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La Sclerosi Multipla (SM) colpisce individui nel pieno delle loro potenzialita di vita professionale, affettiva e sociale, grava sulla salute del cittadino per I'importante disabilita che comporta e per i risvolti
economico-sociali, incidendo sulla comunita. Ha un peso significativo tra i familiari per I'impatto economico e lavorativo e per il coinvolgimento emotivo sui caregivers. Incide sul SSN sia in termini di costi che
in termini di gestione. In Italia i costi totali medi annuali per paziente ammontano a 2,5 miliardi di euro (Ponzio et al. 2015).

SCOPO DEL LAVORO

Individuare ed analizzare problemi di salute e sociali nei pazienti con SM nella provincia di Ferrara per ottenere dati di assistenza socio-sanitaria e poter cosi modificare il Percorso Diagnostico Terapeutico
Assistenziale (PDTA).

EDSS dei 381 pazienti intervistati

MATERIALI E METODI

Nello studio sono stati inclusi 381 pazienti: 113 uomini e 268 donne, pari all’'83,5% dell'intera popolazione prevalente SM della provincia di Ferrara. |l 60%
presentava un grado di disabilita lieve (EDSS 0-3,5), il 14% moderato (EDSS 4-5,5), il 26% severo-grave (EDSS 6-9,5). A tutti i pazienti & stato somministrato
un questionario chiuso a risposta multipla costituito da 12 sezioni: 1. dati anagrafici; 2. notizie sulla famiglia; 3. informazioni sulla malattia; 4. attivita lavorative o
similari; 5. rapporti interpersonali; 6. vacanze; 7. possibilita di uscire dalla propria abitazione/trasporti; 8. barriere architettoniche; 9. servizi di assistenza
domiciliare; 10. cure mediche e ricoveri; 11. istituzioni; 12. questionario di assistenza domiciliare. Il questionario & stato somministrato con intervista frontale o
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GIUDIZIO DEI PAZIENTI SULLE INFORMAZIONI LORO FORNITE RELATIVE RAPPORTI INTERPERSONALI
ALLA MALATTIA - Rapporto col partner: nel 42% dei pz la SM ha portato modifiche alla relazione di coppia; nel
5% degli intervistati ha un’opinione positiva: di questi il 54% riferisce che al 25% c’e un peggioramento se non addirittura un’interruzione del rapporto
momento della diagnosi le informazioni sono state fornite “in modo molto chiaro”. La - Rapporti interpersonali: 35% dei pz lamenta cambiamenti; nell87% dei casi vi € una riduzione
percentuale cresce al 91% per le informazioni comunicate in momenti successivi alla della rete sociale
diagnosi.
ATTIVITA’ LAVORATIVE AGEVOLAZIONI PER LAVORATORI DIPENDENTI
- 55% lavoratori, 6% casalinghe, 1% studenti 89 A)’d.el pazienti non le ha richieste perche la mglattl‘a non ha ancora Inciso sulla \./lta. lavorativa 0
_ o o perché il soggetto ritiene che, nonostante le difficolta a svolgere le usuali mansioni, non abbia
- 8% disoccupato (a causa della SM ha difficolta a trovare impiego), 30% ha una ancora un grado di disabilita tale da poterle ottenere
pensione (20% pensione di invalidita)
- 56% afferma che la SM ha inciso sull’attivita lavorativa anche a fronte di disabilita - 8% le harichieste e ottenute
minori
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FREQUENZA USCITE DA ABITAZIONE ATTIVITA’ DI SVAGO
- riduzione della percentuale di chi usciva tutti i giorni dal 98% al 71% Anche a fronte di gradi di disabilita minori, il 50% dei pz lamenta cambiamenti in attivita di svago
- solo lo 0,5% dei pz non esce mai di casa come le vacanze
Frequenza uscite di casa prima e dopo la SM La SM come ha cambiato le vacanze Problematiche che le condizionano:
- 68% disturbi causati da malattia
o g - 9% problemi di accessibilita a strutture
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MEZZI DI TRASPORTO BARRIERE ARCHITETTONICHE
i i I I I I I ’ I o) o . . . . . . .
- lieve riduzione di pazienti che guida l'automobile dal 35% al 33% S | Il 24% dei pz lamenta barriere architettoniche nella propria abitazione:
- aumento dal 2 al 12% dei pz che devono essere accompagnati da terzi e utilizzo di - 49% ha apportato delle modifiche ma a proprie spese
mezzi di trasporto per disabili (veicoli attrezzati per disabili, carrozzine normali e/o - 7% ha apportato modifiche con il contributo del Comune
elettroniche). - 25% ha tuttora dei problemi abitativi
asportiutilzZatipiima edopella S - 19% ha avuto difficolta irrisolte nella precedente abitazione dovendosi trasferire.
:Zj ::Ezzz::z::le Il 12% dei pz necessita di servizi di Barriere architettoniche esterne: dove
- 4 piedi assistenza e trasporto per disabili. Solo il 19% dei pz ha difficolta di accesso alla
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ASSISTENZA DOMICILIARE
- 11 93% dei pazienti abita coi familiari, il 7% vive da solo
- 11 19% dei pazienti necessita di assistenza domiciliare (5,5< EDSS <9,5).
Assistenza domiciliare: bisogni del paziente Chi fornisce assistenza domiciliare
it essitenza Le maggiori forme di assistenza domiciliare
pf;‘; richiedono un impegno quotidiano dei caregivers
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Questo studio garantisce un’ampia rappresentativita del campione e un’elevata attendibilita delle risposte. Si € riscontrato un importante miglioramento del giudizio del paziente sulle informazioni fornite al
momento della diagnosi di malattia, rafforzando, di conseguenza, il rapporto di fiducia tra medico e paziente. L’attuazione di politiche e presidi di assistenza socio-sanitaria sono apparsi piu efficaci rispetto al
passato. Tuttavia, sussistono difficolta assistenziali per gradi di disabilita piu severi. E’ emersa una carenza di informazione/comunicazione tra disabile e Ente che offre il servizio di trasporti, nonché una
difficolta nell’accesso alla stessa rete. Sono presenti inoltre criticita relative alle barriere architettoniche con citta non ancora completamente adeguate alle esigenze dei portatori di handicap. Si e riscontrato
un notevole impatto economico della malattia sulla qualita di vita, con pensioni di invalidita spesso insufficienti rispetto alle spese. L'onere della cura e gestione dei pazienti ricade ancora una volta sulla
famiglia inficiandone la QoL.
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