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1.0  Premessa 
La Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) è una malattia neurodegenerativa che compare nella maggior parte dei casi dopo i 50 anni e porta ad una degenerazione dei neuroni di moto o motoneuroni. 

 La malattia è conosciuta anche come Morbo di Lou Gehrig, dal nome del famoso giocatore americano di baseball che ne fu colpito, o come malattia di Charcot dal nome del neurologo francese che per primo la descrisse nel 1860. Nella maggior parte dei casi, oltre il 90 per cento, la malattia è sporadica e sulle sue cause non c’è ancora certezza nonostante negli ultimi anni siano stati compiuti numerosi studi e siano state avanzate molte ipotesi. Il 5 – 10 per cento dei casi sono  di SLA familiare, presentano cioè dei precedenti in famiglia. La sua incidenza è di circa 1 – 3 casi ogni 100.000 abitanti all’anno. Attualmente in Italia non si conosce il numero esatto di malati, in quanto non sono stati ancora completati i relativi registri, tuttavia si stimano almeno 3.500 malati e 1.000 nuovi casi all’anno con una forte concentrazione in Lombardia, seguita da Campania, Lazio e Sicilia . 

La Regione Campania con il D.G.R.C. n°1613 del 15/10/2008 approva il “progetto per la realizzazione di una rete integrata per lo sviluppo delle attività sanitarie e socio/sanitarie in Campania destinate ai pazienti affetti da patologie neuromotorie progressive “, e istituisce, con la  D.G.R.C. n°168 dell’8/10/2010, il tavolo tecnico regionale con la funzione di elaborare un modello organizzativo e gestionale territoriale. 
Il 25/05/2011 la conferenza Stato Regioni ha sancito l’accordo concernente “la presa in carico globale delle persone con malattie neuromuscolari o malattie analoghe dal punto di vista assistenziale”; di conseguenza La Regione Campania ha emesso il Decreto del Commissario ad Acta n.51 del 27/05/2015  avente ad oggetto ”Approvazione di indirizzi operativi per l’implementazione della rete territoriale dei servizi sociosanitari e percorsi integrati in favore di persone adulte affette da sclerosi laterale amiotrofica e malattie del motoneurone “ ed il relativo documento tecnico avente ad oggetto “ Indirizzi operativi per una efficace rete assistenziale in favore dei cittadini adulti affetti da SLA e malattie del motoneurone in Campania.
L’ASL Napoli 1 Centro, nel recepire quanto decretato dalla Regione Campania in materia con Delibera n°1140 del 13/07/2015 nomina il Dott. Antonio Maddalena quale Referente Aziendale SLA e delle malattie del motoneurone per il coordinamento del percorso.
 2.0 Modalità Operative 
 Le modalità assistenziali per i pazienti adulti affetti da SLA rientrano in quelle delle Cure Domiciliari (Decreto n.41/2011) e specificamente:
· Cure Domiciliari di tipo prestazionale 

· Cure domiciliari integrate di I e II Livello

· Cure domiciliari di III livello e Cure Palliative per malati terminali
Al fine di informare e semplificare il percorso vengono di seguito riportate le funzioni del Centro Certificatore Regionale.
Il Centro Certificatore Regionale
· Segnala e chiede l’ammissione del paziente con diagnosi di SLA al Referente SLA Aziendale ed al Direttore del Distretto;
· Rilascia la certificazione di Malattia Rara con relativo codice di esenzione, provvedendo anche all’inserimento dei dati del paziente nel Registro Regionale per le Malattie Rare;

· Compila il Modello Regionale per il piano terapeutico del Rilutek, farmaco di fascia H OSP2 , nel caso di prescrizioni di tali farmaci;
·  Fornisce indicazioni per l’erogazione di presidi e ausili anche monouso, protesi ritenuti necessari;

· Elabora indirizzi di tipo riabilitativo (necessità di attrezzature tecniche necessarie e loro caratteristiche tecniche senza indicazioni di marche e modelli onde facilitare l’erogazione da parte delle ASL di attrezzature in gara che presentino le caratteristiche richieste; FKT e/o logopedia);

·  Dà informazione scritta sull’accesso all’invalidità e alla L. 104/92 e sulle Associazioni di malati operanti sul territorio;

· Fornisce indirizzi utili per l’assistenza territoriale al caregiver familiare;

· Addestra ed informa il caregiver
3.0  Target e requisiti di eleggibilità 
Persone Adulte affette da Sclerosi Laterale Amitrofica e Malattie del Motoneurone con certificazione di malattia rara rilasciata dal CCR e con i seguenti Stadi:

Stadio A: Deficit moderato

Stadio B: Deficit Medio Grave 

Stadio C. Deficit Grave 

Stadio D: Deficit Completo 

L’inserimento nel I- II o III livello di Cure Domiciliari seguirà il seguente criterio:

· Paziente in respiro spontaneo Cure Domiciliari di I livello

· Paziente con Ventilazione non Invasiva (NIV) Cure Domiciliari di II livello

· Paziente con Ventilazione Invasiva (IV) Cure Domiciliari di III livello – Terapia del Dolore e Cure Palliative 
4.0 Attivazione del Percorso 
Il Medico di Medicina Generale, ricevuta la certificazione del Centro Certificatore Regionale di Malattia Rara, redige:

· la proposta di accesso alle cure domiciliari di I- II- III livello 

· l’Allegato A della scheda S.Va.M.Di 
Il M.M.G. consegna direttamente alla P.U.A. o attraverso i familiari e/o il tutore la documentazione debitamente compilata, corredata dalla certificazione del C.C.R. 
La P.U.A accoglie la documentazione, protocolla la pratica e la sottopone all’attenzione del Coordinatore Sanitario e al Coordinatore Sociale per quanto di competenza.
Il Coordinatore Sanitario valutata la documentazione, predispone la richiesta di arruolamento del paziente e la invia al Referente Aziendale S.L.A. corredata di tutta la documentazione per le valutazioni del caso. 
Il Coordinatore Sanitario, a seguito di valutazione positiva del paziente, convoca l’U.V.I. per l’elaborazione del Piano Individuale Assistenziale.
5.0 Diario clinico/cartella

E’ fatto obbligo per l’équipe e per il case manager – individuato in sede di valutazione multidimensionale – disporre di un diario unico/cartella che deve rimanere a domicilio dell’assistito

in cui vengono registrati  gli accessi con le indicazioni dei tempi e della durata. 

Sulla cartella vanno trascritte tutte le informazioni utili di tipo clinico- assistenziali, le variazioni osservate, gli episodi occorsi e eventuali manovre, somministrazioni di farmaci.
La cartella in quanto documentazione sanitaria del paziente può essere consultata dal medico ospedaliero in caso di ricovero, dal medico di Continuità Assistenziale nel caso di intervento sanitario a domicilio del paziente, dagli operatori sanitari che concorrono alla realizzazione del PAI.
6.0 Esami Diagnostici e 118 

Il paziente che necessita di prestazioni sanitarie diagnostiche, sia di laboratorio che di radiologia, effettuerà le stesse presso il P.O. di riferimento, previo accordo tra il Referente Aziendale S.L.A. ed il Responsabile del Servizio di Diagnostica. 

L’accesso al P.O. sarà eseguito con la modalità del trasporto secondario attivata dalla UOSD Cure Palliative Domiciliari. I pazienti effettueranno la prestazione previa richiesta effettuata.dal Case Manager.

Qualora le strutture di riferimento non possono assicurare le prestazioni sanitarie di cui necessita il paziente sarà cura del Responsabile della UOSD Cure Palliative Domiciliari di individuare altre strutture sanitarie in grado di soddisfare il bisogno di salute del paziente.
In caso di emergenza / urgenza il caregiver attiverà il 118. 

Qualora l’intervento degli operatori del 118 riesca a stabilizzare clinicamente il paziente, sarà cura del caregiver avvertire tempestivamente il M.M.G.. 

Il M.M.G e/o lo Specialista Ambulatoriale che all’atto della visita a domicilio del paziente valuti la necessità di un ricovero immediato allerta il 118 e attende l’arrivo dello stesso per il trasferimento delle competenze sanitarie. 
Vengono di seguito riportati i presidi ospedalieri di riferimento ospedale –territorio a cui il paziente affetto da SLA afferisce in caso di urgenza:


                 Distretto 24 - Chiaia, Posillipo, San Ferdinando, Isola 

                                                                                                 di Capri             
                

                                                                          Distretto 25 - Bagnoli, Fuorigrotta 

                       

               Distretto 26 - Pianura, Soccavo 

                                   

               Distretto 27 - Arenella, Vomero 


 





Distretto 28 - Chiaiano, Piscinola, Marianella, Scampia 

                                                            
Distretto 29 - Colli Aminei, San Carlo all'Arena, Stella 

                                                            
Distretto 30 - Miano, Secondigliano, S.Pietro a Patierno


                                                
Distretto 31 - Avvocata, Montecalvario, Pendino, Mercato, 

                                                                                S.Giuseppe  Porto 

                                                 
Distretto 32 - Barra, S.Giovanni, Ponticelli, Insediamento 167 

                                                 
Distretto 33 - Vicaria, S.Lorenzo, Poggioreale 

Inoltre presso la U.O.C. di Neurologia del Presidio Ospedaliero San Paolo è stato individuato l’Ambulatorio di riferimento per i controlli ai pazienti S.L.A. sia di tipo ambulatoriale che domiciliare.
7.0 Prescrizione dei farmaci di fascia C
Qualora il medico certificatore del C.C.R. prescrive i farmaci di fascia C o parafarmaci dovrà sempre utilizzare la dizione “indispensabili ed insostituibili”. Il paziente e/o suo delegato consegnerà la richiesta al Responsabile del Distretto Sanitario Di Base di appartenenza allegando la prescrizione del C.C. R.  Il Servizio della Farmacia Distrettuale fornisce i farmaci di cui sopra mentre è a carico della Farmacia Ospedaliera territoriale la fornitura e relativa distribuzione dei farmaci del Prontuario Ospedaliero.
8.0 Fornitura di ausili -presidi

Il Referente Aziendale SLA di concerto con i responsabili delle UU.OO. AA. RR. distrettuali provvederà a pianificare i tempi di autorizzazione per la fornitura di presidi di cui l’utente necessita. 
9.0  Sospensione / dimissione dal percorso
Il paziente affetto da S.L.A. ed arruolato nel percorso delle Cure Domiciliari di I-II o III livello può essere dimesso temporaneamente o definitivamente cosi come esplicitato nel capitolo 2 punto 2.7 e 2.8 del Documento Organizzativo 
       Presidio Ospedaliero  


           San Paolo





      Presidio Ospedaliero  


           S.G.Bosco 





       Presidio Ospedaliero  


           Dei Pellegrini 









