Comunicazione nella SLA: dalla presa in carico precoce ai comunicatori oculari. Un
percorso multidisciplinare tra innovazione, assistenza e qualita della vita
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La Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) é una patologia neurodegenerativa progressiva che comporta una
graduale compromissione delle capacita motorie, respiratorie e comunicative, con profonde ripercussioni sulla
qualita della vita della persona e della sua rete familiare. In questo percorso, la possibilita di mantenere una
comunicazione efficace rappresenta un elemento fondamentale per preservare 1’autonomia,
I’autodeterminazione e la partecipazione attiva del paziente nelle decisioni che riguardano la propria cura e la
propria vita quotidiana.

I sistemi di Comunicazione Aumentativa e Alternativa (CAA) e, in particolare, i comunicatori a controllo
oculare, costituiscono oggi strumenti tecnologici avanzati in grado di restituire una possibilita concreta di



espressione anche nelle fasi piu complesse della malattia. La loro efficacia, tuttavia, é strettamente legata a una
corretta valutazione del bisogno, a una prescrizione tempestiva e appropriata € a un percorso assistenziale
integrato che coinvolga professionisti sanitari, caregiver e operatori territoriali.

Una presa in carico precoce e multidisciplinare permette di individuare il momento piu adeguato per
I’introduzione dell’ausilio, evitando ritardi che possono compromettere la capacita del paziente di acquisire
familiarita con lo strumento e sfruttarne pienamente le potenzialita. Neurologi, pneumologi, psicologi,
specialisti delle tecnologie assistive, servizi protesici e rete territoriale svolgono un ruolo complementare nella
costruzione di un percorso realmente centrato sulla persona.

Particolare rilevanza assume il ruolo del Distretto sanitario e dell’ Assistenza Domiciliare Integrata (ADI),
chiamati a garantire continuita assistenziale e accompagnamento nell’utilizzo quotidiano del comunicatore. La
formazione e il coinvolgimento degli operatori domiciliari risultano fondamentali per integrare la tecnologia
nella relazione di cura, sostenere la comunicazione del paziente e valorizzarne la dignita e la partecipazione
anche all’interno del contesto familiare.

I1 convegno nasce con 1’obiettivo di approfondire gli aspetti clinici, psicologici, organizzativi e tecnologici
legati alla comunicazione nella SLA, analizzando il percorso completo che conduce dall’identificazione del
bisogno alla prescrizione dell’ausilio, dalle procedure autorizzative delle Aziende Sanitarie alla gestione
territoriale e domiciliare. Attraverso il confronto tra professionisti, istituzioni, operatori sanitari e
testimonianze dirette dei pazienti, I’evento intende promuovere un modello di assistenza integrato, basato
sull’appropriatezza, sull’innovazione e sulla collaborazione tra ospedale e territorio, affinché ogni persona con
SLA possa continuare ad avere una voce e un ruolo attivo nel proprio percorso di cura.

PROGRAMMA SCIENTIFICO

Orario Titolo Relazione Relatore
Orario Titolo della relazione Relatore

08:30 — | Registrazione dei partecipanti

09:00

09:00 — | Saluti istituzionali e apertura dei lavori Dr. Lorenzo

09:10 D'Andrea — Presidente
Associazione

09:10 - | La comunicazione nella SLA: qualita della vita e Dott.ssa S. Totaro —

09:30 relazione di cura Psicologa

09:30 - | Quando e perché prescrivere un comunicatore a Dott.ssa M. Capasso —

09:50 controllo oculare Neurologa

09:50 — | L'importanza della presa in carico precoce: evitare Dr. S. Marinari —

10:10 prescrizioni tardive Pneumologo




10:10 - | Coffee break

10:25

10:25— | Iter prescrittivo e procedure ASL per |'autorizzazione Dott.ssa M.

10:45 dell'ausilio Taraborrelli —
Responsabile Ufficio
Protesico

10:45- | Lapresa in carico territoriale della persona con SLA: Dr. Lisio —Direttore

11:05 integrazione tra distretto, assistenza domiciliare e UOC Area distrettuale

tecnologie assistive 1
11:05- | Approccio Value Based Health Care negli Dr. D. Cavallo —
11:25 approvvigionamenti dei servizi di Comunicazione Direttore Generale
Aumentativa Agenzia Regionale

dell’Abruzzo

11:25- | Esperienze a confronto: comunicare attraverso la Tutti

11:45 tecnologia

11:45- | Dimostrazione pratica di un comunicatore a controllo Dr. A. Gatti —

12:05 oculare di ultima generazione Specialist Tecnologie
Assistive

12:05- | Tavola rotonda e discussione multidisciplinare con i Tutti i relatori

12:35 partecipanti

12:35- | Conclusioni Responsabile

12:45 Scientifico

12:45 - | Questionario ECM e chiusura dei lavori

13:00
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