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DISCLOSURES

L’'associazione che rappresento e senza scopo di lucro e, come dichiarato nelle

apposite pagine del sito web, svolge le attivita previste dallo statuto grazie alle
quote associative, all’attribuzione del 5%o0 e ad erogazioni e grant incondizionati
provenienti da Enti pubblici e privati.

Personalmente:

= gi sensi dell’articolo 11 dello statuto, la carica che ricopro in AMaR Piemonte
Onlus e a titolo gratuito;

" non percepisco alcun compenso diretto o indiretto per la presente relazione
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* Condivisione del concetto di QOL
* Conoscenza della vita reale del paziente
e Conoscenza delle esigenze cliniche del medico

* Individuazione di un comune obiettivo
terapeutico raggiungibile

\ e« Personalizzazione dell’intervento assistenziale
in base alla vita reale

* Patto di reciproca fiducia



Bisogni di salute

PRESA IN CARICO RAPIDA E SICURA S| NO &
liste d’attesa prima visita interminabili, non coerenti con finestra terapeutica

PUNTI DI RIFERIMENTO CERTI SIA NEI CENTRI CHE SUL TERRITORIO 5! NO ®
INTERLOCUTORI IN GRADO DI ASCOLTARE .......... SI & NO &

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

AIUTO A SUPERARE L'IMPATTO PSICOLOGICO.......... 2 NO &
nessun supporto psicologico previsto




Bisogni assistenziali

 DISTRIBUZIONE CAPILLARE DEI CENTRI DI PRESA IN CARICO s NO &
pochi centri di riferimento, mal distribuiti sul territorio
pochi specialisti, sia nei centri che sul territorio

> REALE CONTINUITA OSPEDALE-TERRITORIO S NO &

I'assistenza domiciliare (compresa quella riabilitativa)
non e contemplata per queste patologie

0 > PIANO DI CURA PERSONALIZZATO S| NO &
tutto dipende dal singolo specialista




Bisogni assistenziali

* RICONOSCIMENTO DELLA CONDIZIONE DI MALATO........ S NO &

Patologie reumatologiche scarsamente invalidanti (max 60%!).

Nessun reumatologo nelle commissioni di valutazione

Nessun riguardo sul posto di lavoro (spesso sono i primi a “partire”)

| pazienti reumatologici sono discriminati rispetto ad altri malati cronici
(malattie, anche meno invalidanti, originano invalidita superiori)

Le indagini cliniche necessarie alla diagnosi (benché costose) sono a
carico del paziente




Bisogni formativi/informativi e di supporto

e educazione a nuovi stili di vita....... sl

solo se si rivolgono alle associazioni

informazione accessibile................ S|
anche qui molto e delegato al volontariato

possibilita di reale condivisione delle scelte ...... Sl

fortunatamente la maggior parte degli specialisti si sta orientando
in tal senso

 Semplice accesso alle pratiche burocratiche...... S|

NO &

NO ¢

NO ¢

NO ¢



Bisogni di sicurezza

e certezza di poter trovare nello specialista un supporto,
non solo una prescrizione S| NO &

* certezza che la scelta terapeutica venga loro proposta e
basata sulla loro realta di malattia e di vita S| NO &

* certezza di poter accedere alla miglior terapia possibile
per le sue necessita, indipendentemente dai costi si+  no®

e certezza di non essere in alcun modo discriminato
per colpa della malattia che lo ha colpito S| NO



Workability - il nesso tra malattia e lavoro

Il 47% dei 253 lavoratori dipendenti rispondenti non ha Il 67% dei 43 lavoratori autonomi

trovato modalita di conciliazione efficace dei suoi bisogni rispondenti, che non ha potuto
sanitari e di assistenza con gli impegni lavorativi. Di questi continuare la sua attivita profes-
solamente il 44% ha goduto di congedi di malattia sionale, non ha usufruito di nessuna
retribuiti indennita

dei rispondenti dichiara di aver avuto

38,30/0 impedimenti sostanziali per usufruire di
permessi per effettuare visite

25’3% ha avuto impedimenti per svolgere terapie

38 ,, Si & vista negata la possibilita di riduzione
Yo dellorario di lavoro in alcuni periodi

ha rinunciato al lavoro o ha ridotto Iattivita

76 9"/% lavorativa a causa della malattia e la
¥ 2 5 5

i motivazione prevalente & a causa del dolore

“+ 949, halasciato un lavoro dipendente
e 20,8%

“.. 919, haridotto I'orario lavorativo

ha interrotto I'attivita da libero professionista

5 5 1 o/ ha timore di dichiarare la propria 3 6 '7 - decide di non dichiarare la propria
» U patologia in sede di colloquio di 5 &0 patologia in sede di colloquio di
lavoro lavoro

11 35,7% dei 439 rispondenti ha subito discriminazioni lavorative a causa della malattia.
Tra le pit gravi troviamo il licenziamento (4,6%), I'aver subito mobbing (8,2%), il
demansionamento (7,1%), lo spostamento presso altra sede (1,6%). Il 3,9% si & visto
negare permessi di lavoro dovuti, e infine il 10,3% ha segnalato limitate possibilita di
carriera e I'aver subito ricatti o pressioni imputabili alle numerose assenze accumulate
per motivi di salute.
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Welfare e conoscenza della normativa

9 6% ha cercato di usufruire di misure di welfare per conciliare i propri
3 ' bisogni sanitari con I'attivita professionale

37 7O conosce la normativa di riferimento per accedere ad agevolazioni
s % e benefici per un lavoratore con malattia invalidante

73 50 ha bisogno di informazioni economico-assicurative legate alla
3% malattia (ticket, invalidita, ecc.)

2 5 70 / ha contezza di cosa prevede la Legge n. 68 del 12 marzo 1999
y ¥ /o "Norme per il diritto al lavoro dei disabili"

ha contezza di cosa prevede la Legge n. 104 del 5 febbraio 1992
47,8% "Legge-quadro per |'assistenza, I'integrazione sociale e i diritti
delle persone handicappate"”

Invalidita

159,3% ha

i dicui 257 ha a cui solo nel Soloil 5,5
richiesto ottenuto un esito o dei partecipanti
I'invalidita civile positivo, con una ;'I?O’i:;z;ttt: alla survey
media dell’invalidita assegno di percepisce
riconosciuta del invalidita I'assegno di
67,5% inabilita




Impatto sulla vita lavorativa

+ Nel primo anno la capacita 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 capacita di prose-
guire I'attivita lavorativa o di lavorare per lo stesso numero di ore

v €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-
lita severa, (3,9% in Francia e 8,7% in Irlanda)
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Impatto sulla QOL

g 1 persona ogni 4 non e completamente autonoma nella
gestione della propria quotidianita

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

4 In quasi il 50% dei casi la malattia non e vissuta positivamente dal-
la famiglia del paziente
g Dolore, fatigue, difficolta di gestire le attivita 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
e rilevante, e condiziona le performance regionali:
essa e pari in media al 31,6%, variando dal 43,6%

della Valle d’Aosta al 21,7% delle Marche..............

Misunderstandings
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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 piu nelle famiglie di anziani rispet-
to a quelle di giovani, arrivando a pesare il 6,9% tra i single anziani
(3,5 volte di piu 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)
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PROSPETTO 7. SPESA MEDIANA MENSILE E SPESA MEDIA MENSILE DELLE FAMIGLIE PER CONDIZIONE PROFESSIONALE DELLA é Z’ é § fg ©
PERSONA DI RIFERIMENTO. Anno 2017, valori stimati in euro e composizione percentuale per capitolo di spesa rispetto al totale della spesa media o s ey 383
mensilet®
I Piemonte 223647 264800 44 I
CONDIZIONE PROFESSIONALE® Valle 0 hoo Vale
Occupato d'Aoste 240974 284987 55
Non occupato
Dipendente Indipendente Liguna 204732 2449721 47
CAPITOLO DI SPESA — Totale Lombardia 266476 305128 52
Dingente Imprenditore e In altra Trentino-Alto Adige/
" Operaioe Altro In cerca di condizione Sudtirol 2.617,26 3.050,70 43
quadoe o riato ibero ndipendente  occu Ritirato dal
impiegato professionista pe pazione lavoro (d':gts:gala - Bolzano/ Bozen 297020 341721 41
fi
lavoro) - Trento 225436 2.70740' 45
SPESA MEDIANA MENSILE 294353 241917 148830  1.986,49 146745 215386 Veneto 238358 275354 54
SPESA MEDIA MENSILE (=100%) 3.278,08 2.791,81 172505 238732 1.815,36 2.563,94 Friuli-Venezia Giulia 2.26469 260351 47
Prodotti alimentari e bevande € 123,06/ mese Emilia-Romagna 261593 295772 47
analcoliche 150 19,7 135 177 223 19,0 203 178 . —Se— 243633 286269 44
N:le a::;:m.lz — 85,0 80,3 86,5 82,3 77 B‘:t; 797 aT.z +8% rispetto al 2016 Umbria 193845 233322 39
I |
Ab\l; I|aminto e :aTzz:ure {l); i? ;i :? ig 3I 4 lg 4.3 Marche 190983 231205 36
: . : ' : : : ' ' ' Lazio 220383 270358 46
Abitazione, acqua, eletincita, gas e altr
combustibili, di cui 314 309 34 38 35,0 391 399 3% Abruzzo 1.856,31 215128 40
Manutenzioni straordinarie 13 09 14 11 05 12 07 11 Molise 1.791,20 211006 43
Affitti figurativi 21,0 16,4 245 224 189 26,9 26,8 229 Campania 1.797,63 210445 44
Mobili, articoli e servizi per la casa 43 37 46 33 35 47 48 43 Puglia 1.760,37 213491 44
I Senvizi sanitan e spese per la salute 41 40 34 38 33 6.3 52 48 | Basilicata 1.803,00 202540 54
Trasporti 132 137 124 128 19 88 78 113 Calabria 154665 1.807,06 60
Comunicazion 2,3 29 19 25 29 24 26 25 Sicilia 1.590,29 1.94254 55
IRlcreazmne_ spettacoli e cultura 65 49 51 51 46 43 37 51 Sardegna 184419 2.09591 42
struzione 1.1 06 09 07 06 02 05 056 Italia 215386 256394| 48
Servizi ricettivi e di nstorazione 73 52 72 58 2z 33 31 5.1
Altri beni & servizi 76 70 80 73 61 67 61 71 PROSPETTO 2. SPESA MEDIANA MENSILE E SPESA MEDIA MENSILE DELLE FAMIGLIE PER REGIONE. Anno 2017, valori stimati in euro

& composizione percentuale per capitolo di spesa rispetto al totale della spesa media mensilel?)

Totale 1000 100,0 100,0 100,0 1000 1000 1000 1000 : — CipioLoDISPESA
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