MEr==s=arch

APM : ric=rchs i markskng

ASSOCIAZIONE NAZIONALE PERSONE CON
MALATTIE REUMATOLOGICHE E RARE ass-ets

Vivere con una patologia reumatologica
Quarta edizione

Copyright © Apmarr APS ETS

Novembre 2024

WeResearch — Ricerche di Marketing
Field operativo: Corso Buenos Aires 64. Milano




Obiettivi e Campione

Copyright © Apmarr APS ETS

| dati della ricerca sono di proprieta di Apmarr APS ETS.

L'uso e la divulgazione dei dati della ricerca deve obbligatoriamente riportare la fonte proprietaria: Apmarr APS
ETS.

E stata svolta un’indagine qualitativa/quantitativa da:
WeResearch Ricerche di Marketing per conto di APMARR APS ETS.

L'obiettivo della ricerca e stato indagare tematiche in relazione alle patologie reumatologiche:
* Awareness: conoscenza e touchpoint di informazione;

Effetti psicologici dopo la diagnosi di una patologica reumatologica;

Effetti della patologia reumatologica sul lavoro e sulle relazioni con il partner;
"Relazione "con il farmaco e la terapia farmacologica

E stato somministrato un questionario su tutto il territorio nazionale a un campione di N=1.627 persone di cui:
N=274 Persone affette da patologie reumatologiche

N=100 Caregiver di persone affette da patologie reumatologiche

N=1253 Popolazione: persone NON affette da patologie reumatologiche

Il questionario & stato compilato in forma anonima. Tutti i dati sono stati trattati in adesione al Codice di Condotta in riferimento al
Regolamento generale sulla protezione dei dati 2018. Decreto legislativo 10 agosto 2018, n. 101.



Composizione del campione

Totale Persone . Caregiver Popolazione
campions .affette da . di persone affette d.a Person_e NON affette_da
) patologie reumatologiche patologie reumatologiche patologie reumatologiche

Base: 1627 274 100 1253

Genere % % %

Uomo 431 13,1 44 49,6

Donna 56,9 86,9 56 50,4

Area geografica % % %

Nord Ovest 25,3 19 22 26,9

Nord Est 18,7 16,4 20 19,2

Centro 19,4 17,2 16 201

Sud e isole 36,6 474 42 338

Livello di istruzione % % %

Licenza elementare 0,2 0 0 0,2

Licenza media (inferiore) 8,8 14,2 8 7,7

E)J;F))I:rrir(m)e:edi scuola media 534 53,3 49 53,8

Laurea 28,5 25,2 34 28,8

Diploma post laurea 6,1 51 7 6,3

Dottorato di ricerca 3 2,2 2 3,2
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Awareness Patologie Reumatologiche - Eta

Q30. Lei personalmente ha mai sentito parlare di Patologie reumatologiche?

Base: Popolazione, persone non affette da patologie reumatologiche N=1.253
Eta: 16-40 (N=460) ; 41-64 (N=631) ; 65-75 (N=162)

A livello Nazionale, piu di 8 persone su 10 dichiarano (85,7%) di aver sentito parlare di Patologie Reumatologiche.
La fasciadi eta 41-64risulta quellacon il valore piu alto: 87,8%.

I T otale campione
INEta 16-40
Eta 4164
60 Dati in percentuale
15 3 18,3 19,1
20 n ! - 12,2 -
O o T
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Awareness Patologie Reumatologiche — Area Geografica

Q30. Lei personalmente ha mai sentito parlare di Patologie reumatologiche?

Base: Popolazione, persone non affette da patologie reumatologiche N=1.253

Area Geografica: Nord Ovest (N=337); Nord Est (240); Centro (N=252); Sud e Isole (N=424)

L'area Geografica "Centro" risulta quella con il valore piu alto: 86,9%. -
Le persone residenti al Nord Ovest hanno fatto registrare il valore pitl basso: il 18,4% dichiara di non aver Totale campione
sentito parlare e/o conoscere le Patologie Reumatologiche. Nord Ovest
I Nord Est
Centro
Sud e Isole
86,9 —
85,7 81,6 85.8 851 Dati in percentuale
20 - 18,4
0 - y -—_

No
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Awareness Patologie Reumatologiche - Genere

Q30. Lei personalmente ha mai sentito parlare di Patologie reumatologiche?

Base: Popolazione, persone non affette da patologie reumatologiche N=1.253
Genere: Uomo (N=622) ; Donna (N= 631)

Quasi 9 donne su 10 hanno dichiarato di aver sentito parlare di Patologie Reumatologiche.

Totale campione

- Uomo

Donna

88
85,7 81,4

80 -

60 Dati in percentuale

40 -

18,6

20 - 15,3 o

0 - x —
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Fonte delle informazioni sulle patologie reumatologiche.
Q32. Dove si € informato, ha sentito parlare delle Patologie Reumatologiche?

Base: Popolazione, persone non affette da patologie reumatologiche
Dichiarano di aver sentito parlare di patologie reumatologiche: N=1.061

La principale fonte delle informazioni risulta essere il Medico di Base (43,5%).
Significativo I'utilizzo di Internet come touchpoint: forum di discussione + siti governativi + social Network =66%.
Il valore delle associazioni rivolte alle persone affette da patologie reumatologiche come fonte di informazioni si attesta sul 10,1%

Risposte multiple possibili; Dati in percentuale
Fonte delle informazioni Hanno sentito parlare di patologie reumatologiche

Medico di base 43,5
Tramite internet: su forum di discussione 30

Tramite internet: su siti istituzionali/governativi 22,6
Medico specialista 16,5
Social Network (Instagram , Facebook, tik tok, ecc...) 13,4
In farmacia / dal farmacista 12,8
Tramite le associazioni rivolte alle persone affette

da patologie reumatologiche 10,1
Su riviste specializzate in reumatologia 7,3

Altro 15,6

Copyright © Apmarr APS ETS



Awareness Patologie Reumatologiche

Q31. Le Sue informazioni sulle Patologie Reumatologiche sono:

Base: Popolazione, persone non affette da patologie reumatologiche
Dichiarano di aver sentito parlare di patologie reumatologiche: N=1.061

Le persone che si sono informate tramite le associazioni rivolte alle persone
affette da patologie reumatologiche N=107 dichiarano di avere informazioni molto
complete + del tutto complete per il 43% rispetto al 21,9% registrato a totale

Base N=1.061
Molto complete + Del tutto complete = 21,9%

Fonte informazioni: Tramite le associazioni

campione.
rivolte alle persone affette da patologie
reumatologiche N=107
Molto complete + Del tutto complete = 43%
I Totale campione
I Fonte informazioni: Tramite le associazioni rivolte alle persone affette da patologie reumatologiche
80

66,6

Dati in percentuale
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Informazioni sulle patologie reumatologiche.
Q33. Secondo le Sue informazioni, in quale fascia di eta le patologie reumatologiche possono manifestarsi?

Base: Popolazione, persone non affette da patologie reumatologiche
Dichiarano di aver sentito parlare di patologie reumatologiche: N=1.061

Al campione e stato chiesto a quale eta possono manifestarsi le patologie reumatologiche.
Piu di 2 persone su 10, a livello Nazionale, considerano che interessino esclusivamente la fascia di eta "Da piu di 50 anni".

Risposta singola; Dati in percentuale

Fonte delle informazioni Hanno sentito parlare di patologie reumatologiche (N=1.061)

A qualsiasi eta 42,7
Da 0 a 9 anni di eta 1,2
Da 10 a 19 anni di eta 3,4
Da 20 a 29 anni di eta 5,7
Da 30 a 39 anni di eta 11,2
Da 40 a 49 anni di eta 14,4
Da piu di 50 anni di eta 21,4
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Hanno effettuato analisi per verificare di essere affetti/non affetti da una patologia
reumatologica. Eta

Q34. Lei personalmente ha mai effettuato delle analisi per verificare se é affetto o non affetto da una patologia reumatologica?

Base: Dichiarano di aver sentito parlare di patologie reumatologiche: N=1.061
Eta: 16-40 (N=376) ; 41-64 (N=554) ; 65-75 (N=131)

Quasi 8 persone su 10 hanno dichiarato di non avere effettuato analisi per verificare di essere 0 non essere affette da una patologia
reumatologica.
La fascia di eta 65-75 € risultata essere quella con la percentuale piu alta in termini di analisi effettuate: 26,7%.

80 - I T otale campione 78,3 76,9 80,5
ENFta 1640
Eta 41-64
It G5
60 | Eta 65-T5
Dati in percentuale
40
26,7
21,7 231 4
20 -
O -l T
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Hanno effettuato analisi per verificare di essere affetti/non affetti da una patologia

reumatologica. Area Geografica.

Q34. Lei personalmente ha mai effettuato delle analisi per verificare se é affetto o non affetto da una patologia reumatologica?

Base: Dichiarano di aver sentito parlare di patologie reumatologiche: N=1.061

Area Geografica: Nord Ovest (N=275); Nord Est (206); Centro (N=219); Sud e Isole (N=361)

L'area geografica con il valore pit positivo in termini di analisi effettuate € il "Sud e Isole": 27,7%.

Il "Nord Est" é risultata essere I'area il valore pit negativo: 1'84,5% delle persone ha dichiarato di non aver

Totale campione

effettuato delle analisi per verificare di essere o non essere affette da una patologia reumatologica. Nord Ovest
I Nord Est
Centro
Sud e Isole
Dati in percentuale 783 8L5 84,5 85
80 : : 72,3

21,7 °hT
’ 18,5 21,5

O,

N
Copyright © Apmarr APS ETS S I N O

12



Hanno effettuato analisi per verificare di essere affetti/non affetti da una patologia
reumatologica. Genere

Q34. Lei personalmente ha mai effettuato delle analisi per verificare se é affetto o non affetto da una patologia reumatologica?

Base: Dichiarano di aver sentito parlare di patologie reumatologiche: N=1.061
Genere: Uomo (N=506) ; Donna (N= 555)

Le donne hanno dichiarato di aver effettuato analisi in misura maggiore rispetto agli uomini.

Totale campione

- Uomo

Donna

Dati in percentuale

78,3 78,7 78

80
60
40

21,7 21,3 22

20 -

O _
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Hanno effettuato analisi per verificare di essere affetti/non affetti da una patologia reumatologica

Q34. Lei personalmente ha mai effettuato delle analisi per verificare se & affetto o non affetto da una patologia reumatologica?

Base: Dichiarano di aver sentito parlare di patologie reumatologiche: N=1.061
Fonte informazioni: Tramite le associazioni rivolte alle persone affette da patologie reumatologiche N=107

Il 36,4% delle persone che si sono informate tramite le associazionirivolte alle persone affette da patologie reumatologiche hanno
dichiarato di aver effettuato le analisi per verificare di essere o non essere affette da una patologia reumatologica.

I Totale campione
I Fonte informazioni: Tramite le associazioni rivolte alle persone affette da patologie reumatologiche

80 78.3 Dati in percentuale
63,6
60
40 36,4
20 -
O _ T

No
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Data delle ultime analisi per verificare di essere affetti/non affetti da una patologia reumatologica
36. Saprebbe indicare all'incirca quando ha effettuato le ultime analisi per verificare se & affetto o non affetto da una patologia

mmatoloiea?2
orrathogiica

O

-
(1)

Base: Hanno effettuato analisi per verificare di essere affetti/non affetti
da una patologia reumatologica N=156

Risposta singola; Dati in percentuale

Data ultime analisi Hanno effettuato analisi (N=156)

Dopo il 31 Gennaio 2024 11,4
Tra il 1 Gennaio 2023 e il 31 Gennaio 2024 22,9
Nel corso dell’anno 2022 17,1
Nel corso dell’anno 2021 -
Nel corso dell’anno 2020 11,4
Nel corso dell’anno 2019 5,7

Nel corso delllanno 2018 =

Prima dell’anno 2018 31,4
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Analisi Qualitativa. Reazione emotiva al momento della diagnosi.
Q3. Le chiediamo di pensare al giorno e al momento in cui Le € stata diagnosticata la Sua patologia reumatologica.
Riesce a descrivere la Sua reazione in quel momento? (Quali pensieri Le sono venuti in mente? Cosa ha provato? Come si € sertito/a?).

Alle persone affette da patologie reumatologiche (N=274) é stato chiesto di descrivere la loro

reazione al momento della diagnosi della patologia reumatologica in termini di: pensieri, sensazioni ed
emozioni.

Dall'analisi delle risposte emergono le seguenti aree:
1. Paura, ansia, tristezza e smarrimento.
2. Rabbia.

3. Sollievo per aver dato un "Nome" alla malattia.

Copyright © Apmarr APS ETS
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Analisi Qualitativa. Reazione emotiva al momento della diagnosi.

Q3. Le chiediamo di pensare al giorno e al momento in cui Le € stata diagnosticata la Sua patologia reumatologica.
Riesce a descrivere la Sua reazione in quel momento? (Quali pensieri Le sono venuti in mente? Cosa ha provato? Come si € sentito/a?)

1. Paura, ansia, tristezza e smarrimento.

Gli intervistati hanno dichiarato principalmente vissuti negativi, in particolare la preoccupazione
principale ha riguardato l'incertezza e le incognite per il futuro e per il proprio "Progetto di Vita".

"Una sensazione di spavento e preoccupazione".

"Una tristezza assoluta quando sono uscito dallo studio medico, credevo dovessi sacrificare tutta la
mia vita".

"Angoscia, paura, paura di non saper gestire tutto, tristezza, dolore. Pensare di avere 29 anni e la tua
vita € cambiata del tutto dal quel giorno".

La diagnosi ha impattato anche sulla relazione con il proprio corpo: "Allimprovviso mi sono
ritrovata in un corpo che nn sembrava il mio, dolori allucinanti mani, braccia gomiti polsi, piedi
ginocchia gonfie deformate dai versamenti vescicolari nn riuscivo piu ad essere autonoma" avendo
effetti significativi sotto il punto di vista psicologico: una scissione tra il Sé corporeo e il Sé
psichico: "Distaccato assente come se non fossi io la paziente".

Copyright © Apmarr APS ETS
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Analisi Qualitativa. Reazione emotiva al momento della diagnosi.

Q3. Le chiediamo di pensare al giorno e al momento in cui Le € stata diagnosticata la Sua patologia reumatologica.
Riesce a descrivere la Sua reazione in quel momento? (Quali pensieri Le sono venuti in mente? Cosa ha provato? Come si € sertito/a?)

1. Paura, ansia, tristezza e smarrimento.

Le persone hanno dichiarato che un altro effetto fortemente negativo e stata la sensazione di
solitudine e smarrimento che hanno provato successivamente alla diagnosi:

"Non sono tornata subito a casa, dopo la visita e relativa diagnosi, mi sono isolata per due ore, in luogo
a me caro ed ho pianto”.

"Nonostante conoscessi gia parzialmente la patologia affrontata poco prima nel mio percorso di studi,
mi sono disperata, mi sono sentita sola ed estremamente incerta sul mio futuro".

"Panico per la vita che mi aspettavo e nonostante fossi una ragazza ho deciso di rimanere single per
non essere di peso a nessuno".

Copyright © Apmarr APS ETS
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Analisi Qualitativa. Reazione emotiva al momento della diagnosi.

Q3. Le chiediamo di pensare al giorno e al momento in cui Le € stata diagnosticata la Sua patologia reumatologica.
Riesce a descrivere la Sua reazione in quel momento? (Quali pensieri Le sono venuti in mente? Cosa ha provato? Come si € sertito/a?)

2. Rabbia.

Un'altra emozione fortemente negativa provata dalle persone e sicuramente la rabbia: "Rabbia,
sconforto, ho pensato che non sarebbe stata piu una vita normale, ho pensato che sarei morta presto
e che non avrei potuto fare una vita normale con i miei figli".

L'emozione della rabbia & a volte diretta anche verso se stessi in quanto ci si puo sentire responsabili
di non essersi presi cura a sufficienza della propria persona: "Ero arrabbiata con me stessa per non
aver insistito di piu in passato nel voler procedere con accertamenti. Ho accettato il fatto che tutti mi
considerassero pigra e troppo sedentaria e non ho approfondito la natura dei miei malesseri e dei
dolori. In realtd io sentivo che c'era qualcosa che non funzionava da almeno 10 anni prima della
diagnosi. Tuttavia, speravo che la malattia non progredisse. Invece, € peggiorata notevolmente".

Copyright © Apmarr APS ETS
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Analisi Qualitativa. Reazione emotiva al momento della diagnosi.

Q3. Le chiediamo di pensare al giorno e al momento in cui Le € stata diagnosticata la Sua patologia reumatologica.
Riesce a descrivere la Sua reazione in quel momento? (Quali pensieri Le sono venuti in mente? Cosa ha provato? Come si € sertito/a?)

3. Sollievo per aver dato un "Nome" alla malattia.

Un aspetto che emerge in numerose verbalizzazione e la sensazione di sollievo per aver dato un
"Nome" alla malattia.

Emerge che dare un "Nome" ha avuto un effetto di "Sollievo" per due aree principali: da una parte la
consapevolezza della patologia fa venire meno la paura dell'ignoto:

"Sollevata, perché finalmente avevo una diagnosi e una probabile cura (per la sjogren), dopo anni il
mostro aveva un nome, i miei dolori e la mia stanchezza erano (sono) reali" ,

dall'altra le persone hanno dichiarato che finalmente si erano sentite ascoltate e di non essere quindi
piu considerati, anche dai famigliari, come dei "malati immaginari": "Ero felice perché finalmente
gualcuno dava un nome ai miei dolori, miei mali non erano frutto della mia mente".

"Sollevata perché almeno ebbi la conferma che il mio malessere era reale e non come pensavano
alcuni, tra cui anche familiari, che io fossi solamente stressata e ipocondriaca".

"Contenta di aver dato un nome a tanto malessere e di non sentirmi pit pazza".

Copyright © Apmarr APS ETS
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Reazione emotiva al momento della diagnosi.

Q4. Le chiediamo di pensare al giorno e al momento in cui Le é stata diagnosticata la Sua patologia reumatologica. In che misura ha
provato le seguenti emozioni/stati d’animo?

Base: N=274

Persone affette da patologie reumatologiche

Reazione emotiva Pochissimo Poco Né poco Molto Moltissimo Molto +
Né molto Moltissimo

Tristezza 15,7 28,8 22,6 26,6 49,2
Paura 6,2 19 27 24,8 23 47,8
Smarrimento 12 18,6 24,5 21,5 23,4 44,9
Ansia 10,9 16,4 29,6 22,6 20,4 43

Rabbia 17,2 21,5 21,5 19,7 20,1 39,8
Sorpresa 20,4 31 21,2 14,6 12,8 27,4
Speranza 13,5 32,8 35,4 12,4 5,8 18,2
Mi sono sentito/a

emarginato/a 40,5 23,7 18,2 10,6 6,9 17,5
Senso di colpa 57,3 27,4 6,9 4 4,4 8,4

Vergogna 63,9 20,8 10,2 3,6 1,5 51

Copyright © Apmarr APS ETS
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Emozioni/stati d'animo. Momento attuale.

Q17. Oggi, in questo momento, in relazione alla Sua patologia reumatologica, in che misura prova le seguenti emozioni/stati
d’animo?

Base: N=274
Persone affette da patologie reumatologiche

Reazione emotiva Pochissimo Poco Né poco Molto Moltissimo Molto +
Né molto Moltissimo

Rabbia 21,2 16,8 27,7 20,1 14,2 34,3
Tristezza 15,7 21,5 31 17,5 14,2 31,7
Ansia 15,7 24,8 32,1 16,1 11,3 27,4
Paura 16,4 20,8 36,1 14,2 12,4 26,6
Speranza 9,5 36,5 32,8 15 6,2 21,2
Smarrimento 24,8 30,3 24,5 12,4 8 20,4
Mi sento emarginato/a 43,1 24,8 19,3 7,3 5,5 12,8
Senso di colpa 59,1 24,8 8,8 5,5 1,8 7,3

Vergogna 63,5 23,4 7,7 4,7 0,7 5,4

Sorpresa 49,3 35,4 11,7 2,9 0,7 3,6
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Reazione emotiva al momento della diagnosi vs. momento attuale.

Q4. Le chiediamo di pensare al giorno e al momento in cui Le & stata diagnosticata la Sua patologia reumatologica. In che misura ha provato le seguenti emozioni/stati

d’animo?

Q17. Oggi, in questo momento, in relazione alla Sua patologia reumatologica, in che misura prova le seguenti emozioni/stati d’animo?

Base: N=274
Persone affette da patologie reumatologiche
Reazione emotiva Al momento della Al momento attuale
diagnosi Molto + Moltissimo
Molto + Moltissimo

Tristezza 49,2 31,7
Paura 47,8 26,6
Smarrimento 44,9 20,4
Ansia 43 27,4
Rabbia 39,8 34,3
Sorpresa 27,4 3,6
Speranza 18,2 21,2
Mi sono sentito/a emarginato/a
Mi sento emarginato/a 17,5 12,8
Senso di colpa 8,4 7,3
Vergogna 51 5,4

Copyright © Apmarr APS ETS
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percentuale

-36%
-44%
-55%
-36%
-14%
-87%

-27%
-13%
6%
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Reazione emotiva al momento della diagnosi vs. momento attuale.
Diagnosi prima/dopo anno 2000

Q4. Le chiediamo di pensare al giorno e al momento in cui Le & stata diagnosticata la Sua patologia reumatologica. In che misura ha provato le seguenti emozioni/stati
d’animo?
Q17. Oggi, in questo momento, in relazione alla Sua patologia reumatologica, in che misura prova le seguenti emozioni/stati d’animo?

Base: N=274
Persone affette da patologie reumatologiche

Reazione Al momento della Diagnosi | Diagnosi Al momento Diagnosi Diagnosi
emotiva diagnosi Prima Dopo attuale Prima Dopo
Molto + Moltissimo | Del 2000 il 2000 Molto + Moltissimo | Del 2000 il 2000
Tristezza 49,2 58,3 48,4 31,7 37,5 31,2
Paura 47,8 62,5 46,4 26,6 41,7 25,2
Smarrimento 44,9 50 44,4 20,4 25 20
Ansia 43 54,2 42 27,4 33,3 26,8
Rabbia 39,8 58,3 38 34,3 41,7 33,6
Sorpresa 27,4 37,5 26,4 3,6 4,2 3,6
Speranza 18,2 12,5 18,8 21,2 37,5 19,6

Mi sono sentito/a
emarginato/a

Mi sento emarginato/a 17,5 20,8 17,2 12,8 16,7 12,4
Senso di colpa 8,4 12,5 8 7,3 16,7 7,2
Vergogna 5,1 8,3 4,8 5,4 12,5 4,8
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Farmaco. Risposta emotiva al cambiamento della terapia farmacologica.

Q12. Siricorda il Suo stato d’animo quando ha cambiato il farmaco per la Sua terapia?

Base: N=207
Persone affette da patologie reumatologiche che hanno cambiato il farmaco per la Loro terapia

Risposta Pochissimo Poco Né poco Molto Moltissimo Molto +
emotiva Né molto Moltissimo

Delusione 26,1 27,1 22,2 16,9 39,1

Ansia 10,6 17,9 32,9 20,8 17,9 38,7

Paura 9,7 19,8 32,4 24,6 13,5 38,1

Speranza 6,3 24,6 37,7 25,6 5,8 31,4

Tranquillita 21,7 51,2 23,7 2,4 1 3,4
Tranquillita

Pochissimo + Poco = 72,9%

Fiducia 7,2 30,4 42,5 16,4 3,4 19,8

Fiducia
Pochissimo + Poco = 37,6%
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Progetto di vita. Hanno cambiato/modificato il Progetto di Vita dopo la diagnosi.
Pazienti e persone assistite dai caregiver per Fasce di Eta al momento della diagnosi.

Q5; Q24.Le chiediamo di pensare al giorno e al momento in cui Le e stata diagnosticata la Sua patologia reumatologica. Dal momento in cui Le &
stata diagnosticata la Sua patologia reumatologica, Lei ha dovuto cambiare e/o modificare il Suo “Progetto di Vita? (Per “Progetto di Vita” si
intende quello che aveva immaginato per il Suo futuro in diversi ambiti: studio, lavoro, sport, relazionali con un partner).

Base: N=374
Diagnosi prima del 2000 N= 48
Diagnosi dopo il 2000 N= 326

Le persone che hanno ricevuto la diagnosi della patologiareumatologica dopo I'anno 2000
hanno cambiato/modificato il proprio Progetto di Vita in misura significativamente minore
(69,3%) rispetto a chi ha avuto la diagnosi prima dell'anno 2000 (83,3%).

Questa differenza pud essere correlata con lo sviluppo dai primi anni 2000 dei farmaci biologici.

I [ otale campione
[ Diagnosi prima del 2.000

[ Diagnosi dopo il 2.000

83,3

80

Dati in percentuale

60 -

40

29,1

20 -

O -
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Progetto di vita. Pazienti e persone assistite dai caregiver per Fasce di Eta al momento della diagnosi..
Q6. In quali ambiti in particolare ha cambiato e/o modificato il Suo “Progetto di Vita”?

Base: hanno cambiato e/o modificato il Progetto di Vita: (N=265).
Eta pazienti al momento della diagnosi + eta persone assistite al momento della diagnosi:
16-40 (N=116) ; 41-64 (N=115) ; 65-75 (N=25)

Risposte multiple possibili; Dati in percentuale

Ambiti di cambiamento Base Eta 16-40 | Eta 41-64 Eta 65-75
(N=265) (N= 116) (N=115) (N 25)

Lavoro 71,7 79,1

Sport 38,9 54,3 26,1 20
Relazionali con il partner 32,8 30,2 34,8 40
Studio 12,8 23,3 6,1 -
Altro (hobbies, attivita abituali, amicizie, vacanze) 23,4 12,9 33 32
Mettere su famiglia 17,4 35,3 4,3 -

Copyright © Apmarr APS ETS 28



Lavoro. Conseguenze della patologia reumatologica sul Lavoro delle persone affette
da patologie reumatologiche.

Q8. Quali sono state le conseguenze della Sua malattia sulla Sua condizione lavorativa?

Base. Lavoravano al momento della diagnosi della patologia: N=191

Hanno abbandonato il lavoro + hanno ridotto |'attivita lavorativa = 60,8%

80
60

Dati in percentuale

445 35 6
40 :

Ho dovuto Ho parzialmente  Non e cambiato  Ho parzialmente Ho molto
abbandonare il mio  ridotto la mia nulla rispettoa  aumentato la mia aumentato la mia
Copyright © apmar aps 75 1@VOFO attivita lavorativa prima attivita lavorativa  attivita lavorativa
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Farmaco. Risposta emotiva all'inizio della terapia farmacologica.

Q9. Siricorda il suo stato d’animo quando ha iniziato la Sua terapia farmacologica?

Base: N=274
Persone affette da patologie reumatologiche

Risposta Pochissimo Poco Né poco Molto Moltissimo Molto +
emotiva Né molto Moltissimo

Ansia 10,2 29,9 17,9 40,9

Speranza 5,1 18,6 36,1 26,3 13,9 40,2

Paura 12 19,3 31 21,9 15,7 37,6

Tranquillita 21,9 41,6 27,4 7,3 1,8 91
Tranquillita

Pochissimo + Poco = 63,5%
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Farmaco.

Q13; Q29. Il farmaco per Lei €’:

Base: Persone affette da patologie reumatologiche N=274
Caregiver di persone affette da patologie reumatologiche N=100

Dati in percentuale. Risposte multiple possibili.

Valutazione Persone affette da Caregiver di persone affette da
patologie reumatologiche N=274 patologie reumatologiche N=100

Lacura 43,8

Un'opportunita 36,5
Ricordare che ho una malattia /
Ricordare alla persona che assisto

che ha una malattia 25,9
Un obbligo 24,8
E' indifferente rispetto alla mia vita 3,3
Altro 7,3
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Farmaco. Frequenza di cambiamento del farmaco.

Q11. Saprebbe dirmi quante volte ha cambiato il farmaco per la Sua terapia?

Base: N=207
Persone affette da patologie reumatologiche che hanno cambiato il farmaco per la Loro terapia

80

Dati in percentuale

60

40

41,5
o | - N —
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Farmaco. Risposta emotiva al cambiamento della terapia farmacologica.

Q12. Siricorda il Suo stato d’animo quando ha cambiato il farmaco per la Sua terapia?

Base: N=207
Persone affette da patologie reumatologiche che hanno cambiato il farmaco per la Loro terapia

Risposta Pochissimo Poco Né poco Molto Moltissimo Molto +
emotiva Né molto Moltissimo

Delusione 26,1 27,1 22,2 16,9 39,1
Ansia 10,6 17,9 32,9 20,8 17,9 38,7
Paura 9,7 19,8 32,4 24,6 13,5 38,1
Speranza 6,3 24,6 37,7 25,6 5,8 31,4
Fiducia 7,2 30,4 42,5 16,4 3,4 19,8
Fiducia
Pochissimo + Poco = 37,6%
Tranquillita 21,7 51,2 23,7 2,4 1 3,4
Tranquillita

Pochissimo + Poco = 72,9%
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Condizione generale di salute.

Q15. Indichi quale delle seguenti affermazioni descrive meglio il suo stato di salute oggi.
Q27.Indichi quale delle seguenti affermazioni descrive meglio lo stato di salute della persona che assiste, oggi:

Base: N=374

Persone affette da patologie reumatologiche (N=274) +

Persone affette da patologie reumatologiche assistite dai Caregiver (N=100)

Capacita di movimento

Curadella persona

Attivita abituali: (es.: studio,
lavori domestici, attivita familiari
o di svago)

Dolore fisico

Depressione

Copyright © Apmarr APS ETS

Ho molte difficolta a
camminare

19,3

Ho molte difficolta a lavarmi

8

Ho molte difficolta a fare le
mie attivita abituali

34,5

Provo molto dolore fisico

32,4

Sono molto depresso/a

12,8

Ho qualche difficolta a
camminare

54,5
Ho qualche difficolta a
lavarmi

39

Ho qualche difficolta a fare le
mie attivita abituali

52,9

Provo moderato dolore fisico

60,4

Provo moderata depressione

49,5

Non ho difficolta a
camminare

26,2

Non ho difficolta a lavarmi

53

Non ho difficolta a fare le mie
attivita abituali

12,6

Non provo alcun dolore fisico

7,2

Non provo depressione

37,7
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Valutazione dello stato generale di salute.

Q.14 In generale, il mio stato di salute, rispetto a quando mi & stata diagnosticata la mia patologia reumatologica, €:

Q26. In generale, lo stato di salute della persona che assiste, rispetto a quando gli hanno diagnosticato la Sua patologia reumatologica, e

Base: N=374 Persone affette da patologie reumatologiche (N=274) +

Persone affette da patologie reumatologiche assistite dai Caregiver (N=100)

I T otale campione
INEta 1640

Eta 41-64
It 6575

Dati in percentuale
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Peggiorato Piu 0 meno uguale

Migliorato
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Valutazione della qualita della vita.

Q16. In generale, la qualita della mia vita, rispetto a quando mi € stata diagnosticata la mia patologia reumatologica, é:
Q28. In generale, la qualita della vita della persona che assiste, rispetto a quando Lei hanno diagnosticato la Sua patologia reumatologica, e:

Base: N=374 Persone affette da patologie reumatologiche (N=274) +
Persone affette da patologie reumatologiche assistite dai Caregiver (N=100)
Eta: 16-40 (N=90) ; 41-64 (N=205) ; 65-75 (N=79)

I T otale campione

Nt 16-40
Eta 41-64
It 65-75
Dati in percentuale
80
60 48,9 46,7 48,3 o=~
40 -
20 -
O | -

Copyright © Apmarr APS ETS Peggiorata Piu 0 meno uguale Migliorata
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Effetti della patologia sulle relazioni con il partner.

Q18. La sua malattia ha causato qualche problema nelle relazioni in generale con il suo/la sua partner?

Base: N=274
Persone affette da patologie reumatologiche

Dati in percentuale

Molti Problemi + Qualche problema = 56,6%

60 43,8

No, nessun Si, qualche Si, molti problemi  Non ho avuto un  Preferisco non
problema problema partner da quando rispondere
mi hanno

diagnosticato la
malattia 37
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Effetti della patologia sulle relazioni sessuali con il partner.

Q19. La sua malattia ha causato qualche problema nelle relazioni sessuali con il suo/la sua partner?

Base: N=155
Persone affette da patologie reumatologiche che hanno dichiarato
di avere avuto problemi di relazione con il partner

Molti Problemi + Qualche problema = 79,4%

80
Dati in percentuale
60
40 27,1
14.8
o
0O - : : ‘ [ I

No, nessun problema Si, qualche problema  Si, molti problemi
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Preferisco non
rispondere
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Effetti dei problemi sessuali con il partner causati dalla patologia reumatologica.

Q20. Mi ha detto che la Sua malattia ha causato dei problemi nelle relazioni sessuali con il suo/la sua partner.
Le chiedo cortesemente se questi problemi sessuali che avete avuto vi hanno portato ad allontanarvi e/o separarvi

Base: N=123
Persone affette da patologie reumatologiche che hanno dichiarato di avere avuto problemi di relazione
in ambito sessuale con il partner a causa della patologia reumatologica

80
Dati in percentuale
60
40
17,1
20 8,9
0 <- x N B A

o Si, ci hanno portato ad un allontanamento No, non ci siamo allontanati Preferisco non rispondere
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