sondini, essenziale nella prevenzione di

infezioni e complicanze nel paziente.
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2.3.2 Aspiratore per Secrezioni:
¢ Funzione: Rimuove meccanicamente il muco dalle vie aeree superiori.
e Precauzioni:
o Pulire accuratamente il dispositivo prima e dopo ogni utilizzo.

o Limitare l'aspirazione a intervalli di 10-15 secondi per evitare irritazioni.

2.3.3 dispositivi per la gestione delle secrezioni come acceleratore di flusso espiratorio (Free Aspire) e
macchina della tosse (cough-assist):

* Descrizione: Creano una resistenza durante U'espirazione, mantenendo le vie aeree aperte.

* Vantaggi: Facilitano U'espettorazione e riducono 'accumulo di secrezioni.

2.3.4 Ossigenoterapia:

* Indicazioni: Solo in presenza diipossiemia documentata, sempre associata a ventilazione adeguata
per evitare Vaccumulo di CO,.

2.3.5 Tracheotomia e Ventilazione Invasiva

La tracheotomia rappresenta un’opzione peri pazienti che non tollerano la ventilazione non invasiva o
necessitano di un supporto ventilatorio continuo. Pur garantendo una relativamente maggiore
sopravvivenza, questa procedura comporta implicazioni significative, come il rischio di infezioni, la
necessita di un monitoraggio costante e una gestione attenta delle complicanze, tra cui ostruzioni e decubiti
tracheali. La ventilazione invasiva non rallenta ne modifica in alcun modo la progressione di malattia, La
scelta tra ventilazione invasiva e non invasiva deve essere oggetto di approfondimento e scelta nel modo
piu preliminare possibile (contemperando il momento assieme al team psicologico) considerando le

condizioni cliniche del paziente, il suo desiderio di qualita di vita e le implicazioni etiche.
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Le direttive sul tipo di terapia scelta dalla persona affetta vanno raccolte dal team medico specialistico e
condivise tra tutti gli operatori, in modo da gestire convenientemente gli eventuali momenti di

emergenza/urgenza che le coinvolgano.

2.4 Tecniche di Drenaggio ed Espettorazione

Un corretto drenaggio delle secrezioni e cruciale per mantenere le vie aeree libere e prevenire infezioni. In
generale pud essere utile monitorare la saturazione di ossigeno del sangue con pulsossimetro da dito
durante lo svolgimento di queste tecniche. Le tecniche includono:

2.4.1 Fisioterapia Respiratoria:
* Percussione e vibrazione toracica: Colpi leggeri e vibrazioni per mobilizzare il muco.

* Postural drainage: Posizionare il paziente con la testa leggermente abbassata per favorire il
drenaggio delle secrezioni.

2.4.2 Tosse Assistita:

e Descrizione: Il caregiver applica una pressione sull’addome o sul torace durante l'espirazione per
aiutare il paziente a tossire.

2.4.3 Dispositivi per la Tosse Meccanica:

e Funzionamento: Simulano un ciclo di inspirazione ed espirazione forzata per mobilizzare le
secrezioni e possono essere utilizzati sia in modalita non invasiva che invasiva. Durante U'uso dell’
apparecchio della tosse assistita pud essere necessario oltre ad usare aspiratore per rimuovere le

secrezioni dense sul palato 'uso manuale di garze da parte del caregiver

* Benefici: Sono non invasivi e particolarmente efficaci nei pazienti con tosse debole.

2.4.4 Idratazione e Aerosolterapia:

» Idratazione: Bere liquidi sufficienti per fluidificare le secrezioni.
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e Aerosol: Soluzioni saline per umidificare le vie aeree e ridurre Uirritazione.

Rimozione Manuale dei depositi mucosi densi con Uausilio di garze sterili orlate 5x5 rimuovere di quando in

quando eventuali accumuli di muco denso dal palato del soggetto.

2.5 Emergenze Respiratorie

In situazioni di emergenza, come Uinsufficienza respiratoria acuta causata dall’ostruzione delle vie aeree, €
essenziale mantenere la calma e agire rapidamente. Tecniche di aspirazione tracheobronchiale, la
rimozione di eventuali tappi di muco e la somministrazione di ossigeno tramite dispositivi adeguati possono
fare la differenza tra la vita e la morte del paziente. La formazione regolare dei caregiver e la preparazione
di un kit di emergenza sono elementi chiave per affrontare queste situazioni.

2.6 Educazione e Supporto al Caregiver

La gestione respiratoria richiede competenze specifiche, che il caregiver deve acquisire attraverso una

formazione adeguata.

Competenze essenziali:
e Utilizzo sicuro e corretto dei dispositivi medici.
* Riconoscimento tempestivo dei segnali di deterioramento respiratorio.
e Esecuzione ditecniche di emergenza, come la rimozione di ostruzioni delle prime vie aeree

I caregiver devono essere addestrati non solo nell'uso dei dispositivi medici, ma anche nella gestione
emotiva delle emergenze respiratorie. Tecniche di rilassamento e strategie per ridurre U'ansia possono
migliorare la loro capacita di intervenire con calma in situazioni critiche. Inoltre, € utile fornire una guida
dettagliata sull’utilizzo sicuro dei dispositivi per la tosse assistita, sottolineando la necessita di regolari

verifiche di manutenzione.

(IT) Finanziato dall’Unione europea. Le opinioni espresse appartengono tuttavia al solo o ai soli autori e non riflettono necessariamente le
opinioni dell’Unione europea o di INAPP. Né [’Unione europea né ’'amministrazione erogatrice possono esserne ritenute responsabili.
(EN)Funded by the European Union. Views and opinions expressed are however those of the author(s) only and do not necessarily reflect
those of the European Union or the INAPP. Neither the European Union nor the granting authority can be held responsible for them.

pag. 18



+ ) Y o o-funde
recn‘ss ASS|SLA® ([LKSENOL - &efliuripi:r):umon

2.7 Monitoraggio e Gestione delle Secrezioni

Ilristagno di secrezioni rappresenta una delle principali cause di infezioni polmonari nei pazienti SLA. Oltre
alle tecniche di disostruzione, il monitoraggio regolare del colore e della consistenza dell’espettorato €
fondamentale per individuare tempestivamente infezioni. Sistemi di umidificazione, come umidificatori
attivi o passivi, possono essere utilizzati per prevenire l'essiccamento delle vie aeree e favorire la
fluidificazione del muco.

Supporto emotivo:

e [ caregiver devono essere sostenuti da un team multidisciplinare per gestire lo stress emotivo e

prevenire il burnout.

e Partecipare a corsi di formazione o gruppi di supporto puo aumentare la fiducia nelle proprie
capacita.

2.8 Conclusione

La gestione respiratoria rappresenta una componente essenziale dell’assistenza ai pazienti SLA,
influenzando in modo significativo la loro qualita di vita e il decorso della malattia. L'implementazione di
tecniche specifiche, come il drenaggio posturale, la tosse assistita e 'uso di dispositivi per la tosse
meccanica, offre strumenti pratici ed efficaci per prevenire complicazioni e migliorare la ventilazione. Allo
stesso modo, U'impiego appropriato di supporti respiratori come la ventilazione non invasiva, i i dispositivi
per la gestione delle secrezioni e U'aspiratore per secrezioni consente di ridurre il carico respiratorio e

garantire una migliore ossigenazione.

Un’attenzione particolare deve essere riservata alla formazione dei caregiver, che svolgono un ruolo
cruciale nell’applicazione quotidiana di queste tecniche e nella gestione di eventuali emergenze. La
capacita di riconoscere segnali precoci di deterioramento respiratorio e di intervenire tempestivamente

con strumenti e competenze adeguate puo fare la differenza per la sicurezza e il benessere del paziente.

In sintesi, una gestione respiratoria personalizzata e multidisciplinare non solo previene complicazioni, ma
rappresenta anche un’opportunita per migliorare il comfort e la dignita del paziente, garantendo al

contempo un supporto essenziale ai caregiver.
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Capitolo 3: Supporto Nutrizionale COMPLETO

3.1 Introduzione

Il supporto nutrizionale & un aspetto fondamentale nell’assistenza ai pazienti affetti da SLA, poiché una

corretta alimentazione influenza in maniera significativa la qualita di vita e la sopravvivenza.

Con il progredire della malattia, i muscoli deputati alla masticazione e alla deglutizione siindeboliscono,
portando a disfagia e aumentando il rischio di aspirazione di cibo nel sistema respiratorio, di disidratazione
e malnutrizione. Quest'ultima, riscontrata in una percentuale significativa di pazienti SLA, aumenta il
rischio di morte di 7,7 volte. Dunque, una gestione nutrizionale efficace non solo previene complicazioni
mediche come disidratazione, perdita di peso e infezioni, ma contribuisce a mantenere la dignita e
lautonomia del paziente migliorando significativamente la qualita della vita. I’'integrazione di antiossidanti,
come vitamina E e C, puo inoltre svolgere un ruolo protettivo contro i danni ossidativi associati alla
progressione della malattia.

3.2 Alimentazione Assistita

Quando il paziente perde la capacita di alimentarsi autonomamente, il caregiver assume un ruolo cruciale
per garantire che Uatto del nutrirsi rimanga un momento sicuro e sereno. Nei primi stadi della malattia, &

essenziale valutare precocemente la disfagia per implementare una dieta modificata che includa alimenti
ad alta densita calorica e supplementi nutrizionali. Questo approccio aiuta a prevenire una perdita di peso

significativa, migliorando il bilancio energetico del paziente.

L’approccio al pasto richiede particolare attenzione:

e Preparare un ambiente tranquillo: ridurre distrazioni come televisione o rumori di fondo, creando

un’atmosfera calma e accogliente;

* Posizionamento corretto: il paziente deve essere seduto in posizione eretta, con la testa

leggermente inclinata in avanti, per facilitare la deglutizione e prevenire il rischio di aspirazione;
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Somministrare piccoli bocconi e sorsi: utilizzare utensili specifici, come cucchiaini di dimensioni
ridotte, e rispettare i tempi del paziente. Nella fase in cui il paziente si alimenta ancora
autonomamente si raccomanda l'uso di posate ergonomiche con impugnature antiscivolo; piatti
con bordi rialzati o ventose sul fondo possono facilitare 'autoalimentazione parziale e aumentare il

senso di autonomia del paziente.

Prevenire il rischio di aspirazione: evitare di somministrare cibo o liquidi se il paziente manifesta
tosse o disagio. Monitorare segnali come alterazioni nella voce, respiro affannoso o tosse durante

’alimentazione;

Scelta dell’acqua minerale: la scelta dell’acqua minerale € importante per garantire un’adeguata
idratazione del paziente SLA, in qualunque fase della malattia indipendentemente dalle modalita di
somministrazione al paziente. Si consiglia di utilizzare acque oligominerali con basso residuo fisso
e un pH neutro o lievemente alcalino, in quanto piu delicate per lo stomaco e utili a contrastare
lacidita. In alcuni casi, un’acqua con un livello specifico di sali minerali (ad esempio, piu ricca di
sodio o0 magnesio) puo essere indicata per supportare le esigenze nutrizionali e metaboliche del
paziente. La scelta deve essere personalizzata in base alle indicazioni del medico o del nutrizionista

in quanto ogni paziente puo avere esigenze diverse.

3.3 Consistenze Adatte

L’adattamento delle consistenze degli alimenti e delle bevande € essenziale per garantire una deglutizione

sicura e prevenire U'inalazione accidentale. Gli alimenti devono essere bilanciati anche in relazione al

fabbisogno energetico aumentato, tipico della SLA.

Alimenti consigliati:

Alimenti adeguatamente frullati, omogeneizzati o in forma cremosa, come pure di verdure, zuppe,
yogurt, vellutate, farine per l'infanzia e budini, che non richiedono masticazione ma garantiscono

un apporto completo di nutrienti;

Addensanti alimentari, come la nettarina, il miele o il budino, per trasformare liquidi in consistenze

semisolide permettendo una deglutizione piu controllata.
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L’integrazione con nutrienti specifici, come proteine di alta qualita e antiossidanti, € altrettanto importante

per contrastare il rischio di malnutrizione e migliorare la resistenza del paziente.

Alimenti e bevande da evitare:
e Alimenti friabili o granulari che possono frammentarsi facilmente (es. biscotti secchi, riso...);
e Liquiditroppo fluidi che possono essere inalati accidentalmente (es. acqua, te);

e Alimenti appiccicosi o filamentosi, come formaggi a pasta filata o caramelle gommose, difficili da
gestire per i pazienti;

e Carnisecche e stoppose, pesce con lische anche se frullato;
e (Cibia doppia consistenza che possono sbriciolarsi o cambiare consistenza in bocca;

e Verdura e frutta non frullata e/o con presenza di buccia, semi e filamenti.

3.4 Monitoraggio Nutrizionale

Ilmonitoraggio regolare dello stato nutrizionale del paziente consente di identificare precocemente

eventuali problematiche e di intervenire tempestivamente.

Valutazione dello stato nutrizionale:

* Peso corporeo: monitorare regolarmente eventuali perdite di peso involontarie, segnale di una
possibile malnutrizione.Un monitoraggio regolare del peso corporeo € essenziale per prevenire sia
il sovrappeso che il dimagrimento, garantendo un equilibrio adeguato alle condizioni del paziente.
Oltre alle bilance utilizzate durante i controlli specialistici in ospedale, nelle fasi avanzate della
malattia in caso di difficolta di spostamento o allettamento del paziente, € possibile effettuare il
controllo del peso a domicilio utilizzando bilance sospese integrate o aggiunte ai sollevatori. Questi
strumenti permettono una misurazione precisa senza causare stress al paziente, migliorando la
gestione del supporto nutrizionale;

* Assunzione calorica giornaliera: registrare Uapporto alimentare che il paziente riceva una quantita
adeguata di calorie e nutrienti;
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¢ Condizioni della pelle e dei muscoli: la pelle secca, la presenza di piaghe da decubito o la riduzione

della massa muscolare possono indicare carenze nutrizionali.
Intervent Personalizzati:

¢ Collaborare con un nutrizionista o dietista per elaborare un piano alimentare che risponda alle
esigenze specifiche del paziente;

* Integrare la dieta con supplementi nutrizionali liquidi o polveri proteiche, se necessario;

e Garantire un adeguato apporto di liquidi, anche utilizzando soluzioni addensate in caso di disfagia.

Nutrizione enterale: Quando l'alimentazione orale non € piu sufficiente o sicura, potrebbe essere

necessario ricorrere alla nutrizione enterale, tramite:
Sondino nasogastrico: Soluzione temporanea per periodi limitati.

Gastrostomia percutanea endoscopica (PEG): Permette un apporto nutrizionale a lungo termine, riducendo
il rischio di aspirazione e migliorando la qualita di vita.

3.5 Nutrizione Artificiale: PEG e Sondino Naso-Gastrico

Il progredire della malattia ad un certo punto porta inevitabilmente alla progressiva soppressione del
riflesso glottideo, dunque, 'alimentazione orale non € piu possibile per il rischio gravissimo di inalazione

del bolo alimentare. In questi casi, siricorre alla Nutrizione Artificiale (NA), suddivisa in:

e Nutrizione Parenterale (PN): Somministrazione di nutrienti direttamente nel circolo ematico tramite

un catetere venoso;

* Nutrizione Enterale (NE): Introduzione delle miscele nutritive nel tratto digerente attraverso sonde
o stomie.Anche in questo caso, come per la ventilazione, € bene che il team medico che hain carico
Uassistito condivida con lui la futura necessita di operare una terapia di questo tipo, in modo di far

comprendere al paziente la necessita di operare con anticipo. Attendere che la disfagia sia
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completa per installare una NA pud avere un costo biologico importante per esso, in termini sia di
calo ponderale che di perdita di massa muscolare, per cui € spesso consigliabile inserire una NA
prima che la disfagia divenga completa, in modo da mantenere il piu1 a lungo possibile il trofismo
muscolare. Il fatto che il paziente possa nutrirsi in entrambi i modi permettera anche una migliore
accettazione del modo artificiale. Anche in questo caso le decisioni del paziente rispetto a questo

atto terapeutico vanno raccolte per iscritto e condivise con tutto lo staff medico.

La Gastrostomia Endoscopica Percutanea (PEG) & la tecnica piu utilizzata per Ualimentazione enterale a

lungo termine.

e Cos’e1aPEG: consiste nellinserimento chirurgico di una sonda che collega lo stomaco all’esterno,

consentendo un apporto nutrizionale sicuro e duraturo.

e Indicazioni: La PEG ¢ indicata in pazienti con disfagia grave o impossibilita di alimentarsi per via
orale per periodi prolungati. E preferita rispetto al sondino nasogastrico (SNG) per il comfort del
paziente e la minore incidenza di complicanze.

+  Gestione della PEG: E importante mantenere una corretta igiene del sito di inserzione e monitorare
regolarmente la pervieta della sonda per evitare ostruzioni.

Per una corretta gestione della PEG ¢ fondamentale:

- pulire il sito di inserzione almeno due volte al giorno con soluzione fisiologica e garze sterilj;

- controllare regolarmente che non vi siano segni di infezione, come arrossamento, gonfiore o

secrezioni purulente;

- consultare un professionista in caso di anomalie, come dolore persistente o ostruzione della sonda.
Complicanze della PEG:

* Precoci: Emorragie, infezioni, peritoniti.
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e Tardive: Infezioni peristomali, migrazione della sonda, erosione cutanea.
La gestione attenta e il monitoraggio costante riducono significativamente il rischio di queste

complicanze.

Il Sondino Naso-Gastrico (SNG) & una soluzione temporanea, utilizzata in genere per brevi periodi.

 Indicazioni: E preferito in situazioni in cui si prevede un recupero a breve termine della capacita di

alimentarsi per via orale.

e Svantaggi: Il SNG puo essere meno tollerato dal paziente e comporta un rischio maggiore di
polmonite da aspirazione.

3.6 Modalita di Somministrazione
Le miscele nutritive possono essere somministrate attraverso diverse modalita:

1. Abolo unico: Permette al paziente di assumere nutrienti in un’unica soluzione, ma puo causare
distensione addominale o rigurgito.

2. Infusione intermittente: Simula un’alimentazione fisiologica, suddividendo le somministrazioni in 3-

6 porzioni al giorno.

3. Infusione continua: Garantisce un’assunzione graduale dei nutrienti utilizzando una pompa per

infusione. E particolarmente indicata in pazienti con scarso svuotamento gastrico.

3.7 Conclusione

Il supporto nutrizionale nei pazienti SLA € un processo complesso che richiede competenza, sensibilita e un
approccio multidisciplinare. La nutrizione artificiale, attraverso dispositivi come la PEG 0 il SNG,
rappresenta unarisorsa fondamentale per garantire il benessere del paziente nelle fasi pitt avanzate della
malattia. Una gestione corretta e un monitoraggio continuo permettono di ridurre complicanze, migliorare
la qualita della vita e preservare la dignita del paziente.

Fornire ai caregiver strumenti pratici e conoscenze aggiornate € essenziale per affrontare le sfide legate alla

nutrizione con sicurezza ed efficacia, trasformando ogni pasto in un momento di cura e rispetto.
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La Tracheostomia e la Peg sono interventi invasivi per i quali il paziente deve dare il proprio consenso

affinché si possa intervenire anche in condizioni di emergenza. Per una scelta consapevole ed eticamente
rispettosa della volonta del paziente sarebbe utile affrontare Uargomento in modo preventivo, se possibile
con il paziente stesso o altrimenti coi familiari, in modo da pianificare in tempo utile gli interventi evitando

di agire in situazioni estreme di emergenza e in condizioni gia gravemente compromesse.

Capitolo 4: Movimentazione Sicura

4.1 Introduzione

La movimentazione sicura € una componente essenziale nell’assistenza ai pazienti affetti da SLA, che
progressivamente perdono la capacita di muoversi autonomamente. Questa condizione comporta una
crescente dipendenza dal caregiver per i trasferimenti e le attivita quotidiane, aumentando il rischio di
incidenti per il paziente e di affaticamento fisico o infortuni per chi lo assiste.

Garantire una gestione efficace della movimentazione richiede competenza, attenzione e Uutilizzo di
strumenti adeguati. Non si tratta solo di prevenire cadute o lesioni, ma di preservare il comfort e la dignita
del paziente, oltre a tutelare la salute del caregiver. Questo capitolo esplora le tecniche di trasferimento

sicuro, 'uso appropriato dei sollevatori e le strategie per una vestizione comoda e priva di rischi.

4.2 Tecniche di Trasferimento e di Posizionamento

Trasferire un paziente in modo sicuro € un’operazione che richiede preparazione e sensibilita. Prima di
iniziare, € essenziale valutare le condizioni del paziente, organizzare 1o spazio e garantire una

comunicazione chiara.

4.2.1 Preparazione al trasferimento

(IT) Finanziato dall’Unione europea. Le opinioni espresse appartengono tuttavia al solo o ai soli autori e non riflettono necessariamente le
opinioni dell’Unione europea o di INAPP. Né [’Unione europea né ’'amministrazione erogatrice possono esserne ritenute responsabili.
(EN)Funded by the European Union. Views and opinions expressed are however those of the author(s) only and do not necessarily reflect
those of the European Union or the INAPP. Neither the European Union nor the granting authority can be held responsible for them.

pag. 26



+ ) Y o o-funde
recn‘ss ASS|SLA® ([LKSENOL - &efliuripi:r):umon

La sicurezza inizia con un’analisi delle condizioni fisiche del paziente: quanta forza residua possiede? E in
grado di collaborare? Questi fattori influenzano Uapproccio da adottare. Anche 'ambiente deve essere
organizzato in modo adeguato, rimuovendo eventuali ostacoli e verificando che il pavimento sia privo di
condizioni di rischio o come tappeti, ostacoli sul pavimento (orpelli fermaporte, sgabelli, borse, vasi, fili
elettrici o tubi non assicurati, ecc), uso di cere per lucidare. Controllare che lo spazio per il passaggio sia
sempre adeguato (soprattutto per 'uso di ausili per la deambulazione). Infine, comunicare ogni passaggio al
paziente aiuta a ridurre Uansia e favorisce la collaborazione, migliorando Uesperienza per entrambe le
parti.

4.2.2 Tecniche pratiche di trasferimento e di posizionamento

Nei pazienti in grado di fornire un minimo di collaborazione, il caregiver pud optare per un’assistenza
leggera. In questi casi, il paziente viene posizionato sul bordo del letto con i piedi ben appoggiati a terra.
Utilizzando una cintura di trasferimento, il caregiver puo fornire un supporto sicuro durante il passaggio

alla posizione eretta o alla sedia.

In situazioni piu complesse, quando il paziente non ¢ in grado di collaborare, € necessario ricorrere a
strumenti di supporto come i sollevatori. Questi dispositivi permettono di sollevare e trasferire il paziente

senzarischi di cadute e senza eccessivo sforzo fisico per il caregiver.

4.2.3 Tutori e Supporti

Per affrontare la debolezza muscolare negli arti, si possono utilizzare dispositivi specifici. Questi ausili
aiutano a prevenire cadute e migliorano la mobilita del paziente e in fasi successive della malattia possono
alleviare le posture del paziente in carrozzina o allettato in termini di comfort e di prevenzione delle ferite da
decilitro:

Peripazienti che presentano ipostenia, 'utilizzo di supporti specifici puo migliorare la mobilita e prevenire

cadute. Ad esempio:
e Lamolladi Codevilla e utile per compensare il piede cadente, facilitando la camminata;
e Itutoriper ginocchia offrono stabilita e riducono il rischio di cedimenti durante i trasferimenti;

e [ supporti palmari possono aiutare i pazienti con debolezza alle mani a mantenere una presa piu

sicura durante l'utilizzo di deambulatori o altri ausili
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e Tutori per arti inferiori per pazienti allettati (tipo ferule post-operatorie) che impediscano la

retroversione delle anche e sono a protezione antidecubito;

e Tutori per arti superiori per pazienti in carrozzina o allettati affinché i muscoli delle mani e delle dita
vengano distesi e allineati e posti in posizione corretta in modo da ridurre i dolori muscolari e

articolari;

e Poggiatesta imbottiti per pazienti in carrozzella a cui possono essere applicate con velcro fascette
morbide per dare stabilita ai movimenti e alle oscillazioni del capo e assicurarlo al poggiatesta;

e TFasce imbottite di sicurezza che possano assicurare 'aderenza del busto del paziente allo

schienale della poltrona o sedia a rotelle per evitare che siinclini in avanti.

Questi dispositivi devono essere scelti e adattati in base alle esigenze individuali del paziente, sotto la

supervisione di un fisioterapista o di un tecnico ortopedico.

4.2.4 Precauzioni per il caregiver

Adottare una postura corretta durante i trasferimenti & cruciale per evitare lesioni muscoloscheletriche. E
importante piegare le ginocchia, mantenere la schiena dritta ed evitare torsioni brusche o movimenti
improvvisi. Inoltre, quando il paziente € completamente dipendente, & indispensabile utilizzare ausili

adeguati per ridurre il carico fisico.

4.3 Uso dei Sollevatori

I sollevatori rappresentano uno strumento indispensabile per garantire la sicurezza del paziente e ridurre il
carico fisico sul caregiver. Questi dispositivi sono progettati per sollevare il paziente in modo delicato e
controllato, facilitando i trasferimenti tra letto, sedia a rotelle o bagno.

Tipologie di sollevatori
Esistono diversi tipi di sollevatori, ciascuno con caratteristiche specifiche:

e Manuali: richiedono un minimo di intervento fisico da parte del caregiver, ma sono ideali per

trasferimenti semplici;
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e Elettrici: dotati di motori, consentono un sollevamento senza sforzo, particolarmente utili per

pazienti completamente dipendenti;

e Abinario: installati sul soffitto o su binari mobili, sono indicati per trasferimenti frequenti in diverse

aree della casa.
Utilizzo corretto dei sollevatori

Prima dell’'uso, &€ fondamentale verificare che il dispositivo sia in perfette condizioni. Nel caso di sollevatori
elettrici, la batteria deve essere completamente carica. Posizionare l'imbracatura correttamente sotto il
paziente € essenziale per garantire stabilita e comfort. Una volta azionato il sollevatore, il movimento deve
essere lento e controllato, assicurandosi che il paziente si senta a proprio agio durante tutta Uoperazione.

Benefici dei sollevatori

L'utilizzo dei sollevatori riduce significativamente il rischio di incidenti e di affaticamento fisico. Questi
strumenti sono particolarmente utili in spazi ristretti o in presenza di barriere architettoniche, offrendo una

soluzione pratica peri caregiver che gestiscono pazienti con mobilita ridotta.

4.4 Vestizione

Vestire un paziente affetto da SLA pu0 sembrare un’attivita semplice, ma nelle fasi avanzate della malattia
puo diventare una vera sfida. Un approccio attento e paziente € fondamentale per garantire comfort e

sicurezza.
Preparazione per la vestizione

Scegliere indumenti adatti e il primo passo per facilitare la vestizione. Tessuti morbidi, traspiranti e facili da
maneggiare, come capi con zip laterali o chiusure a strappo, al posto di bottoni o cerniere, sono
particolarmente utili in quanto richiedono meno movimenti e quindi facilitano la gestione della vestizione
del paziente con ridotta forza negli arti. Inoltre tessuti morbidi e ipoallergenici possono prevenire irritazioni
cutanee. Anche 'ambiente gioca un ruolo importante: la stanza deve essere ben riscaldata per evitare che il

paziente siraffreddi durante Uoperazione.
Tecniche di vestizione

Per la parte superiore del corpo, € consigliabile sollevare delicatamente un braccio alla volta, facendo

scivolare la manica del capo e tirandolo sopra la testa con attenzione. Per la parte inferiore, pantaloni e
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biancheria intima possono essere fatti scivolare fino alle ginocchia prima di aiutare il paziente a sollevarsi

leggermente per completare 'operazione.

Le scarpe, preferibilmente con chiusure a velcro, sono pitt semplici da gestire rispetto ai modelli tradizionali

con lacci. E importante evitare movimenti bruschi o forzati, sostenendo sempre il paziente per prevenire

squilibri o cadute.

4.5 11 Benessere fisico del Paziente SLA: Massaggi Passivi ed Esercizi di Fisioterapia Soft

Spesso nel paziente SLA il dolore cronico e il disagio muscolo-scheletrico rappresentano un tema da
affrontare e gestire nel corso della malattia la presa in carico di questo aspetto potrebbe includere:

e Strategie non farmacologiche, come massaggi leggeri, calore localizzato o impacchi;

e Segnalazione al medico per una gestione farmacologica in caso di dolore persistente.

Imassaggi passivi e gli esercizi fisioterapici mirati, come movimenti passivi, stretching delicato e ginnastica

passiva soft, rappresentano un aspetto essenziale per migliorare il benessere fisico dei pazienti SLA
durante Uintero decorso della malattia.

Obiettivi principali:

e DPrevenire o limitare dolori muscolari e articolari;

e Ridurre larigidita muscolare, i crampi, i formicolii (parestesie), le fibrillazioni muscolari e altre

sensazioni fastidiose legate allimmobilita prolungata;

e Migliorare la circolazione generale, favorendo l'ossigenazione dei tessuti e il drenaggio linfatico;

e Favorire il rilassamento e ridurre la tensione muscolare, migliorando la qualita della vita del

paziente.

Pratiche raccomandate:

e Movimenti passivi degli arti superiori e inferiori: Il caregiver o il fisioterapista muove delicatamente

le articolazioni e i muscoli del paziente per mantenere la mobilita e ridurre la rigidita;

e Stretching passivo: Leggero allungamento dei muscoli per migliorare la flessibilita e prevenire

retrazioni muscolari con particolare riferimento agli arti inferiori e piedi ed arti superiori e mani;

(IT) Finanziato dall’Unione europea. Le opinioni espresse appartengono tuttavia al solo o ai soli autori e non riflettono necessariamente le

opinioni dell’Unione europea o di INAPP. Né [’Unione europea né ’'amministrazione erogatrice possono esserne ritenute responsabili.

(EN)Funded by the European Union. Views and opinions expressed are however those of the author(s) only and do not necessarily reflect

those of the European Union or the INAPP. Neither the European Union nor the granting authority can be held responsible for them.

pag. 30



+ ) Y o o-funde
recn‘ss ASS|SLA® ([LKSENOL - &efliuripi:r):umon

e Massaggi passivi: Movimenti circolari o lineari eseguiti con pressione leggera per rilassare i
muscoli, stimolare la circolazione sanguigna e ridurre i punti di tensione, compresa la riduzione

della percezione delle fibrillazioni muscolari;

e (innastica passiva soft: Esercizi eseguiti con l'assistenza del caregiver o del fisioterapista, mirati a

stimolare la muscolatura senza sforzo attivo del paziente.

Benefici aggiuntivi: queste attivita non solo migliorano le condizioni fisiche, ma offrono anche un
importante momento di connessione relazionale tra caregiver e paziente, favorendo il rilassamento
psicologico.

Attenzione: tutte le attivita devono essere personalizzate in base alle condizioni specifiche del paziente e
svolte con il supporto di un fisioterapista qualificato. Movimenti bruschi o pressioni eccessive devono

essere evitati per non causare ulteriori disagi.
Strumenti consigliati:

e (Oliolozioniidratanti per massaggi;

e Supporti peril corretto posizionamento degli arti durante le attivita;

e Materassini antidecubito per favorire un ambiente confortevole durante le sessioni.
4.6 Sicurezza ed Adattamento Ambientale

Iltema della sicurezza ambientale nell’abitazione del paziente € molto importante fin dall’insorgenza della
malattia con i primi disagi e le prime difficolta nell’affrontare le abitudini quotidiane di vita. Alcuni primi

aspetti dovranno essere valutati tra cui:
e FEliminazione di tappeti scivolosi o ostacoli;
e Installazione di maniglie di supporto nei bagni o lungo i corridoi;
e [lluminazione adeguata, per evitare incidenti.

Col progredire della malattia ma con tempi adeguati e tempestivi rispetto all’evoluzione della stessa e
consigliabile richiedere un sopralluogo tecnico e una perizia da parte di un centro tecnico specializzato
CAD (Centri di Adattamento Domestico) per valutare e garantire la sicurezza ambientale nell’abitazione del
paziente. I tecnici effettuano un’analisi approfondita dell’ambiente domestico, identificano eventuali rischi
e propongono interventi specifici per adattare la casa alle nuove esigenze del paziente, migliorandone

’accessibilita, la sicurezza e il comfort.
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4.7 Conclusione

La movimentazione sicura € una componente chiave nell’assistenza ai pazienti SLA, che richiede
competenza tecnica e sensibilita umana. Attraverso U'applicazione di tecniche di trasferimento adeguate,
lutilizzo di sollevatori e un approccio attento alla vestizione, & possibile migliorare significativamente la
qualita della vita del paziente, garantendo al contempo la sicurezza e il benessere del caregiver. Una
formazione continua e 'adozione di strumenti appropriati rappresentano la base per una gestione efficace

e umanizzata della cura quotidiana.

Capitolo 5: Primo Soccorso

5.1 Introduzione

Gestire emergenze mediche in pazienti affetti da SLA rappresenta una delle sfide piu complesse peri
caregiver. La natura progressiva della malattia, con il coinvolgimento dei muscoli respiratori e delle funzioni
motorie, rende questi pazienti particolarmente vulnerabili a situazioni critiche. Tra le emergenze piu
comuni si annoverano difficolta respiratorie, ostruzioni delle vie aeree, cadute e crisi convulsive, tutte

condizioni che richiedono interventi rapidi e mirati.

Essere preparati non significa solo sapere cosa fare in teoria, ma anche essere in grado di mantenere la
calma e agire con sicurezza. Questo capitolo fornisce una guida dettagliata per affrontare con competenza
le emergenze piu frequenti, garantendo maggiore sicurezza al paziente e una maggiore serenita al

caregiver.

5.2 Gestione delle Difficolta Respiratorie

Le difficolta respiratorie sono tra le emergenze piu frequenti nei pazienti SLA, dovute alla progressiva
debolezza dei muscoli respiratori e all'accumulo di secrezioni. Riconoscere tempestivamente i segnali e

fondamentale per evitare conseguenze gravi.

Come riconoscere una difficolta respiratoria
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I'segni di emergenza includono respiro affannoso o superficiale, cianosi (colorazione bluastro-violacea di
labbra e pelle), incapacita di espellere muco e cambiamenti nello stato mentale, come confusione o perdita

di coscienza. Questi segnali indicano che il paziente non staricevendo un adeguato apporto di ossigeno.
Intervent pratici

Per assistere la respirazione, & utile posizionare il paziente in posizione semi-seduta, favorendo il flusso
d’aria. Se le secrezioni ostruiscono le vie aeree, un aspiratore pud essere utilizzato per rimuoverle, facendo
attenzione a non causare irritazioni. Nei pazienti che utilizzano ventilazione non invasiva (NIV), € essenziale
controllare che la maschera sia ben posizionata e funzionante. In caso di difficolta respiratoria grave, non

bisogna esitare a chiamare i servizi di emergenza.

In caso di emergenze respiratorie, e utile avere a disposizione un kit di emergenza contenente:
e Aspiratore portatile con cannule sterili;
e Umidificatori per facilitare la respirazione;
e Bombola di ossigeno portatile, se autorizzata dal medico.

Posizionare il paziente in posizione semi-seduta puo favorire il flusso d’aria e ridurre il senso di
soffocamento. Durante Uattesa di soccorsi medici, il caregiver puo monitorare il livello di coscienza e la

frequenza respiratoria, annotando eventuali variazioni per riferirle agli operatori sanitari.

5.3 Ostruzioni delle Vie Aeree

Un’ostruzione delle vie aeree puo verificarsi improvvisamente, spesso a causa di residui di cibo o

secrezioni, ed € una delle situazioni piu pericolose per i pazienti SLA.
Riconoscere un’ostruzione

Se il paziente tossisce debolmente, non riesce a parlare o respirare, o porta le mani alla gola, si tratta di

segni evidenti di soffocamento. Nei casi piu gravi, possono comparire cianosi o perdita di coscienza.
Come intervenire

Se il paziente riesce ancora a tossire, € importante incoraggiarlo a continuare, poiché la tosse rappresenta
ilmodo pit naturale per liberare le vie aeree. In caso contrario, si puo eseguire una versione modificata
della manovra di Heimlich, applicando pressioni sull’addome, oppure utilizzare dispositivi di tosse assistita

per rimuovere Uostruzione. Se i tentativi falliscono, contattare immediatamente i servizi di emergenza.
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5.4 Gestione delle Cadute

Le cadute sono un evento comune nei pazienti SLA, specialmente quando la debolezza muscolare
compromette la stabilita. Una caduta puo causare non solo dolore e lesioni, ma anche un forte impatto

emotivo, sia sul paziente che sul caregiver.
Valutare la situazione dopo una caduta

Prima di muovere il paziente, € importante valutare se ci sono segni di trauma, come dolore, gonfiore o
ferite visibili. Inoltre, &€ necessario monitorare sintomi piu sottili, come vertigini o confusione, che

potrebbero indicare complicazioni piu gravi.
Come aiutare il paziente arialzarsi

Non bisogna mai sollevare il paziente in modo affrettato o senza adeguati strumenti. L'utilizzo di un
sollevatore o il coinvolgimento di un’altra persona puod rendere l'operazione piu sicura. In caso di sospetta

frattura o trauma cranico, € essenziale contattare un medico. 5.5 Crisi Convulsive

Anche serare, le crisi convulsive possono verificarsi nei pazienti SLA, spesso come conseguenza di

complicazioni neurologiche o dell'uso di determinati farmaci.
Segnali di una crisi convulsiva

Durante una crisi, il paziente pud manifestare movimenti involontari, perdita di coscienza e respirazione

irregolare. Questi episodi possono essere spaventosi, ma ¢ importante mantenere la calima.
Cosafare

La priorita € proteggere il paziente da eventuali lesioni. Rimuovere oggetti pericolosi e non cercare di
bloccare i movimenti o di aprire la bocca del paziente. Se la crisi dura piu di 5 minuti o siripete in breve
tempo, chiamare immediatamente i soccorsi. Dopo la crisi, posizionare il paziente su un fianco per favorire

larespirazione.

5.6 Procedure di Emergenza Generale

In tutte le emergenze, la comunicazione con i soccorsi € fondamentale. Fornire informazioni chiare sullo

stato del paziente e sui dispositivi medici utilizzati pud accelerare U'intervento.

Kit di emergenza
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Un kit ben fornito € essenziale per affrontare situazioni critiche. Tra gli strumenti indispensabili si
includono guanti monouso, aspiratore per secrezioni, disinfettanti, garze e una lista di contatti di

emergenza.

5.7 Formazione del Caregiver

La preparazione del caregiver € un aspetto cruciale per gestire le emergenze con sicurezza ed efficacia.
Conoscere tecniche come la rianimazione cardiopolmonare (RCP) e l'uso di dispositivi medici puo fare la
differenza in situazioni critiche. Partecipare a corsi specifici aiuta a costruire la fiducia necessaria per
affrontare anche gli eventi piu stressanti. Per tale ragione i caregiver possono beneficiare di corsi specifici

di primo soccorso progettati per Uassistenza domiciliare ai pazienti SLA.
Tali corsi dovrebbero includere:

e Tecniche dirianimazione cardiopolmonare (RCP) adattate ai pazienti con tracheostomia o

ventilazione assistita;
e (estione pratica di episodi di soffocamento o crisirespiratorie;

e Simulazioni di situazioni di emergenza per sviluppare sicurezza e prontezza nelle risposte.

5.8 Conclusione

Il primo soccorso nei pazienti SLA richiede una combinazione di prontezza, competenza tecnica ed
empatia. Intervenire tempestivamente in situazioni di emergenza non solo salva vite, ma migliora anche la
qualita complessiva dell’assistenza. Questo capitolo intende fornire ai caregiver gli strumenti praticie le

conoscenze necessarie per affrontare con sicurezza e umanita le sfide quotidiane legate alla malattia.

Capitolo 6: Supporto Psicologico
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6.1 Introduzione di strumenti e modelli psicologici per comprendere i bisogni emotivi dei pazienti affetti da
SLA e delle loro famiglie

La sclerosi laterale amiotrofica (SLA) presenta sfide psicologiche complesse che richiedono una
comprensione e un sostegno completi all'interno del quadro clinico. Questa condizione neurodegenerativa
progressiva manifesta impatti multifattoriali che vanno oltre le esperienze individuali dei pazienti, creando
ripercussioni significative su tutto il sistema familiare. La natura complessa di queste sfide richiede un

approccio sofisticato all'intervento psicologico e ai meccanismi di sostegno.

Le dimensioni psicologiche della cura della SLA comprendono diversi ambiti critici: i processi di lutto
anticipatorio che colpiscono sia i pazienti che i familiari; le continue esigenze di adattamento in risposta
all'evoluzione delle capacita fisiche; le sfide di ricostruzione dell'identita che i pazienti affrontano nel corso
della transizione dei ruolj; e gli impatti sistemici sulla famiglia, tra cui la riorganizzazione dei ruoli, il carico
assistenziale e gli adeguamenti dinamici familiari. Questi ambiti sono sostenuti da quadri teorici
consolidati, tra cui la teoria dei sistemi familiari, il modello di gestione dello stress, la teoria
dell'attaccamento, le teorie psicodinamiche della personalita e gli approcci fenomenologici, che forniscono
intuizioni cruciali sulla natura interconnessa delle esperienze dei pazienti e delle famiglie.

Le strategie di valutazione e intervento nella cura della SLA richiedono un kit di strumenti completo che
includa valutazioni specializzate della qualita della vita, protocolli regolari di screening della depressione e
dell'ansia e scale di funzionamento familiare. Questi strumenti empiricamente validati facilitano la
valutazione sistematica del benessere psicologico e dei processi di adattamento familiare. Altri strumenti
sono la conversazione empatica, il lavoro di narrazione e costruzione del significato e i metodi di gestione
del coinvolgimento emotivo. L'integrazione di questi strumenti di valutazione con la comprensione teorica
consente lo sviluppo di interventi mirati che rispondono alle esigenze sia individuali che sistemiche nel

contesto dell'assistenza alla SLA.

6.2 Esplorazione di strategie per una comunicazione efficace, empatia, rapporto e costruzione di relazioni
conipazienti.

Le basi teoriche di una comunicazione clinica efficace si fondano su diversi modelli psicologici che
chiariscono i meccanismi attraverso i quali i professionisti stabiliscono e mantengono relazioni
terapeutiche. Queste teorie fondamentali comprendono, tra le altre, la teoria centrata sulla persona, che
sottolinea le condizioni fondamentali dell'interazione terapeutica secondo Rogers; la teoria
dell'apprendimento sociale, che illustra gli aspetti di modellizzazione comportamentale delle dinamiche
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paziente-professionista; il modello dell'intelligenza emotiva, che fornisce approfondimenti sulle dimensioni

affettive della comunicazione clinica e le teorie sul lutto.

L'operativita di questi modelli teorici si manifesta attraverso diversi componenti psicologici chiave.
L'ascolto attivo funge da meccanismo primario, incorporando elementi sofisticati come il riconoscimento
dei segnali non verbali, le tecniche di ascolto riflessivo e la convalida sistematica delle esperienze dei
pazienti. Inoltre, lo sviluppo delle competenze empatiche comprende sia la dimensione cognitiva che quella
emotiva, facilitando la comprensione completa delle prospettive e degli stati emotivi dei pazienti, che

culmina infine nella formulazione di risposte terapeutiche compassionevoli.

La creazione e il mantenimento di un rapporto terapeutico costituiscono un altro ambito critico, che
comprende molteplici elementi interconnessi. Questi includono processi sistematici di sviluppo della
fiducia, miglioramento delle competenze culturali e implementazione di confini professionali appropriati.
L'integrazione di queste basi psicologiche consente ai professionisti di sviluppare e implementare strategie
di comunicazione supportate empiricamente che facilitano alleanze terapeutiche autentiche con pazienti e

famiglie, ottimizzando coslirisultati clinici.

6.3 Affrontare le tecniche di prevenzione del burnout dei caregiver

La comprensione dei meccanismi psicologici alla base del burnout dei caregiver rappresenta una base
fondamentale per lo sviluppo di strategie di prevenzione efficaci. Tale comprensione deriva da una
sofisticata integrazione di teorie psicologiche e ricerche empiriche, che comprendono le risposte allo
stress, i meccanismi di coping adattivo e i fattori di resilienza. Il quadro teorico comprende diversi modelli
fondamentali, tra cui il modello stress-diatesi, che chiarisce l'interazione tra le vulnerabilita individuali e i
fattori di stress ambientali; la Teoria della Conservazione delle Risorse, che spiega le dinamiche di
esaurimento e reintegro delle risorse, la teoria psicoanalitica che studia il ruolo della frustrazione
nell'adattamento alla malattia, le teorie fenomenologiche che studiano i modi di elaborare e superare le
situazioni critiche e la Teoria dell' Autodeterminazione, che sottolinea i bisogni psicologici fondamentali
essenziali per mantenere un funzionamento ottimale. E inoltre utile approfondire gli strumenti di narrazione

e ricostruzione del significato dell'esperienza della SLA sia del paziente che della famiglia.

L'architettura psicologica del burnout dei caregiver comprende molteplici componenti interconnesse. I
fattori cognitivi comprendono modelli di pensiero automatici, tendenze perfezionistiche e convinzioni di
autoefficacia, che influenzano collettivamente l'adattamento psicologico dell'individuo alle esigenze di

assistenza. Gli elementi emotivi incorporano la capacita di regolazione emotiva, le dinamiche
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dell'affaticamento da compassione e le manifestazioni di risposte di colpa e ansia, che rappresentano

determinanti cruciali del benessere psicologico nei contesti di assistenza.

Le manifestazioni comportamentali costituiscono il terzo dominio fondamentale, che comprende le pratiche
di cura di sé, i comportamenti di ricerca di aiuto e i meccanismi di definizione dei confini. La comprensione
completa di questi elementi psicologici facilita lo sviluppo di interventi mirati che affrontano le cause
fondamentali del burnout dei caregiver, piuttosto che limitarsi a migliorare i sintomi. Questo approccio
sfumato consente l'implementazione di strategie di prevenzione e meccanismi di supporto piu efficaci nel

contesto dell'assistenza.

6.4 Psicologia applicata: approfondimento dei principi psicologici rilevanti per l'assistenza, compresi il lutto
(dolore, perdita, elaborazione del lutto) e i meccanismi di coping

L'applicazione dei principi psicologici nel contesto dell'assistenza richiede una comprensione approfondita
dei processi psicologici multifattoriali e delle loro implicazioni empiriche sia per chi presta assistenza che
per chilariceve. Questo complesso ambito comprende vari quadri teorici e applicazioni pratiche che
facilitano pratiche di assistenza efficaci, mantenendo al contempo un benessere psicologico ottimale per

tutte le parti coinvolte.

I processi psicologici fondamentali che sono parte integrante dell'assistenza comprendono tre ambiti
principali: il lutto (elaborazione del dolore, della perdita e del lutto), lo sviluppo di meccanismi di coping, la
resilienza psicologica, la gestione della perdita dei sensi e l'elaborazione e il superamento delle crisi.

Il lutto comporta il riconoscimento sistematico delle dimensioni del dolore secondo le teorie sul lutto, la
gestione del dolore anticipatorio e l'identificazione di modelli di dolore complicati. Lo sviluppo di
meccanismi di coping incorpora strategie incentrate sia sul problema che sulle emozioni all'interno del
particolare contesto culturale, mentre la resilienza psicologica enfatizza l'identificazione dei fattori
protettivi, le capacita di mobilitazione delle risorse e la coltivazione di paradigmi di mentalita orientata alla

crescita.

I fondamenti teorici alla base di questi processi sono corroborati da diversi modelli consolidati. Le teorie sul
lutto, come ciinsegna la letteratura, illustrano il processo di elaborazione del dolore da diversi punti di vista;
ad esempio, il Modello del Doppio Processo del Lutto chiarisce 'oscillazione dinamica tra i meccanismi di
coping orientati alla perdita e quelli orientati al recupero. La teoria dello stress e dell'adattamento fornisce

approfondimenti sugli aspetti temporali dell'adattamento all'assistenza, mentre il quadro della psicologia
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positiva enfatizza gli approcci basati sulla forza per affrontare le sfide dell'assistenza. Questi fondamenti
teorici contribuiscono collettivamente a una comprensione sofisticata dei processi emotivi e cognitivi

inerenti all'assistenza, facilitando cosi lo sviluppo di interventi di sostegno piu efficaci.

6.5 Scenari di role-playing come esempio per mettere in pratica le abilitd comunicative, la risoluzione dei
conflitt e le tecniche di sostegno emotivo

Il gioco diruolo € uno strumento pedagogico e terapeutico sofisticato, che affonda le sue radici nelle teorie
psicologiche consolidate e nei paradigmi dell'apprendimento. La sua efficacia nello sviluppo delle
competenze cliniche € comprovata da diversi modelli teorici, tra cui la teoria dell'apprendimento sociale, la
teoria dell'apprendimento esperienziale e il modello cognitivo-comportamentale. Questi fondamenti teorici
forniscono una base completa per comprendere i meccanismi attraverso i quali il gioco di ruolo facilita lo
sviluppo professionale.

L'architettura psicologica del gioco di ruolo comprende diverse dimensioni critiche. Il dominio cognitivo
coinvolge la formazione e il perfezionamento di schemi clinici, lo sviluppo di modelli mentali sofisticati e il
miglioramento delle capacita decisionali. Allo stesso tempo, la dimensione emotiva riguarda la coltivazione
della comprensione empatica, il perfezionamento delle competenze di regolazione emotiva e la gestione
dell'ansia clinica. Queste componenti interagiscono sinergicamente per creare un'esperienza di
apprendimento completa.

L'implementazione di scenari di gioco di ruolo € strutturata in modo sistematico per ottimizzare i risultati
dell'apprendimento attraverso vari approcci metodologici. Questi includono meccanismi di apprendimento
osservativo, principi di modellizzazione comportamentale e opportunita di sperimentazione concreta in
ambienti controllati. L'integrazione di processi di feedback e prove comportamentali migliora ulteriormente
il valore educativo, facilitando in ultima analisi lo sviluppo di solide competenze cliniche all'interno di un

ambiente di apprendimento sicuro e di supporto.

Capitolo 7: Benessere Integrato, Psicofisico e Sociale
del Paziente SLA
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Una particolare attenzione va posta al benessere integrato del paziente SLA inteso come benessere globale
della persona, che comprende mente, corpo, relazioni sociali e dimensione spirituale. Anche se si
interviene su aree che sembrano distinte tra loro, Uobiettivo comune di questo approccio € migliorare la
qualita della vita del paziente e dei suoi familiari. Una valutazione globale di questi aspetti implica tuttii
profili della persona (fisico, mentale, emotivo, sociale, spirituale) e i considera come strettamente

interconnessi in grado di favorire il benessere psicologico interiore del paziente.

7.1 Stimolazione cognitiva per coltivare una mente piena ed attiva

Tecniche, esercizi e attivita per favorire memoria, apprendimento e creativita e mantenere una mente

lucida ed allenata.

7.2 Gestione del tempo libero, attivita ludiche, musicoterapia e pet therapy come strumenti di nutrimento
per il benessere personale.

Importante puo essere il ruolo del gioco e delle attivita ricreative per il relax e migliorare U'umore e la
socializzazione in quanto molte di queste compatibili con le capacita residue del paziente anche nelle fasi
pit avanzate della malattia, come musica e audiolibri.

E possibile organizzare attivita all’esterno per il paziente SLA come uscite in campagna o al mare, presso
strutture appositamente preposte e specializzate. Queste esperienze, individuali o condivise con la famiglia,
vengono supportate da mezzi di trasporto adeguati, studiati per garantire il massimo comfort e sicurezza ai

pazienti, favorendo il benessere psicofisico e la socializzazione in ambienti naturali.

Anche la pet therapy rappresenta un valido supporto terapeutico, favorendo il benessere emotivo e
relazionale dei pazienti attraverso l'interazione con i propri animali domestici oppure in occasione di uscite
appositamente organizzate allo scopo, in strutture che mettono a disposizione percorsi guidati ed
opportunita di esperienze cosi toccanti e significative per molti pazienti. Questa attivita stimola la

comunicazione, riduce lo stress e promuove una sensazione di calma e sicurezza nel paziente.

7.3 Il supporto spirituale: coltivare 'interiorita

Peripazienti che lo desiderano e lo richiedono puo essere previsto un supporto spirituale, uno spazio di
ascolto e conforto pensato e dedicato a chi sente il bisogno di coltivare la propria dimensione interiore. Nel
pieno rispetto di tutte le fedi e le culture e sulla base delle esigenze di ciascuno, rispetto al proprio culto
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professato, il paziente puo essere seguito in un percorso di riflessione e supporto spirituale ed intimo che

puo contribuire a favorire il suo equilibrio e la sua serenita nel corso della malattia.

7.4 Il ruolo del caregiver nel benessere integrato del paziente SLA

Nel contesto del benessere integrato del paziente SLA, il caregiver svolge un ruolo chiave, di rilevanza
sociale, che richiede preparazione multidisciplinare. Deve saper supportare attivita come stimolazione
cognitiva, gestione del tempo libero, pet therapy, lettura, musicoterapia e supporto spirituale, adattandole
alle esigenze del paziente. Con adeguate competenze tecniche, preparazione ed empatia, il caregiver
contribuisce a migliorare la qualita della vita, favorendo il benessere globale del paziente SLA e della sua

famiglia.

Capitolo 8: Comunicazione e Interazione relazionale
nei Pazienti SLA

8.1 Introduzione - Disartria e altre difficolta comunicative

La comunicazione assume un’importanza basilare nella qualita della vita dei pazienti SLA, dei loro familiari
e dei caregiver. La disartria, una difficolta nell’articolazione delle parole causata dalla debolezza muscolare
con perdita progressiva della voce, € un problema comune nei pazienti SLA e oltre a limitare
significativamente la loro capacita di comunicare ha un forte impatto sulla psiche del paziente con
conseguenze ed effetti negativi sul suo benessere. L’aggravarsi graduale di questo problema unitamente
allimpossibilita di servirsi degli arti superiori per scrivere o digitare a causa dell’'indebolimento dei muscoli
del corpo, arriva ad avere una ripercussione diretta e pesante sulla qualita della vita del paziente e dei suoi

familiari e di tutte le sue relazioni interpersonali.

8.2 Strategie di Comunicazione ed Interazione
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Per affrontare questa sfida, € fondamentale adottare strategie mirate:

e Terapie logopediche: Il coinvolgimento del logopedista & essenziale per potenziare le capacita
residue del paziente. Gli esercizi di respirazione e motricita buccale, personalizzati per ogni fase

della malattia, possono migliorare Uarticolazione delle parole.

8.3 Strumenti LOW-TECH nella comunicazione dei pazienti SLA.

I dispositivi low-tech rappresentano soluzioni semplici ed economiche per facilitare la comunicazione dei
pazienti SLA, specialmente nelle fasi iniziali o quando 'accesso a tecnologie avanzate ¢ limitato. Questi
strumenti, privi di componenti elettroniche, offrono supporto immediato e intuitivo per le interazioni
quotidiane marichiedono assistenza e presenza costante da parte di familiari e caregiver. Tali strumenti

low-tech per le fasiiniziali e avanzate della malattia sono:

8.3.1 Tavolette alfabetiche: Strumenti semplici con Ualfabeto scritto su una superficie, che il paziente puo
indicare con il dito o con lo sguardo per comporre parole.

8.3.2 Cartellini con immagini o simboli: Rappresentano bisogni comuni (es. cibo, acqua, dolore) e facilitano

la comunicazione rapida in caso di difficolta verbali.
8.3.3 Lavagnette cancellabili: Utili per scrivere brevi messaggi in modo semplice e veloce.

8.3.4 Tabelloni ETRAN: Strumenti che permettono al paziente di selezionare lettere o parole con il

movimento degli occhi.

8.3.5 Quaderni o taccuini personalizzati: Contengono frasi o parole utili scritte in anticipo per agevolare la

comunicazione.

Questi strumenti sono facili da usare, economici e non richiedono tecnologia avanzata, risultando ideali per

tutte le fasi della malattia.

8.4 Strumenti Digitali, Tecnologie Assistive Avanzate, Comunicazione Aumentativa e Alternativa (CAA) e Al
per la Comunicazione nei Pazienti SLA.

Strumenti di comunicazione aumentativa, dispositivi tecnologici, come tecnologie assistite, software di
sintesi vocale (comunicatore/puntatore) rappresentano sempre pit un valido supporto per mantenere
un’interazione efficace. Le tecnologie digitali assistive basate su software avanzati e sull’Al stanno

diventando sempre piu rilevanti nella gestione della SLA.
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Le tecnologie basate sull'Intelligenza Artificiale (Al) sta rivoluzionando il campo della comunicazione
assistiva, offrendo strumenti avanzati per supportare i pazienti SLA nelle diverse fasi della malattia. Alcuni

esempi includono:

e Dispositivi di sintesi vocale avanzati: Questi strumenti sono in grado di analizzare e personalizzare
la voce del paziente, offrendo una comunicazione pill naturale e immediata;

e Sistemi predittivi: Software che apprendono le abitudini linguistiche del paziente per velocizzare la
digitazione o la selezione di parole su tavolette alfabetiche o schermi touch;

e Assistenti virtuali personalizzati: Applicazioni Al che comprendono comandi vocali o gestuali,

semplificando le interazioni quotidiane e migliorando 'autonomia del paziente;

Questi strumenti, benché non ancora diffusi in tutti i contesti, rappresentano un futuro promettente per
migliorare la qualita della vita dei pazienti e ridurre il carico dei caregiver. Anche in questo ambito il ruolo
del caregiver e importante sia dal punto di vista operativo che formativo, non solo per coordinare e
supervisionare Uattivita di comunicazione da parte del paziente ma anche per risolvere le piccole criticita
legate all’utilizzo quotidiano di sistemi tecnologici avanzati.

8.5 Adattamenti ambientali

Creare un ambiente calmo e rilassato e favorire una comunicazione lenta e paziente da parte del caregiver

evitando distrazioni o tensioni puo ridurre il senso di frustrazione del paziente.

8.6 Ruolo del Caregiver nella Comunicazione

Il caregiver svolge un ruolo centrale nella comunicazione e nell'interazione con i pazienti SLA e le loro
famiglie, rappresentando spesso il ponte principale tra il paziente e ilmondo esterno. Un’adeguata
formazione in questo ambito € fondamentale per garantire una comunicazione efficace, empatica e
rispettosa, migliorando cosl non solo la qualita della vita del paziente, ma anche il benessere emotivo e

relazionale dell’intero nucleo familiare.

Consigli pratici per interagire con il paziente in modo empatico e chiaro e approcci comportamentali per
facilitare la comunicazione quotidiana:

e Ascoltare con attenzione: mostra pazienza e interesse, evitando di interrompere o completare le

frasi del paziente;
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Parlare lentamente e chiaramente: usa un tono calmo e rassicurante, mantenendo il contatto

Visivo;
Fare domande semplici: utilizza frasi brevi e dirette, dando al paziente il tempo di rispondere.
Adattare 'ambiente: riduci le distrazioni, come rumori di fondo o conversazioni multiple;

Rispettare i segnali non verbali: osservai gesti, lo sguardo o altre espressioni per comprendere

meglio i bisogni del paziente;

Utilizzare strumenti di comunicazione: fornisci al paziente tavolette alfabetiche, dispositivi vocali o

altre tecnologie assistive, se necessario;
Coinvolgere il paziente nelle decisioni: chiedi sempre il suo parere e rispettane le preferenze;

Mostrare empatia: offri sostegno emotivo, riconoscendo le difficolta del paziente e mostrando

comprensione per le sue esigenze.

Questi accorgimenti aiutano a creare un clima di fiducia e serenita, migliorando la qualita delle interazioni

quotidiane.

8.7 Conclusione

Questi interventi non solo migliorano la qualita della vita del paziente, ma facilitano anche la

comunicazione durante tutte le fasi della gestione delle cure quotidiane e U'assistenza nonché i momenti

cruciali, come quello dell’alimentazione assistita e della gestione respiratoria.

In sintesi, gli strumenti e le strategie di comunicazione aiutano a mantenere la dignita e a migliorare per

quanto possibile le condizioni psichiche e fisiche e il benessere generale del paziente durante tutto il
periodo della sua malattia.
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