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AGENDA

• Caratteristiche di progressione della malattia

• Indicatori clinici di avvio di cure palliative

• Ruolo delle Cure Palliative

• DAT (Disposizioni Anticipate di Trattamento)



LA SLA È CARATTERIZZATA DA UN DANNO AL I E AL 

II MOTONEURONE



EPIDEMIOLOGIA

L’incidenza e la prevalenza 

variano notevolmente a 

seconda del disegno di 

studio (prospettico o 

retrospettivo). 

Chiò et al. 2014, Global Epidemiology of ALS, JNNP





Fase 1: insorgenza dei sintomi (coinvolgimento 

della prima regione)

Fase 2.A: diagnosi 

Fase 2.B: coinvolgimento della seconda regione

Fase 3: coinvolgimento della terza regione

Fase 4.A: necessità di gastrostomia

Fase 4.B: necessità di ventilazione non invasiva



MILESTONES NELLA SLA









Centro SLA

Neurologo + Equipe multidisciplinare

MMG Hospice

Paziente/ Famiglia Assistenza domiciliare



Conoscere famiglia/ 

caregiver
Comunicare

con famiglia/caregiver: 

informare sui bisogni del 

paziente e supporti dei 

servizi

Responsabilizzare

famiglia/caregiver alla 

alleanza terapeutica e 

concordare il self-care

Valutare competenze 

di  famiglia/caregiver

Formare

famiglia/caregiver



End-of-Life Care 

«Comfort cares»

• Offrire gestione del dolore e dei sintomi

• Offrire luoghi adeguati

• Dare cure spirituali

• Interrompere eventuali terapie non necessarie



DAT (Dichiarazioni anticipate di trattamento)

«Le DAT sono un documento mediante il quale una persona, dotata di

piena capacità, esprime la sua volontà circa i trattamenti ai quali

desidererebbe o non desidererebbe essere sottoposta nel caso in cui, nel

decorso di una malattia o a causa di traumi improvvisi, non fosse più in

grado di esprimere il proprio consenso o il proprio dissenso informato».

Definizione del Comitato Nazionale di Bioetica (CNB)



DAT (Dichiarazioni anticipate di trattamento)

Il 31 gennaio 2018 è entrata in vigore la Legge 22 dicembre 2017, n. 219,

contenente “Norme in materia di consenso informato e di disposizioni

anticipate di trattamento”.

In base all’art. 2, è garantita l’erogazione delle cure palliative di cui

alla Legge 15 marzo 2010, n. 38.

L’art. 5 sottolinea come medico e paziente possono realizzare

una pianificazione condivisa delle cure in caso di "patologia cronica e

invalidante o caratterizzata da inarrestabile evoluzione con prognosi

infausta".

http://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/dettaglioAtto?id=62663
http://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/dettaglioAtto?id=32922


DAT (Dichiarazioni anticipate di trattamento)

Le DAT sono anche conseguenza della avvenuta evoluzione della

Medicina: da “Paternalistica” nella quale decideva solo il Medico “decido io

per il tuo bene”, a Medicina “Responsabilmente informata” nella quale è il

Paziente a decidere, dopo essere stato esaurientemente edotto – se

richiesto - sulla natura, sulla prognosi della sua malattia e sulle varie

opzioni terapeutiche.

Fondamenti delle DAT

• Codice di Deontologia Medica (18-05-2014).

• Raccomandazioni del Comitato nazionale di Bioetica del 18.12.2003 sulla 
compilazione delle DAT 

• Sentenza della prima sezione civile della Corte di Cassazione in merito al caso 
Luana Englaro (16-10-2007)

• Catechismo della Chiesa Cattolica (11-10-1992)



Costituzione della Repubblica Italiana

Art. 32:

La Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto dell’individuo ed
interesse della collettività e garantisce cure gratuite agli indigenti.

Nessuno può essere obbligato ad un determinato trattamento sanitario se
non per disposizione di legge. La legge non può in nessun caso violare i
limiti imposti dal rispetto della persona umana.



Codice di Deontologia Medica (18-05-2014)

Art. 16  “Accanimento diagnostico-terapeutico”

Il Medico, tenendo conto delle volontà espresse dal Paziente o dal suo rappresentante legale

e dei principi di efficacia e di appropriateza delle cure, non intraprende, né insiste in

procedure diagnostiche ed interventi terapeutici inappropriati ed eticamente non proporzionati,

dai quali non ci si possa fondatamente attendere un effettivo beneficio per la salute e/o un

miglioramento della qualità della vita del Malato

Art. 17 “Atti finalizzati a provocare la morte”

Il medico, anche su richiesta del Paziente, non deve effettuare né favorire atti finalizzati a

provocarne la morte.

Art. 38 “Dichiarazioni anticipate di trattamento”

Il medico tiene conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento espresse in forma scritta,

sottoscritta e datata da parte della persona capace e successive ad un'informazione medica di

cui resta traccia documentale.

Il medico, nel tenere conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento, verifica la loro

congruenza logica e clinica con la condizione in atto ed ispira la propria condotta al rispetto

della dignità e della qualità di vita del Paziente, dandone chiara espressione nella

documentazione sanitaria. .



Codice di Deontologia Medica (18-5-14)

Art 39 “Assistenza al malato con prognosi infausta o con 

definitiva compromissione dello stato di coscienza”

Il medico non abbandona il Paziente con prognosi infausta o con definitiva
compromissione dello stato di coscienza, ma continua ad assisterlo e, se in
condizioni terminali, impronta la sua opera alla sedazione del dolore ed al
sollievo delle sofferenze, tutelando la volontà, la dignità e la qualità della vita.

Il medico, in caso di definitiva compromissione dello stato di coscienza del
Paziente, prosegue nella terapia del dolore e nelle cure palliative, attuando
trattamenti di sostegno delle funzioni vitali finchè ritenuti proporzionali, tenendo
conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento.

Vedi anche la Legge 15.3.2010 n. 38 “Disposizioni per garantire l’accesso alle cure palliative e alla
terapia del dolore”



Catechismo della Chiesa Cattolica (1992)

Paragrafo 2278: 

L’interruzione di procedure mediche onerose, pericolose, straordinarie o
sproporzionate rispetto ai risultati attesi può essere legittima. In tal caso si
ha la rinuncia all’ «accanimento terapeutico».

Non si vuole così procurare la morte: si accetta di non poterla impedire.

Le decisioni devono essere prese dal Paziente, se ne ha la competenza e
la capacità, o, altrimenti, da coloro che ne hanno legalmente il diritto,
rispettando sempre la ragionevole volontà e gli interessi legittimi del
Paziente.

.



Ad oggi non sono ancora presenti dati ufficiali su quante siano le DAT depositate nel

nostro Paese, ma solo i moduli per il Biotestamento scaricati dal sito della Associazione

Luca Coscioni sono 22.700.

Possono fare le DAT tutte le persone maggiorenni capaci di intendere e volere e la loro

redazione può avvenire in diverse forme: atto pubblico, scrittura privata autenticata e

scrittura privata consegnata personalmente presso l'ufficio dello stato civile del proprio

Comune.

Le DAT sono rinnovabili, modificabili e revocabili in ogni momento.

Attualmente, in mancanza della Banca dati, ricordano dall'Associazione Coscioni, tutti gli

8mila Comuni italiani - sulla base di una circolare del 2018 del ministero dell'Interno -

sono tenuti a recepire le DAT dei cittadini anche se non hanno attivato un Registro

comunale per le DAT.

Quanto al numero dei Biotestamenti, i dati ufficiali da parte del Ministro della Salute

saranno trasmessi alle Camere entro il 30 aprile 2019 attraverso una relazione

sull'applicazione della legge.





A cadere sarebbe innanzitutto parte dell’articolo 3, per il quale tra i «doveri del 

medico» c’è «la tutela della vita», e subito dopo la disposizione successiva, per cui 

«l’esercizio professionale» del sanitario «è fondato sui principi di libertà, 

indipendenza, autonomia e responsabilità», affinché si sgombri il campo da 

«interessi, imposizioni o condizionamenti di qualsiasi natura» assecondare 

incondizionatamente la volontà del paziente – richiesta di morire compresa – a 

scapito della scienza medica e della professionalità di chi la dovrebbe dispensare. 

Proprio quanto il Codice deontologico vorrebbe evitare attraverso l’articolo 6, 

laddove dispone che «il medico fonda l’esercizio delle proprie competenze tecnico-

professionali sui principi di efficacia e di appropriatezza, aggiornandoli alle 

conoscenze scientifiche disponibili».

“A saltare sarebbe anche l’articolo 38, quello che disciplina le «dichiarazioni 

anticipate di trattamento»: laddove infatti il Codice deontologico dice che il medico 

«verifica la loro congruenza logica e clinica con la condizione in atto e ispira la 

propria condotta al rispetto della dignità e della qualità della vita del paziente», la 

proposta di legge le trasforma in «disposizioni» (non più «dichiarazioni») pressoché 

ineludibili.”


