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ABSTRACT

Introduzione

La Sclerosi Multipla ¢ una malattia neurologica cronica, complessa e imprevedibile nel
suo decorso. A causa della sua natura evolutiva e della sua eterogeneita clinica, richiede
un’assistenza continuativa, personalizzata e multidimensionale. In questo scenario ¢
fondamentale per la gestione della malattia, un modello di assistenza orientato alla
centralita dell’assistito e un approccio interdisciplinare, basato sulla collaborazione
sinergica tra molteplici figure professionali, che attraverso la condivisione di competenze,
conoscenze e responsabilita, concorrono alla realizzazione di un percorso assistenziale in
linea ai bisogni della persona.

Obiettivo

L’obiettivo principale di questa tesi ¢ analizzare il ruolo dell’infermiere specializzato
nella gestione e presa in carico del paziente con Sclerosi Multipla, evidenziandone le
competenze cliniche, relazionali ed organizzative all’interno del team interdisciplinare.

Materiali e Metodi

Lo studio consiste in una revisione della letteratura condotta attraverso la banca dati
PubMed e riviste scientifiche. Sono stati selezionati dodici articoli conformi ai criteri di
inclusione ed esclusione predefiniti.

Discussione

Dall’analisi risulta evidente che I’infermiere specializzato costituisce un punto di
riferimento per il paziente e i caregiver, garantendo continuita assistenziale, supporto
costante e un efficace coordinamento all’interno dell’équipe multidisciplinare. La sua
azione facilita la comunicazione tra i diversi professionisti del team, promuovendo un
approccio integrato che valorizza le competenze di ciascun membro e assicura un
percorso di cura coerente, personalizzato e centrato sul paziente.

Conclusioni

La revisione evidenzia I’importanza di valorizzare e potenziare le competenze
specialistiche infermieristiche in ambito neurologico, favorendo la formazione continua
e la piena integrazione nel team multidisciplinare. Solo attraverso un approccio
coordinato, centrato sul paziente e basato sulla collaborazione tra professionisti, ¢
possibile garantire un’assistenza di qualita, efficace e sostenibile nel tempo per le persone
con Sclerosi Multipla.

Parole chiave

Multiple Sclerosis, nurse, assistenza infermieristica, team interdisciplinare, approccio
multidisciplinare, Centri Clinici, Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali



Capitolo 1: Introduzione

Definizione della Sclerosi Multipla

La Sclerosi Multipla ¢ una patologia neurodegenerativa, di natura inflammatoria cronica
che colpisce il Sistema Nervoso Centrale, in particolare 1’encefalo, il midollo spinale e il
nervo ottico. Essa ¢ classificata come malattia autoimmune in quanto ¢ scatenata da una
reazione anomala del sistema immunitario, il quale attacca erroneamente i propri tessuti,
in particolare la mielina, riconoscendola come agente estraneo. La mielina ¢ una guaina
lipidica, prodotta da cellule chiamate oligodendrociti, che riveste ed isola le fibre nervose,

garantendo una trasmissione efficace dello stimolo nervoso in tutti i distretti corporei.

Il processo che comporta la perdita parziale o totale di mielina viene denominato
demielinizzazione. Esso ha base inflammatoria e provoca zone di lesione definite placche,
che comportano un rallentamento o un arresto della velocita di conduzione degli impulsi,
determinando una disfunzione a livello neurologico. Le placche possono evolvere da uno
stato di inflammazione iniziale ad uno stato di cronicita, assumendo caratteristiche simili

a cicatrici, definite sclerosi (AISM, 2025).

Il termine utilizzato per la denominazione della patologia riflette le caratteristiche di essa:
sclerosi infatti, indica le zone di lesione e cicatrizzazione che si formano a seguito del
processo di demielinizzazione; multipla indica la presenza di piu lesioni che possono
interessare e colpire qualsiasi zona del Sistema Nervoso Centrale, in particolare esse si
localizzano negli emisferi cerebrali, nel cervelletto, nel tronco encefalico, nel nervo ottico
e nel midollo spinale. Questo meccanismo spiega 1’ampia variabilita dei sintomi tra i

diversi individui colpiti dalla malattia.

Questa patologia non ¢ né contagiosa, poiché per quanto un determinato agente infettivo,
possa stimolare la reazione del sistema immunitario, la malattia in s¢ non puo essere
trasmessa; né ereditaria. Essa rappresenta la causa piu comune di disabilita nei giovani
adulti, colpendo le donne in misura maggiore degli uomini (Aloisi F, 2018). Tuttavia,
gran parte dei soggetti non sviluppa una disabilita cosi grave da compromettere una buona

qualita di vita e dell’autonomia.



Epidemiologia

L’Atlante Mondiale della Sclerosi Multipla (Atlas of Multiple Sclerosis) e la Mappa
Europea sulla Sclerosi Multipla sono due banche dati elettroniche, accessibili e
consultabili online che offrono un quadro dettagliato sulla presenza e sulla distribuzione

della patologia in tutto il mondo.

L’ Atlas of Multiple Sclerosis, ad oggi, rappresenta lo studio piu completo sulla malattia,
focalizzandosi sull’aspetto epidemiologico, ma anche sulla diagnosi, sui servizi,
sull’assistenza, sulla gestione, sul trattamento e sulla qualita di vita di chi ¢ affetto da

Sclerosi.

La prima edizione dell’ Atlante risale al 2008, la seconda al 2013 e 1’ultima, che integra

gli studi precedentemente condotti, ¢ del 2020.

Nello studio sono stati raccolti dati provenienti da 115 Paesi del mondo, pari all’87%
della popolazione mondiale. Dall’analisi di essi ¢ emerso che oggi sono 2,8 milioni le
persone affette da Sclerosi Multipla in tutto il mondo, prevalenza aumentata rispetto al
2013 quando il numero era pari a 2,3 milioni. Percio ad oggi la prevalenza ¢ di 36 persone

ogni 100 000 abitanti (Atlas of MS, 2020).

Lo studio inoltre, ha precisato la distribuzione geografica: la prevalenza di Sclerosi
Multipla si relaziona con la latitudine, quindi persone che vivono piu vicine all’equatore
hanno minor rischio rispetto a chi vive in Paesi con latitudine piu alta, di sviluppare la
malattia. Per facilitare la comparazione tra i diversi Paesi del mondo, sono stati stimati i
casi di Sclerosi Multipla ogni 100.000 abitanti ed ¢ emerso che le regioni piu colpite sono
I’Europa con 133 casi e il Continente Americano con 112, seguiti dal Mediterraneo

Orientale con 30, il Sudest Asiatico con 9, Africa e Pacifico Occidentale con 5 (Figura

D).
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Figura 1. Numero di persone con Sclerosi Multipla. Prevalenza per 100.000 persone

(Atlas of M, 2020)

La Sclerosi Multipla colpisce prevalentemente il sesso femminile si stima infatti che circa
il 69% delle persone affette sono donne, mentre il restante 31% ¢ rappresentato dagli
uomini. La prevalenza femminile quindi, risulta essere circa il doppio rispetto a quella

maschile.

Questo ¢ dovuto alle differenze genetiche ed ormonali, all’esposizione ambientale e

sociale e dallo stile di vita.

L’eta media di diagnosi della malattia a livello mondiale ¢ di 32 anni ed ¢ per questo
considerata la causa neurologica piu comune di disabilita tra i giovani adulti; tuttavia essa

puo insorgere a qualsiasi eta, infatti colpisce circa 30.000 bambini sotto i 18 anni.

Il barometro europeo pubblicato dalla European MS Platform nel 2020, afferma che in

Europa sono 1,2 milioni i soggetti affetti da Sclerosi Multipla.

L’AISM (Associazione Italiana Sclerosi Multipla) pubblica ogni anno un barometro,
strumento che fornisce dati quantitativi e qualitativi sulla condizione di vita delle persone

affette dalla patologia nel territorio italiano.
L’ultima edizione del 2025 stima che in Italia i soggetti colpiti sono 144.000.

I nuovi casi all’anno sono 3.600: 6 nuovi casi ogni 100.000 persone, con distribuzione
non omogenea sul territorio nazionale, basti pensare alla Sardegna che ¢ la regione con

piu alto tasso di incidenza, in cui si registrano 12 nuovi casi ogni 100.000, valore doppio



rispetto alla media nazionale. La prevalenza media in Italia ¢ intorno ai 233 casi per
100.000 abitanti nella parte continentale, ad eccezione della Sardegna con 430 per

100.000 abitanti (Barometro AISM, 2025).

L’eta della diagnosi ¢ compresa tra 20 e 40 anni, tuttavia esistono casi di Sclerosi Multipla

ad esordio pediatrico o tardivo, quindi in eta avanzata, dopo 1 50 anni.

La mortalita ¢ pari a 0,8 ogni 100.000 abitanti.

Eziologia

La Sclerosi Multipla non ¢ classificata come una malattia ereditaria, in quanto non ¢
direttamente trasmissibile da genitori a figli. Tuttavia, vari studi hanno evidenziato una
maggiore frequenza di casi di malattia tra membri dello stesso nucleo familiare, ma il
rischio di sviluppare la patologia rimane contenuto: figli, fratelli o sorelle di persone
affette da Sclerosi Multipla presentano una probabilita di svilupparla pari al 3-5% rispetto

alla popolazione priva di familiarita.

La Sclerosi Multipla viene definita una patologia multifattoriale: sono coinvolti e

contribuiscono alla sua insorgenza fattori genetici, ambientali e infettivi.
Predisposizione genetica

E stato dimostrato che specifiche variazioni genetiche possono aumentare il rischio di

insorgenza e sviluppo della Sclerosi Multipla.

Un importante studio condotto nel 2019 dall’International Multiple Sclerosis Genetics
Consortium ha identificato circa 200 varianti genetiche associate alla patologia, ognuna
delle quali puo contribuire al rischio complessivo. La maggior dei geni identificati risulta

coinvolta nella regolazione delle funzioni del sistema immunitario.

Il fattore genetico di rischio piu significativo ¢ ’allele HLA-DRB1 1501, situato nel

complesso maggiore di istocompatibilitd umano situato sul cromosoma 6.
Fattori ambientali

- Gradiente latitudinale. L’incidenza della patologia aumenta nei Paesi piu distanti

dall’equatore. Questo comporta una minor esposizione alla luce solare, in



particolare alla radiazione ultravioletta, elemento fondamentale per la sintesi di
Vitamina D.

- Carenza di Vitamina D a livello ematico conseguente alla ridotta esposizione alla
radiazione ultravioletta.

- Etnia: la Sclerosi Multipla ¢ piu diffusa tra persone di etnia caucasica.

- Fumo.
Rappresenta un fattore di rischio per 1’insorgenza della malattia soprattutto se
I’esposizione avviene in eta adolescenziale. Nei soggetti con malattia gia
conclamata, il fumo puo contribuire ad accelerarne la progressione.

- Obesita
Un indice di massa corporea (IMC) elevato in eta infantile o in eta adolescenziale
¢ associato a un aumento del rischio di sviluppare la malattia, soprattutto nelle
persone di sesso femminile.
Inoltre 1’obesita contribuisce all’aumento dello stato infiammatorio sistemico,

favorendo una maggiore attivita e progressione della patologia.
Fattori infettivi

Diversi studi hanno evidenziato una correlazione tra I’insorgenza della Sclerosi Multipla
e I’infezione da parte di virus, in particolare appartenenti alla specie degli Herpesviridae.
Tra questi, il virus maggiormente associato alla patologia ¢ 1I’Epstein-Barr (EBV), noto
comunemente come agente causale della mononucleosi. E stato dimostrato che i soggetti
con pregressa infezione da EBV presentano il rischio di sviluppare la malattia 32 volte

superiore rispetto alle persone che non hanno contratto il virus.

Inoltre, circa il 100% di persone affette da Sclerosi Multipla ha contratto EBV nel corso
della propria vita. L’associazione tra infezione da EBV e insorgenza della patologia ¢
particolarmente rilevante nelle forme pediatriche: la maggior parte dei bambini affetti da

Sclerosi Multipla risulta positiva agli anticorpi specifici per EBV.

I meccanismi di azione con cui il virus pud contribuire allo sviluppo della malattia sono

principalmente due:

- Azione diretta del virus: esso attraversa la barriera ematoencefalica e si localizza

all’interno delle cellule del Sistema Nervoso Centrale, dove permane in forma



latente. In condizioni di immunosoppressione, il virus puo riattivarsi, provocando
ricadute cliniche e danni permanenti alla mielina.

- Mimetismo molecolare: il sistema immunitario produce anticorpi specifici contro
il virus per contrastare I’infezione, ma puo verificarsi un attacco di essi verso la
mielina, innescando il processo di demielinizzazione che caratterizza la Sclerosi

Multipla.

La sola infezione da Epstein-Barr non ¢ sufficiente a determinare 1’insorgenza della
Sclerosi Multipla, ma interagendo con la predisposizione genetica e i fattori ambientali,

esso rappresenta un elemento di rischio significativo per lo sviluppo della patologia.

Sintomatologia

La Sclerosi Multipla puo presentarsi con un’ampia varieta di sintomi, che differiscono da
soggetto a soggetto in relazione alla sede di infiammazione, all’area di demielinizzazione

e all’entita del danno neurologico.

L’intensita e la durata dei sintomi possono variare significativamente non solo tra

individui diversi, ma anche nello stesso individuo nel corso del tempo.
All’esordio della patologia, i sintomi piu ricorrenti sono rappresentati da:

- Disturbi visivi
Includono: neurite ottica, dovuta a inflammazione del nervo ottico, la quale si
manifesta con una riduzione rapida e rilevante della vista, associata a
offuscamento, generalmente da un solo occhio; diplopia, ossia visione sdoppiata
causata da processi inflammatori o un mancato allineamento dei bulbi oculari a
causa di lesioni a carico del sistema oculomotore; nistagmo, caratterizzato da
movimenti involontari e incontrollabili dell’occhio; dolore oculare.

- Disturbi della sensibilita: intorpidimento, formicolio, perdita di sensibilita tattile,
dolorosa e termica. Essi possono interessare gli arti superiori e inferiori, il tronco
e il viso.

- Affaticamento fisico estremo, presente anche in assenza di sforzi e attivita fisica,

e non alleviato dal riposo.



Disturbi di equilibrio e della coordinazione che comprendono: alterata fluidita dei
movimenti, instabilita di marcia, tremore e vertigini.

Debolezza fisica, dovuta a diminuzione improvvisa della forza muscolare.
Disturbi cognitivi: disturbi dell’attenzione, difficolta di memoria e di
concentrazione, compromissione della capacita di pianificazione delle attivita,
annebbiamento e confusione mentale e rallentamento nei processi cognitivi.
Disturbi dell’apparato intestinale e urinario

I disturbi intestinali comprendono principalmente la stipsi, definita come
difficolta nell’evacuazione con regolarita, e I’incontinenza fecale, ossia la perdita
involontaria di materiale fecale, associata a compromissione dello sfintere anale,
in particolare ad una ridotta capacita di contrazione di esso.

I disturbi vescicali includono ’urgenza minzionale, caratterizzata dal bisogno
improvviso di minzione; I’incontinenza urinaria, ovvero la perdita involontaria di
urina; la ritenzione urinaria, ossia la difficolta nello svuotamento completo della
vescica; I’iperreflessia vescicale, dovuta alla presenza di contrazioni involontarie
della vescica.

Dolore

Il dolore pud manifestarsi in forme acute o croniche e includere sintomi quali
bruciori, dolore muscoloscheletrico e sensazioni di tensione. In particolare puo
insorgere il dolore definito parossistico, che ha esordio improvviso e tende a
risolversi in tempi brevi.

La maggior parte dei soggetti affetti dalla patologia soffre di dolore cronico,
persistente nel tempo. Un’ulteriore tipologia di dolore ¢ quella neuropatica,
derivante lesioni o disfunzioni a livello del Sistema Nervoso Centrale (SNC) o
Periferico (SNP).

Disturbi sessuali: negli uomini si manifestano con problemi erettili, eiaculazione
precoce o assente, mentre nelle donne con perdita di sensibilita nelle zone genitali.
Spasticita, caratterizzata da spasmi muscolari e rigidita muscolare.

Depressione, caratterizzata da uno stato di tristezza persistente che comporta
isolamento sociale.

Disturbi del linguaggio che si manifestano frequentemente con disartria e

disfonia.



La disartria si caratterizza per un deficit motorio nel controllo dei muscoli
coinvolti nella produzione del linguaggio orale, il quale determina una
compromissione dell’articolazione della parola e di conseguenza una riduzione
della fluidita verbale.

La disfonia invece, consiste in un’alterazione qualitativa e quantitativa della voce,

che si traduce in variazioni del tono e dell’intensita vocale.
Tra le manifestazioni cliniche meno frequenti si riscontrano:

- Cefalea

- Disfagia: disturbo caratterizzato da difficolta nella deglutizione, che compromette
la gestione e il transito di alimenti solidi o liquidi.

- Crisi epilettiche, causate da un’attivita elettrica anomala, eccessiva e sincrona dei
neuroni cerebrali che si traduce in movimenti involontari localizzati o
generalizzati a tutto il corpo, spesso associati ad alterazione o perdita di coscienza.

- Problemi di udito, in particolare ipoacusia neurosensoriale.

- Disturbi vascolari conseguenti a ridotta mobilizzazione, come edema venoso e
trombosi venosa profonda.

- Disturbi della respirazione associati a immobilita nei casi gravi e rari.

(AISM, 2022) (Aloisi F, 2018)

Decorso clinico

La Sclerosi Multipla ha un decorso estremamente variabile, dovuto all’ampia variabilita
individuale e della sintomatologia. Gli esperti ne hanno individuato diverse forme,

ognuna con caratteristiche specifiche.

Forma recidivante-remittente (SM-RR)

E la forma clinica piu frequente, riscontrata in circa 1’85% dei casi al momento della

diagnosi.
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E caratterizzata da episodi acuti di peggioramento, denominati ricadute, che si alternano
a periodi di remissione, durante i quali il soggetto pud conseguire un recupero parziale o

totale delle funzioni compromesse e una stabilizzazione della sintomatologia.

Le fasi di remissione presentano una durata variabile, potendo estendersi da mesi ad anni,
mentre le riacutizzazioni possono insorgere in modo spontaneo o essere indotte da fattori

esogeni, come le infezioni.

|

it Lid t t

Tempo

Disabilita

Ricaduta
M Malattia attiva senza peggioramento
B Peggioramento (recupero incompleto dopo ricaduta)
M Stabile senza attivita
4 Nuova attivita alla risonanza magnetica

Figura 2. Rappresentazione grafica dell’andamento della forma SM-RR, tratta da “Le
forme della Sclerosi Multipla”, AISM, 2023.

Sclerosi Multipla secondariamente progressiva (SM-SP)

Si tratta dell’evoluzione della Sclerosi Multipla recidivante-remittente (SM-RR), che puo
insorgere dopo diversi anni dalla diagnosi iniziale. Questa forma ¢ caratterizzata da una

disabilita neurologica persistente, con progressione graduale nel tempo.

Viene distinta in due varianti: la forma attiva, contraddistinta dalla presenza di ricadute e
dall’evidenza di attivitd di malattia alla risonanza magnetica, e la forma non attiva.
Quest’ultima classificazione comprende la forma progressiva, caratterizzata da oggettivo
peggioramento clinico indipendentemente dalla presenza di ricadute o segni di attivita

infiammatoria alla risonanza magnetica, e la forma non progressiva.

11



La SM-SP ¢ caratterizzata da una riduzione della frequenza delle recidive, che tendono a
presentarsi in modo occasionale, associata a un graduale e progressivo aumento del grado

di disabilita.

Disabilita

t t t

Tempo

Sclerosi multipla reciviante-remittente (SM-RR)

B Malattia attiva (ricaduta o nuova attivita risonanza magnetica)
con progressione
Malattia attiva (ricaduta o nuova attivita risonanza magnetica)
senza progressione

M Malattia non attiva con progressione

B Malattia non attiva senza progressione (stabile)

4 Nuova attivita alla risonanza magnetica

Figura 3. Rappresentazione grafica della forma SM-SP, tratta da “Le forme della
Sclerosi Multipla”, AISM, 2023.

Sclerosi Multipla primariamente progressiva (SM-PP)

E una forma che colpisce il 10-15% dei soggetti fin dall’esordio e insorge piu
frequentemente in soggetti di eta avanzata. Si manifesta fin dalla comparsa dei primi
sintomi con deterioramento costante delle funzioni neurologiche, per questo ¢ una forma
associata ad un maggior livello di disabilita fin dal momento della diagnosi; 1’invalidita
tende infatti ad aumentare sin dalle fasi iniziali della malattia. Il peggioramento clinico

puod manifestarsi con velocita variabile.

La progressione puo seguire un decorso lineare o presentare fasi di stabilizzazione clinica
temporanea. Nella fase attiva della malattia si notano occasionali ricadute e evidenza di

attivita alla risonanza magnetica.
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La SM-PP ¢ solitamente piu resistente € meno responsiva ai trattamenti farmacologici

rispetto alle altre varianti.

Disabilita

t t 1

Tempo

M Malattia attiva (ricaduta o nuova attivita risonanza magnetica)
con progressione

B Malattia non attiva senza progressione (stabile)

M Malattia non attiva con progressione

M Malattia non attiva senza progressione

4 Nuova attivita alla risonanza magnetica

Figura 4. Forma SM-PP, tratta da “Le forme della Sclerosi Multipla”, AISM, 2023.

Radiologically Isolated Syndrome (RIS)

La Sindrome Radiologicamente Isolata non ¢ propriamente classificata come un decorso
clinico della Sclerosi Multipla, ma ¢ un quadro clinico identificato attraverso il riscontro
accidentale di anomalie della sostanza bianca del Sistema Nervoso Centrale, evidenziate
mediante risonanza magnetica. Quest’ultima viene eseguita a causa di sintomi come
cefalea o per altri motivi diagnostici come trauma cranico, quindi non per segni e sintomi
legati alla Sclerosi Multipla. Tali alterazioni sono riconducibili al processo di
demielinizzazione caratteristico della malattia neurodegenerativa e non trovano

spiegazione in altre condizioni patologiche.

E possibile che i focolai di demielinizzazione si estendano o che i sintomi si aggravino,
rendendo il quadro neurologico un potenziale fattore di rischio per la Sclerosi Multipla.
La progressione radiologica si verifica in circa il 66% dei casi. In alcuni casi la RIS ¢ una
forma pre clinica della patologia e nel 33% dei casi si converte in malattia, ma la maggior

parte dei pazienti non la sviluppa.
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Sindrome clinicamente isolata (CIS)

La CIS fa riferimento ad un primo episodio di sintomi neurologici derivanti
dall’infiammazione e demielinizzazione del Sistema Nervoso Centrale, che ha la durata
di almeno 24 ore ed ¢ solitamente seguito da un periodo di recupero, durante il quale le
manifestazioni tendono a regredire. I sintomi sono clinicamente rilevabili, ma non
soddisfano completamente i criteri di diagnosi della Sclerosi Multipla. La patologia non
si manifesta necessariamente in tutti 1 casi di Sindrome Clinicamente Isolata; tuttavia la
probabilita di evoluzione aumenta significativamente in presenza di lesioni caratteristiche
rilevate mediante risonanza magnetica. L’avvio tempestivo del trattamento sin dalle
prime manifestazioni cliniche risulta cruciale per il controllo e la modulazione del rischio

di progressione della patologia.

Riassumendo, la CIS viene diagnosticata successivamente ad un primo episodio di
sintomi neurologici, mentre la Sclerosi Multipla viene conclamata solamente dopo che il

soggetto ha presentato piu episodi riconducibili ad essa.

Sclerosi Multipla benigna

Questa forma di Sclerosi Multipla rappresenta circa il 20% dei casi e presenta una
diagnosi complessa, che puo essere formulata anche a distanza di 10-15 anni dal momento

di esordio, in seguito ad un’attenta osservazione clinica nel tempo.

La sintomatologia ¢ generalmente riconducibile a disturbi visivi o sensitivi e si manifesta

in forma meno severa rispetto alle altre varianti della malattia.

La Sclerosi Multipla benigna ¢ caratterizzata da una o due recidive seguite da un
prolungato periodo di remissione clinica, durante il quale si osserva un recupero completo
delle funzioni compromesse e una regressione dei sintomi. Questa forma non determina

deficit neurologici permanenti e si associa a bassi livelli di disabilita.
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Diagnosi

La diagnosi di Sclerosi Multipla viene confermata dal medico neurologo sulla base di
molteplici indagini condotte sul soggetto che presenta una sintomatologia associabile alla

patologia.

L’identificazione precoce della malattia rappresenta un elemento cruciale, in quanto
consente di iniziare tempestivamente il trattamento e di intervenire in modo significativo

sul decorso clinico.

I test diagnostici comprendono: un’anamnesi dettagliata del paziente, un esame

neurologico, indagini strumentali e indagini biologiche.

Durante 1’anamnesi del paziente viene condotta una ricerca dei fattori di rischio, vengono
raccolti dati riguardanti il soggetto e informazioni sulla durata e sulla frequenza dei

sintomi.

L’esame neurologico ha scopo di riscontrare disturbi a carico del Sistema Nervoso
Centrale o Periferico ed individuare le aree interessate dalla patologia. Esso inizia con
I’osservazione e il colloquio, durante il quale vengono raccolte informazioni per poter
formulare un’ipotesi preliminare riguardante il problema. In base alla sintomatologia e ai

disturbi riportati dal paziente vengono condotti degli esami, che riguardano in particolare:

» Le funzioni nervose superiori: valutazione del linguaggio, comunicazione,
memoria, gestualitd e comportamento.

» Inervi cranici: essi sono 12 in totale ed ognuno ha una funzione precisa. Vengono
esaminati in particolar modo il nervo ottico (misurazione dell’acutezza visiva,
esame del campo visivo e fondo dell’occhio) e il nervo acustico (stimoli uditivi e
equilibrio).

» 1l sistema motorio e la forza muscolare: valutazione per individuare atrofia
(riduzione della massa muscolare), ipertrofia, tremore € movimenti involontari.

» La deambulazione, la coordinazione e il mantenimento della stazione eretta.

» Lasensibilita, che viene valutata strofinando un batuffolo di cotone su un distretto

corporeo e il paziente ad occhi chiusi deve indicare la sede.
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» I riflessi fisiologici, come il riflesso patellare che, in caso di lesioni al Sistema
Nervoso, possono essere modificati, determinando iperreflessia, iporeflessia o

areflessia.

Un altro strumento utile nella fase diagnostica ¢ il questionario Expanded Disability
Status Scale (EDSS), una scala che consente di valutare il grado di disabilita globale della

persona e I’evoluzione della malattia nel tempo.

Questo metodo di valutazione viene utilizzato non solo al momento della diagnosi, ma
viene somministrato ad intervalli regolari di tempo per monitorare la progressione della

patologia e I’efficacia dei trattamenti in atto.

Il grado di disabilita viene determinato sulla base delle condizioni cliniche del paziente,
valutate attraverso un punteggio, che va da 0 a 10: 0 punti indicano la presenza di deficit
neurologici lievi, che non compromettono I’autonomia né la qualita di vita del soggetto;
10 punti rappresentano il grado massimo della scala, corrispondente alla morte della

persona dovuta alla malattia.

Successivamente vengono effettuati gli esami strumentali, in particolare la Risonanza
Magnetica (RMN), un esame radiologico non invasivo e indolore che sfrutta il
magnetismo e ha durata di circa 20 minuti. Essa consente di ottenere immagini dettagliate
del Sistema Nervoso, evidenziando aree di demielinizzazione e distinguendo le lesioni
attive da quelle di vecchia data, attraverso la somministrazione del mezzo di contrasto.
Quest’ultimo ¢ solitamente il Gadolinio, che viene somministrato per via endovenosa. E
importante specificare che le lesioni della sostanza bianca possono essere visibili e

rilevate anche in assenza di sintomatologia evidente e riferita dal paziente.

La Risonanza Magnetica ¢ necessaria per la conferma o ’esclusione della diagnosi di
Sclerosi Multipla, ma ¢ utile anche per il monitoraggio dell’evoluzione della patologia e
rappresenta un indicatore prognostico, fornendo informazioni sul possibile decorso

clinico della malattia.

Inoltre tra gli esami strumentali, sono di notevole importanza i test neurofisiologici, in
particolare i potenziali evocati (PE). Essi vengono utilizzati per valutare 1’integrita
funzionale delle vie nervose in quanto misurano il tempo di risposta del Sistema Nervoso

Centrale a seguito di stimoli sensoriali visivi, acustici, somato-sensoriali 0 motori.
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La registrazione dell’attivita cerebrale avviene tramite 1’Elettroencefalogramma (EEQG),
il quale richiede il posizionamento di elettrodi di superficie sul cuoio capelluto, in modo
da poter registrare le onde cerebrali in risposta agli stimoli e valutare la reattivita del
Sistema Nervoso, calcolando il tempo impiegato per ricevere, interpretare e trasmettere
gli impulsi provenienti dagli organi sensitivi. Un ritardo nella conduzione degli impulsi

indica danni alla mielina e di conseguenza un processo di demielinizzazione in atto.
Le principali tipologie di PE includono:

- PE visivi (PEV): valutano la conduzione degli impulsi provenienti dalla retina
attraverso il nervo ottico e delle vie ottiche fino alla corteccia visiva, posizionata
nella zona occipitale cerebrale. La stimolazione si ottiene attraverso
I’osservazione di una scacchiera con quadrati bianchi e neri alternati.

- PE acustici (PEA): analizzano la trasmissione degli stimoli acustici condotti lungo
il nervo acustico fino al tronco encefalico. Gli stimoli, rappresentati da rumori
brevi, sono somministrati mediante cuffie a ciascun orecchio.

- PE somato-sensoriali (PES): registrano la trasmissione degli impulsi sensitivi
dovuti a stimolazione elettrica superficiale della cute della mano e del piede, lungo
i nervi periferici e il midollo spinale fino alla corteccia sensitiva.

- PE motori (PEM): valutano I’integrita delle vie motorie encefaliche, studiando la
conduzione dell’impulso lungo il midollo spinale e 1’innervazione periferica. Lo
stimolo magnetico viene applicato a livello della corteccia motoria, che induce
una risposta muscolare, registrata mediante elettrodi posti a livello degli arti

superiori e inferiori. Esaminano la conduzione dell’impulso.

Infine vengono effettuate le indagini biologiche, in particolare la rachicentesi e gli esami
ematochimici. Riguardo quest’ultimi, non esistono specifici esami del sangue per poter
diagnosticare la patologia, ma il medico puo prescrivere un emocromo per valutare gli
eritrociti (globuli rossi), i leucociti (globuli bianchi) e le piastrine, in modo da avere a
disposizione un quadro generale della condizione ematica del paziente. Essi inoltre sono
fondamentali per rafforzare una diagnosi differenziale, per escludere infezioni, malattie

autoimmuni e genetiche rare.
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La rachicentesi ¢ effettuata tramite puntura lombare e consiste nel prelievo di liquido
cerebrospinale o cefalorachidiano (liquor), un fluido limpido e trasparente che riveste e

protegge il Sistema Nervoso Centrale.

La procedura prevede il posizionamento del paziente in posizione fetale con il tronco e il
capo flessi, o seduto con il tronco inarcato in avanti. Si procede con la somministrazione
di anestesia locale in corrispondenza alle regione lombare, dove viene inserito un ago da
22 Gauge tra la terza e la quarta o tra la quarta e la quinta vertebra lombare. Quando ’ago
raggiunge lo spazio subaracnoideo, situato tra la meninge aracnoide e la pia madre, si
attende che il liquor fuoriesca da solo, senza aspirazione da parte dell’operatore, per poi

raccoglierlo in provette apposite.

Lo scopo principale della rachicentesi ¢ la ricerca delle bande oligoclonali, presenti
durante un’attivita anomala del Sistema Nervoso Centrale, in quanto si formano quando
sono presenti elevate quantita di anticorpi igG, indice di un processo inflammatorio in
atto. Nel 5-10% dei soggetti affetti da Sclerosi Multipla il liquor risulta apparentemente
normale, mentre in circa il 70-90% dei casi risulta elevato. L’esito dell’esame del liquido

cefalorachidiano ¢ utile per la conferma della diagnosi, ma non sufficiente. (AISM, 2023)

E necessario evidenziare che la diagnosi di Sclerosi Multipla viene eseguita sulla base dei
criteri diagnostici di McDonald, un insieme di linee guida utilizzate dai neurologi per
individuare la patologia in modo accurato e tempestivo. Essi sono stati introdotti nel 2001
e sottoposti a continue revisioni nel 2005, 2010, 2017, con 1’ultimo aggiornamento che

risale al 2024.

I criteri si basano su due concetti principali: la disseminazione spaziale, ossia la presenza
e diffusione di lesioni demielinizzanti in diverse aree del Sistema Nervoso Centrale; e la
disseminazione temporale, ovvero la comparsa di lesioni in tempi differenti, dimostrata
ed evidenziata mediante risonanza magnetica, la quale puo essere ripetuta ad intervalli di

tempo variabili.

L’applicazione di tali criteri permette la formulazione della diagnosi anche in fase

precoce, migliorando la gestione della patologia e I’approccio terapeutico.
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Trattamento terapeutico

Ad oggi, non esiste una cura definitiva per la Sclerosi Multipla che consenta la completa
guarigione di chi ne ¢ affetto. Tuttavia sono disponibili numerosi trattamenti che, pur non
essendo risolutivi, sono efficaci nel modificare e controllare il decorso della patologia,
ridurre al minimo la frequenza di ricadute, gestire la sintomatologia e migliorare la qualita

di vita dei pazienti.

L’approccio terapeutico si articola principalmente in tre categorie fondamentali: i
trattamenti modificanti il decorso della malattia, il trattamento sintomatico e il trattamento
per la gestione degli attacchi acuti. Questi interventi, in base alla forma clinica della
patologia, ai sintomi e alla risposta individuale del paziente, possono essere combinati in

modo integrato e personalizzato.

I trattamenti che modificano il decorso della malattia (DMTs- disease modifyng
therapies) sono terapie a lungo termine che agiscono a livello del sistema immunitario
con lo scopo di ridurre gli attacchi alla mielina da parte di esso, cosi da ridurre la
disabilita, migliorare il decorso clinico e limitare i danni neurologici. Le principali classi

di farmaci impiegati in questo ambito sono:

- Immunomodulanti, come [I’Interferone beta, che modulano la risposta
immunitaria in modo continuo, limitando la demielinizzazione ¢ riducendo la
frequenza di recidive. Questi farmaci sono indicati nelle forme recidivanti-
remittenti della malattia e vengono generalmente somministrati tramite iniezioni.

- Immunosoppressori, che agiscono sull’attivita del sistema immunitario,
sopprimendo I’inflammazione.

- Terapie di immunoricostituzione, che prevedono cicli terapeutici brevi in grado
da indurre modificazioni del sistema immunitario, producendo effetti
immunologici prolungati. Queste sono impiegate generalmente in pazienti affetti

da forme aggressive di Sclerosi Multipla.
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Il trattamento sintomatico interviene sulla sintomatologia tipica della patologia, al fine di

migliorare la gestione di essa e la qualita di vita del soggetto.

Possono essere impiegate diverse categorie di farmaci, selezionati in base ai sintomi

predominanti. Tra i piu utilizzati si annoverano:

- Anticolinergici, come Oxibutina cloridrato, efficaci nel trattamento dei disturbi
urinari e vescicali.

- Antidepressivi triclici, come Duloxetina e Amitriptilina, usati per contrastare il
dolore neuropatico.

- Miorilassanti, come Diazepam e Baclofene, utili per il controllo della spasticita e
rigidita muscolare.

- Antiepilettici e benzodiazepine, impiegati per la gestione del tremore posturale.

- Ansiolitici e antidepressivi per 1 disturbi dell’'umore.

A questi interventi farmacologici si affiancano trattamenti fisici, riabilitativi e di supporto
psicologico finalizzati ad alleviare i sintomi e al mantenimento dell’autonomia del
soggetto, richiedendo un approccio multidisciplinare che coinvolge diverse figure

professionali, tra cui neurologi, fisiatri, fisioterapisti, psicologi.

I trattamenti per la gestione degli attacchi acuti e delle ricadute consistono nell’impiego
di corticosteroidi (Metilprednisolone), che essendo farmaci steroidei hanno un potente
effetto antinflammatorio e riducono la durata e la gravita degli episodi acuti. Essi vengono
utilizzati per controllare i sintomi immediati e fornire sollievo sintomatico tempestivo;
tuttavia il loro impiego ¢ limitato nel tempo, in quanto un utilizzo prolungato puo
determinare effetti collaterali significativi, quali: aumento della suscettibilita alle

infezioni, incremento ponderale, comparsa di ulcere e affaticamento severo del soggetto.

Solitamente questi farmaci sono somministrati per via orale mediante compresse, o per

via parenterale attraverso iniezioni intramuscolari o endovenose.
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Capitolo 2: Obiettivo

L’elaborato, attraverso una revisione della letteratura e sulla base di evidenze scientifiche,
si propone di analizzare il ruolo dell’infermiere specializzato nella gestione e nella presa
in carico del paziente affetto da Sclerosi Multipla, all’interno di un approccio

interdisciplinare.

In particolare, 1’obiettivo ¢ delineare le caratteristiche dell’equipe multidisciplinare e
mettere in evidenza come l’interazione e la collaborazione tra le diverse figure
professionali coinvolte nel percorso assistenziale, contribuiscano al miglioramento della

qualita delle cure e, di conseguenza, della qualita di vita del paziente.

Si intende sottolineare 1I’importanza dell’adozione di Percorsi Diagnostico Terapeutici
Assistenziali (PDTA) fondamentali per garantire un’assistenza continua e basata sui
bisogni dell’individuo. In questo contesto, vengono identificati i Centri Clinici per
Sclerosi Multipla come punto di riferimento per il paziente, nonché come strutture

essenziali per la diagnosi, il trattamento e il follow-up.

La tesi si propone, inoltre, di esaminare le evidenze scientifiche disponibili sul ruolo
dell’infermiere nella gestione del paziente, con I’obiettivo di delineare ed analizzare le
competenze infermieristiche nei diversi ambiti di intervento: tecnico, educativo,

organizzativo e relazionale.

Infine, particolare attenzione ¢ dedicata alla dimensione relazionale tra infermiere e
paziente, sottolineando I’importanza della comunicazione e del supporto emotivo nel
percorso di cura, elementi fondamentali per promuovere un’assistenza personalizzata e

centrata sulla persona.
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Capitolo 3: Materiali e metodi

Disegno di studio

Il presente elaborato ¢ una revisione della letteratura finalizzata ad esplorare il ruolo
dell’infermiere specializzato all’interno del team interdisciplinare nella gestione del
paziente affetto da Sclerosi Multipla, con particolare attenzione alle competenze che lo

riguardano e agli ambiti di intervento.

La revisione della letteratura rappresenta una metodologia di ricerca secondaria che
consiste nella raccolta, analisi e sintesi critica delle evidenze e degli studi gia pubblicati
su una determinata tematica. Essa consente di ottenere una panoramica completa e
aggiornata dell’argomento e di identificare eventuali lacune nella ricerca, sulle quali

risulta necessario condurre ulteriori studi.

Strategie di ricerca

La letteratura scientifica ¢ stata individuata formulando il quesito di ricerca con il metodo

PICO.

P Popolazione Pazienti adulti affetti da Sclerosi Multipla.

I Intervento Presa in carico da parte di un team interdisciplinare con ruolo

chiave dell’infermiere specializzato.

C Confronto /

O Outcome Miglioramento dell’assistenza, della continuita assistenziale e

della qualita di vita del paziente.

Sono state definite le parole chiave utilizzate per la ricerca degli articoli: Multiple
Sclerosis, Multiple Sclerosis patients, multidisciplinary care, interdisciplinary approach,

nurse, nursing.

Gli articoli sono stati individuati utilizzando parole chiave in inglese, in associazione agli

operatori booleani “AND” e “OR?”, al fine di selezionare gli studi piu pertinenti.
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La revisione della letteratura € stata condotta sulla base di evidenze e articoli scientifici
reperiti mediante la consultazione della banca dati PubMed e di riviste scientifiche, in

particolare Smile Journal.

Sono stati inoltre analizzati testi infermieristici, delibere regionali e linee guida, con
specifico riferimento alle Linee guida NICE (National Institute for Health and Care

Excellence).

Criteri di inclusione degli studi

Per garantire la rilevanza e ’attualita delle fonti selezionate, sono stati definiti specifici

criteri di inclusione:

- Criterio temporale: articoli pubblicati negli ultimi dieci anni, quindi tra il 2015 e il 2025.
- Popolazione: studi che coinvolgono pazienti adulti affetti da Sclerosi Multipla.

- Lingua: pubblicazioni in inglese e italiano.

- Accessibilita: disponibilita del full-text in forma gratuita attraverso le banche dati

consultate.

- Tipo di studio: revisioni della letteratura narrative e sistematiche.

Criteri di esclusione degli studi

Sono stati esclusi dalla revisione:

- Studi che coinvolgono pazienti pediatrici.

- Articoli pubblicati in lingue diverse dall’inglese o dall’italiano.

- Articoli non disponibili in full-text gratuitamente presso le banche dati consultate.
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Capitolo 4: Risultati

La ricerca degli articoli ¢ stata condotta sulla banca dati PubMed, generando un totale di
169 risultati, relativi a studi pubblicati nel periodo compreso tra il 1951 e il 2025. L’analisi
cronologica della produzione scientifica ha evidenziato un incremento significativo delle
pubblicazione a partire dai primi anni Duemila, segnalando un progressivo consolidarsi

dell’interesse della comunita scientifica nei confronti della Sclerosi Multipla.

Successivamente, attraverso 1’applicazione dei criteri di inclusione ed esclusione, con
particolare riferimento al criterio temporale e alla disponibilita del testo completo (free

full text), sono stati esclusi 134 articoli.

I 35 articoli residui sono stati sottoposti a una valutazione, finalizzata a verificarne la
coerenza con gli obiettivi di ricerca. Dopo un’analisi del titolo e dell’abstract, sono stati

esclusi 25 articoli in quanto non rispondenti ai criteri di pertinenza.

I 10 articoli rimanenti sono stati oggetto di una lettura approfondita e, al termine di questa
fase, 8 articoli sono stati ritenuti pertinenti ed adeguati, venendo pertanto inclusi

nell’elaborato.

A questi sono stati aggiunti ulteriori 4 articoli individuati in riviste scientifiche, al fine di

ampliare la prospettiva dell’analisi e integrare le evidenze disponibili.

Il campione finale di articoli su cui si basa 1’elaborato ¢ quindi costituito da un totale di

dodici studi scientifici.
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Tabella 1. — Prisma Flow Chart (elaborazione propria)

[ Identificazione degli articoli tramite motore di ricerca PUBMED 1

Articoli identificati su
PubMed tramite stringa di
ricerca:

“Multiple Sclerosis [title]
AND nurs* [title]” : 169

!

\4

analizzati [valutazione ][ Identificazione

'

Articoli inclusi nella
revisione: 8

Articoli esclusi dopo
I’applicazione dei criteri di
inclusione (free full tex AND
last 10 years): 134

Articoli valutati: 35 S

Articoli esclusi dopo la lettura
del titolo e abstract: 25

Articoli da analizzare: 10 >

Articoli esclusi dopo la
lettura del testo: 2

Figura 5 — Flowchart: Multiple Sclerosis [title] AND nurs* [title]
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La seguente tabella rappresenta una sintesi degli studi presi

in considerazione per la

revisione.

Titolo Anno | Autori Tipo di studio | Sintesi elaborato

“Barometro della | 2025 Bandiera P., | Studio L’elaborato offre una

Sclerosi Multipla Battaglia trasversale panoramica

e patologie M., osservazionale | sull’epidemiologia e

correlate” Guglielmino sugli aspetti  socio-
R., economici della
Manacorda patologia in Italia. Si
T., Zaratin concentra sulla presa in
P. carico interdisciplinare

e centrata sul paziente
all’interno dei Centri
SM, sull’integrazione
delle cure e sull’utilizzo
dei PDTA per garantire
un percorso
assistenziale adeguato
ai bisogni della persona.
Viene sottolineata la
necessita di rafforzare

la comunicazione ¢ le

competenze dei
professionisti, in
particolare degli

infermieri. La figura
infermieristica assume
un ruolo cruciale nel
monitoraggio dei
bisogni del paziente,

nella promozione
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dell’equita assistenziale
e nel coordinamento del
percorso di cura in
qualita di case manager,
sebbene non sempre
presente all’interno dei
Centri. L’elaborato fa

riferimento anche alla

dimensione sociale
della patologia
soffermandosi sulle
forme di

discriminazione  che
colpiscono le persone
affette e  propone
strategie finalizzate a
promuoverne
I’inclusione. Infine
viene posta attenzione
all’ambito della ricerca
clinica e terapeutica, e
all’importanza di
un’accessibile

informazione rivolta ai

pazienti e ai familiari.

DGR n.927
“Percorso
Diagnostico
Terapeutico
Assistenziale

(PDTA) per la
Sclerosi Multipla

2018

Regione

Marche

Atto

normativo

Il documento definisce
il Percorso Diagnostico
Terapeutico
Assistenziale (PDTA),
delineando
I’organizzazione  dei

Centri per la Sclerosi
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nella

Marche”

Regione

Multipla e la loro
integrazione nella rete
di servizi.
Approfondisce la presa
in carico infermieristica
e riabilitativa della
persona, con particolare
attenzione alla
composizione ¢ alle
caratteristiche del team
interdisciplinare.

Descrive la continuita
assistenziale a livello
territoriale.  Sottolinea
infine, la necessita della
formazione  continua

degli operatori sanitari.

“Reshape MS
care: le
competenze
specialistiche
dell’infermiere

nella

del

esperto
gestione
paziente con
Sclerosi

Multipla”

2025

Pastore F.,
Sconamiglio
P., Agosta
R., Lorenzi
R., Mutta E.,
Martucci G.,
Cortese F.,
Campobasso

M., Poirée L.

Articolo
rivista

scientifica

di

Lo studio evidenzia la
necessita di un
approccio

interdisciplinare per la
gestione della Sclerosi
Multipla. Viene messa
in rilievo la figura
dell’infermiere esperto
e viene proposto un
quadro di competenze
specialistiche richieste
per l’assistenza  al
paziente, suddivise in
cinque ambiti: tecnico,

educativo, relazionale,
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organizzativo e di
ricerca.
Sclerosi Multipla | 2022 | NICE Linee guida I1 documento fornisce
negli adulti: (National raccomandazioni
gestione Institute for rivolte a  tutti i
Health and professionisti  sanitari
Care coinvolti nella gestione
Excellence) dei  pazienti  adulti
affetti da  Sclerosi
Multipla a partire dal
momento della
diagnosi. Le linee guida
mirano ad orientare gli
operatori verso scelte
cliniche tempestive ed
appropriate, con
I’obiettivo di migliorare
la qualita di vita dei
pazienti.
“Unita di cura per | 2018 Soelberg Revisione La revisione esamina
la sclerosi Sorensen P., I’organizzazione delle
multipla” Giovannoni unitd di cura per la
G, sclerosi multipla, con
Montalban particolare  attenzione
X., all’approccio al
Thalheim, paziente modulato in
C., Zaratin, base al punteggio della
P., & Comi, scala EDSS. Viene
G. inoltre approfondito il
ruolo del team
multidisciplinare, con
una descrizione delle
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figure professionali
coinvolte e  delle
rispettive  competenze
richieste  durante il

percorso assistenziale.

“La crescita della
figura
dell’infermiere
nella gestione
della persona con

sclerosi multipla”

2020

Sconamiglio

P.

Revisione

narrativa

L’articolo analizza
I’evoluzione del ruolo
dell’infermiere  nella
gestione del paziente
con Sclerosi Multipla,
evidenziando

I’importanza della
figura  infermieristica
specializzata all’interno
dei Centri SM.
Vengono delineate le
competenze legate alla
somministrazione della
terapia, al monitoraggio
clinico, al supporto
psicologico e alla
relazione con il
paziente.  Particolare
attenzione ¢ rivolta alla
figura dell’infermiere
case manager,
essenziale per integrare
le cure ospedaliere e
territoriali, garantendo
continuita assistenziale.
Si sottolinea infine la

necessita di una
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formazione
infermieristica

specialistica continua.

“L’infermiere

case manager nel
Centro  Sclerosi
Multipla: anello
fra medico,
paziente e

famiglia”

2023

Riva A.

Articolo

qualitativo

L’obiettivo
dell’articolo ¢ quello di
evidenziare il ruolo
centrale dell’infermiere
case manager nella
gestione integrata del
paziente con Sclerosi
Multipla.

L’infermiere
specializzato funge da
coordinatore del
percorso assistenziale,
facilita la
comunicazione tra
paziente e 1’équipe
multi professionale e
offre supporto
all’assistito e  alla
famiglia, instaurando
un rapporto basato sulla
fiducia. La  figura
infermieristica diventa
un punto di riferimento
stabile per i1 pazienti e 1

caregiver.

Revisioni  delle

prove  per il
coordinamento

dell’assistenza: il

2022

NICE
(National

Institute for

Health and

Revisione

Lo studio esamina

P’efficacia clinica e
qualitativa

dell’assistenza ai
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ruolo degli
infermieri
specializzati  in
SM e di altri
professionisti

sanitari

Care

Excellence)

pazienti con  SM,
attraverso 1’utilizzo di
questionari rivolti ai
pazienti e caregiver. |
risultati  evidenziano
una preferenza per
un’equipe ristretta di
professionisti, al fine di
favorire la continuita
relazionale, la
costruzione di  un
rapporto di fiducia e la
possibilita di
comunicare
apertamente la propria
condizione. E stata
identificata la figura
dell’infermiere
specializzato come
primo punto di contatto
nel percorso
assistenziale. Egli
svolge un ruolo centrale
nel coordinamento delle
attivita,
nell’informazione e nel
supporto al paziente,

lavorando in forma

proattiva e
promuovendo
I’autogestione della

malattia. Si sottolinea la
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necessita per tutti i

professionisti coinvolti,

di  possedere  una
conoscenza

approfondita della
patologia, al fine di

garantire competenza e
appropriatezza  nella
presa in carico. La
presenza di un punto
unico di riferimento ¢
associata a riduzione
delle visite
specialistiche non
programmate e dei
ricoveri ospedalieri. Lo
studio riconosce
I’importanza di  un
approccio
multidisciplinare,
tuttavia non propone un
modello  assistenziale
specifico a causa della
limitata  quantita e
qualita delle evidenze

selezionate.

“Evaluating the
evidence behind
multidisciplinary
roles for a
multiple sclerosis

unit”

2025

Savio M.,
Kearney H,
Giunti G.

Revisione

sistematica

La revisione evidenzia
la necessita di un team

multidisciplinare nella

presa in carico dei
pazienti con  SM,
fondato sulla
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collaborazione tra
professionisti coinvolti
quali neurologi,
infermieri,

fisioterapisti, psicologi
e sull’integrazione con
specialisti esterni come
dietisti, logopedisti,
assistenti sociali,
esperti in cure palliative
e nella riabilitazione in
funzione delle
specifiche esigenze del
soggetto. Vengono
delineate le competenze
di ciascun componente

del team.

“The role of the
clinical nurse
specialist multiple
sclerosis, the
patients’ and
families’ and
carers’

perspective:  an
integrative

review”

2020

Meehan M.,

Doody O.

Revisione

integrativa

Lo studio evidenzia il
ruolo centrale

dell’infermiere clinico

specializzato in SM,
sottolineandone le
competenze nel
coordinamento del

percorso assistenziale,
nell’educazione,

nell’informazione dei
pazienti e delle
famiglie, nel supporto
emotivo, nella gestione
terapeutica e nella

promozione
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all’aderenza ai
trattamenti. Mette in
rilievo I’importanza del

monitoraggio clinico e

della formazione
continua.
Le competenze

specialistiche e la

conoscenza
approfondita della
complessita della

malattia consentono al
professionista di
garantire un’assistenza
personalizzata, efficace

e appropriata.

“Patient 2019 Thotam Studio L’indagine analizza il
Satisfaction with S.M., trasversale livello di soddisfazione
Physicians  and Bushe M. dei pazienti riguardo
Nurse I’assistenza  sanitaria
Practitioners  in attraverso sondaggi
Multiple Sclerosis rivolti a un gruppo
Centers” ristretto di persone. La
soddisfazione viene
considerata come
indicatore  utile per
misurare la  qualita
assistenziale.
"I would stress | 2022 Witzig- Studio Lo studio analizza
less if I knew that Brandli 'V, | qualitativo I’assistenza
the nurse is taking Lange C, infermieristica in
care  of  it": Kohler M. ambito riabilitativo in
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Multiple Sclerosis

inpatients'  and
health care
professionals'

views of their
nursing-
experience  and
nursing
consultation  in

rehabilitation”

Svizzera considerando
il punto di vista dei
pazienti. L’infermiere
specializzato viene
riconosciuto come un
punto di riferimento
stabile all’interno del
team multidisciplinare.
Egli svolge attivita di
consulenza
infermieristica,
instaurando un rapporto
di fiducia con il
paziente; sviluppa
competenze specifiche
e possiede una
conoscenza
approfondita per poter
comprendere le
esigenze dei pazienti e
rispettarle.

E stato preso in
considerazione anche il
punto di vista
dell’infermiere,
attraverso la
conduzione di due focus
group, finalizzati ad
esplorare le esperienze
nell’interazione con il

paziente e nella
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dinamica del lavoro

all’interno del team.
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Capitolo 5: Discussione

I Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali (PDTA)

Nel contesto della Sclerosi Multipla, patologia cronica e complessa, caratterizzata da
ampia varietad di sintomi e imprevedibilita del decorso, 1’approccio interdisciplinare al
paziente rappresenta un elemento centrale e fondamentale per garantire un’assistenza
continua, efficace e centrata sui bisogni della persona. Con il termine interdisciplinare si
fa riferimento ad un’équipe di specialisti che prendono in carico in modo olistico la
persona, ponendola non solo al centro delle cure, ma anche al centro del processo
decisionale, affiancata dalla famiglia e dai caregiver. Per garantire una buona assistenza
¢ necessario che i professionisti condividano degli obiettivi basati sulle esigenze del
paziente, e che tra loro ci sia una buona comunicazione per favorire lo scambio di
informazioni. E fondamentale che ogni figura abbia una formazione adeguata e che
conosca le competenze di se stessa e delle altre figure assistenziali. E necessaria da parte
del team, la capacita di sviluppare nuove strategie e la capacita di autovalutazione per

valutare I’efficacia e efficienza degli interventi.

Per assicurare un’assistenza condivisa, coordinata e continuativa vengono utilizzati dei
protocolli diagnostico terapeutici ed assistenziali, che servono ad organizzare i vari
servizi coinvolti nella presa in carico, ottimizzare 1’uso delle risorse, minimizzare gli

sprechi, evitare la duplicazione dei trattamenti.

Il Piano Sanitario Nazionale, per garantire una presa in carico individualizzata sin dal
momento della diagnosi, mette a disposizione i1 Percorsi Diagnostico Terapeutici
Assistenziali (PDTA) che assicurano 1’accesso uniforme ai servizi e alle prestazioni in

base alle condizioni cliniche e ai bisogni del soggetto.

I PDTA vengono adottati dalle aziende ospedaliere e sanitarie e in generale dalle Regioni.
Ad oggi le Regioni italiane che hanno predisposto i PDTA per I’assistenza al paziente
con Sclerosi Multipla, risultano essere 14: Abruzzo, Calabria, Campania, Emilia
Romagna, Friuli-Venezia Giulia, Lazio, Lombardia, Marche, Puglia, Sardegna, Sicilia,

Toscana, Umbria, Veneto. (Barometro AISM, 2025)
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Nella regione Marche il PDTA per la Sclerosi Multipla ¢ stato istituito con la Delibera
Regionale n.927 del 9 luglio 2018.

I1 PDTA risulta quindi uno strumento di fondamentale importanza per la gestione della
patologia e definisce le modalita operative della rete dei servizi per la presa in carico del
paziente, garantendo un modello organizzativo che assicuri appropriatezza, efficacia,

efficienza e equita delle cure.

Esso data la complessita della patologia, dei sintomi associati e dei bisogni non solo
nell’ambito fisico, ma anche psicologico e sociale, implica un approccio assistenziale
multi professionale e interdisciplinare ed ¢ finalizzato all’integrazione socio sanitaria e

alla continuita delle cure.

Il team condivide degli obiettivi, quali: centralita della persona, integrazione socio

sanitaria, uniformita, unitarieta, interdisciplinarieta, flessibilitd e monitoraggio.

I1 PDTA descrive il percorso assistenziale integrato del paziente dalla fase di esordio alle
fasi piu avanzate di malattia. Esso ¢ articolato in percorso diagnostico e percorso post-
diagnostico. Quest’ultimo ¢ suddiviso in due classi di disabilita secondo la scala EDSS.
Se il punteggio della scala risulta essere tra 0 e 6,5 € possibile prevedere un unico percorso
in quanto, nonostante le differenze nelle autonomie e nei bisogni del soggetto, i servizi
da attivare nella maggioranza dei casi coincidono. Se il punteggio ¢ compreso tra 7 € 9,5
significa che il soggetto non ¢ autonomo ed ¢ costretto a letto o in sedia a rotelle. Il
punteggio piu alto indica I’incapacita da parte della persona a comunicare e soddisfare i
bisogni essenziale come nutrirsi. Queste condizioni implicano una necessita di approccio

sintomatico e palliativo, con attivazione del servizio di cure domiciliari. (DGR 927/2018)

Il percorso ¢ inoltre soggetto a monitoraggio periodico, al continuo aggiornamento e alla
verifica della sua applicazione attraverso audit clinici, ossia riunioni periodiche della rete
regionale, attraverso indicatori di performance riguardanti la produttivita, 1’aspetto

economico finanziario, I’utenza, la ricerca ¢ la formazione. (AISM, 2021)
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I Centri Clinici per la Sclerosi Multipla

I Centri Clinici specializzati per la Sclerosi Multipla rappresentano strutture fondamentali

nel percorso diagnostico, terapeutico e riabilitativo dei pazienti affetti da questa patologia.

L’organizzazione di questi centri ¢ orientata a garantire un’assistenza continua, integrata
e personalizzata, centrata sul paziente che comprende la diagnosi precoce, la gestione del
trattamento farmacologico, il monitoraggio clinico e il supporto al paziente. Essa ¢
finalizzata alla gestione della malattia e al raggiungimento e al mantenimento di una

buona qualita di vita e del benessere della persona.

Per assicurare efficacia ed efficienza i centri si avvalgono della collaborazione di
un’équipe interdisciplinare composta da neurologi esperti in Sclerosi Multipla, infermieri
specializzati, fisioterapisti, psicologi, logopedisti, terapisti occupazionali e assistenti
sociali, che garantiscono la presa in carico globale e personalizzata del paziente.
L’approccio integrato di competenze specialistiche e tecnologiche avanzate consente di

rispondere ai molteplici bisogni clinici, funzionali e relazionali della persona.
Le principali attivita svolte dall’interno dei centri clinici riguardano diverse aree.

La fase diagnostica e il successivo follow-up clinico dei pazienti si configurano come
processi complessi e multidimensionali. In tale ambito, assumono rilievo le visite
specialistiche periodiche, gli esami di laboratorio, le valutazioni neurofisiologiche e le
indagini strumentali, tra cui la risonanza magnetica. Questi strumenti risultano
fondamentali per individuare precocemente la malattia e successivamente, per monitorare

I’andamento clinico, valutare il rischio di progressione e I’efficacia dei trattamenti in atto.

Nel contesto il follow-up i1 professionisti sanitari, opportunatamente formati, possono
avvalersi di strumenti standardizzati e condivisi a livello nazionale per la valutazione e la

quantificazione dei deficit funzionali, dei sintomi e della percezione soggettiva del dolore.

Tra le principali scale di misurazione figura I’Expanded Disability Severity Scale
(EDSS), impiegata per la valutazione globale del grado di disabilita, seguita dalla Fatigure
Severity Scale (FSS) specificamente impiegata per misurare la gravita della fatica,

sintomo altamente prevalente e invalidante.

40



Per la valutazione del dolore vengono utilizzate la Visual Analogue Scale (VAS) e la
Numeric Rating Scale (NRS), che consentono al paziente di quantificare in maniera
soggettiva I’intensita del dolore percepito sia al momento della valutazione, che nelle

ventiquattro ore precedenti.

Ulteriori strumenti sono finalizzati all’analisi delle funzionalita motorie e cognitive, quali
la Multiple Sclerosis Functional Composite (MSCF) e la Multiple Sclerosis Impact Scale

(MSIS), utilizzata in particolare per stimare le ricadute funzionali.

Infine, per una valutazione pit ampia e multidimensionale sull’impatto della Sclerosi
Multipla sulla qualita della vita, ¢ impiegato il questionario Multiple Sclerosis Quality of
Life-29 (MSQOL-29). Tale strumento, attraverso un approccio strutturato, consente di
esplorare I’influenza della malattia sulle dimensioni fisiche, psicologiche e sociali,
nonché di analizzare le strategie di adattamento e le risorse personali messe in atto dai

pazienti.

Sul fronte terapeutico i centri si occupano della prescrizione e gestione delle terapie
farmacologiche, compresa la somministrazione, monitorandone gli effetti sul decorso
clinico e I’aderenza da parte del paziente. Viene condotta un’educazione e addestramento
all’auto somministrazione dei farmaci iniettivi domiciliari da parte dell’infermiere

specializzato. (DGR 927/2018)

Di fondamentale importanza ¢ la riabilitazione di tipo multidisciplinare, finalizzata alla
gestione della patologia e dei sintomi e disturbi correlati. Essa ¢ un processo dinamico e
personalizzato, sottoposto a continui aggiornamenti e revisioni in base all’evoluzione
delle condizioni e dei bisogni del paziente. La riabilitazione non si limita a interventi quali
fisioterapia o attivita motoria, ma, come specificato nella Delibera Regionale 927 del
2018, ¢ “una presa in carico finalizzata al raggiungimento della migliore qualita di vita

dell’individuo sul piano motorio, funzionale, cognitivo, emotivo e sociale”.

I centri erogano anche servizi di supporto educativo e psicologico, mediante gruppi di
sostegno rivolti ai pazienti e ai familiari, percorsi di counselling ed educazione

terapeutica, volta a favorire 1’autogestione della malattia.

Un ulteriore ambito di intervento riguarda l’assistenza sociale e sociosanitaria, che

comprende il coordinamento con i servizi territoriali, 1’attivazione del servizio di
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assistenza domiciliare e la facilitazione dell’accesso alle prestazioni sanitarie e ai farmaci,

quando necessario.

Attualmente a livello nazionale, il Servizio Sanitario Nazionale conta circa 240 centri SM
distribuiti su tutto il territorio, che rappresentano un punto di riferimento essenziale per
le persone con Sclerosi Multipla. Nella regione Marche i principali centri si trovano ad
Ancona (Clinica Neurologica-AOU delle Marche), Ascoli Piceno (Ambulatorio SM-UO
Neurologia AVS5), Fano (UO Neurologia, Azienda ospedaliera marche nord), Macerata
(Centro SM-UO Neurologia) e San Benedetto del Tronto (Ambulatorio SM-UO
Neurologia AVS5), garantendo una copertura assistenziale capillare sul territorio

regionale. (RISM, 2025)

Molti centri italiani partecipano attivamente alla ricerca scientifica attraverso il Registro
Italiano Sclerosi Multipla (RISM), che ad oggi raccoglie dati sui pazienti e sull’assistenza
erogata da 191 strutture sanitarie. Questo sistema di raccolta dati consente di condurre
studi approfonditi sull’epidemiologia, sull’evoluzione clinica della malattia e
sull’efficacia delle terapie, contribuendo cosi al continuo aggiornamento delle pratiche

cliniche.

In sintesi, 1 Centri Clinici SM sono indispensabili per favorire la continuita assistenziale,
per far fronte alla complessita della malattia, per fare una diagnosi precoce e intervenire
tempestivamente, minimizzando il rischio di progressione e di complicanze associate alla

patologia (Soelberg Sorensen P. et al, 2018).

I Centri SM non sono solo luoghi di cura, ma vere e proprie reti di competenze e relazioni
che pongono al centro la persona, coinvolgendola attivamente nel processo, offrendo un

supporto e un’assistenza concreti ¢ multidimensionali nella gestione della malattia.
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L’équipe interdisciplinare

Nella gestione del paziente affetto da Sclerosi Multipla 1’adozione di un approccio
interdisciplinare rappresenta un elemento essenziale. Tale modello assistenziale prevede
la collaborazione e I’integrazione di molteplici professionisti sanitari, favorendo la
costruzione di una visione olistica della persona, della sua condizione clinica e dei suoi

bisogni assistenziali (Savio M. et al, 2025).

Il team di base ¢ composto da figure centrali, quali il neurologo e I’infermiere
specializzato, che rappresentano i professionisti piu frequentemente a contatto con il
paziente. Essi svolgono un ruolo fondamentale nella comunicazione della diagnosi,
nell’informazione, nel supporto al paziente durante il percorso assistenziale (Soelberg

Sorensen P. et al, 2018).

Altri professionisti che fanno parte dell’équipe multidisciplinare sono: il fisiatra,
responsabile del progetto riabilitativo, che effettua la diagnosi funzionale e definisce gli
interventi piu adeguati per il recupero e il mantenimento delle capacita motorie. Al fisiatra
si affianca il fisioterapista, il cui intervento mira al miglioramento o al ripristino della
funzionalita motoria. La fisioterapia, oltre a favorire il benessere fisico attraverso
I’esercizio e I’attivita fisica, puo indurre effetti positivi anche sulle funzioni cognitive

(Iodice R. et al, 2023).

Il logopedista e il foniatra si occupano della valutazione e della gestione di disartria e
disfagia, disturbi frequentemente associati alla patologia, che compromettono la

comunicazione e la deglutizione (Gruppo Regionale Emilia Romagna, 2011).

Un ruolo rilevante ¢ svolto dallo psicologo, che attraverso colloqui individuali offre
supporto psicologico e relazionale al paziente, aiutandolo ad affrontare le difficolta legate
alla diagnosi, all’accettazione della condizione patologica, all’adattamento alla malattia e
ai trattamenti e alle eventuali problematiche familiari e sociali. Lo psicologo contribuisce

inoltre a facilitare la comunicazione tra paziente e i membri dell’équipe.

L’assistente sociale orienta il paziente all’interno del sistema sanitario e sociale,
informando il paziente sui diritti e sui servizi disponibili, € promuovendo 1’inclusione

sociale, con I’obiettivo di prevenire situazioni di isolamento o emarginazione.
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Un’équipe interdisciplinare piu ampia puo includere ulteriori figure specialistiche, in
relazione ai bisogni specifici e ai disturbi associati alla Sclerosi Multipla. Tra queste, il
neuropsicologo che valuta i disturbi cognitivi e comportamentali, diagnosticando il
deterioramento cognitivo e monitorandolo mediante valutazioni periodiche; puo
impostare programmi di riabilitazione cognitiva, utile al miglioramento dei sintomi, in
collaborazione con il fisioterapista occupazionale. Quest’ultimo si occupa di fornire ausili
tecnici e strategie per mantenere una buona autonomia e indipendenza del paziente nelle

attivita quotidiane (Soelberg Sorensen P. et al, 2018).

Il contributo dello psichiatra risulta fondamentale nella gestione delle comorbilita
psichiatriche, come depressione, ansia, forte stress e disturbi dell’'umore; egli ha un ruolo

fondamentale nell’intervento in caso di episodi acuti.

L’urologo interviene nella gestione dei disturbi dell’apparato urinario, frequenti nei
pazienti affetti da Sclerosi Multipla a causa del coinvolgimento delle vie nervose che
regolano la minzione. Egli esegue ecografie delle vie urinarie e dei reni e si occupa della
prescrizione di esami chimico-fisici delle urine e di urinocolture, necessarie per la

diagnosi e monitoraggi di eventuali complicanze infettive o funzionali.

L’oculista ¢ coinvolto nella valutazione clinica e strumentale della funzione visiva, sia al
momento dell’esordio della malattia sia durante il follow-up periodico. Il suo intervento
¢ rilevante nei casi di neurite ottica o altri disturbi visivi, al fine di monitorare I’evoluzione

della patologia e di intervenire tempestivamente in presenza di episodi acuti o recidive.

Altri professionisti che possono essere coinvolti nel processo, a seconda della necessita
del paziente, sono il dietista, 1’ortopedico, il reumatologo, 1’endocrinologo, il

gastroenterologo, il cardiologo, il ginecologo o 1’andrologo.

I risultati piu rilevanti, in termini di qualitd delle cure e di benessere del paziente,
evidenziano come i1 migliori esiti assistenziali derivino da un approccio collaborativo e

integrato, anziché dall’intervento isolato delle singole figure professionali.
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L’infermiere specializzato in Sclerosi Multipla

Nel contesto delle malattie croniche e complesse come la Sclerosi Multipla, 1’infermiere

specializzato riveste un ruolo fondamentale all’interno dell’equipe interdisciplinare.

Dagli studi presi in considerazione, emerge la definizione delle competenze che
riguardano I’infermiere esperto in SM (Pastore F. et al, 2025); esse sono divise in cinque

ambiti principali:

- Tecnico

- Educativo

- Relazionale

- Organizzativo

- Diricerca
Competenze tecniche

Le competenze richieste all’infermiere specializzato nella gestione della Sclerosi
Multipla comprendono una solida preparazione clinico-scientifica relativa alla patologia.
E fondamentale una conoscenza approfondita della fisiopatologia, della sintomatologia,

delle possibili evoluzioni del quadro clinico, dell’epidemiologia e dei criteri diagnostici.

E fondamentale che I’infermiere conosca i farmaci specifici principali nel trattamento
della Sclerosi Multipla, comprendendo le diverse classi farmacologiche, le forme
farmaceutiche, le modalita, vie e tempi di somministrazione e gli effetti collaterali

associati, cosi da poter intervenire tempestivamente qualora si manifestino eventi avversi.

Sul piano assistenziale, ¢ richiesto un utilizzo appropriato degli strumenti di valutazione
infermieristica, finalizzati all’identificazione dei bisogni del paziente, alla gestione dei
problemi alla e alla formulazione delle diagnosi infermieristiche dei disturbi correlati alla
patologia. In particolare, D’infermiere deve essere in grado di riconoscere
tempestivamente le fasi di riacutizzazione della malattia intervenendo in modo mirato e

prevenendo cosi i ricoveri ospedalieri e le cure non programmate. (NICE, 2022)

Infine, ¢ necessario che I’infermiere sviluppi competenze digitali, utili al monitoraggio a

distanza della condizione clinica dei pazienti.
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Competenze educative

Nel contesto assistenziale le competenze educative dell’infermiere rivestono un ruolo

centrale per garantire un’assistenza efficace e personalizzata.

L’educazione terapeutica in particolare, costituisce un processo continuo e dinamico che
ha I’obiettivo di accompagnare il paziente e la famiglia nella comprensione ella patologia,
nella gestione dei sintomi e nello sviluppo di strategie di autogestione. Questo approccio
¢ essenziale per favorire I’autonomia decisionale e promuovere I’empowerment, un
processo di acquisizione di consapevolezza che rende il paziente da soggetto passivo a

protagonista attivo del proprio percorso di cura.

Fin dalle prime fasi della malattia I’infermiere svolge un ruolo cruciale nell’aiutare il
paziente ad affrontare 1’impatto psicologico ed emotivo legato alla diagnosi,
promuovendo strategie di coping efficaci per facilitare I’accettazione della diagnosi e

dell’evoluzione clinica della malattia.

Un elemento cardine dell’intervento educativo infermieristico ¢ rappresentato dalla
promozione del self-care. L’infermiere guida il paziente nello sviluppo di competenze
pratiche e cognitive utili alla gestione quotidiana della malattia, fornendo strumenti per
riconoscere tempestivamente i segnali di peggioramento clinico o situazioni anomale, con
I’obiettivo di prevenire complicanze e limitare il ricorso a cure urgenti o ricoveri
ospedalieri. Questa attivita si inserisce in un’ottica proattiva, che non si limita a
rispondere ai bisogni gia manifesti o all’intervento in situazioni acute, ma mira a
prevenire 1’insorgenza di problematiche attraverso interventi educativi mirati e attivita di

monitoraggio costante.

Un altro aspetto essenziale dell’intervento educativo riguarda la trasmissione di
informazioni chiare, aggiornate, personalizzate da parte dell’infermiere, per garantire che
il paziente sia adeguatamente informato rispetto alla propria condizione clinica, alle
terapie a cui ¢ sottoposto e agli obiettivi assistenziali in modo da poter prendere decisioni

consapevoli e coerenti con i propri valori e preferenze.

Le competenze educative dell’infermiere si estendono anche all’ambito formativo,
rivolgendosi a studenti tirocinanti, colleghi neoassunti, operatori di supporto e membri

dell’équipe. Attraverso I’attivita di supervisione e condivisione di conoscenze e buone
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pratiche clinico-assistenziali, I’infermiere contribuisce al consolidamento di un ambiente
professionale basato sulla formazione continua, sull’aggiornamento scientifico e sulla

coerenza degli interventi orientati alla centralita del paziente.

Infine I’infermiere ¢ spesso impegnato in attivita di sensibilizzazione e formazione rivolte
alla comunita sul tema della Sclerosi Multipla, attraverso la partecipazione a convegni,
incontri informativi ed educativi. In questi contesti ¢ necessario 1’utilizzo di un linguaggio
accessibile a tutti, chiaro e diretto, per facilitare la comprensione e 1’accettazione della
malattia, riducendo il senso di emarginazione e solitudine. In questo modo I’infermiere
non riveste solo il ruolo di professionista sanitario, ma funge anche da mediatore,

umanizzando il percorso di cura.
Competenze relazionali

Nel contesto dell’assistenza alla persona affetta da Sclerosi Multipla le competenze
relazionali dell’infermiere assumono un ruolo centrale, infatti egli non si limita
all’esecuzione di interventi clinici e tecnici, ma si configura come un punto di riferimento
stabile e continuo per il paziente, accompagnandolo fin dal momento della diagnosi e
supportandolo nella gestione quotidiana della malattia. Essendo il professionista piu
vicino e facilmente accessibile, ¢ riconosciuto da paziente come punto di riferimento, in

grado di fornire rassicurazione, ascolto e orientamento.

Un aspetto fondamentale nell’ambito relazionale ¢ il colloquio infermieristico, che
rappresenta lo strumento principale attraverso il quale I’infermiere instaura e mantiene
una comunicazione autentica con il paziente. In esso si integrano pratiche quali: 1’ascolto
attivo, che implica accogliere senza giudizio le parole del paziente, e I’empatia, ovvero la
capacita di comprendere 1’esperienza motiva altrui, senza svalutarla; il counselling, utile
a sostenere il paziente nei momenti di difficolta, promuovendo la consapevolezza e la
crescita personale volte al raggiungimento del benessere; e I’advocacy, ossia la capacita
di farsi portavoce dei bisogni dell’assistito, di sostenerlo nel processo decisionale
aiutandolo a compiere scelte consapevoli e supportarlo nella difesa dei propri diritti (Riva

A., 2023).
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Attraverso queste competenze I’ infermiere instaura un rapporto di fiducia con il paziente,
condizione essenziale affinché [D’assistito possa accettare la diagnosi e aderire

consapevolmente ai trattamenti proposti.

La dimensione relazionale dell’infermiere non si limita al solo contatto diretto con il
paziente, ma si estende al lavoro di équipe. L’infermiere ¢ parte integrante di un team
interdisciplinare all’interno del quale deve saper collaborare attivamente e comunicare in
modo chiaro e funzionale, cosi da poter condividere informazioni, esperienze, conoscenze
e competenze con gli altri professionisti, per garantire un’assistenza integrata, coerente e

centrata sui bisogni della persona.

Inoltre 1l suo ruolo si estende alla collaborazione con i servizi territoriali € con le
associazioni di volontariato, contribuendo alla costruzione di una rete di supporto che

risponda in modo globale ai bisogni del paziente.
Competenze organizzative

L’infermiere riveste un ruolo centrale nell’organizzazione e nell’attuazione del Percorso
Diagnostico Terapeutico Assistenziale (PDTA), promuovendo una presa in carico del

paziente personalizzata e orientata ai bisogni specifici.

E responsabile del follow-up clinico, si occupa infatti della pianificazione delle visite
periodiche e degli appuntamenti per la somministrazione delle terapie, ma anche
dell’organizzazione degli ambulatori dedicati a problematiche specifiche, quali disturbi
vescicali o altre complicanze associate alla patologia. Queste attivita consentono di
garantire un monitoraggio clinico costante e un supporto continuativo al paziente durante

il percorso assistenziale.

L’infermiere organizza e personalizza ’assistenza indirizzando il paziente ai servizi
sanitari e socio-assistenziali piu appropriati in base alle esigenze, facilitando
I’accessibilita ai centri clinici e promuovendo 1’integrazione tra le risorse ospedaliere e

territoriali.

In aggiunta, assume la funzione di coordinamento del team interdisciplinare, facilitando

la comunicazione tra le diverse figure professionali coinvolte.
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Competenze di formazione e ricerca

E fondamentale che 1’infermiere basi la propria pratica clinica su evidenze scientifiche
aggiornate, attenendosi a linee guida, protocolli e raccomandazioni validate a livello
nazionale e internazionale. Per garantire un’assistenza efficace e sicura, ¢ essenziale che
I’infermiere sia impegnato in un percorso di formazione continua, aggiornando
costantemente le proprie competenze teoriche e pratiche. Egli pud aggiornarsi
partecipando a convegni, eventi formativi e consultando riviste scientifiche. Puo inoltre
contribuire alla ricerca scientifica attraverso la raccolta e la condivisione di dati clinici
derivati dalla propria esperienze clinica, cosi da favorire il miglioramento e lo sviluppo
di strumenti e interventi sempre piu efficaci, a supporto della pratica infermieristica

basata sull’evidenza.

L’infermiere case manager

Nei Centri Clinici per la Sclerosi Multipla, il ruolo di case manager ¢ affidato
all’infermiere, figura ritenuta piu idonea in virtu delle competenze specialistiche
acquisite, in particolare attraverso il conseguimento di un Master di I livello riconosciuto

a livello universitario. (Riva A. 2023)

Il case manager adotta un approccio olistico nei confronti del paziente, pertanto la sua

attivita si sviluppa su pit dimensioni.

Dal punto di vista clinico I’infermiere ¢ responsabile di un’attenta e continua valutazione
delle condizioni fisiche, identificando problemi reali o potenziali e si occupa della
gestione dei sintomi, individuandoli precocemente e valutandone la progressione e
I’intensita. Si occupa della somministrazione delle terapie, dell’addestramento all’auto
somministrazione dei farmaci e del monitoraggio degli effetti collaterali. In
collaborazione con il team multidisciplinare, elabora un piano assistenziale

personalizzato in base ai bisogni dell’individuo.

Dal punto di vista manageriale, I’infermiere coordina le attivita del team interdisciplinare,
pianifica le attivita e gli interventi, organizza ’assistenza tra le varie strutture sanitarie

coinvolte, inclusi i servizi domiciliari, se necessario, facilitando 1’accesso del paziente
b
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alle cure. Programma esami e visite di controllo e il follow-up, garantendo in questo modo
una continuita assistenziale. Inoltre, valuta e monitora I’efficacia e 1’efficienza degli

interventi erogati e degli esiti clinici.

Sul piano relazionale, I’infermiere rappresenta la figura professionale con cui il paziente
e 1 suoi familiari interagiscono con maggiore frequenza durante il percorso assistenziale.
Questo favorisce la costruzione di una relazione di fiducia, caratterizzata da prossimita,
ascolto e riconoscimento reciproco. L’infermiere si impegna attivamente nella
comunicazione con il paziente, adottando un linguaggio chiaro e comprensibile,
finalizzato a facilitare la comprensione delle informazioni cliniche. Egli raccoglie le
segnalazioni relative a nuovi sintomi, variazioni dello stato di salute o difficolta nella
gestione della patologia riferite dal paziente. Particolarmente rilevante ¢ il supporto
psicologico offerto nella fase della comunicazione della diagnosi, momento critico in cui
il paziente pud manifestare rifiuto o negazione della propria condizione. In questo
contesto il professionista accoglie le preoccupazioni, paure e I’angoscia del paziente,
offrendo sostegno emotivo e contribuendo a favorire I’accettazione della malattia e la
conseguente adesione al percorso terapeutico. Egli funge da mediatore tra il paziente e
tutti 1 professionisti coinvolti nel percorso assistenziale, rendendo accessibili al team

interdisciplinare tutte le informazioni riguardanti la persona presa in carico.

Infine per quanto riguarda 1’aspetto manageriale, I’infermiere si pone I’obiettivo di
garantire un accesso equo ed efficiente alle cure per tutti i pazienti; favorisce
I’appropriatezza delle prestazioni erogate, promuovendo un utilizzo responsabile delle

risorse disponibili.

L’infermiere case manager dunque, si configura come un professionista centrale nei
Centri Sclerosi Multipla, grazie alla sua capacita di integrare competenze che riguardano
vari ambiti dell’assistenza. Tuttavia, da un’indagine condotta da Aism nel 2024, ¢ emerso
che questa figura ¢ presente solamente nella minoranza dei casi, nonostante sia stata
dimostrata la necessita della sua presenza all’interno delle strutture cliniche. (Barometro

AISM, 2025)
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La relazione tra infermiere e paziente

Nel contesto delle patologie croniche la qualitda della relazione tra paziente e
professionista sanitario rappresenta un elemento fondamentale per il successo del
percorso assistenziale. In particolare, nella Sclerosi Multipla, malattia caratterizzata da
un decorso imprevedibile e da un impatto rilevante sulla qualita della vita, la dimensione
relazionale assume un ruolo ancora piu significativo. La persona affetta dalla malattia
necessita infatti di un’assistenza che coniughi competenze cliniche e tecniche con una
solida componente relazionale, fondata sull’ascolto, sull’empatia, sulla fiducia e sulla

capacita di comprendere e rispondere in modo mirato ai bisogni individuali.

In questo scenario I’infermiere non si limita a svolgere funzioni operative, ma si configura
come un punto di riferimento stabile per il paziente e la sua famiglia. La relazione diventa
quindi una componente imprescindibile della presa in carico globale e personalizzata, in
grado di rispondere non solo ai bisogni clinici, ma anche emotivi, informativi e relazionali

della persona assistita.

Il tipo di interazione instaurata tra infermiere e paziente puo variare significativamente in
base alla durata e alla frequenza del contatto. Gli incontri sporadici e brevi, limitati a
procedure tecniche, difficilmente consentono la costruzione di un rapporto significativo,
né favoriscono una comprensione reciproca. Al contrario, la continuita assistenziale,
intesa come la presenza costante dello stesso professionista, permette all’infermiere di
sviluppare una conoscenza approfondita della persona assistita, delle sue abitudini e del
suo vissuto; la continuita contribuisce a ridurre la frustrazione del paziente, che puo
derivare dal dover ripetere quotidianamente la propria situazione clinica ad operatori
diversi. La relazione continuativa, seppur molto impegnativa per i professionisti dal punto
di vista lavorativo, si dimostra quindi una risorsa fondamentale per garantire la continuita
delle informazioni, senza perdita di esse e per I’instaurarsi di un rapporto basato sulla

fiducia.

Anche nei casi in cui il paziente mantenga un buon grado di autonomia nella gestione
delle attivita quotidiane o della terapia, permane comunque un forte bisogno relazionale,
il quale viene espresso attraverso la richiesta di ascolto, supporto emotivo e presenza,
soprattutto nei momenti critici o di maggiore vulnerabilita. L’infermiere, in quanto figura

vicina e presente nel quotidiano, ¢ riconosciuto dai pazienti come il professionista piu
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adatto a fornire questo tipo di sostegno. Durante i colloqui egli puo affrontare tematiche
complesse, rispondere alle domande dell’assistito e ridurre livelli di ansia e
preoccupazione associati alla patologia. Inoltre pud coinvolgere, se necessario, anche i
familiari, facilitando la comunicazione attraverso un dialogo aperto e costruttivo tra

paziente e caregiver (Witzig-Briandli V. et al., 2022).

La letteratura evidenzia come la presenza di infermieri specializzati nella gestione della

Sclerosi Multipla abbia un impatto positivo sui diversi aspetti della vita del paziente.

Un ulteriore aspetto emerso dagli studi analizzati riguarda la soddisfazione del paziente
rispetto alla relazione con i professionisti sanitari, in particolare medici e infermieri. E
emerso che i sondaggi sulla soddisfazione rappresentano importanti indicatori della
qualita dell’assistenza erogata (Thotam S.M, 2019). Un ulteriore studio ha evidenziato
una correlazione diretta tra il tempo dedicato al paziente e il livello di soddisfazione
percepito: maggiore ¢ il tempo investito nella relazione, nella comunicazione, nelle visite
o nelle procedure, maggiore ¢ la soddisfazione. Questa, a sua volta, ¢ strettamente legata
alla capacita del professionista di mostrare attenzione ai bisogni dell’assistito e di fornire

un’assistenza personalizzata (Budzi et al., 2010).

Infine, ¢ importante sottolineare che un paziente soddisfatto tende ad aderire piu
facilmente al trattamento e a partecipare in modo attivo al proprio percorso di cura; al
contrario, la mancanza di soddisfazione puo tradursi in esiti clinici negativi. La qualita
della relazione instaurata con I’infermiere gioca quindi un ruolo determinante non solo

nel benessere percepito dal paziente, ma anche negli esiti terapeutici complessivi.
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Capitolo 6: Conclusioni

La Sclerosi Multipla rappresenta una delle patologie croniche piu complesse del
panorama neurologico, non solo per la molteplicita dei sintomi e I’imprevedibilita del
decorso, ma anche per I’impatto che essa esercita sulla qualita di vita della persona e della
famiglia. In questo scenario, I’assistenza non deve essere limitata alla dimensione
puramente clinica, ma richiede una prospettiva olistica, che consideri la persona nella sua

totalita, dai bisogni fisici a quelli emotivi e sociali.

I modello interdisciplinare analizzato nel presente elaborato, si configura come la
risposta piu efficace a tale complessita, in quanto favorisce la costruzione di percorsi
assistenziali fondati sulla collaborazione, sulla condivisione di competenze e conoscenze
da parte di molteplici professionisti. L’équipe multidisciplinare, caratterizzato dalla
pluralita di saperi e prospettive, si traduce in un progetto unitario di cura orientato alla
continuita, alla coerenza e alla qualita dell’assistenza. Dall’analisi condotta emerge come
I’approccio integrato generi significativi benefici per il paziente, tra cui il miglioramento
della qualita di vita, una maggiore continuita assistenziale, un monitoraggio costante e

una prevenzione piu efficace delle complicanze e delle ricadute.

L’introduzione dei Percorsi Diagnostico-Terapeutici Assistenziali (PDTA) e la presenza
di Centri Clinici per la Sclerosi Multipla nel territorio rappresentano strumenti
organizzativi fondamentali per garantire uniformita, appropriatezza e accessibilita delle
cure. Tuttavia, tali principi trovano piena attuazione solo attraverso 1’agire quotidiano dei

professionisti che operano all’interno delle reti assistenziali.

L’elaborato si ¢ concentrato principalmente sull’analisi della figura dell’infermiere
specializzato con ’obiettivo di evidenziarne il ruolo e le competenze all’interno
dell’equipe interdisciplinare. L’infermiere emerge come elemento cardine
dell’assistenza, in quanto professionista capace di coniugare dimensioni tecniche,
relazionali, educative e organizzative. Egli non ¢ soltanto esecutore delle pratiche e delle
procedure, ma ¢ considerato un punto di riferimento per il paziente e i caregiver durante
tutto il percorso assistenziale, svolgendo anche il ruolo di mediatore, facilitatore della
comunicazione. La sua presenza costante, unita alla capacita di ascolto e all’empatia,

consente di costruire relazioni di fiducia solide e durature, fondamentali per sostenere il
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paziente. Sul piano relazionale egli non si impegna solamente nei confronti dell’assistito,
ma anche nei confronti dei professionisti coinvolti nel team, favorendo la trasmissione di

informazioni riguardanti il paziente e coordinando il lavoro.

L’infermiere dunque, non ¢ semplicemente un membro ed un elemento integrante
dell’équipe multidisciplinare, ma si configura anche come un professionista autonomo,

altamente competente e qualificato.
Tuttavia, dall’analisi della letteratura emergono alcune criticita.

Una prima carenza riguarda gli studi approfonditi sulle competenze specifiche
dell’infermiere specializzato nella gestione della Sclerosi Multipla, evidenziando la
necessita di ulteriori ricerche che ne definiscano con maggiore precisione il contributo ai

risultati assistenziali.

Un’altra criticita ¢ rappresentata dalla scarsa conoscenza, da parte di molti pazienti, delle
opportunita di assistenza continuativa offerte dai Centri Clinici dedicati alla Sclerosi
Multipla, e delle modalita di accesso a tali servizi. Tale mancanza di informazione
determina spesso un utilizzo frammentato delle risorse disponibili e un ricorso tardivo
alle cure, limitato alle fasi di riacutizzazione, con conseguente aumento dei ricoveri e dei

costi sanitari.

Un’ulteriore criticita riguarda la figura infermieristica: la scarsa specializzazione e la
limitata presenza in funzione di case manager all’interno dei Centri Clinici, sono fattori
che determinano ritardi nell’attivazione dei servizi e una gestione meno efficace del
percorso assistenziale. A cid si sommano le difficolta nella comunicazione e nel
coordinamento tra i diversi membri dell’équipe multidisciplinare, che rappresentano un

ulteriore limite al raggiungimento di un’assistenza ottimale.
Alla luce di queste considerazioni, emergono alcune proposte di miglioramento.

In primo luogo, risulta prioritario investire nella formazione e nella specializzazione degli
infermieri in ambito neurologico, affinché possano sviluppare competenze sempre piu
avanzate per rispondere alle esigenze derivanti dalla complessita della patologia. Allo
stesso tempo € necessario promuovere una maggiore consapevolezza tra i pazienti
riguardo ai servizi disponibili e al ruolo centrale dell’infermiere nel percorso

assistenziale.
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Inoltre, sarebbe opportuno approfondire il grado di soddisfazione dei pazienti rispetto
all’approccio multidisciplinare e alla qualita delle relazioni instaurate con i professionisti,
in particolare con gli infermieri. Questo aspetto, spesso trascurato e sottovalutato,
rappresenta infatti un indicatore essenziale della qualita percepita delle cure e

dell’efficacia degli interventi.

Infine, la condivisione e I’implementazione di protocolli operativi comuni tra diverse
figure professionali costituiscono un obiettivo strategico per uniformare gli interventi,

ridurre le disomogeneita e garantire un’assistenza integrata e coordinata.

In conclusione, solamente attraverso la piena valorizzazione, il riconoscimento e il
potenziamento delle competenze infermieristiche specialistiche, associate a un’efficace
collaborazione interdisciplinare, ¢ possibile costruire un modello assistenziale realmente
integrato, capace di rispondere in modo completo ai bisogni complessi della persona con

Sclerosi Multipla.

L’infermiere, con la sua professionalita e la sua umanita, rappresenta il ponte tra il
paziente e il sistema sanitario: un professionista che, oltre a curare, accompagna, ascolta

e sostiene, rendendo la persona protagonista attiva del proprio percorso di salute e di vita.
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Sclerosi Multipla e infezioni

https://www.aism.it/sclerosi_multipla_e_infezioni

Sclerosi Multipla: assistenza infermieristica al paziente

https://www.nurse24.it/studenti/dispense-e-piani-assistenziali/sclerosi-multipla-

assistenza-infermieristica-al-paziente.html

Sclerosi Multipla: i sintomi

https://www.aism.it/sclerosi_multipla_i_sintomi
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https://www.epicentro.iss.it/sclerosi-multipla/

Sclerosi Multipla: quante forme esistono?

https://www.aism.it/sclerosi_multipla_forme

Sclerosi Multipla: sintomi iniziali e diagnosi

https://www.aism.it/sclerosi_multipla_sintomi_iniziali_diagnosi
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