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Sclerosi Multipla

La Sclerosi Multipla € una patologia autoimmune, caratterizzata da una
demielinizzazione delle cellule del sistema nervoso centrale. Sono stimati circa

% 2,8 milioni di persone nel mondo, equivalente 1 ogni 3000 persong, che stanno
vivendo con la SM. La SM viene diagnosticata ad una percentuale maggiore di donne
rispetto agli uomini e l'eta media globale di diagnosi € di 32 anni. (1; 2).

| sintomi della SM possono includere vista offuscata, debolezza, rigidita e

crampi agli arti inferiori, riduzione della destrezza, vertigini e fatica. La u
maggioranza delle persone che vivono con SM possono vivere l'esperienza di

problemi urinari, come un incompleto svuotamento vescicale (ritenzione),

aumento della frequenza e dell'urgenza urinaria, ed incontinenza urinaria (3; 4). 0

Per alcune persone che soffrono di incontinenza e ritenzione, la qualita di vita
pud essere significativamente incrementata attraverso la gestione delle
problematiche con il cateterismo intermittente (IC), consentendo alle persone
di raggiungere la continenza socialmente accettabile e avere la possibilita di
rimanere sessualmente attivi.

Tuttavia, poche persone con SM gestiscono questi problemi e questo pud

essere dovuto a vari motivi, come lo stigma associato a problemi di salute

intima, e la mancanza di valutazione urologica (3; 4; 6). Alcuni pazienti possono
sperimentare che i loro problemi vescicali peggiorano a causa della negligenza, ED:'
causando altre complicazioni, come una minore qualita della vita ed un w
aumento dei costi sanitari per la societa (7; 8).

The AWARE Survey sulla Sclerosi Multipla

Da aprile a dicembre 2022, Coloplast ha raccolto dati attraverso una

survey online di 53 domande chiamata the AWARE MS Survey. La survey

— e stata avviata per contribuire a creare consapevolezza sui bisogni

insoddisfatti nelle persone con SM ed e stato diffuso attraverso le

organizzazioni dei pazienti, social media, medici, e siti web Coloplast e
database degli utenti che utilizzano cateterismo intermittente.

Sono state invitate a partecipare persone con SM provenienti da Francia,
Inghilterra, Germania ed Italia. | partecipanti totali alla survey sono stati

1872 (Francia: n=510, Inghilterra: n= 458, Germania: n= 499, ltalia: n= ‘
405). | partecipanti dall'ltalia sono stati reclutati prevalentemente
attraverso Facebook ed Instagram.

Sulla base dei dati raccolti, sono state condotte analisi descrittive per
ciascuno dei quattro paesi inclusi, per indagare sull'insorgenza della sclerosi
\)‘/\ multipla dei partecipanti e la diagnosi, demografia, benessere generale,
||||||| | funzionalita/mobilita, problemi urinari/fecali, utilizzo di cateterismo
intermittente.
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The AWARE Survey sulla Sclerosi Multipla risultati per I'Italia

Sono stati 405 gli individui provenienti dall'ltalia inclusi nell'analisi, di cui 73% donne, ed il
67% con eta compresa tra i 40 ed i 59 anni. La diagnosi di malattia piu comune e stata
guella di SM RR (recidivante — remittente), e la durata di malattia pit comune era di piu
di 15 anni (40%).

| sei sintomi piu limitanti nelle persone con SM provenienti dall'ltalia erano:
55% Fatica
47% Problemi urinari

40% Riduzione della forza
muscolare

37% wmobilita

35% Problemi fecali

35% Rigidita muscolare e spasmi

A causa dei problemi urinari, il 56% provava imbarazzo, ed it 54% avvertiva limitate le
attivitd con amici e famiglia. La capacita di lavorare fuori casa era limitata, dai problemi

urinari, nel 45%. | problemi urinari non erano ancora risolti nel 40%
ed il 31% non era soddisfatto delle proprie funzioni intestinali.

Nonostante il 39% avesse problemi urinari alla diagnosi di SM, oppure insorti nei successivi 2 anni,
il 40% non era a conoscenza che i problemi urinari fossero correlati alla SM. Nonostante
tutto, il 58% desiderava aiuto per i problemi urinari ma il 37% non era a conoscenza

che esistessero trattamenti per gestire i loro problemi urinari. C'era un 25% che era
insoddisfatto dell'attuale gestione della vescica.

Le tre terapie piu utilizzate erano i presidi assorbenti (39%), l'C (29%) ed i farmaci

(28%). Tra chi effettuava il IC, it 50% ha descritto che il IC ha reso la propria vita pil
semplice.

L’ AWARE MS Survey fornisce approfondimenti di vita reale delle persone con MS in Italia.
[ risultati mostrano che molti sperimentano i problemi urinari e fecali che vogliono risolverli
e che ci sono ancora notevoli esigenze insoddisfatte che influenzano il benessere e la vita
quotidiana delle persone con SM.
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