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ANMAR Onlus (Associazione Nazionale Malati Reumatici), in collaborazione con ISHEO e con il patrocinio della Società Italiana di Reumatologia (SIR) ha condotto un’indagine che mira a realizzare una fotografia attuale dell'impatto delle malattie reumatologiche nel nostro Paese. L’indagine, dal titolo “Qualità della Vita e Workability il punto di vista del paziente affetto da malattie reumatologiche” si è svolta da aprile a ottobre 2019 e ha raccolto 639 questionari. Il campione di intervistati è costituito per il 90% da donne e il 10% da uomini con la distribuzione per fasce d’età. I questionari sono stati raccolti prevalentemente nel Nord (40%), seguono il Sud e Isole (32%) e il Centro (27%). La patologia di riferimento per più della metà degli intervistati è l’artrite reumatoide (56%), a seguire l’artrite psoriasica (14%) e altre patologie al di sotto del 10% (spondiloartropatie sieronegative, sclerodermia, sindrome di Sjogren e morbo di Still).

La dimensione clinica 
· Il 37% ha due o tre patologie associate alla malattia reumatica 
· Solo il 18% ha dichiarato di aver ricevuto una diagnosi entro i primi 3 mesi dalla sua manifestazione
· I livelli di dolore più alti si registrano tra gli intervistati con fibromialgia (69%)
· Il 73% prova dolore o fastidio e il 22% prova dolore estremo

La soddisfazione dei bisogni e fruizione dei servizi sanitari 
· Oltre la metà degli intervistati (59%) dichiara una soddisfazione ‘Bassa’ e ‘Medio-Bassa’ dei propri bisogni legati alla malattia
· I bisogni non soddisfatti sono nello specifico: i tempi d’attesa brevi (33%); informazioni sull’evolversi della malattia (35%); maggiore controllo dei disturbi (30%); supporto psicologico (30%); coinvolgimento nel percorso terapeutico (22%); informazioni comprensibili da parte del personale sanitario (19%)
· Il 57% necessita di un aiuto nella quotidianità
· Il 43% degli intervistati riscontra problemi inerenti l’accesso alla visita specialistica
· Il 37% degli intervistati ha avuto l’esigenza di spostarsi in un’altra regione per effettuare una visita specialistica
· L’80% ha dovuto ricorrere a visite private che incidono per il 52% sul totale delle visite effettuate nell’ultimo anno

La dimensione lavorativa connessa alla malattia 
· Il 47% dei lavoratori dipendenti non ha trovato modalità di conciliazione efficace dei suoi bisogni sanitari e di assistenza con gli impegni lavorativi. Di questi solamente il 44% ha goduto di congedi di malattia retribuiti
· È stata negata la possibilità di riduzione dell’orario di lavoro in alcuni periodi al 38% degli intervistati
· Ha rinunciato al lavoro o ha ridotto l’attività lavorativa a causa della malattia il 76% degli intervistati. La motivazione prevalente è il dolore 
· Il 35% ha subito discriminazioni lavorative a causa della malattia. Tra le più gravi troviamo licenziamento (4%), mobbing (8%), demansionamento (7%), spostamento in altra sede (1%) e il 3% si è visto negare permessi di lavoro dovuti

Tutele e normativa  
· Solo il 9% degli intervistati ha cercato di usufruire di misure di welfare per conciliare i propri bisogni sanitari con l’attività professionale 
· La conoscenza della normativa di riferimento per accedere ad agevolazioni e benefici per un lavoratore con malattia invalidante è limitata al 37%
· È alto il bisogno di informazioni economico-assicurative (73%) legate alla malattia (ticket, invalidità) 

Invalidità 
· Il 59% ha richiesto l’invalidità civile ottenendo un esito positivo nell’85% dei casi con una media dell’invalidità riconosciuta del 67% 
· Solo al 19% degli intervistati a cui è stata riconosciuta l’invalidità civile è stato riconosciuto un assegno di invalidità
· Il 5% degli intervistati percepisce l’assegno di inabilità
· Solamente un quarto degli intervistati (24%) è inserito nelle categorie protette
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