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Associazione Nazionale Persone con Malattie Reumatologiche e Rare
Onlus - Ente di volontariato

Vivere con una malattia
reumatica
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Struttura dell’indagine

E’ stata svolta un’indagine quali/quantitativa.

La fase qualitativa si e svolta a Milano ed e stata propedeutica per sviluppare il questionario che e stato
somministrato a livello nazionale. Nella fase qualitativa sono stati effettuati due colloqui di gruppo di cinque
persone ciascuno da due ore.

Le persone intervistate nei focus group erano donne e uomini, eta 25-55 anni (50% 25-40; 50% 41-55) con
almeno una malattia reumatica, attualmente lavoratori / lavoratrici almeno part-time.

Nella fase quantitativa é stato somministrato un questionario su tutto il territorio nazionale a un campione
di N=1.020 persone.

Le persone invitate a compilare il questionario erano donne e uomini, eta 18-75 anni con almeno una malattia
reumatica, attualmente lavoratori / lavoratrici almeno part-time o che hanno lavorato per un periodo
successivamente alla diagnosi della malattia reumatica. Per la somministrazione dei questionari si é fatto
ricorso alla metodologia CAWI (Computer Aided Web Interview) di indagine on-line.

La ricerca ha indagato nello specifico:
« la qualita della vita delle persone che convivono con una malattia reumatica
» la relazione delle persone affette da una malattia reumatica col mondo del lavoro.




- CARATTERISTICHE DEL
CAMPIONE QUANTITATIVO
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Caratteristiche del campione quantitativo

Totale campione (1.020)

80,0%
60,0%
40,0%
20,0%

0,0%

51,1%

Uomo Donna

80,0% 62.6%
60,0%

0.0% - | | B @

Eta 18-36 Eta 37-55 Eta 56-75
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Caratteristiche del campione quantitativo
Area geografica

Totale campione (1.020)

50,0%
45,0%
40,0%
35,0% 33,1%
30,0%
25,0% -
20,0% -
15,0% -
10,0% -

5,0% -

0,0% -

24,8% 24,1%

18,0%

Area 1: Piemonte, Val d'Aosta, Area 2: Trentino-Alto Adige, Area 3: Toscana, Umbria, Area 4: Abruzzo, Molise,
Liguria, Lombardia Veneto, friuli-Venezia Giulia, Marche, Lazio, Sardegna Puglia, Campania, Basilicata,
Emilia-Romagna Calabria, Sicilia
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Artrosi e artrite reumatoide sono le malattie piu diffuse tra gli
intervistati

Lei personalmente e affetto da una o piu delle seguenti malattie reumatologiche? (Possibili risposte multiple)

Totale campione N = 1.020

Artrosi 39,8%
Artrite reumatoide

Fibromialgia

Artrite giovanile

Osteoartrosi

Artrite Psoriasica

Reumatismi extra-articolari

Arterite Temporale

Spondilite anchilosante

Lupus

Dermatomiosite

Connettivite mista

Sindrome di Sjogren

Gotta e altre artropatie da microcristalli
Artrite idiopatica giovanile
Condrocalcinosi

0,0% 5,0% 10,0%15,0% 20,0% 25,0%30,0% 35,0%40,0%45,0%
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Artrosi e artrite reumatoide sono le malattie piu diffuse tra gli
intervistati

Lei personalmente e affetto da una o piu delle seguenti malattie reumatologiche? (Possibili risposte multiple)

Totale campione N = 1.020

Behcet m 0,7%

Polimiosite m 0,7%

Angioite cutanea leucocitoclastica 0,7%
Malattia di Lyme 0,5%

Sclerosi Sistemica (Sclerodermia) 0’5%
Angioite isolata del SNC & 0, 5%

Malattia di Kawasaki 1 0,4%

Sindrome da anticorpi anti-fosfolipidi ¥ 0,4% —
Morbo diPaget 1 0,4%

Granulomatosi di Wegener 8 (0,4%
Sindrome di Churg-Strauss 0,3%
Porpora di Henoch-Schonlein 1 0,3%
Poliarterite nodosa 1 0,3%

Panarterite nodosa | 0,2%

Sindrome di Parsonage-Turner | 0,1%
Sindrome di Paget | 0,1%

Malattia di Takayasu | 0,1%
|

0,0% 5,0% 10,0% 15,0% 20,0% 25,0% 30,0% 35,0% 40,0% 45,0%
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Al 57,4% degli intervistati e stata diagnosticata la malattia da almeno due
anni.

Saprebbe indicare all'incirca quando Le e stata diagnosticata la malattia reumatologica?

Totale campione (1.020)

39,7%

Meno disei Traseimesie Traunannoe Tradue annie Piuditre anni
mesi fa un anno due anni tre anni fa




— IMPATTO DELLA MALATTIA SULLA
QUALITA’ DELLA VITA
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Le malattie reumatiche hanno un forte impatto negativo sulla qualita della vita
delle persone limitando fortemente le attivita abituali. La malattia e causa di
dolore fisico e psicologico permanente e disabilitante.

Indichi quale delle seguenti affermazioni descrive meglio il suo stato di salute oggi.

Totale campione (1.020)

Dolore o fastidio:

Provo dolore o fastidio moderati + provo estremo dolore  Non provo alcun dolore o fastidio

o fastidio
93,9% 6,1%
Ansia o depressione:
Sono moderatamente ansioso/a depresso/a + sono Non sono ansioso/a depresso/a o
estremamente ansioso/a depresso/a
62,3% 37,7%
Attivita abituali:
Ho qualche difficolta nello svolgimento delle attivita Non ho difficolta nello svolgimento
abituali + non sono in grado di svolgere le mie attivita delle attivita abituali
abituali
68,1% 31,9%
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Conseguenze della malattia sulla relazione con 1il
partner

La sua malattia ha causato qualche problema nelle relazioni in generale con il suo/la sua partner?

Totale Campione (1.020)

80,0%
70,0%
N=470

60,0%

% - 46,19
50,0/) 6; % 43’1%
40,0% - —
30,0% -
20,0% -

7,9%

o/ _ )

10,0% 2,9%
0,0% - : : - : I 42
Si, qualche problema + Si, No, nessun problema Non ho avuto un partner da Preferisco non rispondere
molti problemi quando mi hanno
diagnosticato la malattia
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Conseguenze della malattia sulla relazione con 1il

partner

La sua malattia ha causato qualche problema nella relazione sessuale con il suo/la sua partner?

100,0%
90,0%
80,0%
70,0%
60,0%
50,0%
40,0%
30,0%
20,0%
10,0%

0,0%

Base: Hanno risposto qualche problema + molti problemi nelle relazioni in generale con il/la partner

N=401

(470)

85,3%

10,9%

3,8%

I

Si, qualche problema + Si, molti
problemi

No, nessun problema

Preferisco non rispondere
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La condizione invalidante delle malattie reumatiche causa
problematiche molto serie nella relazione sessuale con il partner
con ricadute fortemente negative sulla relazione in generale

La sua malattia ha causato qualche problema nella relazione sessuale con il suo/la sua partner?

Hanno risposto qualche problema + molti problemi nella relazione sessuale con il/la partner (401)

4,5%
I

100,0%
() 14,2% (N=57)
90,0% 5,7% del campione totale. 81,3%
80.0% Il 6,4% (N=66) del campione ha
! dichiarato di essere Separato/a —
70.0% Divorziato/a.
? 0 0.0 .
Questo significa che I’89,1% dei
60,0% separati/divorziati del campione —
dichiara che i problemi causati dalla
50,0% malattia nella relazione sessuale con -
o il partner sono stati un fattore
40,0% significativo dell’allontanamento /
separazione
30,0% :
o
)
vor 1
0,0% - .
Si, ci hanno portato ad un No, non ci siamo allontanati /
allontanamento / separazione separati

Preferisco non rispondere
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— LA RELAZIONE DELLE PERSONE AFFETTE DA UNA
MALATTIA REUMATICA COL MONDO DEL LAVORO
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Effetti della malattia sul lavoro.
Il 61% (N=622) ha dovuto ridurre le attivita lavorative in maniera
significativa, in molti casi abbandonando completamente il lavoro.

Quali sono state le conseguenze della Sua malattia sulla Sua condizione lavorativa?

Totale campione (1.020)

80,0%
70,0% “61,0%
60,0% -
50,0% -
40,0% -
30,0% -
20,0% -
10,0% -
0,0% -

37,0%

0,6% 0,2% 1,2%
Ho dovuto Non ci sono stati Ho parzialmente Ho molto aumentato Ho iniziato a lavorare
abbandonare il mio cambiamenti aumentato la mia la mia attivita dopo la diagnosi della
lavoro + ho molto significativi attivita lavorativa lavorativa mia malattia
ridotto la mia attivita
lavorativa + ho
parzialmente ridotto la
mia attivita lavorativa
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Effetti della malattia sul lavoro

Quali sono state le difficolta insorte sul luogo di lavoro a causa della malattia reumatologica che le hanno diagnosticato? Mi puo
scrivere qui sotto tutto quello che le viene in mente? Non tralasci niente di quello che le viene in mente, sia piu preciso possibile.
(Domanda aperta).

Totale Campione (1.020) Valori in percentuale

10,3
9,9

DIFFICOLTA': Di movimento/limita il movimento

A camminare

A stare seduto/a

Ho dovuto cambiare mansione/impossibilita ad accedere a certe...
A stare troppo in piedi

Difficolta con i permessi per visite/malattia

A svolgere alcune attivita

A sollevare pesi

.....

A scrivere/scrivere al PC

Ridotta velocita di movimenti/lentezza

Di spostamento

A muovermi per raggiungere il posto di lavoro/a prendere i mezzi... '3
A mantenere la posizione fisica a lungo

Rigidita

A fare le scale

A impugnare attrezzi/nella presa/attivita manuale

3
9
9
9
0

4,0 6,0 8,010,012,014,016,018,020,0

’
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Effetti della malattia sul lavoro

Quali sono state le difficolta insorte sul luogo di lavoro a causa della malattia reumatologica che le hanno diagnosticato? Mi puo
scrivere qui sotto tutto quello che le viene in mente? Non tralasci niente di quello che le viene in mente, sia piu preciso possibile.
(Domanda aperta).

Totale Campione (1.020) Valori in percentuale

DOLORI: mi stanco facilmente/stanchezza cronica
Diffusi
Alle articolazioni
Disturbi di concentrazione
Non riesco a lavorare le stesse ore di prima/gestire la stessa...
Disturbi al caldo/freddo/agenti atmosferici
Alla schiena/cervicale
Alle mani/ai polsi
Disturbi relazionali/con i colleghi
Mancanza di energia/di reattivita
Alle ossa e muscolari
Febbre
Disturbi delll'Umore/ipersensibilita/ansia/depressione

Alle ginocchia

Agli arti superiori/al gomito/alla spalla

0,0 2,0 40 6,0 8,0 10,012,014,016,018,020,0
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I1 26,3% non parla della sua malattia sul luogo di lavoro

Ha mai parlato e si & confidato con qualcuno sul luogo di lavoro rispetto alla Sua malattia?

Totale campione (1.020)

80,0%

70,0%
57,8%

60,0%

50,0%

40,0%

32,3%

30,0% 26,3%

20,0% -

10,0% -

0,0% -

No, non ne parlo con nessuno Si, con il mio capo / un superiore Si, con uno o piu colleghi
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Timori riguardo a parlare della propria malattia sul luogo
di lavoro.

Per quale/i motivo/i non parla con qualcuno sul luogo di lavoro rispetto alla sua malattia?

Campione: non hanno parlato della loro malattia sul luogo di lavoro (268)

Per non essere compatito 30,6%
Ho paura di perdere il lavoro 0%

Non voglio sembrare debole

Per non essere un peso

Devo mostrarmi forte

Ho il timore che non comprendano il dolore fisico che provo
Ho il timore che possano pensare che fingo di stare male

Ho il timore che si parli alle mie spalle

Ho il timore che non comprendano il mio disagio psichico

Ho il timore che critichino le mie prestazioni lavorative

0,0% 5,0% 10,0% 15,0% 20,0% 25,0% 30,0% 35,0%
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Timori riguardo a parlare della propria malattia sul luogo
di lavoro.

Per quale/i motivo/i non parla con qualcuno sul luogo di lavoro rispetto alla sua malattia?

Campione: non hanno parlato della loro malattia sul luogo di lavoro (268)

Ho il timore che mi vengano affidati compiti molto al di sotto delle h 9 7%
(]
7

mie capacita

Ho il timore che mi possano isolare dal gruppo [N 6,3%

Ho il timore che mi guardino male [N 6,09

OoN

Ho il timore che mi venga assegnato un luogo di lavoro isolato

dagli altri _- 4’5%
Ho il timore che mi spostino in una postazione di lavoro disagevole - 4’1% -
Ho il timore di essere sopraffatto dai colleghi _- 4,1%
Ho il timore di essere messo in ridicolo davanti agli altri _- 4,1%
Ho paura ad affrontare la malattia e preferisco non parlarne _- 4’1%

Ho il timore che nessuno voglia piu parlare con me

0,4%

T

0,0% 5,0% 10,0%15,0%20,0%25,0%30,0%35,0%
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Argomenti di cuili si parla sul luogo di lavoro rispetto alla
propria malattia.

Di che cosa parla/ha parlato sul luogo di lavoro rispetto alla sua malattia?

Campione: hanno parlato della loro malattia sul luogo di lavoro (N = 752)

80,0%
20.0% L’82,7% (N=622) delle
0
’ 63,2%
o 6 59, 8% persone che hanno
,0% - -~ parlato dellaloro
. malattia sul luogo di
50,0% - lavoro non hanno
40,0% - _aﬂmniato_ta[ggmgnto
dei diritti e le tutele
30,0% - — previste dallalegge
20,0% - 17,3%
10,0% -
0,0% - .
Delle difficolta che mi crea la malattia Delle difficolta che mi crea la malattia Dei miei diritti e le tutele previste
nelle attivita lavorative nelle attivita quotidiane dalla legge sul luogo di lavoro
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Per quale/i motivo/i non parla/ha parlato dei suoi diritti e le tutele previste dalla legge sul luogo di lavoro?
(Possibili risposte multiple)

Campione: hanno parlato sul luogo di lavoro della loro malattia, ma non
hanno affrontato I'argomento dei diritti e le tutele previste per legge

(N=622)
80,0%
70,0%
60,0% 54,7%
50,0% -
40,0% - o
(V)
30,0% - 26,0%
i 19,3%
20,0% -
10,0% -
0,0% — T T
Ho paura di essere licenziato + Ho  Non sono a conoscenza dei miei diritti Altri motivi / preferisco non
paura che mi rendano il lavoro cosi e delle tutele previste dalla legge rispondere
difficile che io decida di abbandinare il riguardo alla mia malattia
lavoro
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I1 50,3% non & a conoscenza del proprio grado di
invalidita.

Le chiediamo cortesemente se ci puo indicare qual e il suo grado di invalidita riconosciuto.

Totale Campione: (1.020)

Fino al 33,99%
Dal 34% al 45,9%
Dal 46% al 50,9%
Dal 51% al 66,9%
Dal 67% al 73,9%
Dal 74% al 74,9%

Dal 75% al 99,9%

100%
o,
100% e impossibilitato a compiere gli atti quotidiani della vita e/o... . 50,3% . .
Non é a canoscenza del proprio grado di
Non so il mio grado di invalidita riconosciuto invalidita
. . . . . . . 0
Non ho mai fatto una visita per il riconoscimento del mio grado... 39,0%

0,0 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0%
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Le persone affette da malattie reumatiche in Italia hanno
una bassa conoscenza delle agevolazioni, diritti e benefici
previsti per legge.

Lei € a conoscenza delle agevolazioni, diritti e benefici previsti dalla legge in riferimento
alla sua malattia?

- NO NON NE SONO A CONOSCENZA | S| NE SONO A CONOSCENZA

Totale campione 26% 74%
(1.020)

Lei & a conoscenza che la Legge (n° 68/99 Categorie protette collocamento) prevede dei
benefici in riferimento all’invalidita accertata, anche per la sua malattia? —

| NONON NE SONO A CONOSCENZA | SI NE SONO A CONOSCENZA

Totale campione 38% 62%
(1.020)

Lei & a conoscenza dei benefici e le agevolazioni previste dalla Legge n° 104?

| NO NON NE SONO A CONOSCENZA | SI NE SONO A CONOSCENZA

Totale campione 42% 58%
(1.020)
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Fonti di informazione sulle agevolazioni previste per legge
L’85,7% (N=874) del totale campione (N=1.020) dichiara che non ha ricevuto

informazioni in sede di diagnosi.

Dove si € informato / ha ricevuto informazioni circa le agevolazioni, diritti e benefici previsti dalla legge in riferimento alla sua

malattia?

100,0%
90,0%
80,0%
70,0%
60,0%
50,0%
40,0%
30,0%
20,0%
10,0%

0,0%

85,7%

Tramite internet: su siti delle
associazioni rivolte alle persone
affette da malattie reumatiche;

su siti istituzionali/governativi; sui
forum di discussione

Dal medico di base

Dal medico in sede di diagnosi

m S
HNO
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Valutazione della completezza delle informazioni

Le chiediamo ora di valutare la completezza delle informazioni che le sono state date circa le agevolazioni, diritti e
benefici previsti dalla legge in riferimento alla sua malattia.

Tramite internet: su siti delle associazioni rivolte alle persone affette da malattie
reumatiche (225)

80,0%

70.0% TOP 2 BOXES.
60,0% Molto + Del tutto complete

43,1%

50,0% 43 6%
38,7% —

40,0%

30,0%

20,0%

10,0%

0,0% -

Per niente complete Poco Abbastanza Molto Del tutto complete
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Valutazione della completezza delle informazioni

Le chiediamo ora di valutare la completezza delle informazioni che le sono state date circa le agevolazioni, diritti e
benefici previsti dalla legge in riferimento alla sua malattia.

Tramite internet su siti istituzionali/governativi
(222)

80,0%

70,0%

60,0% TOP 2 BOXES.
. Molto + Del tutto complete
50,0% 44,1% 41%

40,0%

32,9%

30,0%

20,0%

10,0%

0,0%

Per niente complete Poco Abbastanza Molto Del tutto complete
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Valutazione della completezza delle informazioni

Le chiediamo ora di valutare la completezza delle informazioni che le sono state date circa le agevolazioni, diritti e
benefici previsti dalla legge in riferimento alla sua malattia.

Tramite internet su forum di discussione.
(162)

80,0%

70,0%

60,0% TOP 2 BOXES.
. Molto + Del tutto complete
50,0% 44,4% 35,2%

40,0%

30,0%

20,0%

10,0%

0,0%

Per niente complete Poco Abbastanza Molto Del tutto complete
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Valutazione della completezza delle informazioni

Le chiediamo ora di valutare la completezza delle informazioni che le sono state date circa le agevolazioni, diritti e
benefici previsti dalla legge in riferimento alla sua malattia.

Dal medico di base.
(244)

80,0%

70,0%

60,0% TOP 2 BOXES.
Molto + Del tutto complete
42,7% 3/7,3%

50,0%

40,0%
27,9%

30,0%

20,0%

10,0%

0,0%

Per niente complete Poco Abbastanza Molto Del tutto complete
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Valutazione della completezza delle informazioni

Le chiediamo ora di valutare la completezza delle informazioni che le sono state date circa le agevolazioni, diritti e
benefici previsti dalla legge in riferimento alla sua malattia.

Dal medico che mi ha preso in cura
(197)

60,0% TOP 2 BOXES.
. Molto + Del tutto complete
50,0% 40,2%

26 19
40’0% 20,170 33’5%

Per niente complete Poco Abbastanza Molto Del tutto complete
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Valutazione della completezza delle informazioni

Le chiediamo ora di valutare la completezza delle informazioni che le sono state date circa le agevolazioni, diritti e
benefici previsti dalla legge in riferimento alla sua malattia.

Dal medico in sede di diagnosi
(165)

80,0%

70,0%

60,0% TOP 2 BOXES.
Molto + Del tutto complete
42,5% 41,8%

50,0%

40,0%

29,7%

30,0%

20,0%

10,0%

0,0%

Per niente complete Poco Abbastanza Molto Del tutto complete
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Grazie dell’ attenzione
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WeResearch — ricerche di marketing

Operative field: Via Spontini 1 - 20131
Localita: Milano
http://www.weresearch.it/
info@weresearch.it

+39.346.8574491

Per informazioni:
Matteo Santopietro - Managing Director
m.santopietro@weresearch.it

Barbara De Santi - Field Manager
b.desanti@weresearch.it

Tutti i progetti di WeResearch-ricerche di marketing, sono conformi:
»  Alle disposizioni contenute nell’ International Code of marketing and Social Research practice dell’ICC/ESOMAR

« Allalegislazione Italiana, in particolare al codice in materia di protezione dei dati personali.
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