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In occasione della Giornata mondiale, celebrata ogni anno il 12 ottobre, 'Associazione nazionale persone

con patologie reumatologiche e rare (Apmarr) presenta oggi in Senato un’indagine che mette in luce

gli enormi problemi affrontati da chi & portatore di queste condizioni, spesso croniche e debilitanti

er la visita si attende
sempre fino a 150
giorni, dicono che

di Maria Giovanna Faiella
mancano gli speciali-
sti». «Nonostante

<< P avessi il codice di

priorita per gli esami, ho dovuto farli moltolon-
tano da casa poiché erano dispenibili dopo sei
mesi». «Non cisono posti col Servizio sanitario,
maa pagamento si trova in brevissimo tempo».
«Devo percorrere cento chilometri per andare
nella citta dove c’8 il centro di reumatologiax».

Sono le «voci» dei pazienti rewmatici. Tante
volte solo sussurrate. Pill spesso destinate a ca-
dere nel vuoto. Araccoglierle ci ha provatoI'in-
dagine «Vivere con una malattia reumatica» re-
alizzata da Apmarr-Associazione nazionale
persone con malattie reumatologiche e rare e
‘WeResearch su un campione di 1.020 pazienti
affetti da queste patologie (come artrosi, artriti,
fibromialgia, connettiviti, vasculiti e tante al-
tre), che viene presentata oggial Senatoin occa-
sione della Giornata mondiale delle malattie
reumatiche. Quasi8 malati su10sono costrettia
lunghe attese pervisite ed esami; 7 su 10 devono
spostarsi lontano da casa per trovare il centro di
reumatologia; a pil1 di un paziente su due & ca-
pitato di doversi recare in diverse strutture per
farevisite specialistiche ed esami (si veda I'info-
grafica).

Eppure, esistono diversi strumenti anche
normativi, come il «Piano nazionale della cro-
nicitd» (2016) e I'Intesa Stato-Regioni «per la
premozione di percorsi diagnostici terapeutici
assistenziali (Pdta) nelle malattie reumatiche
infiammatorie e autoimmuni» (2015), per ga-
rantire cure adeguate ai pazienti con malattie
reumatiche croniche in modo uniforme su tut-
to il territoric nazionale. Si tratta di modelli di
assistenza centrati sulla persona e i suoi biso-
gni, con percorsi «sumisurax, dalladiagnosi al-

Le (grandi) difficolta
deimalatireumatici

Cinque mesi peruna
visila, ticket costosi,

pochiicentri specialistici©

L

le terapie, fino alla riabilitazione e all'assistenza
domiciliare.

Percorsi solo sulla carta

«In realt, come rileval'indagine, in diversi casi
ipercorsi assistenziali esistono solo sulla carta e
pazienti anche con patologie complesse e inva-
lidanti s'imbattono in numerose barriere per
accedere alle cure necessarie» sottolinea Anto-
nella Celano, presidente di Apmarr. «Le Regio-
ni — aggiunge — dovrebbero programmare la
gestione delle malattie reumatiche e i relativi

Comunicazione

Al MEDICI CHIEDONO PIU EMPATIA

La maggior parte dei malati reumatici giudica
positivamente la comunicazione e |a capacita di ascolto
degli specialisti, rileva I'indagine di Apmarr e WeResearch.
Tuttavia, un paziente su quattro riferisce di aver avuto
esperienze negative con i reumatologi. Vorrebbero pit
empatia ovvero essere considerati e trattati come
persohe e non sentirsi «un numerox, chiedono maggiori
informazioni sui problemi correlati all'uso dei farmaci e pi
comprensione (e trattamenti) per il proprie dolore, infine
l'uso di un linguaggio comprensibile e meno tecnico.

®

» Bg,

servizi e organici, in base ai dati epide- ®
miologici e ai bisogni dei pazienti, co- ~ §

me del resto prevede il Piano nazio- ?
nale della cronicita. Sonoancoraca- ‘##  #

renti, perd, le reti e i registri regio- /== i‘
nali per patologia (tranne per le
malattie rare) ». —y
A
Regioni in ordine sparso '\ aq |
Come spesso accade in sanitd, le * Wy
Regioni procedono in ordine spar- w -
s0. Alcune hanno previsto Reti reu-
matologiche regionali, secondo un modello di
assistenza Hub and Spoke (mozzo e raggi), cioé
strutture di riferimento (in numero limitato)
cui sono indirizzati i pazienti complessi e centri
ospedalieri periferici e ambulatori distribuiti
sul territorio, che dialogano tra diloro (e con il
medico di famiglia e gli altri specialisti), per ga-
rantire alla persona malata le cure appropriate
al momento giusto e nel luogo giusto.

Non sempre, perd, le Reti funzionano, il piit
delle volte per carenza di organici. El'assistenza
pud variare addirittura da Asl ad Asl della stessa
Regione. «Nel nostro Paese non esiste una rete
assistenziale renmatologica omogenea su tutto
il territorio nazionale» afferma Luigi Sinigaglia,
presidente della Societa italiana di reumatolo-

Le risposte delle Regioni
PIANO PIANO CENTRI FASCICOLO
REGIONE | SANITARIO NAZIONALE DIREUMATOLOGIA/ RESSTRL  — PIANOHAZIONALE SANITARIO
REGIONALE CRONICITA || RETE HUB - SPOKE ELETTRONICO
. . Infase
ABRUZZO NP* Si Si No Recepito di sperimentazione
No. Attiva presa . N - !
EMILIA - : ¢ Recepito, Definiti ambiti Operativo
ROMAGNA ::T’Ocsiréictge incura | i S Si, per quelle rare | tervitoriali i garanzia e aggiornato
Si. Inserita Rete . Recepito. In via di definizione | Incorso
LIGURIA reumatologica St Sl No ambiti territoriali di garanzia | di implementazione
In fase di forte
SICILIA S NP* Si Np* NP* avanzamento
. . Recepito. Definiti ambiti Attivo
TOSCANA st s s Shperquellerare | v rioriali i garanzia € operativo
‘l;ﬁ'\LCI).ETA No Si Si Si, per quelle rare | Recepito Sgggaig:r?ato

*Non pervenute
Fonte: Indagine Carriere della Sera/Salute

PRESSToday (dario.francolino@axesspr.com)

Corriere della Sera

@

Salvo per uso personale e' vietato qualunque tipo di redistribuzione con qualsiasi mezzo.



Corriere Salute Corriere della Sera

Giovedi 10 Ottobre 2019

0 corriere.it/salute/reumatologia
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.Q Ha trovato difficolta di accesso a causa
delle barriere architettoniche?

g 40%

No 60%

by

® ' L [6] LA COMUNICAZIONE MEDICO/PAZIENTE

* e

L8 Come valuta la disponibilita all'ascolto

- da parte del personale medico?

Pessima/scarsa 26%
Buona/ottima T4%

[7] vaccesso miFaRMACE

Qual & la sua valutazione?

E difficile trovarli 20%

E facile trovarli e averli 80%
[8] nFascicoLo SANITARIO ELETTRONICO

Nella sua regione é attivo?

No 21%
Si 43%
Non so 36%

[9] GLI AMBULATORIMULTIDISCIPLINARI
PER LA PRESA IN CARICO GLOBALE DEL PAZIENTE
(es. ambulatorio i r logia/gil logi:

Bl g 41

Ha mai trovato un laboratorio/ambulatorio condiviso
da reumatologo/ginecologo?

No 85%

Sl 15%

Fonte: Adattato da Indagine «Vivere con una malattia reumatica - Problemi
e difficolta su 1.020 pazienti, luglio-agosto 2018 (adattamento),

Istituto WeResearch e Apmarr (Associazione Nazionale Persone con Malattie
Reumatologiche e Rare]

gia. «Sono molto pochi gli ambulatori e le divi-
sioni ospedaliere (un po’ di pil quelle universi-
tarie), in alcuni casi i pazienti afferiscono a
strutture di medicina interna; tutto questo
comporta lunghe attese per i malati, con ritardi
nella diagnosi e negli interventi terapeutici». I
pil1 penalizzati sono i malati nel Meridione ¢
quelli che non abitano in grandi citta o in zone
limitrofe. Dice Maurizio Caminiti, direttore del-
la Struttura semplice dipartimentale di reuma-
tologia dell’Azienda ospedalieradi Reggio Cala-
bria, centro prescrittore di farmaci biotecnolo-
gicl e struttura di riferimento regionale per le
malattie reumatologiche rare: «Siamo solo due
reumatologi ad assistere pazienti anche con pa-
tologie complesse quali, per esempio, Lupus
eritematoso sistemico e sclerodermia, che
comportano seri danni a organi come cuore,
polmoni, reni, quindi da monitorare costante-
mente: giungono da tuttala provincia per fare la
terapia biologica in day hospital e controlli pe-
riodici. In base alla complessitd della casistica
trattata, avrernmo bisogno di almeno sei posti
letto, oltre che di pilt reumatologi, pure sul tex-
ritorio per i casi meno gravi».

Mancano posti letto dedicati
Difficolta si riscontrano anche in Puglia nono-
stante la presenza di un maggior numero di
centri ospedalieri e ambulatori. Spiega Giovan-
ni Lapadula, direttore dell'Unitd operativa di
reumatologia del Policlinico di Bari: «Nella no-
straRegione peruna prima visita si pud aspetta-
re anche un anno e mezze; abbiamo un quarto
dei medici necessarix». Ci spostiamo in Sicilia,
all'Ospedale Civico di Palermo. Dice Giovanni
Pistone, responsabile dell'Unita semplice di
reumatologia che, in base alla rete regionale,
dovrebbe essere unitd dipartimentale: «Oltre
alle visite ambulatoriali, il Centro segue circa
duemila pazienti in terapia coi farmaci biotec-
nologici. Non abbiamo nemmeno un posto let-
to dedicato, i pazienti che hanno bisogno i ri-
coveriamo in medicina. Sono pochi anche gli
specialisti sul territorio: un reumatologo fa visi-
ta la mattina nell'ambulatorio di una cittd, poi
percorre anche un centinaio di chilometri per
raggiungere un altro paese dove visita i pazienti
il pomeriggio».

Succede anche in Sardegna. «C'é una buona
presenza di ambulatori, circa 40, distribuiti in
modo omogeneo sul territorio regionale, ma
sono aperti per un numero insufficiente di ore
settimanali poiché mancano gli specialisti»
spiega Alessandro Mathieu, che dirige la Strut-
tura complessa di remmatologia, Policlinico di
Cagliari. «Da noi come a Sassari si concentra il
maggior numero di pazienti con malattie siste-
miche e di quelli che assumono farmaci biolo-
gici e immunosoppressori, oltre a quelli affetti
damalattie rare. Siamo in grave difficolta: finoa
settembre il nostro Centro poteva contare su 7
specialisti, ora due sono andati in pensione
senzaessere sostituiti; nella struttura di Sassari,
asuavolta, ¢'e bisogno di completare la dotazio-
ne diletti di degenza e dell'organico specialisti-
co».

In Campania capita che i reparti chiudano e i
malati reumatici emigrino per curarsi. Le ma-
lattie dell’apparato muscoloscheletrico e del
tessuto connettivo sono al primo posto per i ri-
coveri fuori Regione con piti di 14 mila pazienti
T'anno, come si legge nel «Piano regionale di
programmazione della rete ospedaliera ai sensi
del DM 70/15» (2018). «Il nostro reparto, attivo
da 18 anni, & chiuso da 6 mesi perché mancano
gli infermieri; in attesa che lo riaprano al pitt
presto, i pazienti piti gravi li ricoveriamo in me-
dicina o vanno in altri ospedali, anche fuori Re-
gione», ice Stefano Stisi, responsabile dell'uni-
ta operativa complessa di reumatologia del-
Tazienda ospedaliera S. Pio di Benevento.

©RIPRGBUZIONERISERVATA

11 Piano nazionale

Le nuove regole
ele tutele da conoscere
pEI' ottenere
le cure in tempi giusti
C on il «Piane nazionale di

governo delle liste di attesa
(Pngla) 2019-2021» sono in
vigore nuove norme per tutelare
il diritto dei pazienti ad avere le
cure nei tempi giusti.
Ecco che cosa occorre sapere.
In caso di prima visita
(reumatologica o altre) e di
primi esami diagnostici, il
medico di famiglia (o lo
specialista) deve specificarlo
sulla ricetta del Servizio sanitario
nazionale e barrare il codice di
prioritd, che corrisponde alle
attese massime entro cui va fatta
la prestazione, ovvero: «U»
(Urgente) entro 72 ore; «B»
(Breve) entro 10 giorni; «D»
(Differibile) visita entro 30
giorni, esami diagnostici entro
60 giorni; «P» (Programmata)
entro 180 giorni fino al 31
dicembre, poi entro 120 giorni.
Nel caso di un malato cronico
si considera «primo accesso»
la prestazione necessaria in
seguito a un peggioramento
del quadro clinico. Se
l'appuntamento non viene
fissato entro i tempi massimi
indicati dal codice di priorita, si
pud chiedere di attivare la
procedura prevista dai «percorsi
di tutela» che ogni Asl & tenuta
ad adottare per garantire la
prestazione nei tempi stabiliti,
come poter eseguire la visita o
l'esame in intramoenia o in una
struttura convenzionata, senza
costi aggiuntivi ma pagando solo
il ticket se dovuto. Inolire, le
Regioni e le aziende sanitarie
devono individuare I'cambito
territoriale di garanzia» nel
rispetto del principio di
prossimitd e raggiungibilitd.
In pratica si intende il luogo
all'interno del quale devono
essere garantiti i tempi massimi
di attesa, in modo che il paziente
non debba percorrere lunghe
distanze per effettuare la
prestazione. Nel gruppo
di Regioni che hanno risposto
alle domande di Corriere Salute
(si veda la tabella), lo hanno gia
fatto Emilia Romagna e Toscana,
in Liguria la misura é in via di
definizione. Quanto alle visite e
agli esami di controllo,
successivi al primo accesso, in
base alle nuove norme devono
essere prescritti dallo specialista
sulla ricetta del Servizio sanitario
nazionale e prenotati
direttamente dalla struttura dove
si & in cura, quindi senza essere
rimandati, per la prescrizione,
al medico di famiglia o al
pediatra di libera scelta.

M.G.F,
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Vivereelavorare aostacoli
«Ogni giorno

Tovate a mettervi neilo-

10 panni: non riuscire

ad alzarsi dal letto la

mattina, ad abbottona-

re la camicia,ad allac-

ciarsi le scarpe. Fare fa-
tica a stare troppo in piedi o troppo
seduti. Rinunciare a una passeggiata
0 auscire con gli amici. Dover ridur-
1e le ore di lavoro, o addirittura per-
derlo.

Tutto & un percorso a ostacoli per i
malati reumatici, come traspare dal-
I'indagine «Vivere con una malattia
reumatica», realizzata su un cam-
pione di 1.020 pazienti da Apmarr-
Associazione nazionale persone con
malattiereumatologiche e rare e We-
Research, che ha approfondito I'im-
patto della patologia sulla qualita
della vita e nel mondo del lavoro.

Ebbene, per la quast totalita degli
intervistati (93,9%) convivere con
una malattia reumatica significa so-
prattutto dolore. Pit di sei malati su
dieci dicono di provare ansia o sen-
tirsi depressi e quasi sette su dieci
hanno difficolta a svolgere le attivita
abituali, come quelle domestiche o
di svago, studiare, lavorare.

Perdiffondere la conoscenzadelle
malattie reumatiche e far compren-
dere il vissuto di sofferenza delle
persone colpite, in occasione della

rontiamo

dolore e paura»

Per la quasi totalita
degli intervistati
nell'indagine Apmarr
la malattia

finisce con l'avere

un impatto
devastante sia

sulle attivita abituali
sia sull occupazione

Giornata mondiale (12 ottobre), I'as-
sociazione dei pazienti lancia la
campagna social «Diamo due mani
2019 - Life lovers», col video degli
youtuber TheShow, realizzato per
Apmarr, che racconta con tono leg-
gero e ironico la difficile quotidiani-
t4 di chi ne soffre.

Esistono oltre 150 malattie reuma-
tiche diverse traloro, dalle piti severe
alle meno gravi, ciascuna con propri
sintomi e caratteristiche, che posso-
1o colpire tutti, anche i bambini.

Secondo 'Organizzazione mon-
diale della sanita sono la prima cau-
sa di dolore ¢ disabilita in Europa.
Nel nostro Paese ne soffrono oltre 5
milioni di persone, di cui circa 700
mila sono affette da patologie severe

v I farmaci

v

Gratuiti e non

Per tutti gli assistiti sono
gratuiti i farmaci in fascia
A.Quelli connota Aifa
sono gratuiti solo per
imalati nelle condizioni
indicate dall'Agenzia.
Quelli in fascia C sipagano

Malattie rare

Alcune Regioni hanno
introdotto un ticket

sui farmaci di fascia A
eindividuato le categorie
che non lo pagano tra
cui, talvolta, gli esenti
per malattia cronica. Per
saperlo, rivolgersi all'Asl

Livelli di assistenza

Alcune Regioni
prevedono I'erogazione
gratuita di farmaci
infasciaC e/o dialtri
prodotti, anche non
farmaci, utilizzando propri
fondi in quanto ulteriori
livelli di assistenza

iNn@eSAMe

& un integratore di SAMe (S-Adenosil-Metionina)
ed Inositolo, sostanze naturalmente

SBRA N 2
INOSAMe BRAIN

presenti nell'organismo

con Magnesio che contribuisce a

Da oggi il buonumore
si scioglie in bocca!

plIoteggl

urmaore

dai sprint
alla mente

OROSOLUBILE

Le compresse

di INOSAMe BRAIN

sono a ternologio brevettota,
vanno sciolte in bocca

per consentire un'elevata
biodisponibilita,

rapidita di ozione,

failitd di ossunzione.

Normale funzienamento
lel sistema nerveso centrale

| Normale funzione psicologica

eruzmne della stancherza
! ed affaticamento

P

PRODOTTI MEDICINA INTEGRATA

NAg

ROM IN INOSAMe BRAIN & in vendita

in farmacia e sul sito promin.it

promin.it

info@prominmed.it
seguici su Facebook
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Da sapere

che ne compromettono la qualita
della vita. Spiega Antonella Celano,
presidente di Apmarr: «Per chi vive
una condizione invalidante sono
complicati anche i pilt semplici gesti
quotidiani come lavarsi i capelli o
svitare il tappo della bottiglia auto-
nomamente, il domani é incerto e
non puoi programmare la giornata
poiché non sai se riuscirai ad alzarti
dalletto, e poi c'e il dolore, che spes-
S0 non viene comprese nemmeno
dai tuoi cari».

«Ogni persona ¢ diversa dall’altra
e quelle pin fragili spesso vanno in-
contro alla depressione — continua
Celano —. Sarebbe necessario pre-
vedere la figura dello psicologo al-
I'interno dei reparti di Reumatologia
per avere un supporto fin dal mo-
mento della diagnosi, che non tutti
sono in grado di affrontare, soprat-
tutto quando si trattadi patologie se-
vere»,

La malattia ha un impatto negati-
vo anche sulla sfera lavorativa. Se-
condo laricerca, sei persone su dieci
hanno dovuto ridurre l'attivita in
maniera significativa, in molti casi
abbandonare del tutto il lavoro a
causa delle proprie condizioni di sa-
lute. «Molte patologie reumatiche
insorgonoin etaavanzatama diverse
fanno illoro esordio in gioventl, co-

Esenzione dal ticket
A chi spetta e come ottenere
quella per patologia

C iho messo un anno per ave-
<< re l'esenzione per patolo-
gia, per il resto rinuncio a informar-
mi visto che il medico di famiglia
non comunica; pure al centro reu-
matologico bisogna saper fare la do-
manda: spontaneamente non dico-
no nullax»,

Questa e altre testimonianze rac-
colte nel corso dell'indagine di We-
Research e associazione Apmarr se-

Discriminazioni
persistenti

nel frattamento

tra chi abita in zone
diverse del Paese

gnalano le difficoltd dei pazienti ad
avere informazioni su come avere
I'esenzione dal ticket. A chi spetta e
come ottenere l'esenzione per pato-
logia? Ne possono usufruire i malati
reumatici che soffrono di malattie
croniche e rare comprese nei Livelli
essenziali di assistenza (DPCM Lea

2017). Per ottenerla, occorre il certifi-
cato medico del reumatologo della
struttura pubblica o del Centro di ri-
ferimento per le malattie rare, che va
consegnato all’Asl diresidenza. Que-
sta, a sua volta, rilascia un attestato
col codice identificativo della malat-
tia: il medicolo riporterd sullaricetta
del Servizio sanitario ogni volta che
prescrive visite ed esami inerenti la
patologia. «Capita, pero, che cisiano
discriminazioni tra pazienti» de-
nuncia Antonella Celano, presidente
di Apmart. «In alcune Regioni, esa-
mi per i controlli, in caso di tratta-
mento con farmaci biotecnologici e
immunosoppressori, sono forniti
gratuitamente per alcune patologie,
per altre occorre pagare il ticket. In
Piemonte, ci sono pazienti con
Lupus eritematoso sistemico che
stanno pagandoi ticket per I'infusio-
ne dei farmaci biotecnologici, anche
se la terapia € in esenzione perima-
lati con patologia reumaticax».
M.G.F.
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degli intervistati dice che
convivere cen una malattia
reumatica significa dolore
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le persone che hanno dovuto
ridurre le proprie attivita
in maniera significativa



Corriere Salute Corriere della Sera

Giovedi 10 Ottobre 2019

0 corriere.it/salute/reumatologia

L'impatto di una malattia reumatologica

[1] LAQuALTA DELLA VITA

Quale delle seguenti affermazioni descrive meglio
il suo stato di salute?*

me artrite reumatoide e spondilite

anchilosante, nel pieno della vita la-

vorativa» spiega Luigi Sinigaglia,
presidente della Societd italiana di
reumatologia (Sir). «Oggiabbiamoa

disposizione terapie efficaci che
possono rallentare o arrestare il de-

corse di molte malattie, se diagno-
sticate in tempo, evitando conse-
guenze invalidanti per i malati».

«Ricevere cure tempestive per-
metterebbe di vivere meglio ed esse-
re pilt autonomi, anche quando si la-
vora» aggiunge la presidente di Ap-
marr. «Ancora oggi, pero, le malattie
reurnatiche vengono sottovalutate o
confuse coi reumatismi. Da quil'im-
portanza di diffondere maggiori in-
formazioni».

Secondo 'indagine, in ambito la-
vorativo pili di un malato su quattro
non dice che soffre di una malattia
reumatica. I motivi? «Dai colloqui di
gruppo che abbiamo svolto durante
laricerca— spiega lo psicologo San-
topietro, direttore di WeResearch —

Provo dolore o fastidio moderati/estremi 93,9%
Non provo alcun dolore o fastidio 6,1%
Sono moderatamente/ 62,3%
estremamente ansioso depresso

Non sono ansioso/depresso 37.7%
Ho qualche difficolta/non sono in grado 68,1%
di svolgere attivita abituali

Non ho difficolta 31,9%

[2] 1. monDo DEL LAVORO

& emerso che i pazienti preferiscono

Le conseguenze della malattia

InItalia so no Ho dovuto abband /h lto ridott: 61
. . o dovuto abbandonare/ho molte ridotto %
di queSte.I_)atO.IOgle il mio lavero
oltre 5 milioni
djpersone di cui circa Non ci sono stati cambiamenti significativi 37%
)
700 mila in forma grave Preferisco non rispondere 2%

non parlare delle proprie condizioni
di salute sul luogo i lavoro princi-

Ha mai parlato della sua malattia con qualcuno al lavoro?

palmente per paura di perderlo. Si
ha il timore che i colleghi e soprat-

tutto i datori di lavoro non compren-

dano il dolore fisico provato e possa-
no pensare che fingono di star male
per non lavorare come gli aliri».

No, non ne parlo con nessunoe 26,3%
Si, con il mio capo/un superiore 32,3%
Si, con uno o pill colleghi 57,8%

Non éfinita. «A volte si ha addirit-
turala sensazione che la propria sof-
ferenza non sia compresa nemmene

Per quale motivo non parla dei suoi diritti e tutele
previste dalla legge?*

dai familiari e dagli amici, oppure ci
sente commiserati» sottolinea San-
topietro. «Quindi, si preferisce tace-

re e sopportare in silenzio. Cosi, pe-
10, i pazienti tendono a chiudersi in

se stessi e a isolarsi, con ricadute an-
che a livello psichico. Poter parlare
durante i colloqui di ci¢ che provano
€ sentirsi capiti é stato per loro un
sollievos.

MGF.
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’era una volta

Paura di essere licenziato/ 54,7%
che mi costringano ad abbandonarlo
Non conosco i miei diritti e le tutele previste  34,2%
dalla legge riguarde alla mia malattia
Altri motivi/preferisco non rispondere 18,5%

* risposta multipla

Fonte: adattato da Indagine «Yivere con una malattia reumatica -
Problemi e difficoltas su l.OZDFazienfL luglio-agosto 2019,

Istituto WeResearch e APMAR iazl

on Malattie Reumatologiche e Rare) cds

Associazione Nazionale Persone

Permessi, congedi e trasferimenti

Molti ancora
Non CONOSCONO

i benelfici previsti
dallalegge

S ngela (nome di fantasia) ha
perso il lavoro: aveva dolori
lancinanti, con i muscoli del
collo che non riuscivano pit1a soste-
nere la testa, e altri disturbi invali-
danti. Solo dopo un lungo peregri-
nare tra medici e ospedali di tutta
Italia, é riuscitaa scoprire di che cosa
soffre: poliomiosite, malattia reu-
matica rara che provoca debolezza e
infiammazione dei muscoli.

Ha iniziato a curarsi e a stare me-
glio ma, nel frattempo, la scuola in
cui lavorava come docente, I'ha co-
stretta a lasciare il lavoro perché
«non piit idonea all'insegnamento».
«La paura del mobbing e del licen-
ziamento sono fra i motivi per cui i
malati preferiscono non parlare di
tutele e benefici previsti dalla legge
sul luogo di lavoro» spiega Antonel-
1a Celano, presidente di Apmarr, As-
sociazione nazionale persone con
malattie reumatologiche e rare. «C’8,
poi, una scarsa conoscenza dei dirit-
ti che spettano per la propria malat-
tia, come evidenzia I'indagine svolta
con WeResearchs,

Oltre il 40% degli intervistatinon &
al corrente delle agevolazioni della
legge n. 104,/g2. L'art. 3 comma 3 ov-
veroil riconoscimento della disabili-
t4 «grave» da diritto, tral'altro, aper-
messi di lavoro retribuiti (tre giorni
al mese), divieto di trasferimento
dalla propria sede lavorativa senza
consenso informato, congedo stra-
ordinario.

Per usufruire di questi benefici va
inoltrata telematicamente all'Tnps
(www.inps.it) la domanda per il ri-
conoscimento dello stato di handi-
cap, previoinviotelematico, daparte
del dottore, del certificato medico
che attesta la disabilita. In seguito, si

¢ convocati per la visita di accerta-
mento presso la Commissione me-
dica, Va fatta serpre allInps la do-
manda per ottenere l'invaliditi civile
(la procedura é simile a quella perla
104); in base alla percentuale ricono-
sciuta in seguito all'accertamento sa-
nitario, spettano i corrispondenti
benefici: dal 46% in su si ha diritto a
iscriversi nelle liste speciali dei cen-
tri per 'impiego per l'assunzione
agevolata, dal 66% in poi all'esenzio-
ne dai ticket sanitari; inoltre, se la
persona é in condizioni economiche
disagiate e ottiene una percentuale
tra il 74 e il gg%, pud ottenere l'asse-
gno mensile di assistenza o, se il gra-
do di invalidita & del 100%, la pensio-
ne di inabilita.

Chi, oltre all'invalidita del 100%,
non pud camminare autonoma-

11 40 per cento
degli intervistati
non & al corrente
delle agevolazioni
possibili

mente e/o non é in grado di compie-
re gli atti quotidiani della vita, puo
avere l'indennita di accompagna-
mento.

«Gli ostacoli s'incontrano soprat-
tutto perilriconoscimento dell'inva-
lidita civile poiché il piu delle volte
manca il reumatologo nella com-
missione medica e sono sottovaluta-
te la complessita e le conseguenze
della patologia» specifica Antonella
Celano. F consigliabile farsi accom-
pagnare dallo specialista alla visita
di accertamento.

M.GF.
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di Pier Luigi Vercesi

IL DITO «A SALSICCIOTTO»

DI VENERE E I TORMENTI
DEGLI IMPERATORI

N

nato prima I'vomo o il dolore

reumatico? Facile: i reumatismi. Vi sono

segni evidenti di osteoartrosi nei fossili
di rettili vissuti 100 milioni anni fa. Soffrivano
di mal di schiena persino i Tirannosauri... Lo
scheletro dell'uomo preistorico di Giava (5
mila anni fa) porta le evidenze del male, ma
l'attenzione degli studiosi si & soffermata sui
resti di alcuni indigeni nordamericani
dell’attuale Alabama, nei quali ricorrono

La Nascita di Venere (Ansa)

tracce di artrite reumatoide. Ne potrebbe
discendere I'ipotesi che i primi coloni europei
avessero contratto nel Nuovo mondo il
batterio che scatena la risposta autoimmune
in grado di distruggere le cartilagini. Perd
tracce della malattia deformante sono
presenti in mummie egizie di duemila anni fa.
Non ci fu dunque bisogno di Cristoforo
Colombo per scatenare I'artrite in Europa. Di
dolori articolari son piene le biografie dei
grandi. Il povero imperatore Costantino I, a
dar retta al suo biografo, giaceva dolente in un
letto con le articolazioni di ginocchia, gomiti
e dita gonfi. Di arti deformati abbondano i
quadri degli antichi maestri. Qualcuno sara
pur dovuto alla scarsa maestria del pittore, ma
tale accusa non si puo rivolgere a Sandro
Botticelli. Nella Nascita di Venere, se
osserviamo con attenzione, riscontriamo «la

tumefazione delle articolazioni interfalangee
prossimali» e la deformazione «a salsicciotto»
di un dito della mano sinistra. E deformata
anche la mano di Michelangelo nel suo
autoritratto (malattia professionale?) e quella
di Erasmo da Rotterdam, affetto da artrite
cronica, in diverse sue immagini.

Di reumatismi ve ne sono molte varianti.
LTtalia é riconoscente a quelli di Napoleone I
imperatore di Francia. Li curava, insieme alla
calcolosi renale, in luoghi termali come Vichy,
Baden-Baden, Salsomaggiore e Plombiéres,
piccola stazione termale francese dei Vosgi.
Proprio in quest'ultima, mentre cercava
sollievo ai suoi malanni, nell'estate

del 1858 lo raggiunse Camillo Benso conte di
Cavour. I due firmarono un trattato e... furono
dolori per 'Austria.

@ APRODUBIONE RISERVATA.
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Per 7 malati reumatici su 10 lunghe attese per le cure

Problema sentito da 9 su 10 al Sud, presentata indagine APMARR
ROMA

(ANSA) - ROMA, 10 OTT - Sette persone su 10 affette da patologie reumatologiche sono costrette a
lunghe liste d'attesa prima di poter fare una visita o un esame specialistico in una struttura pubblica. E il
numero sale a 9 su 10 al Sud. A far luce sulle difficolta di accesso alle cure per questi pazienti sono i dati
del secondo rapporto APMARR-WeResearch "Vivere con una malattia reumatica", presentato oggi alla
Biblioteca del Senato, in vista della Giornata mondiale delle malattie reumatiche che si celebra il 12
ottobre.

Dall'artrite reumatoide al lupus eritematoso sono oltre 150 le patologie reumatiche, e le loro
conseguenze possono essere molto invalidanti. Realizzato dall'Associazione Nazionale Persone con
Malattie Reumatologiche e Rare (APMARR) I'indagine ha visto coinvolte oltre 1020 persone. "ll 77% delle
persone - spiega Antonella Celano, presidente di APMARR - sono costrette ad aspettare tempi
eccessivamente o abbastanza lunghi prima di poter fare una visita o un esame specialistico nel pubblico".
Il problema e particolarmente grave nel centro-sud, dove la percentuale di chi attende abbastanza o
troppo e del 90,6%. Ciod costringe le persone a doversi rivolgere a strutture private o a strutture lontane
dal luogo di residenza, con conseguente aggravio di costi e aumento delle migrazioni sanitarie. La
ragione alla base dei lunghi tempi di attesa & la scarsa diffusione sul territorio dei Centri di Reumatologia.
"Nel 69% dei casi - conclude Celano - questi sono completamente assenti o presenti in numero
insufficiente, in questo modo ci saranno maggiori difficolta per i pazienti nel trovare uno specialista
reumatologo", problema denunciato da 4 intervistati su 10.

(ANSA).

Malattie reumatiche, al via campagna #diamoduemani2019
| TheShow a fianco dei pazienti e dei caregiver
ROMA

(ANSA) - ROMA, 10 OTT - Puntare i riflettori sulle malattie reumatologiche e migliorare la qualita di vita
delle persone che ne sono affette. Sono questi i principali obiettivi di #diamoduemani2019, la campagna
lanciata oggi presso la Biblioteca del Senato dall'Associazione Nazionale Persone con Malattie
Reumatologiche e Rare (APMARR).

Sono oltre 5 milioni gli italiani che convivono con malattie reumatiche, e di questi 700 mila sono quelli
colpiti da forme severe, che comportano gravi problemi di disabilita e possono rendere difficile anche
solo alzarsi dal letto o allacciarsi le scarpe. A fianco di queste persone, tornano in campo quest'anno |
theShow, i due youtubers milanesi, autori del video "Una rilassante e immaginifica sessione di ASMR con
i TheShow", che ha l'obiettivo di far conoscere le malattie reumatiche in maniera ironica e divertente. La
campagna, che viaggera anche sui social, sara accompagnata dallo slogan e dal logo 'Life Lovers' e ha
come madrina Anna Moroni, per anni ospite fissa della "Prova del Cuoco" su Rai 1.



Intanto, in vista della Giornata Mondiale delle Malattie Reumatiche del 12 ottobre, dalla presidente
Apmarr Antonella Celano arriva I'appello al ministro della Salute Roberto Speranza: "aiuti questi pazienti
a ottenere diagnosi precoci in tempi certi con l'apertura di nuovi centri per la diagnosi e la cura,
garantendo loro cure vicino a casa o a domicilio e una rete organizzativa e assistenziale che le
supporti".(ANSA).
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Per 7 malati reumatici su 10 lunghe attese per le cure

Problema sentito da 9 su 10 a Sud, presentata indagine APMARR
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Sette persone su 10 affette da patol ogie reumatol ogiche sono costrette alunghe liste d'attesa primadi poter fare unavisitao un
esame specidlistico in una struttura pubblica. E il numero salea9 su 10 al Sud. A far luce sulle difficoltadi accesso alle cure per
questi pazienti sono i dati del secondo rapporto APMARR-WeResearch "Vivere con una malattia reumatica’, presentato alla
Bibliotecadel Senato.

Dall'artrite reumatoide al lupus eritematoso sono oltre 150 le patol ogie reumatiche, e le loro conseguenze possono essere
molto invalidanti. Realizzato dall'Associazione Nazionale Persone con Malattie Reumatologiche e Rare (APMARR) I'indagine
havisto coinvolte oltre 1020 persone.

"Il 77% delle persone - spiega Antonella Celano, presidente di APMARR - sono costrette ad aspettare tempi eccessivamente 0
abbastanza lunghi primadi poter fare unavisita 0 un esame specialistico nel pubblico". Il problema & particolarmente grave nel
centro-sud, dove la percentuale di chi attende abbastanza o troppo € del 90,6%. Cio costringe le persone adoversi rivolgere a
strutture private o a strutture lontane dal luogo di residenza, con conseguente aggravio di costi e aumento delle migrazioni
sanitarie. Laragione alla base dei lunghi tempi di attesa & la scarsa diffusione sul territorio dei Centri di Reumatologia. "Nel
69% dei casi - conclude Celano - questi sono completamente assenti 0 presenti in numero insufficiente, in questo modo ci
saranno maggiori difficolta per i pazienti nel trovare uno specialista reumatologo”, problema denunciato da 4 intervistati su 10.
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Youtuber contro le malattie
reumatiche, al via campagna Apmarr

SANITA
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siw. Pubblicato il: 10/10/2019 17:47

-:':- Life Lovers

“  Su Youtube per puntare i riflettori,
utilizzando anche la leggerezza,
sulle malattie reumatologiche
nell’eta adulta e in quella evolutiva. E
I'obiettivo pratico di inserire queste
patologie come priorita all'interno dei
piani sanitari nazionale e regionali
migliorando la qualita di vita delle
persone affette dalla malattia lavorando
insieme ai decisori politici. Sono questi i
principali 'ingredienti' di
#diamoduemani2019, la campagna
lanciata dall'Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche e rare
(Apmarr) in occasione della Giornata mondiale delle malattie reumatiche, in calendario il 12
ottobre.

#diamodueman

LIFE LOVERS

12 ottebre: Gioenats Mordials desle Malattia Reumatiche

Se ne & parlato, oggi a Roma, al convegno dell'associazione patrocinato da Camera dei
Deputati, Istituto Superiore di Sanita, Aifa, Regione Lazio e Comune di Roma, prima tappa
delle diverse azioni di cui si compone la campagna. A dare voce alla campagna sul web
saranno i theShow, due youtuber milanesi con 3 milioni di follower sul loro canale Youtube,
800 mila follower su Facebook e oltre 600 mila su Instagram. I due ragazzi sono, per il
secondo anno consecutivo, accanto ad Apmarr per aiutarla a far conoscere, in maniera ironica
e divertente, le principali difficolta vissute da una persona affetta da patologie reumatologiche.
Lo scorso anno il loro video ha totalizzato un milione e mezzo di visualizzazioni.
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Il nuovo video, lanciato oggi al convegno di Roma, si intitola, "Una rilassante e _

immaginifica sessione di Asmr con i TheShow". I due youtuber prendono spunto dalla
nuova tecnica di rilassamento Asmr appunto, che ha conosciuto un enorme successo:
ribattezzata 'orgasmo del cervello', consiste in pratica nella visione di video con suoni,
fruscii e giochi di ruolo (nei quali viene chiesto agli ascoltatori di immaginare
scenari piacevoli) che hanno I’obiettivo di lenire stati ansiosi causando un piacere
emotivo.

L’intera campagna sara accompagnata dallo slogan e dal logo Life Lovers, un nome che

in due parole trasmette I'essenza della vita e dell’esperienza che ogni giorno le persone affette

da malattie reumatiche vivono in prima persona. Il logo accompagnera tutte le attivita e tutti i

testimonial, in un percorso di comunicazione integrato e globale. Confermata anche

quest’anno come madrina della campagna Anna Moroni, che € stata per anni ospite

fissa della 'Prova del Cuoco' su Rai1. Tutte le informazioni sulla campagna all'indirizzo In Evidenza
www.apmar.it/eventi/diamoduemani2019. | Adnkronos
seleziona figure
professionali area

commerciale e
~ marketing
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Celano, Apmarr: 1 milione e 400 mila italiani, pazienti e
caregiver, in guerra ogni giorno contro le malattie
reumatiche invalidanti

7 persone su 10 affette da patologie reumatologiche sono costrette a subire lunghe liste d’attesa
prima di poter fare una visita e/o un esame specialistico in una struttura pubblica. Oltre la meta
delle persone (57%) lamenta I'insufficienza nel numero di centri di reumatologia presenti sul
territorio. Quasi 4 persone su 10 faticano a trovare uno specialista reumatologo per le cure. Questi



sono alcuni dei dati emersi dal 2°rapporto APMARR-WeResearch“Vivere con una malattia
reumatica”, che ha visto coinvolte oltre 1020 persone con patologie reumatiche, presentato oggi a
Roma presso la Sala degli Atti Parlamentati Biblioteca del Senato “Giovanni Spadolini”. Sono oltre
5 milioni, infatti, gli italiani, che convivono faticosamente con malattie reumatiche, ma di questi
sono ben 700 mila quelli colpiti da patologie reumatologiche severe e che comportano gravi
problemi di disabilita. Numeri impressionanti anche perché sconosciuti ai pit che erroneamente
confondono per esempio i reumatismi con I'artrite reumatoide o il lupus eritematoso e le altre 150
patologie reumatiche di grado severo. E se aggiungiamo i caregiver, le cifre raddoppiano
immediatamente e si arriva a un esercito di quasi 1 milione e mezzo di persone che tutti i giorni
devono lottare con i disagi e la sofferenza che derivano da queste malattie subdole e invalidanti.
“In ltalia le persone affette da una malattia reumatica devono affrontare numerosi problemi e
difficolta per poter accedere alle cure — spiega Antonella Celano, presidente di APMARR
(Associazione Nazionale Persone con Malattie Reumatologiche e Rare). Primo fra tutti quello delle
liste d’attesa: il 77% delle persone sono costrette ad aspettare tempi eccessivamente e/o
abbastanza lunghi prima di poter fare una visita e/o un esame specialistico nel pubblico. La
ragione alla base dei lunghi tempi di attesa ¢ la scarsadiffusione sul territorio dei Centri di
Reumatologia: nel 69% dei casi questi sono completamente assenti e/o presenti in numero
insufficiente, in questo modo ci saranno maggiori difficolta per i pazienti nel trovare uno specialista
reumatologo ed e cosi che i tempi di attesa per visite ed esami si allungano a dismisura. Le
persone affette da patologie reumatiche — prosegue Celano— non possono essere considerate di
serie B e invito pertanto le Istituzioni ad ascoltare i bisogni e le esigenze di queste persone in
modo tale che, conoscendo da vicino le loro problematiche quotidiane, possano aiutarle a
risolverle. Spesso per loro € difficile anche soloalzarsi dal letto la mattina, allacciarsi le scarpe e
tenere in braccio i propri figli. Faccio appello poi al ministro della Salute Roberto Speranza
affinché, facendosi portavoce delle esigenze delle persone con malattie reumatiche, possa aiutarle
a ottenere diagnosi precoci in tempi certi con I'apertura di nuovi centri per la diagnosi e la cura,
garantendo loro cure vicino a casa o a domicilio e una rete organizzativa e assistenziale che le
supporti”. IL 2° RAPPORTO APMARR-WERESEARCH “VIVERE CON UNA MALATTIA
REUMATICA” Il problema della lunghezza delle liste d’attesa & particolarmente grave nel centro-
sud ltalia dove in 9 casi su 10 (90,6%) i tempi di attesa sono eccessivamente e/o abbastanza
lunghi. Cio costringe cosi le persone a doversi rivolgere a strutture private o a strutture lontane dal
luogo di residenza, con conseguente aggravio di costi e sviluppo del fenomeno delle migrazioni
sanitarie. Lo stesso discorso vale per la diffusione sul territorio dei centri di reumatologia: al centro-
sud nell’84,4% dei casi sono completamente assenti e/o in numero insufficiente con le persone
costrette a dover percorrere lunghe distanze, facendosi accompagnare da qualcuno per
raggiungerli. Qui a risultare piu svantaggiate sono le persone che non abitano nelle grandi citta o in
zone limitrofe. “I centri di reumatologia, nelle zone in cui sono presenti — afferma Matteo
Santopietro, managing director di WeResearch— sono considerati confortevoli da 8 persone su 10
rispetto a pulizia dei locali, posti a sedere liberi e comodi, servizi igienici. Non si puo dire la stessa
cosa per le barriere architettoniche che in 4 casi su 10 rendono difficoltoso I'accesso dei pazienti ai
centri di reumatologia. In quasi 3 casi su 10 esistono anche barriere visive e uditive”. Un'altra
barriera da abbattere — prosegue Santopietro- € quella della comunicazione tra medico e paziente:
“La maggior parte delle persone giudica positivamente la capacita di ascolto e la comunicazione
con i medici. Tuttavia un quarto delle persone riferisce di aver avuto esperienze negative con i
medici a causa della scarsa empatia che li ha fatti sentire spesso come un numero, delle difficolta
di comunicazione dei problemi correlati all’'uso dei medicinali e della comunicazione della
sofferenza provata oltre ai problemi di comprensione lessicale”. LA CAMPAGNA
#DIAMODUEMANI2019 CON I theShow Puntare i riflettori sulle malattie reumatologiche nell’eta
adulta e in quella evolutiva, inserire le malattie reumatiche come priorita all'interno dei piani sanitari
nazionale e regionali migliorando la qualita di vita delle persone affette dalla malattia lavorando
insieme ai decisori politici. Sono questi I principali obiettivi di #diamoduemani2019, la campagna
lanciata da APMARR in occasione della Giornata Mondiale delle Malattie Reumatiche del 12
ottobre 2019. Il convegno di oggi, patrocinato da Camera dei Deputati, Istituto Superiore di Sanita,
AIFA, Regione Lazio e Comune di Roma é solo la prima delle diverse azioni di cui si compone la
campagna. | theShow, due di youtubers milanesi con 3 milioni di follower sul loro canale Youtube,
800 mila follower su Facebook e oltre 600 mila su Instagram, per il secondo anno consecutivo,



sono accanto ad APMARR per aiutarla a far conoscere, in maniera ironica e divertente, le
principali difficolta vissute da una persona affetta da patologie reumatologiche. Oggi in Senato
hanno presentato e lanciato il video “Una rilassante e immaginifica sessione di ASMR con i
TheShow". L’intera campagna sara accompagnata dallo slogan e dal logo Life Lovers, un nome
che in due parole trasmette 'essenza della vita e dell’esperienza che ogni giorno le persone affette
da malattie reumatiche vivono in prima persona. Il logo accompagnera tutte le attivita e tutti i
testimonial, in un percorso di comunicazione integrato e globale. Confermata anche quest’anno
come madrina della campagna Anna Moroni, che é stata per anni ospite fissa della “Prova del
Cuoco” su Rai1 e che presto rivedremo sul piccolo schermo al fianco di Davide Mengacci nella
trasmissione quotidiana in onda la mattina su Rete 4 “Ricette all’italiana”.
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Giornata mondiale delle malattie reumatiche. Le
proposte di Apmarr

Il 12 ottobre si celebra in tutto il mondo la World Arthritis Day. Tempo di bilanci e
di nuovi progetti, come quelli presentati da Apmarr in un convegno tenutosi in
Senato, alla presenza del vice Ministro della Salute Pierpaolo Sileri. Tanti i temi
caldi sul tavolo: dalla mancata applicazione del Piano Nazionale Cronicita, alle
difficolta dell’accesso, alle liste d’attesa, alle delibere regionali che vincolano la
liberta prescrittiva dei medici. E ancora, la transizione dall’eta pediatrica a quella
adulta, la gravidanza per una donna con una malattia reumatica e il tema del
lavoro e delle tutele.

A settembre in Sardegna le persone con malattie reumatiche ‘guariscono’. E’ una boutade per esprimere in
maniera pacata il grido d’aiuto che viene da una Regione dove, avendo esaurito il budget a disposizione, da
settembre in poi non ci sono piu fondi per acquistare i biologici. ‘A 18 anni i nostri figli con malattie reumatiche
guariscono’. Altro esempio di ‘vanishing patient’, di paziente che scompare dai radar, € quello impegnato nella
transizione dall’eta pediatrica a quella adulta, portandosi dietro il fardello di una patologia cronica (in questo caso
una malattia reumatica, ma il discorso vale per tutte le patologie croniche) senza che qualcuno abbia disegnato
un percorso o creato la figura del transition manager, proposto dall’Eular.

Sono solo due dei temi trattati nell’arco di una mattina affollata di key opinion leader e di tanti argomenti che
APMARR (Associazione Nazionale Persone con Malattie Reumatologiche e Rare), come tutti gli anni in
occasione della giornata mondiale delle malattie reumatiche, mette insieme. Per creare un dialogo costruttivo,
fare brainstorming e cercare di trovare una soluzione a situazioni complesse.

Il popolo delle malattie reumatiche (5 milioni di persone in Italia, delle quali 700 mila affette da una forma grave)
trova cosi in APMARR un valido paladino e un faro nella nebbia rispetto alle mille criticita che queste persone
sono costrette ad affrontare tutti i giorni. Per la loro malattia certo, ma anche per la scarsa organizzazione dei
percorsi sanitari, per le difficolta dell’accesso (dalle liste, d’attesa ai farmaci), per la scarsa informazione anche
rispetto ai loro diritti (come quelli nel mondo del lavoro) e, last but not least, per le desolanti lungaggini prodotte
da una burocrazia decisamente non all’altezza di un Paese civile nel terzo millennio.

“L’obiettivo primario di APMARR - ricorda la Presidente Antonella Celano- &€ adoperarsi affinché queste
patologie trovino la giusta dignita ed attenzione presso I'opinione pubblica e la classe politica. La Giornata
Mondiale & I'occasione per fare tutti insieme un aggiornamento su come stanno andando le cose, sulle criticita
ancora in essere e per fare proposte e programmi per il futuro. La giornata mondiale delle malattie reumatiche,
che si celebra il 12 ottobre, € infatti un po’ il nostro Capodanno. Si tirano le somme dell’anno appena trascorso e
si mettono in piedi i nuovi progetti. Obiettivo di questo incontro € fornire ai nostri decisori politici strumenti
concreti per porre in essere azioni rapide e incisive, volte al miglioramento della qualita di vita delle persone. Ma
anche arrivare all’'opinione pubblica con modalita di comunicazione tradizionali e innovative”.

“Il ruolo delle Associazioni — afferma il vice Ministro della Salute Pierpaolo Sileri, intervenendo al convegno
organizzato da APMARR - & prezioso anche nel dialogo con le Istituzioni. Il Piano Nazionale Cronicita non &
ugualmente applicato, né finanziato, a livello nazionale. E’ nostro compito vigilare, correggere la rotta, appianare
le ineguaglianze da Regione a Regione, spingere le Regioni ad attuare il piano, liberando risorse. Carenze di
specialisti, liste d’attesa, migrazione sanitaria, contribuiscono tutte a far perdere 'appuntamento con la diagnosi
precoce. Vogliamo potenziare I'introduzione di medici specialisti per garantire salute sul territorio. Anche rispetto
ai farmaci innovativi la nostra posizione non € quella di considerarli un costo. Non possono essere giudicati solo
sulla base del loro prezzo, ma € necessario allargare la valutazione al benessere che generano e che puo ad
esempio restituire un paziente all’attivita lavorativa”.



Con la presentazione del secondo rapporto ‘Vivere con una malattia reumatica’, realizzato da Matteo
Santopietro di WeResearch e ripreso da un’inchiesta giornalistica realizzata da Maria Giovanna Faiella per
Corriere Salute (risultata tra I'altro vincitrice della prima edizione del premio giornalistico APMARR), la giornata
APMARR ¢ iniziata prendendo le misure al problema. Almeno relativamente alla percezione delle persone con
malattie reumatiche (1.020 le interviste realizzate) rispetto alla presa in carico della loro malattia e dei loro diritti.
Ne emerge uno spaccato desolante; il 70% ritiene ‘insufficienti’ i centri di reumatologia esistenti; pochi gli
specialisti rispetto alle necessita e al numero dei pazienti; inevitabili le ricadute in termini di ‘migrazione sanitaria’
da una regione o da una provincia all’altra e sui tempi delle liste d’attesa che, in alcuni casi, arrivano a 5 mesi.
Ma dall’indagine emerge anche una scarsa conoscenza dei pazienti rispetto alle loro tutele nel mondo del lavoro
e alle agevolazioni a loro riservate (vedi leggi 68/99 e 104). A ignorarle € il 60% di loro e le meno informate sono
le donne, le piu colpite da queste patologie. C’é chi non conosce neppure il proprio grado di invalidita e
comunque, lo spettro delle lungaggini burocratiche tiene lontano dalla richiesta di agevolazioni ed esenzioni
anche molti tra i ben informati.

Ma il lavoro € una cosa seria. Anche per chi € affetto da una patologia reumatica. “Il lavoro — ricorda il
giuslavorista Michele Tiraboschi, ordinario di Diritto del lavoro e direttore del centro studi DEAL (Diritto,
Economia, Ambniente , Lavoro) presso I'Universita di Modena e Reggio Emilia e coordinatore scientifico di
ADAPT - fa parte della qualita della vita, come anche il mantenerlo in caso di malattia. Essere in salute significa
non solo benessere, ma anche avere un lavoro e far parte di una comunita”. Il lavoro insomma non serve solo a
guadagnarsi da vivere ma € anche un vero e proprio status esistenziale. Che va salvaguardato anche e
soprattutto in presenza di una malattia cronica. “E’ necessario — prosegue Tiraboschi - che i lavoratori siano a
conoscenza delle loro tutele, dei loro diritti. Mentre troppo spesso sono reticenti a comunicare il loro problema
all'azienda. Azienda che dovrebbe diventare luogo di prevenzione; i piani di welfare aziendale dovrebbero
prevedere campagne di salute, politiche di prevenzione, di wellness at work”. Fondamentali oggi piu che mai con
I'allungamento della vita lavorativa e I'allontanamento dell’eta pensionistica. “Il tema degli ‘accomodamenti
ragionevoli’ — prosegue il giuslavorista — & sconosciuto alla nostra cultura del lavoro. Mentre & arrivato |l
momento di conciliare i tempi di vita del lavoro col tema della salute. Le aziende dovrebbero attrezzarsi con
professionalita in grado di gestire la malattia in azienda, creando nuovi profili professionali”.

Numeri, indagini statistiche e inchieste giornalistiche. Ma i pazienti sono innanzitutto persone. A ridare anima e
colore a questi ‘ologrammi’ provvede la medicina narrativa, una crasi illuminata di scienza medica e humanities,
che mira a ragionare sul caso singolo e che, sempre piu, sta prendendo piede anche in Italia. Esprimendosi con
un suo proprio linguaggio. “Per la medicina narrativa - spiega Andrea Tomasini della Societa Italiana di
Medicina Narrativa, SIMeN — disease € la patologia intesa in senso clinico, illness & I'esperienza soggettiva di
questa malattia (c’e chi la indica con un neologismo malatezza), mentre sickness € I'organizzazione della
malattia dal punto di vista della socialita”. Medicina narrativa come strumento di ascolto del paziente, per
restituire dignita e identita a chi vive in prima persona la sua malattia e la sua sofferenza, che si estrinseca nella
vulnerabilita di un corpo del quale si finisce con il sentirsi prigionieri, intrappolati in un ‘prima’ e un ‘dopo’ la
comparsa della malattia.

I nodi dell’accesso. Una tavola rotonda, € stata dedicata ai problemi dell’accesso. “Le criticita ci sono, inutile
negarlo — ha esordito il professor Luigi Sinigaglia, presidente della SIR (Societa Italiana di Reumatologia) — La
rete € disomogenea, alcune Regioni presentano grandi vuoti, il fenomeno della migrazione sanitaria € reale e
spesso si perde I'appuntamento con la diagnosi precoce, che significa in qualche caso perdere la battaglia
contro la malattia. Da un’indagine su dati amministrativi condotta dalla SIR emerge che su 320 mila italiani con
artrite reumatoide, solo 43 mila sono trattati con biologici; altri 27 mila sarebbero candidabili a queste terapie ma
non le fanno. Eppure, stando ad un’altra indagine SIR, il biologico, tra i vari effetti, ha anche quello di restituire il
paziente alla vita lavorativa. Un dato senz’altro da considerare quando si parla di sostenibilita del sistema”. ‘I
biologi sono farmaci costosi — ammette il professor Alessandro Mugelli , presidente della Societa Italiana di
Farmacologia, ma in un’ottica di sostenibilita, i biosimilari sono preziosi”. “La posizione di APMARR a questo
riguardo & molto aperta — afferma Antonella Celano — Non abbiamo preclusioni assolute per i biosimilari, ci
appelliamo solo alla liberta prescrittiva del medico, che & I'unico in grado di consigliare la terapia migliore per il
singolo paziente. Certo, il paziente deve essere coinvolto in un processo di decisione condivisa, perché
engagement ed empowerment, sono irrinunciabili. Quello al quale ci opponiamo invece fermamente ¢ al
‘farmaco di Stato’, alla prescrizione indotta da una delibera regionale. Un altro punto caldo € infine quello dello
switch, che rischia di trasformarsi in un ‘multi-switch’, man mano che si rendano disponibili biosimilari sempre piu

economici. Anche questo € un problema che va valutato caso per caso”.

“L’accesso alle cure in realta — conclude la dottoressa Gilda Sandri, vicepresidente del CREI (Collegio
Reumatologi Italiani) non si esaurisce con la prescrizione della terapia. Queste persone hanno bisogno di



‘prestazioni’, di presa in carico globale. Serve lo psicologo, il fisioterapia, il terapista occupazionale, che
andrebbe incluso come figura all’interno delle aziende”.

Malattie reumatiche e gravidanza. Fino a qualche tempo fa il ‘problema’ non si poneva neppure. La donna con
una malattia reumatica non lo chiedeva al medico; il medico non ne parlava proprio. Gravidanza e malattia
reumatica rappresentavano un tabu, un sogno impossibile. “Le donne con malattie reumatiche, venivano avviate,
loro malgrado, alla ‘carriera’ di nullipare — ricorda il professor Florenzo lannone, associato di Reumatologia,
Universita di Bari — da allora per fortuna I'atteggiamento € mutato, ma c’é ancora tanta strada da fare. La parola
chiave € ‘pianificazione’; ginecologo e reumatologo devono lavorare fianco a fianco”. “L’ltalia e 'Europa sono
rispetto agli Usa molto piu sensibili a questo argomento — ricorda la professoressa Caterina De Carolis,
ginecologa - che & invece completamente ignorato dalle linee guida americane di ginecologia e ostetricia e
contemplato invece dalle linee guida Eular dal 2016”. “L’argomento gravidanza, come quello allattamento —
prosegue Maddalena Pelagalli, vicepresidente APMARR, sta molto a cuore alla nostra associazione. Bene il
tandem ginecologo-reumatologo, ma c’é bisogno anche dello psicologo, del nutrizionista e di altre competenze
nel team”.

Il delicato tema della transizione dall’eta pediatrica a quella adulta. La malattia € sempre la stessa, ma allo
stesso tempo & completamente differente, come & diverso il paziente nel passaggio dall’eta pediatrica a quella
adulta. “Da un’indagine del 2012 — ricorda il professor Domenico Tangolo, direttore sanitario del’'Ospedale
Humanitas Gradenigo di Torino — & risultato che il 18% degli adolescenti ha una patologia cronica. Il sistema
dunqgue non pud non occuparsene. Sia che si tratti di una patologia reumatica, che di un’altra forma cronica. E’
necessario costruire un ponte tra queste due realta, disegnare un percorso. Un documento Cochrane definisce la
transizione un ‘movimento pianificato intenzionale’. A questo va aggiunto che i professionisti sanitari devono
imparare a lavorare in gruppo, a fare visite congiunte.”

“L’Eular auspica la creazione di un transition manager — ricorda il prof. Roberto Caporali, Direttore
Reumatologia Clinica dellASST ‘Gaetano Pini’ CTO di Milano “. “Esempi virtuosi in giro per I'ltalia per fortuna
non mancano — afferma Italia Agresta, referente APMARR di Bari — ma sono ancora troppo pochi. E’
importante, per il bene del paziente, che le varie figure imparino a comunicare tra loro e a lavorare fianco a
fianco”.

Come gia lo scorso anno infine, il duo di youtuber theShow ha realizzato un video (“Una rilassante e
immaginifica sessione di ASMR con i theShow”)per la campagna social di APMARR, che sara diffuso su
Facebook. Il video #ReumaCHE dello scorso anno ha totalizzato un milione e mezzo di visualizzazioni su You
Tube. Anche i social insomma, sono strumenti preziosi per veicolare messaggi di salute.

Maria Rita Montebelli
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La top ten delle cose che non vanno per le
persone con malattie reumatiche*

1) In ltalia le persone affette da una malattia reumatica devono affrontare numerosi problemi e difficolta per
poter accedere alle cure. Primo tra tutti quello delle liste d’attesa: il 77% delle persone sono costrette ad
aspettare tempi eccessivamente e/o abbastanza lunghi prima di poter fare una visita e/o un esame specialistico
nel pubblico

2) Laragione alla base dei lunghi tempi d’attesa € la scarsa diffusione sul territorio dei Centri di
Reumatologia; nel 69% dei casi questi sono completamente assenti e/o presenti in numero insufficiente. In
questo modo ci saranno maggiori difficolta per i pazienti nel trovare uno specialista reumatologo ed € cosi che i
tempi d’attesa per le visite e gli esami si allungano a dismisura.

3) Le persone affette da patologie reumatiche non possono essere considerate di serie B e invito pertanto le
Istituzioni ad ascoltare i bisogni e le esigenze di queste persone in modo tale che, conoscendo da vicino le loro
problematiche quotidiane, possano aiutarle a risolverle. Spesso per loro ¢ difficile anche solo alzarsi dal letto la
mattina, allacciarsi le scarpe e tenere in braccio i propri figli.

4)  Una persona su 4 ha difficolta a reperire i farmaci

5)  Oltre la meta dei pazienti reumatici (il 59%) non & a conoscenza delle agevolazioni, diritti e benefici previsti
dalla legge 68/99 e dalla 104 in relazione alla malattia. In ogni caso, nel 60% dei casi ¢ difficile usufruire di
agevolazioni ed esenzioni

6) 11 36% delle persone non sa se nella propria Regione € attivo il Fascicolo Sanitario Elettronico

7)  Gli ambulatori multidisciplinari (ad esempio reumatologo/ginecologo per le donne) sono utili, ma non si
trovano

8) 6 pazienti su 10 hanno dovuto ridurre la propria attivita lavorativa in maniera significativa, in molti casi
arrivando ad abbandonare il lavoro

9) 9 piu di un quarto (il 26,3%) delle persone non parla della sua malattia sul luogo di lavoro e piu della meta
(54,7%) non affronta I'argomento dei diritti e delle tutele previste per legge, per paura di essere licenziato

10) La meta dei malati reumatici (50,3%) non conosce il proprio grado di invalidita

Antonella Celano, presidente APMARR

*Dall’indagine commissionata a WeResearch da APMARR
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Youtuber contro le malattie reumatiche, al via campagna Apmarr

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Su Y outube per puntare i riflettori, utilizzando anche laleggerezza, sulle malattie
reumatologiche nell’ eta adulta e in quellaevolutiva. E I'obiettivo pratico di inserire queste patologie come priorita al’interno
dei piani sanitari nazionale e regionali migliorando laqualita di vita delle persone affette dalla malattialavorando insieme ai
decisori politici. Sono questi i principali ‘ingredienti' di #diamoduemani2019, la campagna lanciata dall'Associazione nazionale
persone con malattie reumatol ogiche e rare (Apmarr) in occasione della Giornata mondial e delle malattie reumatiche, in
calendario il 12 ottobre. Se ne € parlato, oggi a Roma, al convegno dell'associazione patrocinato da Cameradei Deputati,
Istituto Superiore di Sanita, Aifa, Regione Lazio e Comune di Roma, prima tappa delle diverse azioni di cui si compone la
campagna. A dare voce alla campagna sul web saranno i theShow, due youtuber milanesi con 3 milioni di follower sul loro
canale Y outube, 800 milafollower su Facebook e oltre 600 mila su Instagram. | due ragazzi sono, per il secondo anno
consecutivo, accanto ad Apmarr per aiutarlaafar conoscere, in manieraironica e divertente, le principali difficolta vissute da
una persona affetta da patol ogie reumatol ogiche. Lo scorso anno il loro video hatotalizzato un milione e mezzo di
visualizzazioni. Il nuovo video, lanciato oggi a convegno di Roma, s intitola, "Una rilassante e immaginifica sessione di Asmr
coni TheShow". | due youtuber prendono spunto dalla nuovatecnicadi rilassamento Asmr appunto, che ha conosciuto un
enorme successo: ribattezzata ‘orgasmo del cervello', consiste in pratica nellavisione di video con suoni, fruscii e giochi di ruolo
(nei quali viene chiesto agli ascoltatori di immaginare scenari piacevoli) che hanno I’ obiettivo di lenire stati ansiosi causando un
piacere emotivo. L’intera campagna sara accompagnata dallo slogan e dal logo Life Lovers, un nome che in due parole
trasmette I’ essenza della vita e dell’ esperienza che ogni giorno le persone affette da malattie reumatiche vivono in prima
persona. Il logo accompagnera tutte le attivita e tutti i testimonial, in un percorso di comunicazione integrato e globale.
Confermata anche quest’ anno come madrina della campagna Anna Moroni, che € stata per anni ospite fissa della'Prova del
Cuoco' su Rail. Tutte leinformazioni sulla campagna all'indirizzo www.apmar.it/eventi/diamoduemani2019.
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http://www.affaritaliani.it/notiziario/youtuber_contro_le_malattie_reumatiche_al_via_campagna_apmarr-123848.html

ILTEMPO::

Il Tempo.it 10 Ottobre 2019

Youtuber contro le malattie reumatiche, al via campagna Apmarr

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Su Y outube per puntare i riflettori, utilizzando anche laleggerezza, sulle malattie

reumatol ogiche nell'eta adulta e in quellaevolutiva. E I'obiettivo pratico di inserire queste patologie come priorita al'interno del
piani sanitari nazionale e regionali migliorando la qualita di vita delle persone affette dalla malattialavorando insieme ai
decisori politici. Sono questi i principali ‘ingredienti' di #diamoduemani2019, la campagna lanciata dall'Associazione nazionale
persone con malattie reumatol ogiche e rare (Apmarr) in occasione della Giornata mondial e delle malattie reumatiche, in
calendario il 12 ottobre.

Se ne é parlato, oggi a Roma, al convegno dell'associazione patrocinato da Camera dei Deputati, Istituto Superiore di Sanita,
Aifa, Regione Lazio e Comune di Roma, prima tappa delle diverse azioni di cui s compone la campagna. A dare voce alla
campagna sul web saranno i theShow, due youtuber milanesi con 3 milioni di follower sul loro canale Y outube, 800 mila
follower su Facebook e oltre 600 mila su Instagram. | due ragazzi sono, per il secondo anno consecutivo, accanto ad Apmarr per
aiutarlaafar conoscere, in manieraironica e divertente, le principali difficolta vissute da una persona affetta da patologie
reumatologiche. Lo scorso anno il loro video ha totalizzato un milione e mezzo di visualizzazioni.

I nuovo video, lanciato oggi al convegno di Roma, si intitola, "Unarilassante e immaginifica sessione di Asmr con i TheShow".
I due youtuber prendono spunto dalla huovatecnicadi rilassamento Asmr appunto, che ha conosciuto un enorme successo:
ribattezzata ‘orgasmo del cervello', consiste in pratica nella visione di video con suoni, fruscii e giochi di ruolo (nei quali viene
chiesto agli ascoltatori di immaginare scenari piacevoli) che hanno I'obiettivo di lenire stati ansiosi causando un piacere
emotivo.

L'intera campagna sara accompagnata dallo slogan e dal logo Life Lovers, un nome chein due parole trasmette |'essenza della
vita e dell'esperienza che ogni giorno le persone affette da mal attie reumatiche vivono in prima persona. 1l logo accompagnera
tutte le attivita e tutti i testimonial, in un percorso di comunicazione integrato e globale. Confermata anche quest'anno come
madrina della campagna Anna Moroni, che & stata per anni ospite fissa della'Prova del Cuoco' su Rail. Tutte le informazioni
sulla campagna all'indirizzo www.apmar.it/eventi/diamoduemani 2019.
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Liste d' attesaincubo dei malati reumatici, 80% aspetta oltre 5 mesi

10 Ottobre 2019

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Liste d’ attesa incubo per oltrei 5 milioni di persone che convivono con malattie
reumatiche. Quasi 8 su 10 (il 77%) sono costrette a'subire’ lunghe liste d’ attesa primadi poter fare unavisita o un esame
specialistico in una struttura pubblica: i tempi vanno dai 5 mesi in su. Oltre lameta (57%), inoltre, lamenta I’ insufficienza nel
numero di centri di reumatologia presenti sul territorio. Quasi 4 persone su 10 faticano atrovare uno specialista reumatologo per
le cure. Sono alcuni dei dati emersi dal 11 rapporto Apmarr-WeResearch 'Vivere con una malattia reumatica, che ha coinvolto
oltre 1.020 persone con patologie reumatiche, presentato oggi a Roma, alla Biblioteca del Senato ‘Giovanni Spadolini'.

Trai 5 milioni di italiani con malattie reumatiche, ben 700 mila sono quelli colpiti da patologie gravi che comportano problemi
di disabilita. Considerando anche quanti si occupano dei malati, i numeri delle persone coinvolte in questo tipo di patologie
raddoppiano e si arrivaaun esercito di quasi 1 milione e mezzo di persone che tutti i giorni devono lottare con i disagi ela
sofferenza che derivano da queste malattie.

"In Italiale persone con una malattia reumatica devono affrontare numerosi problemi e difficolta per poter accedere alle cure -
spiega Antonella Celano, presidente di dell'Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche e rare (Apmarr) -
Primo fratutti quello delle liste d' attesa". Laragione allabase dei lunghi tempi di attesa &, soprattutto, |a scarsa diffusione sul
territorio dei Centri di reumatologia: nel 69% dei casi sono completamente assenti 0 presenti in numero insufficiente.

"Le persone affette da patol ogie reumatiche - prosegue Celano - non possono essere considerate di serie B e invito pertanto le
Istituzioni ad ascoltare i bisogni e le esigenze di queste persone in modo tale che, conoscendo davicino le loro problematiche
guotidiane, possano aiutarle arisolverle. Spesso per loro é difficile anche solo azarsi dal letto lamattina, alacciarsi le scarpe e
tenerein braccio i propri figli".

"Faccio appello poi a ministro della Salute Roberto Speranza affinché, facendos portavoce delle esigenze delle persone con
mal attie reumatiche - spiega - possa aiutarle a ottenere diagnosi precoci in tempi certi con |’ apertura di nuovi centri per la
diagnos elacura, garantendo loro cure vicino a casa o adomicilio e unarete organizzativa e assistenziale che le supporti”.

Il problema dellalunghezza delle liste d’ attesa € particolarmente grave nel centro-sud Italiadovein 9 casi su 10 (90,6%) i tempi
di attesa sono eccessivamente /0 abbastanza lunghi. Cio costringe le persone adoversi rivolgere a strutture private o lontane dal
luogo di residenza, con conseguente aggravio di costi e sviluppo del fenomeno delle migrazioni sanitarie.

Lo stesso discorso vale per ladiffusione sul territorio dei centri di reumatologia: a centro-sud nell’ 84,4% dei casi sono
completamente assenti 0 in humero insufficiente con le persone costrette a dover percorrere lunghe distanze, facendos
accompagnare da qual cuno per raggiungerli. Qui arisultare piu svantaggiate sono le persone che non abitano nelle grandi cittao
in zone limitrofe.

"I centri di reumatologia, nelle zone in cui sono presenti - afferma Matteo Santopietro, managing director di WeResearch - sono
considerati confortevoli da 8 persone su 10 rispetto apuliziadei locali, posti a sedere liberi e comodi, servizi igienici. Non si
puo dire la stessa cosa per e barriere architettoniche chein 4 casi su 10 rendono difficoltoso I’ accesso dei pazienti ai centri di
reumatologia. In quasi 3 casi su 10 esistono anche barriere visive e uditive".

Un'dtra barriera da abbattere, prosegue Santopietro, & quella della comunicazione tra medico e paziente. "Lamaggior parte delle
persone giudica positivamente la capacita di ascolto e la comunicazione con i medici. Tuttavia un quarto riferisce di aver avuto
esperienze negative con i medici a causa della scarsa empatia che li hafatti sentire spesso come un numero, delle difficolta di
comunicazione dei problemi correlati all’ uso dei medicinali e della sofferenza provata oltre ai problemi di comprensione
lessicale", conclude.
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(ANSA) - ROMA, 10 OTT - Sette persone su 10 affette da patologie reumatologiche sono costrette a lunghe
liste d'attesa prima di poter fare una visita o un esame specialistico in una struttura pubblica. E il numero
sale a 9 su 10 al Sud. A far luce sulle difficolta di accesso alle cure per questi pazienti sono i dati del
secondo rapporto APMARR-WeResearch "Vivere con una malattia reumatica", presentato oggi alla
Biblioteca del Senato, in vista della Giornata mondiale delle malattie reumatiche che si celebra il 12
ottobre. Dall'artrite reumatoide al lupus eritematoso sono oltre 150 le patologie reumatiche, e le loro
conseguenze possono essere molto invalidanti. Realizzato dall'Associazione Nazionale Persone con
Malattie Reumatologiche e Rare (APMARR) I'indagine ha visto coinvolte oltre 1020 persone. "Il 77% delle
persone - spiega Antonella Celano, presidente di APMARR - sono costrette ad aspettare tempi
eccessivamente o abbastanza lunghi prima di poter fare una visita o un esame specialistico nel pubblico".
Il problema é particolarmente grave nel centro-sud, dove la percentuale di chi attende abbastanza o
troppo e del 90,6%. Cio costringe le persone a doversi rivolgere a strutture private o a strutture lontane
dal luogo di residenza, con conseguente aggravio di costi e aumento delle migrazioni sanitarie. La ragione
alla base dei lunghi tempi di attesa é la scarsa diffusione sul territorio dei Centri di Reumatologia. "Nel
69% dei casi - conclude Celano - questi sono completamente assenti o presenti in numero insufficiente, in
questo modo ci saranno maggiori difficolta per i pazienti nel trovare uno specialista reumatologo”,
problema denunciato da 4 intervistati su 10. (ANSA).
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(ANSA) - ROMA, 10 OTT - Puntare i riflettori sulle malattie reumatologiche e migliorare la qualita di vita
delle persone che ne sono affette. Sono questi i principali obiettivi di #diamoduemani2019, la campagna
lanciata oggi presso la Biblioteca del Senato dall'Associazione Nazionale Persone con Malattie
Reumatologiche e Rare (APMARR). Sono oltre 5 milioni gli italiani che convivono con malattie
reumatiche, e di questi 700 mila sono quelli colpiti da forme severe, che comportano gravi problemi di
disabilita e possono rendere difficile anche solo alzarsi dal letto o allacciarsi le scarpe. A fianco di queste
persone, tornano in campo quest'anno I theShow, i due youtubers milanesi, autori del video "Una
rilassante e immaginifica sessione di ASMR con i TheShow", che ha l'obiettivo di far conoscere le malattie
reumatiche in maniera ironica e divertente. La campagna, che viaggera anche sui social, sara
accompagnata dallo slogan e dal logo 'Life Lovers' e ha come madrina Anna Moroni, per anni ospite fissa
della "Prova del Cuoco" su Rai 1. Intanto, in vista della Giornata Mondiale delle Malattie Reumatiche del
12 ottobre, dalla presidente Apmarr Antonella Celano arriva 'appello al ministro della Salute Roberto
Speranza: "aiuti questi pazienti a ottenere diagnosi precoci in tempi certi con I'apertura di nuovi centri
per la diagnosi e la cura, garantendo loro cure vicino a casa o a domicilio e una rete organizzativa e
assistenziale che le supporti".(ANSA).
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Calze compressive medica

Seiin: Salute e Benessere » Per 7 malati reumatici su 10 lunghe... »

Per 7 malati reumatici su 10 lunghe attese per le cure

17 ottobre 2019 A- A+ = < (X4

ette persone su 10 affette da patologie reumatologiche sono costrette a lunghe liste d'attesa prima

di poter fare una visita o un esame specialistico in una struttura pubblica. E il numero sale a 9 su

10 al Sud. A far luce sulle difficolta di accesso alle cure per questi pazienti sono i dati del secondo
rapporto APMARR-WeResearch "Vivere con una malattia reumatica", presentato alla Biblioteca del
Senato. Dall'artrite reumatoide al lupus eritematoso sono oltre 150 le patologie reumatiche, e le loro
conseguenze possono essere molto invalidanti. Realizzato dall'Associazione Nazionale Persone con
Malattie Reumatologiche e Rare (APMARR) l'indagine ha visto coinvolte oltre 1020 persone. "Il 77% delle
persone - spiega Antonella Celano, presidente di APMARR - sono costrette ad aspettare tempi
eccessivamente o abbastanza lunghi prima di poter fare una visita o un esame specialistico nel pubblico".

Il problema é particolarmente grave nel centro-sud, dove la percentuale di chi attende abbasta
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troppo e del 90,6%. Cid costringe le persone a doversi rivolgere a strutture private o a strutture lontane
dal luogo di residenza, con conseguente aggravio di costi e aumento delle migrazioni sanitarie. La ragione
alla base dei lunghi tempi di attesa € la scarsa diffusione sul territorio dei Centri di Reumatologia. "Nel
69% dei casi - conclude Celano - questi sono completamente assenti o presenti in numero insufficiente, in
questo modo ci saranno maggiori difficolta per i pazienti nel trovare uno specialista reumatologo”,
problema denunciato da 4 intervistati su 10.
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Salute: liste d'attesa incubo dei

malati reumatici, per 80% aspe
oltre 5 mesi.

AdnKronos| 0 commenti |

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Liste
d’attesa incubo per oltre i 5 milioni di persone
che convivono con malattie reumatiche. Quasi
8 su 10 (il 77%) sono costrette a 'subire’
lunghe liste d’attesa prima di poter fare una
visita o un esame specialistico in una struttura
pubblica: i tempi vanno dai 5 mesi in su. Oltre
la meta (57%), inoltre, lamenta l'insufficienza
nel numero di centri di reumatologia presenti
sul territorio. Quasi 4 persone su 10 faticano a
trovare uno specialista reumatologo per le
cure. Sono alcuni dei dati emersi dal II
rapporto Apmarr-WeResearch 'Vivere con una
malattia reumatica', che ha coinvolto oltre
1.020 persone con patologie reumatiche,
presentato oggi a Roma, alla Biblioteca del
Senato 'Giovanni Spadolini'.
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Tra i 5 milioni di italiani con malattie
reumatiche, ben 700 mila sono quelli colpiti da
patologie gravi che comportano problemi di
disabilita. Considerando anche quanti si
occupano dei malati, i numeri delle persone
coinvolte in questo tipo di patologie
raddoppiano e si arriva a un esercito di quasi 1
milione e mezzo di persone che tutti i giorni
devono lottare con i disagi e la sofferenza che
derivano da queste malattie.

"In Italia le persone con una malattia
reumatica devono affrontare numerosi
problemi e difficolta per poter accedere alle
cure - spiega Antonella Celano, presidente di
dell'Associazione nazionale persone con
malattie reumatologiche e rare (Apmarr) -
Primo fra tutti quello delle liste d'attesa". La
ragione alla base dei lunghi tempi di attesa ¢,
soprattutto, la scarsa diffusione sul territorio
dei Centri di reumatologia: nel 69% dei casi
sono completamente assenti o presenti in
numero insufficiente.

"Le persone affette da patologie reumatiche -
prosegue Celano - non possono essere
considerate di serie B e invito pertanto le
Istituzioni ad ascoltare i bisogni e le esigenze
di queste persone in modo tale che,
conoscendo da vicino le loro problematiche
quotidiane, possano aiutarle a risolverle.
Spesso per loro e difficile anche solo alzarsi dal
letto la mattina, allacciarsi le scarpe e tenere
in braccio i propri figli".

"Faccio appello poi al ministro della Salute
Roberto Speranza affinché, facendosi
portavoce delle esigenze delle persone con
malattie reumatiche - spiega - possa aiutarle a
ottenere diagnosi precoci in tempi certi con
I"apertura di nuovi centri per la diagnosi e la
cura, garantendo loro cure vicino a casa o0 a
domicilio e una rete organizzativa e
assistenziale che le supporti”.



Il problema della lunghezza delle liste d’attesa
€ particolarmente grave nel centro-sud Italia
dove in 9 casi su 10 (90,6%) i tempi di attesa
sono eccessivamente e/o abbastanza lunghi.
Cid costringe le persone a doversi rivolgere a
strutture private o lontane dal luogo di
residenza, con conseguente aggravio di costi e
sviluppo del fenomeno delle migrazioni
sanitarie.

Lo stesso discorso vale per la diffusione sul
territorio dei centri di reumatologia: al centro-
sud nell’'84,4% dei casi sono completamente
assenti o in numero insufficiente con le
persone costrette a dover percorrere lunghe
distanze, facendosi accompagnare da qualcuno
per raggiungerli. Qui a risultare piu
svantaggiate sono le persone che non abitano
nelle grandi citta o in zone limitrofe.

"I centri di reumatologia, nelle zone in cui
sono presenti - afferma Matteo Santopietro,
managing director di WeResearch - sono
considerati confortevoli da 8 persone su 10
rispetto a pulizia dei locali, posti a sedere liberi
e comodi, servizi igienici. Non si puo dire la
stessa cosa per le barriere architettoniche che
in 4 casi su 10 rendono difficoltoso I'accesso
dei pazienti ai centri di reumatologia. In quasi
3 casi su 10 esistono anche barriere visive e
uditive".

Un'altra barriera da abbattere, prosegue
Santopietro, € quella della comunicazione tra
medico e paziente. "La maggior parte delle
persone giudica positivamente la capacita di
ascolto e la comunicazione con i medici.
Tuttavia un quarto riferisce di aver avuto
esperienze negative con i medici a causa della
scarsa empatia che li ha fatti sentire spesso
come un numero, delle difficolta di
comunicazione dei problemi correlati all’'uso
dei medicinali e della sofferenza provata oltre
ai problemi di comprensione lessicale",
conclude.
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Padova news 10 Ottobre 2019

Salute: liste d?attesa incubo dei malati reumatici, per 80% aspetta oltre 5 mesi

Salute: liste d’ attesaincubo dei malati reumatici, per 80% aspetta oltre 5 mesi

Posted By: Redazione Web 10 Ottobre 2019

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Liste d’ attesaincubo per oltrei 5 milioni di persone che convivono con malattie
reumatiche. Quasi 8 su 10 (il 77%) sono costrette a'subire’ lunghe liste d’ attesa prima di poter fare unavisita o un esame
specialistico in una struttura pubblica: i tempi vanno dai 5 mesi in su. Oltre lameta (57%), inoltre, lamenta I’ insufficienza nel
numero di centri di reumatologia presenti sul territorio. Quasi 4 persone su 10 faticano atrovare uno specialista reumatologo per
le cure. Sono alcuni dei dati emersi dal |1 rapporto Apmarr-WeResearch 'Vivere con una malattia reumatica, che ha coinvolto
oltre 1.020 persone con patologie reumatiche, presentato oggi a Roma, alla Biblioteca del Senato 'Giovanni Spadolini'.

Trai 5 milioni di italiani con malattie reumatiche, ben 700 mila sono quelli colpiti da patologie gravi che comportano problemi
di disabilita. Considerando anche quanti si occupano dei malati, i numeri delle persone coinvolte in questo tipo di patologie
raddoppiano e si arrivaaun esercito di quasi 1 milione e mezzo di persone che tutti i giorni devono lottare con i disagi ela
sofferenza che derivano da queste malattie.

"In Italiale persone con una malattia reumatica devono affrontare numerosi problemi e difficolta per poter accedere alle cure -
spiega Antonella Celano, presidente di dell'Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche e rare (Apmarr) -
Primo fratutti quello delle liste d' attesa". Laragione allabase dei lunghi tempi di attesa &, soprattutto, |a scarsa diffusione sul
territorio dei Centri di reumatologia: nel 69% dei casi sono completamente assenti 0 presenti in numero insufficiente.

"Le persone affette da patol ogie reumatiche - prosegue Celano - non possono essere considerate di serie B e invito pertanto le
Istituzioni ad ascoltare i bisogni e le esigenze di queste persone in modo tale che, conoscendo davicino le loro problematiche
quotidiane, possano aiutarle arisolverle. Spesso per loro é difficile anche solo alzarsi dal |etto la mattina, allacciarsi le scarpe e
tenerein braccio i propri figli".

"Faccio appello poi a ministro della Salute Roberto Speranza affinché, facendosi portavoce delle esigenze delle persone con
mal attie reumatiche - spiega - possa aiutarle a ottenere diagnosi precoci in tempi certi con |’ apertura di nuovi centri per la
diagnos elacura, garantendo loro cure vicino a casa 0 adomicilio e unarete organizzativa e assistenziale che le supporti”.

Il problema dellalunghezza delle liste d’ attesa € particolarmente grave nel centro-sud Italiadovein 9 casi su 10 (90,6%) i tempi
di attesa sono eccessivamente €/0 abbastanza lunghi. Cio costringe le persone adoversi rivolgere a strutture private o lontane da
luogo di residenza, con conseguente aggravio di costi e sviluppo del fenomeno delle migrazioni sanitarie.

Lo stesso discorso vale per ladiffusione sul territorio dei centri di reumatologia: a centro-sud nell’ 84,4% dei casi sono
completamente assenti 0 in numero insufficiente con le persone costrette a dover percorrere lunghe distanze, facendos
accompagnare da qual cuno per raggiungerli. Qui arisultare piu svantaggiate sono le persone che non abitano nelle grandi cittao
in zone limitrofe.

"I centri di reumatologia, nelle zone in cui sono presenti - afferma Matteo Santopietro, managing director di WeResearch - sono
considerati confortevoli da 8 persone su 10 rispetto apuliziadei locali, posti a sedere liberi e comodi, servizi igienici. Non si
puo dire la stessa cosa per e barriere architettoniche chein 4 casi su 10 rendono difficoltoso I’ accesso dei pazienti ai centri di
reumatologia. In quasi 3 casi su 10 esistono anche barriere visive e uditive".

Un'dtra barriera da abbattere, prosegue Santopietro, & quella della comunicazione tra medico e paziente. "Lamaggior parte delle
persone giudica positivamente la capacita di ascolto e la comunicazione con i medici. Tuttavia un quarto riferisce di aver avuto
esperienze negative con i medici a causa della scarsa empatia che li hafatti sentire spesso come un numero, delle difficolta di
comunicazione dei problemi correlati all’ uso dei medicinali e della sofferenza provata oltre ai problemi di comprensione
lessicale", conclude.

(Adnkronos)
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Youtuber contro le malattie reumatiche, al via
campagna Apmarr

10.10.2019 - 18:15

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Su Youtube per puntare i riflettori, utilizzando anche la leggerezza, sulle malattie
reumatologiche nell'eta adulta e in quella evolutiva. E l'obiettivo pratico di inserire queste patologie come priorita all'interno dei
piani sanitari nazionale e regionali migliorando la qualita di vita delle persone affette dalla malattia lavorando insieme ai decisori
politici. Sono questi i principali 'ingredienti’ di #diamoduemani2019, la campagna lanciata dall’Associazione nazionale persone con
malattie reumatologiche e rare (Apmarr) in occasione della Giornata mondiale delle malattie reumatiche, in calendario il 12 ottobre.
Se ne e parlato, oggi a Roma, al convegno dell'associazione patrocinato da Camera dei Deputati, Istituto Superiore di Sanita, Aifa,
Regione Lazio e Comune di Roma, prima tappa delle diverse azioni di cui si compone la campagna. A dare voce alla campagna sul
web saranno i theShow, due youtuber milanesi con 3 milioni di follower sul loro canale Youtube, 800 mila follower su Facebook e
oltre 600 mila su Instagram. | due ragazzi sono, per il secondo anno consecutivo, accanto ad Apmarr per aiutarla a far conoscere,
in maniera ironica e divertente, le principali difficolta vissute da una persona affetta da patologie reumatologiche. Lo scorso anno il
loro video ha totalizzato un milione e mezzo di visualizzazioni.

ILnuovo video, lanciato oggi al convegno di Roma, si intitola, "Una rilassante e immaginifica sessione di Asmr

youtuber prendono spunto dalla nuova tecnica di rilassamento Asmr appunto, che ha conosciuto un enorme

ribattezzata ‘orgasmo del cervello', consiste in pratica nella visione di video con suoni, fruscii e giochi di ruolo

chiesto agli ascoltatori di immaginare scenari piacevoli) che hanno l'obiettivo di lenire stati ansiosi causando

L'intera campagna sara accompagnata dallo slogan e dal logo Life Lovers, un nome che in due parole trasme

vita e dell'esperienza che ogni giorno le persone affette da malattie reumatiche vivono in prima persona. Il lo:

tutte le attivita e tutti i testimonial, in un percorso di comunicazione integrato e globale. Confermata anche qt

madrina della campagna Anna Moroni, che ¢ stata per anni ospite fissa della 'Prova del Cuoco' su Rai1. Tutte |

campagna all'indirizzo www.apmar.it/eventi/diamoduemani2019.
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Youtuber contro le malattie reumatiche, al via
campagha Apmarr

10.10.2019 - 18:15

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Su Youtube per puntare i riflettori, utilizzando anche la leggerezza, sulle malattie
reumatologiche nell'eta adulta e in quella evolutiva. E l'obiettivo pratico di inserire queste patologie come priorita all'interno dei
piani sanitari nazionale e regionali migliorando la qualita di vita delle persone affette dalla malattia lavorando insieme ai decisori
politici. Sono questi i principali ingredienti' di #diamoduemani2019, la campagna lanciata dall’Associazione nazionale persone con
malattie reumatologiche e rare (Apmarr) in occasione della Giornata mondiale delle malattie reumatiche, in calendario il 12 ottobre.
Se ne é parlato, oggi a Roma, al convegno dell'associazione patrocinato da Camera dei Deputati, Istituto Superiore di Sanita, Aifa,
Regione Lazio e Comune di Roma, prima tappa delle diverse azioni di cui si compone la campagna. A dare voce alla campagna sul
web saranno i theShow, due youtuber milanesi con 3 milioni di follower sul loro canale Youtube, 800 mila follower su Facebook e
oltre 600 mila su Instagram. | due ragazzi sono, per il secondo anno consecutivo, accanto ad Apmarr per aiutarla a far conoscere,
in maniera ironica e divertente, le principali difficolta vissute da una persona affetta da patologie reumatologiche. Lo scorso anno il
loro video ha totalizzato un milione e mezzo di visualizzazioni.

IL nuovo video, lanciato oggi al convegno di Roma, si intitola, "Una rilassante e immaginifica sessione di Asmr con i TheShow". | due
youtuber prendono spunto dalla nuova tecnica di rilassamento Asmr appunto, che ha conosciuto un enorme successo:
ribattezzata 'orgasmo del cervello' consiste in pratica nella visione di video con suoni, fruscii e giochi di ruolo (nei quali viene
chiesto agli ascoltatori di immaginare scenari piacevoli) che hanno l'obiettivo di lenire stati ansiosi causando un piacere emotivo.
Lintera campagna sara accompagnata dallo slogan e dal logo Life Lovers, un nome che in due parole trasmette l'essenza della
vita e dell'esperienza che ogni giorno le persone affette da malattie reumatiche vivono in prima persona. Il logo accompagnera
tutte le attivita e tutti i testimonial, in un percorso di comunicazione integrato e globale. Confermata anche quest'anno come

madrina della campagna Anna Moroni, che e stata per anni ospite fissa della 'Prova del Cuoco' su Rai1. Tutte le informazioni sulla

campagna all'indirizzo www.apmar.it/eventi/diamoduemani2019.
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Youtuber contro le malattie reumatiche, al via
campagha Apmarr

10.10.2019 - 18:15

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Su Youtube per puntare i riflettori, utilizzando anche la leggerezza, sulle malattie
reumatologiche nell'eta adulta e in quella evolutiva. E l'obiettivo pratico di inserire queste patologie come priorita all'interno dei
piani sanitari nazionale e regionali migliorando la qualita di vita delle persone affette dalla malattia lavorando insieme ai decisori
politici. Sono questi i principali ingredienti' di #diamoduemani2019, la campagna lanciata dall’Associazione nazionale persone con
malattie reumatologiche e rare (Apmarr) in occasione della Giornata mondiale delle malattie reumatiche, in calendario il 12 ottobre.
Se ne é parlato, oggi a Roma, al convegno dell'associazione patrocinato da Camera dei Deputati, Istituto Superiore di Sanita, Aifa,
Regione Lazio e Comune di Roma, prima tappa delle diverse azioni di cui si compone la campagna. A dare voce alla campagna sul
web saranno i theShow, due youtuber milanesi con 3 milioni di follower sul loro canale Youtube, 800 mila follower su Facebook e
oltre 600 mila su Instagram. | due ragazzi sono, per il secondo anno consecutivo, accanto ad Apmarr per aiutarla a far conoscere,
in maniera ironica e divertente, le principali difficolta vissute da una persona affetta da patologie reumatologiche. Lo scorso anno il
loro video ha totalizzato un milione e mezzo di visualizzazioni.

IL nuovo video, lanciato oggi al convegno di Roma, si intitola, "Una rilassante e immaginifica sessione di Asmr con i TheShow". | due
youtuber prendono spunto dalla nuova tecnica di rilassamento Asmr appunto, che ha conosciuto un enorme successo:
ribattezzata 'orgasmo del cervello' consiste in pratica nella visione di video con suoni, fruscii e giochi di ruolo (nei quali viene
chiesto agli ascoltatori di immaginare scenari piacevoli) che hanno l'obiettivo di lenire stati ansiosi causando un piacere emotivo.
Lintera campagna sara accompagnata dallo slogan e dal logo Life Lovers, un nome che in due parole trasmette l'essenza della
vita e dell'esperienza che ogni giorno le persone affette da malattie reumatiche vivono in prima persona. Il logo accompagnera
tutte le attivita e tutti i testimonial, in un percorso di comunicazione integrato e globale. Confermata anche quest'anno come

madrina della campagna Anna Moroni, che e stata per anni ospite fissa della 'Prova del Cuoco' su Rai1. Tutte le informazioni sulla

campagna all'indirizzo www.apmar.it/eventi/diamoduemani2019.
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Liste d?attesa incubo del malati reumatici, 80% aspetta oltre 5 mes

Liste d' attesaincubo dei malati reumatici, 80% aspetta oltre 5 mesi

10.10.2019 - 16:45

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Liste d'attesa incubo per oltrei 5 milioni di persone che convivono con malattie reumatiche.
Quasi 8 su 10 (il 77%) sono costrette a 'subire’ lunghe liste d'attesa prima di poter fare una visita o un esame specialistico in una
struttura pubblica: i tempi vanno dai 5 mesi in su. Oltre lameta (57%), inoltre, lamenta I'insufficienza nel numero di centri di
reumatologia presenti sul territorio. Quasi 4 persone su 10 faticano a trovare uno specialista reumatologo per le cure. Sono
acuni dei dati emersi dal 11 rapporto Apmarr-WeResearch 'Vivere con una malattia reumatica,, che ha coinvolto oltre 1.020
persone con patologie reumatiche, presentato oggi a Roma, alla Biblioteca del Senato 'Giovanni Spadolini'.

Trai 5 milioni di italiani con malattie reumatiche, ben 700 mila sono quelli colpiti da patologie gravi che comportano problemi
di disabilita. Considerando anche quanti si occupano dei malati, i numeri delle persone coinvolte in questo tipo di patologie
raddoppiano e si arrivaaun esercito di quasi 1 milione e mezzo di persone che tutti i giorni devono lottare con i disagi ela
sofferenza che derivano da queste malattie.

"In Italiale persone con una malattia reumatica devono affrontare numerosi problemi e difficolta per poter accedere alle cure -
spiega Antonella Celano, presidente di dell'Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche e rare (Apmarr) -
Primo fratutti quello delle liste d'attesa’. Laragione alla base dei lunghi tempi di attesa &, soprattutto, la scarsa diffusione sul
territorio dei Centri di reumatologia: nel 69% dei casi sono completamente assenti 0 presenti in numero insufficiente.

"Le persone affette da patol ogie reumatiche - prosegue Celano - non possono essere considerate di serie B e invito pertanto le
Istituzioni ad ascoltare i bisogni e le esigenze di queste persone in modo tale che, conoscendo davicino le loro problematiche
quotidiane, possano aiutarle arisolverle. Spesso per loro é difficile anche solo alzarsi dal |etto la mattina, allacciarsi le scarpe e
tenerein braccio i propri figli".

"Faccio appello poi a ministro della Salute Roberto Speranza affinché, facendosi portavoce delle esigenze delle persone con
mal attie reumatiche - spiega - possa aiutarle a ottenere diagnosi precoci in tempi certi con I'aperturadi nuovi centri per la
diagnos elacura, garantendo loro cure vicino a casa 0 adomicilio e unarete organizzativa e assistenziale che le supporti”.

Il problema dellalunghezza delle liste d'attesa & particolarmente grave nel centro-sud Italiadove in 9 casi su 10 (90,6%) i tempi
di attesa sono eccessivamente €/0 abbastanza lunghi. Cio costringe le persone adoversi rivolgere a strutture private o lontane da
luogo di residenza, con conseguente aggravio di costi e sviluppo del fenomeno delle migrazioni sanitarie.

Lo stesso discorso vale per la diffusione sul territorio dei centri di reumatologia: al centro-sud nell'84,4% dei casi sono
completamente assenti 0 in numero insufficiente con le persone costrette a dover percorrere lunghe distanze, facendos
accompagnare da qual cuno per raggiungerli. Qui arisultare piu svantaggiate sono le persone che non abitano nelle grandi cittao
in zone limitrofe.

"I centri di reumatologia, nelle zone in cui sono presenti - afferma Matteo Santopietro, managing director di WeResearch - sono
considerati confortevoli da 8 persone su 10 rispetto apuliziadei locali, posti a sedere liberi e comodi, servizi igienici. Non si
puo dire la stessa cosa per e barriere architettoniche chein 4 casi su 10 rendono difficoltoso I'accesso dei pazienti ai centri di
reumatologia. In quasi 3 casi su 10 esistono anche barriere visive e uditive".

Un'dtra barriera da abbattere, prosegue Santopietro, & quella della comunicazione tra medico e paziente. "Lamaggior parte delle
persone giudica positivamente la capacita di ascolto e la comunicazione con i medici. Tuttavia un quarto riferisce di aver avuto
esperienze negative con i medici a causa della scarsa empatia che li hafatti sentire spesso come un numero, delle difficolta di
comunicazione dei problemi corrélati all'uso dei medicinali e della sofferenza provata oltre ai problemi di comprensione
lessicale", conclude.
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Per 7 malati reumatici su 10 lunghe attese per le cure

Per 7 malati reumatici su 10 lunghe attese per le cure

© ANSA

Per 7 malati reumatici su 10 lunghe attese per le cure

© ANSA

Sette persone su 10 affette da patol ogie reumatol ogiche sono costrette alunghe liste d'attesa primadi poter fare unavisitao un
esame specidlistico in una struttura pubblica. E il numero salea9 su 10 al Sud. A far luce sulle difficoltadi accesso alle cure per
questi pazienti sono i dati del secondo rapporto APMARR-WeResearch "Vivere con una malattia reumatica’, presentato alla
Biblioteca del Senato.

Dall'artrite reumatoide al lupus eritematoso sono oltre 150 le patol ogie reumatiche, e le loro conseguenze possono essere
molto invalidanti. Realizzato dall'Associazione Nazional e Persone con Malattie Reumatologiche e Rare (APMARR) I'indagine
havisto coinvolte oltre 1020 persone.

"Il 77% delle persone - spiega Antonella Celano, presidente di APMARR - sono costrette ad aspettare tempi eccessivamente o
abbastanza lunghi primadi poter fare unavisita 0 un esame specialistico nel pubblico”. Il problema & particolarmente grave nel
centro-sud, dove la percentuale di chi attende abbastanza o troppo & del 90,6%. Cio costringe le persone adoversi rivolgere a
strutture private o a strutture lontane dal luogo di residenza, con conseguente aggravio di costi e aumento delle migrazioni
sanitarie. Laragione alla base dei lunghi tempi di attesa & la scarsa diffusione sul territorio dei Centri di Reumatologia. "Nel
69% dei casi - conclude Celano - questi sono completamente assenti 0 presenti in numero insufficiente, in questo modo ci
saranno maggiori difficoltaper i pazienti nel trovare uno specialista reumatologo", problema denunciato da 4 intervistati su 10.
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Salute: liste d’ attesa incubo dei malati reumatici, per 80% aspetta oltre 5 mesi

10/10/2019 - 17:00

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Liste d attesa incubo per oltre i 5 milioni di persone che convivono con malattie
reumatiche. Quasi 8 su 10 (il 77%) sono costrette a'subire' lunghe liste d' attesa primadi poter fare unavisita o un esame
specialistico in una struttura pubblica: i tempi vanno dai 5 mesi in su. Oltre lameta (57%), inoltre, lamental’ insufficienza nel
numero di centri di reumatologia presenti sul territorio. Quasi 4 persone su 10 faticano atrovare uno specialista reumatol ogo per
le cure. Sono alcuni dei dati emersi dal 11 rapporto Apmarr-WeResearch 'Vivere con una malattia reumatical, che ha coinvolto
oltre 1.020 persone con patologie reumatiche, presentato oggi a Roma, alla Biblioteca del Senato 'Giovanni Spadolini'.

Trai 5 milioni di italiani con malattie reumatiche, ben 700 mila sono quelli colpiti da patologie gravi che comportano problemi
di disabilita. Considerando anche quanti si occupano dei malati, i numeri delle persone coinvolte in questo tipo di patologie
raddoppiano e si arrivaaun esercito di quasi 1 milione e mezzo di persone chetutti i giorni devono lottare coni disagi ela
sofferenza che derivano da queste malattie.

"In Italiale persone con una malattia reumatica devono affrontare numerosi problemi e difficolta per poter accedere alle cure -
spiega Antonella Celano, presidente di dell'Associazione nazionale persone con mal attie reumatologiche e rare (Apmarr) -
Primo fratutti quello delle liste d' attesa’. Laragione alla base dei lunghi tempi di attesa &, soprattutto, la scarsa diffusione sul
territorio dei Centri di reumatologia: nel 69% dei casi sono completamente assenti 0 presenti in numero insufficiente.

"Le persone affette da patologie reumatiche - prosegue Celano - non possono essere considerate di serie B e invito pertanto le
Istituzioni ad ascoltare i bisogni e le esigenze di queste persone in modo tale che, conoscendo davicino le loro problematiche
quotidiane, possano aiutarle arisolverle. Spesso per loro € difficile anche solo alzarsi dal letto la matting, allacciarsi le scarpe e
tenerein braccio i propri figli".

"Faccio appello poi a ministro della Salute Roberto Speranza affinché®, facendos portavoce delle esigenze delle persone con
mal attie reumatiche - spiega - possa aiutarle a ottenere diagnosi precoci in tempi certi con |’ apertura di nuovi centri per la
diagnosi e lacura, garantendo loro cure vicino a casa o adomicilio e unarete organizzativa e assistenziale che le supporti”.

Il problema dellalunghezza delle liste d' attesa € particolarmente grave nel centro-sud Italiadovein 9 casi su 10 (90,6%) i
tempi di attesa sono eccessivamente e/o0 abbastanza lunghi. Cid? costringe le persone a doversi rivolgere a strutture private o
lontane dal luogo di residenza, con conseguente aggravio di costi e sviluppo del fenomeno delle migrazioni sanitarie.

Lo stesso discorso vale per ladiffusione sul territorio dei centri di reumatologia: a centro-sud nell’ 84,4% dei casi sono
completamente assenti 0 in numero insufficiente con le persone costrette a dover percorrere lunghe distanze, facendosi
accompagnare da qual cuno per raggiungerli. Qui arisultare pitt svantaggiate sono le persone che non abitano nelle grandi citta
0 in zone limitrofe.

"I centri di reumatologia, nelle zone in cui sono presenti - afferma Matteo Santopietro, managing director di WeResearch - sono
considerati confortevoli da 8 persone su 10 rispetto apuliziadei locali, posti a sedere liberi e comodi, servizi igienici. Non si
pucd? dire la stessa cosa per |e barriere architettoniche che in 4 casi su 10 rendono difficoltoso I’ accesso del pazienti ai centri di
reumatologia. In quasi 3 casi su 10 esistono anche barriere visive e uditive".

Un'altra barriera da abbattere, prosegue Santopietro, € quella della comunicazione tra medico e paziente. "Lamaggior parte
delle persone giudica positivamente la capacita di ascolto e la comunicazione con i medici. Tuttavia un quarto riferisce di aver
avuto esperienze negative con i medici a causa della scarsa empatia che li hafatti sentire spesso come un numero, delle
difficoltd di comunicazione dei problemi correlati al’uso dei medicinali e della sofferenza provata oltre ai problemi di
comprensione lessicale”, conclude.
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TENNIS & FRIENDS, OLTRE 20MILA
CHECK UP NEL WEEKEND AL FORO ITALICO

In campo personaggi dello sport e dello spettacolo

Con 20.360 controlli effettua-
ti nel weekend appena trascor-
s0 e circa 100.000 presenze al
Foro ltalico di Roma, si & chiu-
sa la nona edizione di Tennis
& Friends. Levento ha visto
scendere in campo nuUMerosi
personaggi dello sport e dello
spettacolo mentre equipe me-
diche di alcune delle principa-
li aziende sanitarie romane
hanno eseguito ininterrotta-
mente e gratuitamente control-
li al pubblico. Giunta alla nona
edizione, Tennis & Friends &
uno dei pit importanti eventi
sociali nellambito della pre-
venzione in ltalia. Interamente
dedicato alla salute, l'evento ha
lo scopo di promuovere un
corretto stile di vita, una diagno-
si precoce e permettere a tuthi
di effettuare check-up gratuiti e
visite specialistiche. | numeri di
Tennis & Friends evidenziano
l'importanza della manifestazio-
ne: la crescita & pari a oltre il
20% ogni anno. Vincitrice del

torneo la coppia Jimmy Ghione
— Giorgio Borghetti, seguita da
Federica Gentile - Anna Pettinel-
li. Al terzo posto la coppia Mara
Santangelo - Massimiliano Ossi-
ni. Targa ad honorem Fondazio-
ne Ania a Maria De Filippi, Pre-
mio Speciale Cappiello Design a
Nicola Pietrangeli. Venerdi 11, in-

vece, si & svolta una giomata in-
teramente dedicata alle scuole
con attivita didattiche e sportive
alternate a momenti di dibatti-
to dedicati alla lotta contro il bul-
lismo e alla sana alimentazione.
Lambiente del Villaggic della Sa-
lute, un rinnovato Villaggio del-
lo Sport, con la presenza di per-

sonaggi del mondo della cul
tura, dello sport e dello spet-
tacolo impegnati nel Toreo
Tennis Celebrity, sono gli ele-
menti che hanno permesso di
intrattenere il pubblico in atte-
sa di effettuare il proprio check-
up gratuito. Salute, Sport, Soli-
darietd, Sostenibilita e Spetta-
colo sono le ‘5 S, le parcle
chiave che sintetizzane lo spi-
rito di questo evento che ha
gia interessato Roma e Napo-
i e si propane a breve di rag-
giungere anche altre cittd e re-
gioni italiane. “La manifestazio-
ne quest'anno & cresciuta ulte-
riormente - ha commentato
Giorgio Meneschincheri ideato-
re di Tennis & Friends e specia-
lista in Medicina preventiva e di-
rettore medico delle relazioni
esteme della Fondazione Policli-
nico Universitaria Agostino Ge-
melli Irces - grazie ad un coin-
volgimento ancora maggiore
delle istituzioni, sia a livello lo-
cale che nazionale”.

YOUTUBER CONTRO LE MALATTIE
REUMATICHE, AL VIA CAMPAGNA APMARR

Su Youtube per puntare i riflet-
tori, utilizzando anche la leggerez-
23, sulle malattie reumatologiche
nell'eta adulta e in quella evolu-
tiva. E l'obiettivo pratico di inse-
rire queste patologie come prio-
rita all'intemo dei piani sanitari
nazionale e regicnali miglicran-
do la qualita di vita delle perso-
ne affette dalla malattia lavoran-
do insieme ai dedisori politici. So-
no questi i principali ‘ingredien-
1" di #diamoduemani2019, la
campagna lanciata dallAssocia-
zZione nazionale persone con ma-
lattie reumatologiche e rare (Ap-
marr) in occasione della Giorna-

ta mondiale delle malattie reu-
matiche. Se ne & parlato a Ro-
ma, al convegno dell'associazio-
ne patrocinato da Camera dei
Deputati, Istitute Superiore di Sa-
nitd, Aifa, Regione Lazio e Comu-
ne di Roma, prima tappa delle di-
verse azioni di cui si compone la
campagna. A dare voce alla
campagna sul web saranno i the-
Show, due di youtuber milanesi
con 3 milioni di follower sul lo-
ro canale Youtube, 800 mila fol
lower su Facebook e oltre 600
mila su Instagram. | due ragazzi
sono, per il secondo anno con-
secutivo, accanto ad Apmarr per

aiutarla a far conoscere, in ma-
niera ironica e divertente, le prin-
cipali difficoltd vissute da una per-
sona affetta da patologie reuma-
tologiche. Lo scorso anno il loro
video ha totalizzato un milione e
mezzo di visualizzazioni. Il nuo-
vo video, lanciato oggi al conve-
gno di Roma, si intitola, "Una ri-
lassante e immaginifica sessione
di Asmr con i TheShow”. | due
youtuber prendono spunto dal-
la nuova tecnica di rilassamento
Asmr appunto, che ha conosciu-
0 Un enorme successo: ribattez-
zata 'orgasmo del cervelld!, con-
siste in pratica nella visione di vi-

deo con suoni, fruscii e giochi di
ruolo (nei quali viene chiesto agli
ascoltatori di immaginare scena-
1i piacevoli) che hanno l'obietti-
vo di lenire stati ansiosi causan-
do un piacere emotivo. L'intera
campagna sara accompagnata
dallo slogan e dal logo Life Lo-
vers, un nome che in due paro-
le trasmette I'essenza della vita
e dell'esperienza che ogni gior-
no le persone affette da malat-
tie reumatiche vivono in prima
persona. |l logo accompagnera
tutte le attivity e tutti i testimo-
nial, in un percorso di comuni-
cazione integrato e globale.

SEI ASMATICI GRAVI

SU DIECI NON SI CURANO
In ltalia, solo il 35% di chi & affetto da
asma grave si cura adeguatamente, e
nel 30% dai casi prevale I'uso di cor-
tisonici per via sistemnica. Sono alcuni
dei dati emersi dal primo registro ita-
liano sull'asma grave messo a punto da
Agiito (Associazione allergologi immu-
nologi italiani territoriali ospedalieri) e
Aipo (Associazicne italiana pneumolo-
gi ospedalieri) e presentati al congres-
so nazionale Aaiito a Milano.

A NOVARTIS TRE
RICONOSCIMENTI

DEL PRIX GALIEN PER
LINNOVAZIONE

Tripla affermazione per Novartis all'edi-
zione 2019 del Prix Galien Italia, il 'No-
bel' della farmacologia. Le tre terapie
che hanno ottenuto quest'anno il Prix
Galien sono Luxturna*, terapia genica
per malattie ereditarie della retina, Kym-
riah*, terapia cellulare Car-T per leuce-
mia linfoblastica acuta e linfoma diffu-
so a grandi cellule B e Kisqali*, per il
trattamento del tumare alla mammel-
la in stadio avanzato.

Prix GALIEN ITALIA
AD ABBOTT PER
DISPOSITIVO GLUCOSIO

Abbott ha ricevuto il prestigioso Premio
Galeno ltalia 2019 per il sistema di mo-
nitoraggio del glucosio FreeStyle Libre,
che sta contribuendo a cambiare il meo-
do in cui le persone con diabete mi-
surano i livelli di glucosio. "Vincere il Prix
Galien Italia nella categoria Medical De-
vices/Technologies - dichiara Massimi-
liano Bindi, Regional director of Southe-
ast Europe and Italy Diabetes Care Ab-
bott - rappresenta un impertante rico-
noscimento al nostro impegno nell'in-
novazione tecnologica dei dispositivi
medici®.

'STOP ALLE LISTE D'ATTESA/, IL PROGETTO RBM

Le liste d'attesa nella sanita italiana continuano a cresce-
re. In 5 anni (tra il 2014 e il 2019} il tempo d'attesa per
fare una mammografia con il Ssn & aumentato in me-
dia di 59 giorni e, secondo le elaborazioni Rbm Assicu-
razione salute Spa su dati Censis, gl italiani sono costret-
ti a spendere di tasca propria dai 5 ai 45 euro al giorno
per risparmiare sui tempi d'attesa per I'accesso soprat-
tutto alle prestazioni diagnostiche. Cresce cosl il nume-
ro di persone che ricorre alla sanita privata: 691 euro al-
I'anno pro capite e 1.522 euro all'anno per nucleo fa-
miliare & il costo della spesa sanitaria privata per gli ita-
liani con un aumnento del 10% negli ultimi 6 anni. Pro-
prio per far fronte alle crescenti esigenze degli italiani nel

PRESSToday (dario.francolino@axesspr.com)

campo della sanita integrativa Rbm Assicurazione salu-
te ha deciso di rinnovare completamente la sua gam-
ma di polizze individuali mettendo a punto una nuova
linea di prodotti finalizzata a fornire soluzioni differenzia-
te in base ai diversi bisogni di copertura dei cittadini ita-
liani. Nasce cosi ‘Stop liste di attesa) prodotto presenta-
to in occasione dell'Health & Medmal Insurance Sum-
mit (His) di Milano, uno strumento che ha l'obiettive di
tutelare il cittadino quando le liste d'attesa dell’Ssn so-
no troppo lunghe. "'Stop liste di attesa’ subordina la pos-
sibilitd di attivare la propria polizza privata in presenza
di liste d'attesa troppo lunghe o di assegnazione del cit-
tadino da parte del Cup a strutture Ssn troppo distanti

dal domicilic”, spiega Marco Vecchietti, amministratore
delegato e direttore generale di Rbm Assicurazione sa-
lute. “La nuova linea di prodotti - continua Vecchietti - si
basa su una profonda analisi dei bisogni di sanita inte-
grativa dei cittadini italiani e fornisce risposte mirate al-
le motivazioni principali che portano le famiglie italiane
a sostenere privatamente il costo delle cure sanitarie: dal-
le liste di attesa alle crescenti difficolta di accesso pres-
50 le strutture del Ssn. Non a caso abbiamo scelto di chia-
mare la nuova linea di prodotti di Rbm Salute ‘Servizio
sanitario personale’, proprio per enfatizzare I'obiettivo di
questi prodotti di fornire ai cittadini risposte efficaci e per-
sonalizzate alle proprie esigenze sanitarie”.

Salvo per uso personale e' vietato qualunque tipo di redistribuzione con qualsiasi mezzo.
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Youtuber contro le malattie reumatiche, al via campagna Apmarr

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Su Y outube per puntare i riflettori, utilizzando anche laleggerezza, sulle malattie

reumatol ogiche nell'eta adulta e in quellaevolutiva. E I'obiettivo pratico di inserire queste patologie come priorita al'interno del
piani sanitari nazionale e regionali migliorando la qualita di vita delle persone affette dalla malattialavorando insieme ai
decisori politici. Sono questi i principali ‘ingredienti' di #diamoduemani2019, la campagna lanciata dall'Associazione nazionale
persone con malattie reumatol ogiche e rare (Apmarr) in occasione della Giornata mondial e delle malattie reumatiche, in
calendario il 12 ottobre.

Se ne é parlato, oggi a Roma, al convegno dell'associazione patrocinato da Camera dei Deputati, Istituto Superiore di Sanita,
Aifa, Regione Lazio e Comune di Roma, prima tappa delle diverse azioni di cui s compone la campagna. A dare voce alla
campagna sul web saranno i theShow, due youtuber milanesi con 3 milioni di follower sul loro canale Y outube, 800 mila
follower su Facebook e oltre 600 mila su Instagram. | due ragazzi sono, per il secondo anno consecutivo, accanto ad Apmarr per
aiutarlaafar conoscere, in manieraironica e divertente, le principali difficolta vissute da una persona affetta da patologie
reumatologiche. Lo scorso anno il loro video ha totalizzato un milione e mezzo di visualizzazioni.

I nuovo video, lanciato oggi al convegno di Roma, si intitola, "Unarilassante e immaginifica sessione di Asmr con i TheShow".
I due youtuber prendono spunto dalla huovatecnicadi rilassamento Asmr appunto, che ha conosciuto un enorme successo:
ribattezzata ‘orgasmo del cervello', consiste in pratica nella visione di video con suoni, fruscii e giochi di ruolo (nei quali viene
chiesto agli ascoltatori di immaginare scenari piacevoli) che hanno I'obiettivo di lenire stati ansiosi causando un piacere
emotivo.

L'intera campagna sara accompagnata dallo slogan e dal logo Life Lovers, un nome chein due parole trasmette |'essenza della
vita e dell'esperienza che ogni giorno le persone affette da mal attie reumatiche vivono in prima persona. 1l logo accompagnera
tutte le attivita e tutti i testimonial, in un percorso di comunicazione integrato e globale. Confermata anche quest'anno come
madrina della campagna Anna Moroni, che & stata per anni ospite fissa della'Prova del Cuoco' su Rail. Tutte le informazioni
sulla campagna all'indirizzo www.apmar.it/eventi/diamoduemani 2019.
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Youtuber contro le malattie reumatiche, al via campagna Apmarr

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Su Y outube per puntare i riflettori, utilizzando anche laleggerezza, sulle malattie

reumatol ogiche nell'eta adulta e in quellaevolutiva. E I'obiettivo pratico di inserire queste patologie come priorita al'interno del
piani sanitari nazionale e regionali migliorando la qualita di vita delle persone affette dalla malattialavorando insieme ai
decisori politici. Sono questi i principali ‘ingredienti' di #diamoduemani2019, la campagna lanciata dall'Associazione nazionale
persone con malattie reumatol ogiche e rare (Apmarr) in occasione della Giornata mondial e delle malattie reumatiche, in
calendario il 12 ottobre.

Se ne é parlato, oggi a Roma, al convegno dell'associazione patrocinato da Camera dei Deputati, Istituto Superiore di Sanita,
Aifa, Regione Lazio e Comune di Roma, prima tappa delle diverse azioni di cui s compone la campagna. A dare voce alla
campagna sul web saranno i theShow, due youtuber milanesi con 3 milioni di follower sul loro canale Y outube, 800 mila
follower su Facebook e oltre 600 mila su Instagram. | due ragazzi sono, per il secondo anno consecutivo, accanto ad Apmarr per
aiutarlaafar conoscere, in manieraironica e divertente, le principali difficolta vissute da una persona affetta da patologie
reumatologiche. Lo scorso anno il loro video ha totalizzato un milione e mezzo di visualizzazioni.

I nuovo video, lanciato oggi al convegno di Roma, si intitola, "Unarilassante e immaginifica sessione di Asmr con i TheShow".
I due youtuber prendono spunto dalla huovatecnicadi rilassamento Asmr appunto, che ha conosciuto un enorme successo:
ribattezzata ‘orgasmo del cervello', consiste in pratica nella visione di video con suoni, fruscii e giochi di ruolo (nei quali viene
chiesto agli ascoltatori di immaginare scenari piacevoli) che hanno I'obiettivo di lenire stati ansiosi causando un piacere
emotivo.

L'intera campagna sara accompagnata dallo slogan e dal logo Life Lovers, un nome chein due parole trasmette |'essenza della
vita e dell'esperienza che ogni giorno le persone affette da mal attie reumatiche vivono in prima persona. 1l logo accompagnera
tutte le attivita e tutti i testimonial, in un percorso di comunicazione integrato e globale. Confermata anche quest'anno come
madrina della campagna Anna Moroni, che & stata per anni ospite fissa della'Prova del Cuoco' su Rail. Tutte le informazioni
sulla campagna all'indirizzo www.apmar.it/eventi/diamoduemani 2019.
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Youtuber contro le malattie reumatiche, al via campagna Apmarr

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Su Y outube per puntare i riflettori, utilizzando anche laleggerezza, sulle malattie

reumatol ogiche nell'eta adulta e in quellaevolutiva. E I'obiettivo pratico di inserire queste patologie come priorita al'interno del
piani sanitari nazionale e regionali migliorando la qualita di vita delle persone affette dalla malattialavorando insieme ai
decisori politici. Sono questi i principali ‘ingredienti' di #diamoduemani2019, la campagna lanciata dall'Associazione nazionale
persone con malattie reumatol ogiche e rare (Apmarr) in occasione della Giornata mondial e delle malattie reumatiche, in
calendario il 12 ottobre.

Se ne é parlato, oggi a Roma, al convegno dell'associazione patrocinato da Camera dei Deputati, Istituto Superiore di Sanita,
Aifa, Regione Lazio e Comune di Roma, prima tappa delle diverse azioni di cui s compone la campagna. A dare voce alla
campagna sul web saranno i theShow, due youtuber milanesi con 3 milioni di follower sul loro canale Y outube, 800 mila
follower su Facebook e oltre 600 mila su Instagram. | due ragazzi sono, per il secondo anno consecutivo, accanto ad Apmarr per
aiutarlaafar conoscere, in manieraironica e divertente, le principali difficolta vissute da una persona affetta da patologie
reumatologiche. Lo scorso anno il loro video ha totalizzato un milione e mezzo di visualizzazioni.

I nuovo video, lanciato oggi al convegno di Roma, si intitola, "Unarilassante e immaginifica sessione di Asmr con i TheShow".
I due youtuber prendono spunto dalla huovatecnicadi rilassamento Asmr appunto, che ha conosciuto un enorme successo:
ribattezzata ‘orgasmo del cervello', consiste in pratica nella visione di video con suoni, fruscii e giochi di ruolo (nei quali viene
chiesto agli ascoltatori di immaginare scenari piacevoli) che hanno I'obiettivo di lenire stati ansiosi causando un piacere
emotivo.

L'intera campagna sara accompagnata dallo slogan e dal logo Life Lovers, un nome chein due parole trasmette |'essenza della
vita e dell'esperienza che ogni giorno le persone affette da mal attie reumatiche vivono in prima persona. 1l logo accompagnera
tutte le attivita e tutti i testimonial, in un percorso di comunicazione integrato e globale. Confermata anche quest'anno come
madrina della campagna Anna Moroni, che & stata per anni ospite fissa della'Prova del Cuoco' su Rail. Tutte le informazioni
sulla campagna all'indirizzo www.apmar.it/eventi/diamoduemani 2019.
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Per 7 malati reumatici su 10 lunghe attese per e cure Problema sentito da 9 su 10
al Sud, presentata indagine APMARR

- ROMA, 10 OTT - Sette persone su 10 affette da patol ogie reumatol ogiche sono costrette alunghe liste d'attesa prima di poter
fare unavisita o un esame specialistico in una struttura pubblica. E il numero sale a9 su 10 al Sud. A far luce sulle difficolta di
accesso alle cure per questi pazienti sono i dati del secondo rapporto APMARR-WeResearch "Vivere con una malattia
reumatica’, presentato oggi alla Bibliotecadel Senato, in vista della Giornata mondiale delle malattie reumatiche che si celebra
il 12 ottobre. Dall'artrite reumatoide al lupus eritematoso sono oltre 150 |e patol ogie reumatiche, e le loro conseguenze possono
essere molto invalidanti. Realizzato dall'Associazione Nazional e Persone con Malattie Reumatol ogiche e Rare (APMARR)
I'indagine havisto coinvolte oltre 1020 persone. "1l 77% delle persone - spiega Antonella Celano, presidente di APMARR -
sono costrette ad aspettare tempi eccessivamente o abbastanza lunghi primadi poter fare unavisita o un esame specialistico nel
pubblico”. Il problema & particolarmente grave nel centro-sud, dove la percentuale di chi attende abbastanza o troppo € del
90,6%. Cid? costringe |e persone adoversi rivolgere a strutture private o a strutture lontane dal luogo di residenza, con
conseguente aggravio di costi e aumento delle migrazioni sanitarie. Laragione alla base dei lunghi tempi di attesa €’ la scarsa
diffusione sul territorio dei Centri di Reumatologia. "Nel 69% dei casi - conclude Celano - questi sono completamente assenti o
presenti in numero insufficiente, in questo modo ¢i saranno maggiori difficolta per i pazienti nel trovare uno specialista
reumatologo”, problema denunciato da4 intervistati su 10.
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Il Far macistaonline.it 10 Ottobre 2019

Giornata mondiale delle malattie reumatiche. Le proposte di Apmarr

I1 12 ottobre si celebrain tutto il mondo laWorld Arthritis Day. Tempo di bilanci e di nuovi progetti, come quelli presentati da
Apmarr in un convegno tenutosi in Senato, alla presenza del vice Ministro della Salute Pierpaolo Sileri. Tanti i temi caldi sul
tavolo: dalla mancata applicazione del Piano Nazionale Cronicita, ale difficolta dell’ accesso, dle liste d attesa, alle delibere
regionali che vincolano laliberta prescrittivadei medici. E ancora, latransizione dall’ eta pediatrica a quella adulta, la
gravidanza per una donna con una malattiareumatica e il temadel lavoro e delle tutele.

10 OTT - A settembre in Sardegna le persone con malattie reumatiche ‘guariscono’. E' una boutade per esprimere in maniera
pacatail grido d'aiuto che viene da una Regione dove, avendo esaurito il budget a disposizione, da settembre in poi non ci sono
pit fondi per acquistarei biologici. ‘A 18 anni i nostri figli con malattie reumatiche guariscono’. Altro esempio di ‘vanishing
patient’, di paziente che scompare dai radar, € quello impegnato nellatransizione dall’ eta pediatrica a quella adulta, portandosi
dietro il fardello di una patologia cronica (in questo caso una malattia reumatica, mail discorso vale per tutte le patologie
croniche) senza che qual cuno abbia disegnato un percorso o creato lafiguradel transition manager, proposto dall’ Eular.

Sono solo due dei temi trattati nell’ arco di unamattina affollata di key opinion leader e di tanti argomenti che APMARR
(Associazione Nazional e Persone con Malattie Reumatol ogiche e Rare), come tutti gli anni in occasione della giornata mondiale
delle malattie reumatiche, mette insieme. Per creare un dialogo costruttivo, fare brainstorming e cercare di trovare una soluzione
asituazioni complesse.

I1 popolo delle malattie reumatiche (5 milioni di personein Italia, delle quali 700 mila affette da unaforma grave) trovacosi in
APMARR un valido paladino e un faro nella nebbia rispetto alle mille criticita che queste persone sono costrette ad affrontare
tutti i giorni. Per laloro malattia certo, ma anche per la scarsa organizzazione dei percorsi sanitari, per le difficolta dell’ accesso
(dalleliste, d attesa ai farmaci), per la scarsa informazione anche rispetto ai loro diritti (come quelli nel mondo del lavoro) €,
last but not least, per le desolanti lungaggini prodotte da una burocrazia decisamente non all’ altezza di un Paese civile nel terzo
millennio.

"L’ obiettivo primario di APMARR - ricordala Presidente Antonella Celano- € adoperarsi affinché queste patologie trovino la
giusta dignita ed attenzione presso |’ opinione pubblica e la classe politica. La Giornata Mondiale € I’ occasione per fare tutti
insieme un aggiornamento su come stanno andando le cose, sulle criticita ancorain essere e per fare proposte e programmi per il
futuro. La giornata mondiale delle malattie reumatiche, che si celebrail 12 ottobre, & infatti un po’ il nostro Capodanno. Si
tirano le somme dell’ anno appena trascorso e s mettono in piedi i nuovi progetti. Obiettivo di questo incontro e fornire ai nostri
decisori politici strumenti concreti per porre in essere azioni rapide e incisive, volte a miglioramento dellaqualitadi vitadelle
persone. Ma anche arrivare al’ opinione pubblica con modalita di comunicazione tradizionali e innovative".

"Il ruolo delle Associazioni - affermail vice Ministro della Salute Pierpaolo Sileri, intervenendo a convegno organizzato da
APMARR - e prezioso anche nel dialogo con le Istituzioni. || Piano Nazionale Cronicita non & ugualmente applicato, né
finanziato, alivello nazionale. E' nostro compito vigilare, correggere larotta, appianare le ineguaglianze da Regione a Regione,
spingere le Regioni ad attuare il piano, liberando risorse. Carenze di specialisti, liste d attesa, migrazione sanitaria,
contribuiscono tutte afar perdere I’ appuntamento con ladiagnosi precoce. Vogliamo potenziare I’ introduzione di medici
specialisti per garantire salute sul territorio. Anche rispetto ai farmaci innovativi la nostra posizione non € quella di considerarli
un costo. Non possono essere giudicati solo sulla base del loro prezzo, ma é necessario alargare la valutazione al benessere che
generano e che puod ad esempio restituire un paziente all’ attivita lavorativa'.

Con la presentazione del secondo rapporto ‘Vivere con unamalattia reumatica’, realizzato da Matteo Santopietro di
WeResearch e ripreso da un’inchiesta giornalistica realizzata da Maria Giovanna Faiella per Corriere Salute (risultatatral’ altro
vincitrice della prima edizione del premio giornalistico APMARR), lagiornata APMARR ¢€iniziata prendendo le misure al
problema. Almeno relativamente alla percezione delle persone con malattie reumatiche (1.020 le interviste realizzate) rispetto
alapresain carico dellaloro malattia e dei loro diritti. Ne emerge uno spaccato desolante; il 70% ritiene ‘insufficienti’ i centri
di reumatologia esistenti; pochi gli specialisti rispetto alle necessita e a numero dei pazienti; inevitabili le ricadute in termini di
‘migrazione sanitaria daunaregione o dauna provinciaall’atrae sui tempi delle liste d’ attesa che, in acuni casi, arrivano a5
mesi. Ma dall’ indagine emerge anche una scarsa conoscenza dei pazienti rispetto alle loro tutele nel mondo del lavoro e alle
agevolazioni aloro riservate (vedi leggi 68/99 e 104). A ignorarle &€il 60% di loro e le meno informate sono le donne, le piu
colpite da queste patologie. C' & chi non conosce neppure il proprio grado di invalidita e comunque, lo spettro delle lungaggini
burocratiche tiene lontano dallarichiesta di agevolazioni ed esenzioni anche molti trai ben informati.

Mail lavoro & una cosa seria. Anche per chi é affetto da una patologia reumatica. "1l lavoro - ricordail giuslavorista Michele


http://www.ilfarmacistaonline.it/scienza-e-farmaci/articolo.php?articolo_id=77697

Il Far macistaonline.it 10 Ottobre 2019

Giornata mondiale delle malattie reumatiche. Le proposte di Apmarr

Tiraboschi, ordinario di Diritto del lavoro e direttore del centro studi DEAL (Diritto, Economia, Ambniente , Lavoro) presso
I’Universita di Modena e Reggio Emilia e coordinatore scientifico di ADAPT - fa parte della qualita della vita, come ancheil
mantenerlo in caso di malattia. Essere in salute significa non solo benessere, ma anche avere un lavoro e far parte di una
comunita”. Il lavoro insomma non serve solo a guadagnarsi da vivere ma é anche un vero e proprio status esistenziale. Che va
salvaguardato anche e soprattutto in presenza di unamalattia cronica. "E' necessario - prosegue Tiraboschi - chei lavoratori
siano a conoscenza delle loro tutele, dei loro diritti. Mentre troppo spesso sono reticenti acomunicare il loro problema
al’azienda. Azienda che dovrebbe diventare luogo di prevenzione; i piani di welfare aziendale dovrebbero prevedere campagne
di salute, politiche di prevenzione, di wellness at work". Fondamentali oggi piu che mai con I’ allungamento dellavitalavorativa
e’ allontanamento dell’ eta pensionistica. "1l tema degli ‘ accomodamenti ragionevoli’ - prosegue il giuslavorista - € sconosciuto
allanostra cultura del lavoro. Mentre e arrivato il momento di conciliarei tempi di vitadel lavoro col temadellasalute. Le
aziende dovrebbero attrezzarsi con professionalitain grado di gestire lamalattiain azienda, creando nuovi profili professionali”.
Numeri, indagini statistiche e inchieste giornalistiche. Mai pazienti sono innanzitutto persone. A ridare anima e colore a questi
‘ologrammi’ provvede lamedicina narrativa, unacras illuminata di scienza medica e humanities, che mira aragionare sul caso
singolo e che, sempre piu, sta prendendo piede anche in Italia. Esprimendosi con un suo proprio linguaggio. "Per lamedicina
narrativa - spiega Andrea Tomasini della Societa Italiana di Medicina Narrativa, SIMeN - disease € la patologiaintesain senso
clinico, illness & I’ esperienza soggettiva di questa malattia (¢’ € chi laindica con un neologismo malatezza), mentre sickness é

I’ organizzazione dellamalattia dal punto di vista della sociditd'. Medicina narrativa come strumento di ascolto del paziente, per
restituire dignita e identita a chi vive in prima personala sua malattia e la sua sofferenza, che si estrinseca nella vulnerabilita di
un corpo del quale si finisce con il sentirsi prigionieri, intrappolati in un ‘prima’ e un ‘dopo’ la comparsa della malattia.

I nodi dell’ accesso. Unatavolarotonda, € stata dedicata ai problemi dell’ accesso. "Le criticita ci sono, inutile negarlo - ha
esordito il professor Luigi Sinigaglia, presidente della SIR (Societa Italiana di Reumatologia) - Larete & disomogenea, alcune
Regioni presentano grandi vuoti, il fenomeno della migrazione sanitaria € reale e spesso s perde I’ appuntamento con la diagnosi
precoce, che significain qualche caso perdere la battaglia contro la malattia. Da un’indagine su dati anministrativi condotta
dalla SIR emerge che su 320 milaitaliani con artrite reumatoide, solo 43 mila sono trattati con biologici; altri 27 mila sarebbero
candidabili a queste terapie ma non le fanno. Eppure, stando ad un’ altraindagine SIR, il biologico, trai vari effetti, ha anche
quello di restituire il paziente allavitalavorativa. Un dato senz’ altro da considerare quando si parla di sostenibilita del sistema’.
"I biologi sono farmaci costosi - ammetteil professor Alessandro Mugelli , presidente della Societa Italianadi Farmacologia, ma
inun’ottica di sostenibilita, i biosimilari sono preziosi”. "Laposizione di APMARR a questo riguardo € molto aperta - afferma
Antonella Celano - Non abbiamo preclusioni assolute per i biosimilari, ci appelliamo solo alla liberta prescrittiva del medico,
cheél’unico in grado di consigliare laterapiamigliore per il singolo paziente. Certo, il paziente deve essere coinvolto in un
processo di decisione condivisa, perché engagement ed empowerment, sono irrinunciabili. Quello a quale ci opponiamo invece
fermamente e al ‘farmaco di Stato’, alla prescrizione indotta da una delibera regionale. Un altro punto caldo € infine quello dello
switch, cherischiadi trasformarsi in un ‘multi-switch’, man mano che si rendano disponibili biosimilari sempre pit economici.
Anche questo & un problema che va valutato caso per caso”.

"L'accesso dle curein realta - conclude la dottoressa Gilda Sandri, vicepresidente del CREI (Collegio Reumatologi Italiani) non
s esaurisce con la prescrizione della terapia. Queste persone hanno bisogno di *prestazioni’, di presain carico globale. Servelo
psicologo, il fisioterapia, il terapista occupazionale, che andrebbe incluso come figura all’ interno delle aziende".

Malattie reumatiche e gravidanza. Fino a qualche tempo fail ‘problema’ non si poneva neppure. La donna con una malattia
reumatica non lo chiedeva a medico; il medico non ne parlava proprio. Gravidanza e malattia reumatica rappresentavano un
tabu, un sogno impossibile. "Le donne con malattie reumatiche, venivano avviate, loro malgrado, ala‘carriera’ di nullipare -
ricordail professor Florenzo lannone, associato di Reumatologia, Universitadi Bari - daallora per fortuna |’ atteggiamento
mutato, ma ¢’ é ancora tanta strada da fare. La parola chiave & ‘ pianificazione'; ginecologo e reumatologo devono lavorare
fianco afianco". "L’ Italiae |’ Europa sono rispetto agli Usa molto piu sensibili a questo argomento - ricorda la professoressa
Caterina De Carolis, ginecologa - che € invece completamente ignorato dalle linee guida americane di ginecologia e ostetriciae
contemplato invece dalle linee guida Eular dal 2016". "L’ argomento gravidanza, come quello allattamento - prosegue
Maddalena Pelagalli, vicepresidente APMARR, stamolto a cuore allanostra associazione. Bene il tandem

ginecol ogo-reumatologo, mac’ € bisogno anche dello psicologo, del nutrizionista e di altre competenze nel team".

I1 delicato tema della transizione dall’ eta pediatrica a quella adulta. La malattia &€ sempre |a stessa, ma allo stesso tempo &
completamente differente, come e diverso il paziente nel passaggio dall’ eta pediatrica a quella adulta. "Da un’indagine del 2012
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- ricordail professor Domenico Tangolo, direttore sanitario dell’ Ospedale Humanitas Gradenigo di Torino - érisultato cheil
18% degli adolescenti ha una patologia cronica. Il sistema dunque non pud non occuparsene. Siache s tratti di una patologia
reumatica, che di un’atraforma cronica. E' necessario costruire un ponte tra queste due realta, disegnare un percorso. Un
documento Cochrane definisce latransizione un * movimento pianificato intenzionale’'. A questo va aggiunto che i professionisti
sanitari devono imparare alavorare in gruppo, afare visite congiunte."

"L’ Eular auspicalacreazione di un transition manager - ricordail prof. Roberto Caporali, Direttore Reumatologia Clinica
dell’ ASST *Gaetano Pini’ CTO di Milano ". "Esempi virtuosi in giro per | Italia per fortuna non mancano - afferma Italia
Agresta, referente APMARR di Bari - ma sono ancora troppo pochi. E' importante, per il bene del paziente, che le varie figure
imparino acomunicare traloro e alavorare fianco afianco".

Come gialo scorso anno infine, il duo di youtuber theShow ha realizzato un video ("Unarilassante e immaginifica sessione di
ASMR con i theShow")per la campagna social di APMARR, che sara diffuso su Facebook. Il video #ReumaCHE dello scorso
anno hatotalizzato un milione e mezzo di visualizzazioni su You Tube. Anchei socia insomma, sono strumenti preziosi per
veicolare messaggi di salute.

Maria Rita Montebelli
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Youtuber contro le malattie reumatiche, al via campagna Apmarr

fvo
10/10/2019 17:47
AdnKronos
¥ (@Adnkronos
Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Su Youtube per puntare i riflettori, utilizzando anche la leggerezza, sulle malattie reumatologiche nell’eta
adulta e in quella evolutiva. E 'obiettivo pratico di inserire queste patologie come priorita all’interno dei piani sanitari nazionale e regionali
migliorando la qualita di vita delle persone affette dalla malattia lavorando insieme ai decisori politici. Sono questi i principali 'ingredienti' di
#diamoduemani2019, la campagna lanciata dall'Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche e rare (Apmarr) in occasione della
adnkronos Giornata mondiale delle malattie reumatiche, in calendario il 12 ottobre. Se ne & parlato, oggi a Roma, al convegno dell'associazione patrocinato
[ News240re ) da Camera dei Deputati, Istituto Superiore di Sanita, Aifa, Regione Lazio e Comune di Roma, prima tappa delle diverse azioni di cui si compone
la campagna. A dare voce alla campagna sul web saranno i theShow, due youtuber milanesi con 3 milioni di follower sul loro canale Youtube, 800
mila follower su Facebook e oltre 600 mila su Instagram. I due ragazzi sono, per il secondo anno consecutivo, accanto ad Apmarr per aiutarla a far conoscere, in
maniera ironica e divertente, le principali difficolta vissute da una persona affetta da patologie reumatologiche. Lo scorso anno il loro video ha totalizzato un milione
e mezzo di visualizzazioni. Il nuovo video, lanciato oggi al convegno di Roma, si intitola, "Una rilassante e immaginifica sessione di Asmr con i TheShow". I due
youtuber prendono spunto dalla nuova tecnica di rilassamento Asmr appunto, che ha conosciuto un enorme successo: ribattezzata 'orgasmo del cervello', consiste in
pratica nella visione di video con suoni, fruscii e giochi di ruolo (nei quali viene chiesto agli ascoltatori di immaginare scenari piacevoli) che hanno 1’obiettivo di
lenire stati ansiosi causando un piacere emotivo. L’intera campagna sara accompagnata dallo slogan e dal logo Life Lovers, un nome che in due parole trasmette
I’essenza della vita e dell’esperienza che ogni giorno le persone affette da malattie reumatiche vivono in prima persona. Il logo accompagnera tutte le attivita e tutti i
testimonial, in un percorso di comunicazione integrato e globale. Confermata anche quest’anno come madrina della campagna Anna Moroni, che ¢ stata per anni
ospite fissa della 'Prova del Cuoco' su Rail. Tutte le informazioni sulla campagna all'indirizzo www.apmar.it/eventi/diamoduemani2019.
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Youtuber contro le malattie reumatiche, al via campagna
Apmarr

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) — Su Youtube per puntare i riflettori, utilizzando anche la leggerezza, sulle
malattie reumatologiche nell’eta adulta e in quella evolutiva. E I’obiettivo pratico di inserire queste patologie come
priorita all’interno dei piani sanitari nazionale e regionali [...]

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) — Su Youtube per puntare i riflettori, utilizzando anche la leggerezza, sulle malattie
reumatologiche nell’eta adulta e in quella evolutiva. E I’obiettivo pratico di inserire queste patologie come priorita
all’interno dei piani sanitari nazionale e regionali migliorando la qualita di vita delle persone affette dalla malattia
lavorando insieme ai decisori politici. Sono questi i principali ‘ingredienti’ di #diamoduemani2019, la campagna
lanciata dall’Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche e rare (Apmarr) in occasione della Giornata
mondiale delle malattie reumatiche, in calendario il 12 ottobre.

Se ne é parlato, oggi a Roma, al convegno dell’associazione patrocinato da Camera dei Deputati, Istituto Superiore di
Sanita, Aifa, Regione Lazio e Comune di Roma, prima tappa delle diverse azioni di cui si compone la campagna. A dare
voce alla campagna sul web saranno i theShow, due youtuber milanesi con 3 milioni di follower sul loro canale
Youtube, 800 mila follower su Facebook e oltre 600 mila su Instagram. I due ragazzi sono, per il secondo anno
consecutivo, accanto ad Apmarr per aiutarla a far conoscere, in maniera ironica e divertente, le principali difficolta
vissute da una persona affetta da patologie reumatologiche. Lo scorso anno il loro video ha totalizzato un milione e
mezzo di visualizzazioni.

Il nuovo video, lanciato oggi al convegno di Roma, si intitola, “Una rilassante e immaginifica sessione di Asmr con i
TheShow”. I due youtuber prendono spunto dalla nuova tecnica di rilassamento Asmr appunto, che ha conosciuto un
enorme successo: ribattezzata ‘orgasmo del cervello’, consiste in pratica nella visione di video con suoni, fruscii e
giochi di ruolo (nei quali viene chiesto agli ascoltatori di immaginare scenari piacevoli) che hanno I’obiettivo di lenire
stati ansiosi causando un piacere emotivo.

L’intera campagna sara accompagnata dallo slogan e dal logo Life Lovers, un nome che in due parole trasmette
I’essenza della vita e dell’esperienza che ogni giorno le persone affette da malattie reumatiche vivono in prima
persona. Il logo accompagnera tutte le attivita e tutti i testimonial, in un percorso di comunicazione integrato e
globale. Confermata anche quest’anno come madrina della campagna Anna Moroni, che e stata per anni ospite fissa
della ‘Prova del Cuoco’ su Rai1. Tutte le informazioni sulla campagna all’indirizzo
www.apmar.it/eventi/diamoduemani2019.
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Youtuber contro le malattie reumatiche, al via campagna Apmarr

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Su Y outube per puntare i riflettori, utilizzando anche laleggerezza, sulle malattie

reumatol ogiche nell'eta adulta e in quellaevolutiva. E I'obiettivo pratico di inserire queste patologie come priorita al'interno del
piani sanitari nazionale e regionali migliorando la qualita di vita delle persone affette dalla malattialavorando insieme ai
decisori politici. Sono questi i principali ‘ingredienti' di #diamoduemani2019, la campagna lanciata dall'Associazione nazionale
persone con malattie reumatol ogiche e rare (Apmarr) in occasione della Giornata mondial e delle malattie reumatiche, in
calendario il 12 ottobre.

Se ne é parlato, oggi a Roma, al convegno dell'associazione patrocinato da Camera dei Deputati, Istituto Superiore di Sanita,
Aifa, Regione Lazio e Comune di Roma, prima tappa delle diverse azioni di cui s compone la campagna. A dare voce alla
campagna sul web saranno i theShow, due youtuber milanesi con 3 milioni di follower sul loro canale Y outube, 800 mila
follower su Facebook e oltre 600 mila su Instagram. | due ragazzi sono, per il secondo anno consecutivo, accanto ad Apmarr per
aiutarlaafar conoscere, in manieraironica e divertente, le principali difficolta vissute da una persona affetta da patologie
reumatologiche. Lo scorso anno il loro video ha totalizzato un milione e mezzo di visualizzazioni.

I nuovo video, lanciato oggi al convegno di Roma, si intitola, "Unarilassante e immaginifica sessione di Asmr con i TheShow".
I due youtuber prendono spunto dalla huovatecnicadi rilassamento Asmr appunto, che ha conosciuto un enorme successo:
ribattezzata ‘orgasmo del cervello', consiste in pratica nella visione di video con suoni, fruscii e giochi di ruolo (nei quali viene
chiesto agli ascoltatori di immaginare scenari piacevoli) che hanno I'obiettivo di lenire stati ansiosi causando un piacere
emotivo.

L'intera campagna sara accompagnata dallo slogan e dal logo Life Lovers, un nome chein due parole trasmette |'essenza della
vita e dell'esperienza che ogni giorno le persone affette da mal attie reumatiche vivono in prima persona. 1l logo accompagnera
tutte le attivita e tutti i testimonial, in un percorso di comunicazione integrato e globale. Confermata anche quest'anno come
madrina della campagna Anna Moroni, che & stata per anni ospite fissa della'Prova del Cuoco' su Rail. Tutte le informazioni
sulla campagna all'indirizzo www.apmar.it/eventi/diamoduemani 2019.
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Campagna Apmarr, nel 2018 1,5 min di visualizzazioni su youtube per theShow

Gli youtouber theShow raccontano il loro impegno contro le malattie reumatiche: "informare divertendo"
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Salute: liste d'attesa incubo dei malati reumatici, per 80% aspetta oltre 5 mesi

Roma, 10 ott. (AdnKronos Salute) - Liste d'attesaincubo per oltrei 5 milioni di persone che convivono con malattie reumatiche.
Quasi 8 su 10 (il 77%) sono costrette a 'subire’ lunghe liste d'attesa prima di poter fare una visita o un esame specialistico in una
struttura pubblica: i tempi vanno dai 5 mesi in su. Oltre lameta (57%), inoltre, lamenta I'insufficienza nel numero di centri di
reumatol ogia presenti sul territorio. Quasi 4 persone su 10 faticano atrovare uno specialista reumatologo per le cure. Sono
acuni dei dati emersi dal 11 rapporto Apmarr-WeResearch 'Vivere con una malattia reumatica,, che ha coinvolto oltre 1.020
persone con patol ogie reumatiche, presentato oggi a Roma, alla Biblioteca del Senato 'Giovanni Spadolini'.

Trai 5 milioni di italiani con malattie reumatiche, ben 700 mila sono quelli colpiti da patologie gravi che comportano problemi
di disabilita. Considerando anche quanti si occupano dei malati, i numeri delle persone coinvolte in questo tipo di patologie
raddoppiano e si arrivaaun esercito di quasi 1 milione e mezzo di persone che tutti i giorni devono lottare con i disagi ela
sofferenza che derivano da queste malattie.

"In Italiale persone con una malattia reumatica devono affrontare numerosi problemi e difficolta per poter accedere ale cure -
spiega Antonella Celano, presidente di dell'Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche e rare (Apmarr) -
Primo fratutti quello delle liste d'attesa’. Laragione alla base dei lunghi tempi di attesa &, soprattutto, la scarsa diffusione sul
territorio dei Centri di reumatologia: nel 69% dei casi sono completamente assenti o presenti in numero insufficiente.

"Le persone affette da patol ogie reumatiche - prosegue Celano - non possono essere considerate di serie B e invito pertanto le
Istituzioni ad ascoltare i bisogni e le esigenze di queste persone in modo tale che, conoscendo davicino le loro problematiche
quotidiane, possano aiutarle arisolverle. Spesso per loro é difficile anche solo azarsi dal |etto la mattina, allacciarsi le scarpe e
tenerein braccio i propri figli".

"Faccio appello poi a ministro della Salute Roberto Speranza affinché, facendosi portavoce delle esigenze delle persone con
mal attie reumatiche - spiega - possa aiutarle a ottenere diagnosi precoci in tempi certi con I'aperturadi nuovi centri per la
diagnos elacura, garantendo loro cure vicino a casa 0 adomicilio e unarete organizzativa e assistenziale che le supporti”.

Il problema dellalunghezza delle liste d'attesa & particolarmente grave nel centro-sud Italiadove in 9 casi su 10 (90,6%) i tempi
di attesa sono eccessivamente /0 abbastanza lunghi. Cio costringe le persone adoversi rivolgere a strutture private o lontane dal
luogo di residenza, con conseguente aggravio di costi e sviluppo del fenomeno delle migrazioni sanitarie.

Lo stesso discorso vale per la diffusione sul territorio dei centri di reumatologia: al centro-sud nell'84,4% dei casi sono
completamente assenti 0 in numero insufficiente con le persone costrette a dover percorrere lunghe distanze, facendos
accompagnare da qual cuno per raggiungerli. Qui arisultare piu svantaggiate sono le persone che non abitano nelle grandi cittao
in zone limitrofe.

"I centri di reumatologia, nelle zone in cui sono presenti - afferma Matteo Santopietro, managing director di WeResearch - sono
considerati confortevoli da 8 persone su 10 rispetto apuliziadei locali, posti a sedere liberi e comodi, servizi igienici. Non si
puo dire la stessa cosa per e barriere architettoniche chein 4 casi su 10 rendono difficoltoso I'accesso del pazienti ai centri di
reumatologia. In quasi 3 casi su 10 esistono anche barriere visive e uditive".

Un'dtra barriera da abbattere, prosegue Santopietro, & quella della comunicazione tra medico e paziente. "Lamaggior parte delle
persone giudica positivamente la capacita di ascolto e la comunicazione con i medici. Tuttavia un quarto riferisce di aver avuto
esperienze negative con i medici a causa della scarsa empatia che li hafatti sentire spesso come un numero, delle difficolta di
comunicazione del problemi correlati all'uso dei medicinali e della sofferenza provata oltre ai problemi di comprensione
lessicale", conclude.
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