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n 2017, the European Association for Meuro-Oncology (EANO) published the guideline for palliative cam
Chisiamo ¥ Temi v Attivitd ¥ Servizi ¥ Pubblicazioni ¥ Salastampa ¥ Eventi ¥ ISSalute Amministrazione trasparente Bandidigara Protezione dei dati i”"_ g]ioma_Th.: I_LaJian Society OF Ncmdug}' (SIN), the ltalian Am'm“ Ii?r N:uru—Onc.olog}' (AINO]),
Socicty for Palliative Care (SICP) joined forces o update and adapt this guideline to the Italian context and
patients and carers in the formulation of the clinical questions.
g semi-structured interviews with glioma patients and focus group meetings (FGMs) with family carers of
. participants raied the importance of a set of pre-specified intervention topics, shared their experience,
ditional topics. Interviews and FGMs were andio-recorded, transcribed, coded, and analyzed (framework
5.
Hd 20 interviews and five FGMs (28 carers). Both parties considered the pre-specified topics as important,
gtion/communication, psychological support. symptoms management, and rehabilitation. Patients aired the
neurslogical and cognitive deficits. Carers reported difficulties in dealing with patient’s behavior and per-
and appreciated the preservation of patient’s functioning via rehabilitation. Both affirmed the importance
healthcare path and patient’s involvement in the decision-making process. Carers expressed the need to be
pporied in their caregiving role.
rviews and FGMs wene well informative and emotionally challenging. Both parties confirmed the importance
fied topics, and camrs suggested one additional topic: education/support to canegivers. Our findings stengthen
of a comprehensive care approach and of addmressing the needs of both patients and their family camers.
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Objectives Implementation of advance care planning {ACP) in people with progressive multiple sclerosis (PwPMS) is lim-
ited. We aimed to involve users (PwPMS. significant others, and healthcare professionals involved in PwPMS care) in the
evaluation and refinement of a booklet to be used during the ACP conversations.

Methods This qualitative siudy consisted of cognitive interviews with PwPMS and significant others and a focus group
with healthcane professionals from three Italian centers. We analyzed the interviews using the framework method and the
focus group using thematic analysis.

Results We interviewed 10 PwPMS (3 women; median age 54 years; median Expanded Disability Status Scale score 6.0)
and three significant others (2 women; 2 spouses and one daughter). The analysis yielded three themes: booklet compre-
hensibility and clarity, content acceptability and emotional impact, and suggestions for improvement. Twelve healthcam
professionals (7 neurologists, 3 psychologists, one nurse, and one physiotherapist) participated in the focus group, whose

analysis identified two themes: booklet's content importance and clarity and challenges to ACP implementation. Bas
analysis results, we mvised the booklet (lext, layout, and pictures) and held a second-round interviews with two PwPM
one significant other. The interviewses agreed on the mvisions but reaffirmed their difficulty in dealing with
the need for & physician when using the booklet
Condlusions Appraisal of the booklet was instrumental in improving its acceptability and understandability
the ConCume-5M feasibility trial. Furthermome, our data mveal a lack of familiarity with ACP practice in
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interpretation of data and the writing of the manuscript or the decision
to submit the manuscript for publication.
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Education needs in palliative care and ACP of Italian residents in neurology: An online survey
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ABSTRACT
Background. Most neurclogical diseases have a chronic and progressive clinical course, with patients living for extended
periods with complex healthcare needs. Evidence from other countries suggests that palliative care (PC) is insufficiently

integrated in the care of these patients. This study aims to identify PC and advance care planning {ACP) knowledge and the

perceived pr d of Italian residents in neurology.

Methods. Cross-sectional online survey of physicians attending the 36 Italian neurclogy residency programmes.

Results. Of 854 residents, 188 (22%) participated. Their mean age was 28.4 + 2.0 years; 49% were women; 45% were from
the Morth, 23% from the Centre, and 32% from the South of Italy. Few residents (6%:) reported that a teaching course in PC
was part of the graduate programme, and 3%: of the postgraduate programme. During their residency, 9% of participants
received PC training, and 18% ACP training. Only 13% reported to have participated in the ACP process, half within their
neurclogy residency programme. Residents considered PC support a lot/very much impertant in all the pre-specified clinical
situations, with walues ranging between 78% and 96%. Owver 70% of residents revealed education needs, particularly
concerning ACP.

Conclusions. Our data confirm the need of improving PC training in the graduate and postgraduate curriculum. This,
together with cross-training of neurclogy and PC, it is essential to improve the guality and continuity of care, and respond

to the complex needs of people with neurodegenerative disorders.
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ko PRIMA SESSIONE: La teoria [parte 1)
g Aula Magna Niguarda, Moderatori: Eugenio Pucci, Roberfo Gobbato, Anna Maria Caleagni
Qa Milano 9.00 Introduzione alla sessione da parte dei moderatori
- 915 Il fine vita: infroduzione ed un glossario per poter comprendere ed argomentare. Luciano Orsi

9.45 Lo disabilita neurologica e la richiesta di suicidio: che cosa la rende cosi particolare? Alessandra Solari
10.15 Il dibattito Cosfituzionale e Deontologico sul SMA. Pasquale Giuseppe Mocri

10.45 pausa I'impnscazinne nvalsa nelle ples san . dal
tologia é gia stato emendato alla luce della Sentenza della
mﬂmmm&hhﬂ-{mﬂ] a di parte dell’art. 580 del Codice Penale: non & punibile chi
Maoderator: lnes Cﬂl"ﬁ, Sshasfiano Semﬁni, Poolo Pelaia to _di ;ui:idio. autonomamente e liberamente lqrm_alosi. d_i una
enti di sostegno vitale e affetta da una patologia irreversibile,
iche che ell uti intollerabili, i di
PRIMA SESSIONE 100 racions ol seceone do e e i e e e
. » all. . " 1 » "-15 || dibattito etico MGLITJZN}MDE 'lerritmialmenle competente”. La Consulta & andata oltre la L.
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Bioetica e cure palliative in Neurologia LA st it S urane non £ is Semunic mosa et Congesar daia
MooeraTorn: Giacomo Comi (Milano), Giampiero Grampa (Como), Alessandro 12.15 SMA nel 55N: una proposta nel contesto senitario toseano. Foolo Zolo ti‘e';ggc;g;?::.;ep?. i :;;1 ;:ﬁ?ggl?)u'ls;spr::sailzli?nai p:uu:: i
Prelle (Legnanc) 12.45 Lo Legge della Regione Marche n. 7 del | aprile 201, ampiamente disattesa, & gia superata? Fabrizie Volpini fcoeezoialle cure palliative nelldseptone Mavche:, (s dopo/che
15,15 :;T:Iuvenh dﬂll dla:anh & discussione sulln la e 20 sessione (moderatore: Eugenio Pucei) :?E;i:ﬂg?:.i:?‘s:szlsgl.a:::'aer:e:‘t:o ';r:'ss:nlael g e o
pausa lune
9.30 Cure P alliative in neurolo g1 a e TO FORMATIVO ECM PROMOSSO DA:
Renzo Causarano (Milano) Moderateri: Mariano éingk:hhm'. Patrizio Cardinali, Rita D'Ursa Qbrppe Sl aigla - [ B
Societa del Neurslogl Sin
9.50 La tematica del suicidio assistito nel malato neurologico: 1450 Infraduzione alla sessione da parfe dei moderatori Neuroradialog! Gepedalier consne
i di vista eiuridi = 14.45 Lo namazione della vicenda di "Mario™: dalla disabilita alla richiesta di suicidio medicalmente assistito. Fouste Badialif e - SigEmca
il punto di vista giuridico 15.15 |l caso "Maric™ cronistoria procedurale. Fabio Gianni o
Lorena Forni (Milano) 16.00 Le riflessioni di un palliotivista coinvolto. Carlo Alberte Brunori
10.10 La tematica del suicidio assistito nel malato neurologico: TAVOLA ROTONDA: Perché teoria & prassi si incontrino.
i o B Moderatori: Palma Sgreccia, Alessia Romanelli, Mariella Inmacolate
il punto di vista del neurologo
i (Mil 16.30 Introduzione da parte dei maderatori.
Alessandra Solari 0) 16.45 Revisione critica del coso "Mario” con futh i relator/moderateri infervenuti.
17.20 Domande dai discenti (moderatore: Eugenio Pucei) & conclusioni lavor.
10.30 Discussione 17,30 Questionario ECM
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ore 15.30 - 17.00
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Prdn

Moderatori
G. Comr (Milane) - G. MaNcarDl (Genova)

Il GdS ha partecipato alla stesura del
documento SIN, a cura del Comitato todione
Etico di Vigilanza R ETR s iy "

La tematica del suicidio assistito nel malato neurologico:
il punto di vista giuridico

L. Forni (Milano)

D=rp=

La tematica del suicidio assistito nel malato neurologico:
il punto di vista del neurologo

A. Sovary (Milane)

16.25  Suicidio e valutazione clinica del malato neurologico

N. Ticozzr (Milana)

16.40 Il documento della Societa ltaliana di Neurologia
L. Provinciarl (Ancona)

16.50 Discussione e conclusioni

G, Comt (Milane) - G, MancarDt ( Genona)
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T'avolo Intersocietario SIN-SICP

In qo a SICP

In quota SIN
Renzo Causarano, Medico Palliativista, Medico Neurologo Andrea Calvo, Medico Neurologo
Marta Cascioli, Infermiera Palliativista Massimo Del Sette, Medico Neurologo
Elisabetta Bertocchi, Infermiera Palliativista Francesco Di Lorenzo, Medico Neurologo
Ludovica De Panfilis, Bioeticista Roberto Eleopra, Medico Neurologo
Barbara Lissoni, Psicologa Andrea Pace, Medico Neurologo
Mario Cagna, Assistente Spirituale Eugenio Pucci, Medico Neurologo
Marco Vacchero, Fisioterapista Gabriele Siciliano, Medico Neurologo
Simone Veronese, Medico Palliativista (Coordinatore) Alessandra Solari, Medico Neurologo (Coordinatrice)

Le attivita sono iniziate nel dicembre 2021 con la sua prima riunione costitutiva. Nel corso del 2023 sono state

calendarizzate 5 riunioni da remoto.

A partire dagli obiettivi generali formalizzati nel documento costitutivo, sono state delineate due attivita iniziali,

inerenti la costituzione di core-curriculum neurologia-cure palliative:

» Survey sui bisogni formativi dei giovani neurologi sulle cure palliative, e i bisogni formativi dei palliativisti in
neurologia (a cura di Francesco Di Lorenzo e Alessandro Bombaci)

» Documento sui triggers per la attivazione delle cure palliative nelle diverse traiettorie delle malattie
neurologiche (a cura di Renzo Causarano e Marta Cascioli/Elisabetta Bertocchi)

» 1l contributo del Tavolo e stato inoltre essenziale per la pianificazione del ciclo di webinars «Implicazini
Etiche e Palliative nelle Malattie Neurologiche




Tavolo Intersocietario SIN-SICP

IMPLICAZIONI ETICHE E PALLIATIVE NELLE MALATTIE NEUROLOGICHE

Serie di webinars, il giovedi dalle 17 alle 18

15 Dicembre M del Motoneurone Andrea Calve Maura Marogna Marcella Vedovello & GDS Malattie del
Nicola Ticozzi Motoneurone

2 Febbraio Sclerosi Multipla e NMOSD Francesco Patti Barbara Lissoni Alessandra Solari & GDS Sclerosi Multipla

Carla Tortorella

27 Aprile M di Parkinson Roberto Cilia Renzo Causarano Roberto Eleopra & AAA LIMPE-Dismaov
Mario Zappia
22 Giugno Diagnosi presintomatica: cosaci  Lorenzo Nanetti Ludovica De Panfilis Enza Maria Valente GDS Neurogenetica
ha insegnato la M di Huntington Clinica e Malattie Rare
TED Miopatie Giacomo Comi Caterina Agosto Antonio Toscano & AAA AIM

Simone Veronese
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Centro Congressi - Mostra d’Oltremare

DOMENICA 22 OTTOBRE

WORKSHOP
ore 17.30 - 19.30

COMUNICAZIONE DEL RISCHIO
NELLE PATOLOGIE NEURODEGENERATIVE

Moderaton

E. Puccr (Fermo) - A Sovamt (Milans)

S
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17.30  Biomarcatori, fattori di rischio e indicatori prodromici delle
patologie neurodegenerative nella ricerca e nella pratica clinica

E TaGriavina (Milana)

18.00 Dire o non dire? Considerazioni etiche del connseling
prognostico
E InGravaLLo (Bologea)

18.30 Percezione e comunicazione del rischio: il contributo della
psicologia sociale

M. Masiero (Milana)

19.00  Percezione e comunicazione del rischio: la prospettiva dei
pazienti

C. ALBoNETT! (Bologna)

ST )
Ry codorona trecs [ resine IOGIA
Tl Neurclogico Coro Botta ardia




15.40

16.00

16.20

Formazione

SESSIONE SPECIALE
Muderatori: Francesco Di Lorenzo, Roma
Francesco lodice, Roma

Diagnostica di laboratorio nelle malattie autoimmuni
Matteo Gastaldi, Pavia

Cure palliative in neurologia
Alessandra Solari, Milano

Basi di statistica applicata alla ricerca in neurologia
Michele Romoli, Rimini
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R isosare rccs
hiituto Neurologico Carlo Besta Lombardia

nnnnnn

ffp

LY
GREA
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neurologica nel prossimo futuro
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Hotel Savoia, Rimini
12-14 maggio 2023
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CHE INVECCHIA

24-25 NOVEMBRE 2023
AULA MULTIMEDIALE - VIA CAVOUR 29 - TREIA (MC)
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MODALITA DI ISCRIZIONE ECM

LE FORME GRAVI

L'iscrizione & gratuita ma & necessario compilare la L'attestazione dei crediti & subordinata a: 14:15-14:30 Ragis trazion e parkdapanti
E GRAVISSIME DI Scheda Anagrafica al seguente link: ISCRIZIONE 14:30-04:45 dal corso @ koa-braak
. » corrispondenza professione/disciplina a quelle
SCLEROSI M ULTIPLA' Termine ultimo per procedere alliscrizione il per cui l'evento & accreditato VAS AT
PRO B LEM I D I 9 giugno 2023. » partecipazione al 90% della durata dei lavori; }mm una visiona d'insama. Eugenic Hn;:ﬂk

n & chiuso. » compilazione delle schede di valutazione i
ASSISTENZAEDICURA | "corso® s mumerocriueo complazr s o T

» superamento della prova di

con S Fotrell

L'iscrizione comprende:

- attestato di partecipazione apprendimento (questionario, almeno 75% 17.50-T7.45 Pousa
15 GIUGNO 2023 + attestato crediti ECM risposte esatle) (p—
Webinar * attestato crediti per ASSISTENTI SOCIALI 17:45-18:15 Parchad hrnl'n dnnmz:bnni pmnumrﬂu!dn'ﬂmdq)h?ﬂuhﬁlﬂ
(spedito successivamente agli aventi diritto). CREDITI PER ASSISTENTI SOCIALI 181 5-19:15 Compeaind, la apstcolay Susanna Cipoliod

mdnuhm cognitivi.

1151945 Fl:l'h:l'l parh Susonna Cipollar
Il corso (ID 51242) & in fase di accreditamento per 19452000 G m’ s ] mopanein)t gpsebs o e et [ Tapeetsppmania’)

aliAogictonti Soginli dalla Radiona Liguria.

RAZIONALE SCIENTIFICO Il corsa ha l'obiettivo di migliorare le conoscenze PROGRAMMA ui 5 per SABATO 25 NOVEMBRE 2023
nella gestione delle persone con SM gravemente  Giovedi, 15 giugno
disabili di tutti gli operatori sanitari coinvolti nella
| SESSIONE

La Sclerosi Multipla ha un suo decorso fipico,

riabilitazione, nel possibile recupero della funzione

caralterizzalo da una prima fase detta a ricadute e motoria e cognitiva, nel combattere le complicanze  14.45 - 14.55 Sigla di apertura e istruzioni ai nata a: con sck multipla con
remissione, in cui il paziente presenta dei in.fettiv? gd inlarnis.tiche e nella terapia palliativa dei partecipanti ) X
peggioramenti relativamente improwvisi (ricadute) a  SIntomi pil rilevanti. d_s\ lavori; - prcp'ndmnthlumdﬂ'ﬂn..lhh Mool
cui segue un recupero parziale o talvolta anche 14.55-15.00 Benvenuto di AISM/FISM ndimento m‘hmh.‘fm’ T, Hend : 3
totale della funzione. Dopo 10-20 anni dallesordio RESPONSABILE SCIENTIFICO Ste esatte) e (Tazs )
la malattia pué assumere un decorso progressivo 15.00-15.15 Intreduzione e obiettivi del corso " ° . ° »”
con peggioramento dei sintomi, in genere problemi G.L. Mancardi A I I t
e difficoltd nell'andatura, ingravescenti. Talvolta il GIANLUIGI MANCARDI P p p rocc l o pa l a Ivo
N h N R Professore di Neurclogia a contratto, Universita
peggioramento & tale che il paziente non & pill in 4o ety of Genova 15.15-15.45 Cosa si intende per Sclerosi Multipla ATIVA [o Bonfrote
grado di camminare ed & costretto alluso della gravissima f [ sgeg, \ . . E Puocl
carrozzina o & confinato a letto per gran parte dela  RELATORI A. Solari a a I I a d I sa b' I Ita graVISSI m a g.x::‘h un conduttom | Tasparto ssponda”)

giornata. Grazie alle nuove terapie a disposizione
nell'ultimo ventennio sono sempre meno i pazienti
che arrivano agli stadi avanzati della malattia ma si
ritiene comunque che circa il 14% delle persone con
la SM abbia una disabilitd uguale o superiore a 7
valutata con le scale di disabilith come I'EDSS
(Ponzio et al 2015). Quando il paziente arriva ad
importanti livelli di disabilita in genere non assume
piu le terapie modificanti il decorso della malattia, i
sintomi come le turbe sfinteriche, o la spasticita e il
dolore, la motilita agli arti superiori diventano
problemi rilevanti ed occorre saperli gestire. |
pazienti escono raramente di casa e frequentano
meno la Associazione e le sue strutture periferiche
ed hanno bisogno di assistenza domiciliare.

La gestione di questa fase & quindi differente da
quella delle prime fasi di malattia ed occorre saper
affrontare i diversi problemi assistenziali di cura ma
anche i problemi relativi alla dipendenza da altri e la
gestione di terapie palliative.

MARGHERITA MONTI BRAGADIN

Servizio di Riabilitazione AISM Liguria, Area
Ricerca Scientifica, Fondazione ltaliana Sclerosi
Multipla, Genova

FRANCESCO PATTI

UOS Sclerosi Multipia, AOU Policlinico G.
Rodoiico -San Marco, Universita degli Studi di
Catania

EUGENIO PUCCI
UOC Neurclogia - AST Fermo

ALESSANDRA SOLARI

Unita di Neuro-epidemiologia

Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo
Besta, Milano

15.45-16.15 La terapia medica
F. Patti

16.15-16.30 Discussione

16.30- 17.00 La terapia riabilitativa
M. Monti Bragadin

17.00-17.30 Problemi di bicetica
E. Pucci

17.30-17.45 Discussione

17.45 Chiusura lavori Questionario
(ECM e per Assistenti Sociali)

Eugenio Pucci

Gruppo di Studio di

Bioetica e Cure Palliative
della Societa Italiana di Neurologia
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FOCUS ON IN COLLABORAZIONE CO
SIN - SOCIETA ITALIANA DI NEUROLO
CURE PALLIATIVE IN NEUROLOGIA

14:30  Introduce e modera
Simone Veronese (Torino)

Intervengono
14:40  ltriggers e gli snodi decisio
malato con sclerosi multipla
Alessandra Lugaresi (Bologn.
15:06  liriggers e gli snodi decisio
malato con malattia di Parki
Ignazio Renzo Causarano (M.

SESSIONE

LA COMPLESSITA DELLA PIANIFICAZIONE
CONDIVISA DELLE CURE: TRA NORMATIVA,
ETICA E SPECIFICI SETTING DI CURA
Moderatori: Ludovica De Panfilis (Reggio Emilia),
Valentina Vignola (Piacenza)

17:00

17:15

17:30

17:45-18:00 Discussione

Presentazione dello studio
COPERNICO (Conoscenza Opinioni
ed Esperienze dei professionisti
sanitari Rispetto alla pianificazione
Condivisa delle Cure

Francesca Ingravallo (Bologna)

La Pianificazione condivisa delle
cure nella sclerosi multipla: risultati
di un Pilot trial nazionale
multicentrico

Alessandra Solari (Mifano)

Tradurre preferenze e valori in
scelte concrete prima di
dimenticarsi di sé: la pianificazione
condivisa delle cure per le persone
con demenza

Virginia Sanchini (Milano)

XXX Congresso Nazionale SICP

ita.complessita@sicp30

6-18 novembre 2023




Collaborazioni e networking

CUNGRESSU
NAZIONALE
SALA 3 Sdenze
15:00 - 16:30 Neurologiche
S3. PALLIATIVE CARE IN NEURO-ONCOLOGIA Ospedaliere

Moderatori: Eugenio Pucci (Fermo), Renato Galli (Pontedera), Andrea
Messeri (Firenze)

15:00 - 15:15
Introduzione alle peculiarita della Neuropalliazione
Paolo Zolo (Arezzo)

15:15 - 15:30 = - Y. o
Considerazioni etiche in neuro-oncologia B 27-30 settembre 2023 §
Alessandra Solari (Milano)
15:30 - 15:45 Palazzo degli Affari

i ] . . . . . Piazza Adua, 1 - Firenze
L’arte della prognosi nella nuova classificazione dei tumori del SNC
Valeria Barresi (Verona) Con il Patrocinio di:

HE O= &= *«ﬂ k3 . F ﬁ AINAT[E)

15:45 - 16:00 A& ALic e
L’end-stage e la transizione all’'end-of-life care © B0 %37 S =

Simone Veronese (Torino) ¥ e Porw [UCE ;}p! Sim . SjNch
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WWW. emspconference org

eﬂjp

.\
e ’4
S armcss Nsunoum'o

MS LONG—TERM CARE AND PALLIATIVE CARE

Alessandra Solan MD Fondaznone IRCCSshtuto Neurologlco Caﬂo Becta, Milan - Italy R



| numeri del 2023

Pubblicazioni su Neurol Sci:
Webinars: 7
Podcasts: -
Workshops/Conferenze: 15



