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Dolore e incomprensione: 
tra i disagi più pesanti per pazienti reumatici

Le malattie reumatiche, in particolare l’artrite reumatoide, incidono pesantemente sulla qualità di vita del paziente: quali sono gli aspetti che provocano maggiore sofferenza alla persona affetta da una patologia reumatica?
Direi in prima istanza il dolore, prima di tutto perché non può essere comunicato, solo chi vive l’esperienza in prima persona ne conosce la reale portata. Il dolore incide sulla qualità della vita e sulla quotidianità in modo pesante.

In seconda istanza, direi il fatto di non essere compresi dalla famiglia, dagli amici, dai colleghi di lavoro. D’altra parte, le malattie reumatiche nell’immaginario collettivo sono considerate patologie dell’anziano e la stessa sintomatologia è spesso altalenante. Da ultimo, la non conoscenza da parte dell’opinione pubblica riguardo a queste patologie. Il fatto che ancora adesso la diagnosi arrivi fin troppo tardi è una dimostrazione palese della disinformazione che esiste tra il grande pubblico e, talvolta, persino tra gli stessi medici. Sicuramente oggi è più facile fare una diagnosi precoce a condizione però che i sintomi siano certi e che il medico di medicina generale sia in grado di riconoscerli e invii il paziente al reumatologo.
Molte patologie reumatiche preferiscono il genere femminile. Che impatto hanno sulle donne colpite le disabilità connesse a queste malattie e alla riduzione delle capacità motorie?

Non esagero se affermo che ricevere una diagnosi di malattia reumatica è un colpo molto duro per ragioni diverse. La donna nella nostra società vive oggi molteplici ruoli tra cui quello di madre, casalinga, moglie o compagna, lavoratrice, talvolta care giver. È la donna che si occupa dell’andamento della famiglia e della salute dei suoi componenti. Tutti questi ruoli e la frenetica attività che ne consegue crollano al momento della diagnosi. La donna è costretta da un giorno all’altro a cambiare vita, a non poter più progettare il suo futuro. È uno sconvolgimento. Com’è ovvio la sfera affettiva, sessuale, relazionale e lavorativa ne risentono per prime e poi c’è il notevole impatto sulla sfera psicologica. La malattia, la sua cronicità, il fatto di doversi curare per sempre, il rischio di ricadute sono una spada di Damocle continua con la quale bisogna imparare a convivere. Tutto diventa incerto, l’unica certezza è la malattia e la donna cambia il suo vocabolario da “faccio” o “farò” a “sarò in grado di fare”? È cruciale al momento della diagnosi poter contare su un supporto di esperti psicologi capaci di accompagnare la paziente e di informarla correttamente, così da contribuire a migliorare il necessario percorso di accettazione.

Quali attività svolge in pratica la vostra Associazione per i pazienti reumatici e cosa dovrebbero fare a vostro avviso le Associazioni dei pazienti per favorire un miglior accesso ai percorsi diagnostici-terapeutici e alla conoscenza di queste patologie? E qual è il valore dell’indagine realizzata da A.M.R.E.R.?
La mission di A.P.MA.R. da sempre è migliorare la qualità dell’assistenza dei pazienti. Per questo ci muoviamo su diversi fronti: offriamo informazione ai cittadini, ai pazienti, diamo sostegno psicologico, mettiamo a disposizione materiale cartaceo, il numero verde 800 984712. Attraverso il web siamo attivi in tutti i canali social con l’impegno degli associati e dei medici, collaboriamo con le autorità e le istituzioni a livello locale, nazionale ed europeo. Organizziamo corsi di empowerment per i pazienti che da un lato imparano a gestire la malattia dall’altro diventano essi stessi una risorsa per il Servizio Sanitario Nazionale e seguiamo congressi. In definitiva A.P.MA.R. Onlus si occupa di Advocacy e tutela il paziente nel diritto alla cura. Sono azioni specifiche che in genere le Associazioni fanno o dovrebbero attivare, in particolare dovrebbero aprire un dialogo con i decisori politici e gli amministratori locali per facilitare i percorsi diagnostici-terapeutici dei pazienti, contribuendo alla loro pianificazione. Nessuno più delle Associazioni conosce i bisogni dei malati e le criticità. In realtà il nostro Paese in questo tipo di lavoro presenta una notevole disomogeneità, sarebbe positivo se le Associazioni, perseguendo obiettivi comuni, riuscissero a lavorare insieme per il raggiungimento degli stessi.
