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1.GLI OBIETTIVI E LA MEDOLOGIA DELLA RICERA

Il Rappotto sodale sull'Arite Reumatoida (AR realizzato dal Censis insieme allae®bdtaliana di
Reumatologia (S)Re all'Asso@zione Nazionale Malatelmatic (ANMAR), rappesenta un primo
importante momento di riéssione sullabadizione sanitaria e sate dei pazientifetti da AR nel nostr
Paese.

L'indagine € statadta su un campione nazionale di 646 paziemid@agnosi di ARhe sia stateof-
mulata o onfermata da un medicreumatolo@, per rispondeg ai seguenti obietii generali:

evidenziae le poblematitie dei pazienti f#ti da AR;

- crear una ete di ollaborazione atia tra le iguie di rierimento dellagumatologia italiana,
Assoc¢azione dei pazienti e $et@& seentifica;

- midiorare il lvello di onsap&olezza nell'opinione pubblica e neltsse medica in generale sui
problemi posti dalla malattia e sull'impoza della diagnosi e dell'intarto precoce;

- proporre al decsore politio ai diersi livelli di @verno della sanita soluzioni e modelli dembd
che midjorino la situazione dei pazienti.

In paticolare, nel ontesto del lgoro di ricerca € statagalizzata un‘analisi della domante, s € &i-
colata su te ambiti onosgtivi:

1. definire le caratteristite essenziali dellaraizione dei malati di ARyrt paticolare attenzione ai
bisogni, alle aspettedi, alle dffcolta ed al vissuto generale dei pazienti;

2. analizza il cario assistenziale ed il piu generale impattm@ni® e sodale della malattia;
3. valutae, attraverso le indicazioni dei diti interessanti, I'assetto delfeita.

| pazienti sono statedutati attraserso il ©involgimento di un campione ragsentatvo, composto da
circa 300 mediadi medima generale distribuiti in modo omogeneo suittero nazionale, lee a loo
volta hanno indiduato tra i lop assistiti i pazienthe aresseo ricevuto diagnosi di AR da pardi uno
spedalista eumatolog seondo i giteri ACR.

I medig, ottenuto il ®nsenso all'inteista, hannoansegnato lgstrumenti di rileazione ai pazientihe

li hanno ompilati pagendo ®ntare, laddee ne aesseo avuta neessita, sul lor suppoto. L'esistenza
di una diagnosiedificata di Atrite Reumatoide € stataevifica puntualmente, mediante un doppio
che, ossia lksiedendone @nferma sia al medicche al paziente.

1 Criteri delllAmerican College &heumatolog che prevedono il erificarsi di almeno 4 tra le seguewtidizioni: rigidita
mattutina delle dicolazioni per almeno 1 ora,tdte di 3 o piu egioni aticolari, atrite delle aticolazioni della mano
artrite simmetrica, noduleumatoidi, test del sangue positai fittori reumatoidi, situazioni radi@dche tipicie (Amett
FC et al, Athritis and Rheumatism 1988;31 (Suppll):315-324).
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Sono stati somministrativdrsi strumenti di rikazione, tra i quali alci questionari e kede on vak
dazione medm-sdentifica, in paicolare:

- una sheda destinata al medidi meditma generale per l&nfica della diagnosi di AR,
delle omorbidita e dell'attita della malattia;

- un brewe guestionario testato per l'amalutazione dell'attita della malattia (RAX);

- il questionario AIMS2(versione italiana aita di SaléfF ed altri), anlc'esso pedisposto per l'auto
somministrazione, irgdo di esplorae le pringpali ®mponenti dello stato di salute edwaicaspetti
della qualita della vita;

- un questionario di impianto gogi® per l'analisi di alai aspetti salienti del merso di malattia, le
conseguerz soqali, psiologide, familiari, le aspettag rispetto al sistema diia e i osti sodali ed
economidg.

Lindagine e statasa possibilergzie al suppao incondizionato di Bche Sp.A.

2 RADAI (Rheum@aid Athritis Disag Actvity Inde) & un'eoluzione del questionario inttotto da Mason et. al. || RA4D
€ un questionario autosomministratmgposto da 5 item (fello di attvita della malattia niégltimi 6 mesi, dolere gn-
fiore atticolare, doloe prodotto dalla malattiaaumatica, persistenza al eégio della rigidita &éicolare e autoalutazione
del numeo di aticolazioni dolenti - spallepmiti, polsi, dita, ame, ginochia, caidie e dita dei piedi)uhzionale alla
misurazione deMello di attvita della malattial( Fansen, TLangeneggeBA. Midel and G. Stk for the members of
the Sviss Clinical QuajitManagement in Rheumatoidtitis. Depatment of Rheumatolog and Institutedr Physical
Medidne, Unversity Hospital Zirich, Svitzerland and Depament of Physical Medine and Rhabilitation,
Ludwig/Maximilians Unersity, Munit, Gemary "Feasibility andaidity ¢ the RARBI, a slf/administered rheutoi
arthritis disa® actvity inde").

¢ AIMS2 Athritis Impact Measuremente&c3leé tra di strumenti piu utilizzati per le valutazioni gjghe in campoguma

tologim, e in paticolare nell’AR, entrato su aspetti della salute tipgcsul quadr sintomatologic. E' un questionario
autosomministratoiralizzato a esplomile ©@mponenti prinipali dello stato di salute dei malati dirife Reumatoide.
Rispetto allaersione pecedente (AIMS) sono stati ricalibrati @emiulati alani quesiti e sono stateguiste 3 ulteriori
dimensioni (loro, funzionalita delle brai@, suppoto della &midia e deli amic). Inoltre sono state inodotte tre nuove
sezioni di rileante inteesse in loiave valutatia (soddisfzione in iaswna aee della popria salute, impattolgpale del
I'artrite in ogni aea, aee di speranza di nli;yamento). La validita e fidabilita dell’AIMS2 hann@mtato ®nferme in
ambito eumatologio ed € attualmente disponibile &sione italiana validata (utilizzata appunto pervazitmne) (Salaf
F, Stancati AClinica Bumatologica e Cattedra de&®matologia, Ureérsita Blitemica delle Mahe"La disabilita a bua
lita deh vita nei pagnti con Arite Rumaoide: alutazione e progspee").



2. CHI SONO | MALAI DI ARRITE REUMMIDE

Confermando quanto ampiamente rigato dalla letteratura e digtudi epidemiologid dati dell'inda
gine @idenziano unafte spioporzione nella distribuzioneer gssalei pazienti inteettati e oinvolti
nella rilwazione.

Le donne rapm@sentano irtti il 72,6% del campione, mentfi uomini sono il 27,4% dei pazienti inter
vistati (tab1). Si tratta di una disparitaech ossevare una paticolare omogeneita dto il profilo ter-
ritoriale, a testimonianza dattb che la distribuzione dei pazienti per geneetegata alle caratteristic
epidemiologice della malattiahe ®Ipis@ con maggior #quenza le donne (rapgor4:1).

Ladistrilnzione teitoriag dei pazienti, inolé, rispechia in modo piuttosto @dso la distribuzione della
popolazione italiana sul tiorio nazionale. Risiede atti in regioni del Nod Owvest il 25,9% dei pazienti
e al Nod Est il 17,3%, al Ceatrisiede il 21,7% del campione e al Sud il 35,16ffibrato con i dati
relatvi alla esidenza della popolazione generaldenzia una sostanziatemguenza tra laalocazione
territoriale dei pazienti e la distribuzione della popolazionedjab

Sdto il profilo anagafico i pazienti interistati tendono aancentrarsi nellabse d'eta @mpresa tra i 45
ed i 64 anni (38,5%), meatsono meno ansistenti le que relative alle tassi d'eta piu giani (il 9,4%
ha meno di 45 anni), e a quelle prarazate (il 30,7% ha tra i 65 ed i 74 anni, regjitover75sono il

21,4%) (tab3).

La maggioranza del campiopar( al 63,6% dei pazienti intistati) € rappFsentata da paziemnigdi,

con una orte diferenziazione tra malsice Emmine: se iatti i pazienti uomini sono sposati nell'80,0%
dei casi, tra le donne la gas@nde al 57,5%, ladd®invece le edove rappesentano il 23,5% del cam
pione Emminile (ontro il 9,1% deiedovi), ed il 19,6% del tale (tab 4).

Sdto il prdilo occupaziordh quda piu alta di rispondenti € raggentata dalle casalinghe (il 37,8%), e
si tratta di un datohe risente gidentemente della spporzione tra i sessi all'inter del campione: il
51,6% delle pazienti, atti, € casalinga. Gli impiegati sono il 15,6% (e si tratta defapjualta di
pazienti be laorano), mente di operai (4,3%), icanmercianti (3,4%) rapgsentano qute molto
minoritarie, osi ®me sono esiduali i datielatvi a disocupati, studenti,antadini e impenditori (tutti
satto il 2%). Un tera del campione € wece rappesentato da pensionati (tab).

Tah 1 - Genee dei pazienti, per aa geograta(val. %)

Area geograta Totale
Nord Ovest Nord Est Centro Sud ed isole
Maschio 28,7 28,6 25,0 27,3 27,4
Femmina 71,3 71,4 75,0 72,7 72,6
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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Tah 2 - Area geograta dei pazienti, cordnto con la popolazione dliana al 200¢val. %)

Pazienti inervistati Popolazione generale*

Nord Ovest 25,9 26,4
Nord Est 17,3 18,9
Centro 21,7 19,5
Sud e Isole 35,1 35,2
Totale 100,0 100,0
* |STAT 2007
Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
Tah 3 - L'eta dei pazienti, per sesgwal. %)

Maschi Femmine Totale
Fino a 44 anni 6,8 10,4 9,4
45-64 anni 37,3 39,0 38,5
65-74 anni 33,3 29,7 30,7
75 anni e piu 22,6 20,9 21,4
Totale 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Tah 4 - Lo shto civile dei pazienti, per sesgwal. %)

Maschi Femmine Totale
Celibe o rnubile 8,0 11,8 10,7
Coniugato\a 80,0 57,5 63,6
Vedovo\a 9,1 23,5 19,6
Separat\a o dirziato\a 2,3 5,8 4,8
Convivente 0,6 1,4 1,3
Totale 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008



Tah 5 - La condizione occupazionale dei pazienti, per sesd0%)

Maschio Femmina Totale
Casaling - 51,6 37,8
Contadino 1,7 0,4 0,8
Operaio 10,2 2,1 4,3
Impie@to\insegnard 13,6 16,4 15,6
Professionisa\dirigene 2,8 15 1,9
Artigiano\commetiane 7,9 1,7 3,4
Imprenditore 1,7 0,2 0,6
Pensionab 58,8 23,7 33,3
Disoccupab 1,7 1,7 1,7
Altro 11 0,4 0,3
Studene 0,5 0,3 0,3
Totale 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Il fatto che, tra & anora lavora, di impiegati siano largamente maggioritari suggehser le per
sone olpite dall'’AR entinuae a swelgee professioni non manuali sia mendiaiftoso.

Ai pazienti oinvolti nello studio é stato somministrato hadl questionario RABI, strumento acredr
tato nella letteratura inteazionalelte desdve ilgado di #ivita del maditia, al momento pesente e
nei 6 mesi @oedenti all'intevista. | dati mettono in ladl atto de la quta piu alta del campione (il
40,0%) acusa un Viello di attvita della malattia moderatmrrispondente ad un punteggio RADomM-
preso tra 3 e 5. llastante 60% si suddie irvece in modo piuttosto equo tra le due modalita este:

i 31,1%d registrae un punteggio pari o @xfore a 3, be @rrisponde a unvello di attvita assente o basso
mentre il 28,9% w@denzia unvello di attvita eleratg con un punteggio RA&I superioe a 5 {ig 1).

Il dato te desdve I'anzianita dellmadittia, ossia il tempo inteorso dal momento della diagnosi d=kr
matolo@, evidenzialse il campione eéoenposto in maggioranza da paziehé gvono la malattia da un
periodo di tempo signdatio: il 60,8% dei rispondenti haaittf 'AR da piu di 5 anni (il 31,7% da 5 a 10
anni, ed il 29,1% da piu di 10 anni), neeadnsistono del 21,1% e del 18,1% del campionkadsidei
pazienti be sono stati diagnosticati piuebante, e rispettiamente tra 2 e 5 anrd € da meno di 2 anni

(fig 2).

Nell'ultimo anno i pazienti intg@stati hanno\aito mediamente 4,Ga$i di dsi caratterizzate da un
aumento dell'attita di malattia e ahe in questo caso il datoidenzia unaofte diferenziazione tralg
uomini, tie ditiarano di ger avuto mediamente 3,4 periodi diigi, e le donne,he ne denunano
invece 5,0 (tab 6). Analogamente, Builta media dedl crisie stata piu lunga nel caso delle pazienti di
sessoémminile (mediamente 11,4 qigrrispetto ai pazienti uomini (9,3 gibin media). Il numere la
durata delledsi di dsi mostranpevidentemente, di esetare un peso assolutamente da® nella per
cezione dello stato di salute dei pazienti: tanto piaitiné insoddisieente lo stato disiarato dai
pazienti, tanto piu numese e lunghe sono state leddasi di dsi nel orso dell'ultimo anno
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Fig. 1 - Distribuzione del campione peelie di attivia della malattiagunteggio Ralai) (val. %)

[ Assente/bassa (<3,0)8 Moderata (>3,0 e <=5, Elefedid)

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Fig. 2 - Distribuzione del campione per anziamiéella malattiatval. %)

31,7%

Meno di 2 anni da2ab5anni da 5 a 10 anni 10 el

* L'anziani della malattia € ata calcolaa come il Empo trascorso tra la diagnosi delumablogo e l'intervista

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008



Tah 6 - Numero e duraia delle fasi di crisi nell'ultimo annger sesso e stto di salue percepito dai pazient{nunero medio
e giorni redi)

Numero delle fasi di crisi Giorni medi di duraa

Sesso

Maschio 3,4 9,3
Femmina 5,0 11,4

Stato di salut e percepit o dai pazienti

Eccelleng 1,6 2,6
Buono 2,5 8,6
Suficiente 3,6 11,1
Medioce 7.4 11,7
Totale 4,6 10,8

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

I medic¢ di medima generale hanno in@toompilato una dteda elatva alla comorbita dei pazienti,
indicando se il paziente Bef oltre all'Atrite Reumatoide, di altri mblemi di salute a pare da una bat
teria di 16 patologie he seondo la letteratura sidvano on una erta frequenza assate all'AR, spe
cificando se periaswina di esse i pazientigiono trattamenti terapeutiee se questi, ventualmente,
ne limitano ulterianente le attiita e la qualita della vita.

Tra le 16 patologie indagate (@@patia, ipetlensione aeriosa, anemia/empatie, vadgpatia peré-

rica, pneumopatia, nefpatia, epatopatia, gagpatie/ulcera pepica, malattie wtanee, tieopatie, dia

bete mellitg turbe del visysnalattia erebro-vasolare, demenza, ansia/degssione e neoplasie) ilopr

blema be ®n maggior B#quenza viene indicato dai medmne pesente, e trattato avitllo teraped

tico, € rappesentato dall'ipeensione ateriosa, be riguada il 43,9% dei pazienti (tab). Ad essa
seguono ansia e/o deessione (23,8%), le gaxiatie e/o l'ulera pepica (22,4%) e la ddippatia
(19,3%), ment le meno fequenti sono risultate la demenza (2,3%), le neoplasie (3,3%) e le epatopatie
(3,8%).

| pazienti on AR, dunque,\edenziano unvello di @morbidita sostanzialmente eétg dal momento
che e I'81,4% di essi ad essar terapia per almeno una delle patologieserate (tab8).
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Tah 7 - Le alte pablogie per cui i pazienti sono in tratmenbd* (val.%)

%

Ipertensione atreriosa 43,9
Ansia\depessione 23,8
Gastopatie\ulcera peptica 22,4
Cardiopatia 19,3
Vasculopatia pesefica 12,5
Diabet mellip 11,6
Turbe del visus 10,4
Tireopatie 9,0
Malattie cuanee 8,9
Pneumopatia 7,4
Anemia\empatie 6,5
Nefropatia 5,2
Malattia ceebro-vascolae 49
Epabpatia 3,8
Neoplasie 3,3
Demenza 2,3

* Le inbrmazioni cica la comorbidih sono desurd dalla scheda compitatial Medico di medicina generale che ha in cura
il malab di Artrite Reumabide intervistato

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Tah 8 - La comorbidi, per anzianit della malattiaval.%)

Anzianit della malattia Totale
Meno di2 anni da2a5anni dab5a 10 anni 10 anni e piu

Malati trattati per almeno un'altra

patblogia 714 74,6 86,8 86,4 81,4
Malati che non hanno atirpablogie

0 che non sono tratati 28,6 25,4 13,2 13,6 18,6
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

* Le inbrmazioni cica la comorbidih sono desurd dalla scheda compitial Medico di medicina generale che ha in cura
il malab di Artrite Reumabide intervistato

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008



3. IL PERORSO AD OSACOLI DEL RICONOSCIMERTIDELLA
MALATTIA: L'ESORDIO E LE DIFFICODELLA DI&ANOSI

Il percorso dhe i malati debbono fabntare per dtenere una diagnoseda di AR si kiela spesso lung
e tortuosa

Si tratta di una dellevielene che ©n maggiordrza emerge dalle esperientei pazienti interstati, sulla
guale e dndamentale inteenire in un'dtica di mitjoramento omplessio del sistema diuca.

Un'azione terapeutica @moce inftti € in gado di ritadare naevolmente il deorso della patologia e di
midiorare sensibilmente le pspettive ed il Nello della qualita della vita dei pazienti, spessceitom-
promessi da una gperta tadiva della malattia.

A tutt'oggi inditti i tempi be separano laomparsa dei primi sintomi dalla diagnosi ttitArReumatoide
risultano essertroppo lunghi, @si ome e ingente il lasso di tempoecmediamente i malati debbono
attendee prima di rievere la onferma della diagnosi dallo sjadista eumatolog, il professionista sani
tario d'elezione nella gestione tiegterventi terapeuticrichiesti dalla AR.

Le dificolta qui eidenziate rigudanq peralto, malati be allaihe sono riust ad dtenere una diagnosi
certa del eumatolog. Esiste, iaftti, si ®me testimoniato da d@ersi studi e dalle esperiendei
Reumatologi della SIR, uonsistente sommerso di malati di AR non diagnosticati.

Complessiamenteil tempo medioeildo dall'insoenza dei primi sintomi atiémimento delldiagnosdi
Artrite Reumatoide € pari a 11,7 mesi.

Un anno di attesa dunque prima tteaere finalmente unahiara indicazione rispetto aloprio pro-
blema di salute: un datbe denunia un serio dedit di rapidita di intarento.

Si tratta di un'indicazionegasa tie mostra ome esistano ditolta mnaete e impediseno un or-

retto funzionamento nel presso di indiduazione della patologia e un intpate sintomo della dif
colta del sevizio sanitario di risponderadeguatamente alle esigedei malati di AR.
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E' possibile iafti indviduae nella modalita ditenimento della diagnosivdrsipath, con ricadute dfe-
renti sui tempi di indiduazione della malattia.

| soggetti evgatori della diagnosi di AR sorseondo le risposte ddigintewistati, dvisibili in te
gruppi (tab 9):

- la quaa maggioritaria del campione (55,2%) segnalediieevuto la diagnosi di AR ditamente da
un reumatolo@ (pubbli® o privato);

- una quaa pari al 12,7% hatenuto l'indicazioneiica la malattia da un altspedalista;
- infine I'AR e stata diagnosticata per la prioi@aal 32,1% dei malati dal medit mediina generale.

La prima dttispete fa sospettag una cagnza di risposta apgpriata da pae del Mmg (quando non
addirittura una risposta non appriata) ¢ie spinge i pazienti &rcare una soluzione dittamente
presso il eumatolog.

E' una itcostanza lbe naturalmente ricede un apprccio proattivo da pate dei pazienti, de il baga
glio aulturale inis@ per risultae dedsivo per orientarsi, ette spesso haome soluzione I'appdo al pri
vato (drca il 40% ditg dttiene la diagnosi daumatolo@ lo fa privatamente, il 21,4% del campione).

Il ricorso ad un altv spedalista rappsenta isece per il paziente imboare un ero e proprio binario
moto, provocato non solo dalla mancanza di risposte adeguate adeghMmg ma ahe dalle iner-
tezz attribuibili aly spedalisti interpellati. Il cso ad un alty professionista sanitario atfi allunga
esponenzialmente i tempi della diagnosi della maladiimme 'acesso alle wre di un eumatolog.

Si tratta di situazioni sulle quali possoninléme, in aggiunta alle capgaadel Mmg @munque deisive)
sia &ttori legati all'dérta sanitaria (la dazione o meno di seizi eumatologicterritoriali ed ospeda
lieri e la loo fadlita di acessq la difusione della tdtura della@umatologia” tra i pfessionisti sanitari),
che la diferente capaita dei pazienti di gesinutonomamente le strategie di tutela deppio stato di
salute e l'interazionen i sewizi sanitari.

| dati elatvi al pofessionista sanitarilve ha dettuato la diagnosi risentonoattf sensibilmente della
area di redena dei rispondenti.
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Tah 9 - Sogetto che ha dkttuato la diagnosi di Arite Reumabide, per aea geograta (val. %)

Chi la efettuato la diagosi iniziale Area geograta Totale
di Atrite Rerauoide? Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole

Diagnosi subi dal rrumablogo 50,9 52,7 58,6 57,7 55,2
di aii:

Reumatol@o pubblico 40,1 32,2 42,2 24,7 33,8
Reuratola@o piivato 10,8 20,5 16,4 33,0 21,4
Diagnosi da altr medico 49,1 47,3 41,4 42,3 44,8
di ai:

Medico di edidna gererale 43,1 29,4 28,6 27,3 32,1
Alro speialisa pubblico o prato 6,0 17,9 12,8 15,0 12,7
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Le testimoniaredrca la capata del medic di medimma generale di indduae e diagnosticarl'Artrite
Reumatoide risultano molto pitefjuenti al Nod, in paticolare nel Nod Ovest (43,1%), e sndono
invee nelle egioni meridionali (27,3%).

La diagnosi fdttuata subito daleumatolo@ viene dtenuta dal 58,6% dei rispondergsidenti nelle
regioni entrali ontro il 50,9% di quelli del N@rOvest, mente tenendo in ensiderazione la tefen
ziazione tragumatologi pubblipri vati si assiste ad uorte ricorso dei pazienti dellegioni meridieo
nali allo spealista pwato (33,0% antro il 21,4% della media italiana ed ai valori deleeralitoaree
che osdlano tra il 10,8% del NdrOvest ed il 20,5% del NdrEst).

| tempi del rionoseémento dell'Atrite Reumatoide variano dunque sensibilmente arstcdel pofes
sionista be efettua la diagnosi (tat0):

- se inétti la diagnosi vienefettuata diettamente dal medicdi medima generale, questondene
mediamente in 7,7 mesi;

- il ricorso diretto al rumatolog ha pemesso di tienere la diagnosi mediamente in 12,6 mesi;

- la diagnosi &dttuata da un alirmedi© spedalista nonegumatolo@ avviene per il campione inter
stato mediamente in 18,1 mesi dall'insorgenza dei primi sintomi.

Un Mmg in tado di indviduae ed interpetare crrettamente i sintomi ridecsensibilmente il tempo
della diagnosipsi ®me acelera l'intevento dello spealista piu adatto allai@ di questa patologia.
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Se inditti si esaminano i temmroplessii di acesso alla supeisione di uneumatolo@ si ndera @me
ad una diagnosi tempestidel mediz di meditna generale si assam irvio piuttosto elere alla visita
spedcalistica@umatologica (in medi&ca tre mesi).

Il tempo trasorso tra l'insorgenza dei primi sintomi e I'iaéeito del eumatolog, nel caso di una dia
gnosi di AR éttuata dal medacdi meditna generale, risulta pari a 10,8 mesifro i 24,2 mesi misu
rati se la diagnosi e statfettfiata da un aktr spedalista e i 12,6he sevono ad un ittadino per dte-
nere una diagnosi @ttamente daleumatolog (fig 3).

Tah 10 - Inervallo di empo trascorso dal msentrsi dei primi sirdmi e la prima diagnosi, per medico che hiztéfiato
la diagnosi e sesqoal. nedi in nesi)

Maschio Femmina Totale
Medico di medicina generale 5,8 8,4 7,7
Reumablogo 11,6 13,0 12,6
Altro specialist pubblico o privai 15,5 19,0 18,1
Totale 10,2 12,3 11,7

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Fig. 3 - | mesi trascorsi tra i primi sgrhi e la diagnosi deeumablogo (val. nedi in nesi)

Mesd trascorsi pe ottenere la
diagnosi del Reumatologgezienti
con diagnosi iniziald Altro Spedlisg

24,2

Mes trascorsi da ctoro che hanno
ricewto la dignasi iniziale
direttamerte dal Reumailogo

Mesg trascorsi pe ottenere la
diagnosi del Reumatologgezienti
con diagnosi inizialdel Mmg

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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L'investimento nella infmazione dei mediadi meditma generale d@énta petanto essenziale, quale
primo stepnel migjoramento omplessio dell'oferta di wira per i paziention AR, sia nellttca di dti-
mizzae i tempi della diagnosi sia perreggee le distorsioni del peorso diagnostiz

L'appopriatezza nel rarso e nell'intevento del medic di medina generale non e peraltfunio fat-
tore che sembra indere sui tempi della diagnosi, sui quali haenamente un peso ivillo di oferta
dei sevizi sul tertorio di riferimento del paziente, nolné alcine caratteristiwe strutturali dei malati.

L'analisi del lasso di tempo imt@so tra insorgenza dei primi sintomi e la diagnosi iniziale segnala une
certa eteiogeneita di situazioni a seda dell'sea @ayaficapresa in onsiderazione: in ptcolare le

regioni del Sud e delle Isolegentano un numermedio di mesi trasesi prima dell'ienimento della
diagnosi di AR dragn lunga superiera quello delle ae settentrionali eentrali: indie di una pobabile
maggioe dificolta di questi pazienti a €\ere risposte puntuali e tempesti

Lo studio dei dati osseati seondo ilsessanostra ome per la omponente émminile siano ril@bili
tempi medi di attesa per la diagnodienolmente superiori a quelkegistrati per il segmento masge.

La minoe indusione nelle dinanfie lavorative parebbe potare in qualbe caso ad una mirmurgenza
nel trovare una risoluzione algprio problema di salute, posponendodhéronto con il medio e quindi
i tempi della diagnosi.

Il dato se ossemto sdto la lente delivello di tivita dell masttia mostra ivece come un onsistente
ritardo nella diagnosi sia molto piaduente tra oloro che presentano un\ello attuale di attita di
malattia piu eleato (unteggio del questionario RAD (tah 11).

Tah 11 - Inervallo di Empo trascorso dal msentrsi dei primi simtmi e la prima diagnosi, peréio di attivia della
malattia punteggio RADAI) (val. nadi in nasi)

Attivita della malattia Tempo trascorso
(punteggio RADAI) per la diagnosi
Assent/bassa (<=3,0) 7,3
Moderata (>3,0 e <=5,0) 9,5
Elevata (>5,0) 19,5
Totale 11,7

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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| tempi della diagnosi piarsistenti sono appannaggio alioco che oggi pesentano un AR piu att,
quasi 20 mesi intesrsi tra i sintomi e la diagnosintro rispettvamente i 7,3 mesi ed i 9,5 mesitdi ¢
indica un Veello di attvita assente/bassa e moderata.

Esiste dunque un nesso stringente traditarella diagnosi (e della terapia appiata) e gavita dello
stato dei pazienti. Un datdie sdtolinea anora una wlta l'assoluta nessita di un inteento precoce
e tempestio.

La dificolta nell'indiiduazione della malattia vieestituita, olte che indiettamente dai tempi della dia
gnosi, antte dalle esperierzirette dedj intewistati.

Complessiamente e ol il 40% dei rispondenti ad inde@me vi siano stati da gardei pofessio
nisti sanitardubbi ed irtezz nella identitazione dei sintomi della malattia,hense on diferenz
consideewli a seonda del pofessionista sanitario interpellato (taR).

Tra wloro che si sono wolti ad un medic di meditna generale si nta la quta piu alta di pazientine
hanno indicato dubbi ed ertezz nel momento della diagnosi (49,1%), laddpde nettamente ird-
riori indicano la msenza di ditoltd @wnnesse al ramosémento della malattia nell'interazioren di
spedaalisti pubblice/o privati (21,8% e 28,7%) (tah3).

Ma quali sono inomaeto leprincipali dicoltache i pazienti hanno imetrato prima di rievere una dia
gnosi di AR?

Nella fttispe@ piu riorrente i sintomi sono statbofusi per arosi o per dolori eumati¢ generic
(60,0%), osi ®me nel 12,3% dei casi i sintomi sono stati imputativactiamento ikiologio. Inine
nel 9,2% dei casi si imidiua una situazione di assolutaviga, osvero relatva alla stbovalutazione dei
sintomi e/o all'ebgazione di una terapia non adeguata (tdp

La dificolta di riondurre i sintomi alla patologia € quindi il ppalke &ttore di rallentamento nell'indi
duazione della malattia.

Abbastanza rileanti inine le indicazioniirca le citicita mnnesse all'@drta sanitaria: il 9,2% e stato
inviato da uno spealista all'altr prima di dtenere la diagnosi, I'8,5% e stadtid tornare piu di unasita
al Cento ospedaliev prima di dtenere la diagnosi.

Tah 12 - Dubbi o incetezze in meriv all'interpretazione di sirimi da pate del medico al momentdella diagnosi, per
area geograta(val. %)

Area geografa Totale
Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole
Si 37,1 41,1 51,4 36,1 40,6
No 62,9 58,9 48,6 63,9 59,4
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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Tah 13 4 dubbi e le inceiezze secondo la tipologia di medjqer aea geograda (val. %)

La nalatia & sata sulib diagogicata
Ooppue d o gati dubbi o icetezz Area geograta Totale
in merito all'inerpetazioe dei sitomi? Nord Ovest Nord Est Centro  Sud e Isole

Da parte del me dico di me dicina generale

Ci sono shti dubbi e incetezze 43,9 47,9 57,6 48,2 49,1
Non ci sono sati dubbi e incerezze 56,1 52,1 42,4 51,8 50,9
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Da parte dello specialista pub blico

Ci sono shati dubbi e incerezze 17,5 18,8 27,4 23,1 21,8
Non ci sono sati dubbi e incerezze 82,5 81,2 72,6 76,9 78,2
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Da parte dello specialista priv ato

Ci sono shti dubbi e incetezze 8,9 38,5 48,1 30,3 28,7
Non ci sono sati dubbi e incerezze 91,1 61,5 51,9 69,7 71,3
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Tah 14 1.e motivazioni dei dubbi e delle intezze da pae dei medici, per a@a geograta(val. %)

Area geograta Totale
Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole

| sinbomi erano attribuiti all'imecchiamerd

fisiologico 17,7 13,3 8,2 11,3 12,3

| sintbmi erano scambiati per fosi\dolori

reumatici generici 64,5 51,1 64,4 57,5 60,0
E stto rimandab da uno specialiatal un altio

prima di ottenere una diagnosi dieitiva 12,9 13,3 5,5 7,5 9,2

E shto fatto tornare al Cento Reumablogico

ospedalien/universitario diverse vlte prima di

ottener una diagnosi deftiva 3,2 6,7 12,3 10,0 8,5
| sintomi sono shti sottovaluiati ed & sata

sugerita una erapia non spedifa, 0 nessuna

terapia 1,7 13,3 9,6 12,5 9,2
Erano perplessi per la mia gane eh - 2,3 - 1,2 0,8
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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4. IL PUND DI RIFERIMENDI PER LA CURA DELLA MALHA
ED IL RAPPOR CON | SENRIZ]

Sebbene il mrresso be preaede il ionosémento della malattia siveli farraginoso e di lunga durata,
una wlta atenuta Atimsamente la diagnosi, laeka del punto di irimento unio per la cra della
malattia idenzia eme i pazienti si indirizzinergo i pofessionisti piu adeguati.

E' intti il rumatolo@ la fgura di rigrimento seondo quasi il 70% del campione, mentmedio di
mediéna generale rappsenta l'interlagtore unio per il 21,4% dei rispondenti, e memmsistenti sono
le qude di di si dida ad un altr spedalista (3,7%) (tali5).

Vi sono poi segmenti marginali di risponddrgi evidenziano appicci differenti: il 4,3% segnala dref
ricorso a piu di un punto di efimento per lagra dalla malattia (mixandoopabilmente il rigrso a piu
professionisti), mengr I'1,9% digiara di non ricnos@re a nessuna dellgyfie professionali lee lo
seguono la qualh di punto di ridfrimento della malattia (imptaamente érnendo una valutazione di una
qualte inadeguatezza deppri riferimenti medig.

La fgura del eumatolog@ rappiesenta dunque per la netta maggioranza dei rispondenti il soggetto c
trale, l'interloatore pringpale per quanto riguda la terapia e lauca della Airite reumatoide:

- i1 46,6% ha quale punto derimento unio della malattia ieumatolo@ pubblio (sia te si tratti di
un pofessionista impiegato nella madhcdel teritorio, che operante pgsso un Centr ospeda
liero/universitario non pesente nell'elemmcdella Saeta Italiana didimatologia);

- einvece pari al 12,3% la gtaodi ®loro che si ara pesso un Centr reumatologio ospedalies/uni-
versitario intuso nell'elerx della Soeta Italiana didimatologig

- infine il 9,8%d rierimento ad uneumatolo@ privata

4| centri considerati sono quelli psenti sul sit della Sociei Italiana di Bumablogia al luglio 2008.a%sottolineab che
non sono sati conteggiati sotb quest voce i Centri indicati dai pazienti ma non centiti nell’elenco della SIR.
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Tah 15 - Il punb di riferimen unico per la cura dell'Arite Reumabide, per aea geograda (val. %)

Qual ¢ il sa purto di ifefimerto unico Area geograta Totale
per la ara della ralatia? Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole

Centro reumablogico ospedalienuniersitario* 18,1 3,6 12,9 11,9 12,3
Reumablogo pubblico 44,6 49,5 41,4 49,8 46,6
Reumablogo privaibo 4,2 54 12,1 14,5 9,8
Medico di medicina generale 27,7 21,6 20,0 17,6 21,4
Altro specialist pubblico/privai 0,6 9,9 1.4 4.4 3,7
Ha piu punti di riériment per la cura 4,2 55 7,9 1,8 4,3
Non ha punb di riferimen unico per la cura 0,6 4,5 4,3 - 1,9
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

* | Cettri considetti 0o qelli peerti su db della Saeta Italiaa di Reurttolgia al Iglio 2008. & ottolireato de ron ®o
dati coteggiatsotto qeda voce i Cén indicat dai pazieth ma ron cotendi nell'eleno SIR

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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Sulla selta dell'interloatore naturalmente indono sia le caratteriskie dei singli pazienti, le lar selte
soggettie che il quado dell'oferta di sevizi pesenti sul taitorio.

L'analisi del datmssevato tenendo in @ansiderazione lgariabi teritoriad, mostra irdtti alaine inte
ressanti eidenz:

- la e@ntralita del meda di medima generale € molto piu ncata nel Nod Owvest (27,7%), e
peralto e I'aea doe il medio di mediina generale e stato maggmante in gado di indviduae e
diagnosticar per primo I'Atrite Reumatoide (43,1%), mertmelle egioni meridionali raggiunge |l
17,6%. La piudguente capata del Mmg di questaes di saper indiduae la malattia naturalmente
rappresenta un blgetto da visita impdante ed un moltiplicaterdi fduda;

- l'afidarsi prinipalmente aleumatolo@ privato assume una magg@ailevanza per quantcoacerne
le aee @ntrali e meridionali delaBse (12,1% al Centre 14,5% al Sud). Lefdienz misurate
las¢ano intravedere come sulla sdta dei pazienti possa impattama diersa aticolazione dei ser
vizi sanitariagionali e deMello della loo efficienza,

- la frequentazione mferenziale di un Cerdr reumatologio/ospedalieo dell’eleno SIR ede le
regioni del Nod presentae dati diametralmente opposti. Se al dl@vest avere quale punto di &f
rimento un Cento reumatologio ospedaliev € patrimonio del 18,1% dei rispondenti, al dNBst la
percentuale sende drasticamente al 3,6%, mentelle alie macoaree osdla intono all'11/12%.
Naturalmente sul dato imis©no le diferenti organizzazioni dei s&i spelistic da pate dedi Enti
regionali, nondimeno é datsmineae una diersita di situazionbsi macata.

L'offerta di sevizi sul teritorio sembra esserdunque la prinpale maivazione be infuenza la sita
dell'interlowitore per la ara della malattia, ame se non sonoitevanti sulle site pese alane delle
caetteristthe struttwali dei pazienti:

- sono i pazienti piu slarizzati oloro che in maggior numertanno quale punto dieifimento per la
cura della malattia l'interlotore piu quali€ata | possessori dei titoli di studio piuvelg indicano in
misura maggieril rierimento unio per la cra della AR nel Cemtrreumatologio ospedalies/uni-
versitario (23,8%antro il 6,2% dei possessori di nessun titolo o della setedielementai);

- sono i piu anziani adkexe in maggior numerquale punto di @rimento per la gra della malattia il
medi® di meditna generale (25,0% i 65-74enni e 27 Jb%ay75enni). La nessita della pssimita
rispetto al esponsabile dellaia e la ompresenza di akr patologie possoncendee la selta del
Mmg la piuunzionale.

Il livello di soddistzione rispetto ai pfessionisti deputati allara dei pazienti risulta essdargamente
soddishente, il 93,4% esprime una valutazione molto (39,9%) o abbastanza (53,5%) nEdsitin-
fronti al lvello dell'assistenzae rieve dal punto di rérimento unio della malattia (tald6).

Livelli di soddisizione paicolamente el@ati \engono risontrati per quanto eancerne il Mmg (51,8%
di wloro che lo hanno @me punto di rigrimento unio per la malattia esprime molta sodatrsbne),
mentre sache di insoddisizione pdicolarmente onsistenti gngno rilevate per quantoancerne di
altri spealisti (16,7% dei rispondenti & paoddisitto).
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Tah 16 - Liello di sodlisfazione per I'ass@&tza che ricee presso il Suo pumtdi riferimento unico per la cura dell'Arit e

Reumabide, per punb di riferimento per la cura(val. %)

Centro Medico di Altro Ha piu

reumablogico medicina Reumablogp  Reumablogo specialis punti di Totale

ospedalien/ generale pubblico privato pubblico/ riferimeni

uniersitario* privab per la cura
Molto 34,2 51,8 39,1 311 20,8 40,7 39,9
Abbasanza 60,8 46,7 53,1 59,0 62,5 51,9 53,5
Poco 50 15 7,5 9,9 16,7 7.4 6,4
Per nulla - - 0,3 - - - 0,2
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

* | Cettri considatti soro qeelli perti su do della Saeta Italiaa di Reurtolgia al Iglio 2008. & ottolireato te ron ®o

dati coteggiatsotto qeda voce i Cén indicat dai pazieth ma ron cotenui nell'eleno SIR

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

4.1L'utenza dei Centridtimdologi ospedalieri/uensiari

dell'elenco SIR

Unfocudi appofondimento é stato destinato ai Cengumatologicospedalieri/uniersitari (ompresi
nell'eleno presente sul sito della Set Italiana didimatologia), lte rappesentano ilVello di ecel
lenza nell'assistenza medica ai pazieatheessitano di uno spedista eumatolog.

Tra i pazienti intetistati € pari al 17,3% la pemtuale dchi ha frequentaun Centro reutoégico/ospe
dalero(superioe al dato elatvo al punto di rérimento unio della malattia. Lo sdartra le due per
centuali € inigan pate imputabile abtto che aleini dei malatitee fequentano il Centrnon lo indibino

guale punto di ifrimento unio per la ara della malattia) (tafk7).

* | centri considerati sono quelli psenti sul sit della Sociei Italiana di Bumablogia al luglio 2008.asottlineab che

non sono sati conteggiati sotb quest voce i centri indicati dai pazienti ma non centti nell' elenco della SIR.

12794_2007 Raporto sociale sull'Atrite Reumabide
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Tah 17 - Fequentizione o meno di un Centrreumablogico ospedali@/universitario*, per aea geograta (val. %)

Lei feglerta un Cetno reunatol@ico Area geograta Totale
ospedaliefunivestario? Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole

Si 24,0 6,3 17,1 18,1 17,3
No 76,0 93,7 82,9 81,9 82,7
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

* | Cettri considatti oro quelli perti su do della Saeta Italiaa di Reurttolgia al Iglio 2008. & ottolireato te ron ®ro
dati corteggiatsotto qeda voce i Cén indicat dai pazieth ma ron cotenui nell'eleno SIR

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

L'afluenza ai Centri SIR peraltisulta (simmetricamente a quantcaaes/a, per i datielatvi al punto
uni® per la ara della malattia) piu flifa nell'a¥ra Nord Occidentale, dee € il 24,0% dei pazientiedfi
da AR hayauto modo di acedei.

La distribuzione "a melda di leopato” dei Centri sul teitorio nazionale neende l'acessibilita alle
volte complicata.

Le dificolta logistibe, amplitate anhe dalla padiarita della malattiche spessoapis@ proprio le
famlta di deambulazione dei paziergh@no sintetizzate appieno dalle rispostaite qualmdivazioni
dela mancta frequentazione dei Centri

Nello spedico I'82,7% degintewistati e segnalano di nornax frequentato un Centr reumatologio
ospedaliev/universitario st¢tolineano ome:

- per il 31,4% (diatoro che non hanno éguentato i Centri) il mancato oiso al Cento sia imputa
bile alla lontananza del gio dalla abitazione;

- peril 17,0% il seizio non sia @sente nellaana in i vie,

- per il 14,5% esista unglmiema di mancataonos@nza del setizio (non so @sa sia/non oNOsS®
nessun Centr reumatologio ospedalies/ universitario);

- peril 12,7% wece il mancato aesso e deuto alla pesenza di liste d'attesappo lunghe.
Se deftit informativo e dificolta nel raggiungeri Centri sono dunque le rtigazioni addibe da oloro
che non li fequentanpé oppotuno rilevare wme le onsiderazioniitca la lontananza del Cemttlalla

propria abitazione rigeggino arte nelle risposte del 17,3%ecinvece il Cento lo frequenta.

E'inftti il 42,9% dialoro che indicano di&r fruito dell'assistenza del Centd ammettes le dificolta
legate alla distanza del Centlalla popria abitazione.
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Le segnalazioni irlazione alla diile raggiungibilita dei Centri risultano essetevolmente ondizie
nate dall'aga di esidenza dei rispondenti. In feolare aitica sembra laituazione dalinacroarea meri
dionad, giaché:

- el 41,7% @ntro la media del 31,4%) dei pazienti del Sud e delle Isole adeitidigaossibilita di
recarsi al Centrin vitu dell'ecessva distanza;

- ed e sempe al Sud e nelle Isolbecsi ril#ano piu segnalazioni della mancata fruizione deloGentr
causa di liste d'attesappo lunghe (20,4%);

- infine, anbe tra oloro che li fequentanpsono i pazienti del Sud e delle Isole a lametanaggior
numeo il problema logisti (57,9%).

La mancataonos@enza da pde dei pazienti &tti da AR della @senza di Centri spdizzati € un
aspetto tie dniaramente ainvolge la strutturazione e ffefenza dellailfera dei serizi sanitari nel lor
complesso

In paticolare se si esaminano i dagiatvi al soggettohe ha indirizzato i pazienti al Censi ndera
come sia dirimente per laefjuentazione del Cemtd'indicazione da piar dei medicdi medima generale.

L'invio da pate del Mmg risulta iafti essee la &ttispege piu fequente (77,6%),ut segue la segnala
zione del med spedalista diifluda (11,2%) (takl8).

I margini di autonomia nellaeka al didori del canale Mmg/sp&dista sono minimi¢a qualbe ece-
zione teritoriale): appena il 7,5% e stato indirizzato al ©@egraizie ad amie paenti, mente assolu
tamente esiduali sono le testimoniandi di vi si € @cato gazie alle imrmazioni eauperate pesso ¢
sportelli delle Asl o al CUB sui mezzi diocenunicazione.

In relazione alle modalita di fruizione del Ceeimerge ome mediamente il campione intstato die
ha ditiarato di fequentae i Centri lo abbiaatto con assiduita: 3,7lte durante il arso del 2007.

E' evidente ome per oloro che hanno auto modo di interagér con questa tipologia di struteirquesto
diventi il punto di rérimento essenziale per lara della malattia, d'adinde sono lj stessi utentife in
grande maggioranza indicano dgfrentae sistematicamente il Ceatperché € un loo punto di riéri-

mento strategic per la ara della malattia (87,6%).

L'appodo al Cento risulta peraltv complicato dalla gsenza inrgn pate delle struttue di liste d'at
tesa, lo segnala il 57,0% a@loco che li fequenta per un'attesde dura mediamente 55 gior
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Tah 18 - Il sogetto che ha iriab i pazienti al Cents reumablogico ospedali@/uni\ersitario*, per aea geograca(val. %)

Area geograta Totale
Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole

Medico di medicina generale 94,9 85,7 59,1 69,2 77,6
Medico specialist di fducia 51 14,3 91 17,9 11,2
Amici\paenti - - 27,3 51 7,5
Asl\Cup\Spotello inbrmazioni - - - 2,6 0,9
Internet\Mezzi di coranicazione Tv,
Ralio, stampa, ecg - - - 2,6 0,9
Da solo - - - 2,6 1,0
Altro - - 4,5 - 0,9
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

* | Cettri consideti oro quelli perti su do della Saeta Italiaa di Reurttolgia al Iglio 2008. & ottolireato te ron ®ro
dati cotteggiatsotto qeda voce i Cén indicat dai pazieth ma ron cotenui nell'eleno SIR

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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5.COME S| CURA L'ARITE REUMMIDE?
L'ACCESSO ERRACO ALLE TERAPIE

Corollario della difcolta di emersione della malattia € uoeaso norlineare al teape farmacolgiche

Un dato emergean tutta la sua pblemati@ta: solo il 59,9% dei pazientcede alle terapie dohdo
utilizzando i DMARDD(ag-modifygnantirheun& dryg. Ande in questo caso si segnalaond:

zioni diferenziate tra i malati a sewla della@na di esidenza (utilizza i DMARDs il 68,7% dei pazienti
residenti nel Nail-Ovest, il 53,2% di quelli del NbEst, il 61,9% di quelli del Cenéd il 55,4% di quel

li del Sud) (tabl9).

Le terapie ditise tra la quasi talita dei malati sono quelle sintomagi¢omplessramente € il 94,2%
del campione afe uso di almeno un sintomatie/o di un @rtisoni®) ed in paticolare:

- 1'83,5% dei pazienti aorre attualmente aafmad sintomatic

- i1 61,1% assume attualmenteei’e almeno unartisonio.

L'utilizo dei firmad sintomatic e una ostante lung tutto il peicorso di malattia (non si risatrano
signiicatve diferenz tra i pazientilte hanno una d@rsa anzianita di malattia), mentDMARDS e i
biologi¢ sono utilizzati in misura maggian unadse intemedia della malattia (taB0).

Residuale (7,4%) e la gadi pazientilee riorre attualmente a biologicon un acesso piu ampio tra i
pazienti he hanno eme punto di riérimento della era un Cento ospedaliev/universitario dell'elen

co SIR (tab21).

Di fatto il quado che si delinea e quello di urcessoerratico ak teape nel quale hanno peso sia il loog
di residenza dei pazientieil riermento medio su @i possono gntare. In paticolare:

- e dedgsamente ansistente la gua di pazienti (37,3%he e wrata solo on sintomatice/o cortiso-
nid, cn una inidenza maggiernel Nod-Est (44,6%) ed al Sud ed Isole (40,5%) 2@

- la terapia didndo basata sui DMARDs (senza biolpganvolge il 55,3% del campione ma agpar
piu difusa nel Nod-Ovest (65,3%);

- la quda di pazientilee assume almeno un biolagiantie in oncomitanza on altri irmadg, e piu
elevata al Centr ed al Sud e Isole (rispgtimente 10,0% e 8,4 %ntro il 7,4% di media);
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Tah 19 - | farmai attualmené assunti per I'Atrite Reumabide, per aea geograta (val.%)

Area geograta Totale
Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole
Sinbmatici 85,5 80,7 78,4 86,6 83,5
Cortisonici 71,1 63,3 59,7 53,1 61,1
Di fondo (DMARDS) 68,7 53,2 61,9 55,4 59,9
Di fondo (Biologici) 4,2 6,3 10,0 8,4 7,4

Il totale non & uguale a 100 &€ erano possibili piu rispast

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Tah 20 - | farmai attualmené assunti per I'Airite Reumabide, per anziané della malattia fval.%)

Anzianit della malattia Totale
Meno di 2 anni Da 2 a5 anni Da 5 a 10 anni 10 anni e piu

Sinbmatici 84,1 81,2 80,7 88,0 83,5
Cortisonici 63,7 53,4 58,9 67,4 61,1
Di fondo (DMARDSs) 50,4 67,7 61,9 57,6 59,9
Di fondo (Biologici) 7,1 9,0 6,9 7,1 7,4

* L'anziaa della ralatia € $ata calcolata canil temporasoro tra la diagosi deleunatolao e l'itervisa

Il totale non & uguale a 100 &€ erano possibili piu rispast

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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Tah 21 - | farmai attualmeng assunti per I'Atrit e Reumabide, per punb di riferiment unico per la cura della malatifeal.%)

Centro Medico di Altro Ha piu Non ha

reumablogico medicina Reumablogo Reumablogo specialist punti di punto di Totale

ospedalien/  generale pubblico privato pubblico/  riferimenb  riferimen

universitario* privato per la cura unico

per la cura

Sinbmatici 83,3 94,7 78,7 82,0 95,8 85,2 58,3 83,5
Cortisonici 66,7 55,6 62,2 57,4 54,2 70,4 58,3 61,1
Di fondo
(DMARDs) 71,8 44 4 65,9 57,4 45,8 63,0 41,7 59,9
Di fondo
(Biologici) 16,7 1,5 10,5 1,6 - - - 7,4

* | Cettri considetti 0ro qeelli peerti su 9o della Saeta Italiaa di Reulstolgia al Iglio 2008. & vttolirerato te ron ®ro
dati corteggiatotto qeda voce i Cén indicat dai pazieth ma ron cotenui rell'eleno SIR

Il totale non & uguale a 100 p&é erano possibili piu rispast

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Tah 22 - La ergpia farmaologica, per ara geograda (val.%)

Le divee combiazioni di Area geograta Totale
farmad attualmerte assuti Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole

Solo sinbmatici (e/o cotisonici) 30,5 44,6 34,3 40,5 37,3
Almeno un DMARDS e nessun biologico65,3 49,1 55,7 51,1 55,3
Almeno un biologico e/o altri farnca 4,2 6,3 10,0 8,4 7,4
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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- inoltre, tra i pazientitee fequentano i entri reumatologicospedalieri/uniersitari indicati nell'elenc
della SIR, si risotrano le qute piu eleate di pazientine sono arati ®n i DMARDSs (71,8%wonitro
il 59,9% della media) erci farmag biologic (16,7% a @mte del 7,4%);

- le qude di pazienti trattatian farmad diversi dai sintomatisi mantengno al di sopra della media
per i pazienti seguiti d@lumatolo@ pubblio e si abbassanovece per quelli ke hanno ecme punto
di riferimento un eumatolo@ privato ed aner di piu i pazientinee hanno il medicdi medita gene
rale, tra @i risulta deisamente piu el@ta la pasentuale di ki assume sintomaitic

Non tutti i pazienti intesistati, per alts, acedono all'esenzione d@tketsulle pestazioni e suafmad
per I'AR, la paentuale sigrma intti al 76,5%.

Si tratta di una qua di pazientilee tende a variarin modo abbastanza sigratvo su base geodfica,
e che va dall'82,1%tto registrae dai pazientiesidenti al Nail Est al 72,0% dei pazienti del Sud e delle
Isole.

Sono in pdicolare questi ultimi a denuiage un deicit informativo a questo popositg dal momento
che I'8,9% di essi tliara e non era aanos@nza di questa possibilitantro il 6,4% omplessio e il
3,6% rilgato al Nod Est, osi ®me & semp nelle egioni meridionali ed insulahiecrisultano piu alti
della media i valorelatvi alle dficolta buocratiche per edersi rionosguto il diritto all'esenzione: e il
12,4% dei pazientesidenti in questi tatori ad essex in attesa del perzionamento della pratica,
contro il 7% aca dei pazienti del Ndr(tah 23).

La @mplessita delleoadizione e del trattamento di questi malativen@ ante dal dato sulleomorbi
dita valutato attreerso il questionarioedatto dal medir di mediina generale, dal quale risulte ¢a
quota di ¢ e afetto ante da alte patologie, per le quali € in trattamerggari all'81,4%.

Di fatto il 69,8% dei pazienti intgstati assumtarmmaci anlee per altre palae e naturalmente si tratta
di una quta cthe aumenta akesere dell'eta. Uttavia, va segnalatbe anbe tra i malati di AR piu gio
vani (on meno di 44 anni) stgistra una peentuale onsistente, pari al 34,4%ecgia nellaabkda d'eta
suaessva (45-64 anni) diene largamente maggioritaria (61,0%) @éd

Tah 23 - Inervistati che g@dono dell'esenzione destirati citiedini afetti da AR e motivazioni della manea¢senziong
per ara geograta (val. %)

Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole Totale

Si 80,7 82,1 74,1 72,0 76,5
No 19,3 17,9 25,9 28,0 23,5
S o, peché
"Non re o diitto" 4,3 3,6 2,2 4,9 3,9
"Non re ep a conxena” 4,2 3,6 7,2 8,9 6,4
"Som in attea del pedziommerto della patica" 7,2 7,1 11,5 12,4 10,0
"Non ispoude" 3,6 3,6 50 1,8 3,2
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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Tah 24 - Assunzione o meno di fargiger alte pablogie per eta (val.%)

Lei assumfarnaad arche

per alre patolgie? Fino a 44 anni  45-64 anni 65-74 anni 75 anni e olte  Totale

Si 34,4 61,0 78,7 88,4 69,8
No 65,6 39,0 21,3 11,6 30,2
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Le pospettive di wrra della AR sono dunquese pitu omplesse dalleoacomitanza on alte patologie
che richiedono in larga misura uroprio trattamento &rmaologi® da ©ndliare on l'assunzione drf
mad spedfic. Di fatto la ©ndizione dei malati di AR & quasi sistematicamentavatggda situazioni di
multi poblematiita sanitarialee @lpisono pazienti gidesi piu fragili da una patologiagressvamen
te invalidante ome I'AR.

| pazienti amdono anbe aterape non d&macolgichein una quita pari a poe meno del 60% del cam
pione. Si tratta soprattutto di rieducazionetor@ (25,5%) ed eletbstimolazione (16,6%) (taB5).

E' impotante sdtolineare, mme ulterioe indicatoe di un acesso spesso imgprio alle are, de nella
quota di pazientifee fa riorso alle terapie norafmamlogidie emerge ammra una vlta una erta varia

bilita legata alleoma di esidenza,an un riorso piu eleato al Centw-Sud ed uno mineral Nod-

Ovest, dove € piu elgato il numeo di pazientilse ha un Centr reumatologio segnalato dalla Sl&we

riferimento e be viene grato ©n i farmag della terapia dohdo.

Infine osdla tra il 16% ed il 21% @nce e pewedibile, ces@ sensibilmente all'aumerdatell'eta del
paziente, la qua di di si dee avvalee di pesidi ed ausili twpedia di varia natura (tal26).

Colpise mmungue be po® meno del 10% dei malati ang in eta givanile fino a 44 anni) debbaré
ricorso a variedrme di ausili e di psidi otopedig.
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Tah 25 - Difusione delle érapie non farmeologiche e dellagrgpia chirurgica, per aa geograta (val.%)

Area geograta Totale
Nord-Ovest Nord-Est Centro Sud e Isole

Si 49,1 56,3 58,6 57,7 55,3
No 50,9 43,7 41,4 42,3 447
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Diffusione delle al tr e terapie*
Ultrasuonotergpia 20,4 10,7 12,9 13,7 14,7
Massoergpia 13,8 9,8 15,7 18,1 15,0
Termoterapia 5,4 1,8 14 4,4 3,6
Tens (eletto-stimolazione) 12,0 15,2 13,6 22,5 16,6
Magnetterapia 9,6 7,1 12,9 211 13,9
Tergpia manipolativa 3,6 3,6 14,3 10,6 8,4
Lasetergpia 7,8 14,3 6,4 12,3 10,2
Rieducazione matia 21,0 17,9 25,0 33,0 25,5
Tergpie termali 12,0 21,4 14,3 8,8 13,0
Tergpia ostopatica 2,4 4,5 50 4,8 4,2
Terapia chirurgica 1,8 2,7 5,0 31 3,1

* |l totale non & uguale a 100 &€ erano possibili piu rispast

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Tah 26 - Utilizzo o meno dei m@sidi otopedici e di dipositivi ed ausilii (basi, sempelle ecc), per et (val.%)

Fino a 44 anni  45-64 anni 65-74 anni 75 anni e olte  Totale
Utiliza presidi dopedicdi vaia mtura?
(ad eempio polsieranture, busi, collai
giroctiee, tutori, ecc)
Si 9,8 13,4 16,7 25,8 16,7
No 90,2 86,6 83,3 74,2 83,3
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Fa u® di aiti o dispotivi core basoni,
gampelle edie a otelle =dili falzati,
wllevator die ecc?
Si 8,3 10,9 24,5 40,3 21,0
No 91,7 89,1 75,5 59,7 79,0
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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6. L'IMRATTO DELLA RTOLOGIA: ESSERE MALADI AR

6.1L'AR ed il Moro

La natura prgressva ed inalidante dell'Arite Reumatoide impatta in maniera sigaifva sulla capda
lavorativa di oloro che ne sono &étti. Tra i pringpali esiti a lumgtermine della patologia vi € attf
spesso il mvocar l'inabilita al \@ro dei malati.

Misurae le onseguere del sopraggiungedell’AR nella vitavarativa, rappesenta dunque uno deg
stepfondamentali pererificame la rilwanza saale.

Tra di intewvistati [a ®zione del questionario voltacalizare I'e#entua inalena dekh AR sudlvita dve
rativa dei maidti e stéa satoposta soltanto a colohe dianno chiaeto di essre avoetori e/o0 pensiotia
e il 22,7% a segnaarna moditazione seria dellagpria attvita lasorativa a causa della patologian c
conseguenrz di diferenti entita (tab27).

Si tratta di un dato sul qualeidano naturalmenteattori legati al @filo anagafico del malato ed al
livello di eroluzione della patologia.

Innanzitutto il dato & dittamente poporzionale al resere dell'anzianita della malattia, ladddi
impatti dell'’AR sulla vitataativa riguadano il 17,9% doéoro che hanno rievuto una diagnosi dawr
matolog nedi ultimi due anniantro il 30,1% di quantbavivono cn la malattia da piu di diec

Mentre sdto il profilo anagafico sono poprio le dassi di eta divaratori attvi (undei4 e i 45-64enni)
guelle dee vengno segnalate in maggior numér mnseguenz prodotte dall'impatto della AR (rispet
tivamente 23,3% e 26,6%).

L'intensita delle modifaizioni ribieste dalla patologia varia drammaticamente; se da un lato vi € una
guota di malati lee hanno mantenutcomungue una vitaVarativa attva, il segmento piu rilante dei
rispondenti ¢¢mpre tenendo ben @nete tie ci si intendeaiire al 22,7%he ha denuntamoditazioni

nell propria vitaVvogtiva) evidenziaaeme il sopraggiungee/o I'aggavarsi della malattia abb@ngpor-

tato o stia per omportare la rinun@ alla popria attvita.
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Tah 27 - L'impatb della Atrite Reumabide sulla vid laorativa, per anziarat della malattia fval. %)

Ha nodificato o ces® il lavar Anzianiti della malattia Totale

a caua dell'Atrite reunatoide? Meno di 2 anni Da2a5anni Da5a10anni 10 anni e piu

Si 17,9 20,5 20,4 30,1 22,7
No 82,1 79,5 79,6 69,9 77,3
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

* L'anziané della ralatia € $ata calcolata canil temporasoso fra la diagosi deleunatolap e l'inervisa

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Se dunque piu di un malato di AR iswjge ‘erifica modiicazioni onsistenti del mprio profilo lavora-
tivo, sono di due tipologie pvalenti § impatti segnalati. In p@olare (tah 28):

- unimpato piu soft: e il 39,1% doloro che hanno indicato moditzioni della pipria vita lgorativa
ad aver dovuto ridure parzialmente I'orario diaro ed € 1'8,0% advar cambiato attiita lacorativa;

- un imp#o piu dammaica é il 32,2%le invece é dosuto andag in pensione a causa della malattia, &
il 10,3% ke ha douto fare richiesta di pensionamento meat il 10,4%, laftispede piuhad, che
e stato ostretto a las@re il lavoro.

L'analisi semdo il titolo di studio ddgintewistati &idenzia eame il 57,7% dei possessori dezlli di
istruzione meno elati (lienza elementaro nessun titolo)antro il 18,2% dei lagati € dowuto andag
in pensione,@si ®me sono piu numesi i meno swlarizzati be hanno deuto abbandonar omple
tamente il lgoro (il 15,4% antro la media del 10,4%).

Al contrario per i possessori dei titoli di studio pitvateé piu fquente un impatto pisdt: il 63,3% dei
diplomati ed il 45%rca dei lawgati ha deuto diminuie I'orario di l&oro.

Le ®nseguere piu rilevanti della AR sono state imidiuate dunque per qudttadini impiegati pbabit
mente nelle mansionsfcamente piu impegnatie de rappesentano spesso lase di dgttadini piu
deboli, a causa di un balimgulturale meno ampio ed imeseguenza dicmeno potette.

L'impatto dell'Atrite Reumatoide sulla vitaviarativa dei malati non pvoca soltanto gandi straolgk
menti, ma si mami$ta anlbe giono per giono, impedendo aaoro che ne sono &étti di dedicarsiam-
pletamente alla ppria attvita.

E' inatti consistente il numerdei la/oratori che ha segnalato episodi ighetuta asena dal &voro a causa
di prol#mi &gdi ala madttia: se si pendono in onsiderazione iafti le s@ d'eta attve il dato risulta
pari al 35,0% déginder4, mente ¢ il 43,6% dei dei 44-65enni adradichiarato di non essersi fudo
recae al laoro nell'ultimo mese predente la rileazione.
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Tah 28 - Le moditazioni podotte dalla Atrite Reumabide sulla vid lasorativa (val. %)

In cdhe misua nodificato o ces® il lavar a caus dell'Arite Reuratoide? %

Ha cambiat lavoro 8,0
E' dovuto andae in pensione 32,2
Ha ridotto parzialmenrg il lasoro 39,1
Ha fatto richiest di pensionament 10,3
E' stato costretto a lasciag il lasoro 10,4
Totale 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Un tipo di modiicazione be se non ha lI'impatto dimpente ostituito dalla petitatout courdel lavoro,
e il campanello d'allae di una endizione di diicolta, alla quale possono essebnnesse ricadute sen
sibili a {rello psiologi®/r elazionale: dalla fidfle interazionean il datoe di laroro provocata dalle ripe
tute asserg, a sentimenti di origine piu personale legati ad esempio al pehgierer rinuncare alla
piena ealizzazione pfessionale e \arativa.

6.2 La dimensione psicologicalazionale

Una malattiaronico-degeneratia e ivalidante quale e I'kite Reumatoide, olte a @mpromettere evi-
dentemente lo stato di salute dei pazienti, impatta in modembeande sulla qualita della vita in senso
piu ampigsulla &ra sot@le e elazionale delle personkecne sono #&tte, ed evidentemente enfigura
una serie di moddazioni del modo diware a tutti i Nelli, tie spessairiisono per pesae ante sulla
percezione di sé e delle gprie possibilita diealizzazione personale.

Rispetto al liello di soddistzione dei pazienti per il tomodo di were attuale, i dativddenziano ikftto
che a deihirlo ompletamente soddaséente e I'8,5% del campione, valahe rappesenta la qua piu
bassa. La maggioranza dei pazientvistati, irdtti, ha indicato dionsiderae il poprio modo di were
abbastanza soddasénte (il 55,3%), merdra onsiderarlo non ppo soddisdante e il 36,2%: piu di
un paziente suér(fig 4).

A testimonianza del pestie le ondizioni di salute, e piu nello sifieg, il Iivello di attvita dell'Atrite
Reumatoide, rioprono nella qualita della vita dei pazienti, i dati mettonoeruhg variazione assoluta
mente evidente delViello di soddisizione per la @pria vita al variardel ello di attvita dell’AR, misu
rato dal questionario RAAI (fig 5).

Se, inditti, tra i rispondentitee hannodtto registrae un'attvita della malattia assente o bassa léaggio
quanti si ritengno completamente soddastti sale al 20,0%, e quekdatva a @i € non toppo soddi
sfatto sende all'l1,7%, tra i rispondentiul quado dinio evidenzia un\ello di attvita eleato é il
72,5% a diuararsi non wppo soddisdtto del suo modo di vere attuale.
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Fig. 4 - Ligllo di sodlisfazione peréattuale modo di vigre dei malati di Arite Reumabide (val. %)

Completamente
soddiacente
8,5%

Non troppo
soddsfacente
36,2%

Abbastinza
soddsfacente
55,3%

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Fig. 5 - Ligllo di sodlisfazione per'attuale modo di viere dei malati di Alrite Reumabide, per livello di attivita della
malattia punteggio RADAI) (val. %)

72,5%
68,3% 66,2%

55,3%

36,2%
0
29,6% 25,99
. 8,8%
- .
Assente/bassa (<3 0) Moderata (>3,0 e <=5,0) Elgv&) Totale

[ Completamente soddisfacente@  Abbastanza soddisface® Non troppo soddifacente

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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L'impatto della malattia suliieila pstolgicadei pazienti intetistati emerge per atirin modo assoluta
mente &vidente dai dati dell'indagine: 1'83,7% dei paziengioeqoipato dall'goluzione della malattia e
dal ristio di irvalidita, ed il 68,7% si sente mate ino a quando non sopraggiunge wse faata. Piu
della meta dei pazienti, il 50,8%, ed itigdare le donne (il 54,6%0ntro il 40,8% ddguomini) we
spesso periodi di depssione, paz meno di un paziente stetfil 28,2%) sente di essarn peso per
gli altri, e si tratta di una sensaziohe acomuna soprattutto i pazienti piu anziani (il 44,7% dei
pazienti on piu di 75 anni), memrl 25% icca pova \ergogna per i segnhe la malattia lascsul suo
corpo (tah 29).

In paticolare, I'analisi dei datviglenzia quanto il senso di disagio peroppo aspetto siaarrelato al
livello di attvita della malattia: se i pazieht &nno egistrae una bassa attta la quta di quanti mani
festano questo generdi soferenza sidrma al 12,0%, tra quanti hannewsato nely ultimi sei mesi un
livello moderato il dato sale al 21,9%, memta i pazienti inandizioni pit avi raggiunge il 42,1%g(6).

E se lI'impattolre la malattia esgta sulla peezione di sé e delleqrie possibilita risulta detainante
satto il profilo psiologi®, altrettanto signi€ative sono le testimonianzdei pazienti a pposito delle
conseguerz che essi hanno sperimentato nédia vita razionad ed affettiva Il 42,9% ha dauto inter

rompere tutte le attvita extra-laorative, qualhobly, spot, viaggi o @lontariato E se eero che il dato
tende ad aumentarin modo deisivo all'aumenta dell'eta, va ahe sdtolineato il &tto che tra i
pazienti piu giani, quelliifo a 44 anni, la nessita di sospendetutte le attita di questo tipolimk

tando di &tto i propri orizonti di realizzazione personale e diiabzzazione, ha rigadato pit di un
paziente su quattr(il 26,7%) (tab30).

I 30% @ca sente di essen peso perlgaltri, e anlee in questo cas@ mandstae in qude piu ampie
questo genex di disagicsono soprattutto i pazienti piu anziahg si tovano a deer sommae alla ridu
zione dell'autostitienza fequente nella terza etali g@fetti invalidanti dell'Arite Reumatoide. E di
nuUoOvO emerge una porzione, seppuminoritaria, dellacmponente piu giane del campionehe si
trova a onfrontarsi, a causa della malatt@) questo sentimento

Tah 29 - L'impatb psicologico per sesso?val.%)

Maschio Femmina Totale
Temo l'evoluzione della malattia, la fase in cui gotdiventare inabile 78,9 85,4 83,7
Mi senb normale ino a quando non ho un pggpramend 70,7 68,0 68,7
Ho spesso periodi di depssione 40,8 54,6 50,8
Senb di essee un peso per gli altri 25,7 29,1 28,2
Mi vergogno per i segni della malattia sul mio corpo 24,7 24.8 24.8

* Le petenuali si ifefiscoro a colay che hanro rispow si allitem poposo

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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Fig. 6 - Pazienti che g@rano ergogna per i segni della malattia suldocorpo, per liwllo di attivia della malattia

(punteggio RADAI) (val. %)

42,1%

Assente/bassa (<3,0) Moderata (>3,0 e <=5,0) Elgv&id) Totale

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
Tah 30 - L'impatb relazionale e &ttivo, per e@a* (val. %)

Fino a 44 anni  45-64 anni 65-74 anni 75 anni e piu  Totale
Ho dovuto interrompere tutte le attivita
extra laorative (hobby, attivita spotive,
viagyi, wlontariai) 26,7 36,1 46,8 58,3 42,9
Senb di essee un peso per gli altri 12,1 18,1 34,9 44,7 28,2
La malattia hawato un impatb negtivo
sulla mia v sessuale 30,0 29,1 29,4 16,2 26,7
La malattia hawaito un impatb neativo
sulla mia elazione di coppia\ Ho ietrotto
una elazione déttiva 13,3 18,4 18,3 9,9 16,2
Ho rinunciab al mio desiderio di
maternita/pagernita 23,2 10,5 4,8 4,3 9,1

* Le pecertuali si iferiscoro a colar de hanro rispow si alltem poposo

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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Sdto il profilo afettivo, il 26,7% dei pazienti lamenta un impatto negdella malattia sulla sua vita ses
suale, ed il 16,2% esplito riferimento a dsi di oppia, 0 ad inteuzioni di rappai di cppia, legati
alla malattia. Pur trattandosi di ¢gianinoritarie del campione, va perimarcata la tavita di onse
guene di questo gener un numes signiicatvo di pazienti ha vistaompromettersi, talelta in modo
irrimediabile, are i legami piu pfondi e dj aspetti piu intimi dellagyria afettivita.

Quasi un paziente su di€it 9,1%) e aivato a deer rinuncare alle poprie aspirazioni di genitorialita a
causa della malattiagrdigurando l'esistenza di una tpdi malati, @amposta per lo piu donne (il 9,8%
contro il 6,0% ddguomini) e soprattutto da grani (il 23,2% dei pazientincmeno di 44 anni), per i
quali l'insorgenza dell’AR ha raggantato un eento per molti aspetti catasfiico, che ha disgegato
relazioni déttive, impedito pogetti di ealizzazione personalengpromesso I'immagine e la pezione

di s€, ino ad arivare ad impore la rinun@ alla rippduzione so@le.

A questo poposito va riordato il fitto che molti tra i &rmad, sia sintomatiche di bndo e su tutti il
Metharexate, sonodrtemente ontroindicati prima e durante laagidanza per le donne, e \amo
essee sospesi ame dadj uomini bie dedadesseo di programmae un fgio. Dunque, alle ditolta pra

tiche e logistige de la genitorialita pu@nofigurae per i malati di AR, si sommano quelle legate al piano
terapeutio, e alla sua nessaria modifa nel caso dirgvidanza.

6.3 Le condizioni dellaaiguotidiana

Tra i molti dati raolti nel ©rso dell'indagine risultano poi di @alare intelesse quelliree pemettono
di mettere a fioc alaini aspetti della quidianita dei malati di &Aite Reumatoide, dfendq a patire
da alani aspetti se pdrebbeio apparie dettadj della vita di tutti i giar, un quads efficae del tipo e
dellaquantita di limitaziochie questi pazienti siovano a dwer sperimentae nelle loo giomate.

Si tratta di dati elaborati a piae dalle indicaziorornite dai pazienti nel questionario AIMS2, strumento
testato a kello intenazionale eirializzato alla valutazionenplessia dello stato di salute dei malati
reumatic.

Il 42,9% e statddicamente inrgdo nell'ultimo mese di guiéala machina o di usari traspoti pub-

blid, dunque di ptersi muaere autonomamente nello spazio esierlla sua casa, non piu di gualc
volta: il 17,8% non e mai statsiéamente inrgdo di &rlo, 1'8,6% non lo é stato quasi mai ed il 16,5% lo
e stato qualee \lta (fig 7).

Ma anbe la vita all'inteio della popria casa puoanfigurae una serie di diéolta @mnaete, e dunque
implicae diverse limitazionile possono dentae frustranti: un‘azione semgpliana per molti aspetti
indispensabile pme girae una biave nella saatura (hie puo esser il poitone di casa o del palagz
ma anbe la tiave dell'automobile o quella di un bagno pubblmn ha rappgsentato un gesto "so-
tato” per un paziente suetr(il 32,8%). Il 4,4% noné&mai riusto fadlmente nell'ultimo mese, il 10,3%
quasi mai, ed il 18,1% solo ghalolta (fig 8).

Analogamente, I'apérun vasetto o un barattolo num e un'azionelee e risultata esgmamente dif-

coltosa per piu della meta dei pazienti migati (il 59,0%): il 12,6% naonécmai riusto nell'ultimo
mese, e quasi il 20% naregiusdo quasi mai, mereril 27,1%ie@ rius¢to, ma solo quake \olta (fig 9).
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Il convivere @n questa patologiagn i suoi sintomi ean di efetti a lung termine te il carattes dege
neratvo implica, signdfa soprattutto dolog, a wlte insoppotabile. Nel orso dell'ultimo mese (quindi
in un aco di tempo piuttosto bewe) il 4,6% dei pazienti non € mai ritosa rilassarsi senzafiddlta ed

il 23,1% quasi mai. Solo il 3,8% Gusdo tutti i giomi, ed il 28,4% quasi tutti i gigrmente la maggio
ranza (rappgsentata dal 40,1%i) & rius@ta solo qualee wlta (fig 10).

Oltre il 40% dei pazienti, nel mese immediatamerigente alla rikazione, si € tvato a pensara
proposito del suo umar che nulla lj saebbe stato di@nforto: il 30,2% lo ha pensato quacwlta, il
9,6% molto spesso e I'1,7% seefiig 11).

| dati racolti per mezp del questionario AIMS2 paettono dunque di mettera fiom, restituendole
nel @ntesto della quidianita dei pazienti, le limitazioohaete e oggettie che essi si tvano a dweer
sperimentag, e de investono una moltepli@ di momenti della lorgiomata e pessoté tutti di aspetti
dell'autonomia: dalla possibilita di wersi liberamenteubri e dento dalla popria abitazione, a quella
di gestie la peparazione dei pastind a quella di rilassarsi e riposarseis@amente.

Fig. 7 - Quard wlte é stato fisicamene in gralo di guidae la machina o usar traspotti pubblici?Aval. %)

Mai o
17,8% Tutti i giorni
26,9%

I"_I' |

Qualche volta
16,5%

Quasi mai
8.6%

Quasi tutti i giorni
30,2%

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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Fig. 8 - Ha potut facilmene girae una chige nella seraturai?(val. %)

4,4%

Quasi mai Tutti i giorni
10,3% 31,%.%

Qualche volta \
18,1% /

Quasi tutti i giorni
36,1%

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Fig. 9 - Ha potut facilmente grire un vasetb/barattolo nuovo? (val. %)

Mai Tutti i giorni
12,6% 16,0%

Quasi mai
19,3%

/‘ Quasi tutti i giorn
\ I 25,0%

Qualche volta
27,1%

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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Fig. 10 - Quarg wlte € siato fisicameng in gralo di rilassarsi senza fitolta?(val. %)

Mai Tutti i giorni
4,6% 3,8%

Quasi tutti i giorn
28,4%

Quasi mai
23,1%

-

Qualche volta
40,1%

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

Fig. 11 - Quarg wlte ha pensat che niené le saebbe sato di conbrto?(val. %)

Sempre
Molto spesso 1,7%

0 Mai
9,6% 33,6%

Qualche volta \
30,2% -
Quasi mai
24,9%

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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7. 1COSTI SOCIALI DELLA AR

La deteminazione delasto sodale della ARamporta I'analisi dell'insieme desti sostenuti per lauca
e l'assistenza al malato da quest'ultimo e dallasigal e e impattano sullaobiettivita in generale

Nello studio si € deso di non tenera@nto dei ©sti a cario del Sevizio Sanitario Nazionale, ma oinc
centrar |'attenzione su due tipologie dst:

- 1 oosti dietti sostenuti dal paziente per lara dell'atrite reumatoide farmad, ricoveri, visite, tra
spotti ) e per l'assistenza a pagamentaudha benetiato;

- 1 costi indietti, relatvi doe al tempo stiratto ad un'attvita lavorativa sia pera@oro che sono détti
da AR be per i dmiliari be lo assistonorgtuitamente, e intesiome pedita di risorse per la
collettivita.

La wra e l'assistenza lmieste dallaAtrite Ruma&oide implicano irdtti una serie ansistente di spese
direttamente monetizzabili sostenute pergiasto di beni e di seizi Costi diri) ma anbe una serie di
costi di tipo indite che non pevedono ¢oe una spesaeva e popria, ma he si valutano riecrendo al
concetto di msto oppottunita, onsiderando wwero I'uso altenativo che la personaweiebbe pduto fare
del tempo ed applicando a questo tempo un ea&mnomiwm.

| costi indietti sono dunque laomseguenza di una ol di risorse legata alla malattia soprattutto in ter
mini di sttrazione di tempo ad una atitia pooduttiva de riguadia sia il malatohe il amiliae/amico
impegnato nella sua assistenza. La valorizzazione di questa assisiemade ipestata dai
familiari/amic¢ del paziente évaenuta attraerso la stima deiosti he saebbe stato neessario soste
nere nel caso di impiegli personaleatribuito.

Naturalmente sono rileanti anbe i osti @siddettiintargibilj doé quei osti he si esprimono in tetini

di soferenza isica e psaogica del paziente e dei suamiliari e ke, sebbene non monetizzabili, sono
dotati di gande rilzanza sdale e umana.
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Il calolo deicosti dietti € asvenuto dunque a pére dalle indicaziorornite dal questionario in merito
adi esborsi monetari sostenuti dai malatelatvi alle seguentbei:

la spesa sostenuta peairhag (spedfic per I'AR e non spdii) nel 2007;

- la spesa sostenuta per le terapie ramma®logide a i si sono stoposti nel 2007;
- la spesa pvata per i rioveri direttamente sostenuta dai malati nel 2007,

- la spesa per psidi ed ausili twpedid aquistati dai malati nel 2007;

- la spesa per l'assistenamnita da personale a pagamento reto del 2007;

- la spesa sostenuta it 0 pagamento inte) per le visite, esami di laboratori e per il tragpor
neessario per raggiunger Centri ospedalieri/ambulatori/studi medlaboratori analisi, ez.

Il calolo deicosti indietti € stato ealizzato mediante la monetarizzazione dell'assistezstatprdai
familiari/ami@'v olontari per la quale sono statirssiderati i ampensi minimi tabellari derdratto ool-
lettivo di lavoro dei ®llaboratori &miliari per le @ di assistenza eeute indicate dai malati nellheda
di rilevazione a lar satoposta.

Fer quanto oncerne le oe di assistenza gstate daidmiliari dalg amic e del personaleolontario é
stata applicata la tdafrelatva adj assistenti a persone non autdisighti non érmati (5,90 eu I'ora).

Il calolo dei mancatiadditi da lsoro dei malati &ktti da Artrite Reumatoide € aenuto:

- per i lavoratori, applicando la pduttivita media oraria alle @di lavoro che hanno digiarato di ser
perso nel 2007;

- per oloro che hanno deuto abbandona prematuramente il \@ro si & stimata la qte annuale
della elatva pedita di poduttivita.

Nel complesso iCosto Medio Annuo pazighte(CMAP), omprensvo sia dei osti diretti che indietti
(ad estusione deiasti sostenuti dal SSN), e risultato pari aopgic di 11.000 ewr (Tav 1).

Alla quantitazione di questoosto medio annuoancoorrono in paticolare i @sti indietti, che pesano
per po® meno del 90%, soprattutt@lativi ai mancatiedditi da lsoro dei malati, ke \engono stimati
essee pari a tca 5.880 euwn, e delle personehe hanno pestato lob assistenzargtuita, per un valer
medio di poo meno di 4.000 ewx

| costi diretti medi annui (12,4% deltéde) risultano esserinvece pari a quasi 1.400 eJra ai ontri-

buisono per d¢rca 630 eus gi esborsi per l'assistenzavaitia e per 576 eorle spese sostenute per Fac
quisto di &madg (ed in paticolare di firmad ARrebted407 eup).
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Tav 1 - | costi sociali dell'&nit e reumabide (valor medi in € e val.%)

Valore medio (in €)

% per tipologia di cost

% su btale costi

COSTI DIRETTI (esborsi a carico del pazient e)

Spesa farmaceutica ann ua 576,3
Farmai per l'atrite reumabide - Spesa ama 407,6
Farmai per alte pablogie - Spesa aoa 137,5
Farmai omoepatici, di erborigria o di medicina

complemenéare - Spesa ana 31,2

Terapie non farmacolo giche (compr ensive delle

spese di traspor to) 67,9
Terapie non farmaologiche pubbliche (tiek) - Spesa anra 13,4
Tergpie non farmaologiche privat - Spesa aua 27,7
Costo del traspoto per sottoporsi a ergpie non

farmaologiche - Spesa ama 26,9
Presidi ed ausili or topedici 111
Presidi otopedici - Spesa aoa 8,1
Basbni, sampelle sedie a otelle, ecc - Spesa ana 3,0
Assistenza 629,6
Personale pagjo per I'assistnza -Spesa ana 133,4
Balane - Spesa amua 496,2
Visite presso Centr o reumat ologico ospedalier o/

universitario (compr ensive delle spese di traspor to) 6,7
Spesa anuma visia intra-moenia 1,9
Spesa anuma ticlet 15
Spesa anra traspoto 3,4

Visite di contr ollo e accer tamenti dia gnostici nell'anno 107,7

Visite di contmllo nell'anno - Spesa ama 45,1
Accertamenti diagnostici in strutter pubbliche/priva/

accreditate - Spesa ana 20,7
Accertamenti diagnostici in strutter privae - Spesa ama 52
Spese di traspdo per recarsi a visé di controllo e

accertamenti diagnostici - Spesa aan 36,6
Totale costi dir etti me di annui 1.399,4

COSTI INDIRETTI
Assistenza gratuita pr estata da familiari, amici e

da altr o personale non pa gato 3.970,2
Personale non pamjo per I'assignza - Cosb anruo 3.970,2
Mancati r edditi da la voro dei malati 5.880,4
Ore di lavoro perse nel corso dell'anno per gli occupati 905,2
Mancati edditi per lasoro nell'anno per pensionameiat

o ritiro dal laoro) 4.975
Totale costi indir etti me di annui 9.850,6
TOT ALE COSTI 11.250,0

41,2
29,1
9,8

2,2
4,9
10
2,0
19
0,8
0,6
0,2
45,0

9,5
35,5

0,5
0,1
0,1
0,2

7,7
3,2

15
0,4

2,6

100,0

40,3
40,3
0,0
59,7
9,2
51

100,0

51
3,6
1,2

0,3
0,6
0,1
0,2
0,2
0,1
0,1
0,0
5,6

1,2
4,4

0,1
0,0
0,0
0,0

1,0
0,4

0,2
0,0

0,3

12,4

35,3
35,3
0,0

52,3
8,0
44

87,6

100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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8. UN NUOVO MODELIO ASSISTENZIALE E LEEETATIVE
DEGLI UTENTI NEI CONERNTI DEI SERZI E DELLE
INFORMAZIONI

I malati di AR sidwvano a deer afrontare le ®nseguerz della patologia in un ambiente presenta
una duplie problematica: ungeneake carena di inbrmaziona disposizione dei pazienti (sia per quanto
concerne la malattia ehe in merito ai seizi a disposizione) e ustuttuazione dgh inteventi publdi
socio-sanitae mal sittagliano ad esienz di assisteazlei matti colpiti da Atrite reumatoide.

Il fabbisogno di assistenza e espp da quie consistenti del campioneh& dunque @idenziano amca
una wlta on diarezza l'impatto dompente della patologidne spesso i malati ed i dofamiliari si -
vano a deer fronteggiag da soli.

L'ammissione déis@no di assistemzper alani segmenti del campion@y&éne non senza unara dif
ficolta. Sembra esistelinftti per qude sensibili del campione uroptema di rionosémento del po-
prio bisogno assistenziale, legatsd ad unaerta tendenza a negafa malattia.

Se indtti si omparano i datiglatvi al &bbisogno di assistenzanda pecentuale di ki invece viene sup
portato nei suoi bisogni assistenziali, #ndomme emerga un'an gigia di intevistati, be disono-
sono la neessita dell'aiutohe tuttavia rievono (tabb 31 e 32).

A fronte in&tti di un 50,2%he sostiene di nonvar bisogno di assistenza, lageatuale di ki riceve
conaetamente aiuto € pari al 63,5%,uh & somma il 7,1% e dihiara di non rieve alaun suppoto,
pur antie arlendone neessita.

Il disonosaémento del bisogno assistenziale hafettetin'altra possibile spiegazione, legata alla natura
dell'assistenza eeuta: si tratta in larga gardi un suppdo informale pestato in pevalenza dalircuito
familiae/amicale e he pioprio in vitu della sua infmalita viene spessotsmvalutato dalai lo riewe.

Accanto ad unaearta dificolta di espessione dei bisogni assistenziali, un uleegmento poblema

tico che emerge dall'indagine @atvo allaasimmgia e si ré\a tra k| struttuazione deiesvizi di assi
stena e & egenz dei paanti

Tah 31 - Il fabbisogno di asssiza, per anziaritdella malattiatval. %)

Allo tato atuale Leiitiere di aver Anzianitl della malattia Totale
bigro di assisna? Meno di 2 anni da2a5anni da5a1l0anni 10 anni e piu

Si 111 15,4 18,7 41,0 23,1
No 66,7 59,6 52,2 30,9 50,2
Solo nelle fasicaute della malattia 22,2 25,0 29,1 28,1 26,7
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

* L'anziana della ralatia & $ata calcolata canil tempora<oro fra la diagosi deleunatolao e l'itervisa

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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Tah 32 - Ricezione o meno di supforassistnziale per anziana della malattigval. %)

Ricege aito per la sa asstena? Anzianig della malattia Totale
Meno di 2 anni da2a5anni da5al0anni 10 anni e piu

Si 51,5 56,0 63,2 75,4 63,5
No 12,9 6,4 55 6,0 7,1

No, non ne ho bisogno 35,6 37,6 31,3 18,6 29,4
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

* L'anziana della ralatia & $ata calcolata canil temporasoro tra la diagosi deleunatolap e l'itervisa

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008

| dati elatvi allo scarso e sporadi@aesso ai setizi brmali di assistenza ed alor&go al prvato
mostrano ome le neessita dei pazienti di AR (se siwdono naturalmente quellne pesentano uno
stadio della malattiavanzato) non siano sengpeentrate rispetto alleofme di assistenza piufdge.

La domanda di suppor assistenzialehe sembra mvenire dai malati del campione esprimaititnfal
contempo il bisogno di assistenza "modil@egata soprattutto alladi aate della malattia), e la rese
sita di inteventi dhe non possano limitarsi alla memakow assistenziale mhedebbano nexssaria
mente oinvolgeee all aroundutti gli attori della ifiera poduttiva e dei sefizi (dall'industria maaifu-
riera ai traspdi, ec.).

Un insieme di mio fadlitazioni (dall'oggettistica ai mezzi di traspanterventi di @i parebbeo bene
fidare andie segmenti di popolazione piu ampi, quiadirziani e/o i disabili) e leg$sibilizzazione del
sistema di tutela assistenziale dei malati ttiel'aella saltuaria, immediata fruibilit&y glabeo costr
tuire due delle dattrici sulle quali {@rare.

Ma quali sono dunque i sé@i pubblical momento a disposizionbeci malati di Arite Reumatoide
ritengono piu utilie quali quelli in urttica di migoramento omplessio dell'oferta dovrebben essee
potenziati?

Dalle risposte ddiintervistati emerge una primaiara @idenza: edrte la riciesta da pae dei malati
di AR della prsenza e del penziamento di uforte preglio sanitariche possaungee da punto di ré-
rimento per la ara della malattia (48,3%) (t&3).

Piu in generale @ndivisa la domanda di un timgamento ed un rédrzamento omplessio del om-
parto sanitario: tra i seizi piu utili segnalaiyfirano irdtti acanto ai Centri, le visite mede&ambula
toriali del medic di famidia (41,8%), le visite spaitstibe ambulatoriali (37,6%) e i ger di riabilita
zione e isiaerapia (32,5%).

In primiga richiesta di un inteento forte in ambito sanitario si legapabilmente alla natura stessa della
malattia, be neessita di unafte medicalizzazione durante dsifaate.
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Tah 33 - | sewizi riteruti piu utili, per aea geograta (val.%)

Attualmerte quali ®wvizi itiere piu ili? Area geograta Totale
Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole

Centri reumablogici ospedalieri/

uniersitari 50,3 40,2 54,7 46,5 48,3

Visite mediche ambulatiali del

medico di famiglia 41,4 43,1 54,0 33,6 41,8

Visite specialistiche ambutatali 41,4 38,2 38,1 34,1 37,6

Sewizi di riabilinzioneffsiotergpia 33,1 37,3 26,6 33,6 32,5

Aiuti economici e\o sgr4 fiscali 31,8 29,4 31,7 23,5 28,5

Ricovero ospedalien\day-hospitl 16,6 17,6 23,0 19,4 19,2

Visite mediche e\o specialistiche

domiciliari 20,4 17,6 17,3 19,8 19,0

Assisenza domicilia 16,6 14,7 12,2 16,6 15,3

Presidi ottopedici gratuiti (collari,

tutori, busti, ecc) 16,6 13,7 14,4 10,6 13,5

Ausilii saniari gratuiti (@ esempio

sedia a otelle, basbne, ecc) 15,9 14,7 11,5 10,6 12,8

Linee elebniche di inbrmazione e

sosegno (umeri \erdi) 8,9 59 15,8 16,6 12,7

Pubblicazioni infmative\scientiiche 13,4 12,7 12,2 7,8 111

Corsi di brmazione per familiari e per

coloro che si debbono occupar

dell'assigtinza dei malati di Arite Reumabide 11,5 10,8 8,6 111 10,6

Rapporti con altri familiari di malati e

Associazioni di familiari di malati 4,5 7,8 8,6 9,7 7,8

Residenza Samitia Assignziale (R.SA 10,2 6,9 2,2 6,9 6,7

Il totale non & uguale a 100 p&e erano possibili piu rispast

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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L'escationdel doloe durante i momenti di atizzazione della patologiahiede per il malato la neg
sita di un'interazione efquente on il piofessionista sanitarian bisogno lee viene indettamente
espesso datankimy dei sevizi giudicati piu utili.

La drammatita della malattizende appunto per i malati prioritario unastimento nelle struttgre nei
professionistilte possanooinire una rispostastere e appopriata per alleiare il doloe. L'intoiezione
di questa ensape&olezza ocupa primariamente i pensieri tldgtewvistati, anlee a scapito delleoost
derazioni oca l'irobustimento dei s&izi di assistenza e delldugiione delle iofmazioni.

La neessita di un efimento sanitario di altovéllo rieheggia are nelle indicazionirca i sevizi da
potenziae.

E' in&tti il Cento reumatologio ospedalies/universitario il serizio per il quale e piu sentita la e®ec
sita di un ptenziamento (38,1%), un'indicazione ulteridel giudizio posith che i malati cnsevano
rispetto all'attvita dei Centri (tab34). Seguono traseivizi da ptenziare

la riabilitazioneisiaerapia, 37,5%;

dli aiuti eonomid e/o gli sgavi fiscali, 34,1%;

le visite spaalistibe ambulatoriali, 32,1%

i ricoveri, 25,1%.

Sebbene il migramento delle ioifmazioni a disposizione si posizioni nelle uliimedlla gaduatoria
dei sevizi da ptenziae, € ben pesente ai malati di AR la essita di urofte investimento nellaamu
nicazione della malattia e deivsara disposizione dei pazienti.

L'infbrmazione elatva all'AR viene, @ti, valutata molto negatimente ddgintewvistati percentuali di
soddishzione largamente infaknti), ©n squilibri ntevoli se si onsidera la variabile té@oriale. In par
ticolare dati peoccupanti sono rileabili per quantoancerne la diiusione delle nizie elatve ai sevizi
a disposizione dei malati (téb).

In questo senso @Mmdamentale il ruolo dei Mmg: @tla meta dei rispondenti ritienbecquesteigure

rappresentino la primariafite di inbrmazione sanitaria e debbeio essee quelli maggianente depu
tati alla drulgazione delle orimazioni.
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Tah 34 - | sevizi riteruti da poenziae, per aea geograta (val.%)

Attualrrerte quali ®wvizi itiere debban Area geograta Totale
esere potenzia? Nord Ovest Nord Est Centro  Sud e Isole
Centri reumablogici ospedalieri/unérsitari 39,5 37,1 32,1 41,3 38,1
Sewizi di riabilinzione\iiotergpia 34,9 46,1 39,4 34,6 37,5
Aiuti economici e\o sgr4 fiscali 35,5 39,3 39,4 27,4 34,1
Visite specialistiche ambutatali 25,0 40,4 32,8 33,2 32,1
Ricovero ospedalien\day-hospitl 23,7 21,3 28,5 25,5 25,1
Visite mediche e\o specialistiche domiciliari 17,1 34,8 24.8 25,5 24,6
Linee elebniche di inbrmazione e soggno
(numeri \erdi) 16,4 20,2 19,7 30,3 22,7
Assisenza domicilia 16,4 22,5 22,6 17,8 19,3
Corsi di brmazione per familiari e per color
che si debbono occupardell'assiginza dei
malati di Atrite Reumabide 14,5 18,0 19,7 21,2 18,6
Visite mediche ambulatiali del medico di famiglia 7,2 24,7 12,4 15,9 14,2
Pubblicazioni infmative\scientiiche 7.9 19,1 12,4 17,3 14,0
Presidi otopedici gratuiti (collari, tudri, busti, ecc) 12,5 20,2 10,2 14,4 13,8
Ausilii saniari gratuiti (@l esempio sedia atelle,
basbne, ecc) 8,6 21,3 10,9 14,4 13,1
Residenza Samitia Assignziale (R.SA 13,2 20,2 7,3 12,0 12,5
Rapporti con altri familiari di malati e Associazioni
di familiari di malati 7,2 12,4 11,7 14,9 11,8
Il totale non & uguale a 100 p&e erano possibili piu rispast
Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
Tah 35 - Opinioni cica l'inbrmazione sulla malattia e sui s&i, per aea geograda (val.%)

Area geograta Totale

Nord Ovest Nord Est Centro  Sud e Isole

Rtiere de d sia sufderte inbrmazior sulla ralatia?
Si 51,2 40,9 37,4 33,6 40,3
No 48,8 59,1 62,6 66,4 59,7
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Rtiere de d sia sufderte inbrmaziore sui swvizi a disposiziermei malai?
Si 31,7 40,4 25,7 18,3 27,3
No 68,3 59,6 74,3 81,7 72,7
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine Censis-ANMARR, 2008
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