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Le 46 Associazioni che hanno partecipato al Rapporto

A.B.C. Associazione Bambini Cri du chat

A.Fa.D.0O.C. onlus Associazione Famiglie di soggetti con deficit dell'ormone
della crescita e altre patologie

A.L.R.A. Onlus Associazione Italiana Reum Amici

A.L.l.Ce. Italia Onlus Associazione per la Lotta all'lctus Cerebrale
A.M.A.M.I. Associazione Malati Anemia Mediterranea Italiana
A.N.1.O. Associazione Nazionale per le Infezioni Osteo Articolari Onlus
A.P.E. ONLUS Associazione Progetto Endometriosi

ACMT-RETE Associazione per la malattia di Charcot Marie Tooth

AICH Associazione Italiana Corea di Huntington Roma Onlus

AICI Associazione Italiana Cistite Interstiziale

AID Associazione Italiana per la difesa degli interessi dei diabetici

AIDE Associazione Italiana Dislipidemie Ereditarie

AIFA Onlus Associazione Italiana Famiglie ADHD
(Attention Deficit/Hiperactivity Disorder)

AIFP Associazione Italiana Febbri Periodiche

AIMA Associazione Italiana Malattia di Alzheimer

AIPAS Associazione Italiana Pazienti con Apnee del Sonno

AISC associazione italiana scompensati cardiaci

AISLA Associazione Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica Onlus

AISM Associazione Italiana Sclerosi Multipla

ALIR Associazione per la lotta contro |'Insufficienza respiratoria cronica
AltroDomani Onlus

AMICI Associazione Nazionale Malattie Inflammatorie Croniche dell'Intestino

AMOR Associazione Milanese Ossigenoterapia Riabilitativa a Lungo Termine
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AMRI Associazione per le Malattie Reumatiche Infantili onlus
ANIF Associazione Nazionale Ipercolesterolemia familiare
ANMAR Associazione Nazionale malati reumatici

ASBI ITALIA Associazione Spina Bifida Italia

Associazione Difesa Ambiente Salute onlus

Associazione Italiana Niemann Pick e malattie affini Onlus
Associazione Malati di Meniére Insieme

Associazione Nazionale ALFA1-AT Onlus

Associazione Nazionale Pazienti BPCO

Associazione Nazionale Polio e Sindrome Post-polio

AZIONE PARKINSON ONLUS

Comitato Veneto Sensibilita Chimica Multipla

FAIS ONLUS - Federazione Associazioni Incontinenti e Stomizzati
FAND Associazione Italiana Diabetici

FEDEMO Federazione delle associazioni emofilici

Forum Nazionale delle associazioni di nefropatici
trapiantati d'organi e volontariato

GILS ONLUS Gruppo Italiano per la lotta alla Sclerodermia
GRUPPO AIUTO TIROIDE

Gruppo LES Italiano — ONLUS

LILA Onlus - Lega Italiana per la lotta contro I'Aids
Parkinson Italia

UILDM Unione ltaliana Lotta alla Distrofia Muscolare
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Perché «IN CRONICA ATTESA»

Si attendono...

anni per una diagnosi

mesi per una visita, un esame di controllo o per ricevere un ausilio

giorni al Pronto Soccorso per un posto letto

Per contro...
il tempo dedicato alla visita e quindi all’ascolto € sempre piu ridotto

le ore dedicate all’assistenza domiciliare ed alla riabilitazione sono troppo esigue
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L’Italia non é un Paese per giovani

La popolazione residente diminuisce

Il tasso di mortalita ha raggiunto il picco massimo dal dooguerra

Abbiamo raggiunto il minimo storico delle nascite

Siamo il quarto paese al mondo per anzianita con un eta media di 45,9 anni
L'eta media dei lavoratori € aumentata costantemente negli anni (43,6)

L'indice di dipendenza strutturale nel 2016 e 55,5
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IL PIANO NAZIONALE DELLE CRONICITA’

v’ Le difficolta di accesso alle cure per disagio sociale, fragilita e vulnerabilita
v’ Diffusione delle competenze, formazione e sostegno della ricerca

v Appropriatezza dell’'uso delle terapie e delle tecnologie. Aderenza alla
terapia farmacologica

v Sanita digitale

v’ La gestione della cronicita
v’ La prevenzione

v’ La diagnosi

v Presa in carico e gestione del paziente attraverso il piano di cura
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CHI HA RISPOSTO

Le 46 Associazioni rappresentano:
per il 64% patologie croniche
per il 36% patologie rare

La patologia oggetto del questionario colpisce prevalentemente?

Le patologie rappresentate
colpiscono indifferentemente
tutte le fasce di eta

mdonne

M uomini

M non c'e differenza
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LE DIFFICOLTA’ DI ACCESSO ALLE CURE

Rispetto la patologia di riferimento della vostra Associazione quale difficola di accesso alle cure
dovuta ad un disagio sociale e/o ad una condizione di fragilita avete riscontrato con maggiore
frequenza nell'ultimo anno (2016)?

mancanza di servizi socio-sanitari sul , 66

proprio territorio

mancanza di orientamento nei servizi (come 60 )
richiedere un ausilio, mettersi in lista...

difficolta nella gestione del lavoro e della : )
propria patologia

disagio nel comunicare la propria patologia 54 )
e le sue implicazioni

difficolth economiche 52 )

difficolta negli spostamenti : )

difficolta nella gestione del lavoro e della g )
patologia di un congiunto...

mancanza di sostegno di tipo sociale (servizi 39 )
sociali)

contesto sociale difficile . )

altro (specificare)

70
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LA DIFFUSIONE DELLE COMPETENZE E LA FORMAZIONE

| pazienti della vostra Associazione e/o i familiari e caregiver sono stati
coinvolti in corsi di formazione per la gestione della patologia da parte della
propria ASL?

Msi Mno Wnonso

80
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| pazienti della vostra Associazione e/o i familiarie caregiver sono stati
coinvolti nell'ultimo anno in corsi di formazione per la gestione della
patologia promossidalla vostra Associazione?

& no
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LAPPROPRIATEZZA DELLE CURE E LADERENZA ALLE TERAPIE

| pazienti della vostra Associazione sono stati oggetto di interventi diagnostici
o trattamenti inutili evitabile e/o poco tempestivi nell'ultimo anno (2016)?

sottovalutazione di sintomi e conseguente 58 ]
ritardo nella cura '

e cura della patologia

esami inutili perché non adatti alla diagnosi . 26 -j

esami diagnostici inutili (gli stessi ripetuti 24
pil volte)

ricoveri evitabili (le stesse prestazioni
potevano essere erogate in altri ambiti)

non ne sono stati oggetto

altro (specificare)

20 30 40 50 60
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Avete riscontrato nell'ultimo anno (2016) peri pazienti della vostra

Associazione problemi di aderenza terapeutica?
I I l

costi indiretti (per spostamenti, permessi di : )
lavoro, ecc.)

difficolta burocratiche che rendono pil )
complicata la terapia

interazione con altri farmaci J)

la terapia era troppo costosa )

scetticismo (la terapia non ha prodotto )
miglioramenti o i risultati sperati)

la terapia era troppo lunga nel tempo 2 )

la terapia complicata, difficolta nel ricordare . )
quante volte assumere il farmaco

reazione allergica )

la via di somministrazione era difficile da gestire )

difficolta a recuperare il farmaco

il farmaco non & pil in commercio

altro (specificare)

la terapia prevedeva un numero di
somministrazioni troppo elevato
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LA SANITA’ DIGITALE

Il 64% delle Associazioni non é stato coinvolto in progetti di telemedicina

Avete riscontrato nell'ultimo anno (2016) delle innovazioni?

non abbiamo riscontrato innovazioni 48

farmaci 28 J

introduzione di PDTA (Percorsi Diagnostici 24 )
Terapeutici Assistenziali)

utilizzo di strumenti diagnostici
maggiormente accurati

18
utilizzo di dispositivi medici innovativi (per ;
es. elementi impiantabili sotto forma di 0 :D

piccoli chip, dispositivi per Finfusione...

telemedicina (impiego di teconologie .
informatiche e della comunicazione per lo 10
scambio di informazioni utili alla diagnosi,..

altro (specificare)

nelle procedure (semplificazioni di iter
complessi)

45 50
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LA GESTIONE DELLA CRONICITA’

Stando alle segnalazioni ricevute nel 2016 quali difficolta avete riscontrato
nel rapporto medico/paziente?

poco tempo dedicato all'ascolto 78

sottovalutazione dei sintomi 4 )

poca reperibilita

poca empatia 36 J

mancanza di un professionista di riferimento : )
(eccessivo turn over)

scarsa disponibilita all'orientamento 30

dl

linguaggio poco comprensibile/troppo 26
tecnico

scarsa attenzione al dolore :

non abbiamo riscontrato difficolta

altro
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LA PREVENZIONE

Sono stati promossi nel 2016 per i pazientidella vostra Associazione programmi per la modifica
degli stili di vita e peril contrasto dei fattori di rischio?

l | | l

non ci risulta siano stati promossi 56 )
programmi o attivita di questo tipo

corsi sull'alimentazione corretta )

partecipazione a corsi educativi sui corretti 9 )
stili di vita

gruppi di cammino D

programmi volti a smettere di fumare
non ne siamo a conoscenza

corsi di cucina

altro (specificare)

programmi sui rischi presenti negli ambienti
indoor (esposizione ad agenti, allergeni,...

programmi volti a contrastare consumi

rischiosi di alcol
modifica delfofferta alimentare nelle mense
scolastiche - = 7 >4 7 Fd P
0 10 20 30 40 50 60
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Il 58% delle Associazioni non € stato coinvolto in programmi di screening per
giungere alla diagnosi precoce

Nell'ultimo anno (2016) avete registrato dei ritardi di diagnosi?

Msi Mino Enonso
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LA PRESA IN CARICO DEL PAZIENTE ATTRAVERSO IL PIANO DI CURA

Il 40% dei pazienti non e stato coinvolto in piani di cura e la stessa percentuale
dichiara che cio si verifica solo per alcuni pazienti

Dal 2012 i MMG e i PLS devono associarsi in forma aggregative mono-professionali (le AFT) e multi-professionali (le UCCP) per
meglio coordinare le attivita svolte sul territorio con quelle dell’Ospedale.
Stando allavostra esperienza quali cambiamenti ha apportato?

nessun cambiamento

non so

difficoltd nel venire a conoscenza della
riorganizzazione del territorio

cambiamento solo per alcune prestazioni

solo in alcune Regioni

altro (specificare)

miglioramento degli orari

difficolta di orientamento nei servizi

disagi per la dislocazione

miglioramento dei servizi

T T
25 30 35 40
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Il 68% dei pazienti in caso di complicanza e costretto a ricorrere al Pronto
Soccorso

Esistono dei PDTA ma solo in alcune Regioni per il 25%

| pazienti della vostra Associazione hanno avuto accesso nell'ultimo anno a
percorsidi garanzia o accesso agevolato alle liste d'attesa per le visite di
controllo essendo affetti da una patologia cronica e/o rara?

9

M si
M no
M solo in alcune

Regioni
M non so
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Ricovero in ospedale:

necessita di andare lontano dal luogo di residenza (40%)

ricovero in un reparto diverso da quello del motivo del ricovero (35%)
pasti non adeguati (22%)

mancanza di attenzione del personale medico/infermieristico (22%)
necessita di affiancare una persona che integri 'assistenza a proprie
spese (22%).

Ricovero in una struttura riabilitativa, una lungodegenza o una
Residenza Sanitaria Assistita:

lunghezza delle liste d’attesa per accedere alla struttura (68%)
mancanza di équipe multiprofessionali (40%)

necessita di affiancare una persona che integri I'assistenza a proprie
spese (32%)

Tempi di permanenza troppo brevi per la riabilitazione (32%)
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ASSISTENZA DOMICILIARE

Nel caso la patologia sia trattabile a domicilio attraverso I'attivazione dell'Assistenza Domiciliare, quali sono state le
criticitd maggiormente segnalate nell'ultimoanno?
difficolta di attivazione : 3 )
numero di ore di assistenza erogate 60 )
inadeguate
mancanza di alcune figure specialistiche )
assistenza solo di tipo sanitario e non di tipo )
sociale (aiuto nella preparazione dei pasti,...
assistenza limitata nel tempo, garantita solo )
per un periodo
numero di giorni di assistenza erogati )
inadeguati
turn over del personale
difficolta per i costi di adeguamento
dell'abitazione
altro
difficolta nei tempi di adeguamento
dell'abitazione
30 40 50 60

70
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ASSISTENZA FARMACEUTICA

farmaceutica quali sono state le principali cause?
|

Se avete riscontrato nell'ultimo anno (2016) delle criticita nell'assistenza

limitazione di prescrizione da parte del MMG

farmaco non rimborsato (Fascia C)

difficolta nel rilascio del piano terapeutico

limitazione da parte dellA.O. o ASL per motivi di

budget

ulteriori limitazioni per delibere regionali b
(esempio farmaco autorizzato da AIFA in..

difficolta nella distribuzione diretta del farmaco 20 Y
(presso le farmacie ASL e/o Ospedaliere)

difficolta nella distribuzione per conto del 4 )
farmaco (presso le farmacie comunali o...

mancato inserimento del farmaco nel PTOR »)
(Prontuario Terapeutico Ospedaliero Regionale)

farmaco in fascia C con limitazioni (nota AIFA)
tempi di inserimento del farmaco nei PTOR
diversi da Regione a Regione

tempi di inserimento del farmaco nel PTOR
eccessivamente lunghi

UUU

tempi eccessivamente lunghi per I'autorizzazione
all'immissione in commercio e rimborso del...

altro

25

30

35
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ASSISTENZA PROTESICA ED INTEGRATIVA

differenze di accesso da Regione a Regione

tempi di fornitura troppo lunghi

qualita scarsa

non & inserito nel nomenclatore tarifarrio

quantita insufficiente

mancanza di alcuni requisiti per la richiesta
(per es. verbale di invalidita)

la gara non contemplava quel presidio

altro

Avete riscontrato nell'ultimo anno (2016) difficolta di accesso nell'assistenza
protesica ed integrativa?

e |

20

30
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DIFFICOLTA’ BUROCRATICHE

Avete riscontrato nell'ultimo anno (2016) difficolta burocratiche relative a?

I | |
domanda di invalidita e/o handicap 67 )
domanda di protesi e ausili 4 )
richiesta di contrassegno per invalidi 40 )
piano terapeutico 35 J
rinnovo patente i )
inserimento in lista d'attesa per ricovero in 27 )
RSA
calcolo ISEE
rinnovo del tesserino di esenzione ticket
non abbiamo riscontrato difficolta
altro
0 10 20 30 40 50 60 70
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CURE TERAPEUTICHE E GESTIONE DEL DOLORE

Avete riscontrato nell'ultimo anno difficolta nelle cure terapeutiche e
gestione del dolore?

sottovalutazione del dolore

lo scarso raccordo fra lo specialista di riferimento e lo 38 )
specialista o i servizi di cure palliative

difficolta di accesso alla cannabis terapeutica

la mancanza di una teraoia del dolore precoce, 28
allinsorgere del dolore

il costo privato per i farmaci sintomatici

mancato riconoscimento del dolore come motivo di
assenza sul lavoro (legge 104/92)

UUJJ

difficolta nella prescrizione di farmaci oppiacei

mancata gestione del dolore a domicilio

la mancanza di informazione sul diritto a non soffrire
inutilmente

altro

70
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IL FOCUS SULLE MALATTIE RARE

Quali sono le principali criticita che avete riscontrato nell'ultimo anno per la
cura ed assistenzadella patologia rara?

:

distanza dal centro di riferimento

costi privati per spostamenti e alloggio

diagnosi tardiva

mancanza di centri di riferimento

l—3 — — R —

50
46

difficolta nel riconoscimento dellinvalidita/handicap

mancato riconoscimento della patologia

costi privati per I'acquisto di parafarmacd

|
|
|
I
l
l
|
l

costi privati per visite ed esami

U

mancanza di percorsi di cura specifici per la patologia

difficolta nellinclusione lavorativa

&
i jjj_a

difficolta nellinclusione scolastica

difficolta ad accedere a terapie sperimentali

costi privati per acquisto di farmad

|
I
l
|
l
l
l
l
|
l
|
I
I

J

accesso ai farmaci specifici per la cura della patologia

?_:: |

accesso alle informazioni sulla patologia

riconoscimento dell'esenzione ticket per patologia rara

- - - -

f

liste d'attesa

difficolta ad accedere alle cure transfrontaliere

H&

altro

o
[y
o

20 30 40 50 60 70
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In caso di bambini/ragazzi affetti da una patologia rara quali sono state le

principali difficolta nell'inserimento scolastico?
| | | | |

I | | |
| | | |

difficolta a partecipare alle attivita extra-scolastiche

barriere all'interno dell'edificio scolastico

numero di ore di sostegno insufficienti

mancanza di insegnanti di sostegno

impossibilita a partecipare alle gite scolastiche

mancanza o inadeguatezza dei sussidi didattici

difficolta nell'alimentazione

mancanza di trasporto scolastico

mancato coinvolgimento nella definizione del PEI

arredo scolastico inadeguato

isolamento dai compagni

fenomeni di bullismo

turn over di insegnanti di sostegno

deposito del PEI ad anno scolastico avviato

difficolta nella somministrazione farmaci
non so

altro

nessun problema
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Maria Teresa Bressi

www.cittadinanzattiva.it

mt.bressi@cittadinanzattiva.it
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