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Qualche dato epidemiologico

Causa principale di disabilità cronica neurologica 

non traumatica nei giovani

Età di esordio
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Ha qualche 

malattia ?
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Ho la SM
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Come si esprime la gravità della sclerosi multipla: 
EDSS

EDSS=10 defined as “...an acute death due to brainstem involvement or to respiratory failure or death 

consequent to the chronic bedridden state with terminal pneumonia, sepsis, uremia, cardiorespiratory 

failure. It excludes intercurrent causes of death. Antemortem, the patient will ordinary be DSS 9, 

sometimes 8.” Kurtzke JF. Neurology 1983;33:1444–1452.
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La EDSS non è sensibile ai disturbi cognitivi…
malati, operatori sanitari, familiari/caregiver tendono a sottovalutarli…

ANDAMENTO ETEROGENEO!!
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10%
Forme benigne  

(a 20-30 aa da 

esordio)

AISM che ha stimato in circa 6200 le persone con SM italiane viventi 
con EDSS > 8.5 (5% del totale delle persone con SM) (2017).

5%
Forme con 

«disabilità 

gravissima»
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Più utile valutare i sistemi funzionali, i 
disturbi che la persona con SM può 
presentare, i suoi bisogni ed i mezzi che 
le occorrono…

La SM si presta come modello di 
intervento per le malattie neurologiche
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Funzioni visive
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• Diplopia (vedere 
doppio)

• Oscillopsia

Funzioni visive
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Disturbi della forza e del tono muscolare

• Perdita della forza agli arti

• Perdita di forza dei muscoli respiratori

• Aumento del tono muscolare (spasticità)

• Movimenti involontari
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Disturbi della coordinazione

• incapacità di associare e coordinare 
nella loro giusta successione i diversi 
movimenti elementari di cui è 
composto un atto volontario.

• i movimenti vengono effettuati 
senza adeguata misura, con errori di 
direzione oppure nella 
conservazione delle posizioni del 
tronco e degli arti.

• Atassia («marcia ad ubriaco»)

• tremore
17

Disturbi delle sensibilità

• Riduzione/perdita 
sensibilità tattile, termo-
dolorifica. 

• Riduzione/perdita 
sensibilità propriocettiva 
con impatto sui movimenti 
(coordinazione)

• Disestesia
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Dolore
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Disturbi cognitivi e psico-comportamentali

• Linguaggio (comprensione e espressione)

• Memoria

• Attenzione

• Difficoltà di programmazione

• Difficoltà di giudizio

• Ansia e disturbi dell'umore

• Difficoltà di controllo delle emozioni

• Comportamenti inappropriati (tendenza ad occuparsi meno delle cose, 
scarsa empatia, azioni o frasi socialmente inadeguate, fatuità, agitazione 
psicomotoria, ecc)
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Altri disturbi della comunicazione

• Disartria (difficoltà nell’articolazione)

parola brusca , scandita, ”esplosiva”, 

irregolare, fino alla incapacità di 
articolare la parola in modo 
comprensibile

• Disturbo udito
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Disturbi sfinterici

• Urgenza/ incontinenza urinaria

• Urgenza/ incontinenza fecale

• Ritenzione urinaria

• Stipsi
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Disturbi della deglutizione (disfagia)
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Nutrizione 

enterale

definizione di fatica SM-correlata

sensazione di mancanza di energia fisica 
e/o mentale che è percepita dalla 

persona o dal caregiver tale da 
interferire con le usuali attività

prevalenza: 53-92% 

uno dei sintomi più 

disabilitanti per il 58-69% pz

Fatica
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Presidi necessari… a volte complessi
Percutaneous

Endoscopic

Gastrostomy
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• La informatizzazione ci fornisce enormi 
potenzialità per rendere disponibili ai 
soccorritori adeguate informazioni su condizioni 
cliniche e bisogni.

• Una preparedness efficiente deve includere il 
punto di vista delle persone con disabilità e dei 
loro cari e caregiver.
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