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RAZIONALE

Obiettivo principale del webinar e quello di promuovere la conoscenza delle cure palliative (CP) nel paziente
neurologico, di sensibilizzare la figura del neurologo alle problematiche di fine vita, di individuare le varie
traiettorie di malattia nelle principali malattie neurologiche cerebrovascolari che necessitano di CP. Gia nel
1996 la sottocommissione etica ed umanistica dell’Accademia Americana di Neurologia esortava il neurologo
alla comprensione e all’applicazione della medicina palliativa che rappresenta in molti pazienti affetti da
patologie neurologiche sollievo dalla sofferenza e aiuto nelle fasi della fine della vita. A tale scopo &
indispensabile fare chiarezza e conoscere le leggi sul fine vita, spesso non debitamente divulgate, i diversi
disegni di legge approvati negli ultimi anni e quelli sull’eutanasia passiva, su cui attualmente si stanno
battendo alcune associazioni onlus. L’assistenza alle persone affette da patologie neurologiche a lungo
termine & spesso complessa e varia a causa dei sintomi che si presentano e della velocita di progressione della
malattia. Le malattie neurologiche che necessitano di CP presentano traiettorie e caratteristiche di evolutivita
che possono diventare vere e proprie sfide al modello tradizionale di cure palliative, ovvero quello del fine
vita, come ad esempio la lunga durata e la difficile definizione di terminalita, situazioni in cui la morte non e
prevedibile a breve termine (ad esempio la locked-in syndrome, lo stato vegetativo, lo stato di minima
coscienza e la demenza grave, patologia acuta ictus gravi, encefalopatie post-anossiche), o al contrario
situazioni in cui il decesso puo avvenire in modo improvviso (come ad esempio nelle encefalopatie
epilettogene), pertanto é di fondamentale importanza identificare quando un paziente neurologico si avvicina
al fine vita per pianificare I'assistenza adeguata ai pazienti ed il supporto necessario ai loro cari. Le cure
palliative, difatti, sono sempre pil riconosciute come un livello essenziale di cura valido ed un diritto della
persona umana, non sempre disponibili perd per chi ne necessita. | malati neurologici sono tra coloro piu
spesso trascurati quando si pianificano i percorsi di assistenza di cure palliative, come & poco conosciuta la
pianificazione anticipata e condivisa delle cure. Il National service framework for long term conditions,
pubblicato nel 2005, scrive “ Le persone affette da patologie neurologiche a lungo termine devono ricevere
una gamma completa di servizi di cure palliative quando ne hanno bisogno per controllare i sintomi, offrire
sollievo dal dolore e soddisfare le loro esigenze personali, sociali, e di salute”. Questo webinar mira a garantire
che tutti i soggetti coinvolti in questa area di cura siano a conoscenza delle questioni relative al fine vita
durante la progressione di malattia e che supportino le persone affette da malattie neurologiche e le loro
famiglie ad affrontare il declino dello stato fisico mentale, migliorandone la qualita di vita. A tale scopo &
necessaria una stretta collaborazione tra molti servizi: neurologia, geriatria, medicina riabilitativa, cure
palliative specialistiche, psichiatria, assistenza primaria, assistenza sociale e organizzazioni di volontariato. La
direzione necessaria per I'implementazione delle CP va verso una ottimizzazione dei servizi su tutto il territorio
nazionale, la possibilita di destinare risorse per la formazione di personale dedicato, un miglioramento
dell’assistenza ed una pil coesa collaborazione interdisciplinare.
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