Studio CIRCA IL tipo e la gravità della disabilità dovuta alla

Sclerosi Laterale Amiotrofica

e

valutazione dell’Assistenza Sanitaria Domiciliare, dell’Assistenza Sociale e della spesa a carico delle famiglie

RIASSUNTO

Lo studio riguarda la disabilità, l’assistenza sanitaria e sociale e la spesa dei pazienti affetti da Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) che presentano condizioni di grande impegno assistenziale e di notevole carico sociale.
L’osservazione è stata condotta su 25 pazienti residenti nel comune di Roma dal 2005 al 2008.
La SLA è caratterizzata dalla degenerazione progressiva delle sole fibre nervose motorie che porta alla completa paralisi flaccida di tutti i muscoli, per ultimi quelli respiratori. Mentre restano completamente integre le fibre sensitive e le capacità intellettive.
I pazienti, con il progredire della malattia, vengono connessi stabilmente ad un ventilatore attraverso una tracheostomia.

Quindi essi, non solo, non sono in grado di parlare per esprimere un qualunque disagio (che però percepiscono e comprendono perfettamente), ma anche non sono in grado di eseguire un colpo di tosse per liberare le vie aeree da secrezioni, per cui una qualunque patologia delle vie aeree, che in individui sani non desterebbe alcuna preoccupazione (faringite, tracheite, bronchite, ecc…), pone questi pazienti in immediato pericolo di vita. Inoltre l’incongruenza della deglutizione e l’assenza della masticazione li costringe ad un’alimentazione parenterale attraverso una gastrostomia.

Il nostro studio ha confermato la caratteristica rapidità di progressione della malattia nei confronti delle altre patologie neuro-muscolari (ad un anno dalla diagnosi si ha comparsa della disabilità motoria, dopo 2 anni si ha necessità della ventilazione assistita invasiva il cui rifiuto di fatto provoca il decesso), rilevando tuttavia che con i nuovi supporti ventilatori e nutrizionali è possibile aumentare la sopravvivenza indefinitamente.

Si è evidenziato quindi un Indice Generale di Disabilità relativo alla malattia altissimo (72,4%) accompagnato da un Indice d’Insufficienza dell’Attività Domiciliare del Sistema Sanitario Nazionale (SSN) del 50% circa.

In condizioni peggiori versa l’Assistenza Sociale erogata dai Municipi che risulta praticamente fatiscente (Indice Generale d’Insufficienza per l’Assistenza Sociale pari all’86%). Non per nulla le principali necessità espresse dagli ammalati e dalle loro famiglie sono le procedure in uffici pubblici e ASL e compagnia all’ammalato.
Per quanto riguarda l’Invalidità Civile il 16% dei pazienti non aveva alcuna invalidità ed il 32% non aveva l’indennità di accompagnamento.

Data la condizione di carenza delle strutture pubbliche sanitarie e sociali, viene sopportata dalle famiglie una spesa media di circa 2.000 euro al mese, principalmente per un badante e per i mancati guadagni di familiari impiegati nell’assistenza.

Ci auspichiamo che nuove acquisizioni scientifiche possano guarire questa e le altre malattie neuromuscolari che sono associate ad una così grave disabilità.

Nel frattempo a seguito del prolungamento della sopravvivenza, come risulta dal nostro studio, è indispensabile una maggiore efficienza dell’Assistenza Sanitaria Domiciliare e l’avvio stesso di una sostanziale Assistenza Sociale che presenti una sufficiente flessibilità a seconda delle diverse condizioni in cui versa il paziente (assistenza diretta o indiretta, fornitura di personale o sostegno finanziario alla famiglia).
