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ABSTRACT

La proposta di corso per caregiver e stato presentato al Comitato di Partecipazione della Societa della
Salute Pistoiese da Aisla Pistoia (componente del CdP), che ha illustrato le difficolta delle famiglie al
rientro dall'ospedale su: “come gestire al meglio un malato di SLA nel domicilio nelle ventiquattro ore”.
Ha informato sull'aumento della patologia nel territorio pistoiese e della Valdinivole unitamente alla
richiesta pressante di supporto al malato e alla famiglia. Il CdP della SdS Pistoiese ha concordato con il
CdP della SdS Valdinievole di realizzare un corso con al centro la figura del malato e il suo mondo:
famiglia, cura, relazioni. Si stabili di chiedere la collaborazione dei professionisti che lavoravano al
percorso SLA dell'Ospedale San Jacopo e sul territorio, per un corso sulla SLA ma anche come prima
esperienza utile a facilitare e definire uno schema di lavoro che potesse essere poi adattato per altre
patologie neurodegenerative, croniche e terminali. Si € quindi iniziato un percorso di confronto e
collaborazione tra Ospedale San Jacopo, Associazioni dei CdP SdS Pistoiese e Valdinievole, Territorio, SdS
Pistoiese e della Valdinievole, Istituzioni Socio Sanitarie. E stato un lavoro paziente per creare e favorire
relazioni e dialogo tra i diversi professionisti attori del percorso SLA e del territorio. E stato da tutti
stabilito di organizzare un percorso informativo/formativo di ambito EDA rivolto a familiari e a futuri
caregiver; sono stati definiti argomenti, tematiche e calendario. Le docenze sono state affidate ai
professionisti impegnati nel percorso SLA e al personale infermieristico sia del San Jacopo che del
territorio pistoiese e della Valdinievole. Il corso ha avuto la durata di 4 incontri per un totale di h12 di
docenza in presenza e un costo di € 600 a carico della SdS PT. L'iscrizione e stata fatta online per un
massimo di 20 persone; le lezioni si sono svolte nell'Aula Magna Cinzia Lupi del San Jacopo nel rispetto
delle regole di questo periodo di pandemia. Per il dettaglio delle tematiche affrontate, delle docenze e
del calendario si rimanda ai materiali inviati tramite mail. Elementi significativi di questa prima
esperienza sono stati: collaborare e costruire il percorso insieme ai professionisti sanitari e socio sanitari;
la scelta e |'utilizzo di Tutorial esplicativi audio- video su tematiche utili alla gestione del malato a casa e il
cui carattere informativo e comunicativo resta a disposizione del cargirer per poter “rivedere”, al
bisogno, i passaggi sulla gestione di apparecchi, di Peg, tracheo, mobilizzazione, lavaggio testa... Come
strumento di analisi collegiale, a inizio corso & stato consegnato agli iscritti un questionario di valutazione
da restituire alla fine, da valutare insieme in un incontro finale di chiusura. Concludiamo che |'assistenza
e compito delle Istituzioni Pubbliche Regionali e va affrontata come "servizio" per i malati, costruita e
pensata su e per il bisogno del malato.
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ALLEGATO
Relazione illustrativa sul progetto

Comitato di Partecipazione della Societa della Salute Pistoiese
Comitato di Partecipazione della Societa della Salute Valdinievole

INSIEME PER COMBATTERE LA SLA

La proposta di un corso per caregiver e stato presentata al Comitato di Partecipazione della SDS Pistoiese
dalla Prof.ssa Morandi Daniela, referente della Associazione Aisla Onlus Pistoia, che ha spiegato come da
tempo |'Associazione riceveva continue richieste di “persone formate” da parte delle famiglie, che al
rientro dall'ospedale vivevano con preoccupazione il: “come gestire al meglio un malato di SLA nel
domicilio nelle ventiquattro ore”; ha anche informato che la Regione aveva organizzato, negli anni
passati, dei corsi di formazione ma che ormai tutti i Caregiver che avevano frequentato quel percorso
erano occupati mentre, per altro, l'implementazione della patologia nel territorio pistoiese e della
Valdinvole richiedeva sempre pil persone formate (caregiver) che potessero supportare il malato e la
famiglia. Esisteva quindi un grande BISOGNO nel nostro territorio ed & nata cosi la decisione di
organizzare, come Comitato di Partecipazione della SDS Pistoiese e del Comitato SdS Valdinievole un
percorso che avesse al centro la figura del malato con il suo mondo: famiglia, cura, relazioni. Insieme fu
deciso di chiedere la collaborazione dei professionisti che gia lavoravano al percorso Sla del San Jacopo e
sul territorio, inteso come prima esperienza e sperimentazione utile a facilitare e definire uno schema di
lavoro che potesse essere successivamente adattato per altre patologie neurodegenerative, croniche e
per malati terminali.

Si & avviato quindi un percorso (con tutti gli attori principali che costituivano il mondo del malato di SLA e
della sua famiglia) attraverso la ricerca tenace di confronto e collaborazione tra Ospedale San Jacopo,
Associazioni del Comitato di Partecipazione, Territorio, Societa della SalutePistoiese e Istituzioni Socio
Sanitarie. Si e trattato di un lavoro paziente finalizzato a creare e a favorire relazioni e dialogo tra i diversi
protagonisti professionali per altro oberati (in tempo di pandemia) da un lavoro stressante e faticoso. A
guesto stimolo e proposta hanno risposto con disponibilita, rigore ed entusiasmo, intuendo lo scopo e la
novita della proposta del Comitato di Partecipazione. E stato concordemente stabilito di organizzare un
corso informativo /formativo di ambito EDA (Educazione degli Adulti), rivolto a familiari e a future figure
di caregiver, percoso che nonostante il presentarsi di difficolta in itinere, si & concluso con la definizione
dei diversi argomenti e delle tematiche che ne costituivano i contenuti, insieme alla definizione del
calendario e della conseguente scansione degli incontri e individuazione dei docenti concordati con i
professionisti impegnati nel percorso SLA del San Jacopo di Pistoia e del personale infermieristico sia del
San Jacopo che del territorio pistoiese e della Valdinievole.

Elemento interessante e significativo di questa prima esperienza & stato quello di avere potuto
collaborare e costruire il percorso insieme ai professionisti che quotidianamente incontrano i pazienti e
le loro famiglie. Non era scontato, poiché tutte queste figure pur lavorando nello stesso ospedale non
hanno occasioni e possibilita strutturate e di operare in team e incontrarsi per fare il punto delle
situazione su cui operano, ad eccezione di situazioni e progettualita particolari come il Progetto SLA
presso I'Ospedale San Jacopo di Pistoia cooordinato dalla Dr.ssa Sonnoli, che ha istituito un momento di
confronto collegiale con tutte le figure coinvolte nel percorso. Altro aspetto innovativo di questa
iniziativa: soprattutto il carattere divulgativo e comunicativo che lo contraddistingue & rappresentanto
dai tutorial esplicativi audio- video su tematiche utili alla gestione del malato a casa. La proposta partita
della referente Aisla Pistoia & stata accolta e realizzata dal personale infermieristico coinvolto nel
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progetto. | tutorial hanno riguradato diverse tematiche e problematiche legate alla gestione casalinga del
malato ma, soprattutto, rappresentano una opportunita reale di poter “rivedere”, al bisogno e in caso di
necessita, i passaggi sulla gestione di apparecchi, sulla gestione di Peg, tracheo, mobilizzazione, lavaggio
testa, etc. La rappresentante Aisla del Comitato si € messa a disposizione degli infermieri e supportato e
seguito il loro lavoro proponendo e favorendo la realizzazione di qualche video a casa di un proprio
socio/malato (con tutta la documentazione firmata x la privacy) proprio per far vedere la differenza tra
gestione a casa e in ospedale.

Gli incontri sono stati 4 per un totale di h12 di docenza per un costo complessivo di 600 euro a carico
della SDS Pistoiese. Per praticita l'iscrizione agli incontri & stata fatta online per un massimo di 20
persone; il luogo prescelto e messo a disposizione dalla Direzione del San Jacopo ove svolgere le lezioni,
in presenza, e stata I'Aula Magna Cinzia Lupi dell'Ospedale San Jacopo di Pistoia che garantiva il rispetto
delle distanza previste in questo periodo di pandemia.

Per acquisire anche una prima valutazione di questo primo progetto a inizio corso & stato consegnato agli
iscritti e partecipanti un questionario di valutazione da restituire a fine lezioni e da valutare insieme il 3
Novembre, quando si svolgera un incontro di chiusura del corso con tutti i partecipanti. In quella
occasione verranno fatte, collegialmente, analisi e discussione dei questionari per capire eventuali errori
e/o possibili aggiustamenti e modifiche da fare per le ulteriori proposte dedicate ad altre patologie
neurodegenerative, croniche, terminali.

CONSIDERAZIONI FINALI

In base alla nostra esperienza crediamo che I'impegno a dare e a formare competenze per personale
(siano familiari o cargiver) da affiancare alla famiglia di un malato con le situazioni patologiche sopra
ricordate, DEVE essere compito delle Istituzioni Pubbliche (Sanitarie e/o Socio Sanitaria) Regionali.
L'Assistenza € una questione da affrontare come servizio per i malati e non solo o soprattutto come
occasione per costruire percorsi formali avulsi o non profondamente rispondenti al BISOGNO del malato
prima ancora, anche se in corrispondenza, con quelli del suo nucleo familiare.

Di di seguito i docenti che hanno animato il corso:

Dr.ssa Chiara Sonnoli Case Manager Percorso Sla Ospedale San Jacopo; Dr.ssa Michela Grazzini
Pneumologa - percorso Sla Ospedale San Jacopo; Dr.Leandro Barontini Direttore Rianimazione Ospedale
San Jacopo e componente percorso Sla Ospedale San Jacopo; Dr.Antonio Dasco e Dr.ssa Paola Frediani
infermieri di famiglia a Pistoia e in Valdinievole; Dr.ssa Giulia Gambasso, Dr.Emanuele Gasperetti,
Dr.Marco Pientini, Dr. Marco Valdiserri infermieri Ospedale San Jacopo Pistoia; Dr.ssa Roberta Tomasi e
Dr.Riccardo Pacini infermiera territoriale a Pistoia e infermiere territoriale a Quarrata; Dott.ssa Patrizia
Giardina Cure palliative componente gruppo percorso Sla Ospedale San Jacopo; Dr.ssa Donatella Pianeti
e Dr.ssa Claudia Bonari Psicologa percorso Sla San Jacopo e Psicologa gruppo GIPSLLA Aisla Pistoia; Dr.ssa
Irene Ricciarelli Fisioterapista componente percorso Sla Ospedale San Jacopo Pistoia; Dr.ssa Amabilia
Paoletti Fisioterapista componente percorso Sla Ospedale San Jacopo Pistoia; Dr.ssa Fosca Incrocci
Fisioterapista componente Percorso Sla Ospedale San Jacopo Pistoia; Dr.ssa Rosita Bellucci Fisioterapista
componente Percorso Sla Ospedale San Jacopo Pistoia; Dr.ssa Diletta Ceccherini e Dr.ssa Chiara Marini
Logopediste percorso Sla Ospedale San Jacopo; Dr.ssa Barbara Scardigli, Dr.ssa Gianna Fabbri e Dr.ssa
Elena Banchi Nutrizioniste Percorso Sla Ospedale San Jacopo.

Per le tematiche affrontate negli incontri si veda locandina allegata.



“...Da soli si va avanti,
insieme si va piu
lontano”

L'evento e destinato a tutti i
Care-givers che prestano as-
assistenza
in contesti domiciliari.

Si tratta di un corso
fortemente interattivo
nel quale i discenti

padroneggeranno
nozioni tecniche
ed ausili
utilizzati
nell'assistenza
a persone affette da SLA

Segreteria Organizzativa:

Dr Daniele Mannelli
Dr.ssa Lucilla Di Renzo
Dr Paolo Cellini
Dr.ssa Monica Chiti
Dr.ssa Krishna Buttelli
Dr. Marco Capacci
Dr. Marco Pantini
Dr. Marco Valdiserri
Dr.ssa Giulia Barbasso
Dr. Emanuele Gasperetti

Moderatore evento:
Carla Valeria Contini
Presidente Comitato di Partecipazione

| ‘ Azienda
-4 USL

» Toscana
M centro

Servizio Sanitario della Toscana
A
2Uo
/‘".“/\ Pistoiese
Societa della Salute della Toscana

 pisoiese

CDP SdS Pistoiese - Direzione Rete

Territorale- Societa della Salute Pistoiese -
‘ Direzione di Presidio Ospedale San Jacopo-

Dipartimento infermieristico ed Ostetrico

21-23-24-28
Settembre
Sala Cinzia Lupi
Ospedale San Jacopo

“INSIEME
PER
COMBATTERE
LA SLA”

SAS]




21

Settembre 24
“INSIEME PER COMBATTERE F 1400 Settembre
LA SLA” “Saluti ai partecipanti e presentazione evento”
Dr.ssa Annamaria Celesti, Dr. Daniele Mannelli, Dr.ssa Lucilla Di h.14.00 Si[:r?:,l,lIZ“ZP:Z;E:I:Sazlipgi:e:(:slo:ﬂztlﬁ;nI da compres-
Renzo,Dr.Gino Volpi, Dr. Franco Vannucci, Dr. Paolo Cellini, D ’I Ricciarelli D P Amabilia Paoletti
. e o . - . r.ssa Irene Ricciarelli, Dr.ssa Amabilia Paoletti, Dr.ssa
Dr.ssa Monica Chiti, Carla Contini coordinatrice Cdp SdS Pisto- Fosca Incrocci
iese
h.15.00 | * lllustrazione PDTA utente con SLA h.15.00 |“Disturbi della comunicazione nelle malattie neuro-
sul Territorio” vegetative”, “Modalita comunicative non verbali”
Dr. Antonio Dasco , Dr.ssa Paola Dr.ssa Diletta Ceccherini, Dr.ssa Chiara Marini
Frediani
h.15.30 | “Nozioni di assistenza di base, spostamenti letto pol- 11600 |“Disturbi della deslutizi i
. : trona, gestione cateterismo vescicale, PEG, tracheo- -16. Isturbi defla deglutizione nefle
Durante gli incontri verranno o & malattie neurovegetative”
proiettati video tutorial che Drssa Giulia Barbasso, Dr Emanuele ”La gestione nutrizionale del paziente con SLA”
’ Gasperetti, Dr. Marco Pantini, Dr.ssa Barbara Scardigli, Dr.ssa Gianna Fabbri Dr.ssa
successivamente saranno resi fruibili ai Dr. Marco Valdiserri Elena Bianchi
partecipanti su piattaforma on line
attraverso smartphone e PC. 23 28
Il video tutorial & uno strumento Settembre Settembre
innovativo, che ha il vantaggio
. . . h.14.00 |“L’infermiere di Famiglia e Comunita nell’assistenza h.14.00 | “Introduzione alle malattie del motoneurone”
di permettere la diffusione su larga al paziente con SLA” Dr.ssa Chiara Sonnoli

Dr.ssa Roberta Tomasi, Dr. Riccardo Pacini

scala di contenuti “smart” facilmente

accessibili da qualsiasi dispositivo

h.15.00 |“Le complicanze respiratorie e assistenza respira-

. . . L - .. h.15.00 |“Le scelte terapeutiche e la pianificazione condivisa : T
mUIt’med’ale’ ”peub’h In qUGISIGSI delle cure. Presa in carico del paziente e dei familia- Eo”a non invasiva-
o i r.ssa Michela Grazzini
momento € contesto, frUIbIII con Dr.ssa Sabrina Pientini, Dr.ssa Patrizia
tempistiche piu in linea al reale Giardina
) , h.16.00 | “Assistenza respiratoria invasiva e gestione del pa-
movimento della domanda e dell’of- ziente in Terapia Intensiva”
ferta Dr. Leandro Barontini
: h.15.30 | “Aspetti psicologici ed emotivi del paziente con SLA
e del Care-giver” ] o ]
Dr.ssa Donatella Pianeti, Dr.ssa Claudia Bonari h.16.30 | Studio fj’ella deglutizione nelle malattie del moto-
neurone

Dr. Riccardo Rezzonico




