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A COLLOQUIO CON LE ASSOCIAZIONI DI PAZIENTI REUMATICI: 
BISOGNI, CRITICITÀ, PROPOSTE
INTERVISTA A SILVIA TONOLO 
Presidente ANMAR Onlus, Associazione Nazionale Malati Reumatici
Come si può raccontare l’artrite reumatoide? 
Dolore, è la prima parola che mi viene in mente quando si parla di artrite reumatoide e di malattie reumatiche in generale. Perché il dolore, oltre a essere il vero comune denominatore tra tutte le diverse patologie, è anche il sintomo che si manifesta per primo. All’inizio è facile scambiarlo per un dolore passeggero, poi piano piano comincia a diventare persistente. Si irradia nelle mani, nei piedi e rende difficile e doloroso ogni passo, ogni gesto, anche quello più semplice. Fino a quando, a un certo punto della vita, senti che ha preso possesso di te, impedendoti di muoverti al meglio e non facendoti dormire la notte. Il dolore si riconosce perché non è legato a un episodio preciso, ad esempio a un movimento errato, ma persiste nel tempo, anche quando si assumono i classici antidolorifici da banco pensando che si tratti di un’infiammazione passeggera. Il dolore è la prima avvisaglia. Ma non è la sola, subito dopo arrivano il gonfiore, il rossore, l’intorpidimento e infine le difficoltà motorie. La sensazione è che piano piano il corpo cominci a prendere altre forme, forme che fanno male, che prescindono dal tuo controllo, dalla tua volontà e che ti ostacolano la vita giorno dopo giorno. Ecco, è così che racconterei l’artrite reumatoide e tutte le altre malattie reumatiche che, nonostante i 13 milioni e mezzo di persone che ne soffrono in Italia (considerando l’insieme delle patologie reumatiche e osteoarticolari), restano ancora patologie misconosciute.

Ci sono degli aspetti della malattia ancora sottovalutati? 
L’artrite reumatoide viene erroneamente considerata una patologia dell’anziano, mentre in realtà sono tanti i bambini e i giovani che ne soffrono. Proprio in riferimento alla popolazione più giovane, la corretta informazione e la conoscenza della malattia giocano un ruolo decisivo. In questi casi, ricevere una diagnosi tardiva, a 25 mesi o più di distanza dall’insorgenza dei primi sintomi, vuol dire far galoppare inesorabilmente la malattia e causare danni irreparabili a livello della funzionalità articolare: danni ancora più significativi se si tratta di forme di malattia particolarmente aggressive. L’artrite reumatoide, al pari delle malattie reumatiche in generale, viene sottovalutata dal punto di vista dell’impatto sulla vita quotidiana, una quotidianità fatta di difficoltà non solo motorie ma anche emotive. Spesso, infatti, la persona colpita, essendo impossibilitata a condurre una vita normale, si isola dal mondo, abbandona il lavoro, si allontana dagli affetti e rimane sola. Non sono pochi i casi in cui subentra anche la depressione. Il disagio psicologico si verifica anche e soprattutto quando sono i bambini o i ragazzi ad ammalarsi. C’è la difficoltà ad accettare la malattia nel passaggio critico dall’infanzia all’adolescenza, non solo perché il corpo si trasforma, ma anche perché bisogna fare i conti con impedimenti concreti, ad esempio nel recarsi a scuola, praticare attività sportive, andare al parco, uscire con gli amici. Le fasce giovanili sono quelle più vulnerabili di fronte al problema dell’identità sessuale e della relazione intima, che si acuisce quando vi si aggiungono deformità e invalidità. Ciò non vuol dire che quando la malattia colpisce gli adulti le difficoltà siano minori: sono diverse, non minori, ma almeno non si ha la fragilità della giovane età.
In che modo la malattia si ripercuote sulla vita di tutti i giorni? 
Oltre agli impedimenti fisici di cui risentono molte attività della vita di tutti i giorni, dal vestirsi e allacciarsi le scarpe al fare la spesa al supermercato e preparare la cena, un disagio importante, spesso sottovalutato, è rappresentato dal senso di spossatezza che ti toglie l’entusiasmo e la voglia di fare. E allora accade che per colpa della stanchezza non si abbia voglia di guidare la macchina, si rinunci alle 

uscite con gli amici perché non ci si sente in forma, ci si assenti con frequenza dal lavoro. A tale proposito, va sottolineato che sono molto pochi gli ambienti di lavoro sensibilizzati sulla tematica e in grado di fornire supporti tecnici – ad esempio postazioni ergonomiche – per agevolare i dipendenti con disabilità fisiche. Il più delle volte i pazienti peggiorano le proprie condizioni sul posto di lavoro e non sono rari i casi di persone che perdono il lavoro a causa della malattia. 

Altro elemento importante è che l’artrite reumatoide può modificare seriamente i rapporti della donna con il nucleo familiare. Poiché la malattia colpisce le articolazioni delle mani e dei piedi, può risultare proibitivo anche eseguire semplici lavori domestici o cucinare, per la difficoltà ad aprire un barattolo, tagliare gli alimenti, prendere o spostare una pentola. Inoltre il dolore e il senso di spossatezza possono ripercuotersi sulla vita di coppia perché riducono il desiderio sessuale. Possono diventare più complessi anche i rapporti con i figli, soprattutto se non adeguatamente informati e sensibilizzati sulla malattia. Non va dimenticato, infine, che l’artrite reumatoide in genere esordisce in età fertile, ossia quando la donna potrebbe decidere di realizzare il proprio progetto di maternità. In passato i medici tendevano a sconsigliare la gravidanza alle pazienti affette da artrite reumatoide, in particolare nella forma più aggressiva, per gli eventuali danni che ne sarebbero potuti derivare sia alla madre che al bambino. Oggi, invece, anche alla luce dei progressi ottenuti con le nuove terapie, è possibile affrontare una gravidanza – oltretutto, nella maggior parte dei casi, si verifica un miglioramento dei sintomi durante la gravidanza – anche se è bene che questa sia comunque programmata e attentamente controllata durante tutto il periodo di gestazione; la programmazione è necessaria per potere sospendere nei tempi giusti la terapia farmacologica in corso e perché bisogna trovarsi in uno stadio di malattia di “relativa tranquillità”.
Quanto conta la diagnosi precoce? 
Moltissimo, in un certo senso la diagnosi precoce è la parte più importante della cura. Trattandosi di una patologia degenerativa, a oggi non esiste una cura ma, grazie alle terapie disponibili, si possono raggiungere ottimi risultati ed evitare che la malattia porti alle sue complicanze più gravi. Unica variante fondamentale per far sì che ciò avvenga è proprio la diagnosi precoce: solo se diagnosticata per tempo la malattia può frenare il suo decorso, al contrario non può in alcun modo recedere. Per battere sul tempo l’artrite reumatoide aggressiva un ruolo cruciale spetta al paziente, che deve saperne riconoscere i sintomi, essere in grado di non sottovalutare il dolore e saperlo comunicare al proprio medico di famiglia. Allo stesso modo, se si tratta di giovani pazienti, i genitori non devono sottovalutare i segnali che manda il bambino. Un dolore che persiste per più di tre mesi non è un dolore normale. La parte dolorante può essere indolenzita, arrossata. Se ci si accorge che il dolore non passa neppure dopo avere assunto gli antidolorifici, è necessario rivolgersi in prima battuta al proprio medico curante e, su indirizzo di quest’ultimo, al reumatologo. Per questo motivo è fondamentale che il medico di medicina generale sappia riconoscere l’area di competenza dello specialista e indirizzarvi il paziente, senza perdere tempo prezioso con diagnosi confondenti. Troppo spesso, infatti, il percorso per arrivare a una corretta diagnosi è lungo e faticoso, compromettendo così in maniera irreversibile lo stato di salute del paziente. Il dialogo tra medicina generale – “primum movens” della corretta presa in carico della persona malata – e specialistica è un binomio imprescindibile non solo per favorire la diagnosi precoce ma anche per la buona riuscita delle terapie, ed è importante che prosegua durante tutto il percorso di cura.

È possibile per il paziente riuscire a gestire la propria malattia? 
Di malattie reumatiche, di artrite reumatoide non si guarisce. Tuttavia, chi ne soffre può vivere una vita “normale” e tenere sotto controllo la malattia, a patto di ricevere una diagnosi in tempi rapidi rispetto all’esordio dei sintomi e di seguire correttamente la terapia prescritta dallo specialista. Le cure hanno fatto degli enormi passi in avanti. I farmaci biologici ormai sono una realtà di evidente efficacia in quanto 

capaci di colpire a monte il processo infiammatorio e ridurre il danno articolare che ne potrebbe derivare. La criticità resta quella dell’accesso, difficoltoso e disomogeneo nelle diverse aree del Paese. 

Una difficoltà legata all’alto costo – o presunto tale – delle terapie. Il Decisore, già poco sensibile sulle malattie reumatologiche rispetto ad altre patologie, è spesso anche miope nel considerare i farmaci come una mera voce di spesa, dunque da tagliare, in un contesto di scarsità di risorse. La realtà è che, se somministrati in maniera tempestiva e appropriata, questi farmaci risultano essere un investimento per la sanità: un beneficio clinico per i pazienti che si unisce a risparmi per il sistema di welfare, se si considera che ogni anno vengono perse 24 milioni di giornate lavorative a causa dell’invalidità associata alla malattia.

Qual è il ruolo delle Associazioni Pazienti? 
In Italia il 22% della popolazione è affetto da una malattia reumatica o osteoarticolare ma da un lato le Istituzioni sembrano ignorarlo, dall’altro l’opinione pubblica non è sufficientemente informata. Non si conoscono le patologie, i sintomi, i percorsi terapeutici; non si tiene conto delle necessità e delle aspettative di chi convive giorno dopo giorno con la malattia. Il ruolo delle Associazioni è quello di mettere i bisogni dei pazienti al centro della programmazione sanitaria e di farlo il più possibile in maniera sinergica, portando avanti un’unica voce per poter essere ascoltati con più forza. ANMAR è da sempre impegnata per far capire alle Istituzioni che il malato reumatico è un malato attivo, che può e deve sedere ai tavoli decisionali al pari degli altri interlocutori. Convinti che la partecipazione dei pazienti possa fare la differenza e “far crescere” l’attività politico-istituzionale, con la nostra attività quotidiana vogliamo dimostrare ai Decisori che le Associazioni non sono soggetti che chiedono ma che collaborano, nell’interesse di chi vive una malattia che ha bisogni specifici da soddisfare. Pensiamo, per citare un esempio, al disposto dei nuovi LEA che ha di fatto eliminato la branca della Reumatologia, impedendo al Reumatologo di eseguire, durante la visita specialistica, gli esami ecografici delle articolazioni o la capillaroscopia per la diagnosi delle malattie autoimmuni del tessuto connettivo. Ciò ha una conseguenza diretta sui pazienti perché allunga il percorso – e dunque i tempi – della diagnosi. Il contributo dei pazienti in ambito decisionale è fondamentale proprio per focalizzare al meglio il percorso diagnostico-terapeutico al fine di semplificarlo e renderlo più efficace, in risposta alle reali esigenze dei malati.

Qual è il messaggio finale che vuole lasciarci? 
Ricevere una diagnosi precoce e curarsi è ancora un percorso a ostacoli per un gran numero di pazienti. La malattia è ancora molto penalizzante rispetto alla vita lavorativa. Tempo fa ci è capitato di aiutare una donna affetta da una forma particolarmente aggressiva di artrite reumatoide che per anni aveva “girato a vuoto” prima di ricevere una corretta diagnosi, cosa che è avvenuta grazie a un’iniziativa promossa dalla nostra Associazione. Purtroppo, però, la malattia diagnosticata con 36 mesi di ritardo aveva determinato un progressivo peggioramento delle articolazioni fino alla totale invalidità delle mani. La disabilità le aveva fatto perdere il lavoro, con tutte le conseguenze immaginabili anche a livello psicologico. Come Associazione, siamo riusciti ad aiutare la donna a inserirsi nelle liste di collocamento e trovare un nuovo lavoro. La rabbia però rimane perché nel 2017 non è ammissibile perdere tutto questo tempo per arrivare a una diagnosi corretta; non è giustificabile un’assenza di interlocutori per la diagnosi e l’inizio della terapia; non è giustificabile il vuoto istituzionale e l’assenza di tutela del paziente nella sua quotidianità: nel contesto familiare, nel lavoro e in tutte quelle attività che costituiscono il suo vivere. Le malattie reumatiche sono una delle principali cause di inabilità temporanea, senza contare che sono al terzo posto nella triste “classifica” delle patologie per cui vengono concesse pensioni di invalidità: non è più accettabile che chi assume decisioni in tema di politica sanitaria le ignori e non tenga conto di quell’ampia fetta di popolazione italiana che ne soffre.
A COLLOQUIO CON LE ASSOCIAZIONI DI PAZIENTI REUMATICI: 
BISOGNI, CRITICITÀ, PROPOSTE
INTERVISTA AD ANTONELLA CELANO 

Presidente APMAR Onlus, Associazione Nazionale Persone con Malattie Reumatologiche e Rare
Come si può raccontare l’artrite reumatoide a chi non la conosce? 
L’artrite reumatoide è parte della mia vita da sempre, come lo sono il colore degli occhi o la statura, cose che nascono con te e non si possono cambiare. Per me non è quindi facile raccontare la malattia perché non conosco quali sono le alternative, come sarebbe stata la mia vita se non ne fossi stata colpita all’età di quattro anni. Non ho ricordi di me senza di lei e questo è stato positivo perché l’avere vissuto i primi sintomi da bambina – un ginocchio gonfio che non mi permetteva di correre e di giocare – mi ha permesso in seguito di non avvertire mancanze. La malattia ha influito sulle mie scelte di vita, ad esempio quando mi sono iscritta all’università i miei genitori hanno voluto che non andassi a studiare fuori sede perché preferivano sapermi più protetta a casa. Anche il carattere è stato in qualche modo forgiato dalla malattia: ho sempre trovato il lato positivo in tutto ciò che mi è capitato, anzi mi ritengo una persona fortunata per ciò che sono, per le amicizie che ho coltivato, per il mio contributo, nell’ambito dell’Associazione che rappresento, a migliorare la qualità della vita delle persone con malattie reumatologiche. Se vogliamo, possiamo fare in modo che l’artrite non gestisca il nostro corpo e la nostra vita. La ricetta è non deprimersi di fronte alla malattia, ma imparare a coltivare le proprie facoltà intellettive e i propri interessi e saper cogliere il lato positivo in ogni aspetto della quotidianità. Questo mi porta a essere sempre ben disposta a riadattare le mie abitudini. Un esempio? Da qualche anno non riesco più a viaggiare da sola, così ho scoperto quanto sia divertente viaggiare in compagnia. In molte cose impiego più tempo degli altri, anche in semplici gesti come alzarmi da una sedia. L’importante è accettarsi e voler vivere, farsi aiutare senza vergognarsi di dover chiedere sostegno. Il nucleo familiare e l’ambiente che frequenti contano tantissimo in questo percorso di accettazione e convivenza con la malattia: il coniuge, i figli, gli amici, i colleghi di lavoro non devono farti sentire un “malato” ma una “persona”, rispettando i tuoi tempi, sostenendoti e incoraggiandoti a non rinunciare alla vita. Non dimentichiamo che la percezione della malattia e della qualità di vita a essa connessa, e dunque i concetti di “malattia” e “normalità”, dipendono anche dalla cultura della società e dell’ambiente familiare e sociale in cui la persona vive.
Qual è stato il suo percorso dai primi sintomi alla diagnosi? 
La mia è un’artrite reumatoide giovanile, invalidante perché non mi è stata diagnosticata per tempo. Ciononostante, ho sempre combattuto e sono riuscita a tenerla a bada. Ero una bambina quando ho cominciato ad avere un ginocchio gonfio e a mostrare i primi segni di dolore. I primi medici che mi hanno visitata non capivano di cosa si trattasse e qualcuno ha perfino sostenuto che fingessi, che facessi i capricci per attirare l’attenzione dei miei genitori. Pian piano, ho cominciato a svegliarmi sempre più spesso con le manine chiuse a pugno, così che mia madre decise di farmi dormire con delle stecchette di legno legate con una garza alle dita per non farle piegare durante la notte. Cinquant’anni fa non c’erano le conoscenze e gli strumenti diagnostici di cui disponiamo oggi; non sempre il pediatra o il medico di famiglia riuscivano a indirizzarti verso lo specialista giusto e la stessa figura del reumatologo non era particolarmente riconosciuta. Solo dopo dieci anni di sintomi persistenti ho ricevuto da un reumatologo la diagnosi di artrite reumatoide. Finalmente sapevo ciò che avevo, anche se nessuno mi aveva spiegato nel dettaglio la cura prescritta e come gestire la terapia; così, visti i primi miglioramenti, ho smesso di curarmi. Per questo dico sempre che in realtà ho cominciato a curarmi veramente solo da quando avevo 18 anni. Oggi uno dei miei impegni con l’Associazione è proprio finalizzato a evitare che 

altri compiano i miei stessi errori: l’aderenza alla terapia e la persistenza della cura sono fattori determinanti per tenere sotto controllo la malattia e vivere una vita “normale”. Quanto alla diagnosi, di passi in avanti ne sono stati fatti ma la diagnosi tempestiva resta ancora lontana. Sei, sette mesi, un anno di ritardo sono la prassi. In molti casi il ritardo è dovuto alla persona che considera superficialmente i propri sintomi o non accetta l’idea di avere una patologia generalmente correlata all’anziano. Al contrario, è fondamentale imparare a decifrare i segnali che il corpo ci manda, a interpretare il dolore e tenerlo sotto controllo: se dopo qualche giorno il dolore è ancora lì, occorre consultare il medico. Quest’ultimo, a sua volta, non dovrebbe limitarsi a prescrivere farmaci antidolorifici per alleviare i sintomi, ma approfondire le cause del dolore e delle altre manifestazioni come gonfiore, irrigidimento, affaticamento. Anche un dito gonfio potrebbe essere un segnale di una patologia reumatica. Riuscire a intercettare la malattia in tempo, con le cure che oggi abbiamo a disposizione, vuol dire non rischiare l’invalidità. Perché ciò avvenga, il paziente deve essere educato e responsabilizzato a diventare sempre più protagonista del proprio percorso di cura. L’empowerment passa attraverso il potenziamento dell’informazione e del rapporto medico-paziente. Non dovrebbe, ad esempio, accadere che il numero verde dell’Associazione venga inondato di richieste sulle modalità di conservazione dei farmaci. Si tratta di una nozione di base che ogni paziente dovrebbe conoscere per non compromettere l’efficacia del trattamento ed evitare un inutile spreco di risorse dal momento che si tratta di farmaci ad alto costo. 

E poi cosa cambia nella quotidianità delle persone con artrite reumatoide? 
Quando la malattia si manifesta in età pediatrica, l’impatto maggiore si percepisce nel periodo adolescenziale, per via delle difficoltà di relazione con i coetanei: ci si sente diversi, si vede il proprio corpo cambiare e questo crea disagio a livello psicologico. È spiacevole quando le tue amiche indossano tutto il giorno un paio di scarpe con il tacco e tu non riesci a sopportarle per più di un’ora per il dolore che ti provocano, e sei costretta a usare sempre lo stesso modello di scarpe fuori moda. Potrebbe sembrare un problema effimero ma per una ragazza giovane, in una fase della vita già di per sé dominata dall’insicurezza, non lo è affatto. 

In età adulta le difficoltà maggiori si riscontrano sul lavoro, perché sono pochi i contesti attrezzati e sensibili al problema. Le persone con artrite reumatoide si trovano a dover fare i conti con l’impossibilità di scegliere luoghi di lavoro lontani da casa e con una limitata scelta professionale che deve adeguarsi alle condizioni fisiche personali. Non solo mansioni fisicamente più impegnative, ma anche stare troppe ore seduti in maniera impropria davanti al PC, o all’inverso rimanere molto tempo in piedi, sono tutte situazioni che possono compromettere lo stato di salute e costringere ad assentarsi frequentemente dal lavoro. Anche la vita di coppia può risentirne se si perde la sicurezza in se stessi, per il fatto di sentirsi meno attraenti. Per una donna anche la maternità diventa un’esperienza particolarmente delicata quando si è affetti da artrite reumatoide, sia durante il periodo di gestazione, sia nel post-partum, che rappresenta una fase ad alto rischio di recidiva della malattia. 
I problemi che deve affrontare ogni giorno chi soffre di artrite reumatoide non sono pochi: dal lavoro al tempo libero, dalla cura personale alle attività domestiche. La difficoltà sta nel doversi misurare con oggetti di vario tipo – dal mouse del PC in ufficio al phon, alle posate – quando si hanno mani irrigidite, gonfie o doloranti. Fortunatamente esistono in commercio tanti ausili che possono aiutare a compiere gesti quotidiani come aprire una bottiglia o raccogliere un oggetto dal pavimento. Oggi si trovano praticamente in tutti i negozi, anche se sono piuttosto costosi. Come Associazione abbiamo dato rilievo, sulla nostra rivista “Morfologie”, a un progetto avviato dal prof. Mascia dell’Università di Modena, finalizzato alla personalizzazione di alcuni oggetti: hanno progettato, ad esempio, una cerniera di un tubino che ha all’estremità una lunga catena gioiello così da poter consentire alla donna di chiudere

autonomamente l’abito. Molto sta anche alla fantasia di ognuno, nel trovare soluzioni alternative per semplificarsi la vita.
Quali sono i bisogni delle persone con artrite reumatoide ancora insoddisfatti? 
La prima difficoltà è senz’altro legata ai lunghi tempi per ottenere una diagnosi: pazienti che si curano per mesi con farmaci sintomatici e diagnosi confondenti, dirottati erroneamente da specialisti non reumatologi. C’è poi il grande bisogno insoddisfatto dell’accesso al farmaco, nonostante nella cura dell’artrite reumatoide l’efficacia terapeutica dei farmaci biologici sia stata ampiamente dimostrata in termini di contenimento della progressione del danno articolare e di riduzione della disabilità. Per questo motivo la Società Italiana di Reumatologia sta portando avanti la richiesta, da APMAR Onlus pienamente condivisa, di istituire un fondo nazionale per i farmaci biologici in reumatologia. Il costo legato all’estensione dell’accesso alle terapie ai pazienti che oggi non ne beneficiano è senza dubbio elevato per il Servizio Sanitario, ma consentirebbe di abbattere i costi indiretti della malattia e, a conti fatti, ottenere un risparmio socio-sanitario nel medio periodo. Il cittadino è una risorsa per lo Stato, non un costo. Dal momento che con il suo lavoro paga le tasse, il Servizio Sanitario dovrebbe investire sul cittadino-paziente – mettendo a disposizione le migliori cure disponibili – per far sì che ritorni a essere produttivo. 

L’altro grande bisogno insoddisfatto è rappresentato dalla mancanza di informazione sulla patologia e in particolar modo sulle forme più precoci e aggressive. Nonostante l’ampia diffusione dell’artrite reumatoide tra la popolazione ci sono ancora molta ignoranza e disinformazione, scarsa conoscenza delle terapie disponibili e dei percorsi diagnostico-terapeutici da seguire. Quest’ultimo aspetto, strettamente legato al mancato coordinamento tra medici di medicina generale e specialisti e all’assenza, per molti pazienti, di interlocutori di riferimento chiari e ben identificati – medici e operatori sanitari – spinge in alcuni casi anche a rivolgersi a “santoni” senza alcuna competenza medico-scientifica nell’illusione di ricevere una cura risolutiva. 

Manca infine il supporto psicologico del paziente, in particolar modo in età evolutiva, e della sua famiglia, per affrontare in modo adeguato la malattia e le sue implicazioni, dal momento della diagnosi e lungo tutto il percorso di cura. Si tratta di un bisogno ancora sottovalutato nel nostro Paese, e ancora quasi esclusivamente a carico del privato.

Qual è lo status dell’artrite reumatoide nella programmazione sanitaria e quale il contributo delle Associazioni in risposta ai bisogni assistenziali dei pazienti? 
In Italia il livello di attenzione sull’artrite reumatoide – e sulle malattie reumatiche – da parte delle Istituzioni a tutti i livelli è ancora molto basso. Per rendersene conto basta consultare i piani sanitari regionali o il testo dei nuovi LEA che sostanzialmente eliminano l’area della Reumatologia. La sensazione è quella di essere considerati persone di “serie B” rispetto a chi è affetto da altre patologie croniche

ad alto impatto socio-sanitario. Le Associazioni sono quotidianamente impegnate affinché le malattie reumatiche diventino una priorità all’interno degli atti di programmazione sanitaria a livello nazionale e regionale. Purtroppo in Italia le Associazioni di pazienti sono ancora viste come enti di beneficenza, non come soggetti che fanno advocacy. I cittadini non hanno la percezione che se accedono ai farmaci, ad alcuni servizi assistenziali, è grazie al lavoro che negli anni hanno svolto le Associazioni. Dall’altra parte, i Decisori non comprendono fino in fondo che le Associazioni di pazienti sono perfettamente in grado di rappresentare gli interessi dei pazienti a 360 gradi, con competenza e pieno diritto a sedere ai tavoli decisionali. Sicuramente la numerosità delle Associazioni di area reumatologica e la frammentarietà degli interventi non hanno giovato nel rapporto con le Istituzioni. Dopo anni, abbiamo capito che una sola voce ha più forza di tante piccole voci, che insieme ci si può completare senza dover rinunciare ciascuno alle proprie progettualità. Abbiamo finalmente stabilito un “patto di collaborazione” che a mio avviso sarà estremamente costruttivo nell’interesse delle persone che soffrono di malattie reumatiche.
A COLLOQUIO CON LE ASSOCIAZIONI DI PAZIENTI REUMATICI: 
BISOGNI, CRITICITÀ, PROPOSTE
INTERVISTA A DANIELE CONTI 

Coordinatore AMRER Onlus, Associazione Malati Reumatici Emilia Romagna
Quali sono i bisogni delle persone affette da artrite reumatoide e dei familiari che se ne prendono cura? 
L’impatto dell’artrite reumatoide sulla vita dei pazienti e i bisogni assistenziali variano sensibilmente a seconda che si tratti di un adolescente o di un adulto. L’esordio della malattia in adolescenza o in giovane età si inserisce nel periodo evolutivo già di per sé complesso in termini di accettazione di sé e del proprio corpo, e a livello relazionale con la famiglia, i coetanei, nel contesto scolastico e universitario. Non è un caso che tra i giovani si assista a frequenti episodi di non accettazione della malattia e di mancata compliance alla terapia, in particolare nelle fasi di remissione, che sono espressione dell’incapacità di integrare in sé un’identità resa aliena dalla patologia. D’altra parte, il vissuto della malattia comporta spesso lo sviluppo di meccanismi protettivi all’interno della famiglia, con un inevitabile rallentamento delle tappe di maturazione e indipendenza da parte del giovane paziente. Dal punto di vista assistenziale, quindi, è fondamentale prevedere degli specifici “percorsi di transizione” che supportino il passaggio da un sistema di cure pediatrico – che si concentra sulla famiglia – al sistema di cure dell’adulto – che si rivolge a un paziente autonomo nella gestione della sua malattia –, integrando esigenze mediche, educative e psicologiche. 

Percorsi di conoscenza sono necessari anche per educare i genitori che, sopraffatti dal timore della stigmatizzazione sociale, spesso rinunciano a far valere i diritti dei propri figli legati allo status di paziente con artrite reumatoide, quali, ad esempio, la richiesta dell’invalidità civile o dell’indennità di frequenza che spetta ai minori che frequentano con continuità centri terapeutico-riabilitativi, corsi scolastici o centri di formazione professionale. 

Nel caso dell’adulto, l’artrite reumatoide costituisce un importante fattore di invalidità, non solo in riferimento alla funzionalità fisica che viene inevitabilmente danneggiata dalla malattia, ma anche rispetto alla funzione personale e sociale, derivante dalla percezione di un progressivo peggioramento delle condizioni di salute, dall’imprevedibilità della malattia e dunque dalla difficoltà di gestire i sintomi in maniera efficace, in primis il dolore. In questo caso, il paziente va sensibilizzato rispetto alla precocità di intervento – il che significa non considerare superficialmente i propri sintomi –, all’adesione alla cura prescritta – ovvero all’assunzione della terapia secondo tempi e modalità corretti –, all’adozione di adeguati stili di vita. Elemento fondamentale perché ciò accada è la corretta informazione e la condivisione degli obiettivi terapeutici tra medico e paziente, o meglio ancora tra il team di cura (medico di medicina generale, reumatologo, fisioterapista, terapista occupazionale, infermiere ecc.) e il paziente, che deve essere motivato e accompagnato a 360 gradi lungo tutto il percorso diagnostico-terapeutico.

Perché la diagnosi di artrite reumatoide può essere un percorso a ostacoli? 
I tempi di riconoscimento dell’artrite reumatoide variano molto a seconda di chi è il professionista cui il paziente accede: il medico di medicina generale (MMG) / pediatra di libera scelta (PLS), il reumatologo o un altro specialista. In genere una diagnosi tempestiva parte del medico di famiglia che deve riconoscere i “campanelli di allarme” e sospettare un esordio di artrite, e avere a disposizione percorsi di invio, con accesso rapido alla visita specialistica reumatologica. Ciò fa capire quanto sia cruciale l’investimento nella formazione dei MMG/ PLS per ottimizzare i tempi della diagnosi e correggere le distorsioni del percorso diagnostico. Una volta giunti al reumatologo, è fondamentale che il paziente possa essere inserito, se ritenuto opportuno, in percorsi di Day Service per ottenere una diagnosi, una

presa in carico e un follow-up nel lungo periodo. Il MMG – e l’infermiere case manager – dovranno continuare a essere gli interlocutori di riferimento per quel che concerne l’educazione terapeutica, la 

gestione delle comorbilità, il corretto utilizzo dei farmaci e l’aderenza alla terapia, anche al fine di evitare lo switch ad altri farmaci per “presunta” inefficacia del trattamento in corso. Sono infatti l’aderenza e la persistenza in terapia le basi di una maggiore efficacia e sicurezza dei trattamenti, di un minore rischio di eventi avversi e in generale di un miglioramento della qualità di vita. In tal senso, il paziente deve essere educato a rivolgersi senza timore al medico per avere chiarimenti sulla terapia e sul proprio stato di salute. Oggi, invece, è “Dottor Google” ad avere assunto questo ruolo, diventando un vero e proprio medico virtuale i cui pareri vengono messi a confronto con le indicazioni del medico reale. La ricerca di informazioni sulla Rete e l’interesse verso soluzioni terapeutiche alternative rispetto ai farmaci tradizionali, propinate da influencers di dubbia affidabilità, sottolineano ancora una volta l’enorme bisogno di informazione e di accompagnamento dei pazienti nel percorso di cura.

Qual è l’impatto diretto della programmazione sanitaria sulla persona affetta da artrite reumatoide? 
In Italia alcune Regioni hanno implementato il modello delle Reti e PDTA in Reumatologia, istituito per consentire ai diversi professionisti sanitari di agire in maniera sinergica, ma anche per individuare in maniera chiara i Centri e, soprattutto, per ridurre al minimo il disorientamento del paziente che in tale modo viene posto al centro dell’organizzazione dei servizi e circondato da tutte le figure assistenziali di cui necessita, compresi fisioterapisti, ortopedici, psicologi ecc. In alcuni contesti, i percorsi, seppure ben identificati, non sono unici a livello regionale ma variano da provincia a provincia: è il caso, ad esempio, dell’Emilia Romagna, dove si sta lavorando per la formalizzazione di reti reumatologiche uniche. L’obiettivo è quello di garantire che vi sia sul territorio una rete assistenziale capillare e integrata in grado di arrivare a una diagnosi corretta nel più breve tempo possibile – individuando quei soggetti a rischio di sviluppare forme particolarmente precoci e aggressive di malattia – e di intervenire dal punto di vista terapeutico nella fase iniziale di malattia per prevenire le disabilità e i danni extra-articolari, sfruttando appieno le opportunità terapeutiche offerte dai nuovi farmaci oggi disponibili. 

L’integrazione tra livello territoriale – MMG e specialista reumatologo territoriale – e livello ospedaliero consente di ottimizzare i percorsi diagnostico-terapeutici-assistenziali (PDTA), ma anche di razionalizzare l’utilizzo delle risorse. Per quel che concerne i PDTA, ogni Regione dovrebbe riuscire a definire un modello unico di presa in carico “ottimizzato”, recependo le indicazioni di massima definite dal livello centrale ma declinate nelle specifiche realtà locali.

Come valuta il livello di coinvolgimento delle Associazioni Pazienti nella definizione delle politiche sanitarie e assistenziali? 
L’esperienza dell’Emilia Romagna, regione nella quale opera AMRER, è un’esperienza positiva di un territorio da sempre sensibile al tema delle malattie reumatiche, come dimostra, nel caso specifico dell’artrite reumatoide, l’adozione delle linee guida di patologia che vengono periodicamente aggiornate sulla base delle evidenze scientifiche e delle innovazioni terapeutiche che si rendono disponibili nel tempo. 

Oggi possiamo dire che il modello partecipativo di alleanza con le associazioni di volontariato ha funzionato; la presenza dei pazienti ai tavoli decisionali (adozione delle linee guida, definizione di position papers tra associazioni, clinici e Istituzioni per la cogestione del paziente reumatico ecc.) ha fatto crescere il “Sistema-Rete” e la partecipazione alla vita delle Istituzioni ha fatto crescere e professionalizzare i pazienti. Questo è un aspetto assai rilevante, dal momento che molto spesso i pazienti sono riconosciuti parte integrante del mondo sanitario in maniera soltanto formale, senza riuscire a incidere effettivamente sull’adozione delle politiche sanitarie e assistenziali, vale a dire a rappresentare e soddisfare i bisogni concreti dei cittadini-pazienti. 

Proprio di recente abbiamo raggiunto un importante traguardo in Emilia Romagna, ovvero il riconoscimento di ulteriori prestazioni in esenzione da inserire nei nuovi LEA (Livelli Essenziali di 

Assistenza) e un Registro sull’Artrite Reumatoide e le chance terapeutiche che coinvolge tutti i centri regionali. 

Condividere know-how ed esperienze maturate nelle singole Regioni tra le varie Associazioni è ciò cui dovremo puntare per il futuro, così da far crescere una voce autorevole e di spessore anche a livello nazionale. Puntare all’adozione di “best practice” e a standard di efficienza e servizio per il paziente reumatico sarà sicuramente una sfida per il futuro, da interpretare quale segno di maturità che ci auguriamo possa trovare terreno fertile e dare forza alle reciproche istanze.


