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DISCLOSURES

L’associazione che rappresento è senza scopo di lucro e, come dichiarato nelle
apposite pagine del sito web, svolge le attività previste dallo statuto grazie alle
quote associative, all’attribuzione del 5‰ e ad erogazioni e grant incondizionati
provenienti da Enti pubblici e privati.

Personalmente:
▪ ai sensi dell’articolo 11 dello statuto, la carica che ricopro in AMaR Piemonte

Onlus è a titolo gratuito;
▪ non percepisco alcun compenso diretto o indiretto per la presente relazione
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Paziente al centro

PERSONA al centro



• Condivisione del concetto di QOL

• Conoscenza della vita reale del paziente

• Conoscenza delle esigenze cliniche del medico

• Individuazione di un comune obiettivo 
terapeutico raggiungibile

• Personalizzazione dell’intervento assistenziale 
in base alla vita reale

• Patto di reciproca fiducia
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• PRESA IN CARICO RAPIDA E SICURA                                                                     
liste d’attesa prima visita interminabili, non coerenti con finestra terapeutica

• PUNTI DI RIFERIMENTO CERTI SIA NEI CENTRI CHE SUL TERRITORIO 
• INTERLOCUTORI IN GRADO DI ASCOLTARE ..........                                                    

agende troppo piene; tempi concessi per un corretto rapporto 
medico/paziente troppo limitati 

• AIUTO A SUPERARE L’IMPATTO PSICOLOGICO..........
nessun supporto psicologico previsto

Bisogni di salute

SI NO 

SI NO 

SI NO 
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• DISTRIBUZIONE CAPILLARE DEI CENTRI DI PRESA IN CARICO
pochi centri di riferimento, mal distribuiti sul territorio

pochi specialisti, sia nei centri che sul territorio

• REALE CONTINUITÀ OSPEDALE-TERRITORIO..........
l’assistenza domiciliare (compresa quella riabilitativa)

non è contemplata per queste patologie

• PIANO DI CURA PERSONALIZZATO

tutto dipende dal singolo specialista

Bisogni assistenziali
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• RICONOSCIMENTO DELLA CONDIZIONE DI MALATO........
Patologie reumatologiche scarsamente invalidanti (max 60%!).
Nessun reumatologo nelle commissioni di valutazione
Nessun riguardo sul posto di lavoro (spesso sono i primi a “partire”)
I pazienti reumatologici sono discriminati rispetto ad altri malati cronici
(malattie, anche meno invalidanti, originano invalidità superiori)
Le indagini cliniche necessarie alla diagnosi (benché costose) sono a
carico del paziente

Bisogni assistenziali
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• educazione a nuovi stili di vita.......
solo se si rivolgono alle associazioni 

• informazione accessibile................                               
anche qui molto è delegato al volontariato                        

• possibilità di reale condivisione delle scelte ......
fortunatamente la maggior parte degli specialisti si sta orientando
in tal senso

• Semplice accesso alle pratiche burocratiche......

Bisogni formativi/informativi e di supporto
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Bisogni di sicurezza

• certezza di poter trovare nello specialista un supporto, 
non solo una prescrizione

• certezza che la scelta terapeutica venga loro proposta è 
basata sulla loro realtà di malattia e di vita 

• certezza di poter accedere alla miglior terapia possibile 
per le sue necessità, indipendentemente dai costi

• certezza di non essere in alcun modo discriminato
per colpa della malattia che lo ha colpito
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Impatto sulla vita lavorativa  

Nel primo anno la capacità lavorativa diminuisce del 33%

Ogni anno persi 39 giorni lavorativi per persona , pari a 2.500.000 giorni a 
livello Italia

Entro 10 anni dall’esordio il 50-60% dei soggetti perde la capacità di prose-
guire l’attività lavorativa o di lavorare per lo stesso numero di ore

€ 11.000 la perdita media pro capite per ritardi al lavoro permessi ecc.

Fatigue e dolore sono i maggiori ostacoli dei pazienti sul luogo di lavoro         
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Impatto sulla vita sociale

€ 2.842.440.517 Perdita economica stimata

€ 1.400.000.000 / anno i costi diretti

€ 981.000.000 / anno i costi indiretti   

€ 11.000 la perdita media pro capite per ritardi al lavoro, 
permessi ecc.

In Italia, il 24,1 % dei pazienti vive in condizione di disabi-
lità severa, (3,9% in Francia e 8,7% in Irlanda)
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Impatto sulla QOL

1 persona ogni 4 non è completamente autonoma nella
gestione della propria quotidianità

Il 44% dichiara che la malattia ha gravemente influito sul suo tempo
libero e sulle sue attività sportive

In quasi il 50% dei casi la malattia non è vissuta positivamente dal-
la famiglia del paziente

Dolore, fatigue, difficoltà di gestire le attività quotidiane (aprire ba-
rattoli, sollevare serrande, pettinarsi, lavarsi la schiena), non rendono 
la vita facile
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....... ormai la quota di spesa farmaceutica privata 
è rilevante, e condiziona le performance regionali: 
essa è pari in media al 31,6%, variando dal 43,6% 
della Valle d’Aosta al 21,7% delle Marche..............



La spesa sanitaria, anch’essa largamente incomprimibile e che a li-
vello nazionale rappresenta il 4,8% del totale, fa registrare un au -
mento significativo rispetto al 2016 per i single anziani (+17,3%).
In generale questa voce incide di più nelle famiglie di anziani rispet-
to a quelle di giovani, arrivando a pesare il 6,9% tra i single anziani
(3,5 volte di più dell’1,9% dei single con meno di 35 anni) e il 6,7%
tra le coppie di anziani senza figli (quasi il doppio rispetto al 3,5%
che si osserva se la persona di riferimento della coppia senza figli ha
meno di 35 anni)



€ 123,06/mese
+ 8 % rispetto al 2016



www.amarpiemonte.org
info@amarpiemonte.org


