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le persone con malattia rara
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Indagine promossa per conoscere i bisogni
assistenziali a cui devono far fronte le persone
con malattia rara e le loro famiglie

L EEARRAL;
Periodo di 504 persone wwww
rilevazione hanno
MARZO- collaborato
MAGGIO 2023 , all'indagine




L'impatto sulla vita quotidiana
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L'organizzazione e la gestione della malattia rara

62,8%

Familiari che ritengono che il tempo
speso per l'organizzazione e il
coordinamento dell'assistenza alla

persona con malattia rara sia Al crescere delle limitazioni crescono
AR OCu S D EIE RO anche le percentuali di persone con
malattia rara e familiari che dichiarano
che la malattia rara ha condizionato le
70’9% relative scelte di vita

Persone con malattia rara che
ritengono che la presenza della
malattia abbia limitato le scelte
professionali




L'’accesso di servizi sanitari

Le persone con ACCESSI NEGLI ULTIMI 3 MESI AL

malattia rara ricorrono PRONTO SOCCORSO
iNn Misura molto

maggiore ai servizi
sanitari rispetto alla
popolazione generale

Per | ricoverl In
ospedale/istituti
Persone con di cura, il dato

malattia rara delle persone

24,1% :
con malattia rara,
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L'impatto economico della malattia

Le famiglie di persone con malattia rara hanno una maggiore
difficolta ad arrivare a fine mese rispetto alla popolazione
generale

Famiglie che dichiarano di
arrivare a fine mese con MOLTE
difficolta

N _4

17,9% 7,6%

Persone con
malattia rara

Popolazione
generdle

Fonte: PASSI

Come arriva a fine mese?
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Le difficolta
economiche
aumentano
all’aumentare
della gravita delle

Limitazioni Limitazioni Nessuna limitazioni della
gravi non gravi limitazione Pcmr

. Con molte difficolta . Con qualche difficolta

Abbastanza facilmente . Molto facilmente




Le fonti di informazione per la malattia rara

45,3% 42.9%
rispondenti dichiarano di persone con malattia rara 6 persone su 10

essere maggiormente per cui la principale fonte di Conoscono il sito
informati sulla malattia rara informazione ¢ l'associazione www.malattierare.gov
rispetto a 2 anni fa di riferimento

Le fonti di informazione
conosciute

Help Line Regionali/Provinciali
(8,7%)

www.orphanet.it

(50,2%)

Info Rare di Telethon
(39,5%)

Telefono Verde Malattie Rare
(27,1%)




L'assistenza sanitaria: il Centro di Riferimento

In2casisu3i
e . ys . tas Lyt controlli sono
Periodicita del - realizzati
controllial 10 20% ESCLUSIVAMENTE
Centrodi : presso il Centro di
riferimento Riferimento
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Per la meta dei rispondenti
il Centro di riferimento é la
principale organizzazione
di supporto per la gestione
della malattia rara

Soddisfazione media per

I'assistenza ricevuta dai Centri _ 4sub ﬁ

di riferimento



L'assistenza territoriale

L'assistenza
ricevuta Servizi Sociali dei Comuni 2,0
Distretto socio-sanitario 2,6
MMG/PLS 3,2
1,0 2,0 3,0 4,0 5,0

4 3 il livello di gradimento rispetto
4

alle attivita delle associazioni
di patologia

(su una scala 1-5)




Gli aspetti problematici

Assenza di una diagnosi Difficolta di riconoscimento
tempestiva dei diritti esigibili

Mancanza/carenza di

informazioni alle famiglie . .
g Mancanza/carenza di continuita

assistenziale nel passaggio
dall'ospedale alle cure territoriali

Assenza/carenza di supporto

sicologico . :
P 5 Mancanza di integrazione fra

assistenza primaria e specialisti del
Centro di riferimento

Lunghe liste di attesa per
I'accesso ai servizi - prestazioni




	Diapositiva 1: IL BAROMETRO DI 
	Diapositiva 2: Il barometro di Monitorare 2023:  le persone con malattia rara
	Diapositiva 3: L’impatto sulla vita quotidiana
	Diapositiva 4: L’organizzazione e la gestione della malattia rara
	Diapositiva 5: L’accesso ai servizi sanitari
	Diapositiva 6: L’impatto economico della malattia
	Diapositiva 7: Le fonti di informazione per la malattia rara
	Diapositiva 8: L’assistenza sanitaria: il Centro di Riferimento
	Diapositiva 9: L’assistenza territoriale
	Diapositiva 10: Gli aspetti problematici

