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“Parole, Parole, Parole...”

Ogni giorno ne siamo sommerst!
Il lessico della lingua italiana é descritto da numerosi dizionari
che includono circa 160.000 parole di uso consolidato,
ma la comunicazione quotidiana e fondata su una base di circa

7.000 parole e sempre piil spesso contaminate dallinglese.

Quando ci ritroviamo a convivere con una malattia
come la #SLA, entrano a far parte della nostra vita

molte parole nuove.

Quante hanno un significato poco chiaro?
Quante possono creare confusione?

Per COMUNICARE correttamente, occorre innanzitutto CAPIRE!
Ecco perché AISLA ha deciso di realizzare
il “Glossario della SLA”.

Una lettera alla volta, un concetto dopo laltro,
ci auguriamo che il Glossario possa servire a fare chiarezza
nella terminologia legata alla malattia e diventare, nel tempo,
uno strumento di corretta comunicazione

utile alla nostra comunita e non solo.
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Accompagnamento

l'indennitd  di  accompagnamento & una
prestazione economica, erogata a domanda,
in favore dei soggetti mutilati o invalidi totali
per i quali & stata accertata l'impossibilita di
deambulare senza l'aivto permanente di un
accompagnatore oppure 'incapacita di compiere
gli atti quotidiani della vita.

Fonte:
www.inps.it/nuovoportaleinps/default.
aspx2iMenu=1&itemDir=50194

ADI

L'Assistenza Domiciliare Integrata nasce come
un modello assistenziale volto ad assicurare
l'erogazione coordinata e continuativa  di
prestazioni sanitarie (mediche, infermieristiche,
riabilitative) socio-assistenziali (cura della
persona, fornitura dei pasti, cure domestiche) al
domicilio da parte di diverse figure professionali
fra loro funzionalmente coordinate. Si attiva
tramite il medico di famiglia.

Fonte:
www.salute.gov.it/portale/lea/

dettaglioContenutilea.jsp@lingua=italiano&id=470
6&area=lea&menu=socioSanitaria

Aggravamento

Gli invalidi che accusano un aggravamento delle
proprie condizioni devono presentare apposita
domanda, corredata del certificato medico che
deve contenere le modificazioni del quadro
clinico preesistente. La domanda va presentata
all'lnps, esclusivamente per via telematica e
la visita & svolta da una commissione apposita
dellAzienda Sanitaria.

AMBU

II' pallone autoespandibile (noto come Ambuy,
dall'acronimo Auxiliary Manual Breathing Unit) &
uno strumento utilizzato per supportare I'attivita
respiratoria. Si tratta di un pallone composto da
materiale plastico autoespandibile che si connette
alle sue estremita a due valvole unidirezionali.


https://www.inps.it/nuovoportaleinps/default.aspx?iMenu=1&itemDir=50194
https://www.inps.it/nuovoportaleinps/default.aspx?iMenu=1&itemDir=50194
http://www.salute.gov.it/portale/lea/dettaglioContenutiLea.jsp?lingua=italiano&id=4706&area=Lea&menu=socioSanitaria
http://www.salute.gov.it/portale/lea/dettaglioContenutiLea.jsp?lingua=italiano&id=4706&area=Lea&menu=socioSanitaria
http://www.salute.gov.it/portale/lea/dettaglioContenutiLea.jsp?lingua=italiano&id=4706&area=Lea&menu=socioSanitaria
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Amiotrofica

Il termine "amiotrofica" deriva dalla parola greca amyotrophia: a- significa "no", con myo ci
si riferisce a "muscolo", e trophia significa "nutrimento"; "amiotrofica" significa quindi "nessun
nutrimento muscolare", descrivendo la caratteristica atrofia del tessuto muscolare in disuso del
malato. "Laterale” identifica le aree nel midollo spinale di una persona dove si trovano le cellule
nervose interessate. La degenerazione in quest'area porta a cicatrici o indurimenti ("sclerosi").
Nei paesi anglosassoni, viene comunemente utilizzato il termine "motor neurone disease"
(MND) che in italiano significa "malattia del motoneurone".

La sclerosi laterale amiotrofica viene talvolta chiamata "malattia di Charcot" poiché Jean-Martin
Charcot fu il primo a correlare i sintomi clinici con la patologia osservata in sede di autopsia.
Il termine & ambiguo e pud confondersi con la malattia di Charcot-Marie-Tooth e la Neuro-
osteoartropatia di Charcot.

Amministratore di sostegno
L'amministratore di sostegno & una figura istituita per
tutelare quelle persone che, a causa di un'infermita
o di una menomazione fisica o psichica, si trovano
nell'impossibilitd, anche parziale o temporaneq, di
provvedere ai propri interessi. |l procedimento per
la nomina si propone con ricorso da depositarsi
presso il Tribunale (ufficio del Giudice Tutelare)
del luogo di residenza o domicilio del potenziale
destinatario della misura.

Anartria

Incapacita o difficoltd di articolazione dei suoni,
in assenza di lesioni agli organi della fonazione e
con comprensione normale del linguaggio scritto
e orale.

E' dovuta a una lesione dell'emisfero cerebrale
dominante che puo essere di origine degenerativa.

Assegno di cura

& un sostegno economico a favore delle famiglie
che assistono in casa propria una persona
non autosufficiente. L'obiettivo & garantire la
permanenza presso il proprio domicilio quale
scelta elettiva assistenziale.

viene erogato dopo la valutazione dell'assistente
sociale e la visita di operatori sociali e sanitari che
elaborano un piano di assistenza personalizzato.
L'importo differisce da regione in regione.



Barriera architettonica

qualunque elemento costruttivo che impedisca,
limiti o renda difficoltosi gli spostamenti o la
fruizione di servizi, specialmente per le persone
con limitata capacitd motoria.

Brain Computer Interface

(BCI, letteralmente "interfaccia cervello-computer"),
& un mezzo di comunicazione diretto tra un cervello
(o piv in generale parti funzionali del sistema
nervoso centrale) e un dispositivo esterno quale ad
esempio un computer.

Il ruolo svolto dalle BCI & nella direzione di sistemi
di supporto funzionale e ausilio per persone con
disabilita ad es. per comandare il movimento di
una sedia a rotelle su percorsi predefiniti o la sinfesi
vocale di un set definito di parole. Applicazioni nel
campo della domotica sono in fase di studio.

Badante

lavoratori che assistono persone che non sono
in condizioni di piena autosufficienza, o che
comunque hanno bisogno di assistenza in ragione
di condizioni di salute o di eta.

Si differenzia dalla colf tradizionale poiché
quest'ulima  ha come obiettivo  prioritario
dell'intervento la casa e come corollario a cid
la cura dei suoi abitanti; invece, nella figura del
badante le priorita si rovesciano.

Si differenzia dal care giver non essendo un
familiare che presta gratuitamente la propria
opera.

Si differenzia anche dall'assistente familiare che &
un prestatore d'opera ah hoc formato.

Care Giver

parola mutuata dall'inglese che sintetizza

un concetto semplice e indica una persona
che assiste — senza alcun compenso — un proprio
congiunto (un familiare, un amico) non in grado
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di essere autonomo nella vita quotidiana, a causa
dell'etd, oppure per una qualsiasi disabilitd o
malattia.

Cough Assist (macchina della tosse)
L'insufflazione-esufflazione meccanica & un metodo
di tosse assistita il cui utilizzo pud essere necessario
in tutti i pazienti che, per svariati motivi, presentano
un‘alterazione del meccanismo della tosse o una
tosse deficitaria con la conseguente ritenzione
delle proprie secrezioni tracheobronchiali.

II' macchinario (insufflatore-esufflatore meccanico
o Cough assistance, chiamato comunemente
anche “macchina della tosse”) & costituito da un
corpo macchina, da un tubo corrugato, da un filtro
antibatterico e da una interfaccia di connessione
al paziente.

lazione di questi macchinari si  compone
quindi di due fasi: la fase inspiratoria e quella
espiratoria. Durante la prima fase si manda aria
nei polmoni (fase a pressione positiva) a cui segue
rapidamente una pressione negativa che ha lo
scopo di rimuovere il volume insufflato ad un flusso
espiratorio sufficiente per rimuovere le secrezioni
(fase a pressione negativa), dopo le due fasi
avviene una pausa.

Comunicatore Vocale

a Controllo Oculare

dispositivo informatico che consente, attraverso il
movimento degli occhi, di riprodurre il suono della
voce.

Eye-tracking (controllo oculare) & il termine che
identifica la tecnologia ed il metodo attraverso
il quale & possibile acquisire, registrare e quindi
analizzare i movimenti oculari.

Consenso Informato

Il consenso informato & la procedura con cui
il paziente autorizza il medico ad avviare o
proseguire un programma diagnostico-terapeutico.
Trae fondamento dal diritto di ogni persona di
conoscere le proprie condizioni di salute e di



essere informata in modo completo, aggiornato
e comprensibile riguardo alla diagnosi, alla
prognosi, ai benefici e ai rischi degli accertamenti
diagnostici e dei trattamenti sanitari indicati,
nonché riguardo alle possibili alternative, e alle
conseguenze dell'eventuale rifiuto del trattamento
sanitario e dell'accertamento diagnostico o della
rinuncia ai medesimi.

Il consenso informato & basato su una relazione
di cura tra persona malata e medico in cui si
incontrano le volonta del paziente e la competenza,
I'autonomia professionale e la responsabilita del
medico.

Ogni persona capace di agire ha il diritto di
rifiutare, in tutto o in parte, qualsiasi accertamento
diagnostico o trattamento sanitario indicato dal
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medico per la sua patologia o singoli atti del
trattamento stesso, o di revocare il consenso
prestato.

Il consenso informato trova fondamento direttamente
nei principi espressi dagli art. 2, 13 e 32 della
Costituzione, ed & normato dalla Legge 145/2001
e dall'art.1 della Legge 219/2017.

* legge 22 dicembre 2017, n. 219
“Norme in materia di consenso informato

e di Disposizioni Anticipate di Trattamento”
(G.U. Serie Generale n.12 del 16 gennaio 2018)

Fonte:
www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/
consenso-informato

Cure Palliative

Per cure palliative precoci si intende |'infegrazione tempestiva - nel percorso di cura di una
patologia cronico-degenerativa ad andamento progressivo - delle cure palliative, finalizzate a
un controllo dei sintomi della malattia, avendo come obiettivo una migliore qualita di vita per il
paziente e per i suoi cari. Secondo 'Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) il trattamento
palliativo & “un approccio che migliora la qualita di vita dei pazienti e delle famiglie che hanno
a che fare con i problemi associati ad una malattia potenzialmente mortale, attraverso la
prevenzione e il trattamento della sofferenza e tramite I'identificazione tempestiva e il trattamento

di altri problemi, fisici, psicologici e spirituali”.

Le cure palliative precoci possono essere somministrate dalle prime fasi della malattia e, quando
somministrate anche insieme a trattamenti curativi, vengono denominate simultaneous care.

* WHO, Global Atlas of Palliative Care at the End of Life, 2014

* Documento del tavolo di lavoro AIOM-SICP, Cure palliative precoci e simultanee, 2015

* SIAARTI, Grandi insufficienze d'organo “end stage”: cure intensive o cure palliative?,
“Documento condiviso” per una pianificazione delle scelte di cura, 201

Fonte: https://www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/simultaneous-care



https://www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/simultaneous-care
https://www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/consenso-informato
https://www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/consenso-informato

DAT
le disposizioni anticipate di  trattamento
rappresentano  'espressione  di  volonta in

materia di trattamenti sanitari che ogni persona
maggiorenne e capace di intendere e di volere
pud esprimere in previsione di un'eventuale futura
incapacita di autodeterminarsi, e dopo avere
acquisito adeguate informazioni mediche sulle
conseguenze delle proprie scelte.

Lle disposizioni anticipate di trattamento sono
regolamentate dall'art. 4 della legge 219/17.

la legge prevede la possibilita per il soggetto
interessato di indicare una persona di propria
fiducia, denominata “fiduciario”, che la rappresenti
nelle relazioni con il medico e con le strutture
sanitarie. |l fiduciario deve aver raggiunto a
sua volta la maggiore etd ed essere capace di
intendere e di volere.

Il medico & tenuto al rispetto delle DAT, le quali
tuttavia possono essere disattese, in tutto o in parte,
in accordo con il fiduciario, qualora appaiano
palesemente incongrue o non corrispondenti alla
condizione clinica attuale del paziente ovvero
esistano terapie - non prevedibili all'atto della
sotfoscrizione - capaci di offrire concrete possibilita
di miglioramento delle condizioni di vita.

Le DAT devono essere redatte per atto pubblico
o per scrittura privata consegnata personalmente
dal disponente presso I'ufficio dello stato civile del
proprio comune di residenza.

Nel caso in cui le condizioni fisiche del paziente
non lo consentano, le DAT possono essere
espresse attraverso videoregistrazione o dispositivi
che permettano alla persona con disabilita di
comunicare. Con le medesime forme le DAT
sono rinnovabili, modificabili e revocabili in ogni
momento.

Llegge 22 dicembre 2017, n. 219
“Norme in materia di consenso informato e di

Disposizioni Anticipate di Trattamento”
(G.U. Serie Generale n.12 del 16 gennaio 2018)
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Fonte:
www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/dat

Disfagia

¢ una disfunzione dell'apparato digerente,
consistente nella difficoltd a deglutire, e al corretto
transito del bolo nelle vie digestive superiori.
Pud riguardare solo i cibi solidi, o anche quelli
semiliquidi o liquidi.

Disartria

disturbo motorio del linguaggio che deriva da
una lesione di tipo neurologico che coinvolge
la componente motoria del linguaggio ed
& caratterizzata da una scarsa capacita di
articolazione dei fonemi. Differisce dall'afasia che
& invece un disordine del contenuto del linguaggio.
In altre parole la disartria & una condizione nella
quale i problemi sono inerenti alla muscolatura
deputata a produrre il linguaggio, spesso al
punto di rendere estremamente difficoltose le
parole. La disartria non & quindi collegata ad
alcun problema di comprensione del linguaggio.
Quando la disartria progredisce o si presenta
come una fotale perdita della capacita di
linguaggio spesso ci si riferisce ad essa con il
termine di anartria.

ETRAN (tabella)

I nome “ETRAN” & un acronimo della

frase “eye transfer” che in inglese significa
“scambio con lo sguardo” ed & un ausilio per
comunicazione utilizzabile solo con lo sguardo.
In generale & costituito da un pannello trasparente
in plexiglass di diverso spessore sul quale sono
fissate simboli o lettere adesive. Il pannello
viene posizionato fra la persona non parlante e
I'interlocutore.
Quando il primo guarda un simbolo o una lettera
sul pannello, il secondo, seduto dalla parte
opposta, pud vedere dove si dirigono gli occhi e
I'elemento che viene indicato. La comprensione,
di norma, risulta molto rapida cosi come gli
scambi comunicativi.


http://www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/dat 

Eutanasia

Azione od omissione che, per sua natura e nelle
intenzioni di chi agisce, procura anticipatamente
la morte di un malato allo scopo di alleviarne le
sofferenze. In particolare, I'eutanasia va definita
come l'uccisione di un soggetto consenziente in
grado di esprimere la volontd di morire. Essa
pud essere praticata nella forma del suicidio
assistito (con l'aivto del medico al quale la
persona si rivolge per la prescrizione di farmaci
letali per I'auto-somministrazione) o nella forma
dell'eutanasia volontaria in senso stretto, con
la richiesta al medico di essere soppresso nel
presente o nel futuro.

Non rientrano nel concetto di eutanasia
I'astensione o la sospensione di trattamenti inutili
nonché la sedazione palliativa profonda.

Non va confusa inoltre con I'eutanasia la rinuncia
all'accanimento terapeutico, ossia a quegli
interventi sproporzionati, gravosi e inutili, volti a
prolungare la vita a ogni costo.

Di fronte alla difficolta di gestire la sofferenza
nelle situazioni di fine vita, l'esperienza clinica
dimostra I'importanza del ricorso alle cure
palliative, ossia a quell'approccio integrato di
assistenza e cura del paziente in fase avanzata
di malattia capace di migliorare, attraverso la
prevenzione e il trattamento del dolore e di altri
problemi fisici, psicosociali e spirituali (con la
somministrazione di analgesici, la riabilitazione,
il sostegno psicologico, l'assistenza religiosa,
ecc.), la qualita della vita dei pazienti stessi e
delle famiglie che si confrontano con malattie
mortali.

Le cure palliative, in tal senso, danno sollievo;
sostengono la vita e guardano al morire come a un
processo naturale; non intendono né affrettare né
posporre la morte; integrano aspetti psicologici e
spirituali nell'assistenza al paziente; utilizzano un
approccio di équipe per rispondere ai bisogni del
paziente e della famiglia, e possono influenzare
positivamente il decorso della malattia (OMS,

2002).

Dal punto di vista giuridico, nell'ordinamento
italiano le ipotesi di eutanasia e di suicidio
assistito sono attualmente punibili (ai sensi degli
articoli 579 c.p., Omicidio del consenziente e
580 c.p., Istigazione o aiuto al suicidio).

Comitato nazionale per la Bioetica, Sedazione
palliativa  profonda  continua  nellimminenza

della morte, 29 gennaio 2016

Fonte:
www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/eutanasia

FNA

' Fondo nazionale per la non

autosufficienza nasce con la legge 296 del
27 dicembre 2006 con lintento di creare una
forma di finanziamento autonoma, a carattere
nazionale, che permette di ripartire annualmente
le risorse alle Regioni, sulla base dei dati relativi
alla popolazione non autosufficiente, e di altri di
indicatori demografici e socio economici.

Le risorse del FNA non sono risorse sanitarie,
ma sono finalizzate alla copertura dei costi di
rilevanza sociale dell'assistenza sociosanitaria.

Si traducono per lo piU in un contributo economico
a sostegno delle famiglie nelle quali & presente
una persona non autosufficiente e che, per la
gestione del proprio caro, sono costrette ad
arruolare un caregiver e/o assistente familiare. E’
il fondo che finanzia il cd. “assegno di cura”.

Fonte:
www.lavoro.gov.it/temi-e-priorita/disabilita-e-
non-autosufficienza/focus-on/Fondo-per-non-
autosufficienza/Pagine/default.aspx
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https://www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/eutanasia
https://www.lavoro.gov.it/temi-e-priorita/disabilita-e-non-autosufficienza/focus-on/Fondo-per-non-autosufficienza/Pagine/default.aspx
https://www.lavoro.gov.it/temi-e-priorita/disabilita-e-non-autosufficienza/focus-on/Fondo-per-non-autosufficienza/Pagine/default.aspx
https://www.lavoro.gov.it/temi-e-priorita/disabilita-e-non-autosufficienza/focus-on/Fondo-per-non-autosufficienza/Pagine/default.aspx
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GRUPPO

"AUTO

Gruppo di Aiuto

gruppi ristretti di malati di SLA, familiari e persone che
condividono le stesse problematiche guidati da psicologi
competenti in materia che condotti in collaborazione con
le sedi locali dell'associazione su tutto il territorio nazionale,
sono un luogo di confronto libero e gratuito per non affrontare
la malattia in solitudine offrendo un supporto concreto e
reciproco ai partecipanti.

aisla
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Hospice

'hospice & una struttura complementare ed integrata all'ospedale e al domicilio, e costituisce uno dei
nodi della Rete Locale di Cure Palliative; garantisce assistenza sociosanitaria residenziale a bassa
tecnologia, ma ad altissimo livello di prestazioni assistenziali. Nello specifico le cure palliative in
hospice sono costituite da un complesso integrato di prestazioni sanitarie professionali di tipo medico,
infermieristico, riabilitativo e psicologico, oltre che da prestazioni sociali, tutelari ed alberghiere
nonché di sostegno spirituale, a favore di persone affette da una patologia ad andamento cronico ed
evolutivo, per la quale non esistono terapie o, se esistono, sono inadeguate o inefficaci ai fini della
stabilizzazione della malattia o di un prolungamento significativo della vita. Tali cure sono erogate
da équipe multidisciplinari e multiprofessionali in via continuativa sulle ventiquattro ore, sette giorni su
sette. Le cure in hospice sono garantite in modo omogeneo: gli hospice sono inseriti nei Livelli Essenziali
di Assistenza (LEA) distrettuali e le funzioni del day-hospice sono equiparabili alle prestazioni in regime

di ospedalizzazione a ciclo diurno.

L'hospice costituisce 'ambiente di accoglienza piv adatto quando la persona malata ha bisogno di cure
che non possono piu essere erogate al domicilio, quando I'impegno assistenziale diventa troppo difficile
e gravoso per la famiglia, quando la sinftomatologia correlata alla malattia si acuisce rendendone
difficile la gestione a casa, oppure quando il malato vive solo o in condizioni abitative inadeguate.
'hospice prevede anche ricoveri temporanei per il sollievo alle famiglie impegnate nell‘assistenza.

Dal punto di vista strutturale ed organizzativo presenta alcune caratteristiche precise: 'accesso libero
per i familiari (le camere sono anche dotate di letti per farli dormire, quando necessario, all'interno
della struttura), la possibilita di condividere alcuni spazi, quali ad esempio sale comuni e tisaneria, il
calore dell'arredamento, il soddisfacimento di profondi bisogni passivi di relazione sociale, come la
possibilita di accogliere il proprio animale di affezione. Ne esistono sia all'interno di ospedali sia in

luoghi specifici, caratterizzati dall'essere immersi in uno scenario di natura.

Intesa della Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato le Regioni e le province autonome di Trento
e Bolzano — 25 luglio 2012. “Definizione dei requisiti minimi e delle modalita organizzative necessari per
l'accreditamento delle strutture di assistenza ai malati in fase terminale e delle unita di cure palliative e

della terapia del dolore”.

Fonte: www.fedcp.org/cure-palliative /glossario/hospice


http://www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/hospice

Inguaribilita

Si intende con il termine inguaribilita lo tato clinico
derivato dalla progressione di una patologia
cronico-degenerativa per la quale ogni terapia
farmacologica, chirurgica od ogni altro intervento
non & piv in grado di modificare positivamente
lo stato e I'evoluzione della patologia stessa che
condurrd, in tempi non sempre prevedibili, verso
una morte prevista. Cid non comporta, nell'ambito
della filosofia e dei principi che sottendono alle
cure palliative, che non vi sia piv nulla da fare. La
persona malata, nello stato di inguaribilitd, pud e
deve essere curata sino agli ultimi momenti della
vita, nel senso stretto del "prendersi cura" della
persona nella sua totalita di individuo sofferente.
Lapproccio  multidimensionale ai  bisogni  pud
consentire di alleviare la sofferenza, il dolore e
gli altri sintomi di questi malati, migliorandone
significativamente la qualita di vita. Lobiettivo
prioritario & quello di assistere la persona
consentendole di vivere appieno sino alla fine
e accompagnarla verso la morte piU serena e
dignitosa possibile, sostenendo la famiglia nel
compito di cura e di prossimitd.

ASSR - Ricerca sulle Cure Palliative finanziata dal
Ministero della Salute ex art12 D. lgs. 502/92 -

Glossario di riferimento in cure palliative, 2003

Fonte:
www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/inguaribilita

Invalidita Civile

Istituto giuridico che garantisce assistenza sociale
e mantenimento «agli inabili al lavoro e ai mezzi
necessari per vivere», come previsto dall'articolo 38
della Costituzione italiana

Sono considerati invalidi civili i cittadini affetti da
mutilazioni congenite o acquisite, che causano loro
una riduzione della capacita lavorativa o di studio.
A ciascun tipo di mutilazione é assegnata una
percentuale deferminata dal Ministero della Salute.
Per qualificarsi come invalido civile, la somma delle
percentuali deve essere maggiore o uguale da un
minimo del 33% fino ad un massimo del 100%.
Non sono considerati invalidi civili gli invalidi di
guerra e dli invalidi a causa di lesioni causate
sul lavoro o in pubblico servizio. Pud presentare
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domanda di visita di accertamento per l'invalidita
civile qualsiasi persona, maggiorenne o minorenne
che abbia una menomazione, perdita o anomalia
di una struttura o di una funzione, sul piano
anatomico, fisiologico, psicologico.

Fonte:
www.inps.it/prestazioni-servizi/come-richiedere-
un-sostegno-economico-per-invalidita-civile

LEA

| Livelli essenziali di assistenza (LEA) sono

le prestazioni e i servizi che il Servizio
sanitario nazionale (SSN) & tenuto a fornire a
tutti i cittadini, gratuitamente o dietro pagamento
di una quota di partecipazione [ticket), con le
risorse pubbliche raccolte attraverso la fiscalita
generale (tasse).

Fonte:
www.salute.gov.it/portale/lea/
dettaglioContenutilea.jsp2lingua=italiano&id=130
O&area=Llea&menu=leaEssn

Legge 104/92
La legge 5 febbraio 1992 n. 104, piv nota come

legge 104/92, & il riferimento legislativo per
l'assistenza, 'integrazione sociale e i diritti delle
persone con disabilita

Principali destinatari sono dunque i disabili, ma
non mancano riferimenti anche a chi vive con
loro.

Il presupposto & infatti che I|'autonomia e
I'integrazione sociale si raggiungono garantendo
alla persona handicappata e alla famiglia
adeguato sostegno.

E questo supporto pud essere sotto forma di
servizi di aiuto personale o familiare, ma si
pud anche intendere come aiuto psicologico,
psicopedagogico, tecnico.

www.osservatoriomalattierare.it/invalidita-civile-
esenzioni-e-diritti/13178-legge-104-che-cos-e-e-
come-si-ottiene-l-accertamento-dell-handicap
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Logopedia

Disciplina che si occupa dello studio, della
prevenzione, della valutazione e della cura delle
patologie e dei disturbi della voce, del linguaggio,
della comunicazione, della deglutizione e dei
disturbi cognitivi connessi

Nella sla il Logopedista pud fornire strategie
per mantenere una comunicazione efficace e
monitorare costantemente le abilita di deglutizione
per evitare complicanze cliniche, permettendo al
paziente di alimentarsi e bere in sicurezza.
Nello specifico indica al paziente esercizi per la
bocca, la lingua, le labbra e la gola al fine di
conservare il pit a lungo possibile i movimenti
e la forza di queste strutture che servono per
I'articolazione della parola e per la deglutizione.
Pud, inoltre, insegnare al paziente tecniche e
strategie per rendere le parole pit comprensibili.
Quando l'articolazione della parola non risulta
abbastanza chiara, il Logopedista, insieme alle
altre figure riabilitative, accompagna il paziente
nella scelta di una modalita alternativa alla
comunicazione verbale;

Nella gestione dell'alimentazione, oltre a
rinforzare i muscoli di bocca, lingua e gola
attraverso gli  esercizi, il Logopedista da
informazioni al paziente su quali sono le
consistenze dei cibi pil adatte al caso specifico
(solido, semi-solido, semi-liquido, liquido) e pud
indicare al paziente movimenti o posizioni della
testa per facilitare la deglutizione.

Medico Palliativista
Si- definisce palliativista il medico
esperto nelle cure palliative. E parte
dell'équipe multiprofessionale di cure
palliative ed é responsabile delle cure palliative
specialistiche.
Possiede competenze cliniche, comunicative,
psicologiche, organizzative.

Come previsto dalla legge 38/2010, il decreto
ministeriale del 20 marzo 2013 ha definito le
Cure Padlliative, disciplina prima di allora mai
normata, inquadrandole nell'area della Medicina
Diagnostica e dei Servizi ed individuandone le
specialitd equipollenti: Anestesia e Rianimazione,
Ematologia,  Geriatria,  Malattie  Infettive,
Medicina Interna, Neurologia, Oncologia,
Pediatria, Radioterapia.

In ltalia non & ancora possibile per i medici
neolaureati scegliere percorsi formativi specifici

per diventare medico palliativista, non essendo
ancora istituite Scuole di Specializzazione in
Cure Palliative. Il percorso formativo per diventare
medici palliativisi prevede quindi a tutt'oggi una
formazione postlaurea nelle specializzazioni
identificate  come  equipollenti,  unitamente
alla frequenza di percorsi di formazione e
aggiornamento specifici.

La Societa ltaliana di Cure Palliative ha delineato
nel 2012 il core curriculum delle competenze per
il medico palliativista.

Decreto 28 marzo 2013 “Modlifica ed integrazione
delle Tabelle A e B di cui al decreto 30 gennaio
1998, relative ai servizi ed alle specializzazioni
equipollenti” (G.U. Serie Generale n.94 del 22
aprile 2013)

Core curriculum del medico palliativista, SICP, 2012

Fonte:
www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/medico-

Qa//iaﬁvisfa

Molle di codivilla

tutore che permette al piede la correzione della
postura, migliorandone la biomeccanica.

Supportano e sollevano il piede nella fase
dinamica della deambulazione diminuendo il
rischio di inciampare con la punta del piede.
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NIV

La Ventilazione Meccanica Non Invasiva (NIMV),
altrimenti indicata come NIV (Non Invasive
Ventilation) o NPPV (Non Invasive Positive Pressure
Ventilation) garantisce un supporto ventilatorio
meccanico a pressione positiva che si avvale di
diverse strategie ventilatorie.

Richiede  un'inferfaccia  ventilatore-paziente
costitvita  da diversi tipi di device, che
comprendono:

Maschera nasale
Maschera facciale
Maschera total-face

Casco o scafandro

Nutrizione Artificiale

La nutrizione artificiale (NA) & una procedura
terapeutica destinata alle persone in  cui
I'alimentazione orale non sia praticabile e/o
non sufficiente a soddisfare i fabbisogni calorico
proteici o sia controindicata. Laterapia nutrizionale
é indicata nel prevenire la malnutrizione e nel
soddisfare gli aumentati fabbisogni calorico
proteici fipici di alcuni stati morbosi in cui vi
sia un‘aumentata risposta metabolica allo stress
in seguito a eventi patologici come politraumi,
sepsi, interventi di chirurgia maggiore.

Lla nutrizione artificiale non deve mai essere
utilizzata  per ridurre il carico di lavoro
assistenziale e lo sforzo di cura.

Si definisce nutrizione enterale (NE) la modalita
che permette di veicolare i nutrienti nel tubo
digerente (stomaco, duodeno o digiuno) mediante
sonde, mentre la nutrizione parenterale (NP) &
la modalitd di somministrazione dei nutrienti
attraverso la via venosa (in vena periferica o in
vena centrale).

la nutrizione artificiale e l'idratazione sono

ONLUS

ASSOCIAZIONE ITALANA
SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

interventi medici, che richiedono un’indicazione,
un obiettivo terapeutico e il consenso del
paziente.

Nel caso di persone affette da patologie
croniche alla fine della loro vita, I'utilizzo della
nutrizione artificiale va discusso insieme ai
sanitari in maniera personalizzata, con un‘attenta
valutazione dei rischi e dei benefici.

Nelle persone affette da demenza e/o fragilita
sia I'avvio che il proseguimento della terapia
nutrizionale, che andrebbero pianificati con
I'interessato nella fase iniziale di malattia,
devono essere correlati a possibilita realistiche di
migliorarne la qualita di vita.

Secondo il comma 5 dell'articolo 1 della legge
219/17 ogni persona capace di agire ha il diritto
di revocare in qualsiasi momento, con le stesse
forme di cui al comma 4, il consenso prestato,
anche quando la revoca comporti l'interruzione
del trattamento. Ai fini della citata legge, sono
considerati trattamenti sanitari la  nutrizione
artificiale e l'idratazione artificiale, in quanto
somministrazione, su prescrizione medica, di
nutrienti mediante dispositivi medici.

Linee guida SINPE per la Nutrizione Artificiale
Ospedaliera 2002 - Parte Generale

ESPEN guideline on ethical aspects of artificial
nutrition and hydration

Llegge 22 dicembre 2017, n. 219
“Norme in materia di consenso informato e di

Disposizioni Anticipate di Trattamento” (G.U.
Serie Generale n.12 del 16 gennaio 2018)

Fonte:
www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/
nutrizione-artificiale
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OSA

L'OSA & wun operatore preposto
allassistenza diretta alla persona, le sue
mansioni sono rivolte prevalentemente
allaivto  domestico, alle  prestazioni
igienico sanitarie di semplice attuazione.
L'Operatore socio assistenziale in breve
OSA ¢é l'operatore che, a seguito del
conseguimento dell'attestato di qualifica,
conseguito al termine di una specifica
formazione professionale, svolge attivita
indirizzata a: soddisfare i bisogni primari
della persona, nellambito delle proprie
aree di competenza, in un contesto sia
sociale che sanitario; favorire il benessere
e I'autonomia dell'utente.

0SS
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L'operatore socio-sanitario (acronimo “O.S.S.”) & una professione che rientra nell'area socio sanitaria.
Fornisce un supporto infermieristico nell'assistenza di base, su differenti tipologie di attivita.

Vediamone alcune:

aiuto ai pazienti totalmente o parzialmente dipendenti nelle attivita di vita quotidiane

piccole medicazioni

supporto per l'assunzione corretta della terapia orale, prevenzione di ulcere da decubito

rilevazione dei parametri vitali

realizzazione di attivita semplici di supporto diagnostico e terapeutico
osservazione e collaborazione alla rilevazione dei bisogni

trasporto del materiale biologico
attuazione interventi di primo soccorso
disbrigo di pratiche burocratiche

attivitd di sterilizzazione, sanitizzazione, sanificazione.



PAI
Piano Assistenziale

Individualizzato

Il Piano Assistenziale Individualizzato & |l
documento di sintesi che raccoglie e descrive in
ottica multidisciplinare le informazioni relative
ai soggetti in condizioni di bisogno, ci6 con
Iintento di formulare e attuare un progetto di
cura e assistenza che possa favorire la migliore
condizione di salute e benessere raggiungibile
per la persona malata.

II' PAI pud svilupparsi sia durante il ricovero
ospedaliero del paziente, sia nelle fasi successive.
Vi trovano spazio elementi di valutazione
clinica, assistenziale, sociale, psicologica e
linguistico-comunicativa, tutti integrati e condivisi
con il nucleo familiare e/o con i caregiver del
paziente, in modo da garantirne quanto piU
possibile la partecipazione nel processo di cura
(empowerment).

Il Piano Assistenziale Individualizzato si sviluppa
in quattro fasi:

- Osservazione

- Pianificazione

- Erogazione dell'intervento

- Verifica dei risultati

Gli obiettivi presenti nel PAI sono soggetti a
verifica e adeguamento periodico, e per questo
motivo & di fondamentale importanza la scelta di
indicatori misurabili e quantificabili che possano
garantire  un costante  monitoraggio  degli
interventi attuati.
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S. Barbone, M.R. Castiello, Igiene e cultura
medico-sanitaria, Zanichelli — un.6

Fonte:
www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/pai

Patto di cura

Documento da softoscrivere su convocazione
dellAzienda sanitaria  competfente ai fini
dell'erogazione dell'assegno di cura.

All'atto della sottoscrizione del patto di cura va
prodotta la certificazione ISEE sociosanitario e
dovranno essere fornite le coordinate iban di un
conto corrente bancario e/o postale intestato al
soggetto beneficiario.

PCC
Pianificazione condivisa

delle cure

la pianificazione condivisa di cura, prevista
dall'art. 5 della L.217/19, riguarda un processo
che si origina e si evolve "nella relazione tra
medico e paziente”: la Pianificazione Condivisa
delle Cure pud essere espressa solo da una
persona affetta da una patologia cronica e
invalidante o caratterizzata da inarrestabile
evoluzione con prognosi infausta.

Per gli ammalati di SLA & piv opportuna la stesura
della Pianificazione Condivisa delle Cure rispetto
alle Dat, in quanto esito di un necessario processo
di comunicazione con l'equipe sanitaria.

Fonte:
www.aisla.it/la-pianificazione-condivisa-delle-cure/
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PDTA

PERCORSO DIAGNOSTICO
TERAPEUTICO ASSISTENZIALE

PDTA

| Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali
(PDTA) rappresentano uno strumento utilizzato
in tutto il mondo che ha lo scopo di uniformare
I'approccio clinico a determinate categorie di
pazienti (da cui il termine anglosassone coniato
dalla National Library of Medicine clinical
pathway o integrated care pathway).

In realtd la definizione completa di PDTA -
fornita durante il Consensus Meeting del 2005
in Slovenia - li descrive come una metodologia
mirata alla condivisione dei processi decisionali
e dell'organizzazione dell'assistenza per un
gruppo specifico d pazienti durante un periodo
di tempo ben definito.

Secondo I'European Pathway Association (EPA)
i PDTA:

Devono includere una chiara esplicitazione degli
obiettivi e degli elementi chiave dell'assistenza
basata sulle evidenze scientifiche

Devono facilitare le comunicazioni tra i membri
del team, i caregivers e i pazienti

Devono coordinare il processo di assistenza
tramite il coordinamento dei ruoli e l'attuazione
delle attivita dei team multidisciplinari d'assistenza

Devono includere la documentazione, il
monitoraggio e la valutazione degli outcomes

Devono infine identificare le risorse necessarie
all'attuazione del percorso

lo scopo dei PDTA & dunque quello di
incrementare la qualita dell'assistenza percepita
ed effettivamente erogata, migliorando gli
outcomes e promuovendo la sicurezza del
paziente attraverso l'utilizzo delle giuste risorse
necessarie.

Fonte:
www.aisla.it/pubblicazioni
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PEG

La Gastrostomia Endoscopica Percutanea (PEG)
rappresenta una tecnica attraverso la quale
si riesce ad assicurare, tramite una sonda
posizionata direttamente nello stomaco, un
adeguato apporto nutrizionale e idrico a quei
pazienti che per vari motivi non riescono ad
alimentarsi per via orale. la PEG é indicata
allorquando si ritenga che la nutrizione artificiale
sia necessaria per un periodo superiore ai 30
giorni.

* P. Lora Aprile, Governo delle cure primarie e del
fine vita, in AA.VV.,, Governare l'assistenza primaria:

manuale per operatori di sanitd pubblica, Gruppo
di lavoro SiTi, Ed. Bruno Mondadori, Milano, 2017

Fonte:

www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/peg

Presa in carico

Prendere in carico significa letteralmente “farsi
carico dei problemi dell'altro”.

la presa in carico si realizza attraverso un
programma di servizi volti a dare adeguata
risposta ai bisogni di ciascuna persona
malata, affiancandola e  garantendole il
diritto  allautodeterminazione, unitamente a
un‘assistenza continuativa.

Il modello di presa in carico, che dovrebbe essere
applicato nella gestione di tutte le cronicitq,
prevede che chi eroga servizi sanitari costruisca
una refe assistenziale capace di garantire alla
persona malata e alla sua famiglia continuita
delle cure e una giusta distribuzione delle risorse.

* X. Gomez-Batiste et al. “Identifying needs and
improving palliative care of chronically ill patients:
a community-oriented, population-based, public-
health approach”, Curr Opin Support Palliat Care
2012, Sep;6(3):371-8

Fonte:
www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/presa-in-
carico

Procura

la procura notarile & I'atto con cui un soggetto
affida ad altri il compito di svolgere determinati
affari o atti giuridici e viene utilizzata soprattutto
da chi, per ovvie ragioni, non pud occuparsene
di persona.

pud essere speciale o generale (in base alla sua
portata) e richiede sempre I'intervento del notaio.
la procura notarile serve a conferire la

rappresentanza di un soggetto al fine di compiere
in suo nome uno o pit atti giuridici. Si tratta -
detto in altre parole - di una “delega”.




Riabilitazione e PRI

Il progetto riabilitativo & quindi lo strumento
per “progettare |'autonomia” e viene elaborato
dall'equipe interdisciplinare insieme con la
persona e la sua famiglia ed ha un responsabile
che & il medico fisiatra.

L'elaborazione di un progetto consta di varie fasi:

- La valutazione volta a identificare i problemi
e le loro cause.

- La definizione degli obiettivi (elaborata dall'esito
delle valutazioni specialistiche e delle aspettative
e esigenze della persona) con la definizione
dei tempi previsti per raggiungerli e i rispettivi
indicatori di esito (ovvero parametri o scale
cliniche che misurano e dimostrano il livello di
raggiungimento degli obiettivi).

- La scelta del “setting” (luogo dove effettuare
la riabilitazione che pud essere in regime di
ricovero, ambulatoriale o domiciliare). La scelta
del “setting” riabilitativo dipende da vari fattori:
grado di disabilita del paziente; condizioni
cliniche; disponibilita logistiche (possibilita di
trasporto o ad esempio impegni di lavoro);
necessitd di assistenza infermieristica continua;
necessitd di attrezzature; valutazione dei
vantaggi e degli svantaggi di ogni setting.

- La definizione dei programmi riabilitativi che
comprende: la definizione degli interventi;
I'individuazione degli operatori; definizione
delle modalita e tempi di erogazione; definizione
delle misure di esito per valutare l'efficacia dei
programmi.

Durante |'attuazione del PRI deve essere previsto
un monitoraggio per potere modificare e
adattare il progetto ad eventuali cambiamenti e
nuove esigenze della persona. La verifica finale
permette di valutare il raggiungimento degli
obiettivi e l'efficacia del PRI.

la riabilitazione effettuata tramite  progetti
riabilitativi condivisi con la persona con sla
comporta una precisa definizione degli obiettivi
e di conseguenza la definizione della tempistica
necessaria per raggiungere tali obiettivi. Le
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prescrizioni di un determinato n° di sedute
al di fuori di un progetto riabilitativo sono
spesso afinalistiche (senza obiettivi  definiti),
potenzialmente non efficaci e senza la possibilita
di verificarne I'utilita o la adeguatezza come
numero.

Rete locale di cure palliative

La Rete Locale di Cure Palliative (RLCP) & una
aggregazione funzionale e integrata delle
attivitd di cure palliative erogate nei diversi
setting assistenziali su base territoriale (ospedale,
hospice, domicilio e altre strutture residenziali),
che coincide normalmente con il territorio
dellazienda sanitaria o agenzia per la tutela
della salute. Dal punto di vista organizzativo
la RLCP deve soddisfare una serie di standard
qualitativi e quantitativi definiti dal documento di
Intesa in Conferenza Stato-Regioni del 25 luglio
2012.

La gestione e il coordinamento della Rete Locale
di Cure Palliative & affidata a una struttura
organizzativa, dedicata e formata da figure
professionali con specifica competenza ed
esperienza, la quale assicura l'integrazione fra
tutti i soggetti che erogano cure palliative nei
diversi setting assistenziali.

| principi che devono essere rispettati nell'ambito
delle attivita della Rete di Cure Palliative sono:

- Accessibilita: tutte le persone portatrici di
patologie croniche evolutive, senza esclusivo
riferimento alle fasi ultime della vita, hanno
diritto ad accedere alle cure palliative
indipendentemente dalla loro etd, residenza,
razza, cultura e stato economico.

- Integrazione: all'interno della Rete Locale,

le cure palliative devono essere integrate e
coordinate tra tutti i soggetti erogatori e nei
diversi setting assistenziali. La Rete di Cure
Palliative si deve inoltre integrare con tutti
i percorsi o reti di cura che si occupano di
persone malate con patologie croniche, in
qualunque eta della vita.

- Continuita: la continuita deve essere garantita
attraverso una flessibilitd organizzativa nelle



risposte assistenziali ai bisogni dei malati,
anche con attivitd di care management medico-
infermieristico e psico-socio-educativo, una
condivisione dei flussi informativi, una coerenza
nella comunicazione e nella relazione con il
malato e la sua famiglia.

Autodeterminazione e rispetto: le persone
assistite hanno il dirito di essere coinvolte
attivamente nella scelta e nella pianificazione
condivisa delle proprie cure. A loro, nel rispetto
della dignita e specificitd sociale, culturale ed
emotiva, devono essere fornite informazioni
esaustive rispetto alla diagnosi, all’evoluzione
della  malattia, alle opzioni possibili  di
trattamento.

Equita: i servizi erogati dalla Rete di Cure
Palliative devono essere accessibili e disponibili
per tutti coloro che ne hanno bisogno.

Sostenibilita: gli interventi terapeutici

e assistenziali erogati nellambito della Rete
Locale di Cure Palliative devono dimostrare un
favorevole rapporto costo-efficacia ed essere
sostenibili dal Servizio Sanitario Nazionale.

Accountability: nelle Reti Locali di Cure Palliative
é fondamentale garantire accountability, intesa
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come capacitd di operare in modo trasparente
e responsabile nei confronti dei malati, nonché
dei familiari e di tutti i portatori di interesse
attraverso una valutazione sistematica degli
interventi e dei risultati ottenuti.

Intesa della Conferenza permanente per i rapporti
tra lo Stato le Regioni e le Province autonome di
Trento e Bolzano — 25 luglio 2012. “Definizione
dei requisiti minimi e delle modalita organizzative
necessari per laccreditamento delle strutture di
assistenza ai malati in fase terminale e delle unita
di cure palliative e della terapia del dolore” (Rep.
N. 151/CSR)

Documento di consenso “Percorso integrato per
la presa in carico della persona in condizioni di
cronicitd complesse e avanzate con bisogni di
cure palliative. Un modello di clinical governance

per lo sviluppo delle reti locali di cure palliative,
Firenze, 2015

AGENAS, “Accanto al malato oncologico e alla

sua famiglia: sviluppare cure domiciliari di buona
qualita”, 2013

Fonte:
www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/rete-

locale-cure-palliative

Revoca del consenso

La revoca del consenso & un livello assistenziale da garantire e la persona malata deve averne
conoscenza quando affronta ogni scelta terapeutica. Il percorso di revoca al consenso sottoscritto
o videoregistrato deve considerare la peculiarita della malattia a cui si riferisce.

AISLA Onlus, per rispondere al bisogno emerso dalla comunita delle persone con SLA che
rappresenta, ha ritenuto necessario elaborare un Position Paper sul diritto, sancito dalla Legge

219/2017, ad esercitare la Revoca del Consenso.

Il documento ¢ stato redatto da un Gruppo di Lavoro costituito da esperti con competenze —
riconosciute a livello nazionale - sulla Legge 38/2010 e sulla Legge 219/2017 e rappresenta la
naturale evoluzione di due precedenti documenti elaborati dall'associazione, quello sulle “Scelte
terapeutiche della persona con SLA” del 2015 e quello sulla “Pianificazione condivisa delle Cure”

del 2018.

Fonte: www.aisla.it/wp-content/uploads/2020/07/AISLA-Position-Paper-Revoca-del-Consenso.pdf



http://www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/rete-locale-cure-palliative
http://www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/rete-locale-cure-palliative
http://www.aisla.it/wp-content/uploads/2020/07/AISLA-Position-Paper-Revoca-del-Consenso.pdf

Ricovero di sollievo

Soggiorno temporaneo all'interno di case-residenze per garantire un aiuto alle famiglie che si
prendono cura di persone non-autosufficienti.

Chi opta per questa soluzione non vuole un ricovero definitivo, ma ha solo bisogno di un supporto
per qualche tempo o ne ha improvvisamente bisogno per motivazioni contingenti.

* Assicura un'oftima assistenza personale in caso di emergenza quando si configura la mancanza
di aiuto dei familiari per breve o lungo tempo

* E' un sostegno per le persone che si occupano degli anziani non autosufficienti perché sono
programmabili a seconda delle esigenze della famiglia o del paziente stesso

Rifiuto alle cure

o ai trattamenti

Ogni persona capace di agire ha il diritto di
rifitare, in tutto o in parte, qualsiasi accertamento
diagnostico o trattamento sanitario indicato dal
medico per la sua patologia o singoli atti del
trattamento stesso, o di revocare il consenso
prestato.

Il consenso informato  trova  fondamento
direttamente nei principi espressi dagli art. 2, 13

e 32 della Costituzione, ed & normato dalla Legge
145/2001 e dall'art.1 della Legge 219/2017.

RSA

Lacronimo RSA  significa Residenze Sanitarie

Assistenziali.

Sono state introdotte in ltalia a meta degli anni

novanta, e si tratta di strutture non ospedaliere, a

carattere sanitario, che ospitano per un periodo o

a fempo indeterminato persone non autosufficienti,

che possono essere assistite in casa e che hanno

bisogno di specifiche cure da parte di piv medici

specialisti e di una articolata assistenza sanitaria.

Si distinguono dagli ospedali e dalle case di cura,

rivolti ai pazienti sofferenti di una patologia acuta,

e dalle case di riposo, che sono destinate agli ,
anziani almeno parzialmente autosufficienti. aga
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Scialorrea \

Eccessiva produzione di saliva. E stata anche
definita come una eccessiva quantitd di saliva
nella bocca. Pud essere dovuta a difficolta della
deglutizione, causata da varie condizioni, tale
che la saliva permane in bocca e tende a colare

dalle labbra.

Sedazione palliativa

Nel contesto generale delle cure palliative, la
sedazione palliativa consiste nell'intenzionale
riduzione della coscienza del paziente fino al
suo possibile abolimento, allo scopo di alleviare
i sintomi refrattari fisici e/o psichici. Si definisce
refrattario il sintomo che non risponde ad alcun
trattamento specifico volto a controllarlo o ridurlo.
La sedazione palliativa pud essere somministrata
in diverse modalitd: moderata/superficiale,
quando non toglie completamente la coscienza,
o profonda quando arriva all'annullamento
della coscienza; temporanea (se per un periodo
limitato), intermittente (se somministrata in base
al modificarsi delle circostanze) o continua
(se protratta fino alla morte del paziente). La
sedazione palliativa, nelle diverse modalitd, si
effettua in caso di malattia inguaribile in stato
avanzato. E' un atto terapeutico che mira ad
alleviare o eliminare lo stress e la sofferenza nel
paziente a fine vita, senza incidere sui tempi
di vita residua: non va pertanto confusa con
I'eutanasia.

Il riferimento normativo alla sedazione palliativa
profonda & particolarmente approfondito nella

legge 219/17 art.2.

Llegge 22 dicembre 2017, n. 219
“Norme in materia di consenso informato e di

Disposizioni Anticipate di Trattamento”
(G.U. Serie Generale n.12 del 16 gennaio 2018)

Comitato Nazionale per la Bioetica, Sedazione
palliativa profonda continua nellimminenza

della morte, 29 gennaio 2016
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Raccomandazioni della SICP sulla Sedazione
Terminale/Sedazione Palliativa, 2007

Fonte:
www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/
sedazione-palliativa

Sospensione delle cure

Nell'articolo 1, comma 5 la legge 219/17
sancisce il diritto di ogni persona che sia capace
di agire di rifiutare, in tutto o in parte, qualsiasi
accertamento diagnostico o trattamento sanitario
indicato dal medico per la sua patologia o singoli
atti del trattamento stesso. Ha, inoltre, il diritto
di revocare in qualsiasi momento il consenso
prestato, anche quando la revoca comporti
I'interruzione del trattamento. Qualora il paziente
esprima la rinuncia o il rifiuto di trattamenti sanitari
necessari alla propria sopravvivenza il medico
prospetta al paziente e, se questi acconsente, ai
suoi familiari, le conseguenze di tale decisione e
le possibili alternative e promuove ogni azione
di sostegno al paziente medesimo, anche
avvalendosi dei servizi di assistenza psicologica.

La legge stabilisce inoltre che, ferma restando la
possibilita per il paziente di modificare la propria
volontd, |'accettazione, la revoca e il rifiuto sono
annotati nella cartella clinica e nel fascicolo
sanitario elettronico. Il medico e I'équipe sanitaria
sono tenuti a rispettare la volonta espressa dal
paziente di rifiutare il trattamento sanitario o di
rinunciare al medesimo e, in conseguenza di cid,
sono esenti da responsabilita civile o penale.

Llegge 22 dicembre 2017, n. 219
“Norme in materia di consenso informato e di

Disposizioni Anticipate di Trattamento”
(G.U. Serie Generale n.12 del 16 gennaio 2018)

Fonte:
www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/
sospensione-cure
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Suicidio medico assistito

Il suicidio assistito & una procedura in base alla
quale un terzo, in alcuni casi un medico, prescrive
o fornisce a una persona un farmaco in grado
di provocarne la morte, farmaco che il soggetto
assume in maniera autonoma. Il medico dunque
arriva fino alla prescrizione o alla fornitura del
farmaco, ma non interviene direttamente nel
provocare la morte della persona, la quale
decide quindi in piena liberta quando morire.

Il svicidio assistito & attualmente consentito
in alcuni Paesi, secondo diversi paradigmi
normativi: un modello oggettivo, che dispone la
necessaria qualificazione calcolata in mesi/anni
dello stato patologico come terminale (alcuni
Stati degli USA, Stato di Vittoria in Australia), e un
modello soggettivo, che dispone una condizione
di sofferenza determinata dallo stato patologico,
senza prospettive di miglioramento e percepita
dalla persona come insopportabile (Olanda e
Svizzera).

Belgio, Lussemburgo e Canada, ove il suicidio
assistito non & consentito tout court, contemplano
invece un ampio spettro di esperienze intermedie.

CNB, Riflessioni bioetiche
sul suicidio medicalmente assistito, 2019

Documento di sintesi del gruppo di lavoro
in materia di aiuto medico al morire, Biodiritto,

2019

Fonte:
www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/suicidio-
assistito

Strumenti alternativi

alla comunicazione

La comunicazione fra le persone é la cosa piu
concreta e vitale della nostra quotidianita, poiché
la societa ha sempre privilegiato il linguaggio
orale e scritto. Linsorgenza di una patologia
neurologica pud comportare un deficit nel
normale processo comunicativo. Tale processo &
caratterizzato da:

emittente che formula il pensiero,
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codifica le parole;
messaggio mediante un codice: il linguaggio

ricevente che ascolta le parole, decodifica

le parole, comprende il per il pensiero.
L'impedimento comunicativo pud riguardare una
qualunque fase del processo, sia a livello di
emissione sia di ricezione del messaggio, quindi:

il messaggio non pud essere espresso:
impossibilita di articolare le parole (anartria);

essere formulato o capito: difficoltd di formulare
e comprendere il pensiero (ritardo mentale);

essere codificato o decodificato: impossibilita
di codifica e decodifica delle parole (afasial);

di conseguenza non c'é¢ comunicazione.

Lla soluzione alla disabilita viene correlata al
ripristino  della funzione linguistica mediante
specifiche tecniche riabilitative. Ma qualora
questo recupero non fosse possibile & necessario
trovare altre soluzioni che consentano alla persona
di esprimersi. Se il problema & di trasmissione
pud essere sufficiente un ausilio adeguato ma se
il problema si situa a livello di codifica/decodifica
o di comprensione/formulazione del pensiero
pud essere necessaria una modalitd espressiva
diversa, un codice alternativo a quello alfabetico.

Oggi la disabilita verbale viene affrontata come
un problema di comunicazione, con un'ottica
pit globale e non solo come mancanza di
parola. La sigla CAA vuole significare una
nuova concezione comunicativa, che considera
la comunicazione come un processo costituito da
piU elementi che lavorano in modo integrato per
consentire lo scambio tra emittente e ricevente,
quindi la disabilita verbale viene affrontata come
il ripristino di un sistema.

| termini Aumentativa e Alternativa significano
rispettivamente:

potenziamento delle risorse comunicative
che ancora sussistono: dai residui vocali, alla
comunicazione non verbale (sguardo, mimica,
gestualita), agli strumenti tecnologici (un


http://www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/suicidio-assistito
http://www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/suicidio-assistito

accesso al computer, un attivatore di segnali
comunicativi, un sintetizzatore vocale, ecc);

tutto cio che é alternativo alla parola:
codici sostitutivi al sistema alfabetico (figure,
disegni, simboli, ecc).

La CAA & un insieme di conoscenze, di tecniche,
di strategie e di tecnologie che integrano e
aumentano il linguaggio verbale orale per
facilitare e migliorare la comunicazione con
persone e bambini che presentano gravi disabilita
motorie, intellettive o linguistiche, permanenti o
temporanei. Non & una tecnica, ma un approccio
da utilizzare in tutti i momenti e luoghi della
vita della persona, la comunicazione, infatt,
deve poter avvenire ogni qualvolta ne sorga la
necessitd. La CAA inizia il suo percorso nel Nord
America negli anni sessanta diventando parte
integrante del percorso riabilitativo. Si diffonde
nei paesi anglosassoni del Nord Europa, trova
perd difficolta di applicazione nel Vecchio
Continente. |l riconoscimento avviene nel 1983
negli Stati Uniti con la costituzione dell'ISAAC
(International Society Augmentative Alternative
Comunication) che riconosce ad ogni individuo
il dirito di comunicare anche in situazioni di
grave impedimento verbale. L'ISAAC ha stipulato
una Carta dei Diritti della Comunicazione in cui
si evince che ogni persona indipendentemente
dal grado di disabilita ha il diritto fondamentale
di influenzare mediante la comunicazione, le
condizioni della sua vita. Oltre a questo diritto
di base devono essere garantiti i seguenti diritti:

1. il diritto di chiedere oggetti, azioni, persone
e di esprimere preferenze e sentimenti;

2. il diritto di scegliere tra alternative diverse;

3. il diritto di rifiutare gli oggetti, situazioni, azioni
non desiderate e di non accettare tutte le scelte
proposte;

4. il diritto di chiedere e ottenere attenzione e di
avere scambi con altre persone;

5. il diritto di richiedere informazioni riguardo
oggetti, persone, situazioni o fatti che
interessano;
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6. il diritto di attivare tutti gli interventi
che rendano possibile comunicare messaggi
in qualsiasi modo e nella maniera pit efficace
indipendentemente dal grado di disabilitg;

7. il diritto di avere riconosciuto comunque
il proprio atto comunicativo e di oftenere una
risposta anche nel caso in cui non sia possibile
soddisfare la richiesta;

8. il diritto di avere accesso in qualsiasi momento
ad ogni necessari ausilio di comunicazione
aumentativa-alternativa, che faciliti e migliori
la comunicazione e il diritto di averlo
sempre aggiornato e in buone condizioni
di funzionamento;

Q. il diritto a partecipare come partner
comunicativo, con gli stessi diritti di ogni altra
persona, ai contesti, interazioni e opportunita
della vita di ogni giorno.

10. il diritto di essere informato riguardo
a persone, cose e fatti relativi al proprio
ambiente di vita;

11. il diritto di ricevere informazioni
per poter partecipare ai discorsi che
avvengono nell‘ambiente di vita, nel rispetto
della dignita della persona disabile;

12. il diritto di ricevere messaggi in modo
comprensibile e appropriato dal punto
di vista culturale e linguistico.

lo sviluppo della CAA & stato inizialmente
sollecitato per incrementare le abilitd comunicative
di bambini in particolare quelli con esiti di PCl in
cui era evidente la discrepanza tra linguaggio
espressivo gravemente deficitario e linguaggio
riattivo  (comprensione) che non presentava
invece severe compromissioni.

Esperienze successive hanno perd evidenziato
che anche in alcuni casi di insufficienza mentale
gli interventi di CAA hanno ottenuto buoni
risultati.

Attualmente questi interventi vengono effettuati



nelle seguenti condizioni di disabilita:

condizioni congenite (ad esempio PCl, sindromi
genetiche ecc);

condizioni acquisite (ad esempio esiti di trauma
cranico, ictus, ecc);

condizioni neurologiche evolutive (ad esempio
sclerosi laterale amiotrofica, sclerosi multipla,
morbo di parkinson);

condizioni temporanee.

In alcuni casi sono stati realizzati interventi di
CAA anche con persone affette da autismo.
Riguardo a quest'ultima sindrome esistono
pareri discordanti riguardo all'utilita della CAA
in una patologia in cui spesso |'intenzionalita
comunicativa & un aspetto non sempre valutabile
in modo oggettivo. In alcuni casi da autismo
I'intervento ha ottenuto come risultato piv evidente
un miglioramento del comportamento sociale; in
altre parole queste persone hanno potenziato
le loro abilita di autocontrollo. Altre esperienze
hanno evidenziato 'vtilitd di alcuni strumenti di
CAA nell'apprendimento di sequenze temporali
di eventi (ad esempio le diverse attivitd che
scandiscono una giornata: alzarsi dal letto,
lavarsi i denti ecc).

Gli interventi saranno diversi e personalizzati
secondo l'etd della persona, al suo sviluppo
relazionale e cognitivo, alla sua motivazione
allapprendere un nuovo modo di comunicare
e all'lambiente in cui vive, ma anche flessibili in
quanto dovranno adattarsi all'evolversi  delle
abilité del bambino. E importante che nel caso
non esista alcuna concreta possibilita di ripristino
della comunicazione verbale, vengano messi in
atto da subito interventi mirati all'acquisizione
di tecniche di CAA che aiutino il bambino a
strutturare le funzioni di base della comunicazione
senza le quali si rischia di compromettere
I'acquisizione di abilitd cognitive e lo sviluppo di
una certa autonomia.

Un altro aspetto di fondamentale importanza
¢ il coinvolgimento dell'ambiente, ovvero delle
figure significative appartenenti @i diversi
contesti di vita del disabile. Poiché solo con
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la capacitd e l'acquisizione comune di abilita
comunicative aumentative si possono ottenere
dei successi riabilitativi. Le persone coinvolte
devono  necessariamente  acquisire  nuove
tecniche di espansione del linguaggio, mentre
il partner deve imparare non solo a valorizzare
gli sforzi comunicativi della persona con cui
sta comunicando, ma deve anche imparare
a porre domande adeguate. Si trattera allora
di capire, individuare e determinare i bisogni
e le difficolta comunicative che la persona
incontra quotidianamente e di conseguenza
valutare le soluzioni piv idonee per facilitare la
comunicazione.

La CAA é per definizione multimodale, dunque
sono diverse le modalitd espressive che si
possono utilizzare. Oltre al linguaggio (inteso
come comunicazione verbale e non verbale) &
possibile fornire al disabile altri strumenti che
possono essere suddivisi in:

le tabelle di comunicazione
i VOCAs (Vocal Output Communication Aids)

i software di comunicazione che si utilizzano

con il PC

codice dei simboli Bliss
Le tabelle di comunicazione

Il disabile indica (utilizzando le modalita che la
patologia rende disponibili, ad esempio nei casi
di gravi compromissioni motorie agli arti inferiori
e superiori & possibile indicare con lo sguardo) i
simboli contenuti nella tabella (che corrispondono
ad una serie di messaggi) per comunicare con
gli altri. Partendo da tale finalita, le tabelle di
comunicazione vengono costruite valutando
un insieme di aspetti contemporaneamente: la
selezione del vocabolario (considerando i bisogni
manifestati dalla persona ed il contesto in cui la
tabella sara utilizzata), gli aspetti fisici e sensoriali
del disabile (mobilita, postura, vista, ecc), il fattore
intellettivo. | diversi messaggi contenuti nella
tabella possono essere rappresentati in modi
diversi: oggetti concreti, miniature di oggett,
simboli grafici (foto, disegni), lettere o parole.



I VOCAs (Vocal Output Communication Aids)

| VOCAEs sono sistemi dedicati alla comunicazione
che non necessitano di essere collegati ad un
PC. Il loro aspetto & quello di una tastiera piv
o meno complessa. Su ogni pulsante & possibile
& possibile applicare un simbolo (un'immagine,
una parola, ecc). la pressione di ciascun tasto
provoca l'ascolto di un messaggio preregistrato
che corrisponde al simbolo posto su di esso.
In questo modo il disabile ha la possibilita di
comunicare non solo indicando il simbolo, ma
anche associando ad esso un messaggio verbale
che viene udito anche dagli altri. Il VOCA aiuta
a ristabilire un ruolo naturale dell'interlocutore
parlante che pud rimanere in ascolto senza dover
prestare attenzione ad ogni manifestazione del
disabile. Non bisogna inoltre dimenticare il forte
impatto emotivo che crea la possibilita di sentire
la voce della persona (anche se si tratta di n
messaggio preregistrato da un‘altra persona).
Lo svantaggio dei VOCAs rispetto alle tabelle
cartacee ¢ legato ai limiti fisici di questi dispositivi,
ovvero al numero limitato di messaggi che
possono essere programmati; la tabella & invece
piU immediata e piv facilmente ampliabile rispetto
alla configurazione di un VOCA. Esistono diversi
tipi di VOCAs che si differenziano per numero di
messaggi, tempo totale di registrazione, modalita
di accesso (accesso diretto o scansione).

| software di comunicazione

Sono dei programmi legati al PC che permettono
di riprodurre sullo schermo le tabelle di
comunicazione.ad ogni cella della tabella &
possibile associare un simbolo e l'uscita in voce.
| prodotti software godono delle potenzialita
sempre crescenti del computer e dell'enorme
capacita di elaborare e memorizzare dati. Questi
programmi non hanno limitazioni nel numero di
messaggi disponibili, né per quanto riguarda
i tempi di registrazione; l'accesso (ovvero la
selezione delle caselle in cui & contenuto il
messaggio che si vuole comunicare) pud avvenire
tramite modalita diverse (tastiera, dispositivi di
puntamento, sensori); la creazione delle tabelle
pud avvenire in modo flessibile, eventualmente
collegando tra di loro un numero molto alto di
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tabelle. Quest'ultima  caratteristica  aumenta
considerevolmente il numero di messaggi a
disposizione dell'utilizzatore. Lo svantaggio di
questi prodotti & che rimangono legati ad un PC
che & uno strumento ingombrante, difficilmente
trasportabile. Se le persone sono poste una di
fronte all'altra viene meno il contatto visivo che
& un aspetto fondamentale della comunicazione
interpersonale.

Codice dei simboli Bliss

E un meftodo semplice, logico e facile da
imparare. | simboli sono facilmente decodificabili
poiché sembrano cid che rappresentano; sono,
infatti, basati sul significato e non sulla fonetica. |
simboli possono essere:

pittografici: quando assomigliano a cid che
rappresentano

ideografici quando rappresentano unidea, un
concetto

semplici

composti

i simboli sono costituiti da un piccolo numero di
forme base che, combinate tra di loro, danno
luogo a circa 2000 significati (lo standard
dell'attuale vocabolario). Per comunicare con il
metodo Bliss gli utenti utilizzano una tabella su cui
vengono posti i simboli (costituiti da francobolli
adesivi) scelti in base alle proprie esigenze. Le
tabelle vengono costruite in modo personalizzato
e |'utente, indicando con successione i simboli,
pud comporre delle frasi. In questo modo il
disabile verbale é in grado di trasmettere agli
altri il proprio pensiero. Per comprendere il
messaggio & sufficiente leggere sopra ogni
simbolo il corrispondente significato.

Fonte:
www.neuropsicomotricista.it/argomenti/36-
terapia-neuropsicomotoria/metodi-utili-in-
neuropsicomotricita/67-comunicazione-
aumentativa-e-alternativa-aac-augmentative-and-
alternative-communication.html
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Tracheo - aspirazione

Uno dei motivi per cui si posiziona la cannula
tracheostomica, & la rimozione delle secrezioni
dalla trachea e dai bronchi principali: questa
manovra &  detta  "tracheoaspirazione".
L'aspirazione viene effettuata per rimuovere le
secrezioni (saliva, muco, ecc...) che il paziente
non riesce ad espellere con la tosse spontanea.
Va eseguita solo in caso di effettiva necessitq,
perché pud essere irritante per la mucosa della
trachea. L'aspirazione va eseguita se la persona
ha difficoltd a respirare, se ha tosse o saliva
abbondanti che non riesce a rimuovere da
sola. La necessita di effettuare questa manovra
si riconosce dai rumori (rantoli grossolani,
percepibili ad orecchio o appoggiando la mano
sul torace) e dalla presenza di secrezioni dense
anche attorno alla cannula.

Quando possibile, la persona va incoraggiata a
tossire prima di procedere all'aspirazione; se non
fosse in grado di farlo & possibile applicare un
dispositivo meccanico che simula la tosse.

Il diametro interno della cannula (espresso in
millimetri ed indicato con ID seguiro da un numero
sulla confezione o sulla cannula) determina il
diametro del sondino d'aspirazione (espresso in
French o Charriére) che & possibile usare:

ID 5.0 mm = sondino 10 Fr.
ID 6.5 mm = sondino 12 Fr.
ID > 70 mm = sondino 14 Fr.

Quando le secrezioni cambiano d'aspetto e/o
aumentano improvvisamente di volume é bene
consultare un medico.

Tracheostomia

La tracheostomia & essenzialmente una procedura
che consente di mettere in comunicazione la parte
superiore della trachea con 'ambiente esterno.
Pud essere realizzata sia con tecnica chirurgica
(cioé con incisione dei tessuti attraverso cui viene
poi posizionata la cannula) oppure con tecnica
dilatativa (cioé dilatando i tessuti sino a potervi
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intfrodurre una cannula del diametro voluto)..
Attraverso 'apertura viene introdotta una cannula
(cannula tracheostomica); ne esistono di diversi
modelli e dimensioni a secondo delle esigenze
del paziente, della conformazione del collo e
della trachea, dagli obiettivi che ci si propone.

Sono molte e molto diverse tra loro le patologie
che richiedono la tracheostomia.

In primo luogo vi sono le ostruzioni delle vie aeree
superiori che impediscono la respirazione (anche
come conseguenza di inferventi chirurgici).

Vi sono poi tutte le situazioni in cui & richiesta
una ventilazione artificiale prolungata o &
previsto uno svezzamento difficile dal respiratore
(questo & il caso delle tracheostomie praticate
in rianimazione). In questa casistica rientrano le
tracheostomie praticate a pazienti con malattie
neuromuscolari che perdono la capacita di
respirare in autonomia o con un supporto
ventilatorio non invasivo (vedi ventilazione
meccanica).
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UVM - Unita di Valutazione Multidisciplinare
LUV.M. é lo strumento operativo chiamato dalla normativa di pianificazione socio-sanitaria vigente
a garantire I'integrazione della rete dei servizi sanitari, socio-sanitari e socio-assistenziali a livello

territoriale.

E’ un'équipe professionale con competenze multidisciplinari in grado di leggere le esigenze dei cittadini
con bisogni sanitari e sociali complessi e con il compito di rilevare e classificare le condizioni di

bisogno, per poter disegnare il percorso ideale di trattamento dell'utente.

Sono valutate dalla UVM tutte le domande che possono prevedere |'attivazione di servizi socio-sanitari
residenziali, semiresidenziali e ambulatoriali integrati. In qualsiasi punto della rete distrettuale dei
servizi vengano presentate, le stesse vanno inoltrate al Responsabile del Distretto socio-sanitario dove

é residente la persona interessata.
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Ventilatore Polmonare

Strumento capace di insufflare una determinata miscela di gas nei polmoni e successivamente ne
consente 'espirazione, con frequenza nota e con appropriate pressioni. Si sostituisce, totalmente o
parzialmente, alle funzioni meccaniche del sistema respiratorio, quando questo diviene incapace
di assolvere da solo al proprio compito.

Ventilazione Meccanica

modulare il lavoro respiratorio che il paziente,
quando affetto da insufficienza respiratoria,
non & piv in grado di fare autonomamente. La
ventilazione meccanica pud essere invasiva o
non invasiva: nel primo caso si utilizza un tubo
endotracheale o una cannula tracheostomica
collegati ad un dispositivo che eroga il flusso di
ossigeno (respiratore), mentre nel secondo - quando
parliamo di ventilazione meccanica non invasiva,
il flusso di ossigeno & garantito da un ventilatore
connesso a presidi a tenuta quali maschere
nasali, facciali o caschi/scafandri che vengono
posizionati esternamente sul volto della persona.
La scelta dell'una o dell'altra forma di ventilazione
dipende dalle condizioni della persona malata e
dalle sue esigenze respiratorie.

La ventilazione meccanica, come ogni procedura
terapeutica, pud essere rifitata o, se iniziata,
essere sospesa.

* Position paper AIPO, Cure palliative dei pazienti
con patologie respiratorie croniche avanzate non
oncologiche, 2011

Fonte:
www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/
ventilazione-meccanica



http://www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/ventilazione-meccanica
http://www.fedcp.org/cure-palliative/glossario/ventilazione-meccanica
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