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Introduzione

di Antonio Maturo e Marta Gibin

Ci ¢ voluto un virus per farci comprendere I’importanza delle malattie
croniche.

La pandemia ha colpito duramente le persone gia malate o comunque “a
rischio”. Persone con malattie polmonari, cardiopatici, diabetici e obesi, ma-
lati di cancro, ipertesi sono state le vittime principali del Covid-19. Ovvia-
mente, 1’eta ha amplificato la vulnerabilita al virus. Si ¢ infatti parlato di
“sindemia”, ovvero 1’associazione del virus con malattie gid presenti nei
corpi delle persone, con conseguente amplificazione dei suoi effetti mortali.
Il Covid-19 non ha colpito in maniera democratica. Le malattie croniche
sono collegate agli stili di vita, che a loro volta sono condizionati dallo status
socio-economico e quindi dal capitale sociale e dalle risorse materiali e im-
materiali delle persone. Quanto detto ¢ ben sintetizzato in questo brano che
riprendiamo da un report pubblicato dai Centers for Disease Control and Pre-
vention. E riferito alla situazione americana — come sappiamo, un contesto
di differenze di salute estreme —; tuttavia, depotenziato, non perde la sua va-
lidita se trasposto anche in realta europee.

Some populations, including those with low socioeconomic status and those
of certain racial and ethnic groups, including African American, Hispanic,
and Native American, have a disproportionate burden of chronic disease,
SARS-CoV-2 infection, and COVID-19 diagnosis, hospitalization, and mor-
tality. These populations are at higher risk because of exposure to suboptimal
social determinants of health (SDoH). SDoH are factors that influence health
where people live, work, and play, and can create obstacles that contribute to
inequities. Education, type of employment, poor or no access to health care,
lack of safe and affordable housing, lack of access to healthy food, structural
racism, and other conditions all affect a wide range of health outcomes. The
COVID-19 pandemic has exacerbated existing health inequities and laid bare
underlying root causes'.

! https://www.cdc.gov/ped/issues/2021/21_0086.htm (04/02/2022).
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In questo volume non affrontiamo pero I’impatto diretto del Covid sui
malati cronici. Sulle vittime del Covid ¢’¢ giustamente una mole enorme di
ricerche. Qui, invece, ci focalizziamo sugli effetti indiretti. Purtroppo non
meno tragici.

In altri termini, guardiamo a cosa é successo ai malati non di Covid du-
rante I’era Covid. Si tratta degli “altri malati”, i malati “sospesi” — come li
abbiamo chiamati. Coloro che hanno dovuto fare un passo indietro e mettere
tra parentesi le loro necessita sanitarie durante i vari lockdown. Malati che
hanno dovuto sospendere, ridurre o posticipare le loro cure per impossibilita
fisica di raggiungere 1’ospedale o per cautele volte a ridurre la possibilita di
un contagio letale, una “sin-morbilita” definitiva. Queste persone hanno sof-
ferto in silenzio durante i vari lockdown vista 1’attenzione dedicata ai malati
di Covid.

Ma non ci sono state solo le sofferenze emotive dei pazienti. Ci sono stati
anche i loro peggioramenti clinici. E ci sono state le sofferenze dei loro fa-
migliari, che mai come durante i lockdown sono divenuti insostituibili care-
giver.

E ci sono anche i futuri malati e malate. Le persone che a causa del Covid
hanno ritardato screening e attivita di prevenzione.

In Italia, giusto per quantificare:

— quasi 3 milioni e mezzo di italiani (il 5,3% dell’intera popolazione)
vivono dopo la diagnosi di cancro, cifra in costante crescita;

— sono 1.241.000 gli individui affetti da demenze e, di questi, si stima
che siano oltre 600.000 le persone colpite da Alzheimer; sono invece
circa 3 milioni i soggetti coinvolti nell’assistenza di questi malati;

— oltre un milione di persone hanno una diagnosi di diabete (ma si stima
ce ne siano almeno il doppio inconsapevoli);

— ci sono circa 500.000 malati di Parkinson;

— cisono 100.000 casi di ictus all’anno, con un milione di persone rima-
ste disabili;

— piu di 830.000 persone usufruiscono dei servizi di salute mentale.

Si tratta di numeri impressionanti. Praticamente ogni famiglia ha dovuto
supportare e prendersi cura di almeno una persona malata di almeno una ma-
lattia cronica. Non sorprende la fatica, il burnout, le crisi emotive a cui sono
andati incontro tanti famigliari di malati (categoria invero poco “attenzio-
nata” a livello mediatico).

11 volume, tuttavia, non vuole proporsi come sterile cahier de doléances:
oltre a individuare e analizzare problematiche, mostriamo le principali mo-
dalita di fronteggiamento messe in atto da malati e caregiver, nonché le rior-
ganizzazioni nell’offerta dei servizi da parte delle istituzioni e del terzo set-
tore. Infatti, le aziende sanitarie ¢ i Comuni, cosi come le cooperative e altre
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effervescenti realta di stampo volontaristico hanno dovuto modellare e re-
interpretare le loro funzioni. Non siamo in grado di fare una valutazione com-
plessiva delle modalita con cui i servizi sanitari, socio-sanitari e sociali
hanno tentato di rispondere alle necessita dei malati cronici, nel contesto del
Covid e dei lockdown; tuttavia, mostriamo alcune buone pratiche, soluzioni
incrementalistiche, re-invenzioni creative. Molte di queste potrebbero rima-
nere anche dopo il Covid. In effetti, ormai ¢ conventional wisdom, abbiamo
dovuto velocemente apprendere che con il digitale si possono affrontare nu-
merosi impegni un tempo lasciati agli incontri faccia a faccia. Abbiamo do-
vuto fare di necessita, virtu, e questo ¢ vero anche per I’assistenza ai malati,
almeno in una certa misura.

Analiticamente, il libro si snoda lungo undici capitoli che affrontano
ognuno una malattia cronica, con 1’eccezione del cancro che viene trattato in
tre diversi contributi.

Marta Gibin, nel suo contributo Gestire la cura del cancro durante il Co-
vid-19: impatto sulle traiettorie di malattia, mette in luce tre elementi
chiave riguardanti I’esperienza di malattia dei pazienti oncologici durante la
pandemia:

— Un’elevata solitudine del paziente oncologico nell’affrontare il per-
corso di cura. L’esclusione dei familiari dalle strutture ospedaliere ha
comportato per i pazienti il dover affrontare visite, ricoveri, terapie
senza il supporto delle persone care. In alcuni casi, in particolare
quando si trattava di prime visite per la comunicazione della diagnosi,
questo ha comportato anche delle difficolta di tipo gestionale (ad
esempio nella gestione e nella comprensione delle informazioni for-
nite dal medico). Le stesse associazioni di volontariato, che spesso
fornivano un supporto importante ai pazienti all’interno dell’ambiente
ospedaliero, non hanno piu avuto accesso ai reparti.

— Il tentativo messo in atto da parte del personale sanitario, e infermie-
ristico in particolare, di cercare di sopperire almeno in parte al venire
meno del “lavoro di cura invisibile” generalmente fornito da familiari
e associazioni di volontariato all’interno dell’ambiente ospedaliero.
Questo ha riguardato in particolare quello che ¢ il supporto emotivo e
psicologico del paziente.

— L’emergere di nuove pratiche di cura informali in risposta alle lacune
nel supporto ai pazienti oncologici che il Covid-19 ha comportato. In
alcuni casi, i supporti digitali hanno rappresentato un’opportunita im-
portante in tal senso.

Linda Lombi, nel suo capitolo su L impatto del lockdown e le strategie

di coping nelle Persone con Parkinson. Il ruolo del Patient Engagement e
della Digital Health Literacy, partendo da un’analisi della letteratura
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scientifica internazionale, mette in luce come la pandemia abbia avuto un
impatto rilevante sulle persone con Parkinson e sui loro caregiver famigliari,
sia rispetto alle condizioni di benessere percepito, sia rispetto alla continuita
assistenziale. Sono stati ampiamenti documentati effetti negativi sia sulla sa-
lute fisica che mentale. Accanto alla revisione della letteratura, Linda Lombi
ha svolto una corposa ricerca empirica che, oltre a confermare i risultati della
revisione, ha messo in luce altri aspetti interessanti, anche positivi. In parti-
colare, ¢ emerso che per circa una persona con Parkinson su due I’emergenza
sanitaria ha rappresentato 1’occasione per riflettere maggiormente sulle cose
importanti della vita e per tre malati su cinque ha contribuito a migliorare i
rapporti con le persone care (sebbene questi effetti positivi siano stati riscon-
trati soprattutto tra coloro che stanno meglio sotto il profilo clinico). Inoltre,
il lockdown ha incoraggiato la sperimentazione di alcune strategie per meglio
gestire la malattia. In particolare, per far fronte al distanziamento sociale e
alle difficolta di accesso al sistema sanitario, il ricorso alle tecnologie digitali
ha subito un rapido sviluppo, sia rispetto all’erogazione di cure clinico-assi-
stenziali (es. video-consulti e telemedicina), sia rispetto allo sviluppo di com-
petenze digitali da parte dei malati per informarsi sulla malattia, gestirne i
sintomi, ma anche per mantenere le relazioni o entrare in contatto con altre
persone.

Nella loro analisi de // caregiver “prometeico”. Curare e convivere con
’Alzheimer durante il Covid-19, Veronica Moretti e Elisa Castellaccio, a se-
guito di una precisa ed elegante ricerca empirica basata su interviste a testi-
moni significativi, evidenziano tre tematiche cruciali relative alla gestione
dell’ Alzheimer durante la pandemia:

— le difficolta iniziali, I’adattamento, 1’operativita nella risposta socio-
sanitaria all’insorgere della pandemia;

— gli effetti sui malati dell’isolamento per prevenire il contagio;

— D’esacerbazione della salute mentale del caregiver.

A risposta di queste problematicita, le autrici riportano una serie di ini-
ziative attivate fin dagli esordi della pandemia per sostenere la gestione
dell’ Alzheimer anche da remoto. Salta subito all’occhio, senza troppa sor-
presa, il ruolo del digitale nella realizzazione di queste iniziative. Conside-
rato che lo spazio virtuale ¢ risultato il piu sicuro da frequentare, caregiver e
professionisti si sono organizzati creando nuovi scenari di cura o trasferendo
online quanto gia veniva realizzato. In particolare, il digitale ¢ stato in grado,
infatti, di proporre soluzioni alternative e immediate. Ad esempio, sono stati
attivati dalle associazioni corsi online per supportare i caregiver, cosi come
sono stati ampliati i colloqui telefonici. Nelle RSA ¢ stato fortemente imple-
mentato ’utilizzo del tablet sia per le video-chiamate con i parenti, sia per
promuovere alcune iniziative con delle associazioni esterne che avevano la
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premura di portare dentro le case di cura momenti di svago. Le principali
innovazioni sono state mappate e raccolte in una puntale tabella che fornisce
una panoramica di quanto realizzato.

Nella sua ricerca sul paziente cardiopatico durante il Covid-19 — La ge-
stione del paziente cardiopatico durante il Covid-19 —, Alberto Ardissone
propone due take-home messages. L’unita e I’intreccio tra le aree da lui esa-
minate — (ri)organizzazione dei servizi, telecardiologia, disuguaglianze so-
ciali — risulta evidente. Infatti, ben si comprende come riassetti nell’organiz-
zazione dei servizi possano creare ritardi e farraginosita solo in parte ovvia-
bili tramite le tecnologie digitali (le quali implicano, a loro volta, una sostan-
ziosa riorganizzazione dei servizi e delle risorse); infatti, allo stato attuale
esiste ancora un forte digital divide di natura generazionale (consideriamo
che i pazienti cardiopatici sono nella massima parte anziani se non grandi
anziani con comorbilitd) e geografica (non tutte le aree del paese sono egual-
mente connesse e cablate). Da quanto sopra, prosegue Ardissone, consegue
che la riorganizzazione dei servizi non deve mirare solo a un arco temporale
immediato, di breve termine, ma deve avere un orizzonte di ben pit ampio
respiro, perché le disuguaglianze di salute rischiano di sedimentarsi irrever-
sibilmente o quantomeno in maniera assai duratura e a quel punto piu diffi-
cilmente estirpabili, se non con ampie ¢ laboriose politiche sociali € non solo
meramente sanitarie. Su questo punto ¢ tuttavia plausibile che i protocolli e
le linee guida adottati durante questa esperienza possano servire come piat-
taforma per migliorare la capacita di risposta nell’immediata occorrenza di
altre future contingenze simili.

Alice Scavarda in “Una strada senza via d’uscita?”’: autismo, servizi e
famiglie durante la pandemia ha messo in luce le difficolta che hanno attra-
versato le famiglie con figli autistici durante il periodo pandemico in Emilia-
Romagna e in Piemonte. Da un lato, i genitori durante il lockdown si sono
ritrovati figli a loro carico, confinati all’interno delle mura domestiche, men-
tre prima usufruivano di una rete di opportunita terapeutiche e di socializza-
zione. Dall’altro, i servizi sanitari e socio-assistenziali, nelle due regioni con-
siderate, si sono visti costretti a rimodulare attivita e interventi di sostegno,
a fronte di una situazione in continuo divenire. Le misure che, a partire dal
mese di marzo 2020, sono state adottate dallo Stato per contenere il contagio,
si riferivano ai contesti ospedalieri e residenziali, senza tenere in considera-
zione le esigenze e caratteristiche delle persone disabili e autistiche. Seb-
bene, in termini generali, la continuita assistenziale sia stata garantita mag-
giormente in Emilia-Romagna, grazie alla presenza di una forte integrazione
tra servizi sanitari e socio-assistenziali, le soluzioni innovative sembrano es-
sere ancora dipendenti dalle risorse dei territori o, addirittura, dalla capacita
di iniziativa dei singoli attori sociali. Due sembrano essere, tuttavia, gli ele-
menti che potrebbero portare a un’inversione di marcia: sfruttare le poten-
zialita dell’accelerazione digitale prodotta dalla pandemia, pur con le dovute
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cautele, e prendere spunto dalle esperienze di rete che si sono sviluppate in
Emilia-Romagna.

Nel capitolo Gestire il diabete durante la pandemia di Covid-19: sfide e
strategie di fronteggiamento, Valeria Quaglia e Silvia Radicioni, sulla base
della letteratura recente e di interviste condotte a testimoni privilegiati,
hanno analizzato le principali sfide portate dalla pandemia alla gestione del
diabete mellito. Se, da una parte, la pandemia ha comportato e comporta il
confronto con sfide ed ostacoli specifici in relazione alla gestione della cro-
nicita del diabete, dall’altra rappresenta anche un’opportunita per migliorare
’assistenza alle persone diabetiche, in tempi pandemici cosi come in tempi
piu ordinari. Una possibilita di apportare miglioramenti risiede, sostengono
Quaglia e Radicioni, negli strumenti offerti dalla telemedicina e dai disposi-
tivi digitali, che consentono di migliorare I’autonomia dei pazienti e che per-
mettono di fornire assistenza e monitoraggio anche da remoto. L’ implemen-
tazione della digitalizzazione sanitaria, e il suo accesso gratuito a tutti gli
individui con diagnosi di diabete, consentirebbe, anche in tempi ordinari, un
maggiore accesso ai servizi anche per chi, per motivi economici e lavorativi,
non riesce a fare controlli clinici periodici, indispensabili nella prevenzione
e nella gestione delle complicanze connesse al diabete ¢ al mantenimento di
un buon controllo metabolico. Inoltre, I’implementazione dei servizi di assi-
stenza tramite telemedicina consentirebbe anche di offrire assistenza specia-
lizzata immediata nei casi di bisogni piu urgenti, come crisi ipo/iperglicemi-
che. Sarebbe dunque necessario che servizi di assistenza tramite telemedi-
cina venissero offerti in modo omogeneo in tutte le regioni e che si provve-
desse a erogare in modo sistematico corsi per migliorare la health literacy
dei pazienti e per ridurre, specialmente per le sezioni di popolazione piu a
rischio come gli anziani e le persone con basso livello di istruzione, il digital
divide che pregiudica 1’accesso delle piu recenti opportunita di automonito-
raggio. E fondamentale, sostengono ancora Quaglia e Radicioni, che le
nuove tecnologie contribuiscano alla cosiddetta medicina proattiva che sia
basata sulle 4 P (predittiva, preventiva, personalizzata e partecipativa), ¢ a
questo riguardo ¢ fondamentale implementare la rete dei servizi territoriali e
favorire una collaborazione anche con le associazioni attive sul territorio,
cosi come con le forme di supporto che si sono sviluppate online e che stanno
sempre piu diventando un importante riferimento per i pazienti diabetici.

Annalisa Plava si concentra sulla fibrosi polmonare idiopatica; il suo con-
tributo ¢ intitolato: Fibrosi polmonare idiopatica: le cicatrici invisibili dei
«guerrieri stanchiy durante la pandemia. Si tratta di una malattia rara parti-
colarmente preoccupante durante 1’emergenza Covid. In modo quasi para-
dossale, la pandemia, fa notare Annalisa Plava, ha contributo a sdoganare
termini quali “ossigenoterapia”, “saturazione”, “riabilitazione polmonare” ¢
ha fatto comprendere, ce ne fosse stato bisogno, I’importanza del respiro.
Durante il Covid, i polmoni sono entrati con una emoji specifica nel mondo
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della messaggistica istantanea e le visite da remoto per i pazienti con malattie
polmonari come la fibrosi polmonare idiopatica possono, ora, avvalersi an-
che di un linguaggio iconografico che mette a disposizione un modo imme-
diato, diretto e universale per parlare di benessere, ma soprattutto di males-
sere. Sul piano della rilevanza istituzionale, i guerrieri stanchi (i malati di
fibrosi polmonare idiopatica) hanno guadagnato alcuni riconoscimenti per la
propria causa. In primo luogo, il 23 aprile 2020 la legge “Mazzitti” ¢ stata
inserita nel decreto “Cura Italia”. Sara dunque edificata una rete di distribu-
zione di ossigeno liquido per ricaricare gli stroller in strutture sanitarie ap-
positamente individuate o tramite farmacie, permettendo cosi una maggiore
autonomia ai pazienti. In secondo Iuogo, con la campagna vaccinale ¢ diven-
tata forte I’esigenza di prevedere un registro nazionale per pazienti con fi-
brosi polmonare idiopatica. La Federazione italiana IPF e Malattie Rare
Polmonari e I’Istituto Superiore di Sanita sono giunti, pertanto, a un accordo
per la creazione del Registro per la ricerca scientifica e clinica sulla fibrosi
polmonare idiopatica. Uno strumento centrale sia per la ricerca scientifica,
sia per registrare I’andamento epidemiologico dei pazienti nel corso del
tempo.

Fabio Corbisiero, Giovanni Di Filippo e Asia Ferroni, nel loro capitolo
su Virus socialmente trasmissibili. Stigma e HIV durante la pandemia da
Covid-19, raccontano come la stigmatizzazione che accompagna le persone
con infezione da HIV non sia mai diminuita. Inoltre, gli autori sottolineano
le ulteriori difficolta incontrate dalle persone con HIV durante I’emergenza
sanitaria, in particolare in riferimento alla saturazione dei reparti di infetti-
vologia a causa del Covid-19, alla sospensione degli screening durante la
prima ondata, alle limitazioni nel rapporto e nella relazione di cura con il
proprio centro clinico e, direttamente connessa ad essa, la mancata o distorta
comunicazione con i medici € i centri di cura specializzati. Dopo la pande-
mia, le pratiche future di cura dell’HIV richiederanno cambiamenti struttu-
rali e culturali, non limitati alla sola decostruzione degli atteggiamenti stig-
matizzanti, ma che conducano ad uno swifch culturale delle organizzazioni
sanitarie, con 1’obiettivo principale di fornire assistenza a un gruppo di po-
polazione che ancora oggi soffre di significative disparita sanitarie e sociali.
Da questo punto di vista, almeno in Italia, il ruolo delle organizzazioni del
Terzo settore rappresenta un cardine. Anche nel corso della stessa pandemia,
infatti, hanno fornito un supporto importante tramite interventi volti a sop-
perire all’impossibilita ospedaliera di garantire quelle attenzioni riservate,
fino a quel momento, alle persone con HIV, e alla comunicazione interrotta
o spuria a livello ospedaliero.

La pandemia da Covid-19 ha rappresentato uno stress-test importante per
i servizi di salute mentale e per I’intero sistema sanitario, afferma con cogni-
zione di causa Eleonora Rossero, nel suo capitolo su Covid-19 e sofferenza
psichica: reinventare la cura nel contesto pandemico. La prima fase
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emergenziale, quella della primavera del 2020 che ha colpito con particolare
intensita le regioni settentrionali, ha costretto i servizi a riorganizzarsi rapi-
damente, inventando soluzioni che consentissero di garantire continuita as-
sistenziale e, al tempo stesso, sicurezza per utenti e operatori e rispetto delle
misure anti-contagio. Alcune delle strategie descritte, come la digitalizza-
zione (gia avviata e presente in maniera diversificata sul territorio italiano),
hanno trovato nel contesto emergenziale un’occasione di espansione ¢ acce-
lerazione senza precedenti. Altre strategie si sono invece configurate come
veri e propri esperimenti di nuovi modelli organizzativi: ¢ il caso del “Centro
Diurno diffuso” e delle molteplici forme di decentralizzazione, che hanno
consentito di portare avanti le attivita dei servizi in luoghi “altri” da quelli
tradizionali, minimizzando gli spostamenti ed evitando grandi assembra-
menti. In questo senso, la pandemia emerge non solo come evento dramma-
tico, ma anche come sfida per i servizi, nonché “cartina tornasole” delle ca-
renze ¢ dei punti di forza cui far seguire opportunita di sviluppo e di ripen-
samento dei servizi stessi. La dimensione della medicina territoriale, come
avvenuto per altri ambiti della sanita e per la gestione della pandemia stessa,
si ¢ rivelata cruciale anche per la salute mentale: i Dipartimenti piu attrezzati
in tal senso sono quelli che si sono mostrati piu flessibili e dotati di maggiore
capacita di adattamento alle nuove condizioni dettate dall’emergenza. Per
guardare al futuro e alle sfide che questo riserva in termini di salute mentale,
occorre dunque cogliere 1I’opportunita di potenziamento dei servizi secondo
un orientamento comunitario, in un’ottica di integrazione socio-sanitaria ¢
compartecipazione delle associazioni, di caregiver e di utenti, capace di in-
vertire la rotta rispetto al progressivo depauperamento delle risorse che mi-
naccia la capacita di risposta del sistema delle cure in ambito psichiatrico.
Barbara Morsello, nel suo capitolo Pazienti in attesa di screening. La ge-
stione del rischio oncologico durante la pandemia da SARS-CoV-2, dimostra
come la gestione della pandemia da SARS-CoV-2 ha avuto impatti notevoli
sul sistema sanitario, ma anche nella vita dei soggetti, malati di cancro ¢ a
rischio. Se in condizioni non emergenziali si assiste ad una grande enfasi
sulle potenzialita politiche e sanitarie della prevenzione e della gestione del
rischio oncologico, la sospensione delle campagne di screening durante la
pandemia ha rappresentato una contraddizione importante e il prezzo da pa-
gare in termini di impatto a lungo termine ¢ stato alto e necessita di essere
evidenziato e monitorato. Oltretutto, osservando i dati relativi alla differente
gestione dello screening per il tumore alla mammella su base regionale, si
riscontra la mancanza di visione unitaria sul tema della prevenzione. La so-
spensione degli screening a macchia di leopardo sul nostro territorio nazio-
nale conferma, ancora una volta, un divario importante tra nord, sud ¢ isole
nella gestione della salute in ambito oncologico e nella visione del sistema
sanitario nazionale nel suo insieme. Sappiamo, infatti, che al sud si riscontra
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da sempre un numero inferiore di diagnosi rispetto al nord, ma al contempo
una piu alta mortalita.

Nel loro capitolo su Donne migranti e malattia oncologica tra reti sociali
e social networks durante la pandemia Covid-19, Pamela Pasian e Veronica
Redini riflettono su come le esperienze soggettive di malattia siano social-
mente e storicamente prodotte in specifiche condizioni strutturali. Gli studi
e le ricerche hanno ampiamente messo in luce come le caratteristiche socio-
demografiche, economiche, territoriali e culturali degli individui possono in-
fluenzare 1’utilizzo dei servizi sanitari da parte degli stessi e in particolare di
come le disuguaglianze e iniquita di salute connesse alla condizione socio-
economica, alla condizione migratoria, al genere e al loro concatenarsi pos-
sono prendere forma. La pandemia da Covid-19, intersecando in modo tota-
lizzante le biografie degli individui, ha rappresentato un ulteriore elemento
di criticita nelle esperienze delle donne migranti, evidenziando come il con-
testo pandemico e le sue conseguenze hanno aumentato le disparita tra gli
individui, penalizzando ulteriormente i soggetti pit vulnerabili. La scarsita
di servizi che si collocano al di fuori del contesto prettamente biomedico, e
che interessano i diversi piani dell’esperienza di malattia delle donne —
quello personale e sociale, quello organico ed emotivo, quello fisico e psico-
logico — rappresentano gli ambiti in cui maggiormente si sostanzia la disu-
guaglianza tra donne native e migranti. Il ruolo svolto dalle reti sociali, bon-
ding e bridging, nel fornire supporto durante i percorsi di malattia e terapia
assume in questo contesto estrema rilevanza, poiché da un lato evidenzia
come la rete possa contribuire a colmare i vuoti strutturali del sistema,
dall’altro esplicita come le disuguaglianze possano ulteriormente accentuarsi
qualora le reti non abbiano la disponibilita di condividere risorse sociali, cul-
turali ed economiche.
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1. Gestire la cura del cancro durante il Covid-19:
[’impatto sulle traiettorie di malattia

di Marta Gibin

Introduzione

La pandemia da Covid-19 ha avuto un impatto consistente sul Servizio
Sanitario Nazionale, richiedendone una riorganizzazione e una rifocalizza-
zione sull’emergenza in corso. La diffusione dell’infezione da Covid-19 ha
rappresentato una potenziale minaccia soprattutto per le persone fragili e con
patologie pregresse, oltre agli anziani, in quanto soggetti a rischio di poten-
ziali complicanze.

A prescindere dalle implicazioni cliniche del virus per i malati oncologici,
che al momento restano ancora incerte, 1’avvento della pandemia da Covid-
19 si ¢ tradotto in uno stop, nel corso del primo lockdown, alla maggior parte
delle diagnosi precoci e degli screening, ad uno slittamento delle visite di
follow-up e, in alcuni casi, un allungamento dei tempi tra le sedute di che-
mioterapia o di revisione del piano terapeutico. L’accesso agli ospedali ¢ alle
cure si ¢ generalmente basato sul criterio di valutare caso per caso i rischi
derivanti dai ritardi nelle cure e i rischi di potenziale infezione da Covid-19,
scegliendo il male minore (Hanna et al., 2020).

Il presente contributo ha I’obiettivo di analizzare I’impatto del Covid-19
sull’organizzazione delle cure oncologiche in Emilia-Romagna e le conse-
guenze di questa riorganizzazione sulle traiettorie di malattia dei pazienti. Il
primo paragrafo presenta alcuni dati sulla diffusione del cancro in Italia e nel
mondo. Il secondo paragrafo si concentra sull’impatto del Covid-19 sul si-
stema delle cure oncologiche, introducendo 1’argomento e le finalita della
ricerca. I successivi paragrafi analizzano alcune conseguenze della pandemia
sull’esperienza di malattia dei pazienti: le principali preoccupazioni dei ma-
lati oncologici durante I’emergenza sanitaria (paragrafo 3), la maggiore so-
litudine nel percorso di cura (paragrafo 4), la limitazione delle attivita delle
associazioni di volontariato, che spesso forniscono un supporto fondamen-
tale ai pazienti (paragrafo 5). Gli ultimi due paragrafi sono dedicati ad ana-
lizzare alcuni modi in cui i servizi si sono riorganizzati per cercare di limitare
gli effetti negativi della pandemia sul percorso di cura, tramite 1’ausilio di
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dispositivi digitali (paragrafo 6) e tramite nuove pratiche di cura informali
(paragrafo 7).

1. Il cancro nel mondo e in Italia

Il World Cancer Report dell’International Agency for Research on Can-
cer, agenzia dell’Organizzazione Mondiale della Sanita, fornisce una pano-
ramica sulla diffusione del cancro nel mondo (Wild et al., 2020). Secondo le
ultime stime, il cancro rappresenta la seconda causa di morte a livello mon-
diale (e italiano) e ha determinato circa 9,6 milioni di decessi nel 2018. A
livello mondiale, 1 uomo su 8 e 1 donna su 10 rischiano di sviluppare un
tumore nel corso della propria esistenza.

Si prevede che nei prossimi decenni saranno i Paesi a reddito medio e
basso ad affrontare la crescita piu sostenuta in termini di incidenza delle pa-
tologie oncologiche. Suddividendo i Paesi del mondo sulla base dello Human
Development Index (HDI), indice basato sull’aspettativa di vita alla nascita,
il livello di istruzione e il tenore di vita della popolazione, si ¢ notato un
progressivo incremento nel numero di nuovi casi di tumore e nel tasso di
incidenza standardizzato per eta, al crescere del livello di HDI.

La tipologia di cancro piu diffusa nel mondo ¢ il cancro del polmone, sia
in termini di incidenza (con 2,1 milioni di nuovi casi registrati nel 2018), sia
in termini di mortalita (con 1,8 milioni di decessi nel 2018). Il cancro della
mammella ¢ il piu diffuso tra la popolazione femminile (2,1 milioni di casi
nel 2018) e la principale causa di morte per neoplasia tra le donne (627.000
decessi nel corso del 2018). Il cancro del colon-retto ¢ il terzo pit comune al
mondo per entrambi i sessi, con 1,8 milioni di nuovi casi registrati nel corso
del 2018, ¢ il secondo per mortalita, con 880.000 decessi nello stesso anno.

Per quanto riguarda il nostro Paese, i tumori piu frequenti tra i maschi
italiani sono il tumore della prostata (1 maschio italiano su 8 corre il rischio
di ricevere una diagnosi di neoplasia prostatica nel corso della propria vita),
del polmone (1 su 10), del colon retto (1 su 12) e della vescica (1 su 15)
(AIOM et al., 2020). Tra le donne, invece, i tumori piu frequenti risultano
essere il tumore della mammella (1 donna italiana su 8 corre il rischio di
ricevere una diagnosi di neoplasia mammaria nel corso della propria vita),
del colon-retto (1 su 19) e del polmone (1 su 35).

Tra il 2015 e il 2021, si ¢ registrata una diminuzione nei tassi di mortalita
per tumore nel nostro Paese, pari a circa il 10% nel caso degli uomini e
all’8% nelle donne. Il numero di decessi ¢ perd aumentato (+0,6% per gli
uomini, +2,0% per le donne), a causa dell’invecchiamento della popolazione,
registrando 100.200 morti tra gli uomini e 81.100 tra le donne (AIOM et al.,
2021).
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2. L’impatto del Covid-19 sulle cure oncologiche

Eventuali condizioni di immunodepressione o I’esigenza di interfacciarsi
frequentemente con le organizzazioni sanitarie possono comportare un mag-
giore rischio di infezione da Covid-19 per i pazienti oncologici. L ultimo
rapporto “I numeri del cancro in Italia 2021 analizza la relazione tra Covid-
19 e tumori (Di Maio, Serraino, 2021) e riporta come diversi studi abbiano
evidenziato che i pazienti oncologici malati di Covid-19 presentano rischi
molto elevati di eventi avversi; per questi pazienti, il tasso di letalita puo
raggiungere, infatti, il 25,6%. Uno studio sulla regione Friuli-Venezia Giulia
ha riscontrato un maggiore rischio di decesso per i pazienti oncologici malati
di Covid-19 rispetto ai pazienti oncologici negativi al virus (1,6 volte in piu)
e rispetto ai pazienti affetti da Covid-19 ma non da una patologia oncologica
(1,2 volte in piu) (Serraino et al., 2021). La relazione tra Covid-19 e tumori
non sembra pero essere chiara e altri studi mostrano dati piu incerti; piu che
la patologia oncologica in s¢, secondo alcuni autori sono altri i fattori che
possono determinare una maggiore mortalita da Covid-19 nei pazienti onco-
logici. Chavez MacGregor et al. (2022) hanno mostrato come il maggiore
rischio sia associato ad aver affrontato di recente delle terapie antitumorali.
Un altro studio (Russell et al., 2021) ha riscontrato un maggiore rischio di
mortalita tra i pazienti oncologici uomini, asiatici, con patologie ematologi-
che o con una diagnosi di cancro superiore ai due anni.

A prescindere dai fattori che possono influire sul rapporto tra tumore e
Covid-19, a partire dallo scoppio della pandemia la decisione delle istituzioni
sanitarie ¢ stata quella di trattare i pazienti oncologici come soggetti a rischio
e adattare di conseguenza i percorsi di cura. Gli interventi chirurgici, le tera-
pie oncologiche e le visite per le nuove diagnosi non si sono fermate nel
corso dell’emergenza, in quanto considerate interventi salvavita, la cui ur-
genza non poteva essere rimandata. Allo stesso tempo, come riporta una re-
lazione sulle misure di contrasto alla diffusione del virus implementate dal
reparto di oncologia dell’ Azienda USL-IRCCS Istituto delle Scienze Neuro-
logiche di Bologna (Brandes, Di Nunno, 2020), altri aspetti dell’assistenza
sono stati in parte modificati. Le visite di follow-up sono state rimandate
previo contatto telefonico con il paziente e verifica del suo stato di salute, le
visite per ricevere una second opinion sono state cancellate, gli accessi alle
sale per le terapie endovenose sono stati regolamentati cercando di garantire
le distanze di sicurezza sulla base degli spazi disponibili.

Il progetto qui presentato” si propone di indagare 1’impatto del Covid-19
sull’organizzazione delle cure oncologiche negli ospedali dell’Emilia-

2 Si ringrazia la Fondazione Cassa dei Risparmi di Forli, che ha generosamente finanziato
questo studio.
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Romagna e le conseguenze che questa riorganizzazione ha comportato sulle
traiettorie di malattia dei pazienti.

La malattia cronica si identifica come un processo negoziato tra una mol-
teplicita di attori, che Strauss e Glaser (1975) hanno definito con il concetto
di “traiettoria”. La traiettoria di malattia puo essere definita come il corso
della malattia nel tempo e le azioni messe in atto dai diversi attori coinvolti
nella malattia (pazienti, familiari, personale sanitario, ecc.) per gestire questo
percorso (Corbin, 1998). 11 Covid-19 ha avuto, come vedremo, un impatto
consistente sulle traiettorie di malattia e sui ruoli degli attori coinvolti.

Nello specifico, gli ambiti indagati riguardano:

— la riorganizzazione degli ospedali per la gestione dei percorsi di cura
oncologica a seguito dello scoppio dell’emergenza sanitaria da Covid-
19 e le conseguenti modificazioni del lavoro di cura;
I’emergere di eventuali pratiche di cura informali nella gestione dei
percorsi;

— il ricorso ad eventuali strumenti digitali (come ad esempio la teleme-
dicina).

11 contributo si basa su interviste semi-strutturate volte ad indagare la pro-
spettiva dei professionisti del mondo sociosanitario (medici, infermieri, psi-
concologi, ecc.), delle associazioni di volontariato coinvolte nell’assistenza
oncologica, ¢ di pazienti e familiari. Basandosi su una selezione di alcune
delle interviste raccolte e sulla letteratura presente a livello nazionale e in-
ternazionale sul tema, il capitolo si propone di presentare una panoramica,
certamente non esaustiva, sulle modalita di riorganizzazione del sistema di
cura e assistenza oncologica emiliano-romagnolo a seguito dello scoppio
della pandemia da Covid-19 e sulle principali difficolta incontrate da pazienti
e familiari nella gestione della malattia durante I’emergenza sanitaria.

3. Vivere la malattia oncologica durante il Covid-19

Sotto il profilo dell’esperienza di malattia dei pazienti, 1’avvento del Co-
vid-19 ha comportato un maggiore carico di stress per le persone che convi-
vono con una patologia oncologica. All’incertezza verso il futuro che carat-
terizza la condizione del paziente oncologico, si € aggiunta I’incertezza verso
la possibilita di contrarre il virus e dover quindi rimandare le cure (Yang et
al., 2020). In uno studio italiano che ha analizzato 1’impatto del Covid-19
sulla qualita della vita di 769 pazienti oncologici (Ferrara et al., 2021), ¢ stato
riscontrato che il 73,8% del campione ha avuto paura di infettarsi, ma il
21,9% non ha condiviso questa preoccupazione con altre persone. In un altro
studio nazionale sul vissuto di 774 malati onco-ematologici durante il primo
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lockdown’, il 34% del campione ha indicato come maggior preoccupazione
quella di dover rinunciare a esami e controlli di follow-up; il 16% 1’aumento
del rischio di contagio da Covid-19 a causa delle terapie; il 15% di non avere
adeguata protezione in ospedale. Nonostante la capacita di adattamento che
i pazienti oncologici possono sviluppare nel tempo per gestire I’incertezza
legata alla propria condizione, la pandemia puo aver in parte deteriorato que-
sta capacita di resilienza (Young et al., 2020), a causa dell’accresciuta preoc-
cupazione verso la propria salute e quella dei propri cari, ma anche all’incer-
tezza riguardo alla possibilita di fare affidamento su una rete di supporto al-
largata (familiari, amici, medico curante, organizzazioni di volontariato,
ecc.).

In un’analisi di alcuni blog scritti da pazienti oncologici al tempo del Co-
vid-19, Hintermayer et al. (2020) identificano una serie di temi ricorrenti nei
discorsi riguardanti il vivere la malattia oncologica durante la pandemia. An-
che in questo studio emerge la preoccupazione dei pazienti verso la garanzia
della continuita delle cure e una sensazione di abbandono da parte dei sistemi
sanitari. Molti pazienti hanno inoltre paragonato 1’esperienza del Covid-19 a
quella della malattia oncologica: la sensazione di incertezza e di perdita di
controllo sulla propria vita che hanno caratterizzato, in particolare, il primo
periodo pandemico sono sensazioni gia provate da chi ha fatto esperienza di
una malattia oncologica. Inoltre, per quanto la pandemia abbia avuto effetti
importanti sulla salute mentale della popolazione in generale, I’isolamento ¢
le restrizioni legate al Covid sono stati particolarmente sentiti dai pazienti
oncologici, con un impatto consistente sulle loro capacita di coping, compli-
cando la convivenza con la malattia e limitando le possibilita di svago. Gli
autori dei blog coinvolti nello studio hanno inoltre espresso preoccupazione
per il comportamento delle persone che non rispettano le norme anti-conta-
gio, che possono vanificare le attenzioni che loro stessi e i loro familiari
hanno posto in essere per proteggersi dal Covid-19. Infine, 1 pazienti hanno
sottolineato 1’importanza della vicinanza di amici e familiari e 1’aiuto fornito
dai dispositivi digitali nel poter interagire con gli altri anche in condizione di
isolamento.

Preoccupazioni simili sono emerse anche dalle interviste condotte nel
corso dello studio qui presentato. Inoltre, la maggior parte dei professionisti
socio-sanitari intervistati ha riscontrato in alcuni pazienti, soprattutto nel
primo periodo pandemico, un sentimento di paura collegato alla necessita di
recarsi in ospedale. Come riportato dal direttore di una struttura oncologica:
«Ci sono persone che hanno avuto tanta paura da non venire [in ospedale].
Fortunatamente poche. Ma ci sono quelli che hanno paura, pero son venuti
pur avendo paura e dicendo di avere paura». E stata quindi riscontrata la

3 https://aipasim.org/wp-content/uploads/2020/05/Survey-presentazione-dati_indagine-

pazienti-e-coronavirus.pdf (07/02/2022).
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presenza di casi di pazienti oncologici che, a causa della paura di contrarre il
Covid-19, si sono rifiutati di entrare in ospedale per ricoveri, esami o visite,
in particolare nella fase iniziale dell’emergenza sanitaria. Oltre ad eventuali
condizioni di fragilita legate ad immunodepressione, la necessita di recarsi
spesso in ospedale per diagnosi, operazioni, terapie o follow-up puo essere
stata percepita dai pazienti come una maggiore esposizione al rischio di con-
trarre il Covid-19. Come riportato dalla presidente di un’associazione di vo-
lontariato operante sul territorio romagnolo:

Se prima tu entravi in ospedale perché ti sentivi appoggiata, avvolta, ti sentivi
come qualcuno che ti coccolasse, dopo entrare in ospedale € come tu entrassi
dentro alla peste, perché molte [pazienti] si sono spaventate anche a fare te-
rapie o fare lo screening, anche dopo quando lo hanno riattivato, o fare anche
un semplice follow-up [...] le persone erano terrorizzate (Presidente, asso-
ciazione di volontariato).

Per alcuni, ¢ cambiato quindi il modo di vedere I’ospedale, che da “luogo
di cura” ¢ stato percepito, a seguito dello scoppio dell’emergenza sanitaria,
come un “luogo di contagio”, almeno potenzialmente. Come sottolineato da
un’oncologa, I’ospedale ¢ stato visto da alcuni pazienti come un «lazzarettoy,
nonostante sotto molti punti di vista si trattasse di un luogo molto piu con-
trollato rispetto ad altri, con rigide procedure di sicurezza e di gestione del
rischio di contagio.

Altre persone erano terrorizzate che gli avevano scoperto il tumore o se lo
sono scoperto in qualche modo e avevano paura ad andare in ospedale a ope-
rarsi, capito. Quando in tempi non Covid, non di pandemia, la prima cosa che
tu, quando hai scoperto il tumore, era “cavatemi tutto”. E invece in quel con-
testo le donne erano piu spaventate di questa cosa che non conoscevamo
cos’era [il Covid-19] che del tumore (Presidente, associazione di volonta-
riato).

Le persone intervistate, sia professionisti socio-sanitari, sia associazioni
di volontariato, riportano quindi casi di pazienti per i quali la paura del Co-
vid-19 ha prevalso sulla paura del tumore. Secondo quanto descritto dagli
intervistati, si tratta di numeri limitati, ma da non sottovalutare. Questo
aspetto emerso dalle interviste ¢ in linea con altri studi sul tema. Secondo i
dati riportati dall’Azienda USL-IRCCS Istituto delle Scienze Neurologiche
di Bologna (Brandes, Di Nunno, 2020), circa il 10% dei pazienti in cura
presso il reparto oncologico dell’istituto bolognese rientra in questa catego-
ria. In questi casi, si ¢ tentato di contattare i pazienti per via telefonica e
discutere insieme i potenziali rischi legati all’interruzione del percorso tera-
peutico. Come sottolineato da una paziente, pero, il timore di entrare in ospe-
dale puo, in alcuni casi, aver avuto delle conseguenze importanti:
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Una I’ho conosciuta personalmente, le avevano diagnosticato il tumore un
anno e mezzo fa, lei ha avuto paura di operarsi e adesso ¢ diventata metasta-
tica, purtroppo, perché non si € operata li, quindi si € esteso. Quindi adesso ¢
molto piu problematico curarlo. Pero lei ha detto “io avevo paura, io avevo
paura” (Paziente con tumore al seno metastatico).

4. La nuova solitudine del paziente

L’avvento dell’emergenza sanitaria da Covid-19 ha avuto un impatto
sulle modalita di coinvolgimento dei familiari nel percorso di cura, limitan-
done gli accessi agli ambienti ospedalieri. Inoltre, sotto il profilo del rapporto
con il personale sanitario, I’utilizzo di dispositivi di protezione individuale
ha comportato una nuova gestione del rapporto medico-paziente (Block,
2020; Colas, 2020), facendo emergere nuove pratiche, che Block (2020) ha
chiamato «habitus di contagio», che comportano la limitazione dell’intimita
e della connessione affettiva tra paziente e personale sanitario.

Nonostante il sistema delle cure oncologiche in Emilia-Romagna non si
sia fermato nel corso dell’emergenza sanitaria da Covid-19, I’esperienza di
cura del paziente oncologico ¢ quindi profondamente cambiata. A causa
delle limitazioni in merito all’accesso alle strutture ospedaliere, dettate da
esigenze in termini di sicurezza e di contrasto alla diffusione del virus, il
paziente si ¢€ ritrovato ad affrontare la malattia in uno stato di maggiore soli-
tudine. Come riportato da un’infermiera: «Molte persone oncologiche hanno
passato tanto, tanto tempo proprio in solitudine». Le restrizioni legate alla
pandemia hanno infatti comportato 1’esclusione dagli ambienti ospedalieri
delle figure che di solito fungono da supporto al paziente nel suo percorso di
cura: caregiver informali e associazioni di volontariato in primis. Infatti,
come sottolineato da un’indagine sulle misure di sicurezza implementate nei
reparti di oncologia dell’Emilia-Romagna durante 1’emergenza sanitaria
(Brandes et al., 2020), tutti i 12 centri oncologici operanti sul territorio hanno
limitato o proibito la presenza dei familiari dei pazienti all’interno dei reparti.

I caregiver familiari assumono un ruolo fondamentale nel processo di
cura del paziente e molti studi si sono focalizzati sul lavoro di cura informale
offerto da queste figure (Fine, 2007; Glenn, 2010; Bruhn, Rebach, 2014),
sottolineando la sua forma di “lavoro invisibile” (Star, Strauss, 1999). Il
ruolo svolto dai familiari all’interno del percorso ospedaliero del paziente &
molteplice: il supporto emotivo al paziente, la gestione delle informazioni e
della comunicazione con i medici, I’aiuto nello svolgere azioni quotidiane
nelle fasi di degenza e di recupero post-operatorio (mangiare, lavarsi, ecc.).
I caregiver offrono, inoltre, un supporto nella gestione della malattia e della
vita quotidiana, inclusa la gestione del network di servizi sanitari e di welfare
coinvolti nel processo di cura (Bruni ef al., 2019), ma anche un supporto al

23

Copyright © 2022 Antonio Maturo, Marta Gibin. ISBN 9788835141532



lavoro biografico del malato, inteso come la ricostruzione biografica della
vita del paziente in termini medici e personali (Corbin, Strauss, 1985).

L’emergenza sanitaria ha contribuito a mettere in luce il lavoro invisibile
svolto dai caregiver familiari all’interno delle strutture ospedaliere; lavoro
che, con le restrizioni legate alla pandemia, € rimasto “scoperto”. Il personale
sanitario si € reso conto di come questo lavoro sia venuto meno con 1’esclu-
sione dei familiari dagli ospedali. Come affermato da una coordinatrice in-
fermieristica:

Abbiamo capito I’importanza di un familiare vicino [al paziente], sia dal
punto di vista pratico, perché nelle piccole cose, anche solo banalmente fare
la barba, piuttosto che lavare il viso, piuttosto che insomma per le piccole
cose quotidiane, o appunto assumere la pastiglia, [...] gliela lasciamo sul co-
modino [al paziente] ricordando di assumerla...prima c’era il familiare che
magari dava ’input finale, adesso diamo un ripasso noi, comunque ricor-
dando spesso ai pazienti di assumere le terapie, eccetera. Prima appunto c’era
il familiare che supportava nelle piccole cose, ecco, non solo dal punto di
vista emotivo, ma anche nelle piccole cose (Coordinatrice infermieristica).

All’interno dei percorsi ospedalieri, infatti, i caregiver familiari suppor-
tano indirettamente il lavoro del personale sanitario, anche attraverso il so-
stegno al paziente nello svolgimento delle attivita della vita quotidiana.

Dall’altro lato, la riorganizzazione degli ospedali ha comportato una li-
mitazione del supporto emotivo e psicologico generalmente fornito dai fa-
miliari:

Ma anche perché c’¢ anche una certa restrizione nell’entrare in ospedale, la
paziente deve entrare da sola, non puo essere accompagnata, se non in parti-
colari casi. Se hai la degenza, devi stare comunque sola. Io sono stata ricove-
rata undici giorni venti giorni fa; sono stata sola undici giorni. Non puoi nean-
che andare in corridoio in oncologia, neanche in terrazza perché ¢ chiusa a
chiave, devi stare chiusa nella tua stanzetta con un’altra persona. Cio¢ per un
paziente oncologico ¢ pesante, no? Un paziente oncologico non ha una frat-
tura a un dito. Ha tutta una serie di problematiche psicologiche che de-
vono...ancora in divenire, devono ancora fare degli accertamenti, delle cose;
quindi, avrebbe bisogno di un supporto, oltre che medico, anche magari di
un’assistenza diversa...ma sei solo, quindi non ¢ facile adesso (Paziente con
tumore al seno metastatico).

Oltre alla mancanza di supporto psicologico, c¢’¢ anche una difficolta le-
gata alla gestione delle informazioni. Il familiare gioca infatti un ruolo im-
portante nel recepire le informazioni sul percorso di cura e gestire la comu-
nicazione con i medici. I pazienti oncologici si sono ritrovati, ad eccezione
di casi particolari, ad affrontare anche le prime visite senza un familiare ac-
canto:
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C’¢ il problema del paziente oncologico che quasi sempre, al di la delle sue
condizioni fisiche, ha bisogno di un supporto psicologico da parte di un ca-
regiver, da parte di un familiare. Quindi sicuramente il dover limitare il col-
loquio alla persona interessata ¢ un aspetto psicologico che ha colpito molto
il paziente (Direttore di Day Hospital Oncologico).

La conseguenza ¢ stata, in alcuni casi, una minore consapevolezza da
parte del paziente del percorso di cura che stava affrontando:

Non c’¢ stato modo di vedere persone veramente consapevoli di quello che
era successo all’interno del loro corpo. [...] Allora il mio primo approccio ¢:
“ha ben presente cosa ¢ successo, cos’é cambiato nel suo corpo?”’. Nessuno
aveva una vaga, ma vaga, idea di quello che era successo (Infermiera).

In questo contesto, il personale sanitario, e infermieristico in particolare,
ha tentato in parte di farsi carico del “lavoro invisibile” generalmente svolto
dai caregiver familiari. Il personale infermieristico ha quindi, in alcuni casi,
intensificato il lavoro di supporto emotivo; come riportato dalla coordina-
trice infermieristica di un reparto di oncologia: «C’¢ stato un aumento della
parte di supporto, di supporto psicologico, di supporto emotivo delle mie in-
fermiere per i pazienti [...]. In questi casi qua si sono comportate ovvia-
mente, dal punto di vista umano, con tanto di cappello». O ancora: «lI’impor-
tanza del personale in questo, del personale infermieristico, medico, assisten-
ziale di qualsiasi tipo, in periodo di Covid, oltre che per 1’assistenza diretta
per quello che riguarda le cure, ¢ stato di supporto psicologico per i pazienti,
per i pazienti che si trovavano gia in condizioni delicate».

In alcuni casi, gli infermieri si sono sostituiti fisicamente ai familiari nel
fare compagnia ai pazienti ricoverati:

[Ricordo] due ragazze molto giovani che hanno avuto il papa ammalato e,
quando si ¢ aggravato nel periodo del Covid, non le hanno fatte mai entrare
[in ospedale], mai. E quindi [le figlie] mi hanno sempre chiesto se potevo
andare a fare un saluto [al padre], se potevo cercare, volevo...vole-
vano...Erano loro che avevano bisogno di sapere che una figura c’era...qual-
cuno di familiare potesse andare 1a a dirgli due parole (Infermiera).

Il personale ospedaliero ha inoltre cercato di gestire la comunicazione con
1 familiari al di fuori dell’ospedale e tenerli informarti, facendo da tramite,
sullo stato di salute del paziente. Come riporta un’infermiera:

Ti racconto qualche esempio anche di ragazzi giovani. Arriva la malattia e
viene ricoverato in medicina. E nonostante tutto, ad esempio, 1’ultimo ra-
gazzo che abbiamo avuto...io la sua compagna non 1’ho mai vista li accanto
a lui e quindi facevamo un messaggino noi [alla compagna], andavamo noi a
trovarlo (Infermiera).
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5. Il ruolo del volontariato durante la pandemia

Con I’avvento dell’emergenza sanitaria, le associazioni di volontariato
hanno dovuto interrompere la quasi totalita delle attivita in presenza. Le as-
sociazioni dedicate alla malattia oncologica sul territorio dell’Emilia-Roma-
gna organizzano infatti svariate attivita, come gruppi di auto mutuo aiuto,
attivita sportive, servizi di trasporto gratuito per i pazienti che devono recarsi
a fare le terapie, servizi di informazione, ecc. Le associazioni, prima del Co-
vid-19, erano inoltre spesso presenti all’interno degli stessi reparti ospeda-
lieri per fare compagnia ai pazienti durante le terapie; attivita che si ¢ dovuta
interrompere per garantire la sicurezza sia dei pazienti, sia degli stessi vo-
lontari:

Prima ci si andava al mattino [in reparto] [...] e spesso ci andavamo anche
noi perché noi siamo state preparate per incontrare i pazienti che affrontano
la chemioterapia [...]. La mattina si portava il caff€, i biscottini, si faceva la
chiacchiera e si mettevano a posto le cartelle [...]. Col Covid questa cosa non
era piu possibile, entrare in reparto, perché si dovevano tutelare...tutelare
loro [i pazienti], tutelare noi [i volontari] (Presidente, associazione di volon-
tariato).

11 fatto di poter entrare in reparto rappresentava inoltre un’occasione per
far conoscere 1’associazione ai pazienti e offrire supporto emotivo e psicolo-
gico. Con I’avvento della pandemia, anche questo tipo di supporto ai pazienti
¢ venuto a mancare:

Adesso in ospedale non possiamo pit andare. E gia diverso, perché prima
della pandemia qualcuna allettata in ospedale c’era e [il medico] diceva “dai,
vieni a fare un giro”. Magari con una scusa, una banalita, andavamo in reparto
a portare dei dépliant. Poi magari facevamo due chiacchiere amicali, capito,
sempre se la paziente lo voleva fare, sempre se lei lo consentiva (Presidente,
associazione di volontariato).

Le stesse attivita di auto mutuo aiuto rappresentavano un punto di riferi-
mento importante per molti pazienti nel percorso di malattia, un’occasione
sia per confrontarsi su tematiche legate alla malattia, sia per divagarsi:

Di punto in bianco non vedersi piu [...] ¢ diventato abbastanza pesante, so-
prattutto per le signore che non vedevano 1’ora di trovarsi anche quell’ora e
mezzo, quelle due orette, alla sera [...] si lavora, ma si chiacchiera, si ride e
si sorride, si incontra appunto il gruppetto di persone...abbiamo dei volontari
che, non so, ci insegnano a cucire, oppure a fare dei vestiti di carnevale. In-
somma, nel senso che era un momento...era un momento molto gioioso e
conviviale, molto carino (Presidente, associazione di volontariato).
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Con I’avvento del Covid-19, tutte queste attivita, che rappresentano co-
munque un supporto emotivo per i pazienti, sono state interrotte. Alcune as-
sociazioni di volontariato hanno perd coinvolto i loro associati per fornire
supporto ai reparti ospedalieri durante il periodo emergenziale. Ad esempio:

Donne che da casa, non so, tagliavano le cuffiette per le infermiere. Infatti,
in ospedale, quasi tutti i reparti hanno le nostre cuffiette [...]. Questo ¢ un
servizio che abbiamo fatto naturalmente gratuitamente (Presidente, associa-
zione di volontariato).

6. 11 supporto del digitale

Nel corso della pandemia, gli strumenti digitali hanno rappresentato un
supporto fondamentale nel gestire alcune conseguenze dell’emergenza sani-
taria. Secondo i dati riportati dall’Osservatorio Innovazione Digitale in Sa-
nita del Politecnico di Milano®, nel nostro Paese la pandemia ha comportato
un aumento nell’utilizzo delle applicazioni di telemedicina da parte dei me-
dici. Nel corso del 2020, il 47% dei medici specialisti ha utilizzato il tele-
consulto con altri medici specialisti, servizio che ¢ stato utilizzato anche dal
39% dei Medici di Medicina Generale. Anche il tele-consulto tra Medici di
Medicina Generale ¢ stato utilizzato dal 43% dei medici, in particolare per il
confronto su casi Covid complessi. Si ¢ registrato inoltre un uso rilevante
delle tele-visite, utilizzate dal 39% dei medici, e di strumenti di tele-monito-
raggio, in particolare da parte dei Medici di Medicina Generale (43%).

I medici intervistati sottolineano pero che nell’ambito oncologico, nel no-
stro Paese, 1’utilizzo della telemedicina ¢ ancora limitato. Come riportato dal
direttore di una struttura oncologica: «non esiste la telemedicina, esiste la
telefono-medicina, che ¢ quella che facciamo noi: telefonare». Secondo
quanto riportato da alcuni medici intervistati, infatti, nel corso della pande-
mia si € ricorso molto all’utilizzo del telefono per verificare lo stato di salute
del paziente oncologico e valutare 1’eventuale necessita di una visita in pre-
senza. Le telefonate sono state quindi utilizzate come filtro per limitare le
visite in presenza dei follow-up oncologici ai soli casi preoccupanti o che
destavano sospetti. Come riporta un oncologo: «abbiamo, diciamo, fatto per
via telefonica [...] in base a quello che noi potevamo ritenere fosse un pa-
ziente piu tranquillo, meno grave, quindi a cui bastasse una telefonata.

Come sottolineato pero, «la telemedicina potra andar bene per il futuro,
¢’¢ un programma anche regionale, perd va implementata, organizzata, va
creata una cultura». Inoltre,

4 https://www.sanita24.ilsole24ore.com/art/medicina-e-ricerca/2021-05-28/la-telemedi-

cina-italia-cosa-e-successo-1-emergenza-e-cosa-fare-il-futuro-sei-azioni-la-sanita-futuro-
091807.php?uuid=AEAbdYM&refresh ce=1 (07/02/2022).

27

Copyright © 2022 Antonio Maturo, Marta Gibin. ISBN 9788835141532



bisogna anche pensare che la popolazione nostra ¢ una popolazione molto
anziana per cui sono tutta una serie di cose che vanno ben gestite queste.
Quindi una cosa ¢ farla a 40 anni, una cosa farla con una persona di 80 anni,
non ¢ esattamente la stessa cosa (Direttore di struttura oncologica).

Gli strumenti digitali hanno rappresentato pero, in alcuni casi, un sup-
porto importante nel corso della pandemia. Ad esempio, alcuni servizi di psi-
concologia si sono organizzati per continuare a fornire il servizio che forni-
vano in presenza trasferendolo in modalita da remoto, in molti casi per via
telefonica, in altri tramite videochiamata (soprattutto nel caso dei pazienti
piu giovani). Come riporta una psiconcologa:

Io proposi di fare...di continuare a distanza, quindi telefonicamente, par-
lando, o tramite incontri su Skype virtuali, ecco, offrire comunque una con-
tinuita a quello che era il supporto psicologico, il servizio di psicologia in-
somma, di psiconcologia per i pazienti e i familiari [...]. La maggior parte
per un supporto telefonico, invece qualcuno tra i piu giovani devo dire utiliz-
zando anche il canale Skype, virtuale (Psiconcologa).

Inoltre, alcuni pazienti hanno deciso di continuare ad utilizzare il servizio
di psiconcologia da remoto anche nel momento in cui ¢ stato di nuovo pos-
sibile recarsi in presenza in ospedale:

Qualcuno addirittura mi chiese, una volta che io alla fine di maggio ritornai
ed essere in presenza, mi chiese di continuare a fare i colloqui su Skype o
telefonici proprio perché era troppo alto il livello di paura di contagiarsi. Par-
liamo anche tra I’altro di persone che durante la fase della chemioterapia ab-
bassa le proprie difese immunitarie, ecco, quindi sono chiaramente soggetti
piu a rischio (Psiconcologa).

Le stesse associazioni di volontariato hanno cercato di sfruttare 1’ausilio
del digitale per continuare almeno in parte le proprie attivita di supporto a
pazienti e familiari. Nei casi in cui era possibile, si ¢ cercato di mantenere
almeno in parte queste attivita e di garantire una forma di supporto a distanza
per le persone che fanno parte dell’associazione:

Anche quest’inverno, quando eravamo chiusi in casa, la sera facevamo dei
video, degli streaming da casa con internet, eccetera. Delle riunioni online,
per tenerci comunque in contatto, ma la gente, la gente la devi vedere...anche
per organizzare da remoto queste attivita non ¢ facile, non ¢ stato facile (Pre-
sidente, associazione di volontariato).
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7. Nuove pratiche informali di cura

All’interno dei diversi ospedali dell’Emilia-Romagna si sono venute a
sviluppare una serie di buone pratiche mirate ad alleviare la nuova solitudine
esperita dal paziente. Queste buone pratiche si affiancano alle direttive uffi-
ciali in termini di riorganizzazione ospedaliera a seguito dell’emergenza sa-
nitaria, e si costituiscono come elementi integrativi dell’assistenza nati in ri-
sposta alle mancanze causate dal Covid-19.

Ad esempio, nel caso di pazienti con difficolta nell’utilizzo di strumenti
digitali, alcuni reparti oncologici hanno deciso di acquistare un tablet e di
supportare il paziente nell’organizzazione di videochiamate con i familiari,
in modo da alleviarne almeno in parte la solitudine.

Abbiamo un tablet [...] per i pazienti che non riescono in autonomia, li aiu-
tiamo noi, facciamo videochiamate magari con la famiglia, ci diamo un ap-
puntamento, un orario, un giorno e facciamo fare la videochiamata al paziente
in modo che anche i familiari a casa riescano a vederlo, a parlarci. Chiara-
mente sono dei palliativi, insomma, ci rendiamo conto (Coordinatrice infer-
mieristica).

[Per] i pazienti ricoverati che purtroppo rimanevano da soli in reparto, quello
che facevamo erano due cose: 1) contatto telefonico quotidiano da parte del
medico con il familiare e 2) abbiamo dotato di un tablet in modo tale che
potessero contattare il familiare facendo una videochiamata...chi non aveva
uno smartphone, chi non era in grado di, ovviamente, di fare una videochia-
mata (Oncologo).

Nel caso di situazioni particolari, come ad esempio il primo incontro con
il paziente per la comunicazione della diagnosi, alcuni ospedali hanno inoltre
previsto la possibilita di essere accompagnati da un familiare, facendo un’ec-
cezione rispetto alla regola generalmente seguita.

Quando il paziente entra dal medico, viene chiamato il familiare, perché in-
somma un paziente ¢ sempre...si capisce un po’ poco quando ci dicono le
cose 1 medici, perché siamo un po’ confusi e quindi chiamano il familiare che
¢ qui fuori (Presidente, associazione di volontariato).

In altri casi, sono stati organizzati dei tamponi pre-ingresso per il fami-
liare, in modo da concedergli di stare vicino al paziente in casi particolar-
mente delicati. Questo vale ad esempio nel caso di pazienti terminali:

In piu c’¢ stato tutta quello che ¢ stata la gestione delle terminalita, perché il
paziente terminale giustamente vuole un familiare vicino e devo dire non ¢
stato semplicissimo gestire queste situazioni. Noi davamo singoli permessi,
cosa che facciamo tuttora adesso, facendo il [...] tampone antigenico [...] in
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maniera tale che facciamo entrare nei pazienti dei famigliari il piu possibile,
tra virgolette, sicuri. Tenga conto che ci possono anche essere malati con pro-
blematiche psichiatriche e anche alcune volte situazioni di pazienti anziani
non autosufficienti...devo dire questo ¢ veramente stato, ed ¢ tuttora, un pro-
blema rilevante (Direttore di struttura oncologica).

In altri casi si € cercato di agevolare la possibilita di un contatto sicuro tra
paziente e familiare:

Cerchiamo di fare incontrare i pazienti, ad esempio, che riescono ad avvici-
narsi all’ingresso con il familiare fuori dalla porta...insomma, cerchiamo di
agevolare un pochettino, non li facciamo incontrare fisicamente, ma insomma
si vedono, riescono magari a scambiarsi due parole in qualche modo. Ci
siamo creati delle scappatoie, insomma, per cercare almeno di farli sentire
meno soli (Infermiera).

I caregiver familiari rappresentano inoltre un supporto fondamentale nel
momento del rientro a domicilio del paziente, in particolare in quei casi in
cui il paziente deve effettuare eventuali medicazioni a casa. Con le limita-
zioni all’accesso dei familiari negli ambienti ospedalieri, non sempre ¢ stato
possibile organizzare dei momenti di training per insegnare al caregiver a
svolgere le medicazioni in autonomia, quindi alcuni reparti hanno realizzato
dei video tutorial per illustrare ai familiari le procedure da seguire per il sup-
porto al paziente dopo il rientro a domicilio. Come riportato da una coordi-
natrice infermieristica:

Guarda, noi ci siamo organizzati, sempre con la disponibilita dei colleghi del
personale infermieristico e assistenziale, facendo anche dei piccoli video di
spiegazione, appunto, di una determinata procedura, che poteva essere capi-
tato per delle medicazioni molto particolari, oppure appunto per dare modo
al famigliare a casa di poter avere una base sulla quale agire nel momento in
cui si trovava a casa a gestire in autonomia la situazione, oppure banalmente
per delle iniezioni di eparina o iniezioni di altri farmaci (Coordinatrice infer-
mieristica).

Conclusioni

L’avvento dell’emergenza sanitaria da Covid-19 non si ¢ tradotto, almeno
in Emilia-Romagna, in una significativa battuta d’arresto delle cure oncologi-
che. Anche se alcuni servizi hanno subito slittamenti, come nel caso delle vi-
site di follow-up considerate non urgenti, o temporanee sospensioni, come nel
caso degli screening, le terapie salvavita sono state garantite durante tutto il
periodo pandemico. Nonostante ci0, I’emergenza sanitaria ha avuto comunque
un impatto significativo sui vissuti di malattia dei pazienti oncologici.
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Riassumendo, possiamo concludere che 1’analisi proposta ha messo in
luce tre elementi chiave:

— Una maggiore solitudine del paziente oncologico nell’affrontare il
percorso di cura. Come sottolineato, I’esclusione dei caregiver dalle
strutture ospedaliere ha comportato per i pazienti il dover affrontare
visite, ricoveri, terapie senza il supporto delle persone care. In alcuni
casi, in particolare quando si trattava di prime visite per la comunica-
zione della diagnosi, questo ha comportato anche delle difficolta di
tipo gestionale (ad esempio nella gestione e nella comprensione delle
informazioni fornite dal medico). Le stesse associazioni di volonta-
riato, che spesso fornivano un supporto importante ai pazienti all’in-
terno dell’ambiente ospedaliero, non hanno piu avuto accesso ai re-
parti.

— 1l tentativo messo in atto da parte del personale sanitario, e infermie-
ristico in particolare, di cercare di sopperire almeno in parte al venire
meno del “lavoro di cura invisibile” generalmente fornito da familiari
e associazioni di volontariato all’interno dell’ambiente ospedaliero.
Questo ha riguardato in particolare quello che ¢ il supporto emotivo e
psicologico del paziente.

— L’emergere di nuove pratiche di cura informali in risposta alle lacune
nel supporto ai pazienti oncologici che il Covid-19 ha comportato. In
alcuni casi, come evidenziato, i supporti digitali hanno rappresentato
un’opportunita importante in tal senso.
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2. L’impatto del lockdown e le strategie di coping
nelle Persone con Parkinson. Il ruolo del Patient
Engagement e della Digital Health Literacy

di Linda Lombi”

Il presente contributo esplora I’impatto della pandemia Covid-19 sulle
Persone con Parkinson (PcP), con particolare riguardo a due aspetti: il be-
nessere percepito e la continuita assistenziale. Nella prima parte del saggio
(§§ 1 e 2) si prendera ad esame la letteratura internazionale sul tema, mentre
nella seconda parte (§§ 3 e 4) verranno presentati i risultati di uno studio
condotto in Italia sulle PcP al tempo del Covid-19, con un approfondimento
specifico sul ruolo giocato dal patient engagement e dalla digital health lite-
racy e sulle strategie di coping messe in campo per fronteggiare la pandemia.

Introduzione

La Malattia di Parkinson (MP) ¢ una patologia neurodegenerativa grave,
invalidante, caratterizzata da un disturbo progressivo e cronico, riguardante
principalmente (sebbene non esclusivamente) il controllo dei movimenti e
I’equilibrio. Nei paesi industrializzati, la prevalenza stimata della MP ¢ dello
0,3% nella popolazione generale, ma raggiunge 1’1,0% se si considerato le
persone di eta superiore ai 60 anni e il 3,0% tra coloro che hanno piu di 80
anni. Si stima che i tassi di incidenza della MP siano compresi tra 8 ¢ 18 per
100.000 persone all’anno (Lee, Gilbert, 2016).

Questo numero ¢ destinato a crescere enormemente nei prossimi anni. Il
Parkinson ¢ difatti la malattia neurologica che sta registrando i tassi piu alti
di crescita, ormai superiori a quelli dell’Alzheimer. Il numero di malati ¢
raddoppiato tra il 1990 e il 2015 e alcune previsioni parlano di un ulteriore
raddoppio entro il 2040, prospettando quella che alcuni studiosi hanno defi-
nito “la pandemia del Parkinson” (Dorsey, Bloem, 2018; Barker, 2020).

Se nell’immaginario collettivo il tremore rappresenta il sintomo piu fre-
quentemente associato alla MP, non va trascurato come le persone che

*Ricercatrice Senior di “Fondamenti e metodi della Sociologia” e “Digital Health” — Uni-
versita Cattolica di Milano.
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convivono con questa patologia debbano affrontare frequentemente molti al-
tri disturbi, in parte motori e in parte non motori, i quali determinano un forte
impatto sul loro benessere bio-psico-sociale. Tra i sintomi motori, oltre al
tremore, trovano menzione la rigidita, I’instabilita posturale, la bradicinesia
(lentezza dei movimenti), i disturbi dell’andatura, i blocchi motori
(“freezing”), I’alterazione del battito delle palpebre e dei movimenti oculari.
I sintomi non motori includono frequentemente la costipazione, i problemi
di deglutizione, 1’iposmia, i problemi urinari, le allucinazioni (Schapira et
al., 2017; Balestrino, Schapira, 2020).

Oltre ai problemi legati strettamente ai sintomi fisici, le persone Parkin-
son (PcP) possono essere maggiormente esposte ad altri problemi che inci-
dono negativamente sulla salute mentale. Un’ampia letteratura ha messo in
luce una forte correlazione tra MP e disturbi affettivi e comportamentali, di-
sturbi dell’'umore, apatia, alessitimia, ansia e depressione (Schapira et al.,
2017). Alcuni studi hanno evidenziato un’incidenza di disturbi d’ansia e de-
pressivi del 30-40% maggiore tra i soggetti con Parkinson rispetto alla po-
polazione generale (Timmer et al., 2017). Altre ricerche attestano percentuali
ancora superiori, attorno al 60% (Schapira et al., 2017). Non di rado, la ma-
nifestazione di sintomi depressivi precede quella di sintomi motori, rappre-
sentando un indicatore utile per accertamenti neurologici indirizzati a dia-
gnosticare la malattia (Aarsland ef al., 2012).

Sul fronte sociale, numerosi studi hanno evidenziato un elevato rischio di
esclusione sociale per le PcP, esito soprattutto degli effetti della stigmatizza-
zione (Lombi, Marzulli, 2019; Maffoni et al., 2017). In talune aree del
mondo, ammalarsi di Parkinson comporta disonore sociale sulla propria fa-
miglia (Mshana et al., 2011).

Alcune persone possono avere difficolta a comunicare a causa della di-
sfonia e della disartria. La rigidita facciale, un tratto tipico delle persone af-
fette da questa patologia, puo portare a incomprensioni comunicative. Inol-
tre, ¢ frequente che le PcP esperiscano situazioni imbarazzanti, legate alle
difficolta motorie, al tremore ¢ alle frequenti cadute, con conseguente ritiro
e isolamento sociale (Subramanian et al., 2020). Come dimostra un noto stu-
dio condotto sulle storie di vita delle PcP dal sociologo olandese Gerhardt
Nijhof (1995), le PcP debbono non di rado fare i conti con esperienze asso-
ciate al senso di vergogna a causa del fatto che i disturbi legati alla malattia
rendono difficile I’osservanza di alcune norme sociali condivise riguardo il
comportamento atteso nei contesti pubblici, come quelle che disciplinano il
modo di mangiare o di muoversi.
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1. Parkinson e Covid-19: una revisione di letteratura

Gli studi indirizzati ad esplorare il rapporto tra la MP e la pandemia legata
al Covid-19 possono essere ricondotti a tre filoni principali di investigazione.

Il primo filone riguarda la presunta vulnerabilita delle PcP al virus Covid-
19, in particolar modo rispetto al rischio di ospedalizzazione e morte. Su
questo fronte, le evidenze sono contrastanti. Da un lato alcune ricerche hanno
messo in luce come le PcP rappresentino un gruppo particolarmente vulne-
rabile in caso di contagio a causa del fatto che la rigidita dei muscoli del
sistema respiratorio ¢ la compromissione del riflesso della tosse espongono
questi soggetti a rischi piu severi in caso di esito positivo al test Covid-19
che, com’¢ noto, si manifesta frequentemente attraverso polmoniti e conse-
guenti difficolta respiratorie (Helmich, Bloem, 2020). Nello studio di Anto-
nini (2020) emerge un rischio di mortalita superiore del 40% nel caso di PcP,
anziane e con una lunga durata della malattia rispetto a soggetti della stessa
etd, ma senza diagnosi di Parkinson. Una presunta maggiore vulnerabilita
sarebbe dovuta anche alle frequenti comorbilita (Del Prete et al., 2021), che
in parte sono legate alla MP, in parte all’eta mediamente elevata (Cilia et al.,
2020). Tuttavia, alcune ricerche hanno messo in dubbio la presunta maggiore
suscettibilita al virus per le PcP, affermando che la maggiore ospedalizza-
zione ¢ mortalita siano correlate soprattutto al fattore anagrafico ¢ alla pre-
senza di altre patologie croniche piuttosto che alla MP (Papa et al., 2020).

Nonostante gli esiti di questi studi evidenzino risultati non sempre con-
vergenti e non sia ancora chiaro quali siano le conseguenze del contagio nel
medio-lungo periodo sulle PcP (Helmich, Bloem, 2020), la percezione indi-
viduale dei malati ¢ stata quella di essere soggetti particolarmente fragili ri-
spetto ai rischi legati al virus. Fin dalle prime fasi della pandemia, molti pa-
zienti si sono rivolti al proprio medico di riferimento per chiedere informa-
zioni sulle specifiche implicazioni del contagio per le PcP (Schirinzi et al.,
2020). Nello studio di Montanaro et al. (2022) ¢ emerso come il 25% dei
malati intervistati abbia mostrato preoccupazione per il fatto di ritenersi ad
alto rischio in caso di contagio a causa del Parkinson.

Un secondo filone di studi sul tema Covid-19 e MP ha preso ad esame il
possibile impatto della pandemia sui tassi futuri di incidenza del Parkinson.
E stata avanzata 1’ipotesi che la pandemia da Coronavirus determinera un
aumento dei casi di questa malattia nel mondo (Lippi et al., 2020; Eldeeb et
al., 2020). Tale ipotesi, che non appare al momento supportata da adeguate
evidenze sul piano empirico, deriva dal presunto impatto dell’infezione
SARS-CoV-2 sul sistema nervoso che potrebbe contribuire allo sviluppo
della malattia (Papa et al., 2020). Una correlazione tra MP e virus pandemici
era stata ipotizzata anche per 1’influenza spagnola (Jang et al., 2009; Ken-
nedy, 2004). Tuttavia, le conseguenze a lungo termine del virus restano al
momento non chiare e ancora solo ipotetiche (Gonzalez-Latapi et al., 2021).
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Infine, ¢ possibile individuare un terzo filone di studi — il piu interessante
ai fini del presente lavoro e al quale dedicheremo un approfondimento nel §
2 — che ha esplorato I’impatto della pandemia sulla salute delle PcP, indipen-
dentemente dal contagio, con specifico riguardo alle conseguenze dei lock-
down sulla continuita delle cure e sulle condizioni di salute dei malati.

2. L’impatto del lockdown sulle PcP

In termini generali, € possibile affermare che la pandemia Covid-19 abbia
determinato un peggioramento delle condizioni, sia fisiche sia mentali (Pra-
sad et al., 2020; Schirinzi et al., 2020) e, piu in generale, della qualita della
vita, delle PcP (Shalash et al., 2020), indipendentemente dall’eta e dalla du-
rata della patologia (Cilia et al., 2020).

Un aspetto da non trascurare ¢ il forte interplay tra disturbi che riguardano
la sfera mentale e fisica. Nella malattia di Parkinson, infatti, se da un lato la
maggiore esposizione a problemi di ansia e depressione mostra una base an-
che fisiopatologica (oltre che chiaramente psicologica, diretta conseguenza
dei timori per la progressione della malattia e per la perdita di autonomia
funzionale), dall’altro il peggioramento della salute mentale determina un
aumento dei sintomi fisici, come tremore, freezing e discinesie (Zach et al.,
2017). Nello studio multicentrico condotto da Kumar et al. (2020), condotto
durante i primi mesi di pandemia su 851 pazienti affetti da questa malattia, ¢
stato messo in luce un peggioramento rispetto in particolare a sintomi quali
la lentezza, la rigidita, il tremore, I’andatura, il freezing e le capacita comu-
nicative in una PcP su cinque. Altri problemi riscontrati con proporzione si-
mile sono stati la maggiore affaticabilita, il dolore, I’ansia, la depressione, la
stitichezza e 1 problemi di memoria. Il 35,4% ha lamentato problemi legati
al sonno. Nel complesso, un peggioramento dei sintomi si € registrato nel
38,5% dei partecipanti allo studio. Questi risultati sono convergenti con altri
studi, come quello condotto in Italia da Schirinzi et al. (2020), all’inizio del
primo lockdown (marzo 2020), da cui emerge come la meta dei partecipanti
abbia lamentato un peggioramento dei sintomi motori € non motori tale da
richiedere modifiche nella terapia farmacologica. Numerosi altri studi hanno
messo in luce come il lockdown abbia contribuito ad aumentare i livelli di
ansia, stress e depressione, in una popolazione gia particolarmente esposta,
come abbiamo avuto modo di ricordare nell’introduzione, al rischio di sof-
frire di disturbi che riguardano la sfera psichica (Antonini ef al., 2020; Hel-
mich, Bloem, 2020; Montanaro et al., 2022; Oppo et al., 2020; Salari et al.,
2020; Shalash et al., 2020; van der Heide et al., 2020).

L’impatto negativo della pandemia sulla salute mentale puo essere letto
come conseguenza di molteplici fattori, tra i quali: la paura di contrarre il
virus (Kumar et al., 2020) e di subirne conseguenze severe in virtu della
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propria condizione di maggiore fragilita sul profilo sanitario (Montanaro et
al., 2022), I’isolamento sociale e il confinamento domestico (Subramanian
et al., 2020; Oppo et al., 2020; Zipprich et al., 2020), I’interruzione dei trat-
tamenti non farmacologici e non residenziali (Montanaro et al., 2022), la
paura di non poter reperire i farmaci (Shalash et al., 2020). Anche la paura
che si potesse ammalare il proprio caregiver ¢ stato riscontrato essere un
fattore frequentemente associato a stati ansiosi e depressivi (Montanaro et
al., 2022). Non dimentichiamo, infine, le difficolta delle PcP che hanno do-
vuto fare i conti con un caregiver che ¢ stato effettivamente contagiato (Su-
bramanian et al., 2020).

Nello studio di Salari et al. (2020), indirizzato a stimare la presenza di
stati ansiosi tra le PcP rispetto alla popolazione generale durante il primo
lockdown in Iran, ha consentito di riscontrare livelli severi di ansia nel 25,5%
delle PcP (nel gruppo di controllo: 4,8%), con percentuali piu alte tra i pa-
zienti con piu elevati titoli di studio. I dati evidenziato una forte correlazione
tra livelli di ansia e paura di contrarre il virus. Uno studio molto ampio in
termini di aspetti esplorati ¢ quello di van der Heide et al. (2020), condotto
attraverso la somministrazione di una survey nella primavera 2020 su 358
PcP olandesi. Gli esiti del lavoro di questi autori hanno messo in luce un
peggioramento delle condizioni di salute delle PcP durante il primo lock-
down, piu marcato tra coloro che gia erano affetti da una situazione di salute
mentale critica prima della pandemia e fortemente correlato ai livelli di stress
esperiti. Inoltre, la ricerca ha evidenziato come i soggetti con un maggiore
carico di stress correlato al Covid-19 abbiano manifestato sintomi piu severi
della MP e questo effetto & stato mediato dal grado di disagio psicologico. I
sintomi che sono peggiorati in modo piu evidente sono stati i seguenti: rigi-
dita, affaticamento, tremore, dolore e concentrazione. La presenza di sintomi
neuropsichiatrici (quali, ad esempio, ansia o depressione) prima della pande-
mia, nonché disfunzioni cognitive e diversi tratti della personalita, sono ri-
sultati essere predittori di un aumento del disagio psicologico durante la pan-
demia di Covid-19. I risultati di questo studio mostrano come un fattore di
stress esterno (quale risulta essere la pandemia di Covid-19) porta a un peg-
gioramento dei sintomi della MP evocando disagio psicologico e cambia-
menti nello stile di vita (in particolare in relazione ad una riduzione dell’at-
tivita fisica). La perdita di contatti sociali ¢ stato lo stressor piu frequente-
mente indicato tra quelli all’origine dei disturbi della sfera emotiva e psico-
logica (93,9% degli intervistati). Tra gli altri fattori di rischio trovano spazio
anche I’impossibilita di partecipare ad un funerale o fare visita in ospedale
ad una persona cara (Ivi).

La pandemia non ha inciso solo sulle PcP, ma anche sui loro caregiver
che hanno dovuto far fronte al frequente peggioramento dei sintomi motori
e non motori dei propri assistiti, oltre che al timore che i propri cari (nonché
loro stessi) potessero contrarre il virus. Nello studio di Oppo e colleghi
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(2020) emerge come i livelli di stress siano peggiorati in misura maggiore
sui caregiver rispetto ai malati (rispettivamente, nel 53,1% e nel 43,8% dei
casi).

Numerosi altri studi hanno focalizzato le proprie analisi sul tema dell’iso-
lamento sociale che ha afflitto le PcP non solo perché confinati al proprio
domicilio per evitare 1’esposizione al contagio (come milioni di persone nel
mondo), ma anche perché i loro congiunti (e i figli e nipoti pit giovani, in
particolare) hanno dovuto sospendere le visite per il timore di trasmettere
loro il virus, un timore aggravato, come abbiamo visto, dalla percezione di
una maggiore vulnerabilita dei loro congiunti a causa della MP (Helmich,
Bloem, 2020).

Nella ricerca condotta da Zipprich et al. (2020) ¢ emerso come 1’86,9%
delle PcP intervistate abbia dichiarato di avere ridotto i contatti sociali e tra-
scorso il lockdown in casa. 11 31,3% ha lamentato la riduzione delle possibi-
lita di movimento a causa delle restrizioni, che hanno portato alla cancella-
zione di molte prestazioni sanitarie, in particolare di psicoterapia. Lo studio
ha messo anche in luce come il 30% delle PcP non sia stata completamente
aderente alle prescrizioni indirizzate a ridurre il contagio (il 27,3% ha conti-
nuato a frequentare i propri familiari non conviventi in presenza con fre-
quenza quasi quotidiana). Anche Subramanian ef al. (2020) hanno studiato,
attraverso una survey a cui hanno partecipato 2.138 soggetti con Parkinson,
I’impatto del lockdown sull’isolamento sociale delle PcP e come tale isola-
mento abbia inciso sulla salute psico-fisica dei malati. I risultati dello studio
hanno evidenziato che gli individui in stato di solitudine hanno sperimentato
una gravita dei sintomi maggiore del 55% rispetto a quelli che non erano soli
(p <0,01). Al contrario, gli individui che hanno documentato di avere molti
amici hanno dichiarato il 21% in meno di sintomi rispetto a quelli con pochi
o nessun amico (p <0,01). L’isolamento sociale ¢ stato associato a una mag-
giore gravita della malattia e a una peggiore qualita della vita.

Il peggioramento delle condizioni di salute psico-fisica ¢ da ricondursi
anche a fattori quali I’interruzione (o riduzione) dell’attivita fisica, riabilita-
tiva e, piu in generale, assistenziale. Molti studi hanno difatti evidenziato una
riduzione dell’attivita motoria durante il lockdown, legata al confinamento
forzato in casa e all’impossibilita di frequentare i centri di riabilitazione
(Papa et al., 2020; Shalash et al., 2020; Zipprich et al., 2020). La riduzione
dell’attivita fisica puo aver contribuito ad aumentare lo stress a livello psico-
logico e a determinare un impatto negativo su insonnia e costipazione (Hel-
mich, Bloem, 2020).

Nello studio gia citato di van der Heide et al. (2020), il 46,6% delle PcP
ha dichiarato di essere stato meno attivo fisicamente durante il primo lock-
down e la ridotta attivita fisica ¢ risultata essere significativamente correlata
a peggiori sintomi della malattia. Tuttavia, la stessa indagine evidenzia come
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il 33% dei rispondenti non abbia modificato la propria attivita fisica e il
20,4% 1’abbia aumentata.

Zipprich et al. (2020), attraverso una ricerca condotta attraverso interviste
telefoniche su 99 PcP nell’aprile 2020 in Germania, testimoniano come il
34,3% dei partecipanti abbia riferito di aver dovuto astenersi da attivita spor-
tive. Tuttavia, 1’82,4% hanno trovato forme alternative di attivita facendo
esercizi a casa o dedicandosi comunque ad attivita outdoor.

Ci sono state problematiche indirette piu raramente messe in luce, come
ad esempio il rallentamento degli scambi internazionali che ha ridotto la di-
sponibilita sulla fornitura di alcuni farmaci o la frenata della ricerca clinica
e farmaceutica (in alcuni paesi sono stati addirittura vietati ’avvio di nuovi
trial clinici) (Papa et al., 2020).

3. Vivere il Parkinson al tempo del Covid-19 in Italia
3.1 Obiettivi, disegno della ricerca e analisi

In questa seconda parte dell’articolo saranno presentati alcuni dei risultati
di uno studio promosso dall’Universita Cattolica di Milano, in partnership
con la Confederazione Parkinson Italia e il Fresco Parkinson Institute, indi-
rizzato a esplorare I’impatto della pandemia Covid-19 sul percorso assisten-
ziale e sulle condizioni psico-sociali delle PcP in Italia. La ricerca ¢ stata
condotta attraverso la somministrazione di un questionario online a cui
hanno risposto, nel mese di marzo 2021, N. 420 persone affette da questa
patologia. Il reclutamento € avvenuto attraverso I’aiuto dei due enti partner
del progetto che hanno diffuso I’invito a partecipare allo studio attraverso le
loro mailing list e i Social Media.

Nel presente lavoro verranno presi ad esame solo alcuni aspetti della ri-
cerca illustrata. Nello specifico, nelle pagine che seguono si esplorera I’im-
patto della pandemia su due aspetti in particolare: (a) il benessere psico-so-
ciale percepito dei rispondenti, misurato attraverso quattro variabili: il senso
di solitudine, la qualita della vita percepita, la riflessivita sugli aspetti impor-
tanti della vita, la qualita delle relazioni con i propri cari; (b) la continuita
delle cure, misurata attraverso la disdetta personale a visite programmate per
timore del virus, la rinuncia alle visite anche in causa di emergenza, le diffi-
colta a contattare il neurologo e I’interruzione per lunghi periodi delle attivita
di riabilitazione. Tali aspetti sono stati esaminati' mettendo in luce differenze

! Dal punto di vista statistico, le analisi sono state realizzate con SPSS© vers. 25. Nello
specifico, sono state calcolate le principali misure descrittive (analisi monovariate e bivariate
per le variabili nominali o ordinali, calcolo delle medie e delle deviazioni standard per le
variabili cardinali o semi-cardinali). Per verificare la differenza tra gruppi sono stati effettuati
test parametrici e non parametrici (il test del Chi Square, Mann-Whitney, Kruskal-Wallis), il
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legate alle principali variabili socio-demografiche (genere, eta, titolo di stu-
dio?), cliniche (difficoltd motorie®), il patient engagement e 1’alfabetizza-
zione sanitaria digitale (digital patient engagement).

Per il monitoraggio del patient engagement il modello teorico di riferi-
mento ¢ il People Health Engagement Model (PHE-Model®) che sul piano
operativo utilizza la scala di misura PHE-Scale®. Il modello e la scala sono
stati sviluppati e validati dal Centro EngageMinds HUB dell’Universita Cat-
tolica di Milano (Graffigna et al., 2015; Graffigna et al., 2017; Graffigna,
Barello, 2017). Secondo questo approccio teorico, I’engagement puo essere
letto come un processo esperenziale e psico-sociale multi-fasico che deriva
dall’orientamento, da un punto di vista cognitivo, emozionale ¢ comporta-
mentale, delle persone verso la gestione della propria salute. Il modello per-
mette di stimare se ¢ a che livello gli individui sono motivati ad essere coin-
volti e partecipare attivamente nella gestione del loro percorso di salute. Il
modello descrive diversi livelli di partecipazione della persona nella gestione
della salute e nei comportamenti preventivi. La profilazione con la PHE-
Scale® consente di indentificare quattro profili:

— Blackout: si tratta di soggetti che esperiscono un blocco emotivo, sono
molto spaventati e si sentono estremamente vulnerabili. Le persone
che si trovano in questa fase non hanno gli strumenti per poter agire
ed elaborare le informazioni che sono a loro destinate.

— Allerta: in questa fase le persone hanno alcune informazioni sulla situa-
zione problematica, seppur frammentate e superficiali. Sono ancora
iper-vigili e si sentono fragili sul piano emotivo, anche se in misura mi-
nore rispetto alla fase del blackout. Sul piano comportamentale, tendono
a gestire le prescrizioni in maniera ancora disorganizzata.

— Adesione: € una fase caratterizzata da un incremento della fiducia, da
parte della persona, in se stessa e nelle proprie risorse emotive. C’¢
una maggiore consapevolezza rispetto alla situazione e alle azioni che

t-test student o 1’analisi della varianza (Anova, con confronti post-hoc, test-t Bonferroni). La
significativita ¢ stata fissata per valori inferiori a 0,05 (intervallo di confidenza al 95%). Sulla
domanda relativa alle strategie di coping, ¢ stata realizzata una cluster k-mean. Per ragioni di
spazio, saranno riportate solo le misure statistiche principali. I dati completi sono consultabili
su richiesta.

2 L’eta ¢ stata ricodificata in tre classi: 18-64 anni; 65-74 anni; 75 o piu anni. Il titolo di
studio ¢ stato ricodificato in tre gruppi: basso (da nessun titolo a licenza di scuola media infe-
riore); medio (qualifica o diploma di scuola media superiore); alto (laurea o post-laurea).

3 Le difficolta motorie sono state misurate attraverso una domanda di scala che ha chiesto
agli intervistati di valutare le proprie difficoltd motorie con un punteggio da 1 al0 (dove 1
corrisponde a gravi difficolta e 10 corrisponde a nessuna difficolta di movimento). Il valore
della scala ¢ stato ricodificato in tre gruppi: alta difficolta (score 1-3); media difficolta (score
4-6); bassa difficolta (score 7-10).
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¢ necessario intraprendere per migliorare la propria condizione. In
questo stadio le persone iniziano a fronteggiare il problema.

— Progetto eudaimonico: questa fase si contraddistingue per una piena
accettazione della situazione. La persona riesce a trovare le risorse per
un buon equilibrio sul piano emotivo, ¢ pienamente informato su che
cosa sia necessario fare e sa come comportarsi per ridurre i rischi. In
altri termini, il soggetto ¢ pienamente “ingaggiato”.

L’alfabetizzazione sanitaria digitale (Digital Health Literacy — DHL) pud
essere definita come ’abilita a cercare, trovare, comprendere ¢ valutare le
informazioni sanitarie che provengono da fonti elettroniche e la capacita di
applicare tali informazioni per gestire e risolvere problemi di salute (Nor-
man, Skinner, 2006). Nello studio, la DHL ¢ stata misurata attraverso la scala
eHeals, proposta e validata da Norman e Skinner (Ivi)*.

3.2 Risultati dello studio: analisi descrittive
3.2.1 Le caratteristiche socio-demografiche e cliniche dei partecipanti

I rispondenti sono nel 54% maschi e nel 46% femmine. L’eta media ¢ 68
anni (s.d.= 9,6). Si tratta di persone con titolo di studio medio-alto (il 48,2%
ha un diploma ¢ i1 26,1% una laurea o un titolo post-laurea). .’80% ¢ sposato
e 1’85,6% ha figli. Coloro che hanno affermato di vivere da soli corrispon-
dono al 12,9% del campione.

Dal punto di vista clinico, la maggior parte degli intervistati ha ricevuto
una diagnosi da diversi anni: il 52% in un arco temporale che va dai 4 ai 10
anni, il 36,1% da oltre 10 anni, mentre solo 1’11,9% da meno di tre anni. Nel
44,2% sono persone con co-morbilita. Dal punto di vista delle difficolta mo-
torie, la maggior parte dei rispondenti presenta una situazione di media dif-
ficolta (range 1-10, M= 5,8; d.s.= 2,278). 11 65,5% ha condizioni di salute
tali da richiedere la presenza di un caregiver che si prenda cura di lui/lei in
maniera continuativa. Il 5,6% dei rispondenti ¢ risultato positivo al test per
Covid-19.

4La scala ¢ composta da 8 items, ovvero da otto frasi stimolo che misurano 1’alfabetizza-
zione sanitaria digitale chiedendo ai rispondenti di esprimere il proprio grado di accordo in
una scala auto-ancorata a 5 passi (1=per nulla d’accordo, 5=totalmente d’accordo). Per questo
studio ¢ stata utilizzata la validazione italiana proposta da Diviani et al. (2017) e, in accordo
con lo studio di Richtering et al. (2017), il cut-off tra bassa e alta DHI ¢ stato fissato a 26
punti.
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3.2.2 1l patient engagement ¢ la digital health literacy

Tra i rispondenti, 1’11,4% si trova nella fase di blackout, il 37,0% nella
fase di allerta, il 43,5% nella fase di adesione e 1’8,2% nella fase di progetto
eudaimonico. Il livello di patient engagement ¢ direttamente associato al ti-
tolo di studio (al crescere del titolo di studio, cresce 1’engagement del pa-
ziente) e inversamente correlato alle capacita motorie (I’engagement cala al
crescere delle difficolta motorie). Entrambe queste relazioni sono significa-
tive (p.= 0,000), mentre le relazioni con genere, eta e anni dalla diagnosi non
sono significative.

3.3 1l benessere percepito delle PcP durante il primo anno di pandemia

Tra gli intervistati, una persona con Parkinson su due (49,1%) si ¢ dichia-
rata molto o abbastanza d’accordo con I’affermazione “Rispetto al periodo
precedente la pandemia, negli ultimi 12 mesi mi sono sentito piu solo”.
Com’era intuibile, sono soprattutto le persone che vivono da sole e quelle
senza partner ad avere sofferto maggiormente la solitudine. Le donne si sono
sentite piu sole dei maschi (52,1% vs 47,4%), ma la relazione non ¢ signifi-
cativa. Eta, titolo di studio e difficolta motorie non sono associate in maniera
lineare e significativa ad un peggioramento del senso di solitudine. Al con-
trario, il patient engagement & significativamente associato al senso di soli-
tudine: le persone piu ingaggiate si sono sentite meno sole, con valori pari al
72,1% per le persone in “blackout” contro il 33,3% delle persone che sono
nella fase “progetto eudaimonico”. Le persone con piu alta DHL si sono sen-
tite meno sole, ma la relazione non ¢ significativa (cfr. tab.1).

Per il 64,2% dei rispondenti la qualita della propria vita & peggiorata, con
un valore molto piu alto e statisticamente significativo per coloro che hanno
dichiarato di avere gravi difficolta motorie (79,0%, contro il 57,3% di chi ha
basse difficolta motorie) e delle persone meno ingaggiate (88,6% delle per-
sone in “blackout”, contro il 40% di coloro che sono nella fase “progetto
eudaimonico”). Sesso, eta, titolo di studio, livello di DHL non impattano
sulla qualita della vita percepita in maniera significativa e lineare.

Nonostante siano stati riscontrati effetti negativi associati alla pandemia,
un percentuale elevata di PcP ha riscontrato anche effetti positivi.

11 53,2% si ¢ dichiarato molto o abbastanza d’accordo con I’affermazione
“Ho avuto 1’opportunita di riflettere e capire cose importanti sul senso della
vita e della malattia” e il 45,3% ha riscontrato un miglioramento nei rapporti
con i propri cari. Le variabili socio-demografiche prese ad esame non impat-
tano tuttavia su queste dimensioni in maniera significativa. Dal punto di vista
clinico, invece, hanno dichiarato piu frequentemente di avere avuto 1’oppor-
tunita di riflettere e capire gli aspetti importanti della vita coloro che hanno
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basse difficolta motorie, mentre hanno piu spesso rilevato un miglioramento
delle relazioni con i propri cari le PcP con elevate difficolta sul piano motorio
(ma le relazioni non sono significative).

Tab. 1 — L’impatto della pandemia sul benessere percepito delle PcP. % risposte molto d’ac-
cordo + abbastanza d’accordo™®

Mi sono Credo che la  Ho avuto Sono
sentito/a qualita della  [’opportunita  migliorate le
piu solo mia vita sia diriflettere e  relazioni con
peggiorata capire cose le persone a
importanti me care
sul senso
della vita e
della
malattia
Genere
Maschio 47,4 64,0 55,9 44,8
Femmina 52,1 64,4 50,0 46,0
Eta
18-64 anni 51,6 66,9 61,4 44,0
65-74 anni 45,1 63,9 48,1 452
75 anni o piu 53,1 61,3 52,1 47,8
Titolo di studio
Basso 52,3 70,5 48,9 442
Medio 47,3 60,6 55,5 46,6
Alto 46,5 65,7 52,5 44,9
Difficolta motorie
Basse 42,0 57,3 59,1 43,9
Medie 55,3 65,2 49,7 46,2
Alte 52,4 79,0 47,6 47,6
Patient engagement
Blackout 72,1 88,6 25,6 27,9
Allerta 58,8 67,6 53,1 49,7
Adesione 38,6 59,2 60,2 46,4
Progetto eudaimonico 33,3 40,0 53,1 43,8
Digital Health Literacy
Bassa 51,2 67,0 48,8 46,3
Alta 47,9 62,9 59,9 47,1
Totale 49,1 64,2 53,2 45,3

n grassetto sono riportate le relazioni statisticamente significative (p < 0,05, I.C. 0).
*Ing tt portate le rel tatist te significat p < 0,05, 1.C. 95%

3.4 L’impatto del Covid-19 sul percorso assistenziale e l'uso delle tecnologie

I risultati dello studio evidenziano come, a causa dell’emergenza sanita-
ria, un’elevata percentuale di PcP abbia incontrato difficolta di accesso alle
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cure sanitarie. I1 53,2% ha interrotto per lunghi periodi le attivita di riabilita-
zione con un professionista, il 54,5% ha ricevuto disdette da parte delle strut-
ture sanitarie o dei medici per visite mediche programmate’, mentre il 28,5%
ha cancellato personalmente le prenotazioni per paura di contrarre il virus. Il
16,3% ha evitato di rivolgersi ad un medico anche in caso di urgenza®. II
23,3% ha avuto problemi nel contattare il proprio neurologo. Le PcP piu in-
gaggiate hanno incontrato meno problemi di continuita assistenziale: il modo
particolare, le relazioni sono significative rispetto al fatto di aver cancellato
visite mediche programmate e interrotto per lunghi periodi la riabilitazione
(al crescere del PHE, cala la probabilita di aver cancellato visite o interrotto
le attivita di riabilitazione).

Maggiori difficolta nel mantenere la continuita assistenziale sono state
dichiarate dalle donne per quanto riguarda la riabilitazione (anche se la rela-
zione non ¢ significativa). Eta e titolo di studio non riducono in maniera li-
neare ¢ significativa I’accesso all’assistenza, sebbene si registrino alcuni dati
interessanti: sono soprattutto le PcP con piu alti titoli di studio e piu alta
Digital Health Literacy ad avere disdetto personalmente visite programmate
per paura di contrarre il virus. Cfr. tab. 2.

Questo dato puo essere in parte spiegato con una piu elevata capacita di
questi soggetti di comunicare con il neurologo attraverso dispositivi digitali
che potrebbero aver sostituito le visite in presenza. Ad esempio, i soggetti
con un piu elevato titolo di studio hanno comunicato con il neurologo via e-
mail nel 62,2% dei casi (bassi titoli: 52,2%) e/o con videocall (14,6%, contro
il 5,2% di chi ha bassi titoli). I soggetti con basso titolo di studio, invece,
hanno preferito il telefono (67,4%, contro il 48,8% di chi ha titoli elevati).

Sebbene 1’uso delle tecnologie sia piu frequente tra le persone piu gio-
vani, non va trascurato come la pandemia abbia promosso il processo di di-
gitalizzazione delle PcP. Tra i rispondenti, 1’80,7% ha dichiarato di aver uti-
lizzato Internet per cercare informazioni sulla malattia negli ultimi dodici
mesi, il 53,8% ha cercato video per la riabilitazione, il 49,7% ha cercato sup-
porto in gruppi online sul Parkinson, il 42,7% ha ascoltato podcast sulla ma-
lattia, i1 32,7% ha effettuato I’accesso al fascicolo sanitario elettronico (FSE)
per consultare informazioni legate alla sua malattia’.

3 Per le disdette da parte delle strutture sanitarie non sono stati sviluppati incroci con le
variabili socio-demografiche e cliniche in quanto si tratta di un impatto che ¢ indipendente
dalle condizioni socio-demografiche e cliniche indagate della PcP.

¢ Le percentuali sono state ricalcolate sulle base di coloro che hanno dichiarato di avere
avuto necessita di assistenza o delle prestazioni esplorate.

7 L’uso di queste tecnologie ¢ significativamente piu alto per coloro che hanno elevata
DHL (video per la riabilitazione: 68,6%, gruppi online per PcP: 57,6%; podcast: 53,9%; App:
34,5%; FSE: 39,3%).
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Tab. 2 — L’impatto della pandemia sulla continuita del percorso assistenziale delle PcP. Ri-
sposte affermative *

Ho disdetto Ho evitatodi Ho avuto Ho inter-
personal- rivolgermi a  problemi nel  rotto per
mente visite un medicoin contattare il  lunghi pe-
program- caso di ur- mio neuro- riodi le atti-
mate  per genza per ti- logo vita di riabi-
paura di  more di con- litazione
contrarre il trarre il vi- presso un
virus rus professioni-
sta
Genere
Maschio 30,9 15,8 24,7 49,5
Femmina 25,6 16,9 28,3 57,5
Eta
18-64 anni 30,1 14,7 26,7 50,4
65-74 anni 29,0 15,5 27,6 56,3
75 anni o piu 25,3 20,4 232 54,3
Titolo di studio
Basso 28,7 14,9 18,9 63,6
Medio 21,6 15,5 29,1 48,2
Alto 41,3 19,4 25,2 52,9
Difficolta motorie
Basse 27,3 12,0 23,2 42,5
Medie 26,3 18,2 30,2 59,1
Alte 37,3 22,7 25,0 64,7
Patient engagement
Blackout 37,0 26,1 37,0 71,7
Allerta 35,2 15,6 27,4 54,9
Adesione 23,6 14,5 25,4 48,0
Progetto eudaimonico 11,8 12,1 12,1 45,5
Digital Health Literacy
Bassa 24,4 16,5 27,1 56,0
Alta 29,1 15,6 24,1 52,1
Totale 28,5 16,3 28,3 53,2

* In grassetto sono riportate le relazioni statisticamente significative (p < 0,05, I.C. 95%).

Pur dovendo necessariamente considerare come il campione dei rispon-
denti non sia rappresentativo dell’intera popolazione dei malati (essendo il
questionario online, hanno certamente risposto coloro che hanno accesso alla
rete Internet), i dati mostrano come la pandemia abbia rappresentato un forte
acceleratore rispetto all’uso delle tecnologie digitali a supporto della malat-
tia. L’analisi piu approfondita dei dati, infatti, evidenzia come, tra coloro che
hanno utilizzato le tecnologie menzionate, molti lo hanno fatto per la prima
volta durante il periodo del lockdown, soprattutto rispetto alla consultazione
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di video per la riabilitazione (28,7%), gruppi online per PcP (14,7%), i pod-
cast (13,7%) e App per la MP (11,4%). Cfr. fig. 1.

Fig. 1 — Uso di tecnologie a supporto della malattia durante i primi 12 mesi della pandemia
Covid-19

INTERNET PER INFO
MALATTIA

PODCAST

GRUPPI ONLINE DI
PAZIENTI

APP PER MP

VIDEO PER
RIABILITAZIONE

®No 851, ma lo facevo anche pnima della pandema ® 85 ho mziato a farlo durante la pandemia

3.5 Le strategie di coping al tempo del lockdown

Quali sono le risorse sulle quali le PcP hanno potuto contare per fronteg-
giare le difficolta conseguenti alla pandemia? A questa domanda, gli intervi-
stati hanno dichiarato di essersi fatti forza sulle proprie risorse personali (%,
risposte “spesso” + “molto spesso”: 68%), aver fatto ricorso all’uso delle
tecnologie digitali (44%), oppure cercato di informarsi di piu sulla malattia
(42%). Un’altra strategia importante di coping ¢ rappresentata dalla richiesta
di aiuto ai propri familiari (40%). Altre strategie sono state adottate da un
numero inferiore di rispondenti: la richiesta di aiuto ad associazioni ¢ stata
rivolta “spesso” o “molto spesso” solo nell’8% dei casi, a comunita online
dedicate al Parkinson nel 6,7%, agli amici nel 5,9%, ad altre PcP nel 4,2%.

Attraverso una cluster analysis, ¢ stato possibile individuare tre profili di
PcP rispetto alle strategie di coping.

Il cluster piu consistente ¢ quello dei “Self Techno-Empowered” (43,7%
dei rispondenti). Si tratta di soggetti che si caratterizzano rispetto agli altri
due cluster per aver cercato di fronteggiare le difficolta confidando soprat-
tutto sulle proprie risorse personali (“spesso” + “molto spesso”: 86,4%), ma
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al contempo utilizzando le tecnologie digitali e prodigandosi per la ricerca
autonoma di informazioni, mentre hanno fatto meno affidamento sulle reti
informali e formali (familiari, amicali, associazioni). Dal punto di vista delle
caratteristiche socio-demografiche, questo cluster si caratterizza per essere
formato soprattutto da soggetti con basse difficolta motorie (57,8%), con ti-
toli di studio medio-alti. Rispetto alla fase del patient engagement, sono sog-
getti che in misura maggiore sono nella fase dell’adesione in confronto agli
altri gruppi (44,5%), mentre per quanto riguarda la Digital Health Literacy,
sono PcP con punteggi piu alti di DHL rispetto ai componenti degli altri due
gruppi (il 54,5% ha elevata alfabetizzazione sanitaria).

Il secondo cluster, in ordine di numero di casi, ¢ rappresentato dai cosid-
detti “Bonding-resistenti” (38,6%"), costituito da soggetti che, in generale,
hanno fatto affidamento prevalentemente sui propri familiari o sulle proprie
risorse personali. Tuttavia, rispetto al cluster precedente, si sentono meno
sicuri rispetto alle proprie capacita di resilienza e si affidano di piu ai propri
cari (a cui ricorrono “spesso” + “molto spesso” nel 59,8%). Questo cluster si
connota per una maggior presenza di soggetti con alte difficolta motorie
(26,3%), titoli di studio piu bassi, un’eta mediamente pit avanzata. Dal punto
di vista del patient engagement, troviamo un numero superiore di soggetti
poco ingaggiati (uno su quattro ¢ in fase di blackout). I livelli di alfabetizza-
zione digitale sono significativamente inferiori al gruppo precedente, e piut-
tosto in linea con il terzo gruppo.

Infine, il terzo cluster — denominato dei “Bridging proattivi’ — ¢ formato
da un numero residuale di soggetti (17,7% del campione) che si connota per
il fatto di aver cercato di far leva su tutte le possibili strategie individuate, ivi
comprese le associazioni, le comunita online formate da PcP e altri pazienti.
Questo gruppo ¢ formato da soggetti con difficolta motorie medio-basse, che
si trovano con maggiore frequenza rispetto agli altri cluster nella fase dell’al-
lerta, hanno un livello di educazione che si attesta su valori medi. L’alfabe-
tizzazione sanitaria digitale, come visto, ¢ simile a quella del secondo cluster,
ma molto inferiore a quella del primo. Un aspetto molto interessante € che a
questo cluster appartengono soggetti che aderiscono alle associazioni in mi-
sura maggiore rispetto agli altri cluster (il 90% delle PcP che appartengono
a questo cluster ha dichiarato di fare parte di un’associazione per il Parkin-
son). Cfr. tab. 3.

8 11 nome del primo questo cluster (e come vedremo anche del terzo) richiama la teoria
del capitale sociale (CS), e in particolare la divisione proposta da Putnam (2004) tra capitale
sociale di tipo bonding e bridging. La prima forma di CS fa riferimento ai legami gia esistenti,
come quelli familiari, fondati su un forte senso di solidarieta e reciprocita interna. Il secondo,
al contrario, ¢ il prodotto di relazioni che si aprono all’esterno, che “gettano ponti” con altri
soggetti, creando nuovi legami.
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Tab. 3 — 1 profili dei rispondenti sulla base delle strategie di coping™*

Self Techno Bonding Bridging Totale
Empowered  resistenti proattivi
(43,7%) (38,6%) (17,7%) (100%)
Genere
Maschio 51,6 57,7 55,6 54,6
Femmina 48.4 42,3 444 45,4
Eta
18-64 anni 37,5 27,6 38,3 33,8
65-74 anni 37,5 50,7 38,3 42,8
75 anni o piu 25,0 21,6 23,3 23,4
Titolo di studio
Basso 11,1 36,6 24,6 23,2
Medio 60,1 41,2 52,5 51,6
Alto 28,8 22,1 23,0 25,2
Difficolta motorie
Basse 57,8 29,2 33,3 42.4
Medie 33,1 44,5 524 41,0
Alte 9,1 26,3 14,3 16,7
Patient engagement
Blackout 3,9 24,1 4,8 11,8
Allerta 30,3 35,8 47,6 35,5
Adesione 56,1 33,6 39,7 44,5
Progetto eudaimonico 9,7 6,6 7,9 8,2
Digital Health Literacy
Bassa 45,8 71,7 69,5 59,8
Alta 54,2 28,3 30,5 40,2

* In grassetto sono riportate le relazioni statisticamente significative (p < 0,05, I.C. 95%).

Conclusioni: malati sospesi, ingaggiati e ... Invisibili

L’analisi della letteratura presentata in questo saggio ha messo in luce
come la pandemia legata al virus Covid-19 abbia determinato un impatto
molto rilevante sulle PcP e sui loro caregiver, sia rispetto alle condizioni di
benessere percepito, sia rispetto alla continuita assistenziale. Sono stati am-
piamenti documentati effetti negativi sia sulla salute fisica che mentale, i
quali possono essere imputati al lockdown delle attivita, alle difficolta incon-
trate da sistemi sanitari nel garantire 1I’erogazione delle cure e dell’assistenza,
all’isolamento sociale, alla maggiore percezione del rischio collegata alla
paura del contagio. La pandemia ha consegnato migliaia di PcP nel mondo
in una situazione di stallo, trasformandoli in “malati sospesi” in attesa di po-
ter recuperare la continuita assistenziale, i contatti sociali e le proprie routine
quotidiane di vita.
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La ricerca presentata ha confermato i risultati emersi dalla revisione della
letteratura internazionale, contribuendo tuttavia a mettere in luce alcuni
aspetti interessanti che in conclusione si vogliono brevemente riassumere.

In primo luogo, sebbene gli studi internazionali si siano focalizzati pre-
valentemente sulle conseguenze negative della pandemia, la ricerca qui illu-
strata ha evidenziato anche alcuni effetti positivi. In particolare, ¢ emerso che
per circa una PcP su due I’emergenza sanitaria ha rappresentato 1’occasione
per riflettere maggiormente sulle cose importanti della vita e per tre persone
su cinque ha contribuito a migliorare i rapporti con le persone care (sebbene
questi effetti positivi siano stati riscontrati soprattutto tra coloro che stanno
meglio sotto il profilo clinico). Inoltre, il Jockdown ha incoraggiato la speri-
mentazione di alcune strategie per meglio gestire la malattia. In particolare,
per far fronte al distanziamento sociale e alle difficolta di accesso al sistema
sanitario il ricorso alle tecnologie digitali ha subito un rapido sviluppo, sia
rispetto all’erogazione di cure clinico-assistenziali (es. video-consulti e tele-
medicina’), sia rispetto allo sviluppo di competenze digitali da parte delle
PcP per informarsi sulla malattia, gestirne i sintomi, ma anche per mantenere
le relazioni o entrare in contatto con altre persone.

In secondo luogo, la ricerca ha evidenziato come le PcP abbiano subito
in modo differente le conseguenze dell’emergenza sanitaria: ad esempio, le
persone con piu elevati livelli di patient engagement hanno reagito meglio.
Sebbene non vada dimenticato come il patient engagement dipenda anche
dalle condizioni di salute (coloro che hanno difficolta motorie hanno piu
bassi livelli di PHE), i piu ingaggiati hanno disdetto meno frequentemente le
visite ospedaliere e interrotto per lunghi periodi 1’attivita di riabilitazione;
inoltre, in percentuale minore hanno riscontrato un peggioramento della qua-
lita della vita.

In terzo luogo, lo studio ha messo in evidenza come le strategie di fron-
teggiamento delle PcP siano state molto diverse e fortemente collegate al
titolo di studio, al livello di patient engagement e di DHL delle PcP. In par-
ticolare, le PcP nella fase dell’allerta hanno prevalentemente cercato aiuto
attraverso tutti i canali indagati, mentre coloro che si trovano nella fase
dell’adesione hanno fatto molto affidamento sulle risorse personali, cercando
di accrescere la loro digital health literacy e 1’uso delle tecnologie. Al con-
trario, le persone in blackout hanno potuto fare affidamento prevalentemente
(e spesso unicamente) sui propri familiari.

Se da un lato questo lavoro ha consentito di mettere in luce come molte
delle PcP abbiano reagito alla pandemia trasformandosi da malati sospesi a
malati ingaggiati, quello che resta inesplorato sulla malattia di Parkinson al

° Questo aspetto ¢ particolarmente rilevante, dato che numerosi studi hanno testimoniato
come la telemedicina possa essere efficacemente impiegata nell’ambito delle malattie neuro-
logiche, ivi compresa la MP (Papa et al., 2020; Ben-Pazi et al., 2018; Rogante et al., 2010).
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tempo del Covid-19 ¢ I’impatto della pandemia sui malati invisibili, ovvero
sulle mancate diagnosi. Se la ragione di tale problematica puo essere preva-
lentemente imputata alla riduzione della capacita dei sistemi sanitari di svol-
gere la loro attivita di diagnosi, dall’altro va riconosciuto come durante la
pandemia la capacita di intercettare tempestivamente questa patologia sulla
base di sintomi depressivi (che come abbiamo visto sono tra i primi segnali
piu frequentemente presenti nella MP) potrebbe essere stata influenzata ne-
gativamente, in quanto tali sintomi potrebbero essere attribuiti alle conse-
guenze delle misure di distanziamento fisico e del /lockdown nonché al timore
del contagio che hanno colpito la popolazione generale piuttosto che alla ma-
lattia di Parkinson. Queste considerazioni suggeriscono come servira ancora
molto tempo per calcolare I’impatto complessivo della pandemia sulla MP.
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3. Il caregiver “prometeico”.

Curare e convivere con l’Alzheimer durante
il Covid-19

di Veronica Moretti* e Elisa Castellaccio®

Introduzione

E il 27 gennaio del 2020 e a poche settimane dall’esordio mondiale del
Covid viene presentato al Sundance Film Festival un film dal titolo The Fa-
ther - Nulla é come sembra®. Ispirato alla piéce teatrale del drammaturgo
francese Florian Zeller, la trama prende forma attorno alla vita quotidiana di
Anthony, un ottuagenario londinese che progressivamente sta perdendo la
memoria e che si oppone all’infermiera di turno che la figlia Annie cerca di
affiancargli per aiutarlo nella gestione della malattia. Pur mantenendo una
discreta dose di lucidita, il protagonista (interpretato da un premiatissimo
Anthony Hopkins) non riesce a comprendere e decodificare la nuova condi-
zione trovandosi costantemente a combattere con numerosi ricordi che si me-
scolano tra loro e con una nuova incapacita di compiere gesti semplici (come
indossare un pullover o ricordarsi che la figlia ha divorziato). Seppur la pa-
tologia degenerativa non viene mai esplicitamente menzionata, lo spettatore
si trova smarrito in un labirinto confusionario di immagini e sequenze che
rispecchiano la condizione del malato di Alzheimer. A fianco si assiste com-
mossi al disperato e fallimentare tentativo del caregiver, la figlia in questo
caso, di costruire giorno dopo giorno un quadro logico entro cui incorniciare
la malattia e le sue conseguenze.

La distribuzione del film ¢ pero presto interrotta e piu volte rimandata a
causa delle continue ondate pandemiche che mettono in ginocchio i sistemi
sanitari di tutto il mondo. Le sale cinematografiche dovranno aspettare piu

* Ricercatrice e titolare degli insegnamenti “Teoria della societa digitale”, “Sociologia
Sanitaria” e “Laboratorio di Ricerca Sociale Quantitativo” — Universita di Bologna.

* Dottoranda in Sociologia e Ricerca Sociale — Universita di Bologna.

11 lavoro ¢& frutto di una collaborazione fra le autrici. Tuttavia, ai fini delle attribuzioni,
I’Introduzione, i parr. 1, 3 e le Conclusioni sono stati scritti da Veronica Moretti, mentre Elisa
¢ autrice dei parr. 2,4 e 5.

2 Traduzione della versione italiana.
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di un anno prima di poter proiettare una vicenda che piu di altre simboleggia
uno dei nervi scoperti della nostra epoca: la demenza senile.

Questo capitolo parte cosi, con la descrizione dell’ Alzheimer come punc-
tum dolens di una societa sempre piu anziana che si confronta, inevitabil-
mente, con un nuovo modo di invecchiare, con i numeri di pazienti e caregi-
ver che aumentano al crescere degli anni che ci restano da vivere.

A peggiorare uno scenario epidemiologico e socio-assistenziale gia
preoccupante, interviene il Covid che, come per il film The Father, ha messo
temporaneamente tra parentesi le storie di tanti pazienti, caregiver e profes-
sionisti sanitari e, purtroppo, anche la loro possibilita di curarsi.

Dopo aver inquadrato numericamente il fenomeno, porteremo all’atten-
zione proprio i grandi cambiamenti introdotti dalla pandemia. Oltre ad una
analisi della letteratura in cui sono stati esaminati numerosi studi nazionali
ed internazionali, ci siamo avvalse dell’opinione di dieci professionisti sani-
tari che hanno illustrato le principali criticita incontrate durante il “periodo
sospeso”. A risposta di queste problematicita, faremo in seguito riferimento
ad una serie di iniziative attivate fin dagli esordi della pandemia per sostenere
la gestione dell’ Alzheimer anche da remoto. Le principali attivita sono state
mappate e raccolte in una tabella che, seppur senza pretesa di esaustivita,
cerca di fornire al lettore una panoramica di quanto realizzato. Salta subito
all’occhio, senza troppa sorpresa, il ruolo del digitale nella realizzazione di
queste iniziative. Considerato che lo spazio virtuale ¢ risultato il piu sicuro
da frequentare, caregiver ¢ professionisti si sono organizzati creando nuovi
scenari di cura o trasferendo online quanto gia veniva realizzato al di 1a dello
schermo. In un mondo ancora scosso dagli effetti pandemici, chiudiamo il
capitolo con una riflessione circa la nuova forma di alleanza terapeutica
creata tra caregiver e professionista sanitario e tecnologicamente mediata.

Abbiamo riflettuto a lungo su come denominare il capitolo. Perché sce-
gliere di dedicare un titolo al caregiver? Non si corre il rischio di depoten-
ziare cosi la figura del paziente gia tristemente condannata? Il caregiver del
paziente Alzheimer non ¢ come tutti gli altri caregiver. Questa condizione,
man mano che progredisce, richiede 24 ore di supervisione e controllo che
presuppone un riassestamento degli equilibri famigliari. Il caregiver del pa-
ziente Alzheimer vive in prima persona 1’esperienza della i//ness, dedicando
una buona parte delle ore giornaliere all’assistenza e alla cura del malato.

Ci siamo cosi avvalse di un aggettivo, il prometeico, che esprime una co-
stante sfida e una tenace ribellione contro una forza superiore, pur sapendosi
impotente rispetto ad essa. Questo atteggiamento disperato di una lotta il cui
esito ¢ gia deciso ci ¢ parso quanto mai idoneo nel richiamare la figura del
caregiver nella gestione dell’ Alzheimer.
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1. Diamo i numeri

A livello mondiale ogni tre secondi viene sviluppata una forma di de-
menza ¢ attualmente si contano oltre 50 milioni di persone che convivono
con questa condizione (WHO, 2020). Si stima, inoltre, che il numero rad-
doppiera quasi ogni 20 anni, raggiungendo 82 milioni nel 2030 e 152 milioni
nel 2050 (WHO, 2020). Il maggior fattore di rischio associato all’insorgenza
delle demenze ¢ 1’eta e, considerato il generale aumento dell’aspettativa di
vita, I’impatto del fenomeno ¢ di dimensioni allarmanti, destinato a diventare
priorita dell’agenda di molti sistemi sanitari. Se pensiamo che, secondo le
proiezioni demografiche del Ministero della Salute (2020), nel 2051 ci sa-
ranno 280 anziani ogni 100 giovani, ’aumento delle malattie croniche, tra
cui la demenza, non puo che diventare un appuntamento certo, anche in ra-
gione del fatto che ad oggi non esiste una cura per questa condizione.

L’ Alzheimer ¢ una forma di demenza che comporta un progressivo deca-
dimento delle funzioni cognitive, a cominciare dalla memoria. In linea con
la definizione biomedica e con quanto riportato nell’ultima versione del Ma-
nuale Statistico e Diagnostico dei Disturbi Mentali (DSM-5), la malattia di
Alzheimer (Alzheimer’s Disease: AD) puo essere definita come il disturbo
neurocognitivo progressivo ed irreversibile pit comune del cervello per il
quale non esiste cura. (Reisberg, 1983; Todd et al., 2013). Tuttavia, il pa-
ziente non ¢ ’unica vittima di questa malattia (Cohen, 1998) dal momento
che con il tempo 1’ Alzheimer produce effetti disastrosi sul caregiver ¢ sulle
stesse famiglie: oltre alla progressiva perdita delle funzioni cognitive, intel-
lettive ed emotive questa malattia incide in modo irreparabile sulla quotidia-
nita della persona che ne ¢ affetta, privandola completamente della sua auto-
nomia (Macrae, 2008). In Italia, nel 2020 il numero totale dei pazienti con
demenza ¢ stimato in oltre 1 milione (di cui circa 600.000 con demenza di
Alzheimer) e circa 3 milioni sono le persone direttamente o indirettamente
coinvolte nella loro assistenza, con conseguenze anche sul piano economico
e organizzativo. L’ Alzheimer, infatti, comporta costi sociali e personali rile-
vanti per i caregiver (assenze dal lavoro, passaggio al part-time, stanchezza
cronica, depressione), oltre che un impegno economico significativo (Mo-
retti, Radin, 2019). Se pensiamo che molti caregiver devono affrontare un
periodo di assistenza che va dai 3 ai 10 anni e anche piu, diviene dunque
cruciale concentrarsi su tutte quelle problematiche fisiche, psicologiche,
emotive, sociali ed economiche che sono vissute dal caregiver nella sua as-
sistenza al paziente con Alzheimer (George, Gwyther, 1986; Cheng, 2017).
Infatti, il ruolo di caregiver produce conseguenze anche sullo stato di salute,
in particolare tra le donne che spesso sono costrette a utilizzare farmaci per
fronteggiare le problematiche fisiche e/o psicologiche insorte (Moretti, Ra-
din, 2019).

55

Copyright © 2022 Antonio Maturo, Marta Gibin. ISBN 9788835141532



Date queste premesse, ¢ necessario guardare alle trasformazioni che la
recente pandemia Covid-19 ha apportato alla gestione di questa condizione,
evidenziandone le criticita e le relative risposte.

2. Cosa ¢ cambiato con il Covid-19?

E oramai noto quanto il Covid-19 abbia avuto un impatto sociale di
enorme portata, influenzando ogni sfera ed attivita quotidiana dell’individuo
(Favretto et al., 2021). Tristemente, questa affermazione diviene preponde-
rante se pensiamo alla gestione delle malattie croniche, come 1’ Alzheimer,
in cui vi sono state numerose ripercussioni e trasformazioni a diversi livelli:
le pratiche di cura; le relazioni tra operatori-pazienti, operatori-familiari e
soprattutto tra familiari-pazienti; la gestione della malattia cronica e del vi-
rus; la salute mentale dei caregiver.

La pandemia ha sostanzialmente costretto gli operatori sanitari ¢ i care-
giver a modellare, trasformare e adattare il proprio ruolo e le proprie azioni,
dovendo affrontare un primo momento di smarrimento in cui tutte le cure
alle patologie che non riguardavano il Covid-19 sono state sospese a livello
clinico, diagnostico e terapeutico.

La strategia principale messa in atto per combattere il virus ¢ stato il /oc-
kdown, istituito a livello nazionale in una prima fase, da marzo a maggio
2020, continuato come isolamento per quelle strutture che raccoglievano al
suo interno una molteplicita di persone anziane.

Questa misura, usata per ridurre i contagi, ha influenzato enormemente
sia la gestione pratica dei malati di Alzheimer sia gli aspetti di salute e be-
nessere mentale di pazienti, operatori e caregiver (Arcuri et al., 2020). Que-
sti tre attori sono stati colpiti in misura ed intensita differenti e hanno dovuto
far fronte a sfide, criticita e difficolta diverse, come mostrato da ricerche na-
zionali e internazionali condotte in Italia (Caratozzolo et al., 2020; Arcuri et
al., 2020; Cravello, 2021), in Spagna (Lara et al., 2020; Barguilla et al.,
2020), in Inghilterra (Hanna ef al., 2021), in Francia (El Haj et al., 2020),
negli Stati Uniti (Kovacs et al., 2021) e in Argentina (Cohen et al., 2020).

Per quanto riguarda i pazienti Alzheimer le problematiche forse piu evi-
denti si sono manifestate nella progressione repentina della malattia dovuta
all’isolamento in struttura o a domicilio. Essendo 1’ Alzheimer una malattia
neurodegenerativa, in cui I’unica pratica che permette un rallentamento della
malattia ¢ la sollecitazione a una continua stimolazione cognitiva, non sor-
prende allora quanto I’isolamento abbia sfilacciato quasi del tutto le attivita
ludico-ricreative che permettevano un esercizio mentale costante (Numbers,
Brodaty, 2020).

Ad aggiunta di questo, ¢ aumentata anche I’insorgenza di sintomi neuro-
psichiatrici come apatia, ansia, agitazione e disturbi del comportamento (EIl
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Haj et al., 2020; Lara et al., 2020) ma anche wandering’ e difficolta nel com-
prendere la situazione attuale (Mok et al., 2020).

I pazienti di Alzheimer, inoltre, presentano un elevato rischio di contrarre
piu facilmente il Covid poiché le compromissioni cognitive insite nella defi-
nizione di Alzheimer causano difficolta nel seguire procedure di salvaguar-
dia e di anti-contagio, ad esempio rispettare il distanziamento, ricordarsi di
lavarsi le mani con frequenza, di non mettersele in bocca o sul viso ecc.

Le strutture che si sono dovute interfacciare con queste problematiche
sono state soprattutto case di riposo, CRA (Casa Residenza per Anziani)* e
RSA (Residenza Sanitaria Assistenziale) che, per mantenere un isolamento
preventivo, hanno assistito a una riduzione del personale con una conse-
guente sospensione della maggior parte delle attivita di animazione, educa-
tive e di stimolazione (Mok et al., 2020).

Gli operatori sanitari hanno gestito un’urgenza improvvisa, rapida e peri-
colosa che ha avuto delle ricadute anche a livello emotivo, tale per cui in
diversi casi sono state istituite delle reti di supporto psicologico (Arcuri et
al., 2020).

Venendo alla categoria dei caregiver, i familiari che si occupano h24 di
pazienti con Alzheimer hanno accusato numerose ripercussioni a causa di
problematiche emerse durante la pandemia (Cohen et al., 2020). Come per
le strutture, anche per le cure domiciliari ¢ avvenuta una sospensione della
maggior parte delle attivita educative e assistenziali: centri diurni, Caffe Al-
zheimer, iniziative del territorio, associazioni, volontariato. Attivita sospese
del tutto, almeno durante il primo lockdown, con una breve riapertura durante
I’estate 2020 seguita da una nuova chiusura in corrispondenza del secondo
lockdown. Tutto cio ha aggravato la situazione dei caregiver che si sono do-
vuti far carico ancora di piu della gestione del malato (Mok et al., 2020;
Barguilla et al., 2020). L’isolamento sociale e sanitario ha acuito un senso di
solitudine, di affaticamento e di frustrazione esacerbando disturbi emotivi e
disagio mentale (Numbers, Brodaty, 2020; Caratozzolo et al., 2020; Cohen
et al., 2020; Hanna et al., 2021). Lo stress ¢ il burden del caregiver sono
aumentati di molto, cosi come la possibilita di burnout (Cravello et al., 2021;
Cohen et al., 2020). Va inoltre considerato che un malato di Alzheimer ha
piu probabilita di contagiare familiari (qualora si trovi in cura al domicilio)

3 Letteralmente il termine significa vagabondaggio, si tratta di un atteggiamento tipico di
persone affette da demenza. A causa della patologia si ritrovano a vagare nello spazio in cui
vivono (casa, struttura, ma anche in strada e in luoghi non sempre sicuri e sorvegliati) in qual-
siasi momento della giornata. Spesso il malato dimentica il motivo per cui vaga oppure non ¢
in grado di spiegarlo. I motivi principali per cui avviene ¢ noia, sconforto, disorientamento,
problemi di memoria. Questo comportamento puo causare grandi rischi per il malato ed ¢
spesso una delle principali preoccupazioni del caregiver (http://www.alzheimer.it/wan-
der.html, 26/08/21).

4 CRA ¢ I’acronimo usato in Emilia-Romagna per definire le strutture residenziali per
anziani non autosufficienti altrove chiamate RSA.
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poiché non sempre le case dispongono di ambienti separati per seguire le
norme igieniche, non di meno si tratta di una malattia che richiede molto
spesso, a seconda del grado di avanzamento, la presenza prossima di un fa-
miliare per svolgere anche le piu “semplici” azioni (alzarsi, lavarsi, vestirsi
ecc.) (Numbers, Brodaty, 2020; Livingston, Weidner, 2020; WHO, 2020;
Mok et al., 2020; Hanna ef al., 2021).

3. Alcune note di metodo

La ricerca intrapresa ha cercato di mettere in luce le principali criticita e
relative strategie legate alla gestione dell’ Alzheimer durante il periodo pan-
demico.

Per rispondere a questo obiettivo conoscitivo, I’indagine si € mossa su tre
livelli diversi ma integrati. Anzitutto, in una fase iniziale, ¢ stata consultata
la letteratura grigia’ e analizzate le principali ricerche condotte dagli esordi
della pandemia sia nel contesto italiano che in quello internazionale. Questa
“ricognizione scientifica” ¢ stata necessaria per comprendere la portata del
fenomeno e le trasformazioni sociali e sanitarie che ancora sono in corso.
Dalla consultazione ¢ emerso come diverse pubblicazioni identificano in
modo preciso quasi sempre lo stesso bisogno: una necessita di integrazione
emergenziale tra i servizi socio-assistenziali e quelli sanitari. Nella gestione
dell’ Alzheimer ¢ infatti necessario definire un insieme di percorsi assisten-
ziali secondo una filosofia di gestione integrata della malattia, in grado di
abbracciare, oltre alle necessita del malato, anche quelle del caregiver.

In una seconda fase, iniziata qualche settimana dopo una prima analisi del
materiale di secondo livello, sono stati effettuati dieci colloqui in profondita
per ottenere, a livello italiano, una panoramica dei principali interventi rea-
lizzati. Nello specifico sono state svolte dieci interviste semi-strutturate a
professionisti sanitari® che hanno lavorato a stretto contatto con pazienti in
strutture come RSA o CRA e che hanno dovuto modificare le pratiche di cura
e di assistenza a causa della pandemia. Trattandosi di uno studio esplorativo,
e senza per questo pretesa di rappresentativita, ¢ stato scelto un campiona-
mento di convenienza reclutando partecipanti a cui si ha avuto facile accesso.
I testimoni privilegiati coinvolti ci hanno fornito un primo inquadramento
dei principali bisogni emersi tra pazienti e caregiver durante la pandemia che
riportiamo nel prossimo paragrafo (4). I professionisti si compongono di:
un’infermiera, un’educatrice, un fisioterapista, due psicologhe e cinque di-
rettori e direttrici di alcuni servizi offerti dal territorio che hanno coordinato

5 Con questo termine viene fatto riferimento a quel materiale soprattutto di carattere tec-
nico, scientifico che non viene pubblicato in canali convenzionali.

¢ Le interviste sono state condotte tra aprile € maggio del 2021. Gli esperti appartengono
a diverse realta geografiche del contesto italiano: Lombardia, Emilia-Romagna, Puglia.
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le varie fasi di presa in carico del paziente nonché di supporto terapeutico ai
caregiver. Le interviste si sono svolte in modalita telematica, registrate pre-
vio consenso informato, trascritte verbatim e analizzate mediante analisi del
contenuto.

Infine, in concomitanza ai colloqui con gli esperti, ¢ stata avviata una
mappatura online rispetto alle iniziative principali promosse a livello ita-
liano, sia da Associazioni che da gruppi di caregiver. La mappatura costitui-
sce 1’output della ricerca stessa (paragrafo 5) da cui pensiamo si possa attin-
gere in futuro per creare o mantenere alcune iniziative in un periodo post-
pandemico. Un ruolo decisivo ¢ stato svolto dalla Federazione Alzheimer
Italia’ e, in particolar modo, dalla loro pagina Facebook da cui & stato possi-
bile attingere per visionare e raccogliere le principali attivita svolte. La cata-
logazione dei principali interventi online ¢ avvenuta tra Marzo del 2020
(esordio della pandemia in Italia) e I’ Aprile del 2021. Questo arco temporale
di circa 13 mesi ha consentito di monitorare il tipo di iniziativa proposta ¢ i
destinatari.

4. Tre criticita...

I colloqui con i professionisti sanitari e la consultazione di materiale gri-
gio/scientifico hanno evidenziate tre criticita principali che sono state se-
gnate dalla pandemia nella gestione dell’ Alzheimer:

— Larisposta socio-sanitaria all’insorgere della pandemia: difficolta ini-
ziali, adattamento, operativita.

— L’isolamento per prevenire il contagio: effetti manifestati sui pazienti.

— Esacerbazione della salute mentale del caregiver.

I seguenti sotto-paragrafi serviranno ad illustrare in dettaglio gli aspetti
appena menzionati.

4.1 La risposta socio-sanitaria

Le strutture socio-sanitarie che si prendono cura di anziani (tra cui anche
anziani con Alzheimer) sono state facile bersaglio per il Covid-19 dal mo-
mento che ospitano gli individui piu a rischio e piu fragili. A causa di questa
esposizione, si sono rese necessarie delle misure di prevenzione ferree che

7 Si ringrazia, a tal proposito, il Segretario Generale dott. Possenti che, nel corso del col-
loquio online, ha indirizzato la mappatura fornendo numerosi spunti.
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hanno incluso la riorganizzazione degli spazi interni, la diminuzione del per-
sonale e delle visite con i parenti (Livingston, Weidner, 2020).

Le strutture, inoltre, hanno dovuto interfacciarsi con un primo momento
di disorientamento dovuto alla mancata conoscenza della gravita del virus e
delle sue implicazioni.

Le azioni preventive per la messa in sicurezza sono state difficoltose da
mettere in atto e da far capire agli utenti e ai familiari che si vedevano im-
possibilitati a trascorrere del tempo quotidiano con i propri cari.

Come riporta un’infermiera di una casa di riposo che abbiamo intervi-
stato:

Per noi [struttura] e per loro [familiari] il distacco del “ok chiudo, non entri
perché io devo preservare la salute del tuo familiare” ¢ stato duro, nel senso
che hanno cominciato a dire che eravamo noi che sbagliavamo e non era vero
che loro non devono entrare... per cui tutt’ora ci dicono ancora non dovete
tenere chiuso, non € vero che noi siamo un problema e un pericolo per i nostri
familiari. Siete voi che sbagliate... ¢ difficile nel senso che... non riescono a
capire che la chiusura che noi abbiamo fatto ¢ stata per salvaguardare la salute
dei loro cari. Ma lo vedono come un “non ci volete in struttura” perché chissa
cosa ed ¢ difficile.

Alcune strutture hanno creato una rete di supporto psicologico estesa an-
che ai familiari che per lunghi mesi non hanno potuto relazionarsi con i pro-
pri anziani, nel disagio collettivo di una pandemia.

Le strutture inoltre hanno dovuto garantire, negli spazi interni, le norme
igieniche, evitando contatti ravvicinati. Gli operatori dovevano indossare
tutti i DPI (dispositivi di protezione individuale) necessari previsti dai decreti
per diminuire le possibilita di contagio, creando pero una barriera comuni-
cativa ed espressiva con i pazienti. Questa distanza ha prodotto un duplice
disagio dal momento che spesso, soprattutto in caso di demenze, la comuni-
cazione avviene in modo non verbale privilegiando lo sguardo, la stretta di
mano, I’abbraccio, la vicinanza fisica (WHO, 2020; Rapporto ISS COVID-
19, 2020). Come emerge dalla testimonianza di un fisioterapista:

In generale 1’aggiunta di questi DPI ha complicato il rapporto. Meno sicura-
mente con le persone diciamo... senza patologie neurodegenerative, magari
un po’ di piu con loro [...] con un camice, con una visiera, un copricapo e
tante cose magari ci voleva un po’ piu di tempo a convincerli che eravamo
noi. Sicuramente per le persone piu debilitate si ¢ complicata la questione
appunto per queste maschere che indossavamo.

In alcuni casi si ¢ dovuto procedere con la quarantena di alcuni pazienti o
di interi piani della struttura a causa di focolai. La quarantena implicava un
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totale isolamento molto difficile da sostenere soprattutto a livello psicologico
e di progressione della malattia. Continua il fisioterapista:

... durante il lockdown, con la solitudine vera e propria, I’isolamento vero e
proprio ha causato dei peggioramenti repentini per certe persone dal punto di
vista cognitivo, inequivocabili.

L’isolamento forzato ha creato una condizione di netta divisione tra den-
tro e fuori la struttura, implicando una diminuzione delle attivita educative,
ricreative, fisioterapiche, di volontariato (risorsa preziosa nel sociale) e del
personale (Rapporto ISS COVID-19, 2020; El Haj et al., 2020). La difficolta
degli operatori stava nell’organizzazione delle attivita in giornate che si ri-
petevano in una continua monotonia in cui avevano uno spazio limitato in
cui muoversi, rendendo necessario, come vedremo nel paragrafo successivo,
una riformulazione delle pratiche di cura e di assistenza ricorrendo sempre
di piu al digitale.

Ma non solo, alcune strutture trovandosi con pochissimo personale hanno
visto un cambiamento radicale, come afferma un direttore sanitario di una
RSA in Lombardia che si ¢ trasformata da casa di cura a hospice per 1’ac-
compagnamento alla morte: piu del 30% dei pazienti ¢ deceduto causa Covid
nell’arco di tre settimane.

... innanzitutto la criticita principale era capire chi era positivo solo in base
alla sintomatologia perché non era sempre quella classica descritta. In pitl...
le cure erano tante, si sentiva tanto in giro e non c’era nulla di ufficiale e alla
fine noi ci siamo arrangiati come potevamo. Anche perché non abbiamo ri-
cevuto alcun aiuto dall’esterno, mentre in un ambiente ospedaliero, reparti di
una ventina di persone era gestito da quattro cinque medici infermieri, OSS,
qui io ero da solo. La mia collega era nell’altra struttura. lo ero da solo a
gestire 94 ospiti. La mia collega ¢ andata nell’altra struttura per evitare le
contaminazioni. A gestire una sessantina di ospiti. Eravamo soli come cani.

Infine, non meno importante, ¢ da sottolineare come gli operatori abbiano
sofferto di un aumento dello stress e dell’impatto emotivo dovuto al vivere
la pandemia in condizioni difficili, di smarrimento (Arcuri et al., 2020), in
cui spesso i ruoli fino ad allora precisi e distinti, si sono sovrapposti per far
fronte alle esigenze e alle necessita dei pazienti: alcuni fisioterapisti si sono
dovuti reinventare educatori, come mostrato da un estratto di intervista.

Devo dire personalmente che essendo la fisioterapia interdetta per norme sa-
nitarie... mi era stato chiesto di svolgere anche altre mansioni, nel senso tal-
volta mi capitava di fare le videochiamate di parenti piuttosto che portare i
pazienti dietro il vetro oppure anche chiamate oppure cercare di svolgere una
funzione un po’ piu educativa per sopperire a certe mancanze... in stato di
emergenza.
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4.2 Isolamento e progressione della malattia

«La medicina ha la sua importanza ma sono le relazioni e le terapie non-
farmacologiche che fanno la parte piu importante in questo settore e pur-
troppo chiudendo tutte le strutture ¢ mancato il rapporto familiare»; cosi apre
I’intervista una direttrice sanitaria di una CRA in riferimento ai danni causati
dall’isolamento.

Come descritto in precedenza 1’ Alzheimer € una patologia cronica, neu-
rodegenerativa che non ha cura per il momento. Nel suo trattamento, si met-
tono in atto delle strategie non-farmacologiche, preventive e palliative per
ritardarne il piu possibile la progressione. Questi metodi implicano una con-
tinua e costante stimolazione cognitiva operata sia dalla figura dell’educa-
tore, dagli/dalle Oss (operatore socio-sanitario) ma soprattutto dal contatto
con i familiari. E la socialita il miglior antidoto contro 1’avanzamento della
malattia: mantenere i rapporti sociali vivi soprattutto con i familiari conferi-
sce al paziente un ruolo e un’identita (Kovacs et al., 2021; Cravello et al.,
2021).

Purtroppo, la pandemia ha necessitato di profondo distanziamento per
prevenire la diffusione del virus, creando di fatto un isolamento sociale che
ha avuto delle ripercussioni evidenti per gli anziani in struttura ¢ a domicilio
e per i caregiver (Numbers, Brodaty, 2020; Cohen ef al., 2020; El Haj et al.,
2020; Hanna et al., 2021).

Per quanto riguarda gli anziani malati di Alzheimer residenti in struttura
si ¢ verificato un peggioramento repentino della patologia dovuto proprio
all’interruzione dei rapporti sociali e delle attivita di stimolazione ed educa-
tive. Afferma un’infermiera intervistata:

I figli che erano a casa, non se lo spiegavano, non capivano un peggioramento
di questo tipo. Altre criticita... Sicuramente una persona che soprattutto an-
ziana con questa patologia ha bisogno di contatti sociali perché meno contatti
sociali hai... la mia esperienza mi dice che piu facilmente la patologia pro-
gredisce... Non sarebbe successo un tracollo di certi pazienti, di certe persone
che ho visto se... per dire il contatto con le persone sarebbero continuati da
routine.

Continua una direttrice di una CRA: «Si sono visti dei peggioramenti an-
che a livello scientifico a livello di movimento perché se non c’¢ questo sti-
molo continuo logicamente ¢’¢ una progressione... per cui diciamo in alcuni
casi si ¢ accelerato il processo».

Conferma un medico:

Altre persone invece hanno avuto un declino anche repentino nel senso che
probabilmente il distacco dalla quotidianita rappresentato non solo dalla rou-
tine ma anche dalla famiglia la presenza della familiare stesso ha portato a un
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peggioramento delle condizioni cognitive in generale... pit apatia piu rallen-
tamento motorio.

4.3 Esacerbazione della salute mentale del caregiver

Anche il caregiver, come le altre due figure prese in esame, ha subito
drastici cambiamenti con conseguenti ripercussioni sulla salute mentale
(Cravello et al., 2021).

Come gia richiamato nei precedenti paragrafi, la figura del caregiver ¢
particolarmente soggetta a un deterioramento della salute psico-fisica, a
causa del ruolo assunto (Mok ef al., 2020; Hanna et al., 2021). Si tratta di
persone che nella maggioranza dei casi sono familiari (ma sono annoverate
anche le badanti) che si prendono cura del proprio caro malato in contesto
domiciliare h 24, da pratiche piu semplici come dare da mangiare, vestirlo,
fare passeggiate, a pratiche piu complesse come gestire momenti di delirio,
di wandering, di agitazione intensa, di depressione ma anche rabbia e aggres-
sivita. Nel corso del tempo acquisiscono una lay-expertise, o sapere profano,
costruita principalmente sulla continua esperienza vissuta in prima persona
che permette I’acquisizione di competenze e abilita nelle pratiche di cura e
di assistenza (Rabeharisoa et al., 2014).

E, di fatto, una risorsa informale nell’assistenza primaria del famigliare
malato che nel nostro paese ha un forte carattere di genere: sono le donne
che nella maggioranza dei casi, prometeicamente si sacrificano per dedicarsi
alle cure di un’altra persona. Le traiettorie familiari sono destinate a ridise-
gnarsi sia dal punto di vista sociale ma anche economico. Il lavoro di cura ha
un impatto di enorme portata che stravolge la propria quotidianita e il pro-
getto di vita (Ligabue, 2016).

Prima della pandemia i caregiver potevano contare su alcuni servizi ter-
ritoriali che apportavano sostegno e conforto: centri diurni, iniziative del ter-
ritorio, associazioni, volontariato, operatori sociali con prestazioni domici-
liari (OSS, fisioterapisti, infermieri) che per qualche ora si occupavano del
loro caro (Mok et al., 2020). Inoltre, molto spesso si garantiva la presenza
dei cosiddetti Caffe Alzheimer: luoghi di incontro, di condivisione e di sup-
porto reciproco. Un fisioterapista intervistato afferma a tal proposito:

Sicuramente certe persone... si sono sentite sole... magari in un centro diurno
che teneva il marito tre ore alla mattina adesso era chiuso. Quindi avevano
sicuramente un supporto sociale che non c’era piu... magari certe routine che
si erano instaurate che consentivano al caregiver di riferimento, che poteva
essere il marito, figlio o badante, di sostenere, di accudire la persona. Essendo
venuti meno questi aiuti esterni per via della chiusura per il Jlockdown sicura-
mente erano... degli sgravi che certe volte erano necessari.
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La figura del caregiver, pertanto, ha un burden, ovvero un carico emo-
tivo, lavorativo e di stress notevole che non ¢ sempre di facile gestione (Co-
hen et al., 2020). Nel contesto italiano, come detto, la maggioranza dei casi
sono caregiver donne che hanno dovuto ridurre o lasciare il lavoro per occu-
parsi a tempo pieno dei cari malati intensificando le proprie pratiche di cura
per sopperire la mancanza di quelle attivita cessate con I’imporsi della pan-
demia, andando a intensificare una situazione minata gia da stress emotivo,
stanchezza e problematiche di gestione delle risorse (economiche, relazio-
nali, psicologiche). I caregiver hanno dovuto far fronte a una doppia diffi-
colta: la malattia del proprio caro e una situazione pandemica completamente
nuova (Associazione per la Ricerca Sociale, 2020).

L’isolamento a cui si sono sottoposti per proteggersi, la solitudine dovuta
all’interruzione delle attivita esterne ha, inesorabilmente, aumentato il carico
di pratiche di assistenza dei caregiver, esacerbando il livello di burnout e di
stress. L impatto psico-fisico € stato negativo: si ¢ verificato un aumento dei
livelli di ansia, di depressione e casi di esaurimento (Caratozzolo et al., 2020;
Altieri, Santangelo, 2021; Lara et al., 2020).

Come riporta una testimonianza di un’infermiera che lavora presso il do-
micilio di persone con demenza:

[la pandemia] ha reso piu difficile la convivenza perché devi vivere con una
persona con demenza chiaramente cosi ha reso tutto piu difficile... In questo
caso le difficolta che ci sono sempre, sono state amplificate. Non c’era la
possibilita magari di uscire per alcuni. So che... in caso di persone con wan-
dering ¢ stato difficile il fatto di non poter uscire di casa per fare una passeg-
giata che magari ¢ terapeutica e risolve o previene dei disturbi del comporta-
mento.

11 burden del caregiver dipende e comprende i seguenti fattori:

— La durata dell’aiuto, ovvero quanto il familiare malato necessiti di
cure, quanto ¢ autonomo, quanto la situazione socio-economica con-
tribuisce nelle pratiche di aiuto favorendole o svantaggiandole.

— 1l benessere del caregiver: quanto il caregiver dedica tempo a se
stesso, qual ¢ la percezione del proprio benessere e qual ¢ 1’ambiente
sociale che lo circonda.

— 1 sintomi fisici: disturbi del sonno, stress, disturbi gastrointestinali,
stanchezza.

— L’essere riconosciuti: percepire il riconoscimento del proprio lavoro
assistenziale da altri parenti e da amici ma anche a livello sociale piu
ampio, come da istituzioni (Associazione per la Ricerca Sociale,
2020).
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Chi si prende cura vive una battuta d’arresto delle proprie aspettative per-
sonali, le energie psico-fisiche sono al servizio di un’altra persona che ne-
cessita di cure, spesso accade che la complessita dei compiti e delle funzioni
non vengano né capiti né supportati dalle reti familiari e amicali. Il percepirsi
soli e trascurati dalla societa alimenta forme di sfiducia, stress ed esauri-
mento (Ligabue, 2016).

I caregiver presentano ripercussioni anche a lungo termine a livello di
sanita psicologica e fisica, ad esempio lo stress cronico come fattore di ri-
schio di altre patologie (Caratozzolo et al., 2020; Cravello et al., 2021).

Il periodo pandemico ha messo in evidenza come sia di vitale importanza
il legame tra mancata socializzazione (capitale sociale estremamente ridotto)
e salute mentale precaria (ansia, depressione) sia per coloro che hanno 1’Al-
zheimer che per i caregiver (Hanna et al., 2021; Cravello et al., 2021), inol-
tre, come affronteremo piu avanti, la pandemia ha portato alla luce la situa-
zione precaria e delicata dei caregiver che necessita di regolamentazione a
livello sociale e istituzionale.

5. ...e le principali risposte

11 precedente paragrafo ha illustrato le criticita maggiori che pazienti, ca-
regiver e professionisti sanitari hanno vissuto con 1’arrivo della pandemia.
Questo paragrafo si propone, al contrario, di evidenziare le principali strate-
gie di fronteggiamento adottate dai protagonisti della malattia. Anzitutto ¢
necessario menzionare le innovazioni tecnologiche e il peso che il digitale
ha ricoperto nelle nostre vite da quando il Covid ¢ entrato a farne parte. Lo
spazio virtuale ¢ stato in grado, infatti, di proporre soluzioni alternative e
immediate. Ad esempio sono stati attivati dalle Associazioni, corsi online
per supportare i caregiver, cosi come sono stati ampliati i colloqui telefonici.
Nell’intervistare il Responsabile del Centro per i Disturbi Cognitivi ¢ De-
menze (CDCD) dell’AUSL Romagna, dott. Stefano De Carolis, ¢ emersa la
trasformazione a cui i servizi socio-sanitari si sono dovuti interfacciare:

Per quanto riguarda le urgenze reali quindi almeno dal 9 marzo fino al 15
giugno quando abbiamo ripreso le visite di controllo tutto si € svolto in ma-
niera diciamo cosi telefonica o telematica. Questo ha previsto ovviamente un
grossissimo ampliamento di quelli che erano i mezzi alternativi alla presenza
diretta permettendo al nostro CDC di svolgere un’azione estremamente ca-
pillare di una seduta nel senso che ogni giorno arrivano circa 20 30 telefonate
da parte delle persone piu svariate.

In alcuni casi sono state istituite delle linee apposite a cui il caregiver
poteva far riferimento per qualsiasi problematica nella gestione pratica

dell’anziano con demenza: quali tecniche usare per vestirlo, quali strategie
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mettere in atto nel momento in cui si verificavano scompensi comportamen-
tali, quali stimolazioni cognitive usare, ma anche supporto psicologico, me-
dico e legale, per promuovere e formare i caregiver riguardo i loro diritti. 11
web ha altresi visto la creazione di gruppi di auto-mutuo aiuto in cui sono
stati forniti consigli sulla gestione quotidiana di alcune problematicita; webi-
nar per affrontare tematiche utili tenuti da esperti e professionisti; spazi di
ascolto e condivisione (gruppi Facebook che funzionano molto spesso da
valvola di sfogo e condivisione di conoscenze pratiche — lay expertise); crea-
zione di brevi manuali con linee-guide sempre aggiornati.

Nelle RSA e nelle CRA ¢ stato fortemente implementato 1’utilizzo del
tablet sia per le video-chiamate con i parenti, sia per promuovere alcune ini-
ziative con delle associazioni esterne che avevano la premura di portare den-
tro le case di cura momenti di svago: scuole di recitazione che raccontavano
storie in video-chiamata per gli anziani. In alcuni casi si € sperimentato qual-
che primo abbozzo di telemedicina in ambito fisioterapico. Si avanza 1’ipo-
tesi che 1l mezzo digitale sia divenuto una vera e propria assistenza protesica
nella gestione della malattia (Jones, 2005). Come in altri casi, quando un
dispositivo sanitario viene prescritto (es. sedia a rotelle etc.) anche in questo
caso la protesi puo far riprendere il controllo della propria terapia al paziente
e dar sollievo al caregiver. La protesi in questione si realizza con ’ausilio
tecnologico che permetterebbe di creare nella quotidianita percorsi di sussi-
dio alla malattia che possano essere di sostegno emotivo al malato nelle
prime fasi, ma anche e soprattutto di supporto organizzativo al caregiver in
uno stadio piu avanzato.

Foto 1 — La passeggiata nell orto Foto 2 — Alcuni scatti nell orto
i p—
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Oltre allo spazio digitale sono state realizzate alcune iniziative offline.
L’Associazione Alzheimer Bari, ad esempio, ha creato la passeggiata
nell orto (foto 1-2), uno spazio urbano messo a disposizione per pazienti Al-
zheimer e loro caregiver per evadere dall’ambiente di casa, rimanendo sem-
pre nel rispetto di quanto previsto dalle disposizioni legate all’emergenza
sanitaria.

Un’altra iniziativa che ha avuto elevata risonanza ¢ la stanza degli ab-
bracci, messa in pratica per la prima volta nel trevigiano con la collabora-
zione della Croce Rossa poi diffusasi sul resto del territorio italiano e dive-
nuta obbligatoria secondo il protocollo vigente. Questa stanza consente di
offrire un surrogato di vicinanza e sopperire I’isolamento dovuto alla pande-
mia per quegli anziani che si trovano nelle RSA o nelle CRA. Si tratta di una
stanza che spesso ¢ dotata di due entrate, una per il paziente ¢ una che da
direttamente accesso all’esterno, per permettere cosi al visitatore di non en-
trare in struttura e rischiare di contaminare o essere contaminato. L’ambiente
interno ¢ diviso da una parete in materiale plastico in cui vi sono dei fori per
infilare le braccia, qui avvengono gli incontri con i famigliari e vi ¢ la possi-
bilita “palliativa” di potersi abbracciare e avere una sorta di contatto liberi
da DPI e tute-scafandri, tuttavia divisi da uno spesso strato di pellicola in
plastica. E stata una iniziativa che ha permesso di mantenere la costanza del
contatto e ridurre il senso di solitudine esperito da pazienti e caregiver.

Altre pratiche messe in atto sono stati i cosiddetti incontri alla vetrata che
pero consentivano solo di potersi vedere ma non vi era la possibilita di par-
lare né di abbracciarsi, era comunque una modalita che tentava di ridurre la
distanza e mantenere un contatto tra interno ed esterno. Quando il lockdown
e le misure restrittive si sono allentate ¢ stato possibile offrire degli incontri
a dei tavoli che presentavano un divisore in plexiglas al fine di proteggere
coloro che erano seduti alle due estremita.

Senza pretesa di esaustivita, data la vastita e la contemporaneita del feno-
meno indagato, la seguente tabella mostra le attivita principali che sono state
analizzate. Vi sono soprattutto iniziative che percorrono la strada del digitale
offrendo servizi, corsi di formazione, sostegno, attivita ludiche e sociali tutte
attuate a livello gratuito e facilmente accessibili per garantire una rete di so-
lidarieta e ridurre, se possibile, il sentimento di solitudine e difficolta nel
gestire la malattia. Si tratta soprattutto di Associazioni che, dovendo obbli-
gatoriamente chiudere al pubblico, hanno trasformato e convertito i propri
servizi affinché fossero accessibili anche da remoto, per ridurre 1I’isolamento
dovuto dalla mancanza di assistenza in presenza.
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Tab. 1 — Principali Iniziative Italiane

Nome Iniziativa Breve descrizione Associazione Luogo
. Il primo centro di riferimento in ~ Associazione Gof- q
CasaViola ; . Trieste
Italia per caregiver fredo de Banfield
Linea telefonica per confrontarsi .
. . Federazione .
Pronto Alzheimer con esperti e ottenere . . Italia
. . . Alzheimer Italia
suggerimenti, gratuitamente
Colloqui . telefonici Serv1210' gratuito per caregiver Federazione '
con terapista per consigli pratici al fine di 5 . Italia
: . T Alzheimer Italia
occupazionale assistere famigliari
Webinar sul sito di Fe- Consigli pratici per prendersi .
. - O Federazione .
derazione cura di famigliare con AD, come . . Italia
. . . . 1 Alzheimer Italia
Alzheimer Italia organizzare lo spazio quotidiano
Oy be}.ﬂ scuola — per Evento di sensibilizzazione Dementlg Lintenily Milano
nonni Community
lViI:}eeb)z’nar CogMINve  Byento on-line per caregiver Alzheimer Bari
Arca della memoria Le11073 per raccontare CSPETICNZE  poetarum silva
ed emozioni dei caregiver
. . . Gruppo operativo
Progetto rughe COI'SO'dl forma;lone gratuito per di Gavirate di Varese
caregiver (webinar on-line) .
Varese Alzheimer
La nonna sul pianeta = Concorso letterario per Associazione De
blu caregiver Banfield
Stanza con telo trasparente
Stanza degli abbracci  sagomato per permettere RSA Milano Milano
abbracci in sicurezza
Arte-terapia da Attivita on line per pazienti e ca- Assoc1a21on§ A
. per non dimenti-
remoto regiver
care
Sportello badanti Spazio per supporto e got}frpnto Comune di Arzi-
con caregiver non famigliari Arzignano gnano
Museo Schmidl Apre alle persone con demenza Associazione De Trieste
(arte-terapia) Banfield
Webinar su problema- .
. Lo Incontro gratuito per sostenere .
tiche odontoiatriche : Federazione
caregiver nella cura del . .
nella persona con o Alzheimer Italia
famigliare con AD
demenza
L . Federazione
Notiziario Gratuito Alzheimer Italia
L Esperien i j .
Sondaggio/ricerca sperienze de caregtver Entwine
durante la pandemia
Vacanza organizzata . .
R . . Associazione Lago di
Vacanza di sollievo rispettando le norme di .
Alzheimer Verona  Garda

Alla ricerca della me-
moria perduta

Hermann

sicurezza anti-Covid
Raccontare la propria storia
attraverso degli spunti. Incontro
con caregiver, pazienti AD e
psicoterapeuti

Primo cortometraggio ispirato a
pandemia e Covid-19

Dementia Friendly
Community
Abbiategrasso
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Progetto Anziano Fra-
gile

Webinar su come
gestire la routine
quotidiana durante la
pandemia

Iniziativa con disegni
e scherma

Una
nell’orto

passeggiata
Catena di condivisone
solidale

Consigli al tempo del
coronavirus

Iniziativa digitale
Indagine

Video con consigli

Iniziativa  insegnare
['uso del cellulare,
video.

Consigli
Linea telefonica

Spesa a domicilio

Sos famiglie e
demenza

Ascolto

Azione di tutela, inclusione,
informazione e valorizzazione
della popolazione anziana

Supporto ai caregiver

Realizzazione di disegni per
mantenere in allenamento
attraverso ginnastica dolce
Passeggiate all’orto di Bari tra
pazienti e caregiver, in
sicurezza

Condivisione di ausili o presidi
per anziani, per aiutare
caregiver

Elenco di 10 consigli per caregi-
ver per affrontare il tempo in
casa durante la pandemia

Congiungere nonni ¢ nipoti
tramite 1’uso del digitale

Indagine su emergenza sanitaria

Come comportarsi con una
persona con demenza durante la
pandemia

Usare il cellulare per video-chia-
mate

Convivere con I’Alzheimer al
tempo del Covid

Supporto

Spesa per caregiver di pazienti
AD

Sostenere famiglie con persone
con demenze

Centro per ascolto e supporto
per caregiver e pazienti AD

Confconsumatori e
Ancescao

La meridiana

Accademia
scherma Milano

DFC Bari
Municipio 2

Alzheimer Bari

Alzheimer Italia

Dementia Friendly
Community
Arzignano

Istituto Mario
Negri

Associazione De
Banfield

Dementia Friendly
Community
Abbiategrasso e
Universita di
Milano - Bicocca
Fondazione
Veronesi

Comune di Milano
Associazione
Alzheimer Asti
Elena Sodano Ass.
Ragi demenze
Calabria
Alzheimer
ascolto

centro

Monza

Milano

Bari

Bari

Italia

Trieste

Milano
Asti

Catan-
7aro

Sassari

La figura del caregiver ha potuto usufruire di queste reti sociali virtuali e
offline messe a disposizione sul territorio da associazioni, istituti, centri di
volontariato che hanno colto la condizione di fragilita in cui il caregiver
stesso si trovava e si trova tutt’ora.

Un aspetto fondamentale nella promozione del benessere di queste figure &
I’essere riconosciuti e riconoscersi. In questo senso il digital ha permesso di
creare delle reti di sostegno valide, ad esempio: la creazione di gruppi di auto-
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mutuo aiuto on-line in cui condividere esperienze e avere una comunicazione
“calda” ¢ una fonte di sollievo e di ristrutturazione di senso della propria espe-
rienza (per non parlare dello scambio di informazioni e saperi) (Ardissone,
2018), € in questi contesti virtuali che il caregiver si riconosce nelle storie di
vita di altri individui. Dall’altra parte il caregiver prometeico ha la necessita
di essere riconosciuto anche dalle istituzioni politiche e socio-sanitarie per dare
senso al proprio operato e allo stesso tempo regolamentarlo®.

Il caregiver ¢ la componente piu importate del welfare invisibile su cui
ancora non si ¢ fatta abbastanza luce: il Covid, come ¢€ stato detto piu volte,
ha acuito una situazione gia precedentemente afflitta. Il caregiver ¢ sopraf-
fatto a livello emotivo ma anche a livello fisico: paradossalmente il lavoro
costante di cura mette in pericolo la sua stessa salute. Emerge quindi come
necessario un sostegno mirato e adeguato che si appoggi a piu forze: soste-
gno psicologico, sollievo programmato’, interazioni costanti e previste con
servizi professionali orientati verso la domiciliarita e il contesto casalingo
che comprende malati di Alzheimer e caregiver (Ligabue, 2016).

Tuttavia per aumentare I’empowerment € necessario lavorare su piu fronti
poiché esso ¢ sempre relativo a fattori sociali, culturali ed economici (Ma-
turo, 2007), & necessario quindi combattere 1’isolamento relazionale e pro-
fessionale del caregiver poiché spesso si trova a dover lasciare il lavoro per
dedicarsi a tempo pieno alle cure del famigliare.

La pandemia ha fatto da cassa di risonanza a una problematica che era gia
esistente e che necessita di soluzioni partendo dalla consapevolezza del ruolo
sociale ricoperto dal caregiver fino a strumenti di rappresentanza e all’ap-
provazione di leggi che lo tutelino affinché il costo umano, sociale ed eco-
nomico che comporta diventare caregiver, non sia troppo elevato.

Le soluzioni possibili devono tenere conto del coinvolgimento dei care-
giver, ovvero cercare di istituire una partnership tra i diversi attori cooperanti
(caregiver, istituzioni, sistema sanitario) poiché la partecipazione permette
al caregiver di aumentare il senso di collettivita, di responsabilita, di uscire
dall’anonimato e di avere piu controllo sulla propria situazione. La partner-
ship ¢, di fatto, considerata una modalita di promozione della salute (Maturo,
2007) che ha diversi punti in comune con le pratiche di cura per I’ Alzheimer,
trattandosi di una patologia sociale.

8 Attualmente (26/08/2021) il disegno di legge sui caregiver ¢ fermo in Senato, si tratta
del DDL S.1461 ovvero una legge sulle disposizioni per il riconoscimento ed il sostegno del
caregiver famigliare. Ad oggi si puo usufruire della legge n. 104/1992 che definisce una serie
di diritti e agevolazioni sia per i soggetti fragili che per i caregiver. L’Emilia-Romagna ¢ stata
la prima regione italiana ad approvare una legge regionale (Legge 2/2014) in cui si riconosce
e si sostiene il caregiver a 360 gradi, inoltre nel bilancio del 2020 ha stanziato 7 milioni di
euro da investire nel modello emiliano-romagnolo dei caregiver e famiglie.

9 Per sollievo programmato si intende quel tipo di intervento su cui il caregiver sa di poter
fare affidamento in termini di rispetto dei tempi e di qualita del servizio verso la persona da
assistere (Ligabue, 2016).
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Concludiamo: alleanza terapeutica tra caregiver e servizi socio-assistenziali

La proposta di questo capitolo puo definirsi euristica dal momento che
sono state consapevolmente presentate alcune tra le principali soluzioni in-
dividuate da caregiver e professionisti sanitari durante le prime due ondate
pandemiche. Tali pratiche possono essere prese a modello per sviluppare in-
terventi piu ampi e strutturati.

In altri termini, le best practice nei servizi evidenziate dagli intervistati
ed emerse con la mappatura online possono agire come benchmark per altri
contesti istituzionali e, auspicabilmente, essere replicate anche al di la del
contesto pandemico. Si propone in tal senso una “alleanza terapeutica” tra
strutture assistenziali, famiglie e volontari della comunita. Si suggeriscono
modi per coinvolgere le famiglie e i volontari nell’assistenza del paziente
affetto da demenza, creando nel sistema sanitario stesso una comunita modi-
ficata a favore delle persone compite.

11 digital, in questo senso, suggerisce nuovi modi per coinvolgere le fa-
miglie e i volontari nell’assistenza del paziente affetto da demenza; diviene
il medium per creare una alleanza tra le componenti che vivono 1’ Alzheimer,
trasformando la vita quotidiana delle persone e consentendo un’analisi pro-
fonda sia dei bisogni dei malati sia delle necessita dei caregiver.
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4. La gestione del paziente cardiopatico durante
il Covid-19

di Alberto Ardissone”

Introduzione

Questo capitolo, relativo alla gestione delle malattie cardiovascolari du-
rante il periodo del Covid-19, desidera offrire una prima panoramica su al-
cuni temi rilevanti in vista di futuri opportuni approfondimenti empirici. La
premessa da cui partire, e che esemplifica la congruita di questo tema con il
presente progetto editoriale, € la seguente: «mentre il sistema sanitario, 1’opi-
nione pubblica, i media e i pazienti erano concentrati sul Covid-19, si osser-
vava in tutta Italia una preoccupante diminuzione nelle ammissioni ospeda-
liere di soggetti con infarti acuto al miocardio e un parallelo aumento dei
tassi di fatalita e complicanze» (De Rosa et al., 2020, p. 5, traduzione mia).

Nel complesso sono state identificate tre macro-aree di interesse, tra loro
interconnesse: area organizzativa, sintetizzabile come capacita di risposta
nell’immediato e nel lungo termine da parte delle istituzioni sanitarie; area
tecnologica, riferita allo sviluppo e utilizzo della telecardiologia; area delle
disuguaglianze sociali, inerente all’aumento o diminuzione delle sperequa-
zioni sociali sia in merito alle patologie cardiovascolari che ai fattori di ri-
schio ad esse connesse. Tali aree ineriscono alla necessita di gestire le pato-
logie cardiovascolari nella contingenza delle varie politiche di contenimento
della diffusione dell’epidemia, tra cui quelle di lockdown-confinamento; si
tratta, inoltre, di aspetti che, sebbene gia presenti nel panorama, sono stati
ulteriormente esacerbati dalla comparsa del Covid-19.

Il capitolo si sviluppera in questo modo: in primo luogo, viene descritto
il mondo delle malattie cardiovascolari e della sua incidenza a livello mon-
diale e italiano; quindi, si affronta la connessione tra malattie cardiovascolari
e Covid-19, analizzando come questo abbia interagito con il “cuore”; dun-
que, si affrontano le singole aree, organizzativa, tecnologica, sperequativa;

* Docente di “Sociologia e Politiche sociali” e di “Sociologia del welfare” — Universita di
Macerata.
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infine, si conclude valutando anche I’attuale stato di presenza di best practi-
ces in campo di gestione cardiologica.

1. La dimensione delle patologie cardiovascolari in Italia e nel mondo

Le malattie cardiovascolari costituiscono uno dei pit importanti problemi
di salute pubblica, essendo queste tra le principali cause di morbosita, inva-
lidita e mortalita. In questo gruppo si collocano le piu frequenti patologie di
origine aterosclerotica', in particolare le malattie ischemiche del cuore (in-
farto acuto del miocardio ed angina pectoris) e le malattie cerebrovascolari
(ictus ischemico ed emorragico) (Palmieri, Donfrancesco, 2021). Coloro che
sopravvivono a un evento acuto diventano malati cronici e sviluppano delle
complicanze (le piu frequenti sono ’insufficienza cardiaca e la fibrillazione
atriale), le quali causano rilevanti ripercussioni sulla qualita di vita, nonché
sui costi sociali ed economici che la societa deve affrontare (Palmieri, Don-
francesco, 2021).

Tra le malattie non-trasmissibili, le quali rappresentano la principale
causa di morte al mondo?, le patologie cardiovascolari rappresentano di gran
lunga il principale gruppo con ben 17,9 milioni di decessi nel mondo (circa
il 43,5% del totale) e 523 milioni di persone affette (aumentate del 26% dal
2010; Volpe, Battistoni, 2021). Secondo le statistiche piu attuali, in Italia le
malattie cardiovascolari interessano circa 7,5 milioni di persone’ con
230.000 morti annui (su una media totale di circa 650.000): esse sono dunque
responsabili di oltre un terzo di tutti i decessi. Sebbene la mortalita sia dimi-
nuita nel corso del tempo, il loro “peso” risulta ancora assai elevato ¢ mag-
giore rispetto a quello di tutte le altre patologie. Infatti, le malattie cardiova-
scolari rappresentano la prima causa di ricovero ospedaliero, in costante ¢
continuo aumento, con un milione di ricoveri annui registrati nel 2015
(14,5% del totale) (Volpe et al., 2021). Cio ¢ dovuto anche all’aumento con-
testuale dei fattori di rischio in grado di predirne lo sviluppo: all’eta e al sesso
maschile si aggiungono una serie di stili di vita quali il fumo di sigaretta, il
sovrappeso, la sedentarietd, lo stress, nonché alcune condizioni quali

! L aterosclerosi & un fenomeno di irrigidimento delle arterie, caratterizzato dalla forma-
zione di placche parietali contenenti materiale amorfo, colesterolo, cellule muscolari lisce,
cellule inflammatorie e cellule provenienti dal sangue (https://www.humanitas.it/malattie/ate-
rosclerosi/, visitato il 17/08/2021).

2 Si veda il documento Noncommunicable diseases, dell’Organizzazione Mondiale della
Sanita, datato 13 aprile 2021 (https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/noncommu-
nicable-diseases, visitato il 17/08/2021).

3 Si veda I’articolo Infarto, morti triplicate per colpa dei ritardi: 4 malati sul0) non vanno
in ospedale per paura di Covid, del 15/01/2021 (https://www.corriere.it/salute/cardiolo-
gia/21_gennaio_15/infarto-morti-triplicate-colpa-ritardi-4-malati-10-non-vanno-ospedale-
paura-covid-b60f484c-5680-11eb-af40-cd6bc1c93d66.shtml, visitato il 20/08/2021).
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I’ipertensione arteriosa, le dislipidemie, la sindrome metabolica e il diabete
mellito (in parte agevolate dai suddetti stili di vita). Come spiegano Volpe ¢
colleghi (2021, p. €5), la «presenza concomitante di uno o piu di questi fattori
determina un aumento esponenziale del rischio di sviluppare» malattie car-
diovascolari.

2. Il duplice legame tra cuore e Covid-19

Il Covid-19 ha “peggiorato” quel mondo gia precario sopra tratteggiato.
Si ¢ infatti registrato un aumento di morbilita e mortalita, sebbene le varie
stime finora prodotte risultino tra loro incongruenti. Piu specificamente, si
registra un duplice legame tra cuore e Covid-19.

In primo luogo, infatti, una vasta letteratura va segnalando varie conse-
guenze dirette del Covid-19 sull’apparato cardiovascolare (es., Briguglio et
al., 2020; Prasad et al., 2020). Tra le complicazioni sono stati finora accre-
ditati i danni miocardici (es., miocardite o pericardite acuta, infarto), le di-
sfunzioni endoteliali (alterazioni del tessuto vascolare), le microtrombosi e
le aritmie gravi (Briguglio ef al., 2020). Diversi studi, poi, hanno suggerito
come i soggetti affetti da patologie cardiovascolari abbiano non solo mag-
giori rischi di contrarre il virus, ma anche di subire conseguenze piu gravi
(es., Chung et al., 2020): infatti questi soggetti avrebbero un rischio di mor-
talita piu elevato rispetto ad altri sottogruppi di popolazione (Junior et al.,
2020). In altri termini, le malattie cardiovascolari vengono reputate come
una delle prevalenti patologie preesistenti associate all’aumento di mortalita
da Covid-19 (es., Mormile, 2021; Omidi et al., 2020; Yancy, Fonarow, 2020;
Wu et al., 2021). Altri studiosi hanno inoltre ipotizzato conseguenze di lunga
durata sull’apparato cardiovascolare da parte del Covid-19 (es.: Mormile,
2021; Puntmann ef al., 2020). E vero che non sono tuttora chiari molti mec-
canismi di correlazione, anche in ragione del fatto che la quasi totalita degli
studi finora condotti si basano su studi di caso (case reports) e serie di casi,
mentre risultano mancanti gli studi randomizzati controllati (si vedano
Omidi et al., 2020, Prasad et al., 2020)*. Cosi come ¢ vero che un recente
studio ha messo in dubbio il ruolo del Covid-19 nel causare qualunque tipo
di lesione al cuore, non individuando correlazioni specifiche (Dal Ferro et

4 Tale stato di fatto non consente generalizzazioni e “dimostrazioni”, ma solo la possibilita
di suggerire ’esistenza di relazioni successivamente da dimostrare opportunamente. In medi-
cina questo aspetto ¢ basilare. Janus Christian Jakobsen e Christian Gluud, difatti, in un arti-
colo pubblicato nel 2013 sul British Journal of Medicine & Medical Research, hanno eviden-
ziato come non sia possibile affermare una conoscenza certa in assenza di studi controllati
randomizzati, e hanno altresi invitato ad astenersi da valutazioni che si poggino solo su lavori
osservazionali.
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al., 2021)°. Cionondimeno e posto che future ricerche sapranno probabil-
mente dimostrare e spiegare in maniera piu analitica le eventuali interazioni
esistenti, & evidente come al momento la comunita scientifica tenda a con-
vergere nella comune direzione di considerare una serie di conseguenze di-
rette provocate dal Covid-19 ai danni del sistema cardiovascolare.

In secondo luogo, esistono vari studi inerenti alle conseguenze indirette
che I’epidemia ha causato sulle patologie cardiovascolari. In questo senso,
uno dei temi principali riguarda il peso del mancato accesso alle cure e ai
servizi sul totale dei decessi registrati in eccesso® (si vedano anche De Fi-
lippo et al., 2020; Vandoros, 2020; Wadhera et al., 2021), tanto da ipotizzare
che un terzo di questi sarebbe da imputare proprio ai diminuiti accessi ospe-
dalieri piuttosto che al virus (Woolf et al., 2020). Il mancato accesso ai re-
parti ospedalieri e ai Pronti Soccorso quale co-spiegazione delle morti regi-
strate nel primo periodo del 2020 e la sospensione di tutti quegli accessi ru-
bricati come non-urgenti (tra cui perd anche tutta la diagnostica preventiva)
sono stati attenzionati anche dall’OMS in riferimento al caso italiano:

First reports demonstrate a significant decrease in emergency department vis-
its and hospital admissions for conditions other than COVID-19. Preliminary
data on acute coronary syndrome in northern Italy, for example, show a sig-
nificant decrease in hospital admissions and suggest that a significant in-
crease in mortality during this period could not be explained in full by
COVID-19. Very early on, hospitals started limiting other non-urgent admis-
sions activities as they rapidly were becoming overstretched and conscious
of the risk of contagion [...]. Other departments and units were repurposed
as improvised COVID-19 ICU units, complemented by sub-intensive and
post-intensive care units (WHO, 2020, p. 24).

Tutti questi temi generali e sopra accennati si applicano a quanto esperito
nell’ambito delle patologie cardiovascolari. Alcuni autori hanno apostrofato
queste conseguenze indirette come “effetti collaterali” (collateral damages:
Kiss et al., 2021), oppure come “contributo indiretto” (indirect toll: Wadhera
et al., 2021). In particolare proprio Kiss e colleghe (2021, p. 25) basandosi
su una systematic review di 27 studi a livello mondiale hanno quantificato la
riduzione delle ammissioni ospedaliere per malattie ischemiche del cuore
(es. infarto) in circa il 40-50% rispetto ai periodi precedenti; per quanto con-
cerne I’ictus invece il ventaglio, molto ampio e variabile da paese a paese, si
attesterebbe tra il 12% e il 40%. Le autrici inoltre hanno suggerito alcune
ipotesi esplicative:

5 «Taking all our evidence together, cardiac pathological findings do not support a direct
virus-mediated injury, of any type, in the heart» (Dal Ferro et al., 2021, p. 8).

6 https://www.fondazioneveronesi.it/magazine/articoli/cardiologia/pandemia-a-due-
facce-decessi-in-aumento-non-soltanto-per-covid-19 (visitato il 19/08/2021).
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— primo, la riluttanza da parte dei pazienti cardiopatici di ricorrere alle
cure mediche per timore di contrarre il virus (cfr. anche Mafham et
al., 2020 e Wadhera et al., 2021), paura che tra ’altro sarebbe stata
acuita dal lockdown e da messaggi simili a #iorestoacasa usato in Ita-
lia (si vedano anche Nef et al., 2021);

— secondo, la riorganizzazione dei sistemi sanitari per concentrare ri-
sorse e attenzioni alla cura dei malati di Covid-19, la quale avrebbe
impattato in senso negativo sulla capacita dei reparti e degli ambula-
tori di cardiologia di soddisfare adeguatamente la domanda esistente
(riscontrato anche da Nef et al., 2021).

— terzo, le restrizioni sociali imposte durante il periodo del lockdown (a
cui si potrebbe aggiungere il successivo prolungato periodo di incer-
tezza) avrebbero aumentato sentimenti quali angoscia, stress, depres-
sione ¢ ansia, 1 quali a loro volta si sarebbero riflettuti, secondo una
letteratura consolidata, sull’equilibrio cardiovascolare dei soggetti che
li esperiscono (cfr. anche Di Pasquale et al., 2021); inoltre, sempre
basandosi sulla vasta letteratura esistente, suggeriscono che le persone
che vivono da sole, come capitato per molti durante proprio il lock-
down, hanno maggiori probabilita di non notare o sottostimare alcuni
sintomi sottostanti all’ictus, o a qualche disfunzione correlata, come
disartria, afasia, o lievi paresi®.

Riferendosi specificatamente a quanto esperito nel nostro paese, la situa-
zione ¢ stata esaustivamente esemplificata da Ciro Indolfi, presidente della
Societa Italiana di Cardiologia (Sic) in un’intervista del maggio 2020:

L’attenzione della sanita su Covid-19 e la paura del contagio rischiano di vani-
ficare i risultati ottenuti in Italia con le terapie piu innovative per I’infarto e gli
sforzi per la prevenzione degli ultimi 20 anni. L’organizzazione degli Ospedali
e del 118 in questa fase ¢ stata dedicata quasi esclusivamente al Covid-19 e
molti reparti cardiologici sono stati utilizzati per i malati infettivi. Inoltre, per
timore del contagio i pazienti ritardano I’accesso al pronto soccorso € arrivano
in ospedale in condizioni sempre piu gravi, spesso con complicazioni aritmiche
o funzionali, che rendono molto meno efficaci le terapie [...]°.

7 Si rimanda anche all’articolo Da Covid-19 uno stress anche per il cuore:
https://www.fondazioneveronesi.it/magazine/articoli/cardiologia/da-covid-19-uno-stress-an-
che-per-il-cuore, visitato il 23/08/2021.

8 La disartria & un disturbo motorio del linguaggio che deriva da una lesione di tipo neu-
rologico. L’afasia ¢ la perdita della capacita di comunicare.

° Si rimanda all’articolo Covid-19 e infarto. Primo studio in Italia: triplicata la mortalita.
Sic: “Tornati indietro di vent’anni”, del 10 maggio 2020 (https://www.quotidianosa-
nita.it/scienza-e-
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Questo stralcio consente di evidenziare un ulteriore aspetto cardine, e cioe
quello dell’importanza della tempestivita dell’intervento: quelle cardiova-
scolari, infatti, sono patologie definite tempo-dipendenti, giacché «ogni 10
minuti di ritardo nella diagnosi e nel trattamento di un infarto miocardico
grave, la mortalita aumenta del 3% e un intervento successivo ai 90 minuti
dall’esordio dei sintomi puo addirittura quadruplicare la mortalita»'® (cfr. an-
che Wadhera et al., 2021 p. 166).

3. L’approfondimento. L’analisi delle tre macro-aree individuate

Le considerazioni finora riportate giustificano I’attenzione sulla comples-
siva gestione delle malattie cardiovascolari in un contesto come quello del
Covid-19, tuttavia estendibile ad altre contingenze simili ed eventualmente
future che si ipotizza saranno sempre pitl comuni'’.

In questo paragrafo, sub-articolato in tre sezioni, affrontiamo le macro-
aree sopra individuate e gia accennate. Ciascuna area intende comprendere
come le istituzioni hanno agito e reagito, adoperandosi al fine di ovviare ai
problemi emersi e raggiungere tutti i pazienti cardiopatici nel miglior modo
possibile.

11 lavoro qui presentato si fonda anzitutto su un insieme di fonti secondarie
di livello nazionale e internazionale, in parte gia esaminate, come report, docu-
menti istituzionali e articoli su riviste scientifiche. Tra maggio e giugno 2021
sono state altresi condotte alcune interviste semi-strutturate a cardiologi italiani
(hanno aderito quattro medici su oltre venti contattati) afferenti a importanti
strutture ospedaliere nazionali del centro e del nord, con I’obiettivo di sondare
direttamente il vissuto dei professionisti di quest’ultimo periodo.

3.1 L area organizzativa: tra attivita ambulatoriale e degenziale, percorsi
Covid-free e messaggi alla popolazione

Quella della riorganizzazione dei servizi cardiologici in regime di rico-
vero ¢ in regime ambulatoriale rappresenta certamente un aspetto centrale

farmaci/articolo.php?articolo_id=85062#:~:text=Covid%2D19%20e%20in-
farto.,vent%27anni%E2%80%9D%20%2D%20Quotidian0%20Sa-
nit%C3%A0&text=10%20maggio%20%2D%20%C3%88%20quanto%20emerge,presti-
gi0sa%20rivista%20European%20Heart%20Journal.; visitato il 19/08/2021).

19'Si veda I’articolo Infarto, morti triplicate per colpa dei ritardi: 4 malati sul0 non vanno
in ospedale per paura di Covid, del 15/01/2021 e gia citato.

11'Si veda il sito https://www.wsj.com/articles/viral-outbreaks-once-rare-become-part-of-
the-global-landscape-11583455309, visitato il 20/08/2021.
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proprio al fine di gettare basi concrete per recuperare tutti i pazienti che,
come sopra visto, si stavano sempre piu perdendo (Vecchio et al., 2020).

Su questo tema un gruppo inter-societario afferente al Tavolo tecnico
sulla cardiologia aveva prodotto gia nel mese di giugno 2020, e quindi in
concomitanza con la “fase 2” iniziata il mese precedente, una elaborata pro-
posta intitolata La riorganizzazione della cardiologia in era Covid-19, il cui
scopo era proprio di «garantire percorsi di cura sicuri a tutti i pazienti che
necessitano di cure cardiologiche ambulatoriali o degenziali» (p. 4).

Secondo questo piano organico, i principi fondamentali che avrebbero do-
vuto guidare la riorganizzazione dei reparti e degli ambulatori in epoca di epi-
demia contemplavano la duplice necessita di minimizzare 1’esposizione al vi-
rus, a favore sia di pazienti che di operatori, con quella di mantenere elevati
standard procedurali onde garantire ai pazienti che né i medici né il sistema
sanitario li stava o li avrebbe abbandonati a sé stessi. Tale duplice necessita
avrebbe dovuto perseguire ’evitamento di ulteriori ritardi nell’erogazione
delle cure, ri-adattando le attivita in funzione delle risorse disponibili e in parte
distolte dall’ordinario funzionamento dei reparti ospedalieri (es., numero di
anestesisti, di infermieri, di posti letto in terapia intensiva, ecc.).

I1 punto di partenza per poter garantire una concreta riorganizzazione pro-
cedurale veniva individuato nella contemporanea considerazione di tre va-
riabili:

— Dentita dell’epidemia, quantificata nel numero di casi, nel numero di

ospedalizzazioni con bassa ed elevata intensita di cure, nelle modalita
e velocita del contagio;

— la disponibilita sanitaria, da valutarsi in considerazione del numero di
posti letto nei reparti e nelle terapie intensive, incluse le strumenta-
zioni necessarie (es., ventilatori);

— infine, la tipologia e gravita della patologia cardiovascolare e la com-
plessita dell’intervento; in questo caso la valutazione riguarda il ri-
schio di mortalita e morbilita di un paziente nel breve-medio termine
se non trattato.

L’interrelazione tra queste variabili consentiva di ipotizzare due diversi
scenari (fig. 1).
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Fig. 1 —Scenari clinici in funzione dell 'interrelazione tra stato della pandemia locale, impatto
sulle risorse ospedaliere e priorita di cure cardiologiche

SCENARIO CLINICO A SCENARIO CLINICO B

Risk of AS Martality
Tierl

Risk of AS Mortality

19 Infections

_ Tier3
1D 19 Infection: 2 -

Fonte: Gruppo intersocietario, 2020, p. 8.

Nota: per AS si intende stenosi aortica, definita come riduzione della capacita di apertura
della valvola aortica che puo portate, nei casi severi, a un’insufficienza cardiaca con affanno
sotto sforzo, presenza di edemi (ai polmoni o agli arti inferiori), dolore al torace, perdita di
coscienza'?,

Riprendiamo letteralmente quanto esposto nel documento La riorganiz-
zazione della cardiologia in era Covid-19.

Nello scenario clinico A ¢ raffigurata una condizione di alto impatto epide-
mico con un numero di contagi che, nella fase di picco, supera le massime
risorse disponibili in terapia intensiva. In questo scenario, le procedure in pa-
zienti con condizioni cardiologiche emergenti/urgenti (tier 1) dovrebbero es-
sere eseguite solo dopo una accurata valutazione del profilo rischio/beneficio
ed escludendo i casi futili. Le procedure semi-urgenti (tier 2) possono essere
eseguite selettivamente favorendo i pazienti piu giovani, a basso rischio e con
caratteristiche anatomiche ideali per un outcome favorevole. Infine le proce-
dure elettive (tier 3) dovrebbero essere eseguite solo tardivamente nel corso
della pandemia. Nello scenario clinico B invece, il rapporto piu favorevole
tra la numerosita di contagi e la disponibilita di risorse ospedaliere potra far
scegliere ai centri di eseguire in corso di picco pandemico sia le procedure
emergenti/urgenti che quelle semi-urgenti, mentre le procedure elettive do-
vrebbero comunque essere differite ad un momento piu tardivo della curva
pandemica (p. 8) (cfr. anche Chung et al., 2020, pp. 2976-2978).

Questa previsione si scontrava con due ordini di criticita, una di natura
politico-sanitaria e ’altra inerente al rapporto ospedale-utenza. Per quanto
concerne la prima, il Tavolo tecnico rilevava come i criteri relativi ai para-
metri sullo stato della pandemia (es., fase di picco o tardiva), sulla quantifi-
cazione delle risorse sanitarie ospedaliere (es., posti letto in terapia intensiva)
e territoriali (es., capacita di accoglienza di tali strutture, presenza di

12 Si veda il sito https://www.humanitas.it/malattie/stenosi-aortica/ (visitato il
23/08/2021).
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personale sanitario, etc.) e sulle priorita cliniche avrebbero dovuto essere
uniformemente definiti a livello nazionale, per evitare sperequazioni e di-
sfunzioni. Per quanto riguarda le criticita ospedale-utenza, il Tavolo tecnico
invece sottolineava i seguenti aspetti: il ritardo nella presentazione da parte
dei pazienti per paura del contagio intra-ospedaliero; il ritardo nel riconosci-
mento di aggravamenti clinici; I’aumento delle liste d’attesa dovute al blocco
delle attivita con sforamento dei tempi di attesa per categoria; il rischio di
diffusione del virus in ambito intra-ospedaliero; la scarsa disponibilita di po-
sti letto e strumentazioni necessarie.

In sintesi, detto Tavolo tecnico proponeva una serie di soluzioni, che fon-
damentalmente poggiavano su due pilastri fondamentali. In primo luogo,
sulla ri-priorizzazione delle prestazioni, valide per entrambi i regimi (rico-
vero ¢ ambulatoriale). Come viene spiegato nel documento, alla «base del
processo di ripartenza vi € sicuramente un’opera di ri-priorizzazione di tutte
le prestazioni [...], in modo da dare la precedenza nello smaltimento delle
liste di attesa ai pazienti a maggior rischio di instabilizzazione clinica» (p.
13). 11 secondo pilastro riguardava la costruzione di percorsi di sicurezza,
tanto in ospedale quanto nelle strutture ambulatoriali, basati su percorsi di-
stinti per pazienti Covid-19, o sospetti tali, e pazienti no-Covid. All’uopo si
valutava se collocare tutti i pazienti Covid-19 in un unico ospedale oppure
identificare un’area apposita Covid-19 in ogni ospedale; di sottomettere 1’ac-
cesso solo previo tampone (negativo); di limitare 1’accesso a parenti e visi-
tatori; di garantire adeguata disponibilita dei dispositivi di protezione indivi-
duale; di sanificare periodicamente gli ambienti; di definire criteri chiari di
esecuzione dei tamponi e di definizione di guarigione per consentire le di-
missioni o, al contrario, la prosecuzione della quarantena, ridefinizione delle
agende ambulatoriali al fine di evitare e cosi via.

La riorganizzazione cosi proposta si ¢ in parte attuata e in parte scontrata
con alcune criticita che non hanno a lungo trovato soluzione. Una delle cri-
ticita protrattesi nel tempo riguarda quell’orientamento prevalentemente di-
retto al fronteggiamento del Covid-19 rispetto alle altre pur esistenti e gravi
patologie. Cio ha portato a una ricollocazione delle risorse e dei professioni-
sti dalle attribuzioni originarie tendenzialmente a esigenze e mansioni “ge-
neraliste”. De Rosa e altri (2020, p. 4), infatti, spiegavano: «the emergency
medical system was focused on COVID-19 and most healthcare resources
were relocated to manage the pandemic». Ad, esempio, in una delle nostre
interviste si evince quanto segue:

[...] siamo stati riallocati. lo, per esempio, sono stata trasferita in medicina
interna... pulita e poi mista/grigia, diciamo. Quindi, ognuno di noi non ha piu
fatto la propria professione, ma ¢ stato riallocato in reparti generalisti [...].
Ad esempio, gli ortopedici o alcuni chirurghi facevano i medici interni, per
dire. Alla fine per il cardiologo ¢ meno traumatico essere riallocato in medi-
cina interna (Card-3).
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Ovviamente la magnitudine di tale ricollocamento inter-specialistico ¢ di-
pesa dalla situazione epidemiologica contestuale. In alcune aree del centro-
nord, laddove la pressione era particolarmente significativa, questo feno-
meno ¢ stato piu intenso e duraturo. La diminuita attivita svolta a vantaggio
delle “altre” patologie, tra cui quella cardiologica, ha prodotto quelle conse-
guenze non solo di breve durata, che abbiamo visto sopra riportate in lette-
ratura, ma anche persistenti nel medio termine, tanto da non risultare total-
mente recuperate ancora nell’anno 2021 inoltrato:

La cardiologia [...] ¢ rimasta, come dicevo, sempre a pieno regime sia per
quanto riguarda i posti letto di terapia intensiva, sia per quanto riguarda i posti
letto di degenza ordinaria e sia per quanto riguarda gli ambulatori. E tutto
sommato, le ripeto, il calo di ricoveri e di terapia intensiva quest’anno 2021
¢ stato stimabile nel 15/20%, direi, rispetto agli anni precedenti (Card-4).

Sostanzialmente si ¢ verificata una ripresa differenziata a seconda della ti-
pologia di servizi cardiologici, che ha evidentemente influito sulla comples-
siva situazione della cardiologia del nostro Paese. Si ¢, infatti, affermato che:

La situazione dell’acuzie e dell’emergenza ¢ stata piut o meno rapidamente
ed efficacemente risolta. Il problema, invece, ¢ sull’attivita elettiva e sull’at-
tivita programmata dei controlli di routine (Card-1).

Non parliamo [...] di prevenzione cardiovascolare, perché quelli che erano
ambulatori piu specifici, come per esempio quelli per I’ipertensione arteriosa
piuttosto che per il follow-up di pazienti a rischio di cardiopatia ischemica,
quelli per i piani terapeutici, etc., anche questi sono stati disertati ampiamente
(Card-4).

Sebbene si possa positivamente affermare che «il problema della risposta
nell’immediatezza della gestione dell’acuzie si € un po’ risolto» (Card-1),
vanno cionondimeno segnalate due criticita. Da un lato, si ¢ rilevato che «I
pazienti cardiopatici acuti e cronici con contemporanea malattia COVID19
a causa dell’emergenza sono stati spesso gestiti nella fase ospedaliera acuta
da medici non cardiologi ed in reparti non confacenti al trattamento delle
patologie cardiache» (Tavolo tecnico sulla cardiologia, 2020, p. 3). Dall’al-
tro lato, si sono insinuate nelle procedure delle farraginosita che in qualche
modo hanno provocato dei rallentamenti rispetto al periodo pre-Covid-19.
Le seguenti citazioni, infatti, sottolineano sia la capacita del sistema
dell’emergenza di riattrezzarsi piuttosto velocemente (implementando la du-
plicita dei percorsi sopra postulata, oltre a una zona “grigia” di limbo) che le
“ruggini” implicate dai nuovi processi:
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[...] la risposta da parte delle strutture, nella fase immediata e per quanto
riguarda la gestione dell’emergenza ¢ stata relativamente agile, nel senso che
dopo le prime settimane il sistema ha risposto abbastanza bene. Praticamente,
si ¢ deciso di dividere, cio¢ di fare ospedali dedicati al Covid e ospedali non
dedicati al Covid, per cui si poteva accedere all’uno o all’altro, una volta che
tu avevi ragionevolmente escluso che il paziente non fosse affetto da Covid.
Anche se comunque questo ha influito: perché ¢ ovvio che se entrava un pa-
ziente che doveva andare in sala di emodinamica per aprire la coronaria per
curare un infarto e malauguratamente questo qui usciva poi successivamente
che era Covid-positivo, allora voleva dire che tu dovevi chiudere la sala per
sanificarla, bonificarla e compagnia bella. Quindi, un certo ritardo c’¢ stato
(Card-1).

[...] abbiamo dovuto stabilire dei letti cosiddetti grigi: per esempio, se arri-
vava un paziente con I’infarto, noi lo trattavamo, pero il paziente andava in
unita coronarica in un posto, diciamo, isolato con doppio ingresso, pressione
negativa, assistenza con presidi per Covid, etc. Tanto che ne abbiamo dovuto
fare un secondo. Quindi, come lavoro d’urgenza I’unita coronarica ha sei letti,
due dei quali sono attualmente isolabili e sono gia stati largamente utilizzati
e tutt’ora quando il paziente arriva con I’infarto, se non ha ancora il tampone
e solitamente quando fa 1’angioplastica non ce I’ha, noi lo dobbiamo isolare
fino ad ottenimento del tampone. Quindi, questo impatta poi sulla disponibi-
lita. [...] il sistema si sta difendendo, [...] pero chiaramente questo, lei capi-
sce, mette inevitabilmente un po’ di ruggine nei meccanismi e nell’organiz-
zazione (Card-4).

Un altro aspetto rilevante riguarda la connessione altamente probabile tra
lockdown e messaggi di tipo stay-at-home con I’incremento della paura da
parte di soggetti con malattie cardiovascolari gia conclamate o insorgenti. La
Societa europea di cardiologia (ESC) fin da subito (aprile 2020), con la cam-
pagna You can’t pause a heart, si mobilitava per far comprendere come «In-
structions to “stay at home” and “don’t come to hospital” do not apply to
patients with heart attack symptoms» e ricordando sinteticamente «remem-
ber: even during the pandemic, do not delay» .

Le esternalita negative di questo tipo di messaggi non sono tuttavia scom-
parse velocemente: cio ¢ testimoniato dalla campagna Sicuri al cuore, pro-
mossa dalla Societa Italiana di Cardiologia Interventistica (ex Gruppo Ita-
liano di Studi Emodinamici, GISE) all’inizio del 2021 «per riportare in ospe-
dale i pazienti cardiovascolari spaventati dal contagio da Covid-19», perché
i «pazienti che manifestano sintomi di sofferenza cardiaca devono rivolgersi
con fiducia alle cardiologie e alle Emodinamiche del nostro Paese». La

13 Si vedano i siti https://www.escardio.org/The-ESC/Press-Office/Press-releases/Ap-
peals-to-stay-at-home-during-COVID-19-do-not-apply-to-heart-attacks-bis (prima citazione)
e https://www.cantpauseaheart.org/ (seconda citazione). Siti visitati il 23/08/2021.
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situazione registrata nei primi mesi, infatti era di paura, ritardi ed esiti nefa-
sti, come 1 nostri intervistati c¢i hanno raccontato:

[...] in sostanza, proprio all’inizio della pandemia, quando ¢ emerso che
I’ospedale era la principale fonte di contagio, la gente ha avuto paura di ve-
nire in ospedale. [...] E noi abbiamo riscontrato che alcune complicanze che
erano quasi scomparse sono tornate, proprio perché la gente arrivava tardi in
ospedale o addirittura moriva in casa. Ora, di preciso, nel mio specifico, darti
un numero, una quantita ¢ difficile. Pero effettivamente, pazienti arrivati con
il cuore sfasciato, o morti poco dopo perché non abbiamo potuto recuperarli,
noi li abbiamo avuti. Ed era da anni che non li vedevamo piu. [...] E a questo
si deve il fatto che poi sono aumentate le morti improvvise, sono aumentati i
quadri degli shock cardiaci, degli edemi polmonari... Tu fai conto che prima
quando uno avvertiva un dolore che durava magari due, tre, quattro, sei ore
prima o poi si recava al Pronto Soccorso. Qui, invece, noi abbiamo avuto
pazienti che avevano dolore da 2-3 giorni e alla fine se sono venuti in ospe-
dale era proprio perché o stavano affogando nell’edema polmonare, oppure
perché erano svenuti per uno shock o per una sincope; se non addirittura,
gente che ¢ stata trovata morta in casa (Card-1).

In definitiva, il messaggio finale veicolato dalla campagna Sicuri al cuore
per bocca di uno dei suoi fautori, il dr. Giuseppe Tarantini, ¢ che «non biso-
gna aver paura. Siamo pronti a prenderci cura di ciascuno dei nostri pazienti,
anche in tempo di Covid-19»'*. Queste esperienze invitano i decisori politici
a ponderare con dovuta cautela i messaggi divulgati alla popolazione, possi-
bilmente coinvolgendo varie categorie del corpo sociale che possano effica-
cemente contribuire all’uopo.

3.2 La telecardiologia: piu ombre che luci

La seconda area significativa ¢ quella della telecardiologia. Intorno alla
telemedicina in generale, di cui la telecardiologia ¢ una branca, e ancor piu
in generale intorno all’e-Health ¢ m-Health, e cio¢ alla digitalizzazione in
sanita in senso lato, si scontrano opposte visioni fatte di promesse vs. incubi
(Pols, 2012) o di euforisimi vs. disincanti (Lupton, 2016). Rimandiamo ad
altre letture utili lo stato dell’arte sulla telemedicina in Italia, la cui

14 Si veda il sito https://www.insalutenews.it/in-salute/cardiologia-e-covid-4-su-10-non-
vanno-in-ospedale-per-paura-del-contagio-appello-alla-prevenzione-il-cuore-non-
aspetta/#:~:text=Cardiologia%20%2F%20Chirurgia%20%2F%20Medicina-,Cardiolo-
£12%20e%20Covid%2C%204%20su%2010%20non%20vann0%20in%20ospedale,preven-
zione%3A%20i1%20cuore%20non%?20aspetta&text=Roma%2C%2011%20gen-
nai0%202021%20%E2%80%93%20%E2%80%9C,occorre%20chiamare%20su-
bit0%20i1%20118., visitato il 23/08/2021.
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implementazione concreta, a macchia di leopardo e priva di progetto e regia
unitari, ¢ contraddistinta da alcune fughe in avanti (ad es., rappresentato dalle
recenti linee guida del dicembre del 2020) e da molte lacune tuttora esi-
stenti'®. Ci concentriamo specificamente sulla telecardiologia, la quale nel
periodo del lockdown e delle varie restrizioni implementate per contrastare
la diffusione del Covid-19, ha ricevuto un impulso importante per la sua pos-
sibilita di supportare i pazienti, e le relative terapie, a distanza (cfr. Neubeck
et al., 2020; Ploux et al., 2021; Tersalvi et al., 2020). Nel panorama italiano,
come visto sopra, il gia citato documento La riorganizzazione della cardio-
logia in era Covid-19 ne prevedeva il ricorso, individuando altresi una vera
e propria road map per la sua attuazione. Da quest’ultima peraltro si evince
la necessita di una profonda (ri)organizzazione del lavoro ospedaliero. Ad
esempio, in esso si legge la necessita di predisporre uno staff tecnico che
«supporta telefonicamente il paziente nel download delle applicazioni e dei
software necessari per mettere nelle condizioni medico e paziente di effet-
tuare una visita efficace e in sicurezza»; a questo si aggiunge poi la necessita
di un assistente medico che «ricostruisce la storia clinica del paziente e veri-
fica via telefono, un’ora prima della visita, che il paziente non abbia problemi
di connessione» (Tavolo tecnico sulla cardiologia, 2020, p. 20). Insomma, il
gruppo multidisciplinare necessario per gestire a distanza un paziente car-
diopatico ¢ molto ampio ¢ include, secondo Tersalvi e colleghi (2020, p. 5),
medici, farmacisti, infermieri, fisioterapisti, nutrizionisti ¢ medici del lavoro;
inoltre, dal momento che i soggetti cardiopatici spesso hanno delle comorbi-
lita, si rende necessaria una collaborazione intensiva tra diverse branche spe-
cialistiche mediche. In sostanza, la telecardiologia, peraltro gia attiva da di-
versi anni limitatamente al monitoraggio in remoto dei portatori di disposi-
tivi cardiovascolari impiantabili (es., pacemaker)'®, necessita di un modello
organizzativo particolarmente complesso e sostanzialmente (ancora) da co-
struire e dedicare all’uopo.

15 Si vedano i seguenti siti (visitati il 24/08/2021): a) http://www.quotidianosanita.it/go-
verno-e-parlamento/articolo.php?articolo_id=90913#:~:text=La%20telemedicina%20en-
tra%20a%?20pieno,referti%20e%20teleassistenza%20%2D%20Quotidiano%20Sa-
nit%C3%A0&text=Le%20prestazioni%20sanitarie%20attraverso%20la,of-
ferte%20da%20Servizio%20sanitario%?20nazionale.; b) https://www.pphc.it/telemedicina-
in-italia-non-e-mai-partita-davvero-e-oggi-il-covid-19-svela-la-debolezza-del-nostro-paese/;
c) https://www.ohga.it/202 1 -odissea-nella-telemedicina-una-sfida-da-cogliere-che-ti-ri-
guarda-molto-da-vicino/.

16 Tratto dalle nostre interviste:

«D: quelli che hanno il pacemaker hanno una capacita di autogestione avanzata?

R: Si, si, praticamente da anni il monitoraggio remoto consente ai tecnici e ai medici di
avere sotto controllo la situazione del paziente. [...] Chi vede il report inviato, se ¢’¢ un alert,
chiama il paziente e viene fatto accedere [all’ospedale]. Questo € un percorso automatico»
(Card-3).
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Per comprendere il livello di utilizzo della telecardiologia in Italia, il primo
aspetto che emerge nelle nostre interviste va nella direzione di confermare un
suo utilizzo a macchia di leopardo e con varie intensita, che danno un’idea piu
di una modalita tipo “fai-da-te” che organicamente disegnata (soprattutto
Card-4, infra) e dell’atomizzazione delle attivita, stante un quadro normativo
e organizzativo ancora incerto e involuto (soprattutto Card-1, infra):

[...] onestamente non ce n’¢ stata tanta necessita. Almeno, io non 1’ho vista.
[...] E chiaro che io le parlo da medico che lavora sul territorio di xy, dove ci
sono circa 20/25 ospedali con I’emodinamica, 25 strutture con la cardiologia
interventistica, quindi [...]. Diciamo che a Xy c¢’¢ un ospedale ogni 100mt e
quindi... (Card-2).

[...] sicuramente il Covid ha accelerato quel tipo di contatto a distanza tra
medico e paziente, 0 medico-medico, perd secondo me fuori di una normativa
che sia minimamente rassicurante [...]. C’¢ ancora troppo fai-da-te. [...]
I’ospedale ha cominciato a sviluppare delle modalita di telemedicina, che
pero secondo me non sono ancora sufficientemente operative. lo, personal-
mente, vedo ancora delle grosse criticita sistemiche nella telemedicina, per-
ché, anche dire semplicemente durante una consultazione con un paziente a
distanza “continui la terapia”, ¢ un atto medico e come tale, secondo me, ¢’¢
un problema di responsabilita di questa visita a distanza che non ¢ stato an-
cora qualificato; quindi, ¢’¢ un problema medico-legale che secondo me deve
essere affrontato da un punto di vista legislativo (Card-4).

[...] avevamo messo su un sistema semi-artigianale di gestione di queste si-
tuazioni. Per cui, ad esempio, [...] avevamo un ottimo programma di referta-
zione telematica dell’elettrocardiogramma, tanto che noi cardiologi di xxx
potevamo refertare gli ECG anche degli ospedali periferici; ci siamo detti
“perché non forniamo un elettrocardiografo anche alle strutture periferiche?”,
come gli ambulatori e le case di riposo. In modo tale che se il medico di base
o il medico della struttura ha bisogno del consulto con lo specialista, tramite
telefono, tramite WhatsApp e tramite anche la refertazione elettrocardiogra-
fica possiamo in certo qual modo supportarli. Fare effettivamente telemedi-
cina. [...] per agosto-settembre avevamo avviato un programma di tele-refer-
tazione di elettrocardiogrammi e contemporaneamente anche di teleconsulto.
[...] Pero, [...] non ¢ riconosciuto, non ¢ gratificato... non ¢ riconosciuto né
come tempo lavorativo ma nemmeno come impegno lavorativo, quindi con
tutto cio che gli va dietro, come riconoscimento professionale e come spazio
organizzativo. Per cui tutto era appoggiato sull’iniziativa individuale (Card-1).

Un altro tema emerso riguarda le diverse aspettative di quello che do-
vrebbe e potrebbe essere la telecardiologia e le sue potenzialita connesse. Ad
esempio, il seguente stralcio dipinge un quadro di un utilizzo sotto-dimen-
sionato (la definisce una sorta di “call-center”). Si sottolinea, poi, la necessita
di prevedere I’inserimento organizzativamente strutturale di tutta una serie
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di figure professionali. Telecardiologia dunque, in questi termini, non signi-
fica demandare al paziente varie attivita precedentemente svolte dai profes-
sionisti, ma consentire che quelle stesse attivita possano essere in molti casi
espletate presso il domicilio del paziente:
E stata utilizzata semplicemente per fare delle visite, counseling telefonico
per i pazienti in cui I’appuntamento sarebbe stato totalmente annullato. Que-
sto ¢ quello che ¢ stato fatto. La telecardiologia fatta cosi in realta ¢ abba-
stanza inutile; nel senso che parlare col paziente telefonicamente & spesso
solo un conforto psicologico per lui. La telecardiologia avrebbe bisogno di
un infermiere che va a casa del paziente per rilevare diversi parametri, fare e
tramettere 1’elettrocardiogramma e tramite videocamere ed app avere una vi-
sione piu realistica delle condizioni del paziente; oppure avere un Sono-
grapher, che esegue ecocardiogrammi al domicilio. Non ha senso solo par-
lare, bisogna visitare e avere degli esami diagnostici per supportare la visita,
se necessari. [...] La telecardiologia deve essere considerata un’entitd molto
piu strutturata di un semplice call center (Card-3).

Nel seguente stralcio, invece, il cardiologo sottolinea come i teleconsulti
siano stati in molti casi rivolti a soggetti che non sapevano a chi rivolgersi,
sentitisi abbandonati ¢ dal medico di base e dai servizi territoriali: «[...] noi
abbiamo seguito un sacco di gente anche a casa, che magari non erano da
ricovero pero non sapevano a chi rivolgersi, perché il medico di famiglia non
c’andava, le unita locali non c¢’andavano [...]» (Card-4).

L’utilizzo concreto della telecardiologia tanto in tempi “normali”, quanto
nel pieno di un’epidemia, presuppone I’affronto di due criticita non sempre
avvertite. In primo luogo, si segnala una sorta di trade-off tra visita in pre-
senza e visita a distanza. Anche per una valutazione routinaria come quella
dell’ipertensione, la prima, quantomeno allo stato attuale, consente allo spe-
cialista uno sguardo piu approfondito del paziente, risultando conseguente-
mente in una visita maggiormente adeguata. Infatti,

I’ipertensione ¢ 1’esempio classico per cui uno potrebbe effettivamente ri-
sparmiare un sacco di visite ambulatoriali, utilizzando la telemedicina, so-
prattutto per i controlli. Pero, rimane sempre un punto interrogativo legato ad
alcune cose. Primo, appunto il fatto di non vedere fisicamente il paziente, per
esempio non potergli appoggiare un fonendoscopio sul cuore ed essere sicuri
che non abbia sviluppato un soffio, o che non ha sviluppato una sclerosi della
valvola aortica, o un’insufficienza aortica, oppure che abbia una placca scle-
rotica alla carotide; quindi, la visita dell’ipertensione non ¢ solo la misura-
zione della pressione (Card-4).

In secondo luogo, si pone I’accento sulla diversa abilita necessaria a con-
durre un’intervista a distanza piuttosto che in presenza e che potrebbe non
essere cosi semplice da acquisire: «[...] devi avere sagacia, esperienza.
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Perché condurre un colloquio di persona € un conto, ma con una telefonata ¢
un altro» (Card-1). Infine, si deve tener conto dell’eta media piuttosto avan-
zata dei pazienti cardiopatici, con implicazioni in termini di digital divide
ancora esistenti, a cui peraltro si aggiungono digital divide di natura geogra-
fica (es., diversa copertura della rete). La seguente citazione finale compen-
dia la situazione attuale:

[Penso che] questa fase pandemica che abbiamo vissuto acceleri, e acceleri
in maniera costruttiva, lo sviluppo della telemedicina nella direzione di un
qualcosa di piu vicino a un suo utilizzo corretto, come fosse uno strumento
clinico. Quindi, credo che ci si stia muovendo a vari livelli nella maniera giusta
e non ho dubbi che cio rappresentera nei prossimi anni la carta vincente. Penso
che, come ho detto prima, al momento le impalcature e i pilastri della teleme-
dicina sono ancora troppo deboli per utilizzarla in maniera serena da parte di
tutti quanti i medici o soprattutto da parte di alcune categorie (Card-4).

In generale, dunque, I’utilizzo della telecardiologia in Italia in questo pe-
riodo specifico non si ¢ espresso nelle sue piene potenzialita e laddove ¢ stato
implementato esso si € dipanato solamente tramite iniziative individuali. Tut-
tavia, in prospettiva futura, possiamo cogliere in questa corrente epidemia
I’impulso importante verso un suo sviluppo, ferma restando la necessita im-
pellente di agire anzitutto sia in termini di progettualita se non a livello na-
zionale (preferibile) almeno a livello regionale, che su quell’impalcatura nor-
mativa, economica e organizzativa che ne possa agevolare, almeno in parte,
il suo progressivo sviluppo.

3.3 Le disuguaglianze sociali

Esiste una sconfinata letteratura sociologica dedicata alla relazione tra le
disuguaglianze sociali e gli esiti di salute. Le malattie cardiovascolari non si
esimono da questa correlazione.

Con 1 nostri intervistati abbiamo voluto approfondire la loro personale
esperienza dell’impatto socio-economico sugli esiti delle patologie cardio-
vascolari in quest’ultimo periodo di Covid-19. Nel complesso, i “nostri” car-
diologi hanno risposto di non aver visto significative differenze dirette in
base a questo tema, ritenendo che la paura di contrarre il virus, e quindi i
comportamenti conseguenti, sia stata piuttosto uniforme e trasversale alle
varie classi sociali. Cionondimeno ci sono due aspetti da rilevare. Primo, non
si puo effettivamente escludere 1’esistenza di un impatto indiretto del gra-
diente sociale, che potrebbe incidere se non sugli esiti di breve termine su
quelli di medio-lungo termine, come emerge dal seguente stralcio:
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11 follow-up ¢ stato totalmente abolito. Sicuramente ci sono stati ambulatori
territoriali privati, che ne hanno beneficiato perché giustamente il paziente
che si ¢ visto cancellare il controllo afferiva ad altre strutture o professionisti
privati, che continuavano ad esercitare. Cio¢, quelli fuori dal circuito di ac-
creditamento del Servizio Sanitario Nazionale hanno incrementato le presta-
zioni (Card-3).

Secondo, esiste un tema legato all’evoluzione dei fattori di rischio, i quali
sono largamente noti e il cui controllo risulta dirimente (es., Volpe et al.,
2021). E, tuttavia, &€ emerso il seguente quadro:

L’omissione protratta nel tempo delle attivita diagnostiche e del trattamento
delle patologie cardiache generera in un prossimo futuro un importante in-
cremento epidemiologico di incidenza di molte cardiopatie, con inevitabili
problemi di salute pubblica ed aumento nella richiesta di prestazioni, tale da
poter trovare impreparato il Servizio Sanitario Nazionale (Tavolo tecnico
sulla cardiologia, 2020, p. 3).

In sostanza, il timore sollevato ¢ che 1’impossibilita di controllare i fattori
di rischio adottando opportuni stili di vita (fumo, obesita, ipertensione, alcol,
junk food, limitata attivita fisica), i quali richiamano nelle evidenze scienti-
fiche finora esistenti una importante correlazione proprio con lo status socio-
economico di individui e gruppi sociali, possa peggiorare i quadri clinici del
prossimo futuro, impattando negativamente sull’incidenza e il decorso delle
malattie cardiovascolari.

[...] effettivamente, quello che si ¢ visto ¢ che il controllo dei fattori di ri-
schio, e quindi il discorso dell’obesita, della pressione, del diabete, della tri-
gliceridemia soprattutto nei giovani ¢ andato un po’ piu a farsi benedire. [...]
la disuguaglianza ha pesato in maniera piu subdola e ancora sottotraccia per
tutte quelle fasce d’eta un po’ piu giovani, ma non tanto come espressione
della gravita del decorso della malattia, ma in quello che fondamentalmente
nell’orizzonte di medio-lungo termine ¢ il controllo dei fattori di rischio e
I’adozione e il mantenimento di uno stile di vita salubre, che ¢ andato un po’
a ramengo in questo contesto (Card-1).

Queste riflessioni invitano i decisori pubblici a soppesare le politiche e le
iniziative di contrasto alla diffusione delle epidemie presenti e future con
quell’insieme di rischi avversi collaterali che si ripercuotono nel medio-
lungo periodo, soprattutto sugli strati piu svantaggiati e gia fragili della po-
polazione, e che potrebbero essere difficilmente recuperabili.

90

Copyright © 2022 Antonio Maturo, Marta Gibin. ISBN 9788835141532



Conclusioni

A partire da un duplice legame di interazioni dirette e indirette tra cuore
e Covid-19, assodato in letteratura e molto probabilmente in futuro piu pro-
priamente disvelato, il capitolo ha esaminato tre aree di sicura rilevanza nel
tratteggiare questo lungo periodo della nostra storia recente, limitatamente
alla gestione e cura delle patologie cardiovascolari. Ovviamente, peraltro
come opportunamente gia accennato, questo lavoro iniziale non avanza al-
cuna pretesa esaustiva rispetto a tutti i temi plausibilmente rinvenibili. Cio-
nondimeno, esso consente di esaminare una serie di problematiche emerse in
concomitanza con I’epidemia del Covid-19 e con le conseguenti politiche e
misure di contrasto adottate dal legislatore. L’esame qui presentato, in defi-
nitiva, intende offrire uno spunto per lavori empirici prossimi venturi e per i
policy-maker sia nell’immediato della gestione di questa contingenza epide-
miologica che per quelle eventualmente future.

Volgendo alla conclusione, desideriamo sottolineare tre take-home mes-
sages finali.

Primo. L’unita e I’intreccio tra le aree esaminate ((ri)organizzazione, te-
lecardiologia, disuguaglianze sociali) risulta evidente. Infatti, ben si com-
prende come riassetti nell’organizzazione dei servizi, o messaggi del tipo
#iorestoacasa, possano creare ritardi e farraginosita (sopra documentati) solo
in parte ovviabili tramite le tecnologie digitali (le quali implicano peraltro
un’importante riorganizzazione dei servizi e delle risorse); infatti, allo stato
attuale esiste ancora un forte digital divide di natura generazionale (conside-
riamo che i pazienti cardiopatici sono nella massima parte anziani se non
gradi anziani con comorbilita) e geografica (non tutte le aree del paese sono
egualmente connesse e cablate). Peraltro non tutto ¢ “digitalizzabile”, né dif-
feribile nel tempo, ma necessita un tempestivo intervento chirurgico, onde
evitare esiti nefasti. A cio si aggiunga la fragilizzazione complessiva delle
fasce piu giovani, ovviamente in ottica futura e con riferimento agli impor-
tanti fattori di rischio. Tutto questo implica il rischio di un ulteriore divario
sociale (il vero distanziamento sociale) tanto nella cura di medio-breve ter-
mine, quanto nella gestione e controllo di quei fattori predittivi attinenti agli
stili di vita che, come visto, rischiano di peggiorare ripercuotendosi sui pro-
fili di medio-lungo termine.

Secondo. Da quanto sopra, ne consegue che I’organizzazione e riorganiz-
zazione dei servizi non deve mirare solo a un arco temporale immediato, di
breve termine, ma deve avere un orizzonte di ben pit ampio respiro, perché
le disuguaglianze sociali rischiano di sedimentarsi irreversibilmente o quan-
tomeno in maniera assai duratura e a quel punto piu difficilmente estirpabili,
se non con ampie e laboriose politiche sociali e non solo meramente sanita-
rie. Su questo punto ¢ tuttavia plausibile e auspicabile che i protocolli e le
linee guida adottati durante questa esperienza possano servire come
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piattaforma per migliorare la capacita di risposta nell’immediata occorrenza
di altre future contingenze simili. Occorrera certamente una seria analisi dei
processi attivati da maggio-giugno 2020 al fine di valutare opportunamente
i limiti emersi e i miglioramenti apportabili.

Terzo. Una particolare attenzione dovra essere rivolta ai messaggi veico-
lati alla popolazione. Con letteratura nazionale, internazionale e tramite le
nostre interviste si ¢ largamente documentato 1’esito diretto provocato dai
messaggi stay-at-home per tutta la popolazione a rischio cardiologico. Un
esito di lunga durata, come hanno mostrato le campagne di sensibilizzazione
ancora attive a 2021 inoltrato, e cio¢ un anno e mezzo dopo ’insorgenza
dell’epidemia. Sulla base dell’esperienza maturata, sara in futuro ineludibile
una gestione piu accurata, ponderata ¢ mirata della comunicazione istitu-
zione-popolazione, che possa essere pianificata gia in anticipo e in coerenza
con il piano organizzativo dei diversi servizi sanitari, tra cui quelli cardiolo-
gici degenziali e ambulatoriali. In questo modo il flusso comunicativo risul-
tera congruente con le esigenze di contenimento della diffusione della con-
tingenza epidemiologica e con la reale capacita di risposta del sistema sani-
tario, anche in funzione dei quadri e profili clinici della popolazione e delle
sue esigenze non procrastinabili.

Infine, terminiamo con un accenno sulle best practices avviate finora. |
nostri intervistati sono stati comunemente concordi nel non riconoscere al-
cuna attivita svolta finora in termini di best practice, come esemplificato dal
seguente stralcio: «Aldila dei proclami, perché noi siamo diventati la nazione
dei proclami, ma poi in realta nella realizzazione concreta... io personal-
mente non vedo ancora un granché» (Card-1).

Noi al contrario pensiamo che I’aspetto riorganizzativo dei servizi ospe-
dalieri e la telecardiologia, laddove applicata (si veda la modalita soprattutto
espressa da Card-1, forse meno quelle descritte dagli altri medici), possano
rientrare in questo ambito. Essi, infatti, hanno rappresentato serie modalita
di recupero di un servizio e di una relazione medico-paziente, manifestatasi
particolarmente delicata in questo periodo. Tuttavia, tali esperienze hanno
anche intrapreso due percorsi distinti. Nel caso ri-organizzativo, si deve ri-
conoscere quella farraginosita, o “ruggine” insinuatasi nel meccanismo com-
plessivo: essa, se da un lato ¢ comprensibile per un sistema perfettibile ma
non perfetto (e che mai sara tale), deve comunque richiamare I’attenzione di
tutti gli stakeholders al fine di ovviare a tali criticita quanto piu possibile e
soprattutto nel piu breve tempo. Diverso ¢ il discorso relativo alla telecardio-
logia: in questo caso ¢ effettivamente emersa un’eccessiva effimerita e ato-
mizzazione delle esperienze, che richiedono un pronto esame e intervento da
parte anzitutto dei decisori politici (in primis, governo nazionale) e degli ad-
detti ai lavori (in primis, operatori sanitari).

Come si vede, dunque, il lavoro che spetta ¢ denso e cospicuo.
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5. “Una strada senza via d 'uscita? ”:
autismo, servizi e famiglie durante la pandemia

di Alice Scavarda™

Siamo scesi un giorno/ nei greppi folti/ abbiamo colto more / tra gli spini/ ora
tu stai rinchiuso/ nelle stanze/ e il mio ginocchio che si piega/ e cede/ a quei
campi amati/ d’un amore ostinato,/ sbarra I’entrata/

(Umberto Piersanti, Campi d’ostinato amore)

I versi che Umberto Piersanti, poeta marchigiano, dedica al figlio auti-
stico Jacopo, enucleano con struggente simbolismo alcuni degli elementi che
hanno dato origine a questo contributo: il dolore quotidiano di un genitore
che ascolta i silenzi di un figlio, esacerbato dal confinamento prodotto dalla
pandemia da Covid-19, che impedisce di trovare sollievo nella vitalita della
natura, nello scorrere dei suoi colori e delle sue stagioni, nel locus amoenus
appenninico, costituito dai «campi di ostinato amore». Cosi come la poesia
di Piersanti suggerisce sentieri «che non sai dove conduconoy, I’infezione da
Covid-19 ha rappresentato un evento inaspettato e destabilizzante, che ha
modificato le routine quotidiane delle famiglie con figli autistici e dei servizi
che a loro si rivolgono, ma le cui conseguenze sono ancora da rilevare. La
versificazione nervosa e sincopata di Piersanti richiama le difficolta attraver-
sate da genitori e figli autistici durante la primavera del 2020, definita dal
poeta «bugiarda», perché ha impedito di godere dei suoi frutti a causa del
lockdown, e delle successive ondate. La sospensione di gran parte dei servizi
sanitari e sociali, la reclusione imposta che ha privato le famiglie delle atti-
vita e dei supporti di cui beneficiavano prima dell’irruzione della pandemia,
hanno rappresentato una crisi capace di aumentare il carico di cura che grava
sui genitori e di peggiorare irrimediabilmente la qualita della vita dei figli.
Ha inoltre messo fortemente in difficolta il sistema dei servizi sanitari e so-
cio-assistenziali italiani, costretti ad aderire a regole restrittive, con indica-
zioni poco chiare e intermittenti dal punto di vista normativo. Parallelamente
alla raccolta di poesie che apre questo capitolo, capace di scavalcare I’4ic et
nunc e di aprirsi a un orizzonte piu ampio, ’attuale situazione endemica ¢
foriera di un disagio che potrebbe diventare emergenziale, ma anche di op-
portunita di cambiamento. D’altra parte, nelle varie teorie della filosofia ci-
nese il termine “crisi” (w&iji) ¢ composto da due idiomi: il primo individua
un pericolo, il secondo indica una macchina, un veicolo, un perno, una sorta

* Assegnista di ricerca e docente di “Sociologia della Salute” — Universita di Torino.
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di crocevia. Una “crisi”, dunque, pud essere vissuta sia come pericolo, sia
come agente trasformativo. In quel che segue, mettero in luce I’ambivalenza
degli effetti che la situazione pandemica ha prodotto sulle famiglie con figli
autistici e sui servizi sociali e sanitari a loro rivolti, individuando lacune e
aspetti marginali dell’assistenza, ma anche buone pratiche ed eventuali segni
di cambiamento. Obiettivo del contributo ¢ comprendere se e come ’attuale
diffusione del virus Sars-CoV-2 possa costituire un’occasione di ripensa-
mento del sistema dei servizi rivolti all’autismo e, piu in generale, alle disa-
bilita cognitive nel nostro paese.

1. L’autismo come un prisma poliedrico in Italia

L’autismo ¢ una sindrome difficilmente inquadrabile dal punto di vista
clinico, tanto da rientrare nella categoria “disturbo dello spettro autistico”
che si riferisce a un vasto insieme di difformita della comunicazione e
dell’interazione, dalla compromissione pressoché totale del linguaggio (alto
livello di supporto) alla presenza di specificita comportamentali, a fronte di
buone, a volte ottime, capacita verbali e cognitive (basso livello di supporto).
All’interno delle forme con basso livello di supporto, ¢ stata recentemente
inserita anche la Sindrome di Asperger, caratterizzata da difficolta nell’inte-
razione, interessi ristretti ¢ schemi di comportamento ripetitivi, che ha cosi
smesso di costituire un’etichetta diagnostica autonoma nel sistema classifi-
catorio psichiatrico di riferimento. Il DSM (Manuale Diagnostico e Statistico
dei Disturbi Mentali, redatto dall’American Psychiatric Association) ¢ il
punto di riferimento ufficiale per la definizione dei disordini di natura men-
tale. Nella sua versione piu recente, la quinta versione, propone una diagnosi
dimensionale, concependo la categoria ombrello dello spettro autistico come
un insieme di “dimensioni” misurabili in termini di intensita. Tali dimensioni
sono le seguenti: deficit persistente nella comunicazione sociale e 1’intera-
zione sociale in diversi contesti; pattern di comportamento, interessi o atti-
vita ristretti, ripetitivi, all’interno del quale rientrano anche le alterazioni
della percezione sensoriale (ipersensorialita).

L’autismo si ¢ manifestato fin dal suo primo riconoscimento clinico, a
opera dello psichiatra infantile statunitense Leo Kanner negli anni Quaranta,
come un caso di patologia dell’interazione sociale (Caniglia, 2018) le cui
cause sono ancora ampiamente sconosciute. Spesso le carenze sociali alla
base del disturbo dello spettro autistico non sono legate a un problema co-
gnitivo, dando quindi adito a una molteplicita di spiegazioni dei fattori che
le determinano: per le teorie cognitiviste si tratterebbe di una lacuna nelle
abilita di «mentalizzazione» (Baron-Cohen et al., 1985) che permettono di
elaborare rappresentazioni proprie e altrui; per le neuroscienze un difetto ce-
rebrale genetico prodotto da un danno ai neuroni specchio, una sorta di
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substrato biologico che incide sulle abilita di mentalizzazione (Cirino, 2012);
per gli attivisti autistici sarebbe la tendenza a patologizzare modi di cablag-
gio del cervello, che invece rappresentano un’espressione della neurodiver-
sita umana (Scavarda, 2020). Quest’ultimo concetto richiama un approccio
alle difformita mentali, compreso I’autismo, che si contrappone al modello
psicomedico, poiché le concepisce come forme di varieta umana che presen-
tano non solo punti di debolezza, ma anche specifici punti di forza (Cardano
et al., 2020).

Al di 1a dell’incertezza classificatoria ed eziologica, studiosi e ricercatori
sono concordi nell’attestare 1’incremento esponenziale dei casi di autismo
negli ultimi decenni, che ha portato a parlare di una vera e propria «epide-
miay» (Grinker, 2008). Per dare un’idea della portata del fenomeno, i dati del
CDC (Centers for Disease Control and Prevention) di Atlanta, che effettua
un’elaborazione ogni due anni sui bambini con autismo di 8 anni in 11 Stati
diversi degli USA, segnalano che la prevalenza dell’autismo ¢ passata da
0,75% nel 2000 a 1,5% nel 2010 e nel 2012 (1 bambino su 68), fino a 1,85%
nel 2016 (1 bambino su 54)'. L autismo risulta inoltre pit diffuso nei maschi
che nelle femmine, con un rapporto pari a 4:1. Anche in Italia si registra una
crescita della prevalenza dell’autismo, anche se non esistono indagini nazio-
nali come quella statunitense. Tuttavia, il rapporto ISTAT 2019 sulla disabi-
lita nella scuola primaria e secondaria di primo grado, relativo all’anno sco-
lastico 2017-18, mostra una prevalenza dello 0,92%, pari a 41.000 alunni’.
Si conferma la tendenza all’aumento rilevata negli anni precedenti: infatti vi
¢ stato il raddoppio della percentuale degli alunni autistici nella scuola pri-
maria, che passano da 1,7% nell’anno 1989-90 a 3,4% nell’anno 2017-18. 11
nostro paese si sta avvicinando, quindi, alla prevalenza media dei paesi eu-
ropei, che secondo un recente studio condotto da Autisme Europe si colloca
intorno all’1%. I1 dato dell’1% ¢ molto superiore, per esempio, a quello de-
rivato dal registro del sistema informativo SINPIA-Emilia Romagna, che per
I’anno 2016 ha riportato una prevalenza pari allo 0,44% nella fascia di eta 6-
10 anni (PRIA, 2016). Il valore assoluto della prevalenza dell’autismo in ca-
rico ai servizi della NPI in Emilia Romagna ¢ in ogni caso raddoppiato dal
2011 al 2016. Per il Piemonte il dato piu completo, riferito all’anno 2012,
registra una prevalenza di 0,48% nella fascia di eta 7-11 anni’.

Le principali associazioni presenti nel nostro paese (ANGSA, Associa-
zione Nazionale Genitori Soggetti Autistici onlus e Gruppo Asperger onlus)
sono state fondate a partire da meta anni Ottanta al fine di sfidare il para-
digma psicanalitico, allora dominante, ¢ di proporre un approccio

! https://www.cde.gov/mmwr/volumes/69/ss/ss6904al.htm?s_cid=ss6904al w (ultimo
accesso: 20/06/2021).

2 https://www istat.it/it/archivio/225641 (ultimo accesso 20/06/2021).

3 http://www .regione.piemonte.it/governo/bollettino/abbonati/2014/12/at-
tach/dgr 07178 830_03032014.pdf (ultimo accesso 20/06/2021).
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neurobiologico, che prevede la creazione di interventi di impostazione co-
gnitivo-comportamentale (Cascio, 2015).

Una survey nazionale condotta dal Censis e dalla Fondazione Serono su
302 famiglie nel 2011 ha mostrato che i trattamenti basati sull’approccio co-
gnitivo-comportamentale sono i piu diffusi in Italia, sebbene la situazione sia
estremamente eterogenea dal punto di vista regionale, con una buona coper-
tura nel Centro Italia, leggermente inferiore nel Nord Ovest e decisamente
deficitaria nel Sud e nelle isole (Censis, Serono, 2012). La ricerca rileva non
solo le conseguenze economiche, ma anche il carico assistenziale delle fa-
miglie, misurato attraverso le ore di assistenza e sorveglianza dedicate alle
persone autistiche. I sintomi che i genitori faticano maggiormente a gestire
sono la compromissione della comunicazione verbale ¢ non verbale (34,7%),
I’aggressivita e I’autolesionismo (25,1%) e i comportamenti ripetitivi, osses-
sivi, compulsivi e autostimolatori (23,7%). Il rapporto inoltre evidenzia I’im-
patto negativo dei compiti di cura sulla vita lavorativa della maggioranza delle
famiglie coinvolte nello studio: complessivamente il 65,9% ha dichiarato un
impatto negativo sulla condizione lavorativa di almeno uno dei genitori.

Infine, i risultati dell’indagine riportano il ruolo centrale delle associa-
zioni, sia per il reperimento di informazioni sui servizi disponibili e sui diritti
spettanti le famiglie, sia per il supporto psicologico ¢ i corsi di formazione
offerti.

Sembra quindi particolarmente rilevante chiedersi come questa situa-
zione, che presenta luci e ombre, si sia evoluta nel corso della pandemia da
Covid-19, durante la prima e le successive ondate.

2. La «primavera bugiarda» e gli effetti sulle famiglie con figli autistici

Nuovamente I’espressione di Piersanti apre la sezione sulla letteratura re-
lativa agli effetti della “fase 1 (marzo-maggio 2020) e delle successive on-
date di pandemia sulle famiglie con figli autistici. I provvedimenti urgenti
emanati dal Governo Italiano, volti al contenimento dell’emergenza sanita-
ria, hanno imposto alla popolazione misure restrittive quali la conversione
delle attivita didattiche in presenza in modalita a distanza; la sospensione di
attivita di riabilitazione; le restrizioni di attivita ambulatoriali (in particolare
in presenza); la sospensione di attivita ricreative, ludiche, artistiche, anche in
centri semiresidenziali per minori e adulti con disabilita gravi. Queste restri-
zioni hanno rappresentato una particolare sfida per le persone autistiche, al
punto da portare 1’Istituto Superiore di Sanita a emanare specifiche indica-
zioni per il loro sostegno durante 1’emergenza pandemica (ISS, 2021). Se-
condo il documento, le peculiari caratteristiche delle persone autistiche, che
spesso si manifestano in difficolta relazionali e comunicative, in rigidita
comportamentali e resistenza ai cambiamenti, possono rappresentare
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specifici fattori di rischio nell’ambito della situazione pandemica. Si tratta
del possibile sviluppo di oppositivita, condotte aggressive e comorbidita psi-
chiatriche come risposta al distress legato alla pandemia Covid-19 e alle mi-
sure decise per contenerla. Inoltre, le persone autistiche possono non essere
in grado di garantire la gestione dei rischi personali e sociali durante la pan-
demia (es. indossare la mascherina) mettendo a repentaglio la propria salute
e quella degli operatori sociali e sanitari che sono in contatto con loro. Queste
specifiche difficolta possono aver anche influito sulle fasi successive (da
maggio 2020 in poi) relative alla riapertura dei servizi in seguito alla fine del
primo lockdown, soggette alle misure di prevenzione e contenimento del ri-
schio sanitario quali il rispetto del distanziamento sociale, la richiesta di ese-
guire il tampone naso-faringeo e, quando disponibile, il vaccino.

Secondo un’indagine quantitativa su un campione di 102 genitori (Di
Santo ef al., 2021) la sospensione delle attivita terapeutiche, ricreative e lu-
diche durante la fase 1 ha significativamente gravato il carico assistenziale
delle famiglie con figli autistici. Durante la quarantena, una quota limitata di
figli degli intervistati ha svolto attivita riabilitative a distanza: solo il 20,5%
interventi di tipo cognitivo comportamentale e 1’8% non ha ricevuto nessun
tipo di supporto online. Come emerge dal confronto con un’altra ricerca ita-
liana recente (Colizzi et al., 2020), il confinamento ha prodotto difficolta
relazionali, stress psicologico nei figli autistici e ha esacerbato manifesta-
zioni comportamentali problematiche. L’impossibilita di beneficiare di ser-
vizi riabilitativi e psico-educativi, nonché di frequentare luoghi aggregativi,
ha imposto una maggiore sedentarieta che € risultata particolarmente proble-
matica per chi aveva livelli di supporto piu elevati o per chi presentava pro-
blemi comportamentali pregressi (Di Santo et al., 2021; Colizzi et al., 2020).

Inoltre, studi internazionali mettono in luce che la riduzione di programmi
educativi specializzati ha creato un cambiamento delle routine delle persone
autistiche e delle loro famiglie (Eshraghi et al., 2020; Narzisi, 2020), privan-
dole di forme di sostegno e interrompendo percorsi terapeutici annuali, con
una potenziale perdita di competenze acquisite (Ibidem).

Tornando al panorama nazionale, ¢ interessante mettere in luce che le
principali preoccupazioni espresse dai genitori si concentrano sul peggiora-
mento della qualita dei servizi sociosanitari, didattici ed educativi (Di Santo
et al., 2021). La didattica a distanza, laddove ¢ stata possibile, ha richiesto
un impegno notevole dei genitori, che hanno dovuto affiancare i figli sia nella
predisposizione e gestione dei collegamenti a distanza, sia nello svolgimento
dei compiti (Ibidem). L’emergenza sanitaria, inoltre, ha avuto un impatto
anche sulla situazione lavorativa dei genitori: il 30,5% dei rispondenti all’in-
dagine di Rocco Di Santo e colleghi (2021) e 43,1% dei partner ha ridotto,
sospeso o perso il lavoro, oppure sospeso o cessato la propria attivita, senza
riuscire a trovare una nuova occupazione. Quello che sembra mancare all’in-
terno di questo insieme, ancora piuttosto limitato, di studi ¢ il punto di vista
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degli operatori dei servizi sanitari e socioassistenziali, che potrebbe mettere
in luce anche tentativi di fronteggiamento attivo della situazione emergen-
ziale, differenziati, come vedremo, dal punto di vista territoriale. E necessa-
rio considerare che il nostro paese ¢ costituito da sistemi di welfare regionali
fortemente disuguali (Giarelli, 2017) che incidono sulla copertura dei servizi
rivolti all’autismo, come evidenziato dalla ricerca del Censis e di Fondazione
Serono (2012) e possono verosimilmente aver inciso sulla capacita di risposta
all’emergenza pandemica (Giarelli, Vicarelli, 2020). Inoltre, il taglio prevalen-
temente quantitativo delle indagini non consente di rilevare i vissuti e gli stati
interni dei genitori e dei professionisti: come hanno vissuto le difficolta impo-
ste dalla situazione di crisi sanitaria e perché hanno agito in un certo modo. Al
fine di rispondere alle lacune riscontrate nella letteratura, ¢ stata condotta 1’in-
dagine qualitativa da cui prende le mosse questo contributo.

3. Il disegno della ricerca

Come esposto precedentemente, 1’autismo consiste in una condizione del
neurosviluppo complessa e multifattoriale, che richiede interventi multidi-
sciplinari coordinati, forniti da équipe territoriali dedicate (Legge 314/2015;
Linee Guida ISS, 2012, 2018) e per questo motivo pone particolari difficolta
ai sistemi di welfare regionali, mettendone in luce le carenze strutturali e
organizzative, a maggior ragione durante la pandemia. Lo studio qualitativo,
che si ¢ svolto tra febbraio e giugno 2021, si fonda sull’assunto che 1’infe-
zione da Covid-19 abbia messo in luce, al netto delle differenze di funziona-
mento e di organizzazione del sistema dei servizi sanitari e socio-assisten-
ziali delle diverse regioni italiane, la difficolta del sistema di welfare nel ri-
spondere alle esigenze delle persone nello spettro autistico e delle loro fami-
glie. Ci si attendeva che la continuita assistenziale fosse stata maggiormente
garantita nelle aree in cui i servizi territoriali erano maggiormente diffusi e
fosse stata piu deficitaria nelle aree in cui sia i servizi territoriali, sia I’inte-
grazione tra i diversi servizi (socio-sanitari) era meno sviluppata. Inoltre, si
supponeva che le aree con un terzo settore piu vivace fossero state piu capaci
di rispondere alla sfida posta dalla pandemia, in relazione all’eventuale crea-
zione di nuove iniziative e servizi da proporre alle persone autistiche e ai loro
caregiver.

11 confronto tra due regioni: Piemonte ed Emilia-Romagna, ¢ basato sul
disegno del most different system design (Cardano, 2020) per cio che con-
cerne il tipo di sistema socio-sanitario regionale: da un lato, I’Emilia-Roma-
gna presenta servizi con una maggiore copertura territoriale, organizzati in
reti di cui spesso fanno parte anche enti del terzo settore e dell’associazioni-
smo; dall’altro lato in Piemonte vi ¢ una piu netta separazione tra ambito
sanitario ¢ sociale ¢ una maggiore centratura sul sistema ospedaliero,
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generalmente situato nei centri urbani, anche di piccole dimensioni (Ingrosso
et al., 2020; Servetti, 2018). Obiettivo del confronto &€ mettere in luce i punti
di contatto tra il funzionamento dei due sistemi di welfare regionali, entrambi
caratterizzati da un’impronta assistenziale e da un paradigma medico-riabi-
litativo ancora incapace di garantire una piena inclusione sociale alle persone
autistiche e alle loro famiglie (Medeghini et al., 2013).

Il campione ¢ stato costruito attraverso un campionamento a scelta ragio-
nata, volto a individuare casi eloquenti, capaci di fornire dati interessanti alla
luce delle domande di ricerca (Cardano, 2020). Oltre a numerosi colloqui
iniziali con testimoni privilegiati, sono state condotte 16 interviste discor-
sive, ripartite nelle due regioni, a:

— 2 genitori (una madre con figlio adulto con lieve bisogno di supporto,
un padre con figlia in eta infantile con alto bisogno di supporto);

— 3 membri di associazioni (2 caregiver e 1 operatrice sociale);

— 8 professionisti sanitari (2 educatori e 1 pedagogista di servizi residen-
ziali; 2 psicologi e 1 neuropsichiatra operanti in servizi ambulatoriali;
2 educatrici provenienti da servizi territoriali, uno pubblico e uno pri-
vato convenzionato);

— 2 professionisti sociali (un’assistente sociale con ruolo di responsabi-
lita e un’assistente sociale di prima linea);

— 2 persone autistiche con basso livello di supporto (due con Sindrome
di Asperger e di eta compresa tra i 20 e i 25 anni).

Le interviste sono state registrate e trascritte integralmente, sono state sot-
toposte ad analisi tematica, seguendo i principi della template analysis (Car-
dano, 2020) grazie all’utilizzo del software Nvivo.

4. “Una strada senza via d’uscita?”: le difficolta affrontate da famiglie e
servizi durante la pandemia

A partire da marzo 2020, le famiglie con figli autistici nel nostro paese si
sono ritrovate di punto in bianco private di buona parte della rete integrata di
servizi (centri diurni, strutture residenziali e scolastiche, attivita legate al
tempo libero) di cui usufruivano in presenza. Questa situazione ha compor-
tato I’interruzione di routine consolidate e ha minato 1’equilibrio psico-fisico
raggiunto dalle persone autistiche e dalle loro famiglie, che si era faticosa-
mente realizzato negli anni precedenti.
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4.1 L’invisibilita normativa della disabilita cognitiva

Dai colloqui condotti nelle due regioni emerge una diffusa invisibilita
della disabilita, soprattutto se cognitiva, dal punto di vista istituzionale e nor-
mativo, evidente nell’assenza di riferimenti specifici nei Decreti del Presi-
dente del Consiglio dei Ministri (DPCM) che si sono susseguiti a partire
dall’inizio della pandemia. Quello che, secondo alcuni intervistati, caratte-
rizza i provvedimenti ¢ la focalizzazione sul contesto ospedaliero e I’equipa-
razione delle residenze sanitarie assistenziali (RSA) alle strutture, residen-
ziali e diurne, per persone disabili, senza considerarne le specificita:

Guardi io credo che questa esperienza abbia insegnato che la disabilita non
esiste. Siamo completamente trasparenti. Ad oggi le normative escono: RSA,
virgola, prima erano solo RSA, dando per inteso che RSA vuol dire tutti gli
altri servizi (Int.2_educatore Piemonte).

Nella prima fase, compresa tra marzo e maggio 2020, la difficolta
nell’implementare indicazioni normative che si riferivano ai contesti ospe-
dalieri o residenziali, ¢ emersa soprattutto in relazione alla realizzazione de-
gli interventi domiciliari:

Il problema erano gli interventi in spazi domiciliari: regole e difficolta si evi-
denziano se hai una casa piccola; se io vado a fare un intervento domiciliare,
ci vado bardato come un palombaro. Le regole di protezione imponevano di
cambiarti, indossare una tuta in zona neutra. In un ospedale lo puoi fare, ma
nelle case non lo puoi pretendere. Le USCA (Unita Speciali di Continuita
Assistenziale) si cambiavano in strada, in ambulanza (Int, 14 _membro asso-
ciazione Piemonte).

Inoltre, una lacuna normativa rilevante riguarda la mancata considera-
zione delle specifiche caratteristiche delle persone autistiche e quindi la de-
roga alla possibilita di uscire di casa durante la fase del lockdown, pena il
rischio di aggravare comportamenti problema e peggiorare la qualita della
vita delle famiglie:

All’inizio c’¢ stata proprio tutta la parte delle famiglie che venivano fermate
per strada perché uscivano e venivano rispedite a casa, e quindi richiamavano
in lacrime dicendo che non si sentivano compresi dalle forze dell’ordine, e
quindi poi abbiamo intercettato la prefettura, mandato questi permessi anche
per uscire, per addormentare i figli, abbiamo iniziato a declinare i motivi per
cui era importante uscire perché c¢’erano dei bambini che si addormentavano
con quella routine e per questi bambini c’¢ stata I’interruzione del sonno, per
dire (Int, 1| _neuropsichiatra_Emilia-Romagna).
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La mancanza di specificita nelle misure emergenziali sarebbe il riflesso
di un impianto normativo rivolto alla disabilita cognitiva che era gia prima
della pandemia rigido, poco capace di adeguarsi a bisogni ed esigenze etero-
genee, traducendosi in un modello operativo di fornitura dei servizi standar-
dizzato, basato sulla creazione di contenitori onnicomprensivi:

La pandemia ha reso chiara la discrasia tra quello che ¢ definito per normativa
e quello che vai a fare. Il modello operativo vigente ¢ basato sul principio di
adattare le persone ai contenitori ¢ ovviamente queste situazioni sono esplose
durante la pandemia. La normativa risale a trent’anni fa, gli autistici non sono
proprio considerati, le faccio un esempio: nel centro diurno per disabili auti-
stici, che non hanno problemi fisici, io devo fare un bagno da 20 metri qua-
drati (Int. 14 _membro associazione Piemonte).

La pandemia, richiedendo 1’adeguamento a condizioni mutevoli, ha
messo in luce la mancanza di flessibilita del comparto sanitario e socio-assi-
stenziale, dal punto di vista burocratico-organizzativo, nelle due regioni, pur
con le dovute distinzioni, come vedremo:

C’¢ stata poi una riprogettazione di tutti i progetti individualizzati che ave-
vano 1 nostri ragazzi e anche dei progetti scolastici di educativa. Pero questa
cosa ha avuto dei tempi che non erano rispondenti alla situazione dell’emer-
genza, la riprogrammazione € stata un po’ carente, ma lo era anche prima.
Quindi questo ha solo messo in evidenza una carenza gia che era sistemica
(Int. 5_membro di associazione Piemonte).

4.2 Le difficolta delle famiglie nel periodo pandemico

Un altro risultato transcontestuale riguarda I’impatto della pandemia sulle
famiglie e sulle persone autistiche, severo e differenziato a seconda dei livelli
di bisogno di supporto. Per le famiglie con figli con alto livello di supporto
(ex basso funzionamento) si ¢ concentrato sulle possibili regressioni nelle
competenze cognitive e sociali acquisite e nella perdita di autonomie:

La pandemia ha influito in maniera negativa sull’apprendimento delle com-
petenze delle autonomie di * perché c¢’¢ stato uno stop, una brusca fermata
nell’apprendimento delle autonomie, delle competenze sociali; € venuto a
mancare tutta quella parte sociale con i compagni e quella parte dello sport,
scolastica, e piu ludica (Int. 11_padre Emilia-Romagna).

La perdita dei punti di riferimento, il cambiamento repentino delle routine
associata alla difficolta a comprenderne le motivazioni, hanno provocato un
disagio diffuso nelle persone autistiche con alto livello di supporto, ma che
sembra aver assunto dimensioni piu ampie nelle persone con basso livello di
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supporto, soprattutto se con problemi comportamentali e comorbidita con
disturbi dell’ansia. [.’assenza di programmazione delle giornate, unita alla
mancanza di contatti sociali, ha portato in alcuni casi all’adozione di com-
portamenti violenti, pericolosi per se stessi € per la propria famiglia, come
racconta una madre di un ragazzo con sindrome di Asperger intervistata:

In 40 giorni si era reso conto che non aveva piu la sua vita, che non faceva
piu sport, che non aveva amici in diretta e che non poteva giocare e quindi &
sfociato tutto quanto in atti di estrema violenza. La sua attivazione ¢ stata
esponenziale. Durante il gioco insulta pesantemente gli altri. Urla tutto il
tempo, quindi ¢ stato un massacro, per lui prima di tutto, per noi che eravamo
chiusi in casa con lui e che non potevamo aiutarlo in alcun modo, per la so-
rella che poi ha cominciato ad avere attacchi di panico. [...] Nel frattempo *
¢ cresciuto di 30 centimetri, anche biecamente diventa piu pericoloso. Mi ha
incrinato due costole durante una delle sue crisi, ha rotto una vetrata e un
muro, perché adesso € proprio massiccio (Int. 8 madre Piemonte).
L’aumento di problemi ansiosi e depressivi ¢ stato determinato anche
dalla paura del contagio, che in alcune persone autistiche ¢ sfociata in una
vera e propria ossessione:

Mi sono rovinato i dorsi delle mani con il gel, a forza di lavarli con acqua e
sapone che gia ¢ una cosa che ho io un po’ compulsiva, nel senso che mi lavo
spesso le mani prima di toccare molti oggetti perché non voglio toccarli con
le mani sporche e con la paura del contagio sono arrivato a un livello esage-
rato di quantita (Int. 10_persona autistica Emilia_Romagna).

E associata all’incremento di comportamenti ossessivi-compulsivi una
diffusa difficolta a tornare alla vita precedente; per le persone con basso li-
vello di supporto la reclusione forzata ha rappresentato una condizione di
vita congeniale alle loro difficolta relazionali e alla predilezione per attivita
solitarie:

Io in quel periodo ero molto preoccupata da quelli che stavano molto bene,
tutti i cosiddetti alto funzionamento, gli Asperger, che hanno sempre detto:
“A casa sto benissimo”, e a scuola non potevano andarci, ¢ hanno iniziato a
star molto bene, a fare magari i colloqui psicologici, psicoterapie in corso, da
remoto, e che dicevano: “Possiamo continuare cosi”. Far fuori tutta la parte
sociale in un disturbo in cui I’interazione ¢ la cosa difficile, insomma, era
[pericoloso], infatti abbiamo avuto dei ragazzini che hanno iniziato a dire che
volevano che il Covid continuasse sempre (Int. 1 _operatore sanitario Emilia-
Romagna).

Le peculiari caratteristiche delle persone autistiche, quindi, hanno contri-
buito a produrre un disagio emergente durante la pandemia che, secondo un
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testimone qualificato, «diventera presto emergenziale» (Int-13_membro di
associazione Piemonte). Le famiglie e i membri delle associazioni, cosi
come gli operatori sanitari e sociali intervistati, evidenziano difficolta delle
persone autistiche a rispettare le misure di contenimento dell’epidemia (in
particolare indossare la mascherina) e a beneficiare dei servizi da remoto, sia
le terapie online sia gli interventi di didattica a distanza. Le criticita non si
concentrano solo sul notevole investimento richiesto ai genitori (Di Santo et
al., 2021), ma sono connaturate alla limitata capacita di attenzione dei bam-
bini e ragazzi autistici, che spesso necessitano della presenza fisica per svol-
gere un compito:

Il problema ¢ la capacita di stare in una situazione dove c¢’¢ uno schermo nel
mezzo che spesso e volentieri ¢ molto attivante e quindi in realta diventa un
elemento distrattore. [...] Inoltre, se la mia capacita di attenzione sostenuta
al compito ¢ molto limitata, in ambulatorio ti faccio una proposta che dura 20
secondi, poi ti faccio alzare e ti faccio fare un’altra cosa, poi ti faccio ritornare
a sedere e fare un’altra attivita, li [a casa] una volta che lo fai alzare non torna
piu (Int 3_educatore_Emilia_Romagna).

La potenziale perdita di competenze durante il lockdown, segnalata peral-
tro da altri studi internazionali (Eshraghi et al., 2020; Narzisi, 2020) puo es-
sere stata esacerbata durante le successive aperture da un lato dall’atteggia-
mento di genitori e operatori che, proprio per la difficolta delle persone au-
tistiche ad adeguarsi alle regole di contenimento della pandemia, hanno li-
mitato il ricorso alle attivita terapeutiche per la paura del contagio:

Delle famiglie non hanno accettato 1’educatore domiciliare anche quando per
noi andava dato, non pensavano che un operatore che girasse da una famiglia
all’altra fosse sicuro. [...] Alcuni operatori, insegnanti, gli educatori domici-
liari, hanno avuto in un periodo molta paura (Int. I neurospichiatra Emilia-
Romagna).

4.3 Le difficolta dei servizi nel periodo pandemico

La necessita di rispettare le misure igienico-sanitarie e di distanziamento
ha creato notevoli difficolta organizzative alle strutture diurne, costrette a
fare i conti non solo con spazi e risorse (di personale) limitate, ma anche con
gli specifici comportamenti problema delle persone autistiche:

Il bambolotto di pezza ogni volta che passa da un bambino all’altro lo devi
sanificare, quando abbiamo ricominciato abbiamo dovuto modificare: se
prima un terapista magari vedeva bambini a distanza di dieci minuti da uno
all’altro, abbiamo dovuto mettere una regola per cui tra un bambino e ’altro
bisognava avere almeno un’ora e mezza perché tu hai bisogno di quei 20
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minuti buoni per disinfettare tutto quello che era stato toccato dal bambino
(Int. 4_psicologo Piemonte).

Ci sono tanti bambini che come comportamento-problema sputano, o che comun-
que giocano con la propria saliva, o che ¢ difficilissimo fargli un aerosol, per cui
questo era un rischio maggiore (Int. 1 neuropsichiatra Emilia-Romagna).

Poter usufruire delle terapie e dei servizi diurni in modo parziale ha com-
portato un sovraccarico di compiti di cura per le famiglie, con conseguenze
dal punto di vista psicologico ed economico:

Per il 50% del tempo le persone autistiche stanno in casa, i genitori che lavo-
rano li hanno a carico. Con tutte le conseguenze che comporta, i genitori e i
fratelli possono essere in pericolo. E poi molti genitori hanno dovuto pren-
dersi congedi dal lavoro, non retribuiti. Cosi abbassi la capacita di reggere
dal punto di vista economico (Int. 13_membro associazione Piemonte).

Ancora piu problematica la situazione delle strutture residenziali che, in
entrambe le regioni, sono state costrette a chiudersi rispetto all’esterno durante
la fase di lockdown — con conseguenze anche per gli operatori che vi lavora-
vano, sottoposti a elevati livelli di stress — e a imporre tampone e quarantena
alla riapertura, per chi desiderava fare rientro presso la propria famiglia:

Forse la cosa pero piu grave ¢ stata per chi era in comunita, perché chi era in
residenza non ha potuto vedere i genitori per mesi. Noi dopo maggio bene o
male abbiamo ripreso, eravamo in zona gialla. Ma loro sono rimasti sempre
chiusi in comunita. C’¢ gente che non si ¢ vista davvero per quasi un anno
perché poi se ¢’¢ stato anche tutto il periodo in cui pero potevi uscire ma poi
ti devi far quarantena al rientro. Quindi nessuno riusciva perché se devo far
uscire un ragazzo disabile per vedere i genitori una domenica, poi io devo
chiuderlo in una stanza quattordici giorni no? (Int. 7_psicologa Piemonte).

L’accesso ai servizi vincolato al conseguimento di un tampone negativo,
spesso difficoltoso per i soggetti autistici, a causa dei loro possibili problemi
sensoriali, cosi come il cosiddetto “sistema delle bolle”, con un numero li-
mitato di utenti e operatori al loro interno, sono talvolta concepiti come pra-
tiche discriminatorie:

Io ho fatto presente che la non attenzione al fatto che a un autistico non riesci
a fargli il tampone potrebbe essere perché magari ha una particolare sensibi-
lita che gli impedisce proprio di tollerare quella cosa li. Nel momento in cui
i0 non penso ad un’alternativa per potergli permettere di accedere al servizio
di fatto sto compiendo un atto discriminatorio (Int. 5 membro associa-
zione_Piemonte).
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Il meccanismo delle bolle di due operatori piu tre ragazzi, dopo un anno con
persone vaccinate lei mi dica che senso ha, lo stesso anno mentre la popolazione
civile normale ¢ ammucchiata da tutte le parti (Int. 2_educatore Piemonte).

5. Le strategie di fronteggiamento di famiglie e servizi: una tipologia

La pandemia ha prodotto, come abbiamo visto, difficoltd comparabili di
gestione delle misure di restrizione dei movimenti e contenimento dell’infe-
zione per le famiglie e i servizi delle due regioni considerate. Quello che
distingue i due casi messi a confronto, in linea con il disegno adottato, &
I’insieme delle strategie di fronteggiamento utilizzate durante il periodo del
lockdown e delle successive aperture. Utilizzando un dispositivo metaforico
(Cardano, 2020) che mette a confronto i diversi stili della musica jazz e le
strategie di azione messe in atto da famiglie e servizi sanitari € socio-assi-
stenziali, ¢ stata creata la seguente tipologia:

1.

Free jazz (basata su una forma di improvvisazione collettiva totale):
strategia di azione tipica dei servizi e delle famiglie che sia durante il
lockdown sia durante i periodi successivi non sono riusciti a strutturare
alcuna soluzione alla continuita assistenziale, optando per la chiusura
e I’isolamento nei confronti dell’esterno. Questo tipo ideale ricorre piu
spesso nelle interviste relative al Piemonte.

Ci sono anche servizi che non hanno ancora riaperto, senza dare comunica-
zione alle famiglie, perché economicamente non riescono a sostenere i costi
dell’apertura, fare le stesse cose di prima ti costa il doppio, devi garantire le
bolle. Cosi come ci sono famiglie che non hanno ancora rimandato i figli, non

si fidano (Int. 13_membro di associazione Piemonte).

2.

Performance solistica (basata sulla ricerca di soluzioni artistiche indi-
pendenti): strategia di azione tipica dei servizi e delle famiglie che du-
rante il lockdown e le fasi successive si sono attivati in modo preva-
lentemente autonomo, proponendo aperture parziali dopo la prima
chiusura, che si sono concentrate sulle terapie individuali e urgenti,
attingendo esclusivamente alle proprie risorse interne. Anche questa

opzione ¢ maggiormente richiamata dagli intervistati piemontesi.

R: Ci sono stati attori esterni al servizio che vi hanno aiutato nella riapertura
oppure no? I: Direi dino. [...] Durante il lockdown abbiamo attivato una sorta
di richiesta d’aiuto possibile tramite la nostra mail e poi abbiamo trasferito
online la maggior parte delle attivita che avevamo, compresi i gruppi di abi-
lita sociali. [...] Alla riapertura abbiamo dato priorita alle visite urgenti e non
prorogabili, le terapie di supporto, quindi non i test o i primi colloqui (Int.
7 psicologa Piemonte).
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3.

Quartetto jazz (basata sulla presenza di uno strumento solista e di una
sezione ritmica): strategia di azione tipica dei servizi e delle famiglie
nelle quali, dopo un’iniziale chiusura, ¢ stato possibile rimodulare at-
tivita e interventi, grazie al ruolo di regia esercitato da un attore sociale
(generalmente un operatore, ma anche un famigliare). Questa strategia
ricorre sia in Piemonte sia in Emilia-Romagna, pur essendo piu diffusa

nella seconda regione.

Diciamo che qualcuno si ¢ attivato, piu che altro i professionisti singoli hanno
potuto perché alcuni servizi proprio non ¢ stato dato il permesso di operare
in modalita online. Sia da parte degli enti pubblici privati o convenzionati
significava deliberare una spesa che andava riconvertita da progetti approvati
(Int. 5 membro di associazione Piemonte).

Ho stabilito un accordo, come cooperativa, con i servizi sociali del Comune.
Era quello di non farci travolgere dalla paura ma provare a reinventare in
qualche modo un servizio che fosse compatibile con il momento storico. [...]
L’interruzione di tutto ha fatto si che in prima istanza ci fosse un ragiona-
mento diretto anche con il responsabile del servizio sociale, perché bisognava
capire se il Comune e il Servizio Sociale del Comune si prendeva in un qual-
che modo la responsabilita di continuare a erogare, pur in una forma diversa,
una qualche forma di sostegno. Ecco quindi questa ¢ stata una scelta corag-
giosa che ha fatto il nostro comune che dipende dalle sollecitazioni che noi
abbiamo portato, immediatamente il Comune ci ¢ venuto dietro e dopo ci
sono venuti dietro le altre cooperative (Int. 3_educatrice Emilia-Romagna).

4

Formazione orchestrale jazz (molto rara, perché fondata sul coordina-
mento di decine di musicisti). strategia di azione dei servizi e delle
famiglie nelle quali ¢ stato possibile proporre soluzioni innovative alla
crisi pandemica, sfruttando la rete territoriale. Questo tipo ideale ¢

stato rilevato solo in Emilia-Romagna:

Immediatamente ci siamo mossi. Abbiamo deciso che non si chiudeva il ser-
vizio ma che il servizio rimaneva aperto [...]. I genitori non ce la facevano a
rimanere a casa con i parchi chiusi, con I’impossibilita di uscire, quindi ab-
biamo creato questo servizio di spazi sicuri all’aperto [...]. E questo servizio
ha avuto il comune * e nello specifico un prete (sorride) che con cui forse il
7 o I’8 di Marzo quindi subito siamo andati a vedere questo grande campo
che usa per i centri estivi e per attivita sportive, ¢ che e abbiamo avuto 1’op-
portunita di segnalare alle famiglie in maggiore difficolta, e noi stabilivamo
gli accessi, abbiamo tenuto aperto dalla mattina alle 5 e noi come ASL da-
vamo tutti gli appuntamenti, e si, cosi nel primo /ockdown ¢ continuato cosi,
cio¢ ognuno c’andava ma per avere uno spazio in cui portare la bicicletta, il
monopattino, senza grande servizio se non il fatto che potessero stare
all’aperto con i loro figli [...]. Poi quegli stessi spazi devo dire, appena si ¢
iniziata la possibilita della riapertura, li abbiamo utilizzati per i gruppi, i
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trattamenti di gruppo erogati dai nostri operatori (Int. 1 neuropsichia-
tra_Emilia-Romagna).

Al di 14 delle diverse strategie messe in atto dai servizi per adeguarsi alle
mutate condizioni di lavoro e di vita, due tratti accomunano il modo in cui
in entrambe le regioni ¢ stata fronteggiata la situazione pandemica: il ricorso
al terzo settore e alla telemedicina. In entrambe le regioni il terzo settore, e
in particolare le associazioni di genitori, in linea con la letteratura (Censis,
Serono, 2012) ha rappresentato un punto di riferimento per le famiglie con
figli autistici, offrendo servizi di supporto e sollievo e counselling psicolo-
gico ai genitori:

Con la neuropsichiatra * ¢ tutto molto difficile perché c’¢ un telefono a cui
non risponde nessuno, si lascia un messaggio in segreteria e prima che pren-
dessero la telefonata, che venisse passata la registrazione, passavano 4-5 ore
o anche il giorno dopo mi richiamavano. Capisco, erano sotto con il perso-
nale, il dottor * era stato spostato al reparto Covid. Il mio angelo ¢ stata la
presidente dell’associazione che chiamavo nelle emergenze e mi diceva come
fare, come comportarmi (Int. 8 madre Piemonte).

Come associazione abbiamo messo a disposizione un numero per i genitori,
le famiglie potevano chiamare quando avevano bisogno e abbiamo conti-
nuato le attivita di sabato e di domenica, mezze giornate o giornate intere,
con bambini ed educatori, in rapporto 1:1 (Int, 15 _membro associa-
zione Emilia-Romagna).

Gli strumenti di telemedicina, che si sono limitati a videochiamate attra-
verso piattaforme online, a detta di operatori e genitori si sono rivelati utili
nell’implementazione delle terapie, soprattutto per quanto riguarda il lavoro
di équipe e il coordinamento dei diversi esperti coinvolti, famigliari com-
presi:

Quello che io terrei ¢ la supervisione dei video per esempio. La supervisione
dei video sia in contesto domestico, sia in contesto scolastico, e mandare dei
rimandi in termini di strategie d’intervento, delle situazioni, quelle per esem-
pio € una cosa che facevamo anche prima ma in maniera non cosi sistematica,
¢ quello io ci credo moltissimo che pud continuare (Int.1 neuropsichia-
tra_Emilia-Romagna).

Le videochiamate sono utilissime per il lavoro di supervisione. Il genitore
puo fare vedere come deve lavorare con il bambino. Poi che cosa succede: se
io ho una supervisione una volta al mese, durante quel mese come genitore
mi vengono 50.000 dubbi su quello che sto facendo. Io aspetto il mese dopo
per avere questo feedback. E se 1o invece potessi inviare dei filmati con re-
golarita, su quei filmati magari concordare una volta a settimana, nelle fasi
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iniziali, una video call di un’ora. Il supervisore mi corregge, mi invia dei
nuovi input (Int. 5_membro di associazione Piemonte).

Questi strumenti, a detta di molti intervistati, possono intensificare la
presa in carico e ovviare alla carenza di risorse di personale che i servizi
pubblici talvolta lamentano, offrendo alle famiglie verifiche puntuali dei per-
corsi di cura e supporto tempestivo in caso di manifestazione di comporta-
menti problematici. Sono inoltre funzionali a organizzare riunioni di rete o
tavoli di lavoro tra i diversi attori coinvolti, poiché azzerano i costi di spo-
stamento. Non mancano voci critiche, che suggeriscono di utilizzarli nella
supervisione ma non nell’implementazione dei percorsi terapeutici, soprat-
tutto se di gruppo, sia per ’importanza del contatto fisico, sia per il rischio
di favorire la tendenza al ritiro sociale tipica delle persone autistiche:

Certo che ¢ limitante, a mio avviso le cose € molto meglio farle in presenza
con i ragazzi autistici. Meglio anche per gli educatori stessi, riescono meglio
con il contatto fisico. Se dovesse avere un comportamento problema, una ste-
reotipia, ¢ piu facile aiutarlo in presenza che aiutarlo attraverso un computer.
Avere degli stimoli ¢ assolutamente necessario. L’inclusione in una societa ¢
in un ambiente dove ci sono altre persone (Int. 9 educatrice Emilia-Roma-

gna).

6. Una possibile inversione di marcia: discussione e conclusioni

L’indagine ha messo in luce le difficolta che hanno attraversato famiglie
con figli autistici e servizi che a loro si rivolgono durante il periodo pande-
mico. Da un lato i genitori durante il /ockdown si sono ritrovati figli, che
prima usufruivano di una rete di opportunita terapeutiche e di socializza-
zione, a loro carico, confinati all’interno delle mura domestiche. Dall’altro i
servizi sanitari e socio-assistenziali, nelle due regioni considerate, si sono
visti costretti a rimodulare attivita e interventi di sostegno, a fronte di una
situazione in continuo divenire. Le misure che, a partire dal mese di marzo
2020, sono state adottate dal governo centrale per contenere il contagio, si
riferivano ai contesti ospedalieri e residenziali, senza tenere in considera-
zione le esigenze e caratteristiche delle persone disabili e autistiche. La man-
canza di direttive chiare e specifiche a livello normativo sembra essersi tra-
dotta in risposte eterogenee dal punto di vista territoriale, mettendo in luce
la situazione pregressa alla pandemia, caratterizzata da un’offerta di servizi
a macchia di leopardo (Censis, Serono, 2012) spesso poco specializzata e
discontinua, incapace di incentrarsi su un progetto capace di accompagnare
le persone autistiche durante tutto il corso della loro vita. La diffusa assenza
di una rete integrata di supporto ha prodotto la sospensione di buona parte
dei servizi psico-educativi e riabilitativi nella prima fase (lockdown) e
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riaperture parziali nei periodi successivi, con conseguenze psicologiche ed
economiche rilevanti per tutti i membri delle famiglie, siblings (fratelli e so-
relle) compresi. Di seguito, alcuni dei punti salienti messi in luce dai risultati
della ricerca:

— In entrambe le regioni, nell’ultimo anno e mezzo le famiglie con figli
autistici, a detta degli intervistati, hanno aumentato il carico assisten-
ziale, a fronte di un peggioramento dei sintomi dei propri figli, soprat-
tutto in termini di aggressivita e di comportamenti ossessivi, per ef-
fetto del confinamento, come messo in luce da studi precedenti (Co-
lizzi et al., 2020; Di Santo et al., 2021).

— Alcuni operatori dei servizi ambulatoriali e diurni, impegnati nel fron-
teggiamento della crisi sanitaria, sono stati a lungo irreperibili, altri
hanno trasferito le attivita in presenza su piattaforme online, con tempi
di attivazione non immediati. Gli operatori dei servizi residenziali, dal
canto loro, si sono rinchiusi per mesi all’interno delle strutture, tal-
volta riducendo i contatti con i loro stessi famigliari. In entrambi i
contesti regionali i/ terzo settore (e soprattutto le associazioni di geni-
tori) ha risposto alle esigenze di supporto emotivo e sollievo espresse
dalle famiglie, mantenendo un contatto diretto spesso assente con i
servizi pubblici.

— Al di 1a dell’impegno richiesto dallo svolgimento delle attivita a di-
stanza (Di Santo et al., 2021) i genitori e i membri delle associazioni
intervistati lamentano il trasferimento delle responsabilita terapeu-
tico-abilitative dai servizi alle famiglie. Nel periodo del lockdown
hanno dovuto gestire il cambiamento delle routine dei figli e il conse-
guente insorgere e aggravarsi di comportamenti problema, e nel pe-
riodo successivo hanno dovuto continuare a esercitare un ruolo tera-
peutico a causa dell’insufficiente copertura dei servizi diurni € ambu-
latoriali.

— La pandemia da Covid-19 ha rivelato la scarsa flessibilita dei servizi
sanitari e socio-assistenziali destinati all’autismo nel nostro paese,
caratterizzata da strutture precostituite e standardizzate (i centri diurni
ad esempio) spesso inadeguate a rispondere alle esigenze dei loro
utenti. La lentezza della riprogrammazione delle attivita, dovuta a ri-
gidita di tipo burocratico-organizzativo, la difficolta delle strutture
diurne e residenziali ad adeguarsi alle misure di contenimento del con-
tagio, cosi come 1’esclusiva proposta di attivita a distanza, spesso poco
adatte alle peculiari capacita delle persone autistiche, ne sono una di-
retta conseguenza.

— Sebbene, in linea con le attese, la continuita assistenziale sia stata ga-
rantita maggiormente in Emilia-Romagna, grazie alla presenza di
un’integrazione piu forte tra servizi sanitari e socio-assistenziali, /e
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soluzioni innovative sembrano essere ancora dipendenti dalle risorse
dei territori o addirittura, dalla capacita di iniziativa dei singoli attori
sociali.

— Sembra quindi che la strada senza via d’uscita prospettata da molti
intervistati, che conduce verso una situazione di disagio emergenziale,
prodotto da mancate diagnosi, perdita di competenze cognitivo-rela-
zionali e aumento di problemi di salute mentale di genitori e figli, non
lasci alternative.

— Due sembrano essere, tuttavia, gli elementi che potrebbero portare a
un’inversione di marcia: sfruttare le potenzialita dell’accelerazione
digitale prodotta dalla pandemia, pur con le dovute cautele, e pren-
dere spunto dalle poche esperienze di rete che si sono sviluppate in
Emilia-Romagna. Da un lato, come sostiene un’intervistata, si tratta di
un modo alternativo di pensare all’erogazione dei servizi, un altro lin-
guaggio che puo essere utilizzato se adattabile ai singoli casi. Gli stru-
menti digitali, infatti, sebbene poco congeniali alla realizzazione di
terapie individuali e di gruppo, possono essere utilizzati per il coordi-
namento della rete di esperti che si occupa della persona autistica e in
particolare per la supervisione del lavoro svolto dai genitori in ambito
domestico, integrando una presa in carico ancora frammentaria da
parte dei servizi pubblici. Dall’altro lato, le strategie di fronteggia-
mento individuate nelle interviste hanno messo in luce come una rete
territoriale sinergica di attori, che comprenda servizi sanitari, socio-
assistenziali, educativi e famiglia, ha la possibilita di fornire risposte
flessibili e personalizzate, fino a ripensare il sistema dei servizi diurni.

Infine, la pandemia ha offerto un’esperienza generalizzata di inclusione
al contrario che puo fornire alcuni spunti rilevanti di comprensione della per-
sonalita autistica, dei silenzi e dei desideri di confinamento che la contraddi-
stinguono, richiamati nell’epigrafe di questo capitolo. Come suggerito da
un’intervistata, la pandemia ¢ una situazione particolarmente favorevole a
una condizione autistica: piu silenzio, meno relazioni e richieste sociali, una
sorta di “paradiso autistico”. La fatica sperimentata da buona parte della po-
polazione “neurotipica” (con condizione neurologica tipica) nel corso della
primavera 2020 ad adattarsi a un contesto congeniale ai “neurodivergenti”
(con condizione neurologica atipica) dovrebbe quindi portare a riflettere
sulla pretesa che viene quotidianamente imposta a questi ultimi: di adeguarsi
a condizioni di vita per le quali sono inadatti.
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6. Gestire il diabete durante la pandemia di Covid-
19: sfide e strategie di fronteggiamento

di Valeria Quaglia™ e Silvia Radicioni®

Introduzione

La pandemia di Covid-19 ha rappresentato, e rappresenta tuttora, una
sfida importante per il servizio sanitario nazionale, che si ¢ trovato ad affron-
tare un’emergenza sanitaria indebolito da un sostanziale ridimensionamento
delle risorse avvenuto nel corso dell’ultimo decennio. Al fine di concentrare
le risorse nella gestione della pandemia e delle sue conseguenze, e al fine di
prevenire la diffusione del contagio, I’attenzione — medica, ma anche nei di-
scorsi sulle politiche e sulla salute pubblica — ¢ stata prevalentemente rivolta
al virus e al suo impatto sulla salute della popolazione. Come denunciato da
Richard Horton su un articolo divenuto popolare pubblicato a settembre 2020
su The Lancet (Horton, 2021), non ¢ stato dunque adottato un approccio sin-
demico, che avrebbe invece consentito di considerare 1’urgenza della malat-
tia infettiva senza trascurare perd le patologie non trasmissibili e I’intera-
zione di fattori biologici e sociali nel dar forma a disuguaglianze sociali e di
salute.

Vi sono infatti condizioni e patologie che, prima dell’avvento della pan-
demia cosi come (a maggior ragione) dopo, rappresentano una sfida globale
e che sono state lasciate nell’ombra dall’enorme impatto che il Covid-19 ha
avuto nella societa. Una di questa ¢ il diabete mellito, patologia cronica su
cui si focalizzera questo contributo e che le Nazioni Unite (ONU) e 1’Orga-
nizzazione Mondiale della Sanita (OMS o WHO) hanno identificato come
una delle tre emergenze sanitarie — insieme alla malaria e alla tubercolosi —
e ’unica delle tre a configurarsi come una malattia non trasmissibile.

* Ricercatrice in “Sociologia generale” presso 1I’Universita di Macerata.

* Ricercatrice indipendente.

1" 11 contributo ¢ frutto del lavoro congiunto delle due autrici. Tuttavia i paragrafi possono
essere attribuiti come segue: “Introduzione” e 3 a Valeria Quaglia, e 2 e “Riflessioni conclu-
sive: la pandemia come occasione per (ri)pensare il futuro?” a Silvia Radicioni. Il paragrafo
1 ¢ stato elaborato da entrambe.
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Per quanto serie e urgenti siano state e siano le conseguenze della pande-
mia, le esigenze e i bisogni di assistenza delle persone diabetiche non solo
non sono diminuite durante il periodo pandemico, ma sono anzi aumentate
in ragione di una diminuzione dell’accesso ai servizi e di un’aumentata vul-
nerabilita. L’ interruzione dei servizi, il ritardo nell’assistenza, I’impossibilita
— almeno nel primo periodo della pandemia — di svolgere attivita fisica (che
¢ uno dei pilastri della gestione del diabete) fuori dalla propria abitazione,
cosi come I’incertezza rispetto alla disponibilita delle terapie e lo stress cau-
sato dal timore di far parte di una popolazione maggiormente a rischio di
contagio, hanno avuto un impatto importante sulla salute e sul benessere
della popolazione diabetica.

Al fine di poter comprendere meglio quali sono state le principali diffi-
colta riscontrate nella gestione del diabete mellito durante la crisi pandemica
e le principali risposte elaborate al fine di farvi fronte, in questo contributo
si propone una riflessione alimentata dalla piu recente letteratura pubblicata
a questo proposito e da quanto emerso da interviste discorsive (Cardano,
2011) condotte a testimoni privilegiati’, nel tentativo di rendere conto sia
dell’esperienza soggettiva delle persone diabetiche, sia di quella dei servizi
di Diabetologia e dei caregiver.

1. Aspetti epidemiologici della patologia e rete dei servizi diabetologici

Secondo I’'OMS?, in tutto il mondo sono circa 422 milioni le persone af-
fette da diabete, malattia metabolica caratterizzata dal malfunzionamento del
pancreas che non produce insulina (nel caso del diabete di tipo 1) o che la
produce ma in quantita non sufficienti, oppure ancora la produce ma 1’orga-
nismo non riesce ad utilizzarla (nel caso del diabete di tipo 2). L’insulina &
un ormone prodotto dal pancreas che consente il passaggio del glucosio dal
sangue alle cellule, dove viene utilizzato come fonte di energia. Nelle per-
sone affette da diabete si verifica un aumento patologico della concentra-
zione di glucosio nel sangue (iperglicemia).

Secondo I’OMS Europa®, la stima di chi ha ricevuto una diagnosi di que-
sta malattia arriva a 60 milioni. La diffusione del diabete ¢ aumentata in

2 In particolare, le interviste, condotte a scopo esplorativo, sono state condotte a due per-
sone diabetiche, una con diabete di tipo 1, e una con diabete di tipo 2 (con 1’assunzione che
le sfide e le possibilita possano essere differenti per le due condizioni), a una referente di
un’associazione rivolta alle persone diabetiche, una medica diabetologa e, infine, a un’ammi-
nistratrice di un gruppo Facebook dedicate a persone con diabete.

3 Fonte: https://www.who.int/en/news-room/fact-sheets/detail/diabetes (ultimo accesso il
04/10/2021).

4 Fonte: https://www.euro.who.int/en/health-topics/noncommunicable-diseases/diabetes
(ultimo accesso 04/10/2021).
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modo esponenziale nel corso degli ultimi trent’anni e si ritiene che le persone
affette da questa malattia cronica diventeranno 600 milioni entro il 2035
(Guariguata et al., 2014).

Secondo i dati Istat (2017), in Italia le persone che dichiarano di essere
affette da diabete sono oltre 3 milioni 200 mila, il 5,3% dell’intera popola-
zione. I dati della sorveglianza Passi’ mostrano che la prevalenza di persone
diabetiche cresce all’aumentare dell’eta: ¢ del 2% nelle persone con un’eta
inferiore ai 50 anni ma arriva al 10% nelle persone di 50-69 anni. Il diabete
in Italia risulta essere piu frequente fra gli uomini (5,3%) che fra le donne
(4,0%), nelle fasce di popolazione socio-economicamente piu svantaggiate
per istruzione o per condizioni economiche, fra i cittadini italiani rispetto ai
cittadini stranieri, ¢ nel Sud Italia rispetto al Centro e al Nord Italia.

Anche in Italia la diffusione del diabete ¢ aumentata negli ultimi
trent’anni (nel 1980, infatti coinvolgeva solo il 2,9% della popolazione, e nel
corso di tre decenni la percentuale ¢ quasi raddoppiata). Si ipotizza che 1’au-
mento delle diagnosi di diabete possa essere connesso a un insieme di fattori,
tra cui anche I’invecchiamento generale della popolazione, 1’anticipazione
diagnostica, cosi come all’aumento della sopravvivenza delle persone diabe-
tiche (Istat, 2017).

Piu in particolare, i casi di diabete mellito in Italia riguardano, nel 90%
delle diagnosi, il diabete di tipo 2, il cui esordio avviene tendenzialmente in
eta adulta; pertanto, questa percentuale ¢ destinata ad aumentare anche solo
in ragione dell’impatto dell’incremento della vita media (Istat, 2017). Se-
condo la letteratura, si ritiene che 1’insorgere del diabete di tipo 2 sia asso-
ciato a una predisposizione ereditaria, all’obesita e alla sedentarieta.

11 diabete di tipo 1, invece, che in Italia rappresenta il 10% circa delle
diagnosi, ha solitamente un esordio giovanile ed ¢ causato da un’aggressione
di tipo autoimmune, che colpisce le cellule che producono insulina.

Al fine di prevenire le complicanze della malattia ¢ necessario che i sog-
getti che convivono con il diabete lo gestiscano autonomamente, attraverso
un adeguato controllo glicemico giornaliero, 1’adozione di una dieta sana,
esercizio fisico e attraverso 1’autogestione della terapia (American Diabetes
Association, 2018; AMD, SID, 2018; Bonora, Sesti, 2016).

A partire dagli anni Settanta nelle Regioni italiane si € sviluppata una fitta
rete di centri diabetologici, che in alcuni casi operano in autonomia in quanto
strutture complesse (Unita Operativa Complessa UOC), semplici diparti-
mentali (Unita Operativa Semplice Dipartimentale UOSD), semplici (Unita
Operativa Semplice UOS) e Unita Operative Territoriali (UOT). Vi sono poi
altri centri diabetologici che operano nell’ambito di strutture internistiche,
con attivita ambulatoriali collegate alle Unita Operative di Medicina Interna

3 Fonte: https://www.epicentro.iss.it/passi/dati/diabete (ultimo accesso 04/10/2021).

117

Copyright © 2022 Antonio Maturo, Marta Gibin. ISBN 9788835141532



e Geriatria, a cui si aggiungono strutture analoghe per la gestione del diabete
in eta pediatrica (Irace, Bossi, 2016).

I centri ospedalieri offrono posti letto, competenze plurispecialistiche e
consulenze in altri reparti; essi offrono, inoltre, assistenza in regime di Day-
Hospital (DH), Day-Service (DS), Percorsi Ambulatoriali Complessi e Coor-
dinati (PACC) o Macroattivita Ambulatoriali Complesse (MAC). I centri ter-
ritoriali sono distribuiti sul territorio in modo da assicurare un’assistenza
omogenea in tutte le province. I servizi territoriali offrono, in alcuni contesti,
competenze plurispecialistiche, assistenza in regime di DS, PACC, MAC ¢
servizi di consulenza negli ospedali della comune ASL. Vi & pero un’etero-
geneita nell’assistenza sul territorio soprattutto per cio che concerne la pre-
venzione e la cura delle complicanze, la gestione del diabete in gravidanza,
e I’utilizzo delle tecnologie (Ibidem).

2. L’impatto dell’emergenza sanitaria sulla gestione del diabete mellito

La pandemia di Covid-19 ha complicato I’autogestione del diabete sotto
molti punti di vista, a partire dal livello individuale, dalla difficolta a svolgere
I’abituale attivita fisica a causa delle restrizioni alle liberta di movimento
(adottate come forma di contenimento del virus) alla crisi economica, che ha
ridotto la possibilita di mantenere un’alimentazione varia ed equilibrata.
Dalla letteratura e dalle interviste ¢ emerso inoltre un aumentato stress legato
a diverse preoccupazioni aggiuntive: in particolare alla paura del contagio,
che potrebbe a sua volta avere un impatto negativo sulla capacita dei soggetti
di gestire la propria malattia (Mukhtar, Mukhtar, 2020); la paura, nel caso in
cui si venisse contagiati, di fare esperienza di malattia piu severa proprio in
quanto diabetici; il timore di non riuscire a gestire il diabete in modo ade-
guato nel caso di contagio da Covid-19 (Joensen et al., 2020) e la paura di
un’interruzione all’accesso alle cure.

Quest’ultimo aspetto, il timore da parte delle persone diabetiche di non
poter reperire 1’insulina, o il timore di non poter avere accesso alle farmacie
e di vedere pregiudicato I’accesso a una terapia che spesso ¢ fondamentale
per la propria sopravvivenza, ¢ emerso con evidenza nelle interviste condotte
ai testimoni privilegiati. Come anticipato sopra, in tempi ordinari il diabete
¢ una malattia che, salvo complicanze severe, si riesce a tenere sotto con-
trollo grazie ad una costante autogestione ¢ ad un attento monitoraggio della
glicemia, spesso facilitato dall’impiego delle nuove tecnologie ¢ grazie al
welfare universalistico, che in Italia a differenza di altri paesi consente 1’ac-
cesso gratuito alle terapie.

Le emergenze come quella attuale della pandemia di Covid-19 fanno pero
emergere la paura di perdere quanto, solitamente, si da per scontato. A questo
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proposito sono particolarmente eloquenti le parole di Matilde®, una delle am-
ministratrici di un gruppo Facebook e di gruppi online dedicati alle persone
diabetiche:

La prima cosa che ¢ venuta fuori ¢ stata la paura di non avere I’insulina, ¢
stata veramente una grossa paura. “E se io non riesco a trovarla?” Le farma-
cie, la possibilita di accesso... [...] ¢’¢ stato un momento che ricordo perfet-
tamente in cui pareva che mancasse la NovoRapid, una delle insuline piu
usate, tant’¢ che Novo ha dovuto fare un comunicato dicendo che non ¢’erano
problemi ma gli utenti dicevano che non la trovavano. [...] Questa paura a
mano a mano ¢ scemata ma ritorna ogni volta [...] ci sono momenti in cui &
tangibile la difficolta di procurarci insulina, tante persone ci pensano. [...]
Quando parliamo di ricerca, cure definitive, le persone dicono “Ma si, ab-
biamo tutto, la tecnologia...” ogni tanto qualcuno ricorda che noi siamo
un’isola felice perché anche negli USA 1’accesso all’insulina non ¢ univer-
sale. E in questi momenti di crisi le persone si ricordano di cosa significa
essere dipendenti da un farmaco e con I’insulina ancora di piu.

Ai timori relativi al diffondersi del virus, le persone diabetiche hanno
dunque subito un carico aggiuntivo relativo alla percezione della propria vul-
nerabilita, peggiorato dal non poter ricevere il supporto del personale sanita-
rio in quanto, specialmente nel primo periodo della pandemia, 1’attenzione e
le risorse erano prevalentemente convogliate alla gestione dell’emergenza.
Nelle parole di Matilde:

La pandemia ¢ stata una sveglia, ti dicevo prima, se normalmente le persone
pensavano che bastasse I’insulina si sono rese conto di essere piu vulnerabili,
probabilmente un impatto psicologico notevole, perché ha dato loro la con-
sapevolezza di questa precarieta a cui molti non avevano pensato.

Similmente, Marta, 70 anni, diabete di tipo 2, rappresentante dell’asso-
ciazione di pazienti diabetici, ha affermato:

Poi fai il piano di realta: ho compiuto 70 anni...cominci a fare delle valuta-
zioni. Ma sento anche le persone che non hanno patologie e riflettono su que-
sta cosa, e credo poi che la pandemia abbia accelerato anche questo perché ci
si rende conto che tante cose non dipendono dalla tua volonta e all’improv-
viso cambia tutto e rifletti. E venuto fuori anche nei gruppi d’incontro, e qual-
cosa sicuramente ¢ cambiato in tutti, bisogna vedere adesso se riusciremo a
riprendere e a tornare come prima...

6 Al fine di tutelare la privacy dei partecipanti, tutte le informazioni identificanti sono
state omesse e i nomi sono di fantasia.
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Rimanendo sul piano dell’esperienza soggettiva, un altro tema emerso
dalle interviste ¢ stato la mancanza della possibilita di mantenere una rela-
zione con un professionista della salute che potesse essere considerato come
valido riferimento in un momento critico come quello dell’emergenza sani-
taria. Se, da una parte, la telemedicina ¢ stata uno strumento utile nel sosti-
tuire quelle visite in presenza che son state annullate o posticipate come mi-
sura di contenimento del virus, dall’altra parte ¢ emerso come questo abbia
anche costituito un’erosione della relazione medico-paziente, che per ragioni
di ottimizzazione di tempo e di risorse si ¢ focalizzata piu sulla dimensione
quantificata e numerica dei diari (elettronici e cartacei), dei referti e dei re-
port prodotti dalle app di monitoraggio che non sul dialogo e sull’ascolto,
quindi piu sulla dimensione di disease che non quella di il/ness (Maturo,
2007). Un esempio particolarmente eloquente a questo proposito € quello di
Luca, uomo di 44 anni che ha ricevuto una diagnosi diabete di tipo 2 dall’eta
di 27 anni, che ha affermato quanto segue:

La cosa che mi ¢ mancata di piu ¢ stato proprio il rapporto diretto con la
diabetologia, perché ho avuto rapporti telefonici in cui mi veniva detto, va
beh, “la visita ¢ spostata di un anno” e tutte le prescrizioni mediche venivano
fatte online e quindi non ¢’era pit un front office vero e proprio, ¢ diventato
tutto telematico. ..per me non ¢ stato traumatico, da un punto di vista logistico
ero gia abbastanza sul pezzo, usavo gia il fascicolo sanitario per le varie cose
e mi prenotavo le visite da solo. Ma ¢ mancato I’appuntamento con la persona
fisica con cui parli, e con cui hai un rapporto medico-paziente che va al di la
della cosa specifica e del numero che c¢’¢ sull’analisi del sangue, con la co-
noscenza personale si determina se il numero va bene o no per la persona...io
non mi sono trovato male, mi dispiace solo che sia mancata quella parte
umana.

Similmente, Matilde ha anche affermato:

Non poter vedere il medico, per molti, anche soltanto proprio...vedere il me-
dico da sicurezza. [...] E poi non tutti son disposti a comunicare via email, e
poi non potevano proprio. Tanti diabetologi erano al [reparto] Covid e non
potevano. Sentirsi persi, senza nessuno [...], ¢ pesato molto, ovviamente per-
ché parliamo di una malattia cronica. [...] Gia dall’inizio questo fatto di ri-
trovarsi da un giorno all’altro senza il curante ¢ stato veramente pesante [...].

Un altro aspetto legato alla percezione della vulnerabilita nella prima fase
pandemica ¢ sicuramente il tema della solitudine e dell’isolamento connessi
all’impossibilita di relazionarsi con gli altri nel primo lockdown e all’inter-
ruzione di tutte le attivita sociali. Questa percezione di isolamento ¢ stata
particolarmente forte per le persone con diabete che vivono da sole, o per
quelle persone che hanno vissuto in questo periodo delle esperienze di lutto
o di altre malattie che si sono sovrapposte al diabete. La rappresentante
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dell’associazione racconta, nella sua intervista, di come molte persone prima
attive nel primo periodo della pandemia si siano allontanate dall’attivita as-
sociativa, e di come si sia cercato di mantenere con loro un filo di comuni-
cazione ¢ di supporto attraverso contatti telefonici e scambi che andavano
ben oltre la gestione del diabete. Dall’intervista a Marta:

Pero credo che in queste situazioni vedi emergere il legame che ci lega. Per
esempio, Alessia [a sua volta donna diabetica] ¢ sempre presente, dopo che
ha perso il marito...non vedeva I’ora che ci fosse il gruppo anche online per-
ché ha detto “mi rilasso, mi sento meglio”, ¢’¢ la distanza ma sapeva che noi
c’eravamo. Ci sono state delle sere che abbiamo parlato solo con lei perché
ne aveva bisogno, e in altre sere invece abbiamo solo riso e ci siamo divertiti.

La pandemia ha influito anche a un livello pit ampio, con un sovraccarico
e una riorganizzazione del Servizio Sanitario Nazionale che hanno portato, in
molti casi, ad un’interruzione dell’assistenza diabetologica di routine, in
quanto sono state concentrate le risorse nella gestione dell’emergenza. La pan-
demia ha messo in crisi I’intera I’infrastruttura di presa in carico che prevede
follow-up e controllo, erogazione, approvvigionamento ¢ distribuzione di far-
maci come insulina e ipoglicemizzanti. Una messa in crisi che, come vedremo,
ha avuto comunque anche risvolti inaspettati e positivi tra cui la stabilizzazione
della telemedicina, anche se solo per alcune categorie di pazienti.

Tuttavia, soprattutto nel primo periodo della pandemia, buona parte delle
visite considerate non urgenti, che hanno riguardato soprattutto pazienti con
diabete di tipo 2, ¢ stata cancellata o erogata a distanza, in maniera telema-
tica. La diabetologa racconta, nella sua intervista, come nella prima fase di
lockdown 1 contatti telefonici con i pazienti siano stati impiegati in sostitu-
zione delle visite, seguendo a distanza caso per caso con ogni sua specificita,
e con il supporto logistico della rete del terzo settore per la distribuzione
dell’insulina e dei farmaci essenziali. Si ¢ trattato in molti casi di una ge-
stione dell’emergenza che le diabetologie hanno dovuto attuare senza diret-
tive certe ma grazie al confronto reciproco tra specialisti, confrontandosi
sulle buone pratiche che venivano via via implementate. Si ¢ trattato, se-
condo quanto riportato dalla diabetologa, di un momento in cui con molta
incertezza e con le poche informazioni disponibili si cercava il piu possibile
di mantenere una continuita telefonica con i pazienti e con i loro familiari,
per cambiare le terapie quando necessario ma soprattutto per mantenere la
continuita terapeutica che era stata messa a rischio durante il lockdown.

Purtroppo dalla letteratura emerge come ¢id non sia sempre stato possi-
bile: in molti contesti, la sospensione temporanea delle visite ha causato una
riduzione delle diagnosi e del monitoraggio di pazienti con diabete di tipo 2,
e questo ha comportato (e comportera nel lungo periodo, se non si interviene)
importanti conseguenze cliniche e di salute pubblica (Carr et al., 2021). L’in-
terruzione della continuitd assistenziale ha infatti reso impossibile
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raggiungere oltre la meta dei pazienti che avrebbero dovuto effettuare visite
di controllo in quel periodo (Bonora et al., 2021). Un non adeguato supporto
clinico in tempi emergenziali, infatti, ¢ probabile che sia causa di peggiori
esiti di salute e complicanze per le persone diabetiche nel futuro.

A questo proposito, dall’intervista alla diabetologa emerge la preoccupa-
zione che riguarda soprattutto i pazienti con nuova diagnosi nel periodo della
pandemia, i quali si sono ritrovati sprovvisti delle risorse dell’educazione
terapeutica di gruppo che veniva erogata prima della pandemia:

[...] I pazienti diagnosticati in periodo Covid presentano fragilita nella ge-
stione della malattia enormi. Hanno molte paure, non hanno avuto la possi-
bilita di confrontarsi. Lo spazio all’interno dell’ambulatorio, del controllo cli-
nico, non permette di accogliere tutte le domande che loro potrebbero farsi e
che devono farsi, ed ¢ normale, e che devono avere delle risposte. Quindi loro
li vedo...sono persone non certo con un grado di autogestione, non vivono la
malattia con quel grado di serenita e di qualita della vita come quei pazienti
che hanno fatto i percorsi prima del Covid.

Nel frammento di intervista che segue, la rappresentante dell’associa-
zione intervistata descrive molto bene le conseguenze dell’impossibilita di
potersi confrontare tra persone diabetiche, cosi come dell’erosione della re-
lazione tra medico e paziente. Narrando del momento in cui, dopo un anno,
I’intervistata ¢ tornata in ambulatorio per la visita di controllo, Marta ha af-
fermato:

[11 Covid] ha comportato un cambiamento nelle nostre abitudini proprio di
pazienti, io 1’ultimo controllo 1’ho fatto inizio maggio e adesso vado a feb-
braio...intervalli enormi perché ci sono un sacco di cose [...] mentre aspet-
tavo in sala d’aspetto, e naturalmente anche 1i con due posti solo...tutto aset-
tico...che tristezza, perché sai una volta ci si incontrava li — ed ¢ uscito un
signore giovane, un quarantenne, con un’espressione tipica di chi ha appena
avuto una diagnosi che andra avanti per tutta la vita [...] e ’infermiera per
quanto dia tutte le informazioni su cosa devi fare, la glicemia, I’insu-
lina...I’abbiamo sempre detto: sono troppe le nozioni tutte insieme in un mo-
mento in cui tu hai solo voglia di pensare: “Oddio, cosa mi sta succedendo?””.
E io devo dire la verita anche per me, parlo sul piano personale, le mappe’ mi
mancano perché io, quando parlavo agli altri, parlavo anche a me stessa e mi
richiamavo all’ordine.

7 Nell’intervista si fa riferimento alle Mappe di Conversazione sul Diabete (Diabetes Con-
versation Maps), una tecnica di educazione terapeutica di gruppo in cui i pazienti, seduti at-
torno ad una grande mappa tematica disegnata come un gioco, si scambiano informazioni,
suggerimenti, condividono dubbi, con la guida di due facilitatori che guidano il processo e
aiutano a rispondere ad alcune domande. In questo caso specifico menzionato nell’intervista,
le sessioni di educazione terapeutica con le mappe avvenivano dentro la diabetologia, con la
facilitazione di una delle infermiere e di un paziente esperto, Marta ¢ una di questi ultimi.
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Dalle interviste quindi emerge come un’ulteriore conseguenza della pan-
demia sia stata il cambiamento dei luoghi della salute, in particolare la restri-
zione all’accesso agli ambulatori e a quegli spazi che erano prima anche
luogo di socializzazione tra pazienti e di educazione terapeutica. Nel caso
dei nostri intervistati, con la chiusura al pubblico della diabetologia, si ¢ an-
che precluso ’accesso agli spazi dedicati all’educazione terapeutica, soprat-
tutto quella di gruppo, gestita dalla diabetologia insieme ai pazienti dell’as-
sociazione. Come sottolineato nell’intervista, I’educazione terapeutica, se €
fondamentale per chi riceve una nuova diagnosi, ¢ comunque altrettanto im-
portante per tutti quei pazienti che sentono il bisogno di confrontarsi sulla
gestione del diabete e sulle pratiche quotidiane, come sulle pratiche alimen-
tari e sportive o sull’uso dei dispositivi, e su molte altre questioni che emer-
gono nel corso della vita col diabete.

3. Strategie individuali, collettive e dei servizi per una gestione del dia-
bete in tempo di pandemia

Dalla letteratura e dalle interviste condotte a testimoni privilegiati &
emerso come siano state diverse le strategie messe in campo per far fronte
alle difficolta causate dalla pandemia, sia a livello di pratiche quotidiane dei
singoli soggetti, sia da parte delle associazioni e dei servizi. Nei paragrafi
che seguono le prenderemo in analisi separatamente pur consapevoli che, in
realta, si tratta di meccanismi di risposta che emergono spesso in sinergia gli
uni con gli altri.

3.1 Strategie individuali

A livello “micro”, di pratiche individuali, spesso chi convive col diabete
si ¢ trovato a dover elaborare nuove routine di autogestione della malattia,
nel tentativo di adattarsi alle nuove circostanze (Grabowski, Meldgaard,
Rod, 2020). Se per molti il lockdown e la riorganizzazione delle attivita la-
vorative ha costituito un vincolo e un carico aggiuntivo, per altri ha invece
rappresentato un’opportunitd. Una delle principali difficolta tipiche di chi
convive con il diabete ¢, infatti, quella di riuscire a conciliare i tempi dell’au-
togestione della malattia con quelli del lavoro e degli impegni. A questo pro-
posito il lockdown e, soprattutto, I’opportunita del lavoro da remoto, hanno
permesso a molte persone diabetiche di integrare le diverse esigenze e di
costruire una nuova routine, piu vicina ai propri bisogni e alleggerita dal ca-
rico aggiuntivo dell’organizzazione della quotidianita fuori casa e dello
stigma che spesso € connesso all’autogestione del diabete in pubblico. Luca,
per esempio, a questo proposito ha affermato:
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[...] ho perso 17 kg in lockdown, essendo a casa I'unico modo era quello di
programmare la vita come in una caserma, quindi riuscivo a programmare
orario per pasti, dormire, ginnastica, uscire ¢ fare due passi, ¢ in questo modo
sono riuscito a tenere sotto controllo la dieta, perché mangiavo a casa, attivita
fisica, perché non ero mai troppo stanco per fare la cyclette o i pesi, e di
conseguenza questo aiuta [...]. [Il Jockdown] ha risolto dei problemi perché
li ha eliminati. Si andava a fare la spesa tutti i giorni per mangiare in casa e
si andava a piedi per camminare un po’, si € tornati un po’ indietro nel tempo
a una vita piu sana.

Per persone come Luca, che si sentivano a loro agio nel mondo digitale,
le tecnologie hanno costituito un importante strumento di supporto: a livello
individuale hanno per esempio consentito alle persone diabetiche di fare at-
tivita fisica in casa — per esempio seguendo corsi di yoga online — miglio-
rando cosi il proprio controllo glicemico e allo stesso tempo limitando occa-
sioni di contatto con altri e diminuendo dunque i rischi di contagio.

Anche a questo proposito, il lockdown e il lavoro da remoto hanno avuto
un impatto differente a seconda delle situazioni e dei contesti in cui gli indi-
vidui sono inseriti. Marta, ad esempio, ha avuto un’esperienza molto diffe-
rente da Luca, e il lockdown nel suo caso ha portato a maggiori difficolta
nell’autogestione, sia per il maggior carico di cura all’interno della famiglia,
sia per la poca dimestichezza con la tecnologia e con il mondo digitale:

Sara [una conoscente dell’intervistata] ¢ stata molto brava, lei si collegava
con la palestra e faceva yoga...io c¢’ho provato ma un po’ perché ¢ un po’
difficile che io mi isoli all’interno della casa...e poi lei ha il suo pc ma io ne
ho uno solo che usava mia nipote per la didattica a distanza. L’insegnante
della palestra ci aveva mandato esercizi ma li ho fatti due, tre volte, poi basta
[...]. Se sono nel gruppo...spero che la palestra possa riprendere a ottobre,
allora li si, mi sento trascinata dal gruppo, ma a casa da sola non ho quella
costanza li. A casa tutte le scuse sono buone...¢ vero che sono aumentata [di
peso], I’ho detto alla dottoressa, ho detto: “So benissimo che non va bene”

[...].

Se in alcuni casi il digitale nel quotidiano come il lavoro da remoto, 1’at-
tivita fisica online, in combinazione con 1’assenza di momenti di socialita
come le cene al ristorante, hanno alleggerito i tempi di vita e lavoro per al-
cune persone e reso possibile una gestione migliore del diabete, c¢’¢ forse da
chiedersi se queste esperienze riguardino solo una minoranza, soprattutto nel
lungo periodo.

Quello che emerge con chiarezza dalle narrazioni raccolte ¢ un quadro in
cui le persone con diabete sono rimaste sole nel gestire un sovraccarico di
informazioni legate alla pandemia, all’alfabetizzazione digitale, e alla ge-
stione quotidiana del diabete in un momento di crisi sanitaria. Le conse-
guenze, per cosi dire, “positive” connesse ai cambiamenti della quotidianita
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post-pandemia sembrano caratterizzare chi, prima del Covid-19, aveva gia
un buon controllo glicemico, e chi si trovava a vivere all’interno di un con-
testo familiare e sociale che supportava le proprie esigenze e i propri bisogni
specifici. Dalle parole della diabetologa:

Non posso fare percentuali, ma sicuramente il lockdown ai pazienti diabetici
non ha fatto bene, a nessuno, ma sicuramente quantomeno nella fase 1 quando
li abbiamo rivisti avevamo le mani nei capelli perché i quadri di scompensi
sono stati maggiori di quelli compensati. Ora, certo, dipende sempre dal
grado di preparazione che avevano e dall’ambito familiare in cui si trovavano,
dei disturbi alimentari, controllo dell’alimentazione, del farsi la ginnastica in
casa rispecchia ’ambiente in cui vivono, chi hanno a fianco, chi puo condi-
videre con loro o chi puo creare in loro il disturbo alimentare. ..quelle bulimie
ansiose, di base nervosa, di stress...Si sono cristallizzate delle dinamiche che
¢’erano prima. ..

3.2 Garantire la continuita assistenziale per i pazienti diabetici: le strategie
messe in campo dai servizi

Sono state diverse le strategie adottate dai servizi per mantenere 1’assi-
stenza ai pazienti diabetici durante la pandemia. Per esempio, ¢ stata proro-
gata la validita dei piani terapeutici per i farmaci ipoglicemizzanti, sono state
elaborate procedure per il rinnovo della patente di guida e sono inoltre stati
attivati, come anticipato nei paragrafi precedenti, specifici servizi di teleme-
dicina (Apicella ef al., 2020). Buona parte della letteratura, cosi come le te-
stimonianze raccolte tramite intervista, hanno focalizzato 1’attenzione sulle
importanti potenzialita offerte da quest’ultimo punto, la telemedicina, nel
continuare a garantire 1’assistenza alle persone che convivono col diabete in
un periodo in cui vi sono difficoltd importanti nell’accesso alle prestazioni
ambulatoriali. La pandemia di Covid-19 ha velocizzato un processo in atto
da anni: il modo di erogare 1’assistenza alle persone con diabete negli ultimi
decenni ¢ stato infatti rivoluzionato dall’avvento delle tecnologie digitali,
che consentono non solo di tenere costantemente sotto controllo il proprio
livello glicemico e altri parametri, ma anche di archiviare i propri dati, di
analizzarli e di condividerli con il medico o con altri (Ardissone, 2021; Mo-
retti, Morsello, 2017; Miele, Piras, 2016).

Come si puo leggere nell’estratto di intervista condotta alla diabetologa,
le dimensioni dell’eta e del contesto sociale in cui i pazienti sono inseriti
sembrano essere particolarmente rilevanti per I’efficacia della telemedicina:

La telemedicina per certe situazioni sicuramente rimane una soluzione valida.
Parlo del diabetico di tipo 1 giovane, che ¢ in grado di utilizzare la telemedi-
cina, cosi come il grande anziano che puo essere gestito...se hai una buona
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compliance della famiglia, dei familiari, o in struttura, in casa fami-
glia...quindi si puo ovviare, diciamo per i controlli routinari...ovviando tutto
il sistema di trasporto, di perdita di giorni di lavoro, di una giornata che manca
perché bisogna fare i controlli, ¢ invece poter vedere con i sensori, con lo
smartphone...Per il tipo 2, e per la fascia dai 45 ai 70, ¢ fallimentare, perché
¢ ancora un diabetico che...il controllo ambulatoriale lo richiede, lo vuole, lo
aiuta. Ci sono state persone che sono aumentate di 10, 15 kg. Il non con-
trollo...I’autogestione, il controllo dell’alimentazione se n’¢ andato...ma
loro stessi hanno dichiarato che non venendo ai controlli...non essendo pe-
sato, controllato, non facendo gli esami, mancava lo stimolo.

L’emergenza sanitaria, in quei contesti dove la telemedicina non era an-
cora divenuta stabile, ¢ stata la spinta che ha portato all’implementazione
delle nuove tecnologie nei servizi diabetologici e nelle pratiche mediche.
Proprio il ricorso alla telemedicina ha mostrato come questa sia stata efficace
per alcune categorie di pazienti, in particolar modo per chi ha un elevato
grado di alfabetizzazione digitale.

La diabetologa intervistata, per esempio, riporta di aver elaborato una
strategia personale per mantenere 1’assistenza anche durante la pandemia: di
sua iniziativa ha infatti deciso di utilizzare gli strumenti della telemedicina
per farsi inviare dai pazienti i loro diari e i referti, e sulla base di quanto
rilevato ha poi proceduto nel contattare i pazienti, proponendo visite in pre-
senza o a distanza, a seconda delle specificita e delle necessita. Il controllo
dei dati e dei referti quindi non veniva piu effettuato durante la visita, bensi
prima, e pero non la sostituiva. La telemedicina in questo contesto ha dunque
fornito 1’occasione per modificare alcune pratiche mediche, divenendone
parte integrante e adattandole a un contesto in cambiamento.

Nonostante I’incremento nell’utilizzo dei servizi di telemedicina, dalle
interviste e dalla letteratura emerge come complessivamente si sia registrata
una diminuzione dell’offerta di servizi. Se, da una parte, la tecnologia neces-
saria per erogare servizi di telemedicina pud essere implementata in tempi
ragionevoli, bisogna perd considerare il permanere di ostacoli che caratteriz-
zavano la gestione del diabete anche prima della pandemia. Secondo i dati
Istat®, da una parte, quasi il 70% della popolazione di 6 anni e oltre riporta di
aver utilizzato Internet nei tre mesi precedenti alla rilevazione, dall’altra
emerge perd anche il permanere di un forte divario digitale riconducibile a
fattori generazionali: infatti, tra le famiglie composte solo da persone ultra-
sessantacinquenni, la quota di chi dispone di un collegamento a banda larga
¢ 34%, contro la quasi totalita delle famiglie con al loro interno almeno un
minorenne (95%). Considerando che, secondo i dati Istat (2017), in Italia il
70% delle persone con diabete ha piu di 65 anni e il 40% piu di 75 anni, ¢

8 Istat (2019). Report Cittadini e ICT. https://www.istat.it/it/archivio/236920 (ultimo ac-
cesso il 6/10/2021).

126

Copyright © 2022 Antonio Maturo, Marta Gibin. ISBN 9788835141532



piu probabile che alcuni di loro non possiedano le competenze per utilizzare
i dispositivi tecnologici in autonomia. Considerando che la tecnologia ha un
ruolo importante anche nel tenersi in contatto con la propria rete sociale e
nel ricevere supporto e sostegno, ¢ ragionevole pensare che vi possano essere
effetti negativi non solo sulla salute fisica, ma anche sulla salute mentale
delle persone diabetiche che hanno competenze tecnologiche basse o nulle.
La pandemia dunque ha, anche in questo ambito, un ruolo importante
nell’acuire disuguaglianze di salute preesistenti, sia dal punto di vista della
salute fisica che da quello della salute mentale.

3.3 1l supporto fornito dalle associazioni dedicate ai pazienti diabetici

Un altro livello di supporto riguarda le associazioni di volontariato. In
Italia sono attive molte associazioni dedicate alla tutela dei diritti e degli in-
teressi assistenziali, legali, sociali delle persone con diabete’. Il loro ruolo,
negli anni, ¢ stato fondamentale nel promuovere 1’autonomia delle persone
diabetiche nella propria autogestione della malattia, nel migliorare la rela-
zione medico-paziente e nel fare prevenzione.

Dall’intervista condotta alla referente di un’associazione dedicata alle
persone diabetiche € emerso come nel contesto associativo la pandemia abbia
causato, specialmente durante la prima fase, un’interruzione delle attivita re-
lative ai gruppi di auto-aiuto di pazienti che un tempo si svolgevano in pre-
senza e che, ad oggi, non ¢ ancora stata ancora del tutto ripristinata. Cosi
come in altri contesti, vi € stato pero un tentativo di dare continuita alle atti-
vita, ricorrendo a varie strategie che sono state attuate adattandosi alla situa-
zione che si evolveva rapidamente.

In un momento di disagi e di carenze nei servizi di diabetologia, le asso-
ciazioni di volontariato si sono rivelate una risorsa importante per le persone
diabetiche. Dall’intervista alla rappresentante dell’associazione sono emerse
esperienze di supporto telefonico, ma anche esperienze relative alla realizza-
zione di gruppi WhatsApp, che in un primo tempo erano riservati a un gruppo
ristretto di membri dell’associazione e avevano obiettivi meramente organiz-
zativi ma che poi si sono aperti anche ad altri, diventando gruppo di supporto
e di richiesta di informazioni. In questo contesto si ¢ rivelata particolarmente
preziosa la presenza nel gruppo di un medico diabetologo che, nelle prime
fasi della pandemia, si € occupato di rispondere alle domande degli utenti,
nel tentativo di sopperire alla mancanza di informazioni. Anche il gruppo di
sostegno psicologico, che prima si riuniva in presenza, € stato spostato online
e si ¢ realizzato con cadenza bisettimanale. Alla ripresa, laddove possibile e

° Fonte: SID, Societa Italiana di Diabetologia: https://www.siditalia.it/informazione/asso-
ciazione-persone-con-diabete (ultimo accesso 29/12/2021).

127

Copyright © 2022 Antonio Maturo, Marta Gibin. ISBN 9788835141532



in conformita con le misure restrittive, € stato svolto in presenza, seppur
senza la possibilita di garantire la continuita di cui gli utenti riportano di
avere bisogno. Durante il lockdown si & registrato, secondo la nostra interlo-
cutrice, un aumento delle richieste di supporto, che molto piu di prima arri-
vava da persone che non avevano mai partecipato alle attivita associative.
Come possiamo leggere dalle parole di Marta:

[...] € venuta a trovarci la dottoressa, era la prima uscita dopo il lockdown
duro e ci ha detto che era abbastanza stravolta perché doveva cambiare com-
pletamente il modo di operare e ha detto: “Mi rendo conto di quanto ¢ impor-
tante I’appoggio dell’associazione”. “E io questo”, le ho detto, “lo capisco
benissimo” e lo sottolineo, perché sono tante le persone che mi hanno chia-
mato durante il lockdown, ma persone che non conoscevo solo che con il
passa parola... [...] perché magari andavano in internet e c’era il mio numero
di telefono, oppure magari qualcuno sapeva che faccio parte dell’associa-
zione ¢ mi telefonavano e siamo state al telefono per tanto tempo, perché
volevano sapere un sacco di cose...io I’ho trovato molto indicativo.

Da una parte la sostituzione degli incontri in presenza con incontri online
ha comportato una serie di sfide — tecniche, ma anche sociali e culturali —
dall’altra ha costituito una risposta, permettendo di partecipare anche a chi,
a causa della distanza, non avrebbe potuto fare diversamente. Come ha af-
fermato Marta:

Dopo abbiamo iniziato, [...] con gli incontri a distanza, stessa cadenza e du-
rata ma con Meet. Allora, intanto c’¢ una grossa selezione: chi ha il computer,
chi sa fare, chi se la sente...si va in profondita e devi cercare di essere in un
angolo per conto tuo, per esempio vedevamo uno dei partecipanti ogni tanto
si vedeva passare qualcuno dietro. A volte la connessione che non va, qui da
noi capita spesso...prova cosi e cola...unico vantaggio ¢ stato che abbiamo
potuto far partecipare una persona che da tempo desiderava farlo ma abita
distante, non riusciva a venire la sera per il gruppo invece col collegamento
ha partecipato. Ha detto: “Un domani che riprendete non verro”, ma ¢ stata
data un’opportunita per questa persona.

Le associazioni dei pazienti sono state in questa fase un fondamentale
punto di incontro e di contatto, seppur in una situazione di totale sospensione
delle attivita in presenza che, prima della pandemia, erano il cardine delle
loro attivita. La figura di Marta in particolare, in qualita di paziente esperto,
¢ stata un importante punto di raccordo, cosi come nella fase pre-pandemia.
Il cosiddetto “paziente esperto”, pur non avendo una formazione medica, ¢
una figura chiave nelle relazioni tra persone con diabete, poiché si tratta di
un paziente che guida le sessioni di educazione terapeutica con i nuovi dia-
gnosticati, & parte dell’associazione da molto tempo ed € un nodo che unisce
la conoscenza piu “astratta” degli esperti a quella situata dei pazienti. Lo

128

Copyright © 2022 Antonio Maturo, Marta Gibin. ISBN 9788835141532



stato di incertezza e di vulnerabilita della pandemia ha spinto le persone con
diabete a rivolgersi dunque non solo alle figure “esperte” della salute, ma
anche agli “esperti per esperienza” tra i pazienti. Il ruolo di Marta e di altri
pazienti come lei ¢ stato quindi quello di tenere attive le relazioni dell’asso-
ciazione, tentando via via tutte quelle strategie che potevano essere utili nei
diversi momenti della pandemia, a mettere in contatto tra loro le persone
diabetiche e trovare una risposta ai loro bisogni. Bisogni che, ancor piu del
periodo pre-pandemia, non erano unicamente relativi al diabete, ma che at-
traversavano diverse questioni a partire dalla malattia, dal virus alla solitu-
dine, dai vaccini alla gestione quotidiana del diabete durante il lockdown.

Se la “conoscenza pratica in azione” dei pazienti esperti che deriva dalle
pratiche quotidiane ¢ importante per la legittimazione della conoscenza dei
pazienti all’interno di quella sanitaria e medica (Pols, 2014), sarebbe interes-
sante esplorare meglio la circolazione di questa conoscenza nel periodo della
pandemia. Come nodi di comunita di pratiche, i pazienti esperti hanno avuto
un ruolo fondamentale nell’adattamento di pratiche di cura in rapido cam-
biamento e sono stati per questo, forse, riconosciuti ed approcciati anche in
qualita di “esperti” da parte degli altri pazienti.

3.4 Social media e diabete: |'importanza delle strategie digitali

Con I’avvento del Web 2.0 e le nuove possibilita di condivisione e co-
produzione di contenuto online, si sono anche moltiplicate le occasioni di
incontro, confronto e supporto tra persone che fanno esperienza della mede-
sima patologia, come per esempio la creazione di pagine dedicate, forum di
confronto, blog, gruppi aperti ¢ gruppl chiusi su social media come Fa-
cebook. Matllde che come antlclpato piu sopra € una delle amministratrici
di un gruppo Facebook e di gruppi online dedicati alle persone diabetiche,
ha riferito di aver notato, soprattutto nel primo periodo della pandemia, una
maggiore partecipazione negli scambi online, che ha visto non solo persone
affette da diabete di tipo 1, che erano la maggioranza prima della pandemia,
ma anche persone con diabete di tipo 2 che a loro volta, non trovando altri
riferimenti, si sono rivolte al mondo dell’online per cercare informazioni e
supporto.

Una strategia che in questo contesto ¢ stata individuata per fare fronte alla
carenza di informazioni e all’impossibilita di accedere ai servizi diabetolo-
gici ¢ stata quella di coinvolgere nelle discussioni online le figure “esperte”,
e in particolare medici, per trovare risposte ai propri bisogni di conoscenza.
Nelle parole di Matilde:

[...] e in effetti questo gruppo Facebook ha sopperito le lacune della sanita
pubblica. [...] Nello specifico, negli ultimi due anni le persone hanno cercato
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e trovato in questi gruppi online veramente un supporto che non potevano
trovare altrove, purtroppo, e quindi siamo tra virgolette entrati in campo noi.
All’inizio proprio soltanto tra di noi, poi vedendo come andavano le cose, che
non miglioravano, molti, abbiamo cominciato ad organizzare delle chat di
esperti. I dubbi erano tanti, a cominciare dal Covid oltre che diabete in sé.
[...] Ci hanno aiutato gli esperti, dove per esperti parliamo di professori uni-
versitari, di pediatri, diabetologi eccetera che sono stati un grande supporto e
quindi ci hanno aiutato [...] dove e come non avrebbero potuto fare dal vivo,
perché tantissimi sono rimasti senza alcun supporto dal punto di vista medico,
cio¢ persone che non riuscivano piu a contattare il proprio diabetologo. [...]
C’era I’impossibilita di contattare tanti medici perché tantissimi di loro erano
stati reclutati nei reparti Covid, quindi proprio c’era questa mancanza.

Tramite il gruppo Facebook sono state quindi organizzate chat e video-
chat periodiche con esperti, che sono proseguite anche dopo il periodo di
lockdown e sono attive tuttora. Alcune delle risorse pensate e sviluppate in
risposta alle difficolta emerse durante la pandemia sembrano dunque avere
il potenziale di poter continuare a fornire un supporto utile anche quando
I’emergenza sara terminata. Nelle parole di Matilde:

Nonostante il lockdown sia finito e le visite ricominciate, queste video chat
con I’esperto sono continuate, non dipendono da noi anche se gravitano tra
di noi, via social, non dico che abbiamo superato 1I’emergenza Covid ma ab-
bastanza, ma poi ¢ arrivata quella del vaccino: volevano sapere se era oppor-
tuno farlo, se ¢’erano problemi, i bambini, tutte quelle cose li...

Inoltre, il ruolo dei social media in questo contesto emergenziale ¢ stato
importante anche perché hanno potuto raccogliere in tempo reale le difficolta
degli utenti e, come ci ha raccontato Matilde, questo ¢ servito per comunicare
direttamente con le case farmaceutiche, che da una parte hanno rassicurato
la fornitura della terapia tramite comunicati stampa, dall’altra hanno raccolto
informazioni in modo da poter raggiungere le farmacie che stavano incon-
trando maggiori difficolta di rifornimento. I social media hanno quindi con-
sentito di costruire delle strategie bottom-up per far fronte alle criticita che
stavano emergendo. Oltre alle informazioni di tipo medico, i gruppi Fa-
cebook si sono rivelati una risorsa preziosa per fornire supporto di tipo psi-
cologico, specialmente per le persone diabetiche che si trovavano isolate du-
rante il lockdown e che, afferma Matilde, «avevano proprio paura, si senti-
vano sole, non sapevano con chi parlarey.
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Riflessioni conclusive: la pandemia come occasione per (ri)pensare il fu-
turo?

In questo capitolo abbiamo analizzato, sulla base della letteratura recente
e di interviste condotte a testimoni privilegiati, le principali sfide portate
dalla pandemia alla diagnosi e gestione del diabete mellito, e alcune delle
strategie messe in atto dai vari attori coinvolti — pazienti, ma anche associa-
zioni, servizi € comunita online — al fine di farvi fronte. Se, da una parte, la
pandemia ha comportato e comporta il confronto con sfide ed ostacoli spe-
cifici in relazione alla gestione della cronicita del diabete, dall’altra rappre-
senta anche un’opportunita per migliorare 1’assistenza alle persone diabeti-
che, in tempi pandemici cosi come in tempi pit ordinari.

Una possibilita di apportare miglioramenti risiede, come si ¢ visto, negli
strumenti offerti dalla telemedicina e dai dispositivi digitali, che consentono
di migliorare I’autonomia dei pazienti e che permettono di fornire assistenza
e monitoraggio anche da remoto. Cio ¢ utile al fine di prevenire il contagio
e offre anche una maggiore flessibilita nell’erogazione dei servizi, adattan-
dosi maggiormente alle necessita di gestione del tempo e alle difficolta di
spostamento dei pazienti. L implementazione della digitalizzazione sanita-
ria, ¢ il suo accesso gratuito a tutti gli individui con diagnosi di diabete con-
sentirebbe, anche in tempi ordinari, un maggiore accesso ai servizi anche per
chi, per motivi economici e lavorativi, non riesce a fare controlli clinici pe-
riodici, indispensabili nella prevenzione e nella gestione delle complicanze
connesse al diabete e al mantenimento di un buon controllo metabolico. Inol-
tre, I’'implementazione dei servizi di assistenza tramite telemedicina consen-
tirebbe anche di offrire assistenza specializzata immediata nei casi di ur-
genze, come per esempio nel caso di crisi ipo/iperglicemiche.

Sarebbe dunque necessario che I’educazione terapeutica, individuale e di
gruppo, venisse implementata in modo omogeneo in tutte le Regioni e che
fossero previste azioni strutturate per ridurre, specialmente per le sezioni di
popolazione piu a rischio come gli anziani e le persone con basso livello di
istruzione, il digital divide che pregiudica I’accesso delle piu recenti oppor-
tunita di automonitoraggio. Nel processo di implementazione dei servizi di
telemedicina occorre assicurarsi che 1’introduzione delle nuove tecnologie
non eroda pero ulteriormente la relazione medico-paziente: occorre quindi
elaborare strategie che facciano della telemedicina un’opportunita per con-
tribuire, attraverso nuovi strumenti, alla costruzione di un’alleanza terapeu-
tica che metta al centro il paziente cosi come le relazioni tra pazienti. E infatti
fondamentale che le nuove tecnologie contribuiscano alla cosiddetta medi-
cina proattiva che sia basata sulle 4 P (predittiva, preventiva, personalizzata
e partecipativa), € a questo riguardo ¢ fondamentale che le associazioni attive
sul territorio diventino sempre di piu parte integrante della rete dei servizi
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territoriali, favorendo la loro collaborazione e partecipazione in questa fase
di adattamento e trasformazione.

Il restringimento degli spazi di relazione, sia dentro che fuori gli spazi
della salute, non puo che costituire un ulteriore ostacolo per le persone con
diabete che, proprio per il carattere cronico della malattia, necessitano di co-
stanti scambi di pratiche, informazioni, vissuti ed esperienze: dall’educa-
zione terapeutica alle camminate di gruppo. E quindi necessario guardare
alla salute ¢ al benessere delle persone con diabete in una prospettiva bio-
psico-sociale (Engel, 1977), e salvaguardare quegli spazi di relazione e
quelle realta associative che nella presenza quotidiana trovano insieme stra-
tegie di gestione e risorse necessarie ad adattarsi a situazioni in continuo
cambiamento.

Come affermato nel paragrafo introduttivo, la prima fase della pandemia
ha visto convogliare le risorse nella gestione dell’emergenza: nella strumen-
tazione per le terapie intensive, nei dispositivi di protezione individuale,
nello sviluppo e nella somministrazione dei vaccini, mettendo in secondo
piano la gestione di malati cronici come le persone diabetiche. Nonostante le
situazioni di crisi, nel presente come nel futuro, possano comportare una ri-
visitazione dei servizi e delle priorita, ¢ necessario pero tenere presente che
tutti i malati, acuti o cronici, hanno bisogno e diritto di ricevere cura ¢ assi-
stenza, ¢ che nessuno puo e deve essere trascurato.
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7. Fibrosi polmonare idiopatica: le cicatrici invisibili
dei «guerrieri stanchi» durante la pandemia

di Annalisa Plava*

Introduzione

Le cicatrici invisibili non riparano alcuna lesione, non guariscono, non
possono attendere di rimarginarsi per divenire un mero segno sulla pelle in
ricordo di una ferita. Le cicatrici invisibili, mentre le visite di prevenzione e
di controllo, i trial clinici, le ricerche venivano sospese, hanno continuato a
indurire e ispessire il tessuto polmonare lasciando che respirare non fosse piu
naturale, semplice, automatico. Le cicatrici invisibili, mentre il lockdown
creava delle barriere dal virus, ne innalzavano di indistruttibili nei polmoni,
impedendo al sangue di ossigenarsi.

“Attaccare i polmoni e smettere progressivamente di respirare” risultera
una frase familiare, ma ¢ solo il «lato notturno della vita» (Sontag, 2002, p.
13) dei malati di fibrosi polmonare idiopatica (IPF)' prima ancora che la pan-
demia da Covid-19 irrompesse e ne inficiasse la, gia fragile, quotidianita.

Fragili, cronici e “sospesi”, appunto, nel periodo emergenziale avere una
diagnosi di IPF ha significato non solo collocarsi tra i soggetti a maggiore
rischio di contrazione dell’infezione ma anche condividere, con il virus, I’or-
gano da aggredire, la similitudine nei fattori biomedico-epidemiologici, i cli-
nici di riferimento.

Il senso di abbandono e smarrimento, i sentimenti di paura, ansia, rabbia,
preoccupazione si sono aggiunti agli ostacoli significativi che gia questi pa-
zienti e 1 loro caregiver sperimentano, trovandosi a resistere — sia nelle fasi
di emergenza acuta che in quelle pit moderate — alle misure eccezionali com-
pletamente orientate al non diffondersi del virus. La conseguenza ¢ stata
I’originarsi di un’esperienza negativa per tutte quelle patologie, come questa,
non eclatanti numericamente ma altamente critiche (Osborn, 2003).

Il lavoro che qui si introduce, si muove su un piano teorico ed uno empirico:
dopo una breve panoramica volta a far conoscere la malattia quale disease

* Dottoranda di ricerca in “Sociologia della Salute” e Tutor didattico di “Laboratorio di
Ricerca Sociale Qualitativa” — Universita di Bologna.
! L’acronimo si riferisce alla definizione inglese: Idiopathic Pulmonary Fibrosis.
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attraverso i suoi numeri ¢ le sue categorie, il focus sara orientato all’il/ness
raccontata attraverso le percezioni e i punti di vista degli esperti “laici” (Col-
lins, Evans, 2002) tramite la tecnica dell’intervista semi-strutturata e il que-
stionario online. Le traiettorie di vita faranno affiorare sia le criticita nella sfera
quotidiana sia le profonde riflessioni emerse intorno all’importanza di “respi-
rare”, alle forme di resilienza, alle iniziative attivate per fronteggiare e soste-
nere la (auto)gestione della cura domiciliare sfruttando anche le tecnologie.

L’analisi della letteratura grigia e scientifica, la partecipazione a webinar
nazionali ed internazionali tematici e I’approccio quali-quantitativo integrato
hanno permesso di raccontare, in uno stralcio epocale senza precedenti, le
storie di vita tra marzo 2020 e giugno 2021 di coloro che convivono o hanno
convissuto con questa patologia.

11 capitolo, tuttavia, & dedicato, in primis, a “Lui”, al guerriero stanco’,
donna o uomo che, ogni giorno, lotta o che ha lottato con una diagnosi di
fibrosi polmonare idiopatica. L.’incontro con una diagnosi di malattia rara,
cronica, progressivamente irreversibile con esito fatale (ATS/ERS, 2013;
Raghu et al., 2011) fa, gia, i conti con una traumatica rottura biografica
(Bury, 1982), un momento di profonda crisi personale che conduce faticosa-
mente il soggetto a riscoprire e riordinare il proprio s€, un nuovo ruolo so-
ciale, la propria posizione all’interno delle relazioni. In tale quadro, il Covid-
19 ha determinato una imprevedibile frattura collettiva, una rottura sociogra-
fica (Maturo, Moretti, 2020) che ha amplificato la portata del disagio dei
malati cronici richiedendo un ennesimo sforzo nella gestione e nel supporto
alla malattia.

Non ¢ facile capire cosa fare con una malattia che toglie letteralmente il
fiato. Comprenderla, informarsi, essere sostenuti, finanche, arrendersi alle
abitudini che si perdono e si confondono, reagire in un corpo che indossa
un’armatura ingombrante con la quale combattere per vivere, per sognare,
per sperare ogni giorno.

1. Aspetti epidemiologici: una malattia rara molto frequente
L’arrivo del Covid-19, in Europa, ¢ stato accolto da una popolazione gia

cronicamente fragile rendendo particolarmente letale, da un punto di vista
clinico e sociale, il soggiorno del virus (Ponciglione, 2020).

2 A partire dal 2017, il “Guerriero Stanco” rappresenta, simbolicamente, i malati di fibrosi
polmonare idiopatica. L’iniziativa #FIGHTIPF oggi é il giorno giusto per sfidare I’IPF, sup-
portata dall’Intergruppo parlamentare per le malattie rare e 1’Associazione di pazienti FI-
MARP ha previsto una serie di soste, nelle citta di Milano, Bologna, Padova, Napoli, Roma,
con un’imponente installazione artistica multimediale in legno seduta su una panchina. L’oc-
casione voleva essere d’impatto per raccontare la malattia e renderla visibile. Per approfondi-
menti https://www.fimarp.it/eventi-e-news/5-guerriero-stanco.html (09/09/2021).
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Non si hanno certezze sul numero di persone affette da IPF°. Nel mondo
il numero stimato ¢ di circa 3 milioni con una prevalenza che, a seconda dei
criteri utilizzati, oscillerebbe in un range tra 14 e 63 casi ogni 100.000 abi-
tanti ¢ un’incidenza tra 6,8 ¢ 17,4 casi ogni 100.000 abitanti*. Secondo gli
studi condotti dalla Pulmonary Fibrosis Foundation®, nei soli Stati Uniti,
ogni anno ci sono circa 50mila nuove diagnosi e fino a 40mila decessi. Le
stime europee contano 200mila potenziali affetti con un’incidenza tra 0,22 e
7,4 nuovi casi ogni 100.000 abitanti e una prevalenza tra 1,25 e 23,4 casi
ogni 100.000 abitanti (EU-IPFF, 2021; Duchemann et al., 2017; Tommas-
setti et al., 2015). Sebbene, quello italiano, sia un quadro epidemiologico
ancora poco studiato, le stime si aggirano intorno ai 19mila casi con una pre-
valenza compresa tra 25.6 € 31.6 ogni 100.000 abitanti e un’incidenza tra 7.5
e 9.3 ogni 100.000 abitanti (Conti et al., 2018; Tommassetti et al., 2015)
segnalando la Lombardia tra i valori piu alti e la Valle D’ Aosta tra quelli piu
bassi®. Tuttavia si tratta di sottostime: solo circa 5000 persone, ad oggi, pos-
siedono diagnosi accertate, il sommerso, infatti, resta una delle gravi lacune,
in questa patologia, insieme all’assenza di criteri univoci e registri pubblici
condivisi. Sia i dati di prevalenza che di incidenza aumentano con I’avanzare
della senescenza e in rapporto al genere. I due terzi dei casi insorgono dopo
i 60 anni, piu sporadici sono invece, i pazienti di eta inferiore ai 50 anni.
L’eta, infatti, in questa patologia, sembrerebbe una variabile in grado di al-
terare la capacita di rigenerazione polmonare ¢ aumentare la risposta fibro-
tica ad insulti di vario tipo. In un rapporto di 1,6:1 contro 2:1, I’IPF risulta,
inoltre, leggermente piu frequente negli uomini rispetto alle donne le quali
avrebbero una progressione piu lenta e, quindi, una migliore sopravvivenza
(Tommassetti et al., 2015; Raghu et al., 2011).

Sulla base dei casi diagnosticati in un dato momento, del numero dei
nuovi casi in una determinata popolazione presi in considerazione e delle
criticita evidenziate, sviluppiamo una fotografia in cui I’'IPF ha una preva-
lenza in aumento e un’incidenza piuttosto stabile. La fibrosi polmonare idio-
patica rappresenta, cosi, la pit comune, tra le malattie interstiziali polmonari

3 In Italia, la malattia ¢ stata inserita nei nuovi Livelli Essenziali di Assistenza (LEA) solo
nel 2017.

4 Secondo 1 criteri restrittivi americani la stima di prevalenza oscillerebbe tra 14 e 27,9
casi ogni 100.000 abitanti mentre secondo criteri pitt ampi tra 47,2 ¢ 63 casi ogni 100.000
abitanti. L’incidenza, invece, secondo criteri restrittivi si attesta tra 6,8 ¢ 8,8 nuovi casi ogni
100.000 abitanti e secondo criteri piu ampi tra 16,3 e 17,4 casi ogni 100.000 abitanti. Cft.
Raghu et al., 2006.

5 Vedasi https://www.pulmonaryfibrosis.org/understanding-pff/about-pulmonary-fibro-
sis/what-is-pulmonary-fibrosis (16/09/2021).

6 Cfr. stime Guzzonato P. (2021). Webinar Interstiziopatie Polmonari https://www.moto-
resanita.it/archivio-eventi/ basandosi su Wijsenbeek M. et al. (2018), Non-IPF Progressive
Fibrosing Interstitial Lung Disease (PF-ILD): The Patient Journey, «American Thoracic So-
ciety International Conference Abstracts», 197, A1678.
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primitive (ATS/ERS, 2013) superando, per tassi di mortalita, la maggior
parte dei tumori (ACS, 2021). Tuttavia, essa si colloca all’interno delle ma-
lattie rare poiché — secondo i parametri delineati dalle autorita sanitarie eu-
ropee —, la sua distribuzione coinvolge non piu di 5 persone ogni 10.000 abi-
tanti (OMS, 2013).

“Raro”, tuttavia, indica qualcosa di diverso da una mera occorrenza stati-
stica, ¢ un concetto pit ampio, di profonda mancanza. Anzitutto “di fiato”
come tratto sintomatologico distintivo della malattia. Nel graduale declino
della funzione polmonare, la “fame d’aria” (dispnea), accompagnata da tosse
secca persistente, fastidio al petto, fiacchezza e ippocratismo digitale tolgono
all’individuo la propria autonomia ¢ la capacita di eseguire sforzi fisici anche
minimi potendo rendere necessario un uso costante di ossigeno. Nelle cause,
sconosciute e incerte, si rinviene un’altra mancanza. La definizione “idiopa-
tico” lascia che I’intricata relazione tra forme familiari geneticamente predi-
sposte e casi assimilabili all’esposizione a fattori di rischio’ (Sgalla et al.,
2018; Tommassetti et al., 2015) confondano 1’eziologia di questa malattia e
incidano, in maniera indefinita, sulla prognosi sfavorevole. La mancanza di
conoscenza sia medico-scientifica che popolare ¢ un altro fondamentale
punto da evidenziare. Da un lato vi € una patogenesi complessa e, ancora in
parte, da chiarire quale risultato di un alterato, anomalo ma soprattutto sog-
gettivo processo di riparazione fibrotica in risposta a ripetuti micro-insulti
conseguente a un esordio subdolo e mimetizzato, per moltissimi anni, dietro
sintomi aspecifici che non la rendono prevenibile e curabile in modo effi-
cace. Dall’altro la non riconoscibilita, né da parte del medico generale né
tantomeno da parte del paziente, che 1’inequivocabile suono scoppiettante
simile al velcro — presente nell’80% degli affetti e rintracciabile mediante
stetoscopio —, possa essere riconducibile ad un sospetto di IPF lasciando che
la meta di essi riceva, inizialmente, una serie di diagnosi errate e incontri la
malattia, in una fase moderata o avanzata, quando ormai I’aspettativa di vita
siriduce trai2 ei5 anni (Cosgrove et al., 2018; Schoenheit et al., 2011). La
sopravvivenza media, infatti, ¢ direttamente collegata ad una diagnosi pre-
coce ¢ alla presa in carico da parte di un Centro d’Eccellenza.

Per I’imprevedibilita nella storia naturale della malattia, diagnosi e pro-
gnosi si scontrano con una continua mancanza di tempo. Una variazione
dello stato clinico soggettiva che, in alcuni, ¢ lenta, in altri accelerata e all’in-
terno del decorso subisce improvvise esacerbazioni acute gravate da eleva-
tissimi tassi di mortalita. La tempestiva ed accurata diagnosi, pertanto, ¢

71 principali fattori di rischio individuati sono: tabagismo (corrente o passato) (Abramson
et al., 2018), inquinanti ambientali e professionali (Li et al., 2019; Lee et al., 2015; Johanson
et al., 2014;), infezioni croniche e virali (Chioma, Drake, 2017). Riportiamo anche malattia
da reflusso gastro-esofageo, lesioni polmonari e diabete mellito (Molyneaux, Maher, 2013)
anche se non ¢ ancora chiaro se rappresentino una causa primaria o secondaria di IPF, o sem-
plicemente un agente esacerbante.
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importante non solo per la gestione delle opzioni di cura (trattamento farma-
cologico, ossigeno supplementare, gestione della tosse e della dispnea, tra-
pianto) ma anche per rendere efficace il rallentamento della malattia. E, pur-
troppo, dato che i farmaci riconosciuti non guariscono ma limitano il dete-
rioramento funzionale dei polmoni, il trapianto polmonare resta, ad oggi, per
quanto un intervento complesso, 1’unica strada per la sopravvivenza dei po-
chi pazienti selezionati (Richeldi et al., 2017). Il tempo, inoltre, per il pa-
ziente € i suoi familiari, € un tempo di incertezza. Dalla diagnosi alla ge-
stione, in questo intervallo, ¢’¢ una continua valutazione e rivalutazione della
dimensione del sé ideativo, emotivo e sociale in relazione alla malattia. La
rottura biografica® (Bury, 1982) avviene tra un 77% che non ha mai sentito
parlare di IPF prima della diagnosi e un 70% che non solo non recepisce bene
le prime informazioni relative alla malattia ma che alla risposta negativa alla
domanda Dottore, ma si tratta di un tumore? si sente piuttosto sollevato (Ma-
sefield et al., 2019; Maher et al., 2018). Allo shock iniziale, si aggiunge un
contesto clinico parsonsiano (1951) strutturato su visite di 15 minuti, in cui
il ruolo del medico ¢ funzionalmente specifico, universalistico, affettiva-
mente neutrale, orientato alla realizzazione, burocraticamente macchinoso’
e sprovvisto o carente di attivita collaterali per migliorare la qualita della vita
di pazienti e caregiver come sportelli psicologici, riabilitazione polmonare,
conoscenza e contatto immediato con Associazioni di pazienti, informazioni
approfondite (Masefield et al., 2019). In questo tempo senza tempo dove si
accumulano impotenza, frustrazione, ma anche un faticoso riadattamento, il
Covid-19 ha accresciuto una comune e progressiva perdita di fiducia nei con-
fronti dei servizi socio-sanitari nonché il fardello emotivo nella gestione
della malattia. Attualmente, da un punto di vista epidemiologico, non vi sono
ancora dati certi e definitivi sull’impatto che il Coronavirus ha avuto
sull’IPF. Prime testimonianze rivelano come durante le due iniziali ondate
pandemiche ci sia stato un aumento della mortalita per IPF causata indiret-
tamente dal Covid-19. I malati di IPF, infatti, se da un lato si sarebbero ben
tutelati dall’infezione — mediante 1’autoisolamento e le proprieta immuno-
modulatorie e antinfiammatorie dei propri farmaci salvavita (Chioma, Drake,
2017) — dall’altro sarebbero stati vittime del mancato monitoraggio terapeu-
tico (Odone et al., 2021)'. Posto che le complicanze da Covid-19 che

8 Con rottura biografica si intende 1’irrompere della malattia, specie se cronica, nella vita
di un individuo. Un evento-trauma che provoca discontinuita nel corso di vita e che, poten-
zialmente, scatena un momento di profonda crisi personale (Lonardi, Mori, 2020; Bury,
1982).

% Si pensi alla necessita di richiedere ogni 60/90 giorni la prescrizione dei farmaci perpetui
al medico specialista di riferimento, al contatto diacronico per tutte le urgenze che passa o dal
centralino del reparto o via mail al team generico di malattie rare o ancora all’inesistente co-
municazione tra medico specialista e medico generalista. Cfr. Masefield et al. (2019).

10 Ulteriori informazioni sono rinvenibili all’interno dei Webinar scientifici: /PF e CO-
VID, 28 maggio 2020, https://youtu.be/iGgxsPVAtqM (10/09/2021) e Giornata del respiro.
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portano al decesso sono principalmente legate, nel 94% dei casi, all’insuffi-
cienza respiratoria (ISS, 2021; 2020) e che non sia ancora chiaro in che mi-
sura [PF e Covid-19 interagiscono, possiamo affermare, pero, che condizio-
nino negativamente il rispettivo decorso (Drake et al., 2020).

2. Premesse metodologiche allo studio empirico

Lo studio empirico ¢ stato realizzato orientando il focus dell’indagine es-
senzialmente sulle prime due “ondate” della pandemia caratterizzate dalla
presenza del lockdown su scala nazionale. Piu precisamente, la prima ondata
— marzo-giugno 2020 — rappresenta il momento di massimo disorientamento
e disorganizzazione sia nell’ambito socio-sanitario che tra pazienti e caregi-
ver. La fase di breve “tregua” — luglio-meta ottobre 2020 — coincide con
I’inizio di una embrionale riorganizzazione e ripresa, seppur intermittente,
delle attivita assistenziali prima di rientrare nella seconda ondata — fine otto-
bre 2020 con lockdown tra dicembre 2020 e gennaio 2021 — in cui, nono-
stante il nuovo impatto epidemico, il sistema sanitario ha mantenuto meglio
il collegamento con i propri pazienti''. Le prime due ondate, pertanto, rap-
presentano il contesto di riferimento dove carpire i maggiori effetti sortiti dal
virus sul sistema sanitario e la conseguente gestione e ri-organizzazione dei
servizi socio-assistenziali di home family e communities care (Cardano et al.,
2020). Lo studio, in particolare, indaga, a partire dalle vulnerabilita dei ma-
lati di IPF durante il Covid-19 — come la lay expertise'? (Collins, Evans,
2002) abbia influito sulle nuove traiettorie di malattia e di vita quotidiana
(Glaser, Strauss, 1967) al fine di superare I’autoreferenzialita della burocra-
zia istituzionale sanitaria (Cardano et al., 2020) ordinando il disordine info-
mediatico ma soprattutto gestendo la doppia rottura bio-sociografica nell’i//-
ness dei pazienti e nell’etero-illness dei caregiver'.

La pandemia da Covid-19 dalla fase acuta alla presa in carico del paziente dimesso, Padova
9 giugno 2021, https://fb.watch/7TWOY9b3xE /(10/09/2021). Le esperienze riportate si rife-
riscono ad alcuni dei pit importanti Centri di Eccellenza IPF d’Italia quali Ospedale San Ca-
millo di Roma, Ospedale Careggi di Firenze, Ospedale Morgagni di Forli e Policlinico di
Padova.

1'E necessario far presente che i mesi successivi — febbraio-giugno 2021 — quando la terza
ondata ha avuto luogo sono presi in considerazione per continuita narrativa tenendo conto che
la prospettiva nazionale migra verso una regionale divisa in fasce di rischio con un diverso
impatto sociale sui vari contesti territoriali.

12 Con lay expertise si intende il contributo fornito da soggetti cosiddetti “non tecnici” che
hanno acquisito una competenza speciale sul tema dovuta alla propria esperienza diretta o
indiretta. In questo studio, nello specifico, con lay expertise, si fa riferimento a caregiver
famigliari e professionali e ad associazioni di auto-mutuo-aiuto.

13 Se con illness si fa riferimento all’esperienza diretta della malattia da parte del paziente
ossia la sofferenza ed interpretazione soggettiva; 1’etero-illness rappresenta 1’esperienza
(in)diretta della malattia da parte del caregiver. In altri termini, si parla di etero-il/ness quando
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Per rispondere a tale obiettivo conoscitivo, I’analisi ¢ stata condotta attra-
verso tre fasi integrate. La prima ha riguardato la raccolta, la consultazione
e lo studio delle fonti aperte — letteratura bianca e grigia —, dei report ¢ la
partecipazione a webinar specifici sul tema nel contesto italiano e interna-
zionale al fine di avere una ampia comprensione del fenomeno in relazione
al Covid-19. La seconda ¢ stata costruita mediante approccio quali-quantita-
tivo integrato prevedendo, in primo luogo, interviste semi-strutturate a 2 Pre-
sidenti delle Associazioni di Pazienti piu attive su varie aree del territorio
nazionale'* nel periodo considerato. Tale tecnica, corredata da una minima
traccia di intervista, ¢ stata adottata poiché flessibile e sufficientemente di-
rettiva al fine di esplorare il campo. La trascrizione clear verbatim, ¢ stata,
successivamente, rielaborata in fase di analisi del contenuto (Glaser, Strauss,
1967). Pressoché in concomitanza ¢ stato somministrato un questionario on-
line, la cui versione definitiva si € avvalsa di un processo di revisione allar-
gato a varie Associazioni che lo hanno, poi, diffuso attraverso i propri gruppi
Facebook. Questo ¢ stato ritenuto il miglior strumento per raggiungere, sia
per questioni di sicurezza sanitaria che di privacy, quei pazienti e caregiver
che volessero volontariamente esprimersi al fine di approfondire i punti
emersi nelle percezioni e nei vissuti dei testimoni precedentemente intervi-
stati. Certamente, il bias da considerare ¢ che i partecipanti sono soggetti in
grado di utilizzare lo strumento digitale e interagire con esso. Il questionario
¢ stato articolato in cinque sezioni'” con un campionamento che — seppur
senza intenti di rappresentativita — persegue 1’obiettivo teorico di garantire
un ampio, eterogeneo e significativo resoconto delle principali conseguenze
che la pandemia e le misure di contenimento hanno generato nella realta
dell’IPF calibrando la prospettiva dalla parte dell’illness dei pazienti e
dell’etero-illness dei caregiver. Il campione analizzato ¢ composto da 25 ri-
spondenti, perlopiu donne, tra 26 ¢ 70 anni: il 52% pazienti, il 36% caregiver
e il 12% testimoni privilegiati.

Dal contenuto delle interviste, dai risultati del questionario e dalla desk
analysis emergono tre principali criticita che verranno approfondite nei pros-
simi paragrafi:

I’illness viene esperita da colui che assiste, appunto il caregiver, e non pitu o non solo dal
paziente (Maturo, 2007).

14 Le aree interessate coinvolgono le Regioni: Lombardia, Veneto, Liguria, Toscana, Emi-
lia-Romagna, Lazio.

15 L’indagine “Vivere con la fibrosi idiopatica polmonare durante il Covid-19” multiple
choice con alcune risposte aperte ¢ composta da: 1) problemi causati dal Covid-19 e dai vari
lockdown, 2) strategie di fronteggiamento paziente e caregiver, 3) ruolo dei servizi sanitari,
aspetti dell’assistenza e associazioni di volontariato, 4) digitale e nuove tecnologie, 5) buone
pratiche in tempo di Covid-19.
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1. I'improvvisa e disorganizzata call to action degli pneumologi davanti
al diffondersi del virus tra riconversione, differimento-interruzione e
faticose ripartenze;

2. D’esacerbazione psico-fisica di pazienti e caregiver;

3. la confusione generata dalle poche informazioni specifiche e dalla
molta comunicazione d’emergenza fuorviante.

La narrazione di malattia individuale in relazione al Covid-19 che
emerge, in questo studio, disegna una rete semantica che descrive, racconta
e costruisce il dolore ¢ la sofferenza nel nuovo contesto collettivo. Questa,
sara la prospettiva da cui prendera avvio la terza e conclusiva fase della di-
samina al fine di porre in luce strategie di fronteggiamento, pratiche di rea-
zione, nuove opportunita, prospettive future.

3. “Respiri sospesi”: I’IPF alla dura prova del Covid-19

Come abbiamo potuto realizzare negli ultimi due anni, il respiro ¢
quell’azione naturale di vitale importanza di cui ci accorgiamo, solo quando,
inizia a mancare. Gli affetti da IPF prendono parte, dunque, ad un complesso
patient journey, un “viaggio” che intraprendono, inevitabilmente, con la ma-
lattia e che non puo essere messo in pausa.

Durante la prima parte dell’emergenza sanitaria, la rapida riconversione
dell’attivita, il coinvolgimento degli pneumologi e di tutto il personale sani-
tario dedicato nell’assistenza ai pazienti Covid-19, I’interruzione o il posti-
cipo di esami e visite di routine ritenute non urgenti, ma anche il ritardo nelle
diagnosi — gia difficili da stabilire — hanno drammaticamente creato un lento
e inesorabile effetto domino in cui € emerso un peggioramento delle condi-
zioni di salute e talvolta anche la morte di questi pazienti. La sospensione di
tutta la ricerca, i trial clinici, gli incontri multidisciplinari ospedalieri, hanno
posto in stallo, poi, non solo lo studio sull’IPF ma anche le speranze sulla
sopravvivenza riposte nelle nuove scoperte e nelle strategie sanitarie condi-
vise. Il confinamento e la distanza sociale attivati, hanno inciso, ancora di
piu, sul rapporto medico-paziente, sui piani terapeutici, sull’assistenza.

I “respiri sospesi” hanno eroso la qualita della vita dei guerrieri stanchi e
delle loro famiglie. Le percezioni derivanti dall’illness di questi pazienti e
dall’etero-illness dei caregiver ¢ della sfera dell’auto-mutuo-aiuto fanno
emergere criticita a livello socio-assistenziale, psico-fisico e info-mediatico
che andremo, nei prossimi sottoparagrafi, ad illustrare.
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3.1 1l ruolo dei servizi sanitari e degli pneumologi davanti al diffondersi del
virus

In Italia, tra il 21 e il 24 febbraio 2020 la situazione infettivo-epidemio-
logica, collocata inizialmente nei soli focolai confinati nelle zone del Nord'®,
degenera improvvisamente e rapidamente. Cio segna non solo I’inizio della
prima devastante ondata di Coronavirus in Italia ma anche la grande Covid
call to action degli pneumologi investiti, da quel momento in avanti, in
un’unica prioritaria missione: capire il modo in cui i polmoni sono attaccati
dal virus e curarli.

Spiazzati e spesso, sull’orlo del collasso, il Sistema Sanitario Nazionale
e quello territoriale italiano vengono chiamati a reagire a tale tragica prova
di resistenza (Harari, 2020) sottoponendosi ad una serie variabile di chiusure
e riaperture a seconda dell’andamento dei contagi. All’interno delle prime
due ondate prese in considerazione, non solo il Ministero della salute ma
I’intero Governo ¢ stato interpellato, a vario modo, ad affermare e attuare il
dovere di tutelare la salute come fondamentale diritto dell’individuo e inte-
resse della collettivita'!. Tuttavia, le regole imposte dalla cabina di regia
(Giordano, 2020), il disorientamento, il senso di fragilita e impotenza hanno
determinato un disastroso effetto domino che ha impattato su tutti quei pa-
zienti e caregiver che gia portavano il peso di un’altra malattia. Cio ha evi-
denziato una carenza funzionale nella rete assistenziale sanitaria priva, nello
specifico per la patologia trattata, di servizi di cura di prossimita, di sportelli
di supporto psicologico ma anche portata a riconvertire molte delle sue strut-
ture come i centri di riabilitazione polmonare in Centri Covid. Il timore a
ricorrere al Pronto Soccorso, le difficolta di comunicazione col Centro di
riferimento, la non reperibilita di informazioni-guida specifiche, I’incertezza
sul percorso diagnostico e/o terapeutico, I’isolamento sociale hanno comple-
tato tale quadro'®,

11 60% dei casi del presente studio ha avvertito enormi difficolta nell’ac-
cesso a visite di controllo e a contattare i propri medici di riferimento. Il
grave spaesamento iniziale, viene illustrato, dai testimoni privilegiati come
un contesto totalmente caotico che ha completamente interrotto il rapporto
medico-paziente: «C’¢ stato un momento in cui a seguire 1’attivita ordinaria
del reparto di un Centro di Eccellenza di riferimento di pneumologia, c’era
rimasto un solo medico con due specializzandi e non era umanamente possi-
bile riuscire a seguire tutti».

16 Le zone a rischio epidemiologico identificate dal Decreto del Presidente del Consiglio
dei Ministri 23 febbraio 2020 sono nella Regione Lombardia: Bertonico, Casalpusterlengo,
Castelgerundo; Castiglione D’Adda, Codogno, Fombio, Maleo, San Fiorano, Somaglia, Ter-
ranova dei Passerini; nella Regione Veneto: Vo’ Euganeo.

17 Art. 32 Costituzione Italiana.

18 Cfr. Tommassetti S. (2020), webinar. cit.
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La gestione della malattia, incardinata in un sistema Hub & Spoke'®, ha
dovuto fare i conti anche con il disomogeneo gradiente geografico e sociale
col quale, progressivamente, sono state colpite le regioni (Maturo, 2020; Ai-
mone et al., 2019). Alla fine della seconda ondata, pertanto, i testimoni pri-
vilegiati realizzano che «a causa dell’impegno totalizzante al Covid-19, al-
cuni pneumologi hanno addirittura perso i contatti con i propri pazienti non
sapendo piu se son vivi 0 morti».

3.2 Gli effetti psico-fisici della pandemia su malati e caregiver

L’isolamento sociale coatto ha avuto un impatto negativo in termini di
benessere psico-emotivo per 1’88% dei pazienti e dei caregiver rispondenti
al questionario. Un dato che, tra i pazienti, si somma a depressione ¢ ansia
quali emozioni gia molto comuni alla malattia (Lee et al., 2017). Le traietto-
rie di lavoro sulla malattia, della vita quotidiana e biografiche (Corbin,
Strauss, 1985) si sono ricalibrate all’interno del solo ambiente domestico.
Non solo, ma ¢ stato necessario ripensare misure di auto-isolamento pa-
ziente-convivente/i e/o creare condizioni sicure per poter lasciare che un ca-
regiver formale esterno potesse continuare a dare il proprio sostegno consa-
pevoli di quanto un’infezione da Sars-Cov-2 potesse essere letale. Il malato
di fibrosi polmonare idiopatica se puo limitare i rischi di contagio attraverso
il distanziamento sociale ¢ le pratiche di igiene, quando indossa una masche-
rina, seppur le linee guida non evidenzino alcuna contrarieta, in realta perce-
pisce amplificata la sensazione di avere difficolta a respirare. Scrivono i ri-
spondenti al questionario:

Mio papa, sono mesi che ¢ chiuso in casa perché indossare la mascherina ¢ fati-
cosissimo per lui. Non ce la fa proprio a respirare.

A causa dell’uso della mascherina sotto sforzo, ho avuto una grave crisi respira-
toria e una conseguente TIA?® non curata per paura di contagio.

La sedentarieta, inoltre, € stato un altro fattore che ha molto influito sulle
condizioni dei malati di IPF aggravandone la dispnea. Pertanto «Sono

19 11 modello Hub & Spoke sanitario concentra in Centri regionali di alta specializzazione
situazioni di malattia complessa in cui sono necessarie competenze rare e costose. I “servizi
ospedalieri periferici” (spoke) inviano i loro pazienti in “centri di eccellenza” regionali o di
macro-area (hub) per assicurargli una maggiore e specifica assistenza. In Italia, i centri dedi-
cati sono 107, di cui 30 seguono circa il 70% dei pazienti. Cfr. Motore Sanita (2021). Docu-
mento di sintesi. Interstiziopatie polmonari. Disponibile in pdf: https://www.motoresa-
nita.it/wordpress/wp-content/uploads/2021/04/DOCUMENTO-DI-SINTESI-Focus-Emilia-
Romagna.-Interstiziopatie-polmonari-30-Marzo-2021.pdf (28/09/2021).

20 Acronimo di Transient Ischemic Attack ossia attacco ischemico transitorio.
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aumentato di peso ed ¢ peggiorata la circolazione periferica»; «c’¢ stato un
aumento della fatica nel fare brevi tratti all’interno dell’abitazione» o «la
passeggiata che faceva fuori casa & venuta meno»?'. E se il fiato manca per
fare un’attivitda anche minima come alzarsi dal letto e arrivare in cucina o
passare dalla cucina allo spazio esterno, quell’attivita, quello sforzo viene
evitato e la conseguenza ¢ quella di perdere forza e resistenza muscolare,
indebolirsi e iniziare ad avvertire mancanza di fiato anche per attivita meno
intense che, pertanto, vengono sempre piu evitate. E, come riporta il 52% dei
rispondenti, I’inattivita ha condotto, i pazienti, a perdere, inesorabilmente
autonomia.

Il carico della malattia, & pertanto gravato quasi interamente sui caregiver
incidendo, nei nuclei familiari, al 76% sulle relazioni e al 28% anche sulla
situazione economico-finanziaria. L.’isolamento sociale insieme a quello sa-
nitario, in particolare, hanno creato stati d’animo ricorrenti cui diamo voce
nella nuvola di parole sottostante®*:

Fig. 1 — Frequenza per stato d’animo prevalente di pazienti IPF e loro caregiver nel periodo
di emergenza sanitaria
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Fonte: Propria elaborazione.

Come si evince, le emozioni mettono in luce quanto il paziente sia giunto
ad una nuova e dolorosa consapevolezza di precarieta e quanto il caregiver
sia stato sottoposto a situazioni di stress estremo sino al rischio di burnout

21 Stralci di commenti al questionario oggetto della disamina.

22 Lo strumento del word-cloud sintetizza i principali sentimenti-chiave emersi nel que-
stionario. Per una migliore lettura ¢ stato attribuito il FONT di dimensioni maiuscole e piu
grandi alle emozioni ricorrenti e quelle minuscole e piu piccole, per quelle meno ricorrenti. |
risultati della lista pesata sono: 18% ansia, 14% depressione; 12% preoccupazione e impo-
tenza; 10% paura; 8% abbandono e rabbia; 6% incertezza e 2% paranoia, noia, negativita,
angoscia, apatia, delusione.
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(Cravello et al., 2021). Anche quest’ultimo, infatti, caricandosi della respon-
sabilita di non divenire, a sua volta, veicolo di contagio, si ¢ mosso su un filo
sottile tra attenzione alle norme igieniche, evitamento di contatti effusivi non
necessari ¢ supporto negli spostamenti e nello svolgimento di alcune “sem-
plici” azioni quotidiane (OMS, 2020).

3.3 1l sovraccarico comunicativo e la crisi dell’informazione clinica

Lo stato psico-emotivo di pazienti e caregiver ¢ stato sottoposto ad un
ulteriore stress causato dalla scarsita di informazioni specifiche inerenti la
gestione della propria malattia in relazione al virus e 1’eccesso di notizie,
spesso contraddittorie, relative alla comunicazione d’emergenza. Nel clima
di allarme generale, I’informazione clinica riservata ai malati di IPF prima
assente, poi frammentata si ¢ confusa nell’infodemia istituzionale. Oltre il
50% dei rispondenti evidenzia una mancanza di informazioni specifiche o
non corrette e un relativo bisogno di chiarezza comunicativa.

Televisione ma soprattutto social network, sono stati, specie in questo pe-
riodo, I’arena popolare all’interno della quale hanno preso forma dibattiti ri-
guardanti i molteplici e complessi scenari di salute e di malattia. Il pubblico
dei tecnici e dei non tecnici € stato pienamente coinvolto nelle conversazioni
intervenendo attraverso soggettive narrazioni ¢ impressioni che non sempre
hanno contribuito positivamente ad affrontare 1’emergenza (Crabu, 2020).

Tra gli episodi raccontati nei colloqui, uno esemplifica bene quanto ora
evidenziato:

C’¢ stato un momento in cui sembrava — forse non era nemmeno tanto vero
— ma si era diffusa la voce, che ci fosse carenza di ossigeno. E allora ¢ suc-
cesso che molti mi abbiano chiamato disperati e terrorizzati da quello che
sarebbe successo se non gli avessero piu portato 1’ossigeno a domicilio.

Le notizie mandate in onda e/o pubblicate inerenti alla mancanza di di-
spositivi medico-sanitari che potevano similmente sovrapporsi nelle due ma-
lattie e che potevano riguardare una micro-area venivano percepiti su scala
nazionale, amplificando un panico morale aggiuntivo. Tuttavia, spesso, la
non corrispondenza con I’evidenza reale, come 1’assenza di problemi nel ri-
fornimento di ossigeno per ossigenoterapia per il 90% dei rispondenti, ha
pesato sul senso di frustrazione, minaccia e pericolo nella precaria quotidia-
nita di questi malati. Per tali ragioni, le Associazioni di pazienti, in questo
tempo di grande incertezza, sono intervenute anche per ordinare il disordine
mediatico con un’incisivita percepita maggiormente in quei nuclei familiari
con reti sociali piu dense.
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4. “Respiri condivisi”: strategie e pratiche di auto-mutuo-aiuto

Leonard Cohen cantava nel suo /nno «c’¢ sempre una crepa in ogni cosa.
Ed ¢ da li che entra la luce». In questa frase breve si racchiude un inno alla
vita nonostante la crisi, I’imprevedibilita e le sue imperfezioni. Un inno alla
vita anche quando cio che era noto diventa, improvvisamente, sconosciuto e
gli strumenti e le strategie utilizzati fino a quel momento si dimostrano ina-
datti e inefficaci. Un inno talmente universale da immaginare come anche tra
i crepitii*® polmonari riesca a filtrare, nonostante tutto, la luce. La strada che
stiamo per intraprendere, porra attenzione sulle azioni di resilienza alter-
nando tra le misure di auto-gestione della home family care, le iniziative di
auto-mutuo-aiuto poste in essere dalle communities convergendo verso dei
“respiri condivisi”.

La lay expertise, 1’ ossimorica esperienza dei non esperti € stato un impor-
tante, se non fondamentale, alleato di ogni guerriero stanco. Essa si € rivelata
un sentimento, compassionevole e solido, che nessun attestato, nessuna etica,
nessuna scienza potevano sostituire. Il Covid-19 ha dissolto ancor di piu il
confine tra comunita scientifica/tecnica e popolare anzi, ha trovato in
quest’ultima un terreno fertile, motivato e reattivo al punto da organizzarsi e
ispirare il processo decisionale (Collins, Evans, 2002).

La figura del caregiver, spesso famigliare, anzitutto, ¢ stato non solo 1’al-
leato, di prima linea, che copre e ha coperto le spalle al guerriero stanco ma
qualcuno che riesce ed ¢ riuscito, empaticamente, a vedere, anche nei suoi
silenzi, 1 suoi bisogni. Il caregiver ¢ ed ¢ stato, specie durante il periodo
emergenziale, il punto fermo dell’84% dei pazienti insieme al quale o attra-
verso la supervisione del quale questi ultimi sono riusciti a fare passeggiate,
scrivere musica, accedere a passatempi online e tradizionali, eseguire atti-
vita di fisioterapia online o piccoli lavoretti di manutenzione casalinghi, cu-
cinare, leggere, guardare film/tv**. Al dila delle esacerbazioni fisiche e men-
tali, ¢’¢ da dire che mai, come in questo periodo, il rapporto tra caregiver ¢
paziente € sceso cosi, umanamente e fisicamente, in profondita. Il caregiver
¢ quasi diventato un prolungamento del suo assistito, uno scudo altruistico,
scrupolosamente attento a non indebolirsi.

All’interno di questa esperienza laica, le Associazioni di pazienti hanno
dato un importante contributo al fine di superare 1’autoreferenzialita della
burocrazia istituzionale sanitaria (Cardano et. al., 2020). Tali Associazioni
hanno sostenuto, risolto problemi, dubbi, supportato, mediato, si sono impe-
gnate nella difesa, tutela e discussione dei diritti di questi malati e dei loro

231 crepitii inspiratori bilaterali all’auscultazione del torace sono un caratteristico sintomo
dei pazienti IPF. I crepitii ricordano il rumore prodotto dal velcro quando viene strappato
lentamente (Cottin, Cordier, 2012).

24 Attivita emerse dal questionario.
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caregiver legittimando 1’esperienza condivisa di malattia e incarnando, ap-
punto, delle biosocialita (Rabinow, 1996):

Siamo stati preoccupati per alcune situazioni in cui i pazienti non avevano fami-
liari vicini né caregiver esterni. In quel caso i servizi territoriali hanno fatto emer-
gere i loro limiti e come Associazione abbiamo inviato dei volontari per dare loro
supporto.

Abbiamo cercato di capire quali erano i bisogni prioritari di questi pazienti ed
evidenziato che uno dei problemi principali era relazionale, emotivo, psicologico
in un primo momento abbiamo cercato di “dirottare” — non sentendoci e non
ritenendoci adeguatamente competenti — i pazienti alle Associazioni del territorio
che per una serie di motivi e di mancanza di risorse non potevano dare questo
tipo di supporto. Quindi abbiamo organizzato una proposta di incontri mensili di
supporto psicologico.

La prima battaglia iniziata credo il 28 febbraio 2020 ¢ avvenuta per trovare le
mascherine per questi pazienti quando ancora le attivita ordinarie di visita nei
Centri d’Eccellenza erano concesse.

Tali nuove forme di identita collettive e attivismo sono state un punto di
riferimento per il 60% dei rispondenti fornendo non solo un modello-guida
nell’auto-mutuo-aiuto ma confermando di essere un «mezzo per stabilire
[...] vincoli di solidarieta» (Gallino, 1993, p. 44).

A tal proposito sono dovute a loro le prime intuizioni di ripensare il sup-
porto alla malattia all’interno di ambienti digitali alternativi. Se gia Eric To-
pol, a partire dai primi anni del XXI secolo, parlava di «distruzione creativa
della medicina» (2012) intendendo con cid le nuove forme di personalizza-
zione delle cure e di ampliamento delle pratiche tradizionalmente esercitate
nell’ambito clinico, molte malattie, specie quelle rare come I’IPF non ne
prendevano in considerazione i possibili benefici. E tale situazione ha retto
fino a quando, a causa del Covid-19, ’ambiente digitale ¢ stato individuato
quale “camera sterile’>” per garantire una continuita nell’azione di cura e
sostegno alla malattia. Sebbene nessuno fosse completamente pronto a tra-
sferire totalmente la propria vita sanitaria online, le tecnologie hanno con-
sentito, in prima battuta, di far circolare informazioni utili e piu attendibili
ma anche fornito un modo per uscire dall’isolamento sociale, “incontrarsi” e
“sentirsi compresi”. Come emerge dall’elaborazione dei dati del questiona-
rio, WhatsApp seguito dai Gruppi Facebook delle Associazioni sono stati i
canali piu utilizzati sia da pazienti che da caregiver per I'immediatezza e la
semplicita di gestione. Attraverso queste piattaforme, si sono, altresi,

25 Termine utilizzato metaforicamente. Rimanda al fatto che in ambito sanitario la camera
sterile € un luogo microbiologicamente controllato che permette di evitare la presenza, di bat-
teri, parassiti o virus.
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ascoltati 1 bisogni diretti dei pazienti e dei caregiver come quello di ottenere
un supporto psicologico per accogliere ed elaborare il gravoso peso di questa
nuova traiettoria di malattia. In tal senso, hanno preso forma gli incontri di
gruppo con psicologi su piattaforme Google o Zoom a cadenza settimanale
e/o mensile come il Gruppo di supporto psicologico per pazienti affetti da
fibrosi polmonare idiopatica®®; IPF: Incontrarsi, Prendersi cura, Farsi co-
raggio. Gruppo di supporto psicologico®’ e Diamoci un respiro. Professio-
nisti che conoscono la patologia sono stati messi alla conduzione degli in-
contri come guide sia professionalmente che laicamente esperte. Le Associa-
zioni sono intervenute, poi, anche per riattivare i pazienti attraverso una ade-
guata riabilitazione polmonare nel proprio ambiente domestico. Alcuni studi,
infatti, evidenziano come 1’esecuzione di attivita fisica regolare possa ridurre
la suscettibilita delle vie respiratorie alle infezioni e migliorare la funziona-
lita dei linfociti antivirali (Martinez et al., 2018). E muoviti un po’ o lo e
I’IPF*® prevedono, a tal proposito, sessioni di ginnastica dolce adattata alle
capacita fisiche di pazienti IPF. In ultimo ma non per importanza, un’altra
iniziativa riguarda gli incontri con la nutrizionista come Oltre il gusto per
discutere di gestione dell’inappetenza, altro effetto collaterale della malattia,
e aprire a strategie piu consapevoli.

A partire dalla seconda fase dell’emergenza sanitaria, complice anche
I’impulso dato dal Rapporto 12/2020 (Gabbrielli et al., 2020) che ha caldeg-
giato 1’attivazione di nuovi servizi di assistenza domiciliare in modalita re-
mota, specie per i malati cronici, anche [’expertise medica ha cercato punti
di collegamento nella digital health. Pertanto 1’empowerment dei processi
vitali del corpo e della mente ¢ stato integrato, per alcuni, da un percorso di
televisite/teleconsulto e telemonitoraggio. Proprio attraverso la telemedicina
gli pneumologi hanno provato a riconnettersi ai loro pazienti-superstiti sin-
tonizzando una cura di prossimita da remoto nonostante la continua intermit-
tenza emergenziale.

Tuttavia, la societa pandemica dei boomers fragili ha fatto, spesso, fatica
ad adattarsi a questo nuovo ambiente Covid-free. Le nuove necessita tecno-
logico-assistenziali si sono, infatti, scontrate con il digital divide ¢ le diffe-
renze derivanti dalle reti socio-familiari dei pazienti. Cosi «incontrarsi on-
line, & stato inevitabilmente difficile». Le problematiche emerse, tuttavia,
non hanno scoraggiato, ancora una volta, gli esperti laici dell’associazioni-
smo che vi hanno visto, invece di un limite, la possibilita di implementare,
attraverso la digital education, le competenze e il tempo dei malati di IPF.
L’associazionismo ha non solo creato momenti di apprendimento orientati
all’alfabetizzazione digitale dedicati a pazienti affetti da malattie respiratorie

26 Per approfondimenti https://www.respiriamoinsieme.org/ (28/08/2021).

27 Cfr., https://oltrelamalattia.it/ (28/08/2021).

28 Programma promosso dall’Associazione Siel Bleu, interamente online (vedi piatta-
forma https://getphy.com/it/io-e-1-IPF) e approvato da professionisti qualificati.
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ma anche veicolato un’esperienza relazionale tra individui informale, circo-
lare e fluida. Il Corso di formazione digitale per pazienti con patologia re-
spiratoria® ne &, in tal senso, un esempio.

Diffondere “respiri condivisi”, pertanto, ¢ la strategia principale, messa a
punto dall’élite laica, per ripensare le traiettorie di malattia. In tutti i progetti,
le iniziative, le attivita, I’idea dei “respiri condivisi” ricerca attimi “costrut-
tivi”, energia, dedizione al tempo che la malattia tenta di sottrarre allo straor-
dinario viaggio della vita®.

5. Breath Vision: un futuro “consapevole”

Consapevolezza o disease awareness. Arrivati sin qui, I’outcome princi-
pale ¢ quello di aver diffuso conoscenza di questa complessa malattia rara e
posto al centro i suoi guerrieri stanchi la cui voce ¢ stata estratta dal rumore
di sottofondo dominato dal Covid-19.

La pandemia ha sicuramente sdoganato termini quali “interstiziale”, “os-
sigenoterapia”, “saturazione”, “riabilitazione polmonare” e ha fatto com-
prendere, con attenzione e paura, I’importanza del respiro, cosa possa signi-
ficare tenere sotto controllo alcuni parametri ma soprattutto ha collocato una
grande lente d’ingrandimento sui polmoni quale “organo degli organi” senza
i quali tutta la macchina vitale puo, a catena, saltare. Inoltre, la pandemia ha
messo in evidenza la centralita dell’auto-muto-aiuto con la necessita di ridi-
segnare i servizi offerti per meglio supportare le fragilita dei malati e delle
loro famiglie.

La comunita scientifica ¢ attualmente a lavoro per comprendere come e
se I'IPF possa divenire un potenziale futuro rischio causale del Long Covid
(Fadista et al., 2021). In particolare si stanno monitorando i guariti da Covid-
19 a seguito di polmoniti gravi quali soggetti vulnerabili che possono svilup-
pare fibrosi polmonare in quanto il danno al polmone potrebbe non scompa-
rire (McGroder et al., 2021; John et al., 2021).

La comunita della medicina sanitaria e assistenziale sta riflettendo sui li-
miti e sui potenziali emersi, durante questo periodo, al fine di andare a riem-
pire i vuoti e sviluppare quelle attivita che sono emerse come funzionali alla

2911 Corso, attivato dall’ Associazione Respiriamo Insieme, comprende vari livelli (base,
medio e avanzato) e si avvale della presenza sia di uno pneumologo che di una psicologa. Il
corso ¢ gratuito e puo essere effettuato online o in presenza e coinvolge 6 citta italiane e 4
regioni. Per tali motivi, ¢ stato menzionato al Vertice presidenziale Digital respiratory medi-
cine — realism vs futurism svoltosi online dal 3 al 4 giugno 2021 della European Respiratory
Society (ERS) quale ottimo esempio di impegno delle Associazioni di pazienti per promuo-
vere e sostenere una migliore salute grazie al digitale durante e oltre la pandemia.

30 La traduzione ¢ un deliberato rimando a Sharing Breath, lo slogan di una importante
manifestazione per la conoscenza e la consapevolezza della IPF sul territorio nazionale.
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cura e ai suoi malati. Gli obiettivi sono, pertanto, quelli di implementare il
sistema informativo clinico e terapeutico e la comunicazione tra tutti gli ope-
ratori della rete, potenziare il servizio di assistenza domiciliare continuando
la dispensazione del farmaco in home delivery o mediante ritiro presso far-
macie territoriali (il Covid ha dimostrato che ¢ possibile senza eccessivi costi
da parte del SSN) e implementare il percorso di digitalizzazione finalizzato
alla realizzazione di piani di cura personalizzati anche a distanza. Inoltre,
notando che la comunicazione rapida point-and-tap ¢ fondamentale, la tele-
medicina si sta arricchendo anche di artefatti sociali utilizzabili nel linguag-
gio terapeutico. Proprio nel 2020, i polmoni sono entrati con una emoji spe-
cifica nel mondo della messaggistica istantanea (Lai ef al., 2021) e sulla fal-
sariga dell’approccio della scala del dolore di Wong-Baker, le visite da re-
moto per i pazienti con malattie polmonari come I’IPF possono, ora, avva-
lersi anche di un linguaggio iconografico che, seppur ancora da implemen-
tare, mette a disposizione un modo immediato, diretto ¢ universale per par-
lare di benessere ma soprattutto di malessere (Moioli, 2021).

Sul piano della rilevanza istituzionale, infine, i guerrieri stanchi hanno
guadagnato piccoli-grandi baluardi per la propria causa. In primo luogo, il
23 aprile 2020 per tutti i pazienti in ossigenoterapia italiani ¢ stato il giorno
in cui la legge “Mazzitti™' & stata inserita nel decreto “Cura Italia”. Sebbene,
ad oggi, si attenda ancora una circolare applicativa, questo ¢ il primo passo
per andare verso una rete di distribuzione di ossigeno liquido per ricaricare
gli stroller in strutture sanitarie appositamente individuate o tramite farmacie
e lasciare maggiore autonomia ai pazienti. In secondo Iuogo, con la campa-
gna vaccinale ¢ diventata forte 1’esigenza di prevedere un registro nazionale
per pazienti IPF. Fimarp** e Istituto Superiore di Sanita sono giunti, pertanto,
a un accordo per la creazione del Registro per la ricerca scientifica e clinica
sulla fibrosi polmonare idiopatica. Uno strumento non solo alla base della
ricerca scientifica ma utile per studiare 1’andamento epidemiologico dei pa-
zienti nel corso del tempo. 11 PF Summit®®, poi, il primo vertice europeo vit-
tuale dedicato a pazienti IPF e con malattie polmonari interstiziali, ha riunito
pazienti, operatori sanitari, politici e rappresentanti dell’industria farmaceu-
tica in un confronto su ricerca, assistenza incentrata sulla persona e politiche
di difesa. Infine ultimo, ma non per importanza, I’approvazione unanime alla
Camera e, recentemente anche al Senato, del Testo Unico sulle Malattie Rare

31 ' Walter Mazzitti era un malato di IPF (deceduto a maggio 2020) ma prima di tutto era il
consigliere presso il Dipartimento per gli Affari Giuridici e Legislativi della Presidenza del
Consiglio dei Ministri durante il Governo Conte. La legge, da Iui redatta, ¢ stata inserita
all’art. 5-ter alla voce Rifornimento di Ossigeno in ambiente non domestico.

32 La Federazione Italiana IPF e Malattie Polmonari Rare

3 L’evento si ¢ tenuto online dal 23 al 25 aprile 2021. Si sono iscritte 685 persone (com-
presi relatori, espositori e organizzazioni). Dei partecipanti registrati, 335 hanno attivamente
partecipato al Summit tramite la piattaforma online (59,5%).
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sul concetto di cura di prossimita a sostegno della ricerca e della produzione
di farmaci orfani*.
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8. Virus socialmente trasmissibili.
Stigma e HIV durante la pandemia da Covid-19

di Fabio Corbisiero”, Giovanni Di Filippo® e Asia Ferroni*

Introduzione

In termini medici HIV sta per Human Immunodeficiency Virus. Si tratta
di un virus che attacca e distrugge un tipo di globuli bianchi, i cosiddetti
linfociti CD4, responsabili della risposta immunitaria dell’organismo. Il si-
stema immunitario viene in tal modo indebolito fino ad annullare la risposta
contro altri virus, batteri, protozoi, funghi e tumori.

L’infezione da HIV non ha una manifestazione distintiva, ma si rivela
attraverso gli effetti che provoca sul sistema immunitario. La presenza di
anticorpi anti-HIV nel sangue viene definita “sieropositivita all’HIV”. Pur
con una infezione da HIV, ¢ possibile vivere per anni senza alcun sintomo e
accorgersi del contagio solo al manifestarsi di una infezione opportunistica.
Sottoporsi al test HIV ¢, ancor oggi, la sola modalita di scoprire I’infezione
e bloccarne farmacologicamente la virulenza.

L’AIDS, Acquired Immune Deficiency Syndrome, identifica uno stadio
clinico avanzato dell’infezione da HIV. E una sindrome che pud manifestarsi
nelle persone sieropositive anche dopo diversi anni dall’acquisizione dell’in-
fezione, quando le cellule CD4 del sistema immunitario calano drastica-
mente e 1’organismo perde la sua capacita di combattere anche le infezioni
piu semplici.

Il miglioramento della salute delle persone sieropositive e la riduzione
della trasmissione del virus sono condizioni ormai acquisite in molte aree del
mondo. Il primo trattamento antiretrovirale altamente attivo (HAART — Hi-
ghly Active AntiRetroviral Therapy) aveva gia ridotto significativamente la
carica virale degli individui, cambiando la traiettoria dell’infezione da una

* Professore Associato di “Sociologia Urbana” e “Metodi e fonti di ricerca in rete sul
turismo” — Universita degli Studi di Napoli Federico II.

* Medico specialista ambulatoriale presso 1’Unita operativa complessa di malattie infettive
— Azienda Ospedaliera Universitaria Federico II di Napoli.

¢ Studentessa presso la Laurea Magistrale Relazioni Internazionali e Sicurezza Globale,
Universita La Sapienza, Roma.
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diagnosi fatale a una condizione di cronicita a lungo termine (Deeks et al.,
2013). Questa terapia si basa sull’utilizzo combinato di varie classi di far-
maci allo scopo di abbattere la carica virale, in modo da stabilizzare il si-
stema immunitario del paziente e prevenire le infezioni opportunistiche.

La terapia rappresenta il principale approccio terapeutico delle infezioni
da parte del virus HIV nei paesi sviluppati. Le evidenze scientifiche indi-
cano, infatti, che le prospettive di vita per chi oggi scopre di essere sieropo-
sitivo ed entra immediatamente in terapia sono simili a chi non ha I’infezione
da HIV (www.salute.gov.it, ultimo accesso 30/09/2021). Una terapia che da
almeno 6 mesi mantiene persistentemente la carica virale (cio€ la quantita di
virus presente nel sangue/secrezioni) a livelli non misurabili rende altresi
nulla la possibilita di trasmettere il virus ad altri. In questo caso si parla di
U=U Undetectable = Untrasmittable (Non rilevabile = Non trasmissibile).

Quadro 1 — Sorveglianza delle infezioni da HIV

Presso I’Istituto Superiore di Sanita (ISS) ¢ istituito il Centro operativo AIDS (COA) che dal
1984 raccoglie i dati relativi alle notifiche di AIDS e dal 2008 i dati delle nuove diagnosi di
infezione da HIV (con copertura nazionale a partire dal 2012).

Alla fine di ogni anno, il “Notiziario dell’ISS” riporta i dati sulle nuove diagnosi di infezione
da HIV e sui casi di AIDS segnalati in Italia aggiornati al 31 dicembre dell’anno precedente.
La sorveglianza delle nuove diagnosi di infezione da HIV riporta i dati relativi alle persone
che risultano positive al test HIV per la prima volta. Nel 2019, sono state riportate 2531 nuove
diagnosi di infezione da HIV, pari ad un’incidenza di 4,2 nuovi casi per 100.000 residenti.
L’incidenza di nuove diagnosi di HIV ¢ in continua diminuzione dal 2012.

Le persone che hanno scoperto di essere HIV positive nel 2019 sono maschi nel 80% dei casi.
L’eta mediana ¢ di 40 anni per i maschi e 39 anni per le femmine. L’incidenza piu alta si
riscontra nelle fasce d’eta 25-29 anni (10,4 nuovi casi ogni 100.000 abitanti) e 30-39 (9,8
nuovi casi ogni 100.000 abitanti).

Prima causa di infezione, per le nuove diagnosi di infezione da HIV nel 2019, ¢ costituita dai
rapporti sessuali non protetti, che sono 1’84,5% di tutte le segnalazioni (eterosessuali 42,3%;
MSM 42,2%). Mentre in precedenza la trasmissione eterosessuale era stata piu frequente ri-
spetto alla trasmissione MSM, nel 2019 la quota di nuove diagnosi HIV attribuibili a MSM ¢
pari a quella ascrivibile a rapporti eterosessuali. I casi attribuibili a trasmissione eterosessuale
sono costituiti per il 59,6% da maschi e per il 40,4% da femmine. Sul totale dei maschi, il
53% delle nuove diagnosi ¢ rappresentato da MSM.

Dai dati pubblicati si evince, inoltre, che il 25,2% delle persone diagnosticate come HIV po-
sitive in Italia ¢ di nazionalita straniera.

Nel 2019, piu della meta delle persone con una nuova diagnosi di HIV ¢ stata diagnosticata
in fase avanzata di malattia. In particolare il 58,7% con un numero di linfociti CD4 inferiore
a 350 cell/uL e il 39,7% con un numero di linfociti CD4 inferiore a 200 cell/uL.

Nel 2019, il 33,1% delle persone con una nuova diagnosi di infezione da HIV ha eseguito il
test per la presenza di sintomi che facevano sospettare un’infezione da HIV, il 14,9% in se-
guito ad un rapporto sessuale senza preservativo, il 12,7% in seguito ad un comportamento a
rischio generico, il 9,3% in seguito a controlli per altre patologie e 1’8% durante iniziative di
screening/campagne informative. La sorveglianza dell’AIDS istituita presso il CoA riporta
invece i dati delle persone con una nuova diagnosi di AIDS. Dall’inizio dell’epidemia, nel
1982, al dicembre 2019 sono stati segnalati 71.204 casi di AIDS, di cui oltre 45 mila deceduti
fino al 2017.
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1. Epidemie globali e interpretazioni discriminanti tra HIV e Covid-19

Dagli anni Ottanta del Novecento, quando ¢ comparso sulla scena mon-
diale ed ¢ stata individuato come una nuova forma di epidemia globale,
I’AIDS non ha prodotto soltanto un numero impressionante di malati e di
morti a livello mondiale, ma anche ha avuto effetti socio-culturali rilevanti.
11 virus dell’HIV, cosi come il ceppo di coronavirus (SARS-CoV-2), ancora
evoca immagini di morte, rivelandosi (se non curato) non soltanto un virus
dalle conseguenze mortali, ma anche un incubo sociale che favorisce la dif-
fusione di stigma. Dopo I’epidemia della “spagnola” di inizi Novecento, il
mondo ha dovuto confrontarsi prima con la diffusione dell’ AIDS e poi del
Covid-19, riattivando antiche paure rispetto a mali sconosciuti e letali. Con-
seguenza di tali paure, che avevano caratterizzato le epidemie del passato, &
stato il prodursi di arcaici meccanismi di scissione e proiezione con i quali
le societa cercano di isolare i soggetti “infetti”.

Tuttavia, almeno in Occidente, quelli che oggi ricordano le tante morti di
persone per AIDS negli anni Ottanta possono guardare con relativa serenita
alle generazioni di sieropositivi piu giovani, sapendo che un paziente con
HIV avra un’aspettativa ¢ una qualita di vita di gran lunga superiore ai pa-
zienti in terapia nel secolo scorso. Ciononostante I’accesso alle cure presenta
ancora criticita soprattutto in quelle aree del mondo in cui le politiche sani-
tarie sono inesistenti, deboli o intermittenti; territori in cui la mancanza di
accesso a risorse o servizi sanitari stabili significa cure e vite piu precarie.
Criticita acuite dalla pandemia da Covid-19 che hanno messo in evidenza
come i sieropositivi restino ancor oggi soggetti a un certo grado di stigma-
tizzazione che impedisce I’identificazione, la prevenzione e gli sforzi di trat-
tamento dell’HIV.

In questo quadro, gli effetti della pandemia da Covid-19 sulle persone con
virus dell’immunodeficienza umana non sono ancora stati completamente
analizzati. Cio che pero appare evidente allo stato attuale dell’analisi sociale
¢ che gli effetti della pandemia su alcune popolazioni sono piuttosto speci-
fici, come nel caso delle persone che vivono con HIV/AIDS (H/A).

In diverse aree geografiche la lotta contro la pandemia ha impattato gra-
vemente sulle comunita di pazienti con HIV e sulle loro reti di supporto.
Sebbene questi gruppi di persone rappresentino una popolazione eterogenea,
essi condividono molti fattori biologici e socio-comportamentali complessi
che avrebbero meritato una piu attenta considerazione socio-sanitaria du-
rante la pandemia virale. Nei primi giorni della propagazione della SARS-
CoV-2, ¢ stato evidente la sovrapposizione con 1’epidemia globale di HIV:
entrambi 1 virus sono originariamente zoonotici, si trasmettono da persona a
persona e infiammano il sistema immunitario.

Entrambe le pandemie prosperano sulla disparita di salute e illuminano le
lacune dei sistemi sanitari, soprattutto di quello italiano. L’HIV ci ha
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insegnato la complessita dello stigma e la sua struttura intersezionale. Fattori
di stigma come il razzismo, la poverta o 1’omofobia interagiscono con lo
stigma correlato all’HIV danneggiando il percorso di cura delle persone sie-
ropositive. La pandemia da Covid-19 sta rappresentando un ulteriore fattore
di ostacolo alla qualita di vita dei soggetti che vivono con HIV o AIDS
(PLWHA) sia per via della doppia stigmatizzazione (essere sieropositivi e
positivi al Covid-19), sia per via della componente intersezionale dello
stigma che puo ridurre la volonta di rivelare autonomamente lo stato siero-
logico o affidarsi ai servizi sanitari per la cura del HIV.

2. L’HIV e lo stigma mai risolto

«Raro cancro osservato in 41 omosessualiy, titolava il New York Times
del 3 luglio 1981. Cosi la stampa apre il dibattito in merito all’ancora scono-
sciuta sindrome che finira per contagiare il mondo negli anni a seguire, ra-
pida la sua diffusione in quanto virus e nefasta la sua divulgazione.

11 virus dell’immunodeficienza umana impone il suo dominio a partire dai
primi anni Ottanta, propagandosi dall’Africa al Canada agli Stati Uniti fino
a diffondersi su scala mondiale e veicolando pregiudizio, svalutazione e di-
scredito delle persone sieropositive. La preoccupazione e 1’esperienza da
stigma sono collegate a stress elevato, depressione, risposta immunitaria
compromessa ¢ alti tassi di suicidio tra coloro che vivono con I’HIV.

Lo stigma ¢ definibile come un attributo screditante che viene posseduto
da un individuo, potente a tal punto da distorcere lo sguardo imposto dalla
societa su colui che appare affetto dalla sindrome. Puo essere esperito sia in
maniera diretta da chi risulta esserne vittima, oppure essere vissuto come
personale timore rispetto all’imminente giudizio dinnanzi alla rivelazione del
proprio stato di salute, dinamica che nutre come diretta conseguenza la pre-
dilezione a mantenere il silenzio (Whetten ef al., 2008).

A partire dagli inizi dell’epidemia, lo stigma ha giocato un ruolo fondamen-
tale nello scenario legato all’informazione sull’HIV cosi come nell’educa-
zione ¢ nel trattamento della stessa. Gli uomini gay, in particolare, hanno
sperimentato I’implacabile stigma nei primi anni dell’epidemia, questo ha ge-
nerato un incremento nella volonta di mantenere la diagnosi segreta ¢ una
difficolta nell’accedere al supporto sociale (Ibidem, 2008, p. 535).

Lo stigma associato all’H/A nasce con la diffusione, negli anni Ottanta,
della connotazione di questa malattia come “peste degli omosessuali”, nono-

stante in quello stesso periodo si ottenne la conferma scientifica che anche
gli eterosessuali potessero contrarre e trasmettere il virus.
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Gran parte della letteratura sul tema ha citato la complessita dello stigma
H/A e la sua varieta a seconda dei contesti culturali e territoriali come la
ragione principale della risposta limitata a questo fenomeno pervasivo. Tale
complessita ha portato anche a livelli di disaccordo su come definire lo
stigma H/A e, talvolta, a un’errata fusione dello stigma con il relativo con-
cetto di discriminazione.

La complessita e la variabilita delle manifestazioni dello stigma non solo
frena la misurazione dell’entita dello stigma, ma anche la possibilita di valu-
tarne 1’impatto sull’efficacia dei programmi di prevenzione/trattamento e di
intervento per ridurre lo stigma. In tal senso, il concetto di stigma ha subito
importanti cambiamenti nella definizione e nella caratterizzazione dalla sua
prima articolazione da parte di Erving Goffman negli anni Sessanta ritro-
vando I’interesse dell’analisi sociale proprio nel periodo di sconcerto per la
comparsa inaspettata del virus del HIV.

Contributi stampa e relazioni, riportati a partire dai primi anni Ottanta, enun-
ciano le storie di coloro che soffrono di HIV, e anche chi risultava semplice-
mente sospetto avere la malattia, veniva allontanato dalla propria casa, licen-
ziato dal posto di lavoro, e respinto da familiari e da amici (Herek, 1999, p.
1106).

Ancor oggi lo stigma legato all’H/A ¢ potente. Sebbene la prospettiva di
accesso al trattamento incoraggi, in linea teorica, gli individui ad acquisire
consapevolezza del proprio stato di HIV e dunque spinga ad accedere al trat-
tamento, la relazione tra necessita di cura e presenza in un reparto ospeda-
liero puo, paradossalmente, ridurre I’uso di servizi di consulenza e test a
causa dei problemi di riservatezza. Lo stigma legato all’HIV continua ad es-
sere uno dei principali problemi vissuti dalle persone sieropositive; la convi-
venza con la sieropositivita obbliga ad entrare in un network di relazioni so-
ciali parallele (personale sanitario, altri pazienti e ogni altra persona che gra-
vita in reparti ospedalieri...) in cui potrebbe aggirarsi lo spettro dello stigma.
Le persone sieropositive vengono designate come persone destinate a vivere
una vita all’insegna del timore di essere “riconosciuti” e dunque stigmatizzati
come persone infette. Condannate, dunque, ad un’esistenza di discrimina-
zioni, rigetti e pregiudizi (Saki et al., 2015, p. 1). Tale realta risulta cosi per-
vasiva al punto da “contagiare” anche coloro che vivono a fianco della per-
sona sieropositiva, i quali finiscono per trovarsi sommersi, a loro volta, dal
peso dello stigma e delle immediate discriminazioni. Figlia di questo intrec-
cio esistenziale ¢ la decisione, per molti sieropositivi, di non condividere la
propria situazione di fragilita come si farebbe, ad esempio, comunicando di
avere il diabete, e assumere un comportamento discreto e riservato, tacendo
il proprio stato di sieropositivita.

159

Copyright © 2022 Antonio Maturo, Marta Gibin. ISBN 9788835141532



2.1 1l modello Health Stigma Framework

Chiediamoci adesso di che genere di meccanismi di stigmatizzazione par-
liamo e quali sono le pratiche di fronteggiamento che investono i sieroposi-
tivi. Attraverso il modello HSF (Health Stigma Framework), Earnshaw e
Chaudoir (2009) propongono una particolare chiave di lettura volta a com-
prendere il campo in cui agisce questa specifica forma di stigma sociale. |
due studiosi concettualizzano lo stigma dell’HIV come un indicatore di sva-
lutazione sociale presente o assente negli individui, funzionante attraverso
tre meccanismi: stereotipi, pregiudizio e discriminazione. Gli stereotipi si ri-
feriscono a credenze errate sulla malattia o persone infette che vengono poi
applicate agli individui. Implicano processi di pensiero, come credenze su
come si contrae la malattia, che alimentano le convinzioni sul tipo di persone
che sono infette.

Fig. 1 — Modello stigma health framework (Earnshaw Lab)

MECCANISMI: i RISULTATI:

* Pregiudizi * Distanziamento sociale
= Stereotipi = Test diagnostici per HIV
#  Discriminazioni | *  Policy support

= 8 ! ;

STIGMA
A —_— A r -
MECCANISMI: RISULTATI:

*  Promulgazione | I =  Salute mentale
= Anticipazione = Supporto sociale

® Interiorizzazione = Sintomi dell'HIV

Fonte: Earnshaw, Chaudoir, 2009.

Il pregiudizio si riferisce a reazioni emotive negative verso le persone
infette, inclusi rabbia, disgusto o proiezioni di vergogna. La discriminazione
¢ «’espressione comportamentale del pregiudizio» (Ibidem, p. 1162) che si
manifesta in atti specifici e allontana socialmente i membri del gruppo stig-
matizzato da se stessi o il gruppo non infetto. Mentre questi meccanismi sono
spesso correlati, rappresentano altresi elementi separati di stigma con diffe-
renti attributi funzionali (cognizione, emozione ¢ comportamento). I mecca-
nismi individuati nel modello HSF agiscono rispetto ad uno spettro che insi-
ste sulla capacita di reazione dinnanzi alle passate esperienze di discrimina-
zione e di pregiudizio manifestate a fronte della rivelazione della propria
condizione di sieropositivita. Da una parte c’¢ la convinzione, vissuta dalle
persone sieropositive, di essere screditati nel caso il proprio stato di sieropo-
sitivita venga riconosciuto; dall’altra, I’accettazione dell’etichetta di poten-
ziali “untori” socialmente attribuita. Realta fortemente intrecciate nella vita
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del paziente, in grado di influenzarsi le une con le altre e portatrici di innu-
merevoli rischi per la persona sieropositiva, tra cui I’incapacita, o la man-
canza di volonta, di seguire correttamente la terapia (Saki et al., 2015).

2.2 HIV e Covid-19: il doppio stigma

In Italia cosi come nel resto del mondo la pandemia da Covid-19 sembra
aver riacutizzato il processo stigmatizzante. Secondo quanto riportato dal
Dottor Antonio Di Biagio, infettivologo del Policlinico San Martino di Ge-
nova, sono diverse le conseguenze da imputare all’invadente ingresso del
Covid-19 nei reparti di infettivologia, fino al 2019 abituale fulcro della vita
delle persone sieropositive: mancata azione preventiva circa le nuove dia-
gnosi; accesso impossibilitato ai reparti per i check-up; perdite al follow-up;
incrinatura nel rapporto medico-paziente (Di Biagio, 2020). Come a dire che
un virus ha spostato ’attenzione da un altro virus, deviando la presa in carico
dai pazienti con HIV ai nuovi pazienti con Covid-19 e portando al collasso
quello che era un modello di screening da tempo collaudato.

E all’interno dei reparti ospedalieri che si svolgono tutte le attivita stret-
tamente connesse all’HIV, a partire da quella che ¢ la prevenzione, legata al
continuo processo diagnostico, fino alla concreta erogazione delle cure, per
mezzo dei farmaci e degli esami routinari. Arriva il SARS-CoV-2 e il proto-
collo cambia.

E il 21 luglio 2020 quando il dott. Di Biagio, dirigente medico della Cli-
nica di malattie infettive dell’lrccs azienda ospedaliera-universitaria San
Martino-Ist di Genova, denuncia la condizione diagnostica in cui si trovano
praticamente la maggior parte dei reparti di infettivologia in Italia: 3 mesi
senza aver eseguito un test, 3 mesi senza nuove diagnosi. «Se non fai il test
per ’HIV metti a rischio un’altra persona con cui magari condividi la tua
vita. L’ importanza di fare il test € proprio quella di prevenire altre infezioni».

Evidente, quindi, il primo infausto esito provocato dalla pandemia ¢&
I’estrema difficolta esperita nel proseguire 1’iter rispettando il tradizionale
ciclo diagnostico. Non emergono nuovi pazienti, ma rimangono quelli che
con I’HIV hanno ormai sigillato il loro legame. Come aiutarli? Gli ambula-
tori ospedalieri, conosciuti come luoghi sicuri e noti da parte dei pazienti,
appaiono irraggiungibili, crolla quindi il primo capo saldo nella vita del sie-
ropositivo. Ospedali saturi. Accesso vincolato. Per ottenere le cure ¢ neces-
sario esplicitare il proprio stato di salute. Per essere curato devi comunicare
(o tacere) la tua sieropositivitd. Condizionare 1’accesso alle cure alla mani-
festazione del personale stato di sofferenza porta, alcune persone, a predili-
gere un ritardo nel processo terapeutico rispetto all’esplicitazione della pro-
pria sieropositivita. Il Covid-19, oltre ad aver monopolizzato il sistema ospe-
daliero, ha quindi costretto le persone con HIV a rivivere quella dinamica di
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vulnerabilita definita dall’obbligo di denunciarsi come persone portatrici di
un virus, realta che pareva sconfitta grazie all’emanazione della legge 135
del 1990, tra i cui obiettivi vi € quello di tutelare la privacy e I’intimita di
coloro che convivono con I’HIV. La preoccupazione esplicitata da Di Biagio
circa la falla nell’adesione alle terapie, alla possibilita di inadeguatezza e ina-
dempienza alla terapia a causa della saturazione dei reparti di infettivologia
non ¢ una voce singola. Margherita Errico, Presidente di NPS Italia Onlus
(Network Persone Sieropositive) e una delle militanti storiche del movimenti-
smo italiano delle persone sieropositive nel 2020 stilava questo comunicato:

Sono di queste ore i fatti per cui pazienti in Aids conclamato con patologie
definenti in atto si vedono negata 1’assistenza ultra-specialistica che solo il
management infettivologico puo offrire loro a causa di trasferimenti forzati
in altri ospedali e/o reparti non specialistici in base alle ordinanze regionali,
alle note di unita di crisi regionali per I’emergenza epidemiologica da Covid-
19. Di fatto si sta verificando I’abolizione dei posti letto dedicati alle persone
con HIV a suon di ordinanze che non tengono conto della legge n.135/90 la
quale nei piani di interventi contro 1’Aids all’art.1 e art.2 ha legiferato sulla
costruzione e ristrutturazione dei reparti di malattia infettive appositamente
dedicati e che quindi per legge devono essere tutt’oggi garantiti a quanti ne
hanno diritto. Siamo consapevoli dell’emergenza in atto ma questo non si-
gnifica che possiamo assistere silenti alla totale abolizione dei posti letto in
malattie infettive per le persone con HIV e Aids, come per esempio sta acca-
dendo di fatto in regione Campania, nello specifico con la nota dell’Unita di
Crisi per I’emergenza epidemiologica da CoVid -19 n. 2763 del 18/10/2020
che a cascata sta provocando disposizioni da parte delle direzioni sanitarie in
tal senso (www.quotidianosanita.it, 23 ottobre 2020, ultimo accesso 11 set-
tembre 2021).

In effetti, in tutta Italia, I’emergenza pandemica della prima ondata vede
la sospensione dello screening classico per le persone con HIV e 1’allontana-
mento nel tempo dei controlli periodici. Le conseguenze di questo blocco
sono, di fatto, incalcolabili e ad oggi non c’¢ uno studio sistemico sulle con-
seguenze delle numerose diagnosi tardive e complicazioni in pazienti che
hanno sviluppato patologie opportunistiche da HIV. Secondo alcune testi-
monianze locali raccolte per sviluppare questo contributo, nella sola citta di
Napoli in poco piu di un anno sono state “soltanto” poche decine le nuove
diagnosi di HIV mentre ¢ aumentato il volume delle persone con diagnosi
tardive, ovvero in AIDS conclamato.

Secondo quanto ci racconta uno degli specialisti intervistati in uno dei
reparti ospedalieri di infettivologia di Napoli nel corso del 2021:

Oltre alla emergenza dei ricoveri da Covid-19 stiamo raccogliendo chiamate
di colleghi che da tutta la Regione ci chiedono di ricoverare pazienti in AIDS
conclamato. Siamo in una situazione disperata in cui dobbiamo scegliere di
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ritardare la cura di questi pazienti o destinarli, in maniera temporanea, in altri
reparti ospedalieri consapevoli che i non potranno ottenere le cure specifiche
per pazienti con AIDS che conosciamo nei nostri reparti (Intervista a opera-
tore sanitario, luglio 2021).

Quadro 2 — L’Azienda Ospedaliera Universitaria “Federico 11" di Napoli

La pandemia del 2020 ha causato un’enorme contrazione dell’esecuzione del test di screening
per HIV, dovuto certamente alla minore offerta per I’immane impegno sanitario nella lotta al
Covid-19 ma anche alla minore richiesta da parte della popolazione, che, evidentemente, ¢
ricorsa all’accesso a tale servizio solo quando il rischio ¢ stato avvertito come elevatissimo.
In effetti durante 1’arco del 2020 sono stati effettuati presso il reparto di infettivologia della
AOU della Federico II “solo” 327 test, contro i 684 dell’anno precedente. Benché dimezzata
nel volume dei test, I’attivita del reparto ha permesso la diagnosi di 33 nuove infezioni (un
numero sostanzialmente uguale a quello dell’anno precedente). Tra di essi il sesso maschile &
preponderante (78,8%). L’eta media ¢ stata 40,4 anni (range 24-63) con una eta mediana di
38 anni per i maschi e di 43 anni per le femmine. Tra questi casi la prima causa di infezione
¢ identificabile nei rapporti sessuali non protetti, corrispondente al 94% di tutte le nuove dia-
gnosi del 2020 (eterosessuali 36,4 %, MSM 57.6%). I casi attribuibili a trasmissione eteroses-
suale sono costituiti per il 41,7% da maschi e per il 58,3% da femmine. Sul totale dei maschi,
il 70% delle nuove diagnosi ¢ rappresentato da MSM. Questi dati mostrano inoltre che il
15,1% delle persone diagnosticate come HIV positive ¢ di nazionalita straniera (di cui il 60%
di origine ucraina). Va qui ricordata la definizione di late presenter (LP) che indica quei pa-
zienti che al momento della prima diagnosi di sieropositivita hanno un numero di linfociti
CD4 minore di 350 cell/uL o hanno una patologia indicativa di AIDS, indipendentemente dal
numero di CD4. Vengono definiti invece come presenter with advanced HIV disease (AHD)
i pazienti che al momento della prima diagnosi di sieropositivita hanno un numero di linfociti
CD4 minore di 200 cell/uL o hanno una patologia indicativa di AIDS. Piu della meta delle
persone con una nuova diagnosi di HIV ricevuta nel 2020 dal reparto di infettivologia della
AOU Federico II ¢ stata diagnosticata in fase avanzata di malattia, sebbene i dati siano leg-
germente migliori di quelli nazionali: sono late presenter il 51,5 % delle nuove diagnosi (gli
AHD sono il 36,4%) e sono concentrati in proporzioni piu alte nella popolazione eteroses-
suale, a conferma del fatto che gli MSM hanno una maggior percezione del rischio che com-
porta un minor ritardo alla diagnosi. La coorte di pazienti attualmente in follow-up presso il
Centro della Federico II supera abbondantemente le 500 unita, con eta media di 47,8 anni
(mediana 49,7; range 19-87), 66,5% sono di sesso maschile.

La classificazione CDC 1993 li vede per il 52% in stadio A (asintomatici), 27% in B e 21%
in C (AIDS). Il 19,4% ha una diagnosi antecedente il 1995, anno di introduzione della
HAART (Highly active antiretroviral therapy); oltre il 30% ha una storia di infezione di oltre
20 anni.

3. Le reti di supporto

In questo quadro drammatico, ¢ stato fondamentale il rapporto che si ¢
costruito tra le persone sieropositive e i loro medici (di reparto e/o di fami-
glia) nel corso degli anni, i quali vengono indicati da alcuni dei nostri inter-
vistati come indispensabili al fine di non abbandonare la terapia. Non solo.
Anche le associazioni di aiuto civico vengono riconosciute come fondamen-
tali in questo periodo. Oltre alla gia citata NPS, tra le organizzazioni civiche

163

Copyright © 2022 Antonio Maturo, Marta Gibin. ISBN 9788835141532




piu attive durante la pandemia c’¢ stata LILA (Lega Italiana per la Lotta con-
tro 1’Aids). Massimo Oldrini, presidente nazionale dell’associazione, in un
intervento rilasciato a novembre 2020, riporta la condizione vissuta dalle
persone sieropositive durante I’emergenza sanitaria a partire dall’osservato-
rio di cui ¢ a capo.

Testimone delle difficolta provate dalle persone con HIV, decide di af-
frontarne alcune: limitazioni nel rapporto e nella relazione di cura con il pro-
prio centro clinico e, direttamente connessa ad essa, la mancata o distorta
comunicazione con i medici e i centri di cura specializzati. In un quadro di
incertezza sociale e sanitaria alimentata dalla pandemia, un processo corretto
di comunicazione avrebbe dovuto rappresentare un’ancora per le persone
con HIV. L’uso di una terminologia criminalizzante o disumanizzante anche
durante la pandemia ha nuovamente alimentato lo stigma e minato I’empatia
con il sistema sanitario, alimentando una maggiore riluttanza a farsi curare o
a sottoporsi a screening, test € quarantena. A partire da questo scenario dram-
matico, alimentato dai continui messaggi carichi di timore ed incertezze inol-
trati dai pazienti agli operatori, la LILA mette in atto tra il 2020 e il 2021
alcuni servizi di sostegno alla cura. Il ventaglio di azioni offerto si declina
rispetto a due orientamenti: uno indirizzato alla concretizzazione di inter-
venti volti a sopperire all’impossibilita ospedaliera di garantire quelle atten-
zioni riservate, fino a quel momento, ai pazienti con HIV, e I’altro legato alla
comunicazione interrotta o spuria a livello ospedaliero.

Le attivita poste in essere da parte dei distaccamenti territoriali della
LILA si sono sviluppate rispetto alla consegna dei farmaci a domicilio, e al
servizio di inoltro di esami da un luogo specialistico ad un altro, permet-
tendo, quindi, il prosieguo della corretta azione terapeutica. La dimensione
comunicativa dell’associazionismo ha invece tentato di fornire risposte a
quella serie infinita di interrogativi che sovrastano le vite dei soggetti con
HIV a partire dai primi mesi della pandemia, colmando silenzi e chiarendo
dubbi. Proprio in questo periodo si intensifica il servizio di supporto psico-
logico a coloro che si trovano costretti dall’HIV a non poter accedere ai re-
parti. Inclini al raggiungimento dell’obiettivo, quindi, tutte le sedi nazionali
si sono attrezzate a livello tecnologico (attraverso 1’acquisto di piattaforme),
al fine di continuare con i singoli colloqui vis a vis e di assicurare il prosieguo
dei gruppi di auto-aiuto anche all’interno del contesto pandemico, anche
quando vedersi in presenza pareva impossibile.

Come puo essere vissuto 1’incombere di una patologia come il Covid
quando gia si sta convivendo, quotidianamente, con la sindrome dell’HIV?
Come viene affrontata questa ennesima difficolta? Un giovane omosessuale
sieropositivo, ha raccontato la sua esperienza con il Covid-19, affermando la
sua volonta ad adattarsi a questa nuova sfida mantenendo un atteggiamento
positivo e confident.
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La prima reazione che ho avuto, quando ho percepito i primi sintomi, ¢ stata
di preoccupazione, seguita immediatamente da una forte ansia, e questo per-
ché la possibilita di risultare positivo al Covid era alta. Questo mi ha fatto
rivivere il momento in cui ho scoperto di essere sieropositivo. Mi sono sentito
molto vulnerabile e spaventato (Intervista a C.G., 28 anni, giugno, 2020).

In quel momento, fondamentale, ¢ stato I’atteggiamento posto in essere
dai medici, i quali si sono rivelati incredibilmente competenti e affetti da una
profonda empatia, riuscendo, quindi, nell’intento di rassicurazione verso il
paziente, al quale ha seguito una minuziosa descrizione di quella che era la
procedura da seguire. Secondo quanto riportato dal nostro intervistato, la co-
municazione del proprio stato di salute, compromesso dal sopraggiungere
del Covid-19, non ¢ stata spontanea, ma affetta, come spesso accade anche
in merito alla rivelazione della sieropositivita, da reticenza alla divulgazione.

Inizialmente 1’ho detto solo ai familiari. Ho aspettato a dirlo ai miei amici e
al resto della comunita fino a quando non mi sono sentito pronto [...]. Ri-
cordo, quando ho ricevuto la diagnosi di sieropositivita, che il vivere una
stessa situazione con altre persone puo realmente fare la differenza. Mentre
adesso, con il Covid, mi manca davvero un gruppo di sostegno, o una comu-
nita dove si possa parlare e condividere (2020).

Considerazioni finali

Gli interventi volti a promuovere la diagnosi tempestiva, I’accesso rapido
e il mantenimento in cura delle persone con infezione da HIV nelle strutture
sanitarie specializzate rappresentano un pilastro fondamentale delle politiche
socio-sanitarie per il controllo dell’infezione, la prognosi della persona e,
soprattutto, per limitare la trasmissione dell’HIV.

Come abbiamo visto nelle pagine precedenti, la stigmatizzazione che ac-
compagna le persone con infezione da HIV non ¢ stata mai debellata. Siamo
di fronte ad un fattore che, di fatto, riduce gli effetti delle campagne di sen-
sibilizzazione alla prevenzione, ostacola diagnosi precoci e conduce a com-
portamenti che ignorano il rischio. Bisogna dunque andare verso un oriz-
zonte piu ampio: quello che conduce dalla cura al prendersi cura (Corbisiero,
Ranisio, 2018). Sotto questa angolazione critica il connubio tra medicina e
scienze sociali potrebbe migliorare la qualita della vita dei pazienti con HIV.
Avere dati su come si invecchia con il virus, su come si fronteggiano le forme
di comorbidita da un lato e quelle di stigma da un altro ¢ fondamentale per
facilitare 1’accesso alle cure e diventare resilienti anche durante periodi di
criticita come quello che stiamo vivendo.
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Questi cambiamenti epidemiologici e culturali implicano la necessita di
operatori che abbiano una formazione adeguata. Un ruolo molto importante
possono giocare la consapevolezza e I’empowerment dei soggetti coinvolti.

Dopo la pandemia, le pratiche future di cura dell’HIV richiederanno cam-
biamenti strutturali e culturali, non limitati alla sola decostruzione degli at-
teggiamenti stigmatizzanti ma che conducano ad uno switch culturale delle
organizzazioni sanitarie, con 1’obiettivo principale di fornire assistenza a un
gruppo di popolazione che ancora oggi soffre di significative disparita sani-
tarie e sociali. Da questo punto di vista, almeno in Italia, il ruolo delle orga-
nizzazioni del Terzo settore rappresenta un cardine. In particolare, nel caso
italiano le associazioni sono impegnate, oltreché a favorire 1’accesso alle
cure, a stimolare le istituzioni educative e sanitarie rispetto all’informazione
e alla prevenzione e a seguire i pazienti nel passaggio alla cronicita. Le ri-
flessioni in questo contributo si propongono di stimolare ulteriormente la di-
scussione relativa all’HIV/AIDS in maniera da ravvivare il dibattito su una
questione che I’arrivo della pandemia da Covid-19 ha nuovamente posto in
luce, enfatizzando i fattori di criticita e inefficienza del sistema sanitario ita-
liano, soprattutto per la sua frammentazione territoriale, e di grande inconsa-
pevolezza sociale rispetto al fronteggiamento dell’emergenza da Covid-19.
Questa situazione che riflette disuguaglianze sociali tra aree e popolazioni
del nostro Paese, ¢ essa stessa un riflesso e una fonte di violenza strutturale
che contribuisce allo stigma relativo ad HIV e AIDS. Lo stigma e le viola-
zioni dei diritti umani che ne derivano sono spesso I’unica parte visibile di
disuguaglianze sociali profondamente radicate. Affrontare le cause profonde
dello stigma richiedera di affrontare la violenza strutturale, compresa la vio-
lenza simbolica dello stigma correlato alle persone sieropositive.
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9. Covid-19 e sofferenza psichica. reinventare
la cura nel contesto pandemico

di Eleonora Rossero*

Introduzione

La pandemia determinata dalla diffusione del SARS-CoV-2 ha rappre-
sentato, e continua a rappresentare, uno shock senza precedenti per i sistemi
sanitari di tutto il mondo, incluso il Servizio Sanitario Nazionale italiano. Il
funzionamento dei servizi ospedalieri e ambulatoriali, nonché 1’erogazione
delle cure e delle prestazioni di tipo sanitario e socioassistenziale, sono stati
messi a dura prova dalle necessita di riorganizzazione, conversione ¢ chiu-
sura di numerosi servizi imposte dalla diffusione del coronavirus e dalle mi-
sure messe in campo per contrastarla. L’ambito della salute mentale — arti-
colato nelle sue realta ospedaliere, territoriali e residenziali — € stato investito
dall’ondata pandemica e ha fatto fronte alle sue conseguenze di breve e me-
dio periodo in maniera peculiare, in ragione delle specificita organizzative e
di intervento che lo contraddistinguono. Le stesse misure restrittive intro-
dotte per contenere la diffusione del virus hanno rappresentato per questi
servizi un elemento particolarmente sfidante: la psichiatria ha infatti dovuto
conciliare il suo orientamento disciplinare fortemente incentrato sulla rela-
zione e sulla prossimita ai contesti in cui il malessere emerge con le nuove
necessita di distanziamento fisico e sociale, percepite come potenzialmente
anti-terapeutiche quando non direttamente inapplicabili.

Agli effetti della pandemia sui servizi e sugli esiti di salute dei loro utenti
si sommano le preoccupazioni circa gli esiti che lockdown, ridotta socialita
e ricadute economiche potranno avere sulla salute mentale della popolazione
generale e delle sue fasce piu vulnerabili. Come osservo il sociologo Phil
Strong in una riflessione sulla diffusione dell’ AIDS, oggi ripreso da Martyn
Pickersgill a proposito del Covid-19 (2020), all’epidemia del virus si ag-
giunge infatti un’epidemia di paura, sospetto, isolamento, ricerca dei

* Dottore di ricerca in Sociologia (Universita di Torino) e borsista presso il Laboratorio
dei Diritti Fondamentali — Collegio Carlo Alberto di Torino.
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colpevoli e aumentate diseguaglianze, che rischiano di compromettere il be-
nessere psicologico e di contribuire al disagio sociale. A fronte di queste
consapevolezze, gia nel marzo del 2020 1’Organizzazione Mondiale della
Sanita diffondeva un proprio documento di indicazioni volte a sostenere il
benessere mentale e psicosociale in diversi gruppi sociali durante 1’epidemia,
mentre il nostro Istituto Superiore di Sanita istituiva nell’aprile dello stesso
anno il gruppo di lavoro “Salute mentale ed emergenza COVID-19”, ricono-
scendo 1 Dipartimenti di Salute Mentale come fondamentali per la messa a
punto di interventi atti a contrastare le problematiche stress-correlate, cui ha
dedicato un report specifico (2020).

Questo contributo mira a ricostruire un quadro il piu possibile coerente
delle difficolta e delle strategie impiegate dai servizi di salute mentale ita-
liani, dai loro utenti e dai caregiver a poco piu di un anno dall’irruzione del
Covid-19 nel panorama globale. Per farlo, sono stati presi in esame non solo
la letteratura scientifica e i dati prodotti sinora sul tema, ma anche i docu-
menti ufficiali, quali linee guida e indicazioni operative diffuse da societa
scientifiche ed enti pubblici, alcuni documenti naturali (ad esempio raccolte
di testimonianze, iniziative, “storie di resistenza” prodotte da operatori ¢
utenti e condivise a mezzo stampa o web), nonché le interviste condotte con
dieci testimoni privilegiati operanti nei servizi, coinvolti in osservatori e
gruppi di lavoro legati al tema, o interessati in prima persona in qualita di
utenti o familiari di utenti'. L’eterogeneita dei materiali oggetto di analisi
consente di riconoscere il forte stress cui sono stati € sono sottoposti profes-
sionisti e destinatari della cura, ma anche di individuare importanti indicatori
di resilienza e preziose opportunita di ripensamento dei servizi suggerite dal
contesto emergenziale.

11 campione degli intervistati e delle intervistate include: il presidente del Collegio na-
zionale dei Dipartimenti di Salute Mentale, parte del Tavolo di lavoro tecnico sulla salute
mentale istituito nel gennaio 2021 presso il Ministero della Salute; il coordinatore del gruppo
di lavoro del Collegio nazionale dei Dipartimenti di Salute Mentale dedicato agli effetti della
pandemia sui servizi di salute mentale; la presidente del Coordinamento Nazionale Italiano
Servizi Psichiatrici di Diagnosi e Cura (SPDC); la presidente dell’associazione Comip Italia
— Children of Mentally 11l Parents; cinque operatori della salute mentale (tre psichiatri, tra cui
una direttrice di DSM, un referente in Direzione Centrale Salute, Politiche Sociali e Disabilita
della R.A. Friuli Venezia Giulia, e un esperto in telepsichiatria e digital mental health; una
coordinatrice infermieristica territoriale; una operatrice socio-sanitaria ospedaliera); due
utenti dei servizi coinvolti in progetti nati durante il Jockdown e descritti nel paragrafo dedi-
cato alle “buone pratiche”. Le interviste sono state condotte tra il maggio e il giugno 2021,
attraverso piattaforme di videoconferenza.
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1. Aspetti epidemiologici della patologia e rete dei servizi di salute men-
tale italiani

I servizi di salute mentale italiani sono articolati in Dipartimenti di Salute
Mentale (DSM), 143 su tutto il territorio nazionale, organizzati in una com-
ponente territoriale e in una ospedaliera’.

La rete dei servizi sul territorio si compone di Centri di Salute Mentale
(CSM), Centri Diurni (CD) e strutture residenziali. L’attivita territoriale ¢
costituita da attivita psichiatrica (24,9%), infermieristica (31%), attivita di
risocializzazione e riabilitazione (13,7%), attivita psicologica-psicoterapica
(6,5%) e, infine, attivita di supporto e sostegno alle famiglie. I dati nazionali
rilevano che il 76,3% dell’attivita dei servizi territoriali ¢ svolta in sede,
1’8,2% presso il domicilio della persona e la restante parte presso sedi
esterne. Le strutture residenziali ospitano invece 28.895 utenti, per un pe-
riodo di trattamento medio a livello nazionale pari a 936,5 giorni (Ministero
della Salute, 2019).

Il nodo ospedaliero dei Dipartimenti di Salute Mentale ¢ rappresentato
dai Servizi Psichiatrici di Diagnosi e Cura (SPDC), reparti di degenza collo-
cati all’interno degli ospedali generali, con un numero di posti letto massimo
fissato a quindici dalla Legge 833/1978, deputati ad accogliere non solo le
persone in stato di sofferenza acuta, fra cui quelle in Trattamento Sanitario
Obbligatorio (TSO), ma anche i cosiddetti “esordi” (che non hanno incon-
trato una pregressa diagnosi psichiatrica) e i soggetti che si rechino in Pronto
Soccorso e per i quali si riconosca opportuno il ricovero volontario. Gli ac-
cessi per disturbi psichiatrici costituiscono il 3% del totale degli accessi in
Pronto Soccorso; di questi, il 13,3% del totale esita in ricovero. Gli SPDC,
323 in Italia, dispongono complessivamente di 4.113 posti letto per ricoveri
ordinari (9,7 per 100.000 abitanti adulti) e 302 posti letto dedicati al day ho-
spital. Le giornate di degenza nel 2018 sono state 1.374.710, con una media
di 12,8 giorni di durata. I TSO rappresentano infine il 7,6% dei ricoveri re-
gistrati nei SPDC, ammontando a 7.407 su tutto il territorio nazionale per
I’anno 2018, in linea con i dati disponibili per gli anni precedenti (Ministero
della Salute, 2019).

Le persone che usufruiscono dei servizi di salute mentale italiani sono
quantificate in 837.027 unita, con tassi standardizzati per 10.000 abitanti
adulti che variano da 96,7 (Sardegna) a 227,2 (Calabria). Di questi, I’'utenza
femminile rappresenta il 53,8% dei casi. Un’ampia percentuale di utenti

2 dati riportati in questo paragrafo si riferiscono al 2018, il pitl recente anno di riferimento
rispetto al quale sono disponibili informazioni aggiornate rilevate attraverso il Sistema Infor-
mativo per la Salute Mentale (SISM) e riportate nell’ultimo rapporto del Ministero della Sa-
lute (2019). Questo, pubblicato annualmente, rappresenta la pit completa fonte di informa-
zioni rispetto agli interventi sanitari e sociosanitari erogati dai servizi di salute mentale nazio-
nale alle persone adulte che esperiscono disagio mentale e alle loro famiglie.
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(68,3%) ¢ al di sopra dei 45 anni, in linea con la composizione della popola-
zione generale e I’invecchiamento che la caratterizza, mentre la piu alta con-
centrazione ¢ individuata nella fascia 45-54 anni per entrambi i sessi (Mini-
stero della Salute, 2019).

La popolazione appena descritta ¢ considerata dalla comunita scientifica
internazionale come piu esposta al rischio di sviluppare forme severe, poten-
zialmente letali, di malattia da Covid-19 qualora contragga 1’infezione (Li et
al., 2020; Nemani et al., 2021). Cio si suppone essere dovuto alle comorbi-
dita, come diabete e ipertensione, e alla concomitanza di fattori associati a
disturbi respiratori e cardio-circolatori, quali 1’abitudine al fumo e il con-
sumo di sostanze, che hanno una prevalenza elevata fra i soggetti affetti da
sofferenza psichica (Maripuu et al., 2021). In considerazione di questi ele-
menti, la priorita vaccinale per le persone con SMI — severe mental illness —
¢ stata raccomandata in numerose pubblicazioni scientifiche (cfr. Mazereel
et al., 2021) e sostenuta da parte delle associazioni di utenti e familiari’. Tut-
tavia, solo quattro paesi europei — Danimarca, Regno Unito, Germania e
Paesi Bassi — hanno riconosciuto tempestivamente questa priorita, mentre
altri I’hanno limitata ai soli soggetti ospitati in strutture residenziali (De Pic-
ker et al., 2021); in Italia, quest’ultima misura ¢ stata adottata a livello regio-
nale da Veneto e Liguria, e poi estesa sul piano nazionale nella seconda fase
della campagna vaccinale (dal luglio 2021) in parallelo con altre strutture
residenziali quali comunita penitenziarie, centri di recupero per le dipen-
denze patologiche e centri di accoglienza per migranti (Istituto Superiore di
Sanita, 2021).

Accanto all’aumentata esposizione al rischio di conseguenze severe in
caso di contagio le persone che esperiscono un disagio psichico — insieme
ad altri gruppi di soggetti vulnerabili, come gh anziani, i bambini e gli ado-
lescenti, gli operatori sanitari impegnati in prima linea durante la pandemia,
e le persone colpite in maniera severa dal Covid-19 — rischiano di pagare un
prezzo elevato proprio in termini di salute mentale, in conseguenza delle mi-
sure di isolamento adottate per contenere la circolazione del coronavirus e
delle difficolta o impossibilita di accesso ai servizi, le cui attivita sono state
fortemente ridimensionate durante il periodo pandemico (Coppo et al.,
2020). 1l paragrafo che segue esamina piu nel dettaglio i cambiamenti e le
necessita di riorganizzazione che hanno interessato i servizi di salute mentale
italiani a partire dalla prima fase dell’emergenza sanitaria.

3 Un esempio ¢ dato dalla lettera inviata dalle associazioni all’ Assessore alla Sanita e al
Presidente della Regione Lazio: https://www.retisolidali.it/vaccinare-subito-le-persone-con-
problemi-psichici-lo-chiedono-le-associazioni/ (06/01/2022).
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2. Gli effetti del Covid-19 e del lockdown sui servizi

Stanotte Lorenzo, in reparto, si lamenta in continuazione. Ha un’angoscia in-
contenibile. Mi chiama da dietro il vetro. Sbatte pugni contro la porta. Non
ci sono farmaci che tengano. Le angosce “ordinarie” dei nostri pazienti, di
per sé straordinari, ma oggi diventati improvvisamente “ordinari”, si impre-
gnano probabilmente anche di questa potente e diffusa angoscia collettiva, e
trovano, purtroppo, noialtri meno disposti all’ascolto, cosi travolti dall’emer-
genza, che ¢ diventata quotidiana, cosi stanchi, confusi da ordini, contrordini
¢ da mancanza di ordini (G.D.P., psichiatra)®.

Le parole di questo psichiatra, scritte a mo’ di diario etnografico durante
una notte di guardia in un Servizio Psichiatrico di Diagnosi e Cura nel marzo
del 2020, esprimono con particolare eloquenza il senso di disorientamento
esperito in quelle tragiche settimane dai professionisti sanitari operanti nei
nostri ospedali. L’emergenza che in quel periodo aveva appena investito il
nostro paese ha infatti comportato lo stravolgimento di quasi tutte le attivita
ospedaliere, nonché la repentina riorganizzazione delle risorse da adibire in
misura esponenzialmente crescente all’accoglienza e alla cura dei pazienti
positivi al coronavirus. Gli spazi — stanze, aree, reparti interi — progressiva-
mente strappati alle altre specialita, alle altre emergenze, agli altri malati,
divenuti improvvisamente “ordinari” di fronte alla straordinarieta dell’on-
data virale, sono stati inevitabilmente sottratti anche all’area della salute
mentale. Nei casi piu estremi si € verificata una riconversione dei reparti psi-
chiatrici (e dello staff in essi operativo) in “reparti Covid” (De Girolamo,
2020; Fioritti et al., 2021), sintonica con la riduzione degli accessi in Pronto
Soccorso e quindi dei ricoveri che si ¢ registrata in salute mentale cosi come
in altre specialita, e che ha ridotto, nella prima “ondata” pandemica, la ne-
cessita di posti letto di tipo psichiatrico. In altri casi, i SPDC si sono visti
costretti a (temporanee) chiusure dovute alla positivita di tanta parte dello
staff medico e infermieristico, i cosiddetti “cluster”. Infine, si & dato il caso
dei SPDC ubicati nei presidi che sono stati trasformati in Covid Hospital,
reparti che sono stati adibiti all’accoglienza dei pazienti positivi al coronavi-
rus e necessitanti di un ricovero di tipo psichiatrico provenienti anche da altri
ospedali: ¢ il caso degli SPDC dell’Ospedale Niguarda di Milano e
dell’Ospedale Martini di Torino’, attivati rispettivamente durante la prima

4 La citazione si riferisce a un turno di guardia attiva in un Servizio Psichiatrico di Dia-
gnosi e Cura, ed ¢ tratta da un intervento pubblicato online il 30 marzo 2020. Il contributo ¢
disponibile per intero al seguente link: http://www.psychiatryonline.it/node/8541
(06/01/2022).

5 Al reparto torinese, divenuto “SPDC covid” nel novembre del 2020, Open ha dedicato
un articolo, accessibile al seguente indirizzo: https://www.open.online/2021/03/05/covid-19-
torino-pazienti-psichiatrici-video/ (06/01/2022).
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ondata (marzo 2020) e la seconda (novembre 2020), entrambi collocati in
aree pesantemente colpite dall’epidemia.

Agli stravolgimenti imposti all’attivita psichiatrica esercitata in ospedale
si sommano quelli, altrettanto drammatici, cui sono andati incontro i servizi
di salute mentale territoriali. Qui, mentre le attivita cliniche in presenza su-
bivano una limitazione alle visite urgenti ed erogate esclusivamente su ap-
puntamento (a scapito dell’accesso diretto), I’area della riabilitazione e delle
attivita psico-sociali veniva drasticamente ridotta o sospesa in virtu della ne-
cessita di osservare le nuove misure di distanziamento e non assembramento.
Come osservato da Roberto Mezzina, gia Direttore del Centro Collaboratore
dell’OMS presso il Dipartimento di Salute Mentale di Trieste, sono proprio
i contesti extra-ospedalieri, «quelli della normalita, della comunita, del vi-
vere comuney, che entrano in crisi nel momento in cui la possibilita dell’in-
contro si trasforma in pericolo di infezione®. Uno studio quantitativo con-
dotto su tutto il territorio nazionale durante il primo lockdown (Carpiniello
et al., 2020) ha rilevato la temporanea chiusura del 13% degli ambulatori
territoriali, mentre il 25% dei Centri di Salute Mentale si € visto costretto a
limitare gli orari di accesso alle proprie strutture. Percentuali molto maggiori
si rilevano invece a proposito dei Day Hospital (diminuiti dell’80%) e delle
attivitd con valenza riabilitativa e socioterapica portate avanti nei Centri
Diurni, ridotte dell’85% nella primavera del 2020 e poi gradualmente riprese
a partire dall’estate dello stesso anno (Ibidem).

Anche la vita nelle strutture residenziali ¢ stata ridisegnata nelle sue rou-
tine quotidiane, attraverso 1’introduzione di regole stringenti che hanno an-
zitutto ridotto o eliminato i contatti fra interno ed esterno: da un lato vietando
I’accesso ai visitatori, e, dall’altro, impedendo I’uscita degli ospiti. Queste
misure, evidentemente necessarie, incidono su quello che ¢ il mandato stesso
di queste strutture, tese alla reintegrazione sociale attraverso percorsi riabili-
tativi che coinvolgono gli stessi territori in cui le residenze operano. Si tratta
di «fare I’esatto contrario di quello che si fa da sempre, e cioé raccomandare
di innalzare delle barriere con il mondo esterno invece di superarle, chiedere
di mantenere le distanze tra le persone anziché accorciarle»’. Il paradosso si
rivelera bilanciato dall’efficacia delle misure di confinamento applicate: il
dilagare del virus in questi contesti ¢ stato limitato grazie alla buona coper-
tura sanitaria di cui questi godono, nonché alla capacita di identificare e

6 Roberto Mezzina, Salute mentale: servizi, individui e corpo sociale all epoca del coro-
navirus, pubblicato il 20 marzo 2020 dal Forum Salute Mentale. http://www.news-forumsa-
lutementale.it/salute-mentale-servizi-individui-e-corpo-sociale-all%e2%80%99epoca-del-
coronavirus/ (06/01/2022).

7 La citazione ¢ tratta dal reportage di Giuseppe Rizzo, “La pandemia nella testa di chi
soffre di una malattia psichiatrica”, pubblicato il 21 aprile 2020 sulle pagine di Internazionale.
https://www.internazionale.it/reportage/giuseppe-rizzo/2020/04/21/pandemia-malattia-psi-
chiatrica (06/01/2022).

173

Copyright © 2022 Antonio Maturo, Marta Gibin. ISBN 9788835141532



isolare i casi di positivita evitando cosi i grandi focolai. Questa strategia —
unitamente ai processi di de-istituzionalizzazione che storicamente hanno
portato a ridurre le grandi concentrazioni di persone prediligendo strutture di
dimensioni medio-piccole — ha fatto si che non si siano registrate conse-
guenze di portata drammatica quali quelle osservate in altre strutture resi-
denziali (si pensi alle RSA) o nei servizi psichiatrici di grandi dimensioni di
paesi la cui struttura ¢ centrata sull’ospedale psichiatrico, come ad esempio
la Germania (Fioritti ef al., 2021).

A conclusione di questa breve disamina degli effetti della pandemia sui
servizi di salute mentale, appare importante segnalare come in tutti i contesti
sanitari indicati — reparti ospedalieri, Centri di Salute Mentale ¢ Centri
Diurni, comunita terapeutiche e altre strutture residenziali — siano spesso
mancati nelle prime fasi dell’emergenza gli opportuni dispositivi di prote-
zione individuale (Carpiniello ef al., 2020). Cio ha non solo esposto gli ope-
ratori e gli utenti al rischio di contagio, ma ha generato sentimenti di paura
profondi legati all’impossibilita di proteggere e di proteggersi.

Alla luce delle difficolta sin qui delineate, 1 prossimi paragrafi saranno
dedicati a esplorare le strategie di fronteggiamento messe in campo dai di-
versi servizi, dagli utenti stessi, dalle loro famiglie ¢ dalle associazioni di
volontariato che li supportano.

3. Domiciliarita, decentralizzazione, compartimentalizzazione: la rispo-
sta dei servizi

La risposta messa in campo dai servizi di salute mentale territoriali du-
rante il periodo emergenziale appare articolata lungo tre direttrici: de-cen-
tralizzazione (individuazione di nuovi luoghi di incontro diffusi nella comu-
nita), domiciliarita (interventi presso 1’abitazione dell’assistito) e digitaliz-
zazione (prestazioni a distanza, supportate da strumenti tecnologici pit o
meno sofisticati). In questo paragrafo verra posta particolare attenzione alle
prime due dimensioni, mentre il ruolo del digitale sara oggetto di una sezione
dedicata.

“La pandemia ci ha portato a cercare di superare il concetto di Centro
Diurno”. La prima strategia di fronteggiamento delle restrizioni imposte
dalla pandemia ¢ costituita dalla molteplicita di interventi che possiamo de-
finire di de-centralizzazione, che hanno portato i servizi a trasferire le attivita
normalmente condotte nei Centri di Salute Mentale ¢ nei Centri Diurni
all’esterno degli stessi. Questa forma di riorganizzazione — di cui chi scrive
ha avuto testimonianza diretta per cio che concerne la regione Emilia-Roma-
gna — prevede la realizzazione di attivita riabilitative e ricreative non piu nel
singolo centro, ma all’interno di piccoli gruppi, che si riuniscono in piu luo-
ghi localizzati sul territorio, non connotati in senso sanitario e psichiatrico
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ma inseriti nel tessuto comunitario. Questa forma di “Centro Diurno dif-
fuso”, che si frammenta e assume quella caratteristica di capillarita e di pros-
simita che ha ispirato la stessa riforma psichiatrica (1978), ¢ intesa come
modalita di organizzazione dei servizi inattesa, stimolata dal contesto pan-
demico ma ciononostante meritevole di considerazione anche per il periodo
post-emergenziale. Inoltre, il valore di questa soluzione ¢ attribuito dagli in-
tervistati alle modalita con cui si € pervenuti alla sua elaborazione: durante
la prima fase dell’epidemia «si € un po’ rotto lo schema dell’utente che riceve
la prestazione dall’operatore», stimolando processi di decision-making par-
tecipati volti a individuare strategie di fronteggiamento di una situazione ine-
dita, in cui flessibilita e creativita hanno consentito ai servizi di trasformarsi
anziché fermarsi.

“Limitarsi alle urgenze vuol dire creare urgenze”. Questa consapevo-
lezza, che attiene al ruolo di cura e di prevenzione dell’insorgenza delle crisi
proprio dei Centri di Salute Mentale, ha condotto molti servizi territoriali a
rispondere alle limitazioni imposte dalla pandemia alle ordinarie attivita am-
bulatoriali incrementando gli interventi al domicilio del paziente, gia presenti
nel ventaglio delle prestazioni erogate nella comunita. Tali iniziative hanno
consentito di mantenere la continuita della relazione terapeutica anche nei
momenti pit drammatici, caratterizzati dall’impossibilita di accogliere gli
utenti nelle usuali strutture sul territorio (ad eccezione delle situazioni piu
critiche e delle prestazioni considerate “non differibili”). La potenziata do-
miciliarita non ha previsto solamente la realizzazione di incontri clinici, alla
presenza del personale medico, ma anche la somministrazione dei farmaci e
quella dei pasti, normalmente distribuiti nei Centri Diurni ¢ CSM, nonché la
conduzione di colloqui con altri operatori quali infermieri, educatori e tecnici
della riabilitazione psichiatrica. L’intervento a domicilio, che ha consentito
di evitare gli spostamenti a molti utenti e ai loro eventuali accompagnatori,
ha reso necessarie una serie di misure a tutela del personale sanitario coin-
volto e dell’utenza stessa: le testimonianze raccolte descrivono le nuove rou-
tine venutesi a strutturare nel brevissimo periodo, costituite da “triage” tele-
fonici precedenti le visite, socializzazione alle nuove misure di distanzia-
mento e protezione individuale, nonché individuazione “creativa” di luoghi
idonei ad ospitare in sicurezza i colloqui, quali ad esempio balconi, terrazze,
cortili e altri spazi aperti. L’assistenza fornita ha in questo senso valicato i
confini di quella strettamente psichiatrica, affiancando 1’utente anche per cio
che concerneva I’aderenza alle regole durante il lockdown, 1’utilizzo dei DPI,
il monitoraggio di stati influenzali o febbrili sospetti, ¢ piu in generale 1’at-
tenzione alle condizioni di vita domestica e ai rapporti interfamiliari stressati
dall’isolamento forzato: uno dei medici psichiatri intervistati ha eloquente-
mente riferito di queste attivitd come di interventi di “telesalute” piu che di
sola “telepsichiatria”, spesso sostenute dall’azione integrata con le associa-
zioni di volontariato e, ove necessario, la protezione civile. Il successo nel
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garantire quanto piu possibile la continuita assistenziale con le persone affe-
renti al servizio attraverso regolari contatti telefonici, visite domiciliari, som-
ministrazione delle terapie e dei farmaci long acting, nonché accoglienza in
presenza per i casi di piu immediata necessita, ha consentito di arginare il
malessere e scongiurare 1’accesso a servizi messi duramente alla prova
dall’emergenza in corso (i Pronto Soccorso), mostrando la capacita dei Di-
partimenti di Salute Mentale di adattarsi con flessibilita e prontezza alle con-
dizioni inedite in cui si sono trovati ad operare.

Per quanto concerne la dimensione ospedaliera dei servizi di salute men-
tale, e dunque i Servizi Psichiatrici di Diagnosi e Cura, si ¢ rilevata una ge-
nerale diminuzione degli accessi in Pronto Soccorso e dei ricoveri (sia vo-
lontari che in regime di trattamento sanitario obbligatorio) nella prima fase
pandemica, accompagnata da una mutata composizione dell’utenza con pre-
valenza dei disturbi piu severi, quali ad esempio scompensi di tipo psicotico
e fasi maniacali, e riduzione delle condizioni “altre” che normalmente gra-
vano sul SDPC (abuso di sostanze, agiti aggressivi di natura eterogenea, di-
sturbi di personalita). La fase emergenziale, particolarmente nelle aree set-
tentrionali piu colpite, ha reso necessarie importanti riorganizzazioni degli
spazi e delle prassi che regolano I’accesso in ospedale e 1’accoglienza in re-
parto. Con modalita differenziate e specifiche per ciascun contesto, i SPDC
hanno spesso attuato forme di compartimentalizzazione, individuando al pro-
prio interno aree “grigie” in cui ospitare i pazienti in attesa dell’esito del
tampone molecolare, poi indirizzati verso la zona “verde” (se negativi al co-
ronavirus) o verso quella “rossa” (pazienti positivi ma senza una sintomato-
logia da Covid tale da necessitare il ricovero in reparti dedicati). In taluni
casi, la mancata disponibilita di spazi adeguati a creare aree differenziate ha
reso necessario il trasferimento dei pazienti positivi verso SPDC attrezzati in
tal senso, oppure verso i reparti psichiatrici individuati all’interno dei Covid
Hospital (¢ il caso del SPDC dell’Ospedale Niguarda per 1’area milanese, e
di quello dell’Ospedale Martini per il torinese). Piu in generale, dalle inter-
viste e dai documenti naturali condivisi in rete emergono le difficolta di rior-
ganizzazione della vita di reparto, consistente nella limitazione e regolamen-
tazione delle occasioni di socialita e degli spazi a esse dedicate (attivita ri-
creative, aree fumo, mensa), e di gestione dei movimenti dell’utenza all’in-
terno del reparto, con conseguente aumento della frustrazione delle persone
ospitate, legato alla necessita di isolamento nella propria camera di degenza
o in un’area specifica del servizio. Il personale sanitario, spesso numerica-
mente carente perché assente per malattia oppure “prestato” ai reparti Covid
nelle fasi piu tragiche dell’emergenza, descrive inoltre modalita di lavoro
relazionale influenzate in maniera importante dalla necessita di indossare di-
spositivi di protezione a copertura parziale del volto, con conseguenti diffi-
colta di veicolare, cogliere ed interpretare quei messaggi che passano per i
canali non verbali della comunicazione. Le strategie di riorganizzazione e
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repentina trasformazione delle pratiche lavorative implementate nei servizi
piu colpiti, come quelli lombardi, sono state in seguito formalizzate all’in-
terno di protocolli e linee guida, condivise — grazie anche alla rete del Coor-
dinamento Nazionale degli SPDC — con i colleghi dei servizi delle aree ita-
liane investite dall’emergenza in un secondo tempo e ivi adattate ai contesti
specifici, alle prassi e alle indicazioni delle aziende ospedaliere locali.

Con I’ingresso nella cosiddetta “seconda ondata” (autunno 2020), gli ac-
cessi in Pronto Soccorso e la numerosita dei ricoveri vengono descritti come
normalizzati rispetto ai livelli pre-pandemici. Accanto ai profili che regolar-
mente vengono indirizzati verso il SPDC, tuttavia, si rileva un incremento
dei disturbi stress-correlati (con manifestazioni quali ansia, insonnia, irrita-
bilita) e degli accessi di giovani, spesso minori, soprattutto per agiti autole-
sivi, agitazione psicomotoria e disturbi del comportamento alimentari, che
vengono attribuiti alle condizioni di incertezza, contrazione della socialita e
sospensione delle attivita ricreative che ha caratterizzato 1’avvio della “se-
conda ondata”. L’incremento delle richieste di aiuto da parte della popola-
zione dei giovanissimi ha messo in luce le difficolta di lungo periodo dei
servizi loro dedicati — non solo in termini di carenza di posti letto per le
emergenze (spesso accolte fra neuropsichiatria, pediatria e SPDC), ma so-
prattutto di estrema eterogeneita delle condizioni trattate (disabilita, disturbi
dell’apprendimento, dello spettro autistico, del comportamento alimen-
tare...) e conseguente scarsa specificita dei percorsi per 1’adolescenza e la
transizione all’eta adulta — configurandosi come una “crisi nella crisi” che
necessitera di essere affrontata con nuove energie e nuove risorse nei mesi a
venire.

4. 11 ruolo delle associazioni e del volontariato

Sin dalla prime fasi della pandemia, il mondo del volontariato si € trovato
di fronte alla necessita di riorganizzarsi, convertirsi, trasformarsi, nel tenta-
tivo di evitare la piena sospensione delle proprie attivita o di limitarla quanto
pitl possibile nel tempo®. Accanto alle attivita preesistenti, si & assistito in
tutta Italia al sorgere di nuove iniziative, deputate al fronteggiamento delle
difficolta introdotte dal dilagare del coronavirus: si pensi, ad esempio, alle
attivita di consegna di farmaci e generi alimentari a domicilio per le persone
piu fragili, oppure ai servizi di supporto psicologico telefonico aperti alla
cittadinanza e gestiti spesso da professionisti su base volontaria.

8 A questo proposito, i primi dati sono stati resi disponibili dal report “// volontariato e la
pandemia. Pratiche, idee e propositi dei Centri di servizio a partire dalle lezioni apprese
durante I’emergenza Covid-19” curato da CSVnet, I’associazione nazionale dei Centri di ser-
vizio per il volontariato (2020).
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Anche nell’ambito della salute mentale, le associazioni di volontariato
che da tempo vi operano si sono dimostrate determinate a portare avanti le
proprie attivita attraverso nuovi mezzi, come quelli digitali, e ad escogitare
soluzioni creative per sopperire alla necessaria sospensione delle attivita in
presenza. L’obiettivo primario che emerge dalla rassegna delle iniziative e
delle testimonianze condivise appare quello di mantenere attive le reti e i
contatti con i cittadini abitualmente coinvolti nelle attivita delle associazioni,
alla ricerca di una coesione e di un senso di “vicinanza nella lontananza” che
contrastasse gli effetti dell’isolamento e, in molti casi, della solitudine legata
al lockdown: «ecco allora che diviene importante, soprattutto per chi ¢ solo,
sentire la presenza di qualcuno “accanto” per fare qualcosa insieme, fosse
anche solo bere un caffé nello stesso momento in luoghi diversi»’. Alle tele-
fonate e all’utilizzo di chat dedicate alle comunicazioni quotidiane ¢ allo
scambio di informazioni, talune associazioni hanno traslato su piattaforme
digitali iniziative gia attive, e talvolta hanno colto questa opportunita per in-
trodurne di nuove: ¢ il caso, ad esempio, dell’associazione DiAPsi (Difesa
Ammalati Psichici) divenuta “Virtual-Diapsi”, che durante I’emergenza ha
offerto corsi di fotografia, di lingua inglese, di cucina e di utilizzo dello
smartphone, gruppi di lettura e sessioni di yoga a distanza. Anche la forma-
zione dei volontari, compresi quelli reclutati ad hoc per la realizzazione di
nuove linee d’ascolto, ha potuto proseguire in modalita telematica, come te-
stimoniato dal Progetto Itaca Onlus attivo a livello nazionale.

Tra i progetti di supporto nell’ambito del volontariato che sono stati atti-
vati durante il lockdown e portati avanti nelle fasi successive della pandemia
¢ importante menzionare anche quelli promossi dai cosiddetti peer-suppor-
ters, o0 esperti per esperienza, sia nella figura dell’utente che in quella del
familiare dell’utente. L’attivita di questi volontari si fonda sul presupposto
che pazienti e caregiver non siano meri destinatari passivi delle prestazioni
sanitarie, ma possano diventare parte attiva all’interno dei servizi in quanto
portatori o portatrici di un sapere legato al proprio vissuto, che puo rivelarsi
prezioso nel supportare coloro che stiano fronteggiando le medesime diffi-
colta. Affiancato al sapere esperto e tecnico dei professionisti della cura, que-
sto patrimonio di conoscenze (e le risorse in capo alle associazioni che le
promuovevano ben prima dello scoppio dell’epidemia) € stato messo a frutto
anche per affrontare le conseguenze dell’isolamento e della riduzione delle
attivita abitualmente condotte all’interno servizi. Attraverso 1’organizza-
zione di un servizio di supporto telefonico ¢ stato possibile rinforzare o esten-
dere le reti di relazioni precedenti e di realizzare effettivamente il mutuo-
aiuto in termini di sostegno duplice: alla persona che ricerca supporto, e al

% La citazione ¢ tratta da un intervento dell’Associazione Difesa Ammalati Psichici —
DiAPsi Vercelli, contenuta in Pandemia, pande... nostra. Emozioni e riflessioni in tempo di
Covid-19, prodotto editoriale dell’associazione Mente in Pace — Forum per il ben-essere psi-
chico (2020).
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suo interlocutore che vi dedica tempo e competenze. In taluni contesti, cio
ha rappresentato per le associazioni di peer-supporter un’ opportunita inedita
di collaborazione con i servizi e di riconoscimento da parte di questi e delle
famiglie, nella direzione di una co-produzione dei servizi stessi (Clementi,
Occhi, 2021).

5. Esperienze e strategie di fronteggiamento di pazienti e caregiver

Mi manca il contatto umano come se fossi solo sulla Terra. Proprio adesso
che mi stavo re-integrando con il mare infinito di gente, quel mare che mi da
la forza di reagire. Nell’ultimo anno sono riuscito a selezionare le persone
con cui nuotare in questo mare. E adesso che il mare ¢ in tempesta, ho paura
di ricadere, non sopporto la distanza fisica (Paolo, persona con esperienza)'’.

La testimonianza di Paolo rivela le conseguenze dolorose del lockdown e
i timori generati dal forzato allontanamento dalle proprie cerchie sociali,
dalle attivita intraprese con coraggio e dalle riconquistate routine quotidiane,
stravolte dall’arrivo della pandemia. La temporanea sospensione degli incon-
tri, delle riunioni in presenza e degli interventi socio-riabilitativi offerti, in
particolar modo dai Centri Diurni ma anche dalle associazioni di volonta-
riato, ha evidentemente avuto un impatto sulla quotidianita di molti utenti
dei servizi e delle loro famiglie. Il “tempo vuoto” delle giornate in lockdown,
prive di impegni che ne scandissero lo scorrere lento e di opportunita di al-
lontanamento dall’ambiente domestico, hanno talvolta esacerbato conflitti
familiari preesistenti, acuiti dalla convivenza forzata, dall’isolamento ¢ dalla
tensione dettata dallo stato di emergenza. A questo proposito, le difficolta di
controllo dell’emotivita e le conflittualita si sono rivelate con peculiare evi-
denza nell’ambito delle dipendenze, nell’infanzia e nell’adolescenza, parti-
colarmente rispetto a disabilita intellettive e disturbi dello spettro autistico
(Fioritti et al., 2021; cfr. anche Scavarda intra).

Se da un lato I’inedita situazione emergenziale ha costretto le famiglie a
ingegnarsi, strutturando le giornate attorno ad attivita domestiche capaci di
impegnare la mente e il corpo e di arginare, ancorché parzialmente, le in-
quietudini e le ansie dei propri membri, dall’altro ¢ emerso come proprio le
persone piu fragili abbiano saputo mettere in campo risorse a supporto di sé
e dei propri cari: per esempio, adottando comportamenti di sostegno, cura e
comprensione nei confronti dei familiari piu preoccupati, in un quadro di
attenuazione dei sintomi depressivi e di connessione emotiva condivisa''. La

10 La citazione ¢ tratta da Jo é tanti... io é un abbraccio, pubblicazione seguita a un pro-
getto di cui si da conto nel paragrafo dedicato alle buone pratiche.

11 L’ osservazione ¢ riportata da uno psicologo del gruppo Le Parole Ritrovate, che nel
marzo 2020, nella chat nazionale, proponeva di riflettere sulle risorse esperienziali delle
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capacita di resilienza della popolazione che frequenta i servizi di salute men-
tale ¢ stata, nelle impressioni degli operatori coinvolti nelle interviste, mag-
giore di quella attesa in un primo momento. Analogamente, il rispetto delle
nuove regole e delle misure restrittive imposte sembrano aver superato le
originarie aspettative (o, forse, i pregiudizi?), qualificando gli utenti dei ser-
vizi come un gruppo esposto al rischio di contagio in misura non superiore a
quello della popolazione generale.

Altre riflessioni controintuitive circa I’expertise degli utenti dei servizi e
il ruolo di “ponte” che la pandemia potrebbe aver giocato tra esperienze del
mondo comunemente intese come incommensurabili, giungono tanto dagli
intervistati quanto da altri contributi apparsi online durante il lockdown. Le
indicazioni rispetto all’isolamento potrebbero infatti aver giocato un ruolo
nella riduzione dello stigma attorno al ritiro sociale, normalizzandolo (sep-
pur per un periodo limitato) e attenuando cosi una serie di pressioni legate
alla performance, alla conduzione di una vita sociale intensa, di una quoti-
dianita produttiva da realizzarsi al di fuori delle mura domestiche. Simil-
mente, I’esperienza pervasiva della paura del contagio diffusasi nella popo-
lazione sembra risuonare con quella dei “virtuosi delle angosce legate al
corpo”, da sempre assediati da terribili dubbi e fobie. Alcune le ha raccolte
e raccontate I’operatore di una cooperativa sociale Alberto Fragomeni sul
sito web del Forum Salute Mentale: «C’ho 1 denti per terra?»; «Va bene la
mia lingua?»; «Ho una testa qui sul torace?»; «Ho gli occhi di un altro?» [ ...]
«C’ho il virus?»'2.

A chiusura del paragrafo su utenti dei servizi e caregiver, appare impor-
tante evidenziare le difficolta specifiche che hanno interessato gli ospiti di
residenze e comunita terapeutiche e i loro familiari, impossibilitati a incon-
trarsi in virtu dell’isolamento protettivo vigente nei contesti residenziali. Tali
difficolta si sono protratte oltre la fase di stretto Jockdown e sono state de-
nunciate dalla rete UNASAM, Unione Nazionale delle Associazione per la
Salute Mentale, che in una lettera indirizzata al Ministro della Salute nel set-
tembre 2020 sottolineava 1’eterogeneita nell’applicazione delle disposizioni
di sicurezza e la rigidita segnalata da familiari e ospiti di talune strutture: «si
segnala che non ovunque ¢ cosi, vi sono comunita terapeutiche e strutture-
socio assistenziali in cui gli ospiti, pur con le misure di prevenzione neces-
sarie, incontrano regolarmente i propri familiari e partecipano alla vita so-
ciale» "°. In presenza di rigide restrizioni, come riferitomi in sede di intervista
dalla presidente e dalla vice-presidente dell’associazione Comip Italia — la

persone con disturbo depressivo e sul possibile ruolo di peer supporter esperti nella situazione
di incertezza e sofferenza diffusa del momento.

12 ’intervento ¢ disponibile nella sua interezza al seguente link: http://www.news-forum-
salutementale.it/c%e2%80%9%ho-il-virus/ (06/10/2022).

13 La lettera & disponibile integralmente sul sito web del’'UNASAM al seguente link:
http://www.unasam.it/lettera-aperta-al-presidente-del-consiglio-dei-ministri/ (06/10/2022).
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prima associazione italiana creata da e per i figli di genitori che soffrono di
un disturbo psichico, le possibilita di contatto e comunicazione sono passate
soprattutto attraverso dispositivi elettronici quali tablet e smartphone, di cui
tuttavia le strutture sono risultate provviste in misura differenziata. Per far
fronte alla carenza di risorse tecnologiche, le famiglie hanno talvolta dovuto
procurare autonomamente i dispositivi utili ai propri parenti residenti in
struttura, potendo contare sulla disponibilita di tempo e sulla creativita di
operatori e operatrici che si sono attivati per consentire 1’utilizzo di questi
strumenti agli ospiti meno abituati a farne uso. Il ruolo del digitale durante il
periodo pandemico ¢ oggetto del paragrafo che segue.

6. Tecnologie e tele-psichiatria: il ruolo del digitale

Paul-Claude Racamier [...] mi insegno come gli strumenti della cura potes-
sero cambiare, adattarsi con duttilita e leggerezza [...] a cio che succede in-
torno a noi ed alle esigenze della gravita clinica; mi insegno pero che quello
che poteva comunque salvare il nostro setting e quindi la specifica natura
psicologica del nostro operare, fosse la tutela dello spazio e del tempo della
cura, spazio e tempo mentali soprattutto. Prima di tutto in noi. Quello spazio
terzo che informa il setting della relazione terapeutica, che non dovevamo,
non dobbiamo, mai permettere che collassi (A.M.F., psichiatra)'*,

La terza direttrice lungo la quale i servizi, ma anche le associazioni e i
gruppi informali, hanno riorientato le proprie attivita a partire dalla cosid-
detta “prima ondata” ¢ stata quella della digitalizzazione. Come molti altri
ambiti, anche quello della salute mentale ¢ stato investito da una spinta all’in-
novazione digitale derivante proprio dagli effetti pandemici, che hanno ac-
celerato 1 processi di digitalizzazione gia in atto o li hanno stimolati laddove
(quasi) assenti. La necessita di rispondere al bisogno di erogare prestazioni
a distanza, evitando — ove possibile — 1’accesso del paziente agli ambulatori
sul territorio ha fatto si che ad essere potenziati fossero soprattutto gli stru-
menti di telemedicina e, nello specifico, di tele-psichiatria'®. Quest’ultima

14 Le parole sono quelle di uno psichiatra, a proposito dei nuovi strumenti di tele-psichia-
tria che questi ha cominciato a utilizzare durante il periodo pandemico. La citazione ¢ tratta
dalla riflessione condivisa sulla rubrica “COVID-19: Cronache dalla psichiatria nell’epide-
mia”, curata durante tutta la cosiddetta “prima ondata” da Gerardo Favaretto e pubblicata su
Psychiatry Online. L’intervento ¢ consultabile al seguente link: http://www.psychiatryon-
line.it/node/8601 (06/01/2022).

15 La tele-psichiatria non rappresenta che una delle dimensioni della cosiddetta digital
mental health. Questa si realizza attraverso strumenti tecnologici sempre piu sofisticati, quali
ad esempio applicazioni su smartphone (volte a tracciare le oscillazioni dell’umore, il sonno,
il consumo di sostanze, oppure a sostenere il paziente nella regolare assunzione delle terapie
farmacologiche e nel contatto con i curanti), realta virtuale (che costruisce un setting sicuro
in cui la persona puo sperimentarsi e affrontare ad esempio fobie o situazioni traumatiche) e
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presenta una serie di vantaggi e di svantaggi o difficolta di applicazione che
sono stati indagati negli ultimi decenni e recentemente ripresi da numerose
pubblicazioni scientifiche (cfr. Di Carlo, 2021). Sul primo versante, quello
dei vantaggi, si individuano senz’altro 1’abbattimento dei costi e dei tempi
connessi agli spostamenti dell’utenza dalla propria abitazione all’ambulato-
rio di riferimento, la possibilita di facilitare I’accesso ai servizi e di garantire
un senso di “protezione” maggiore derivante dallo spazio virtuale in cui temi
di particolare delicatezza possono trovare piu facilmente espressione. Dal
punto di vista degli svantaggi, invece, vale la pena menzionare le profonde
differenze che intercorrono tra 1’interazione faccia-a-faccia e quella mediata
da strumenti di video-conferenza, che non consente un contatto visivo diretto
né la piena lettura di preziosi messaggi non-verbali, rischiando di compro-
mettere la relazione e quindi 1’alleanza terapeutica. Inoltre, i colloqui clinici
da remoto non risultano realizzabili in una serie di situazioni specifiche:
quelle legate alle cosiddette crisi o ad emergenze, ad esempio, che possono
richiedere un intervento di prossimita a sostegno della persona sofferente,
nonché nei casi in cui un marcato “digital divide” impedisce 1’accesso di
alcune fasce di popolazione alla rete o a strumenti tecnologici idonei. Appare
inoltre evidente come anche le carenze tecniche che affliggono parte dei ser-
vizi sanitari, italiani e non, possano incidere negativamente su una opportuna
ed efficace accoglienza a distanza della persona e della sua sofferenza.
Sebbene si riconosca la necessita di ulteriore ricerca e validazione in me-
rito all’affidabilita diagnostica e all’efficacia terapeutica degli interventi in
tele-psichiatria, nonché di attente riflessioni rispetto alla tutela della privacy
nel caso di prestazioni erogate online, ¢ innegabile che la situazione emer-
genziale abbia spinto i servizi di salute mentale a ricorrere agli strumenti
digitali disponibili (e a dotarsi in tempi brevi di nuovi) per adottare modalita
di intervento alternative a quelle usuali. Il supporto telefonico ¢ stato senz’al-
tro il metodo piu diffuso e accessibile per mantenersi in contatto con gli
utenti, accogliere le richieste di ascolto e monitorare attivamente le condi-
zioni di salute (mentale e non) delle persone e dei loro familiari. Questo tipo
di attivita, gia presente come pratica di routine all’interno delle équipe dei
Centri di Salute Mentale e di altri servizi territoriali, ha registrato un incre-
mento che — ¢ bene ricordare — ha coinvolto tutte le professionalita e non
solamente quelle deputate al colloquio clinico psichiatrico. Anche gli stru-
menti di video-conferenza, in grado di affiancare allo scambio verbale la
possibilita di vedersi reciprocamente, sono stati ampiamente impiegati per la
realizzazione di colloqui psichiatrici e psicologici, seppure attraverso mezzi
non sempre tecnologicamente avanzati o idonei (ad esempio via smartphone
personale del terapeuta, web-cam di fortuna, o attraverso connessioni

tool di intelligenza artificiale (particolarmente per I’input che ’analisi di grandi quantita di
dati attraverso il machine learning potra dare alla psichiatria evidence-based).
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Internet dalle prestazioni subottimali). Questa situazione evidenzia la neces-
sita, ribadita in letteratura (De Girolamo, 2020), di dotare i Dipartimenti di
Salute Mentale di opportuni strumenti digitali, ma anche di predisporre per
gli operatori percorsi di training relativi alla specificita della pratica clinica
negli spazi virtuali, che mettano i servizi nelle condizioni di erogare presta-
zioni offline, online e ibride aumentando le proprie capacita di resilienza e
flessibilita. Al netto delle difficolta tecniche talvolta importanti e delle ne-
cessita di improvvisazione riscontrate dai professionisti del servizio pub-
blico, vale la pena evidenziare come siano prevalse creativita e disponibilita
a mettersi in gioco, in considerazione della vulnerabilita della popolazione
interessata e delle conseguenze nefaste connesse a una mancata continuita
terapeutica e assistenziale.

Appare opportuno segnalare come gli strumenti digitali abbiano consen-
tito non solo di erogare interventi terapeutici a distanza, ma anche di intro-
durre elementi di innovazione nelle pratiche organizzative degli operatori e
delle operatrici dei servizi, permettendo di condurre riunioni e consulenze
con i colleghi da remoto minimizzando gli spostamenti e quindi riducendo il
rischio di contagio. I benefici di queste nuove modalita di incontro fra pro-
fessionisti sono stati riconosciuti dalla totalita degli operatori intervistati,
nonché dalla letteratura pertinente, come uno strumento prezioso, da valo-
rizzare e includere come nuova modalita di organizzazione del lavoro anche
nel periodo post-pandemico, particolarmente all’interno di servizi estesi su
territori molto ampi e presso comunitd meno agevolmente raggiungibili.

7. Resistere all’emergenza: Iniziative di successo e buone pratiche

Lo sviluppo e la disseminazione di buone pratiche volte a fronteggiare le
conseguenze e le limitazioni imposte dalla pandemia sono osservabili anzi-
tutto in quello che ¢ stato il primo paese al mondo a fare esperienza del nuovo
coronavirus: la Cina. Qui, la Sichuan University di Chengdu ha elaborato il
West China Hospital Model (Zhang et al., 2020), un modello di intervento
psicologico di comunita flessibile, adattabile alle diverse fasi pandemiche e
post-pandemiche, che utilizza le piattaforme digitali coinvolgendo numerose
figure professionali: medici, psichiatri, psicologi e assistenti sociali. Gli in-
terventi progettati hanno come target la paura del contagio e le difficolta di
adattamento alle restrizioni imposte dalla pandemia, e sono articolati se-
condo un modello progressivo a struttura piramidale. Alla base troviamo gli
strumenti di supporto psico-sociale rivolti alla comunita e facilmente acces-
sibili tramite social media e app dedicate, che forniscono informazioni e con-
sentono di individuare — attraverso questionari auto-somministrati validati —
difficolta stress-correlate e possibili fattori di rischio (come I’isolamento so-
cio-relazionale). Al livello successivo troviamo invece le consulenze di
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assistenza psicologica e psichiatrica offerti online (attraverso hotline e piat-
taforme integrate) ai soggetti che ne hanno necessita, e, salendo ancora lungo
la piramide, gli interventi mirati a target group specifici come i pazienti po-
sitivi al Covid e le équipe medico-infermieristiche impegnate in prima linea.
Questo modello operativo — focalizzato sulla identificazione precoce del di-
sagio psico-sociale e reso efficace dall’integrazione di diverse professiona-
lita attraverso strumenti digitali — € stato adottato dapprima dall’ Azienda Sa-
nitaria Regionale del Molise e ha successivamente ispirato I’Istituto Supe-
riore di Sanita, che ha suggerito I’istituzione — presso i Dipartimenti di Salute
Mentale — di Equipe Territoriali per I’Intervento sulla Crisi Psicologica/Psi-
chiatrica da COVID-19 (ETI-PsiCO) atte a impiegare una versione del mo-
dello adattata alla realta italiana (Istituto Superiore di Sanita, 2020).

In Italia, altri esempi di buone pratiche sono state individuate, allo scopo
di disseminarle tempestivamente, dalla Call for good practice dedicata al
Covid-19, lanciata da AGENAS (Agenzia Nazionale per i Servizi Sanitari
Regionali) in collaborazione con il Coordinamento Rischio Clinico della
Commissione Salute, il Centro Collaborativo dell’OMS per il fattore umano
e la comunicazione per la qualita e la sicurezza delle cure, alcuni esperti
dell’Istituto Superiore di Sanita e dell’Osservatorio Nazionale delle Buone
Pratiche sulla sicurezza nella Sanita'®. In ragione dello scopo di questo con-
tributo, si porta ad esempio nel paragrafo che segue un progetto implemen-
tato dal Dipartimento di Salute Mentale ASL. CN1 di Cuneo, rivolto agli
utenti dei Centri di Salute Mentale e dei Centri Diurni, particolarmente col-
piti dalle restrizioni imposte per contenere la diffusione del coronavirus. Il
progetto Broadcast — #iorestobogianen'’ & stato messo a punto dagli educa-
tori professionali dei servizi territoriali, che — con la collaborazione di altri
professionisti sanitari e delle associazioni di volontariato che gia collaborano
alle attivita riabilitative ordinarie — hanno creato una lista broadcast su una
nota applicazione di messaggistica istantanea attraverso la quale inviare ai
partecipanti, quotidianamente e in orari prestabiliti, del materiale audio-vi-
sivo informativo, sollecitante riflessioni o attivita pratico-creative (prima
fase di lockdown), e a sostegno della ripresa delle attivita abituali dopo la
riapertura (durante la cosiddetta “seconda fase™). Il progetto ha consentito di
affiancare ai contatti telefonici e alle visite domiciliari tradizionali uno

16 ’elenco aggiornato delle “buone pratiche” cosi individuate ¢ disponibile al seguente
link: https://www.buonepratichesicurezzasanita.it/index.php/component/judirectory/root/2-
covid-19?Itemid=101 (consultato in data 27/08/2021).

17 “Bogianen” ¢ un termine piemontese composto da “bogia” e “nen”, letteralmente tra-
ducibile in “non ti muovere”. Sebbene questa espressione sia fatta risalire alla Guerra di suc-
cessione austriaca (1747) e alla tenacia delle truppe sabaude nel mantenere la posizione per
impedire I’avanzata nemica, il termine ¢ comunemente utilizzato per indicare una persona
passiva, pigra, restia ai cambiamenti e agli spostamenti. La rivendicazione dell’ hashtag — #io-
restobogianen — gioca qui sulla necessita di rimanere in casa per evitare di diffondere il virus
e di esporsi al rischio di contagio.
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strumento per garantire la continuita relazionale, ancorché virtuale, scandire
il tempo privo di riferimenti tipico del primo confinamento domiciliare di
massa, e coinvolgere i partecipanti nella condivisione di riflessioni proprie.
Gli esiti positivi di questa buona pratica, riscontrati attraverso strumenti spe-
cifici di rilevazione della partecipazione e del gradimento del progetto, sono
corroborati dalla realizzazione, nell’autunno del 2020, di un videoclip che ha
tradotto in musica e performance le parole degli utenti raccolte durante la
prima fase della pandemia'®.

Tra i prodotti creativi nati dalle buone pratiche messe in campo durante
il periodo emergenziale, vale la pena menzionare il testo /o é tanti... io é un
abbraccio, realizzato nell’ambito dei servizi di salute mentale di Udine. 11
libro, di cui chi scrive ha avuto notizia durante la conduzione delle interviste,
¢ il risultato editoriale del progetto #restiamoconNessi, nato a partire dalla
preziosa rete di gruppi di lettura gia attivi e coinvolgente persone con espe-
rienza, familiari, operatori e operatrici, nonché ospiti delle strutture residen-
ziali e semiresidenziali del DSM di Udine. Obiettivo dell’iniziativa ¢ stato
sin da subito quello di mantenere viva la relazione, di rimanere connessi ap-
punto, e di poter continuare a praticare, seppure a distanza, la cura. Lo stru-
mento scelto per realizzare quella connessione e costruire un significato con-
diviso attorno all’esperienza dell’isolamento ¢ stato quello della scrittura:
ogni lunedi, per sette settimane, la “regia” del progetto (composta da due
psichiatre ¢ una responsabile infermieristica) ha inviato ai referenti dei
gruppi aderenti un tema di riflessione — fra questi: lo spazio, il tempo, la cura,
la bellezza — con cui sollecitare la scrittura dei partecipanti. L’invio della
sollecitazione e la ricezione dei materiali prodotti a fine settimana, quantita-
tivamente e operativamente impegnativa (110 le persone coinvolte fra utenti,
familiari e professionisti, via chat, e-mail, dettati telefonici), ¢ descritta come
veicolo di una “circolarita umana” capace di conferire cadenza al tempo
“vuoto” del lockdown e di costituire un “noi” nella consapevolezza — con le
parole di una delle curatrici — di aversi tutti e tutte in mente.

Questo ¢ altri esempi di buone pratiche appaiono particolarmente efficaci
nell’evidenziare il ruolo di reti sociali preesistenti — legate all’associazioni-
smo, all’auto-mutuo-aiuto e ad altri gruppi informali trasversali ai servizi
dedicati a specifiche attivita — che si sono rivelate capaci di attivare in breve
tempo le proprie risorse e di ricollocare relazioni e attivita nell’eccezionale
contesto di impossibilita dell’incontro fisico. Alle innumerevoli chat di
gruppo, sportelli telefonici di ascolto e indirizzi e-mail dedicati nati durante
il periodo pandemico si sommano i numerosi prodotti editoriali e audio-vi-
sivi, che testimoniano il desiderio di narrare I’esperienza pandemica e so-
prattutto la dimostrata capacita di viverla collettivamente.

8 11 videoclip ¢ liberamente fruibile al link seguente: https://www.you-
tube.com/watch?v=3eCSfilY 5Lc&t=9s (06/01/2022).
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Conclusioni

La pandemia da Covid-19 ha rappresentato uno stress-test importante per
i servizi di salute mentale e per I’intero sistema sanitario. La prima fase emer-
genziale, quella della primavera del 2020 che ha colpito con particolare in-
tensita le regioni settentrionali, ha costretto i servizi a riorganizzarsi rapida-
mente, inventando soluzioni che consentissero di garantire continuita assi-
stenziale e, al tempo stesso, sicurezza per utenti e operatori e rispetto delle
misure anti-contagio. Alcune delle strategie descritte, come la digitalizza-
zione (gia avviata e presente in maniera diversificata sul territorio italiano),
hanno trovato nel contesto emergenziale un’occasione di espansione e acce-
lerazione senza precedenti. Altre strategie si sono invece configurate come
veri e propri esperimenti di nuovi modelli organizzativi: ¢ il caso del “Centro
Diurno diffuso” e delle molteplici forme di decentralizzazione, che ha con-
sentito di portare avanti le attivita dei servizi in luoghi “altri” da quelli tradi-
zionali, minimizzando gli spostamenti ed evitando grandi assembramenti. In
questo senso, la pandemia emerge non solo come evento drammatico ma an-
che come sfida per i servizi, nonché “cartina tornasole” delle carenze e dei
punti di forza cui far seguire opportunita di sviluppo e di ripensamento dei
servizi stessi. La dimensione territoriale, come avvenuto per altri ambiti della
sanita e per la gestione della pandemia stessa (Pecoraro et al., 2021), si ¢
rivelata cruciale anche per la salute mentale: i Dipartimenti piu attrezzati in
tal senso sono quelli che si sono mostrati piu flessibili e dotati di maggiore
capacita di adattamento alle nuove condizioni dettate dall’emergenza. Per
guardare al futuro e alle sfide che questo riserva in termini di salute mentale
— considerando, «fra le variabili che ancora non hanno manifestato piena-
mente i loro effetti [...], quelle socio-economiche relative alla crisi econo-
mica e quelle che hanno a che vedere con la “desocializzazione prolungata”
cui sono andati incontro soprattutto bambini e adolescenti nel corso dell’ul-
timo anno e mezzoy» (Fioritti et al., 2021) — occorre dunque considerare da
un lato la complessita dei problemi propri di questo particolare momento
storico, scongiurando la psichiatrizzazione del disagio e la delega dello
stesso ai soli servizi di salute mentale, e dall’altro lato 1’opportunita di po-
tenziamento dei servizi secondo un orientamento comunitario, in un’ottica
di integrazione socio-sanitaria € compartecipazione delle associazioni, di ca-
regiver e di utenti, capace inoltre di invertire la rotta rispetto al progressivo
depauperamento delle risorse che minaccia la capacita di risposta del sistema
delle cure in ambito psichiatrico.
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10. Pazienti in attesa di screening.

La gestione del rischio oncologico durante
la pandemia da SARS-CoV-2

di Barbara Morsello*

La crisi sanitaria globale ha comportato una riconfigurazione immediata
delle priorita in diversi ambiti: la scienza, la sanita pubblica, la politica, sono
stati chiamati a rispondere a nuovi bisogni di conoscenza a fronte dell’incer-
tezza legata alle conseguenze sociali, economiche e sanitarie della malattia
da SARS-CoV-2. In ambito sanitario, la massiccia concentrazione di risorse
nella gestione dell’emergenza ha richiesto una ridefinizione dei programmi
assistenziali e la sospensione dei servizi dedicati a specifiche categorie di
pazienti. In letteratura i “pazienti in attesa” (Timmermans, Buchbinder,
2010) sono coloro che rimangono sospesi per lunghi periodi di tempo tra
malattia e salute, o piu precisamente, tra la patologia e uno stato indistinto di
“normalita”. Se tale categoria interpretativa viene utilizzata per comprendere
le conseguenze sociali della medicina genomica, portatrice di nuova cono-
scenza cosi come di profonda incertezza (Gillespie, 2015; Kenen et al.,
2003), oggi ¢ possibile notare come la diffusione del SARS-CoV-2 stia
dando vita ad un processo analogo. Le tecnologie di screening, ad esempio,
hanno via via generato nuove popolazioni di pazienti (Novas, Rose, 2000),
piu o meno istituzionalizzate, con bisogni peculiari e identita ibride (Mor-
sello, 2019; 2021).

Nel caso dello screening mammografico le pazienti che vi si sottopon-
gono lo fanno per diverse ragioni: in quanto appartenenti ad una classe di eta
considerata “a rischio”, perché hanno ricevuto un esito positivo ad un test
genetico, per controllare la propria condizione a seguito di una storia fami-
liare di cancro, oppure, dopo la malattia, per sventare il pericolo di una reci-
diva. Durante I’emergenza pandemica, lo screening mammografico, strate-
gico nella prevenzione del tumore al seno ¢ stato interpretato dal sistema
sanitario come intervento non essenziale e dunque “rimandabile”, segna-
lando cosi un importante divario tra le promesse tecnologiche della pratica
biomedica e le aspettative dei soggetti.

* Assegnista di ricerca, Dipartimento di Scienze Biomediche, unita di ricerca PaSTIS —
Padova Science Technology, Innovation Studies, Universita degli studi di Padova.
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L’Osservatorio Nazionale Screening ha evidenziato per il 2020 oltre due
milioni di screening per il cancro al seno in meno rispetto all’anno prece-
dente, che si traducono in una netta riduzione delle diagnosi di tumore della
mammella nel breve periodo, ma che comportera un aumento di diagnosi in
fase avanzata, con conseguente peggioramento della prognosi. Alla luce di
queste considerazioni il contributo si pone due principali obiettivi: 1) com-
prendere 1’impatto della crisi sanitaria del 2020 sull’andamento delle cam-
pagne di prevenzione e monitoraggio della popolazione a rischio; 2) analiz-
zare la condizione delle pazienti oncologiche come particolare categoria di
“pazienti in attesa” durante la pandemia.

Introduzione

Every year, 3 million patients receive a cancer diagnosis worldwide. Breast cancer
(BC) corresponds to 14% of cancer diagnoses and to 30% of cancers in women. In
Italy, approximately 53,500 women receive a BC diagnosis every year

(Vanni et al., 2020, p. 3047).

Nei giorni scorsi G., un caro amico e brillante informatico di 29 anni, ha
condiviso su Instagram che la sua visita di controllo post linfoma di Hodgkin',
prevista per I’11 luglio 2021, ¢ stata rimandata a data da destinarsi. A fine
settembre non ha ancora ricevuto notizie in merito alla ri-calendarizzazione.
Quando gli ho comunicato che stavo partecipando ad un volume, proprio sulle
cure sospese durante la pandemia, mi ha risposto che «c’¢ un’altra epidemia
in giro, a cui pochi fanno attenzione, ¢ quella delle cure mancate».

In questi stessi giorni I’ Associazione Italiana di Oncologia Medica, in oc-
casione dell’avvio del Congresso 2021 dell’ European Society for Medical
Oncology (Esmo), esprime la propria preoccupazione riguardo le diagnosi
mancate di tumore che — in tutta Europa — ammontano a 1 milione dall’inizio
della pandemia. E previsto un incremento del numero di nuovi casi che po-
trebbe crescere del 21%, entro il 2040°. La crisi sanitaria globale causata dal
virus SARS-CoV-2 ha comportato una riconfigurazione immediata delle
priorita in diversi ambiti: la scienza, la sanita pubblica, la politica, sono stati
chiamati a rispondere a nuovi bisogni di conoscenza e di gestione della vita

' E un tumore del sistema linfatico, relativamente raro, ma uno dei piu frequenti nella
fascia di eta trai 15 e i 35 anni. Oggi questo tipo di linfoma ha un alto tasso di guarigione,
tuttavia il paziente necessita di essere sottoposto a controlli periodici (fol/low-up) che com-
prenderanno visite mediche ed esami strumentali (TC/RMN/PET) inizialmente con una fre-
quenza piu ravvicinata (tre-sei mesi), per poi dilatarsi nel tempo (una volta all’anno).

2 La news appare direttamente sul sito dell’associazione che segnala la necessita di poten-
ziare le campagne di screening nei prossimi anni https://www.aiom.it/cancro-1-milione-di-
diagnosi-in-europa-a-causa-della-pandemia-aiom-rilanciare-subito-la-prevenzione-e-gli-
screening/ (ultima consultazione 16/09/2021).
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quotidiana a fronte di un forte aumento dell’incertezza legata alle conse-
guenze sociali, economiche e sanitarie della malattia da Covid-19. La mas-
siccia concentrazione di risorse per far fronte all’emergenza sanitaria ha
comportato una ridefinizione dei programmi assistenziali, oltreché delle
prassi e dei luoghi di cura.

Durante il primo anno di emergenza sanitaria si assiste in [talia ad un calo
degli screening oncologici, ad una interruzione dei programmi di monitorag-
gio e di interventi di diverso genere, come la ricostruzione mammaria, inter-
pretati dall’autorita pubblica come non essenziali. Lo screening, soprattutto
in ambito oncologico, ¢ interpretato come quel dispositivo capace di control-
lare il futuro attraverso una datificazione del rischio (Gillespie, 2015) e con-
siderato strategico nella prevenzione del tumore al seno. Le pazienti che ge-
neralmente si sottopongono allo screening lo fanno per ragioni specifiche: in
quanto appartenenti ad una classe di eta e genere considerate “a rischio”,
perché hanno ricevuto un esito positivo ad un test genetico, per controllare
la propria condizione a seguito di una storia familiare di cancro, oppure, dopo
la malattia, per sventare il pericolo di una recidiva. E dimostrato da diversi
studi (Gillespie, 2015; Kenen et al., 2003) che le tecnologie di monitoraggio
della popolazione, come lo screening, se da un lato costituiscono un’oppor-
tunita importante per la diagnosi precoce, dall’altro ampliano lo spazio d’in-
certezza nel quale il soggetto e la sua famiglia si collocano (Sulik, 2009).
L’Osservatorio Nazionale Screening ha evidenziato una riduzione di oltre
due milioni di screening nel 2020 rispetto all’anno precedente che si traduce
in un calo delle diagnosi di tumore della mammella o del cancro della cervice
uterina.

Il riverbero dell’incertezza dovuta alla pandemia potrebbe quindi provo-
care un maggior numero di diagnosi di cancro in fase avanzata, con conse-
guente peggioramento della prognosi. Alla luce di queste considerazioni, il
contributo propone un’analisi, attraverso dati secondari, dell’andamento
delle campagne di screening oncologico durante il 2020, con ’obiettivo di
immaginarne le conseguenze e di riflettere sulle molteplici configurazioni
che assumono i pazienti a rischio oncologico oggi e su quanto I’essere a ri-
schio sia interpretabile come uno status sociosanitario specifico e che neces-
sita di maggiore attenzione.

Rivolgendo particolare attenzione ai programmi di screening dedicati alle
donne, sara utilizzata la categoria interpretativa del “paziente in attesa”
(Timmermans, Buchbinder, 2010) con I’obiettivo di comprendere le peculia-
rita di questo concetto, che diviene centrale se si vuole analizzare la condi-
zione dei pazienti sospesi durante la crisi pandemica. [ pazienti in attesa, in-
fatti, vengono definiti come coloro che rimangono sospesi per lunghi periodi
di tempo tra malattia e salute, o piu precisamente, tra patologia ¢ uno stato
indistinto di “normalita”. La diffusione del SARS-CoV-2, che ancora oggi
mette a dura prova il sistema sanitario, rischia di cronicizzare 1’attesa per
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specifiche categorie di pazienti con conseguenze sociali, economiche e sani-
tarie di ingente portata.

1. Screening, geni e infrastrutture del cancro al seno. Una panoramica
1.1 Dati, prevenzione e infrastrutture

I tumore al seno ¢ una malattia multifattoriale e potenzialmente grave se
non viene individuata e curata per tempo. Lo sviluppo di un tumore ¢ dovuto
alla moltiplicazione incontrollata di alcune cellule della ghiandola mamma-
ria che si trasformano in cellule maligne. Esse hanno, in sostanza, la capacita
di staccarsi dal tessuto che le ha generate invadendo i tessuti circostanti fino
a raggiungere, col tempo, anche gli altri organi del corpo. Esistono quindi
forme pit 0 meno invasive di tumore che vengono stabilite a seconda se si
tratti di tumori in situ, ossia circoscritti ai dotti o ai lobuli mammari e quindi
localizzati oppure estesi ad altri organi. Le forme piu gravi, nei quali il tu-
more ha gia raggiunto gli altri organi si tratta di stadio IV ossia metastatico.
Complessivamente, nel 2018 in Italia sono stati stimati 373.300 nuovi casi
di tumore (194.800 uomini ¢ 178.500 donne), con un aumento, in termini
assoluti, di 4.300 diagnosi rispetto al 2017. Nel corso dell’anno 2020, I’inci-
denza delle neoplasie maligne stimata ¢ pari a 377.000 nuovi casi (Aiom-
Airtum, 2020). Il tumore piu frequente in Italia ¢ quello della mammella: nel
2018 sono stimati 52.800 nuovi casi (erano 51.000 nel 2017) mentre nel 2020
sono 54.976. Quasi 3 milioni e quattrocentomila cittadini vivono dopo la
scoperta della malattia ossia il 6% della popolazione (3.368.569, erano 2 mi-
lioni e 244 mila nel 2006), mostrando un trend in costante aumento (Aiom-
Airtum, 2018). Oggi in Italia il 63% delle donne e il 54% degli uomini sono
vivi a 5 anni dalla diagnosi. La residenza diventa un determinante progno-
stico importante che indica una disomogeneita nell’accesso a programmi di
diagnosi precoce ¢ a cure di alta qualita, con una discriminazione dei cittadini
del Meridione. In generale il cancro ¢ la seconda causa di morte al mondo,
responsabile di 8,8 milioni di morti nel 2015, in media 1 persona su 6 muore
di cancro. Globalmente i tumori piu diffusi e che hanno causato piu decessi
sono quelli al polmone (1.69 milioni di decessi), al fegato (788.000), colon-
retto, stomaco (754.000), mammella (571.000) (WHO, 2018). L’incidenza
del fenomeno si presenta in aumento (fino al 70%) nei paesi a reddito medio-
basso, confermando la rilevanza delle caratteristiche sociali ed ambientali
come determinanti di salute. La diagnosi tardiva e la mancanza di accessibi-
lita ai trattamenti sono molto comuni nei paesi a medio e basso reddito, infatti
nel 2017 soltanto il 26% dei paesi a basso reddito ¢ dotato di servizi effetti-
vamente accessibili ai cittadini nel settore pubblico, a differenza del 90% dei
paesi ad alto reddito che possiedono un’ampia gamma di servizi per la
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diagnosi precoce ¢ il trattamento effettivamente accessibili ai cittadini (Ibi-
dem). A tal proposito si stima che soltanto 1 su 5 dei paesi a basso reddito
possiede i1 dati necessari alla progettazione di servizi utili per la gestione del
fenomeno (es. screening della popolazione, politiche di prevenzione). Per
quanto riguarda la situazione nazionale, ogni giorno 1.000 persone ricevono
una diagnosi di tumore. In Italia, infatti, si registra un costante incremento
della prevalenza di pazienti con storia di cancro negli ultimi dieci anni. Da 2
milioni e 244 mila nel 2006 sono aumentati sino a oltre 3 milioni nel 2017.
Per il 2020 le stime avevano previsto quasi 4 milioni € mezzo di persone
malate di cancro (Aiom-Airtum, 2020). Il carcinoma mammario ¢ ancora
oggi la neoplasia piu diagnosticata nelle donne in tutte le fasce d’eta mentre
negli uomini ¢ quello alla prostata (18%), seguito dal colon-retto (16%). 11
trend di incidenza del tumore della mammella in Italia appare in aumento
(+0,9% per anno) mentre continua a calare, in maniera significativa, la mor-
talita (-2,2% per anno), nonostante rappresenti ancora la prima causa di
morte oncologica. Si osserva nelle fasce d’eta piu giovani (35-44 anni) un’in-
cidenza stabile, mentre cala del 2,2% la mortalita. Nel nostro paese vivono
oltre 800.000 donne che hanno avuto una diagnosi di carcinoma mammario
con prevalenza al nord Italia (85% del sud contro 1’88% del nord) (Aiom-
Airtum, 2020).

Secondo il rapporto dell’ Associazione Italiana di Oncologia Medica del
2020 le donne definitivamente guarite, cio€ con un rischio di mortalita pari
a quello delle loro coetanee, sarebbero solo il 16%. Per il tumore alla mam-
mella, le strategie disponibili per fronteggiare il fenomeno sono la diagnosi
precoce, le terapie adiuvanti® e la chirurgia. Come vedremo pill avanti questi
interventi sono stati sospesi o ritardati a causa della pandemia del 2020 con
importanti conseguenze a lungo termine. Le strategie di contrasto al tumore
alla mammella si basano essenzialmente sulla prevenzione, ossia sulla capa-
cita di anticipare 1’aggravarsi della malattia o, laddove non sia possibile, la
sua stessa genesi attraverso il trattamento del rischio. Quando si parla di can-
cro, infatti, si preferisce parlare di “fattori di rischio” piu che di cause della
malattia in quanto si tratta, come anticipato, di una patologia multifattoriale
e dalla gestione complessa.

Dal punto di vista normativo, infatti, la presa in carico e la gestione di
questa tipologia di pazienti ¢ molto articolata ed ha comportato una feconda
produzione normativa in particolare nell’ambito comunitario ed attraverso
I’istituzione di specifici centri di senologia (Breast Unit). Dal 2001 /’Euro-
pean Breast Cancer Network ha stabilito delle linee quindi — European Gui-
delines for Quality Assurance in Mammography Screening — volte ad

3 In medicina, ed in particolare in oncologia, si intende per terapia adiuvante un tratta-
mento che viene effettuato dopo 1’atto terapeutico principale (in genere chirurgia) in assenza
di qualsiasi sospetto che vi siano dei residui di malattia.
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accertare standard di qualita nello screening mammografico nei paesi
dell’Unione Europea.

Tra i vari aspetti, particolare enfasi viene data proprio ai programmi di
screening che devono essere continui e riguardare tutta la popolazione fem-
minile appartenente alle fasce di rischio individuate.

I requisiti che i1 centri di senologia devono soddisfare riguardano sia gli
aspetti organizzativi che I’acquisizione di attrezzature dedicate e il coinvol-
gimento di specifici esperti. I centri di senologia devono avere almeno 150
casi I’anno, a garanzia dell’efficacia del rapporto costo-beneficio e del man-
tenimento della competenza del team. Essi devono garantire la presenza di
un team multidisciplinare, fornire tutti i servizi necessari, dalla genetica alla
prevenzione, dal trattamento del tumore primario al tumore avanzato, fino
alle cure palliative ed infine offrire alle pazienti un supporto psicologico spe-
cifico. Il team multidisciplinare delle breast unit ¢ inoltre tenuto a raccogliere
i dati di ogni singolo caso e discuterli settimanalmente ed organizzare an-
nualmente almeno un incontro tra gli specialisti per valutare i risultati otte-
nuti, nel rispetto degli indicatori di qualita (Wilson, Marotti, Bianchi, 2013).
L’Italia sembra aver applicato le guidelines gia dal 2003 inglobandole nelle
direttive ministeriali* per cui la Breast Unit viene istituita ai sensi della legge.
Nella conferenza Stato-Regioni del 5 agosto e del 18 dicembre 2014 la “lotta
al cancro della mammella” ¢ stata posta come «una priorita della politica
sanitaria degli Stati membri»’. Fra le strategie adottate al fine di combattere
il cancro alla mammella e di ridurne il tasso di mortalita, particolare impor-
tanza ¢ stata data ai programmi di screening nazionali che dal 2001 rientrano
tra i livelli essenziali di assistenza (LEA)®. Oggi in Italia lo screening mam-
mografico interessa il 47% della popolazione femminile in eta compresa tra
150 e 1 69 anni e si esegue attraverso una mammografia ogni 2 anni, anche
se in alcune regioni si sta sperimentando un programma che assicura lo scree-
ning gratuito in una fascia di eta piu ampia, ossia tra i 45 e i 74 anni con

411 Parlamento italiano, infatti, in una mozione del Senato del 15 ottobre 2003 e della
Camera del 9 luglio 2003 e del 3 marzo 2004, ha evidenziato la necessita di garantire a tutte
le donne affette da carcinoma della mammella il diritto ad essere curate in una rete di centri
di senologia certificati e interdisciplinari, che soddisfino gli standard di qualita ed efficacia
della cura cosi come sanciti dalla UE. Gia a partire dal 2005, infatti, alcune regioni hanno
formalizzato, con una legge regionale, I’istituzione dei centri di senologia sul modello Breast
Unit.

3 Presidenza del Consiglio dei Ministri, Conferenza permanente per i rapporti d’intesa tra
lo Stato, le Regioni e le province autonome di Trento e Bolzano, documento d’intesa ai sensi
dell’art.8 comma 6 della legge 5 giugno 2003, n. 131, sul documento recante Linee di indi-
rizzo sulle modalita organizzative ed assistenziali della rete dei Centri di Senologia, Rep. Atti
n. 185/CSR del 18 dicembre 2014, p. 3.

6T Livelli essenziali di assistenza (LEA) sono le prestazioni e i servizi che il Servizio
Sanitario Nazionale (SSN) ¢ tenuto a fornire a tutti i cittadini, gratuitamente o dietro paga-
mento di una quota di partecipazione (ticket), con le risorse pubbliche raccolte.
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periodicita annuale per le donne sopra i 50 anni. Lo screening mammografico
¢ una esperienza consolidata per la popolazione femminile e che assume
un’importanza cruciale per le donne con mutazione genetica ereditaria o con
una storia di cancro precedente.

1.2 La gestione dei geni BRCA

Come trattato nel paragrafo precedente, il cancro alla mammella rientra
tra le patologie multifattoriali per le quali non ¢ possibile individuare una
specifica causa. Quando si parla di cancro si parla di “fattori di rischio” ossia
diversi aspetti di origine genetica e/o ambientale come il fumo e le abitudini
legate agli stili di vita, la sedentarieta, 1’alimentazione o 1’esposizione ad
agenti cancerogeni. Per cio che concerne il tumore alla mammella, sono stati
individuati ulteriori fattori di rischio, peculiari per questo tipo di carcinoma,
legati a diverse stagioni della biografia femminile come la riproduzione, il
menarca precoce, la menopausa tardiva, oppure il mancato allattamento, ma
anche la gravidanza dopo i 30 anni o I’assunzione di terapie ormonali. Questi
fattori non rappresentano la causa diretta dell’insorgenza della malattia ma
vi compartecipano. Piu in generale & possibile affermare che quando si parla
di cancro la rappresentazione cause-effetto cessa di avere una rilevanza bio-
medica e lascia spazio ad un termine pit ambiguo e sfumato come il concetto
di “rischio”. La correlazione di eventi che determinano il cancro ¢ infatti
complessa e molto difficile da definire con precisione. Nonostante la mag-
gior parte della ricerca sia connessa alla genetica e alla biologia molecolare
sappiamo che la trasformazione cellulare che conduce al tumore ¢ si deter-
minata da alterazioni del patrimonio genetico, ma il tumore viene conside-
rato principalmente una malattia dovuta all’ambiente’, con il 90-95% dei casi
ad esso attribuibili e il 5-10% alla genetica ereditaria, malgrado venga posta
una grande enfasi in termini di comunicazione mediatica e soprattutto di evo-
luzione della ricerca scientifica. Uno dei fattori di rischio forse piu contro-
versi si lega invece ad una specifica mutazione dei geni BRCA1 e/o BRCA2.

I geni BRCA1 (BReast CAncer gene 1) e BRCA2 (BReast CAncer gene
2) sono geni che producono proteine che aiutano a riparare il DNA danneg-
giato. Ogni persona ha due copie di questi geni, ereditati da ciascun genitore.
IBRCAT1 e BRCA2 sono anche chiamati geni soppressori del tumore perché,

7 Per fattore ambientale si intende qualsiasi fattore eziologico che non venga ereditato
geneticamente, non solo I’inquinamento. Alcuni comuni fattori ambientali che costituiscono
fattori di rischio per lo sviluppo del cancro includono il fumo (25-30%), I’alimentazione e
I’obesita (30-35%), le infezioni (15-20%), 1’alcol, le radiazioni ionizzanti, lo stress, la man-
canza di attivita fisica e gli inquinanti ambientali (Quaderni del Ministero della Salute, Il ge-
nere come determinante di salute, n.26, aprile 2016, p. 62-63).
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in condizioni normali, controllano mutazioni dannose impedendo la loro pro-
liferazione.

Le persone che ereditano varianti patogene hanno un rischio aumentato
di sviluppare diversi tumori, in particolare il cancro al seno e alle ovaie. La
giovane eta e la presenza di altri casi di tumore alla mammella e/o alle ovaie
possono indurre a sospettare che ci si trovi di fronte a questo particolare tipo
di mutazione genetica. Una mutazione dei geni BRCA1 0 BRCA?2 puo essere
ereditata da entrambi i genitori con una probabilita del 50%. Le mutazioni
ereditate — chiamate anche mutazioni germinali o varianti — sono presenti
dalla nascita in tutte le cellule del corpo®. Questo ci aiuta a comprendere
come la questione del rischio sia tutt’altro che facile da affrontare, sia sotto
il profilo medico-sanitario che in termini socioculturali soprattutto sugli im-
patti che questo tipo di conoscenza ha nella percezione della mutazione
BRCA1/2 e della prevenzione che in termini di impatti nella ricerca scienti-
fica sul cancro.

Da quando il BRCA 1 e 2 sono diventati patrimonio della ricerca oncolo-
gica, tutti i centri di cura principali hanno cominciato a lavorare per 1’orga-
nizzazione di servizi volti a garantire gli esami genetici, la consulenza ¢ la
gestione della situazione in caso di esito positivo. L’informazione genetica
ha richiesto quindi una riconfigurazione del piano terapeutico, una mobilita-
zione infrastrutturale notevole ¢ il coinvolgimento di una rete di diversi pro-
fessionisti — medici di famiglia, consulenti genetici, chirurghi, oncologi, psi-
cologi — che si sono trovati a dover gestire una “visione genetica” della cura
del cancro, ma anche una “oncogenetica” (Wright et al., 2019). Per cid che
concerne le politiche sanitarie, le donne categorizzate come “a rischio” per-
ché portatrici della mutazione, infatti, restano tali per tutta la vita e vengono
sottoposte a serrati controlli. Le donne con mutazione del gene BRCAL1 cor-
rono un rischio del 65% di ammalarsi a differenza del BRCA?2, pari al 40%
(Melchor, Benitez, 2013), nel tempo i piani sanitari e organizzativi per so-
stenere questa particolare categoria di “proto-pazienti” sono stati diversi.

11 brusco freno delle campagne di screening per la diagnosi precoce, du-
rante I’emergenza pandemica, unitamente all’interruzione di una lunga serie
di servizi genetici e di prevenzione avra delle conseguenze che ancora oggi
non sono del tutto quantificabili (Aiom-Airtum, 2020).

2. I1 SARS-CoV-2 come moltiplicatore del rischio

L’ultimo capitolo de “I Numeri del Cancro” — report annuale nel quale si
quantifica I’impatto delle neoplasie in Italia — analizza la difficolta attuale di
dare risposte in merito al ruolo che la pandemia Covid potrebbe avere sulle

8 https://www.cancer.gov/types/breast/research (28/02/2022).
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problematiche oncologiche. Malgrado la mole di pubblicazioni sull’argo-
mento, ancora non ¢ del tutto quantificabile il “rischio” e talvolta le stime
appiano nebulose. Nei pazienti oncologici con tumore della mammella, per i
quali si investe soprattutto in prevenzione, ancora non si hanno idee chiare
sul reale impatto dei ritardi e delle sospensioni di accertamenti e trattamenti,
né sull’esito finale (Aiom-Airtum, 2020). Cio che sappiamo con certezza ¢
che una situazione di crisi puo allargare lo spazio liminale che risiede tra la
salute e la malattia, la zona di confine nel quale un soggetto diventa un “pa-
ziente in attesa” (Timmermans, Buchbinder, 2010; Neresini, 2020). In questo
secondo paragrafo, quindi, saranno raccolte le stime riguardo 1’impatto della
pandemia sugli screening mammografici e sui potenziali rischi per la popo-
lazione femminile a rischio oncologico e infine si concludera con una rifles-
sione sui pazienti a rischio attraverso la categoria del paziente in attesa.

2.1 La sospensione degli screening oncologici: alcune stime

L’Osservatorio Nazionale Screening (ONS) ¢ lo strumento tecnico a di-
sposizione delle Regioni per 1’attuazione dei programmi di screening e del
Ministero della Salute per la definizione delle modalita operative, il monito-
raggio e la valutazione dei programmi. Dal rapporto ONS 2019°, riferito al
2018, emergono importanti progressi nello sviluppo dei programmi di scree-
ning oncologico pur confermando il divario fra Centro, Nord e Sud.

Considerando tutti gli screening e tutte le fasce di eta, i numeri assoluti
indicano piu di 14 milioni di inviti e piu di 6 milioni e 300 mila test effettuati
nel periodo che precede la pandemia. Cio significa che nel 2018 fra 1’80 e il
90 per cento della popolazione italiana in eta target, per le mammografie e
per lo screening cervicale, ¢ stata regolarmente invitata e piu del 75 per cento
ha ricevuto I’invito allo screening colon-retto.

L’epidemia di SARS-CoV-2 ha avuto un grande impatto, non del tutto
quantificabile, sui servizi essenziali come lo screening oncologico. Le scelte
di riorganizzazione degli screening hanno seguito il quadro epidemiologico
locale con decisioni non omogenee anche all’interno dello stesso territorio.

I decreti ministeriali che dal 2020 in poi hanno progressivamente limitato
la possibilita di assembramenti e contatti interpersonali hanno posto alle Re-
gioni la questione di affrontare sia la riorganizzazione dei servizi che di sta-
bilire autonomamente se proseguire 0 meno con i programmi di screening.

In generale, Abruzzo, Friuli-Venezia Giulia, Province autonome di
Trento e Bolzano, Marche, Sicilia, Veneto, Toscana ¢ Lombardia hanno so-
speso le attivita per tutti gli screening di primo livello, ossia per la diagnosi
precoce. In Puglia, le donne gia convocate sono state, invece, spostate al

% https://www.osservatorionazionalescreening.it/content/rapporto (29/12/2021).
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termine dell’emergenza, mentre in Emilia-Romagna la gestione delle chia-
mate gia effettuate viene lasciata alle AUSL sulla base della situazione epi-
demiologica locale, relativamente alla diffusione del virus SARS-CoV-2. In
Valle d’Aosta ¢ stato posticipato lo screening mammografico mentre conti-
nua quello cervicale, pur con una diminuzione del volume degli inviti. In
Sardegna e in Liguria ¢ stata disposta 1’interruzione delle attivita di primo
livello e i follow-up, ma sono state assicurate quelle di secondo livello anche
se in modo non uniforme. Altre Regioni, come Calabria, Molise, Campania
e Lazio infine, hanno quasi completamente rinunciato allo screening garan-
tendo soltanto interventi gia programmati di chi abbia gia completato 1’intero
percorso diagnostico previsto (ONS, 2020). L’Osservatorio Nazionale
Screening ha predisposto una survey a cui hanno risposto tutte le regioni,
tranne la Basilicata, dopo la prima fase della pandemia. Il numero di test
mammografici eseguiti in meno rispetto al 2019 ¢ complessivamente
472.389, con una riduzione del 53,8%. Ci sono oscillazioni importanti fra le
Regioni (PA di Bolzano -26,3%; Sardegna -68,7%), ma solo una Regione
(Toscana) alla fine del maggio 2020 ha accumulato un ritardo vicino al 40%,
mentre le altre Regioni hanno ritardi superiori. L’ Associazione Italiana di
Oncologia Medica (AIOM) aveva gia lanciato ’allarme in una nota a mar-
gine del rapporto annuale sul cancro in Italia. I ritardi e le sospensioni operate
a livello regionale, infatti, si traducono in una drastica diminuzione delle
nuove diagnosi di tumore alla mammella (2.099 in meno per anno) e del co-
lon-retto (611 in meno per anno), ma anche di quelle lesioni che possono
rappresentare un indizio utile nello sviluppo di queste neoplasie, che saranno
individuate in fase piu avanzata, con conseguenti minori probabilita di gua-
rigione e necessita di maggiori risorse per le cure. La sospensione degli
screening oncologici, in particolare legati ai tumori con un’alta percentuale
di successo se individuati allo stadio iniziale, come per il tumore alla mam-
mella, non & un problema soltanto nazionale.

Norman E. Sharpless (2020) direttore del National Cancer Institute ri-
porta nel suo editoriale su «Science» 1’impatto che questi ritardi avranno
sulla popolazione oncologica nei prossimi dieci anni. I modelli predittivi ri-
guardo gli effetti del Covid-19 sugli screening oncologici e sul trattamento
dei tumori del seno e del colon-retto prevedono circa 10.000 morti in ecce-
denza per tumore del seno e colon-retto. Un altro aspetto riguarda 1’interru-
zione, senza precedenti, della ricerca scientifica sul cancro che ha compor-
tato la chiusura di laboratori e il rallentamento degli studi clinici. Conside-
rando che il cancro ¢ una patologia complessa, multifattoriale e che chiama
in causa diversi approcci di ricerca anche a carattere traslazionale dove il
soggetto diviene sede di sperimentazione (Keating, Cambrosio, 2012; Crabu,
2016), I’impatto sara sicuramente da monitorare nel lungo periodo.
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2.2 La condizione di paziente a rischio durante la pandemia da SARS-CoV-2

Sembra ormai noto, nell’ambito della sociologia della medicina, che
siamo completamente proiettati in quello che Armstrong (1995) definiva me-
dicina della sorveglianza in cui lo status “a rischio” diviene una variabile
classicamente accettata nella definizione dello stato di salute di un soggetto.

Se consideriamo la nuova medicina genomica, ¢ le attuali conoscenze
nell’ambito della biologia molecolare, comprendiamo quanto la categoria di
rischio sia diventata centrale nel rendere i soggetti “potenzialmente pazienti”
(Gillespie, 2015). Il rischio ¢ una categoria del quotidiano (Beck, 2000;
2008; 2013) ma anche una preziosa risorsa sociosanitaria che discrimina tra
salute e malattia, imponendoci, gia da tempo, una riflessione su quanto sia
centrale nella definizione di entrambe le condizioni (Moretti, 2020). In lette-
ratura sono stati diversi i tentativi di riconsiderare il concetto di rischio in
ambito sanitario e biomedico, evidenziando le sfumature che assume quando
viene calato nella vita quotidiana. La ricerca sull’esperienza del rischio si &
concentrata soprattutto sull’ambiguita di questa condizione: le persone a ri-
schio sono state tipicamente definite come pazienti (di qualche tipo) e la loro
condizione come una forma di proto-malattia.

Piu di recente pero ¢ stato evidenziato che molti pazienti in attesa, che di
fatto non soffrono di malattie croniche accertate, si presentano come “indi-
vidui cronicamente sani” (Jahuo, 2019), ossia come coloro che, con un ri-
schio maggiore di ammalarsi rispetto ad altri soggetti, cercano attivamente
di non diventare pazienti attraverso un regime responsabile di “cura” della
salute personale. E bene quindi approfondire cosa significa far parte di una
particolare categoria di rischio oncologico, al fine di non cedere alle ambi-
guita che la nozione di rischio porta con sé.

Come alcuni autorevoli studi, sull’esperienza di essere a rischio in ambito
oncologico, dimostrano (Scott et al., 2005) per questi individui ¢ il rischio
stesso che costituisce la ragion d’essere dell’intervento medico.

I pazienti provano a dare senso alla probabilita di ammalarsi integrando
le informazioni sul rischio del cancro nei loro mondi vitali. In particolare, i
pazienti con un’alta percezione di rischio oncologico tendono a vedersi in
una posizione liminale tra il sano e il malato. Di conseguenza ricorrono a
sistemi di sorveglianza medica con i quali possono monitorare il loro stato
di salute, ma anche attraverso stili di vita e abitudini alimentari ben specifi-
che per far fronte al rischio (Morsello, 2018).

Sebbene la biologia molecolare, il miglioramento delle tecniche di map-
patura genetica e di screening della popolazione, siano patrimonio condiviso
sia sotto un profilo culturale che medico-sanitario, ad oggi non si riscontra
una capacita adeguata di gestire quella parte di popolazione considerata “a
rischio” oncologico. Nel passaggio dalla medicina da libreria a quella della
sorveglianza (Armstrong, 1995) si assiste, infatti, al superamento dei confini
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corporei del singolo paziente: la malattia o condizione diviene un vero e pro-
prio fenomeno sociale che accomuna gruppi pit 0 meno ampi di soggetti
(Rabinow, 1996) che esperiscono uno stesso livello di rischio, o la medesima
entita bioclinica (Keating, Cambrosio, 2003) e che talvolta, in funzione di
essa, lottano per la rivendicazione dei propri diritti in quanto pazienti (Rose,
Novas, 2004). La mancata ricezione da parte del sistema sanitario della rile-
vanza di queste popolazioni comporta 1’uscita dei soggetti da quel “network
di controllo” (Moretti, 2020) che, di fatto, legittima la loro condizione
creando 1 presupposti per cure potenzialmente salvifiche come nel caso delle
neoplasie. La pandemia ha dimostrato cosa significa la vita quotidiana dei
pazienti a rischio, trasformandoci in potenziali pazienti (Rosenberg, 2009),
in individui cronicamente sani (Jahuo, 2019) che condividono, seppur con
diversi gradi di probabilita, il rischio di contrarre I’infezione da SARS-CoV-
2. Il rischio di contrarre il virus ha richiesto, da parte di tutti, I’attivazione di
strategie per farvi fronte: lavarsi le mani, indossare la mascherina, mantenere
una distanza ragionevole dagli altri, sottoporsi allo screening per discrimi-
nare sintomi potenzialmente assimilabili allo sviluppo della malattia. La co-
noscenza consolidata, sebbene ancora in fase di definizione, nell’ambito
della genomica del cancro al seno, comporta il farsi carico di atteggiamenti
preventivi riguardo il rischio di contrarre la malattia. Un caso emblematico
riguarda, ad esempio, la scelta di Angelina Jolie — nota attrice americana —
di rimuovere il seno e le ovaie perché portatrice della mutazione BRCAL.
Come dimostrano diversi studi, questa scelta ¢ abbastanza frequente tra le
donne a cui viene diagnosticata questa mutazione (Sulik, 2009; Morsello,
2019) o che hanno sviluppato la neoplasia ad uno soltanto dei seni. In altri
casi, invece, il rischio viene gestito sottoponendosi a programmi di screening
frequenti che consentano alla donna di “convivere” con il rischio. Lo scree-
ning inoltre, consente alle donne, che fanno parte di una fascia di rischio,
ossia tra i 50 e i 69 anni, oppure con una biografia familiare di cancro, di
accedere ad una eventuale diagnosi precoce, ma anche di controllare le pa-
zienti che hanno gia avuto e superato una neoplasia. La scelta di sospendere
gli screening oncologici, unita alla particolare situazione pandemica, ha am-
pliato quindi la platea dei “pazienti in attesa” (Timmermans, Buchbinder,
2010) ossia di quei soggetti che vivono una condizione di precarieta dovuta
alla continua oscillazione tra le condizioni di salute e malattia, o di chi ¢
malato ma non ha ancora i sintomi della malattia, o ancora di chi avverte dei
sintomi ed ¢ in cerca di una diagnosi. Le tecnologie di screening, infatti,
hanno il potenziale di “inventare persone” (Hacking, 1986) poiché identifi-
cano persone che sono a rischio per malattie che possono avere implicazioni
cruciali per le loro identita come nel caso delle pazienti con tumore alla mam-
mella, che sviluppano un tipo di ibridazione identitaria nella quale 1’interpre-
tazione biomedica diventa centrale (Sulik, 2011). Persino nell’opinione pub-
blica, dagli anni ‘80 ad oggi, si osserva un aumento sostanziale delle
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metafore identitarie associate, ad esempio, al DNA (Neresini, 2020) che
sembra assumere un valore deterministico quando associato alle percentuali
di rischio di contrarre o meno una patologia.

Inoltre, tali tecnologie attivano delle alleanze tra gruppi di pazienti, so-
cieta di test e programmi di salute pubblica, combinati con diverse pratiche
euristiche per interpretare i risultati (Timmermans, Buchbinder, 2010).

Se quindi le campagne di screening hanno inciso sulle identita delle pa-
zienti, ma anche sulle infrastrutture organizzative, sanitarie, di ricerca scien-
tifica e regolamentazione, possiamo chiederci perché e come, nel momento
della crisi, esse siano state marginalizzate ¢ con loro anche chi fa parte della
popolazione a rischio oncologico.

Conclusioni

La gestione della pandemia da SARS-CoV-2 ha avuto impatti notevoli
sul sistema sanitario ma anche nella vita dei soggetti, malati e a rischio.

Al di la degli scenari distopici nei quali possiamo immaginare una societa
in cui siamo tutti malati o potenziali tali (che per certi versi € gia sotto 1 nostri
occhi), il presente contributo ha voluto evidenziare 1’emergere della condi-
zione a rischio come uno specifico status che sorge dal gap esistente tra le
nuove tecnologie diagnostiche e la scarsa capacita dei sistemi sanitari di farvi
fronte. I pazienti in attesa sono oggi una specifica categoria sociale che ne-
cessita di un approccio infrastrutturale. L’infrastruttura composta da una
complessa rete socio-materiale, come nel caso del tumore alla mammella, in
condizioni di emergenza, ha dimostrato in parte di non riconoscere questo
status benché in letteratura sia ormai noto che la biomedicina contemporanea
configura continuamente soggetti a rischio.

Se in condizioni non emergenziali si assiste ad una grande enfasi sulle
potenzialita politiche e sanitarie della prevenzione in ambito oncologico, la
sospensione delle campagne di screening durante la pandemia rappresenta
una contraddizione importante ¢ il prezzo da pagare in termini di impatto a
lungo termine, come abbiamo visto, ¢ alto e necessita di essere evidenziato
€ monitorato.

Oltretutto, osservando i dati relativi alla differente gestione dello scree-
ning per il tumore alla mammella su base regionale, si riscontra la mancanza
di una visione unitaria sul tema della prevenzione. La sospensione degli
screening a macchia di leopardo sul nostro territorio nazionale conferma, an-
cora una volta, un divario importante tra nord, sud e isole nella gestione della
salute in ambito oncologico e nella visione del sistema sanitario nazionale
nel suo insieme. Sappiamo, infatti, che al sud si riscontra da sempre un nu-
mero inferiore di diagnosi rispetto al nord, ma al contempo una piu alta mor-
talita (Aiom-Airtum, 2017; 2020).
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La causa ¢ direttamente legata alla diseguaglianza in termini di distribu-
zione di risorse per le strutture a carattere di ricovero, cura e ricerca, ma an-
che ad un differente atteggiamento culturale riguardo lo screening della
mammella, benché sia uno strumento essenziale per intervenire tempestiva-
mente sullo sviluppo della neoplasia in diverse tipologie di soggetti. Infine,
in termini sociologici € possibile considerare che la platea dei “pazienti in
attesa” si sta ampliando rapidamente e ci impone una riflessione non soltanto
sui nuovi status acquisiti dai pazienti, ma anche sulla revisione di categorie
centrali come quella di “diagnosi” alla luce di una nuova comprensione mo-
lecolare della malattia (Clarke et al., 2003; Novas, Rose, 2000). Se da un lato
vi € una feconda produzione scientifica in merito alla sociologia della dia-
gnosi (Jutel, 2009; 2011; 2015), dall’altro possiamo affermare che non sia
stata mostrata stata altrettanta attenzione alla “proto-diagnosi” ossia il risul-
tato del processo diagnostico, che non inizia necessariamente con i sintomi,
né con la scoperta della malattia stessa, ma la probabilita di ammalarsi, che
poi richiede un intervento medico. Se il rischio ¢ parte della definizione
stessa di salute e di malattia, bisognerebbe porsi 1’obiettivo di osservare le
zone di intersezione tra questi due concetti con 1’obiettivo di comprendere a
fondo questa condizione e le implicazioni per i pazienti.

Se con la pandemia ¢ stato possibile, per tutte e tutti, sperimentare questa
condizione, cio significa che il concetto di rischio € innanzitutto politico e
quindi oggetto di negoziazioni e rivendicazioni, che non possono restare di-
sattese ancora a lungo.
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11. Donne migranti e malattia oncologica tra reti

sociali e social networks durante la pandemia
Covid-19

di Pamela Pasian® e Veronica Redini®

Introduzione

11 dilagare della pandemia Covid-19 ha ingenerato nel corso dell’ultimo
anno un intenso dibattito pubblico, politico e scientifico sulle strategie di in-
tervento ma anche sui problemi politici, socio-economici ed etici che il virus
— piu o0 meno direttamente — ha portato allo scoperto. Le questioni sollevate
non riguardano solo le conseguenze sociali in senso ampio dell’epidemia
(Favretto, Maturo, Tomelleri, 2021) ma gli stili di vita e i modelli di sviluppo
contemporanei (Volpato et al., 2020), le disuguaglianze sociali (Marabello,
Parisi, 2020) e le tensioni intergenerazionali, il rapporto tra pubblico e pri-
vato nei sistemi sanitari e di protezione sociale (Navarro, 2020). Rispetto alla
portata dell’impatto del coronavirus sulla societa nel suo complesso ¢ stato
quindi notato come possa apparire per certi versi riduttivo definirlo “sempli-
cemente” una pandemia nella misura in cui questo sembra piu verosimil-
mente aver assunto i tratti di una sindemia. Attraverso questo concetto intro-
dotto dall’antropologo Merril Singer (2009) diventa possibile mettere in
luce, e quindi riconoscere, gli effetti negativi prodotti dall’interazione siner-
gica di piu malattie o da condizioni precarie di salute in un contesto caratte-
rizzato da marcate diseguaglianze sociali. E insomma la concentrazione di
una pluralita di patologie biomediche e di potere (Farmer, 2003) che per-
mette di spiegare come gli effetti negativi di ogni singola malattia possono
amplificarsi. Secondo alcuni studiosi (Horton, 2020) il Covid-19 ben si pre-
sta a questa definizione perché la sua diffusione e soprattutto la portata dei
suoi effetti sono andati di pari passo con quelle delle malattie croniche

* Assegnista di ricerca Universita Ca’ Foscari di Venezia e docente a contratto di “Socio-
logia della Famiglia” Universita di Padova.

* Ricercatrice di tipo b e docente di “Gender Studies” all’Universita Iuav di Venezia.

1" Questo testo ¢ stato ideato insieme dalle due autrici. Tuttavia la stesura dell’Introdu-
zione, del Paragrafo 1 e del Paragrafo 3 ¢ di Veronica Redini e quella del Paragrafo 2 e delle
Conclusioni di Pamela Pasian.
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(patologie cardiovascolari, tumori, obesita, diabete), con il venir meno di
un’assistenza sanitaria territoriale diffusa, con una dilatazione degli squilibri
socio-economici.

L’analisi che qui presentiamo si sviluppa da questa prospettiva ¢ in linea
con quella letteratura socio-antropologica che ormai da tempo ha posto la
salute all’incrocio di una serie di questioni, in particolare tra le politiche di
promozione e tutela, gli ecosistemi e i processi strutturali (Del Vecchio Good
et al., 1992; Quaranta, 2006; Redini, Vianello, 2020a; Wilkinson, 2005). A
partire dai materiali di una ricerca qualitativa sull’accesso ai servizi sanitari
delle pazienti oncologiche straniere nella citta di Padova?, in questo contri-
buto intendiamo mettere in luce come le esperienze soggettive di malattia
siano socialmente e storicamente prodotte in specifiche condizioni struttu-
rali, ma soprattutto come la vulnerabilita e le diverse forme di agentivita
prendano forma sulle diseguaglianze di classe, genere, eta, nazionalita e sulla
presenza/assenza di risorse economiche e reti sociali di sostegno (Minelli,
Redini, 2012).

Le storie che sostanziano la nostra analisi sono state raccolte durante la
pandemia® e appartengono a donne che avevano affrontato — o al momento
dell’indagine stavano ancora affrontando — un tumore e a professioniste/i
impegnati/e nella terapia presso associazioni e strutture sanitarie pubbliche
(medici di medicina generale, oncologi/ghe, psico-oncologhe). Rispetto a
questo corpus di testimonianze quello su cui ci interessa soffermare 1’atten-
zione ¢ il vissuto della malattia nel quadro dell’esperienza migratoria e al-
cune strategie di supporto a cui le interlocutrici hanno fatto ricorso in quanto
donne migranti. Il nostro obiettivo ¢ cio¢ di mostrare come concretamente
queste donne hanno fatto fronte alla malattia evidenziandone la capacita di
agire senza per questo trascurare i rapporti di potere e di autorita che hanno
contribuito ad acuirne le difficolta nel contesto pandemico.

2 11 Progetto Prima la salute. Accesso alle cure oncologiche da parte della popolazione
immigrata ¢ stato finanziato dall’ Associazione Noi e il Cancro — Volonta di vivere Onlus di
Padova e realizzato attraverso una convenzione con il Dipartimento di Filosofia, Sociologia,
Pedagogia e Psicologia Applicata (Fisppa) dell’Universita di Padova.

3 La ricerca si ¢ svolta durante I’emergenza Covid-19 nel corso del 2021. Le limitazioni
della mobilita e del contatto fisico imposte dalle normative per contenere 1’epidemia unita-
mente al rispetto della vulnerabilita fisica delle donne interessate, ci hanno indotto a rimodu-
lare gli strumenti metodologici solitamente utilizzati nelle indagini qualitative optando per
colloqui “a distanza” per via telefonica e digitale. Per una prima riflessione sulle strategie
adottate per condurre il lavoro etnografico “da casa” durante la pandemia si rimanda a Goral-
ska, 2021.
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1. Salute e accesso alle cure delle donne migranti

La ricerca da cui questa riflessione prende le mosse” nasceva con I’obiet-
tivo di far emergere i punti di forza e/o le eventuali problematiche riscontrate
dalle pazienti oncologiche migranti nel rapporto coi servizi sanitari locali. 11
contesto in cui 1’indagine si ¢ svolta ¢ caratterizzato da elevati livelli essen-
ziali di assistenza in particolar modo per la patologia che prendiamo in
esame’ ma, come vedremo, quando I’intervento biomedico chiama in causa
le risorse relazionali, economiche e di solidarieta delle pazienti sembrano
evidenziarsi delle diseguaglianze tra le donne migranti e quelle native.

Questo dislivello ¢ ricorrente nelle ricerche socio-antropologiche che
hanno tentato di individuare il modo in cui specifiche condizioni storico-po-
litiche e materiali sanciscono e legittimano le disparita tra gli individui
nell’accesso alle risorse e ai diritti (Terraneo, Tognetti Bordogna, 2018). Po-
tremmo dire, in altre parole, che lo sguardo analitico degli scienziati sociali
si ¢ via via spostato dalla contestualizzazione socio-culturale della malattia
al ruolo che i rapporti di forza giocano nel suo manifestarsi in specifici con-
testi (Nguyen, Peschard, 2003; Parker, Harper, 2006). L’ analisi della salute
si ¢ cosi intrecciata con quella dei processi politico-economici globali che
determinano 1’ineguale distribuzione delle patologie e della sofferenza a li-
vello locale arrivando a riconfigurare il concetto stesso di rischio (Janes, Cor-
bett, 2009). Attraverso la nozione di violenza strutturale, I’antropologia me-
dica ha per esempio messo in luce la connessione tra malattia, potere e dise-
guaglianze che si manifesta attraverso i processi patogeni (Farmer, 2004).
Nel quotidiano questa relazione prende forma nella diversa esposizione al
rischio di malattia (Fassin, 1996; Farmer 2001) e investe la questione dei
diritti umani perché ha direttamente a che fare con la possibilita degli indi-
vidui di sottrarsi o meno alla vulnerabilita (Farmer, 2003) e di poter operare
concretamente delle scelte in materia di salute (Cerdn, Jerome, 2019). Questa
prospettiva analitica ha permesso di riflettere sulle condizioni che impon-
gono la sofferenza fisica ed emotiva di specifici gruppi di popolazione in
maniera strutturata attraverso lo sfruttamento economico e 1’esposizione ai
fattori di rischio nei luoghi di vita e lavoro. E risultata quindi particolarmente
utile nell’analisi del rapporto tra salute e migrazione a partire dal fatto che
notoriamente il capitale di salute dei migranti nel corso dell’esperienza mi-
gratoria tende ad erodersi. Questo peggioramento si traduce in una maggiore

4 Vedi nota 2 in questo capitolo.

3 Facciamo qui riferimento ai programmi di screening dei tumori femminili che sono parte
dei livelli essenziali di assistenza (LEA) in particolare quello della cervice uterina, tramite
Pap test, e della mammella tramite mammografia. La diffusione di queste attivita di diagnosi
precoce ¢ iniziata in Italia a partire dagli anni Novanta e ha progressivamente mostrato una
incidenza molto rilevante per la sopravvivenza delle pazienti e 1’efficacia delle terapie (Zorzi
etal.,2014).
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esposizione alle malattie infettive, ai problemi di salute mentale (Aragona et
al., 2012; Duncan, 2014) e riproduttiva (Crocetti, Manneschi, Visioli, 2010)
ed ¢ legato a una pluralita di fattori. Sullo stato di salute dei migranti agi-
scono 1 fattori di rischio legati alla precarieta e alla nocivita del lavoro (Jor-
dan, 2017; Redini, Vianello, Zaccagnini, 2020), allo svantaggio socio-eco-
nomico (Palencia et al., 2013), ad atteggiamenti razzisti e discriminatori
(Asad, Clair, 2018; Fassin, 2006) alla difficolta nell’accesso ai servizi socio-
sanitari (Terraneo, 2016).

Quest’ultimo aspetto rappresenta una questione particolarmente impor-
tante perché chiama in causa il riconoscimento dei diritti fondamentali in un
complesso intreccio di soggetti politici, capacita di agire e definizione delle
forme di cittadinanza (Chatterjee, 2006). Ora, come le ricerche in merito
hanno ben evidenziato, per i migranti I’esercizio effettivo di tale diritto nei
Paesi di destinazione puo essere ostacolato dagli intensi ritmi lavorativi a cui
sono sottoposti (Tognetti Bordogna, 2009) e si sottopongono per le esigenze
dei settori in cui sono impiegati®, dalla difficolta di districarsi nella burocra-
zia sanitaria, dai timori legati alla condizione di irregolarita del soggiorno.
Questa varieta di fattori ¢ emersa, come vedremo, anche nelle esperienze
delle interlocutrici della nostra ricerca nonostante sia importante sottolineare
che esse non hanno segnalato fenomeni di discriminazione o una marcata
difficolta di accesso alle strutture pubbliche e agli Istituti specializzati presso
i quali sono state in cura. La maggior parte di esse testimonia al contrario il
buon livello di inclusivita dei servizi coi quali ha avuto a che fare, la capil-
larita di questi sul territorio e una relazione con i medici e il personale socio-
sanitario descritta fin nei termini di un «rapporto familiare» (Nina, 44 anni,
moldava) per I’attenzione dedicata alla loro sofferenza. Una qualita della
cura (fo cure) accompagnata a un prendersi cura (fo care) che le nostre in-
terlocutrici sottolineano di aver riscontrato «a tutti i livelli: dalle infermiere
in su [e] non solo nel loro lavoro, ma proprio come persone» (Klara, 45 anni,
moldava). Si tratta evidentemente di un aspetto cruciale nell’esperienza delle
donne di cui ci siamo occupate, tutte migranti, affette da una patologia tu-
morale (soprattutto cancro al seno) e inserite in un percorso terapeutico nelle
strutture sanitarie pubbliche locali. Queste interlocutrici sono molto diverse
dal punto di vista anagrafico e professionale anche se una parte rilevante di
esse proviene dai Paesi dell’Est Europa (Romania, Ucraina, Moldova) e al
momento dell’indagine era o era stata impiegata come assistente domiciliare
a ore in residenze private e in case di riposo’.

¢ La necessita di sostenere gli intensi ritmi lavorativi dei settori in cui sono impiegati e di
limitare i contraccolpi in termini di fatica fa da cornice, per esempio, alla diffusione del con-
sumo di oppiacei, alcolici e sostanze psicotrope tra i lavoratori migranti nell’agricoltura, la
concia e la logistica. Per un quadro di tale fenomeno si rimanda a Cipolla, Lombi (2012).

7 Questo dato si spiega in riferimento alla popolazione migrante che contraddistingue
I’area della nostra indagine dove risiede il maggior numero di cittadini provenienti da queste
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Nei dialoghi intercorsi sull’esperienza della malattia, il tumore viene rap-
presentato dalla maggior parte di queste donne come un evento improvviso
che arriva a manifestarsi attraverso sintomi ormai molto evidenti. C’¢ spesso
cio¢ nelle testimonianze il tentativo di rendere il passaggio repentino e scioc-
cante da una condizione di relativo benessere alla malattia. Le parole di Svet-
lana, una ex infermiera impiegata in Italia come collaboratrice domestica,
sono esemplificative di quanto detto anche da altre quando ricorda:

Ero sotto la doccia. Era un periodo che ero sempre stanca, sempre stanca ma
mi dicevo che era perché ero ingrassata, poi io ho anche una malattia autoim-
mune alla tiroide e quindi mi dicevo: “Sta maledetta tiroide!”. Ma un giorno
facendomi la doccia ho visto che il capezzolo era rientrato e li... non ho non
ho piu visto niente ¢ mi sono detta: “Sta roba qua... molto, molto probabil-
mente ¢’ho un tumore” (Svetlana, 60 anni, moldava).

Susan Sontag nella sua ormai classica analisi ha notato come il tumore
dal punto di vista delle metafore si presenti come una malattia spaziale piut-
tosto che temporale (Sontag, 2002). Questa prospettiva ¢ utile per riflettere
su come frequentemente nelle esperienze delle nostre intervistate la malattia
venga collocata in un percorso biografico solo in un secondo momento per-
ché inizialmente viene rappresentato come qualcosa di altro da sé «che abita
il corpoy» (Ibidem, p. 18). In questo senso nelle storie raccolte c’¢ spesso la
restituzione dell’evento inaspettato, di un sintomo come si diceva molto evi-
dente che introduce, per cosi dire, a biografie che riconoscono di aver trascu-
rato la routine della prevenzione cosi come di aver temporeggiato di fronte a
primi, seppur anomali, segnali di malessere (eccessiva stanchezza, ingiusti-
ficato dimagrimento, piccoli noduli). La trascuratezza e un certo timore degli
screening della popolazione immigrata residente in Italia sono fenomeni an-
cora poco studiati mentre la letteratura internazionale ha tentato di mettere a
fuoco e spiegare tali resistenze (Andreeva, Pokhrel, 2013). Una insufficiente
padronanza linguistica, una scarsa “alfabetizzazione sanitaria” (health lite-
racy) (Simonds, 1974) e un diverso capitale culturale di salute (cultural
health capital) (Naess, 2019) sono individuati per esempio come alcuni dei
fattori che concorrono a limitare I’accesso delle donne migranti alla preven-
zione. Senza dubbio la malattia acquista senso in una specifica rete di signi-
ficati personali, sociali e culturali (Good, Del Vecchio Good, 1981), ma I’at-
tenzione e la cura di sé sottintesi alla prevenzione vanno sempre sottoposti a
una attenta critica analitica perché sono imbrigliate a condizioni esterne al

aree a livello nazionale (ISTAT, 2016; Provincia di Padova, 2019). Una parte preponderante
delle intervistate proveniva dalla Moldova ed era impiegato nel settore di cura. Tuttavia il
ventaglio professionale e nazionale delle interlocutrici ¢ stato piu ampio e ha incluso donne
originarie del Nicaragua, Marocco, Croazia e Gran Bretagna attive nel settore del commercio
e dell’industria. A tutte loro abbiamo naturalmente attribuito in questo scritto nomi fittizi.
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soggetto a cui possono essere sottratti margini di scelta e di azione. Cio di-
venta particolarmente evidente nelle esperienze di quante tra le nostre inter-
locutrici riferiscono di aver appreso non solo una routine, ma 1’importanza
stessa degli screening in seguito alla migrazione e alla malattia perché pro-
venienti da contesti in cui il sistema sanitario pubblico ¢ debole e incapace
di farsi carico della cura dei cittadini. E questa la direzione verso la quale
sembra orientarci la testimonianza di Carmen, una giovane proveniente dal
Nicaragua che spiega la propria «carente» cultura della prevenzione parlando
della privatizzazione e dei tagli alla spesa che hanno indebolito i sistemi di
salute pubblica nel suo come in altri tra i Paesi piu poveri del mondo:

Io ho dovuto imparare da adulta a fare la prevenzione. E una cosa che mi ha
colpito tanto perché [...] per come ho imparato io, finché ti senti bene conti-
nui ad andare avanti, tu non vai dal medico se non ti senti veramente male.
Quindi ho dovuto cambiare questo pensiero, questa cultura di non andare, di
evitare, di negare. Ho dovuto imparare tantissime cose, [...] perché non sei
abituata a quello, non ¢ il primo pensiero che hai, ¢ una cosa naturale. Adesso
che la penso cosi mi dico che ¢ un po’ fuori di testa non andare prima dal
medico per prevenire invece di curare ma in Nicaragua ¢ una lotta, la cultura
sanitaria ¢ molto debole [...] ¢ troppo costosa, quindi arrivare ad una diagnosi
se sai che non riuscirai a pagarla...arriva il meccanismo di difesa, di nega-
zione: nego, nego, nego finché non riesco a negare piu (Carmen, 33 anni,
nicaraguense).

Draltra parte, quegli impedimenti logistici come la mancanza di tempo e
la difficolta a raggiungere gli ambulatori in orario di lavoro che appaiono
rilevanti nella prevenzione delle donne italiane possono risultare ancora piu
limitanti quando si tratta di donne migranti. Sono queste situazioni, quelle
cio¢ in cui in maniera piu evidente emerge il rapporto tra le condizioni di vita
e 1 limiti imposti nell’utilizzo dei servizi di salute, a ricorrere piu spesso in
testimonianze come quella di Irina, una quarantenne moldava impiegata in
una ditta di pulizie che infatti racconta:

Avevo cominciato a sentire dei dolori al seno ma sono andata avanti circa un
anno perché per fare la visita dal mio medico, tra che magari questi dolori mi
venivano appena prima del ciclo, tra che [lo studio del medico] era anche
lontano...insomma, i0 non andavo tanto spesso. E sono andata avanti un anno,
finché una sera avevo proprio dei dolori forti ma mi sono detta: “Mah, pas-
sera”. E sono andata avanti un’altra settimana con un dolore fortissimo. Poi
quando ho visto che non passava, sono andata dal mio medico e lui appena
mi ha palpata mi ha detto subito: “Devi fare urgentemente una ecografia”. Ho
fatto un’ecografia — che poi non ho neanche trovato modo di farla in conven-
zionato e 1’ho fatta in privato — e da li ¢ partito tutto (Irina, 44 anni, moldava).
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In questa testimonianza si intravedono, in controluce, almeno due aspetti
sui quali vale la pena soffermarsi. In primo luogo, una tendenza alla sottova-
lutazione dei propri problemi di salute che attraversa trasversalmente le ana-
lisi sulla condizione delle lavoratrici migranti e che si spiega sia in relazione
al binomio salute/produttivita che giustifica la presenza migrante nei Paesi
di destinazione e I’assenza da quelli di origine (Sayad, 2002), sia alla realiz-
zazione di un progetto migratorio inteso prevalentemente in senso econo-
mico. Questo insieme di questioni ¢ richiamato per esempio da Nina per la
quale la trascuratezza della prevenzione ¢ legata a doppio filo al sovraccarico
lavorativo e al ruolo economico che essa svolge sia verso la sua famiglia in
Moldova sia verso il figlio nato in Italia. In tal senso per questa assistente
domiciliare la malattia «arriva all’improvviso» o meglio, come lei stessa
dice, «non arriva in nessun modo»:

La malattia non ¢ arrivata in nessun modo. Non ho mai fatto nessuna mam-
mografia, prendevo le ricette ma non avevo mai tempo perché io lavoravo
tantissimo, giorno e notte perché avevo un bambino piccolo a cui non volevo
far mancare niente, perché volevo che lui aveva tutto quello che avevano gli
altri, che non dicessero... [...] E poi ¢ arrivata. Una mattina mi sono svegliata
con la febbre sul seno: scottava, era tutto rosso e gonfio. Per prima cosa ho
chiamato una signora italiana, e lei mi ha detto: “Ma sei matta? Chiama subito
la dottoressa!”. Allora ho chiamato la dottoressa che mi ha ricevuto d’urgenza
¢ mi ha mandato subito a fare la mammografia. [...] Ecco come I’ho scoperto.
In una notte, dopo essermi svegliata con la febbre al seno (Nina, 47 anni,
moldava).

11 settore della cura in cui, come si € detto, sono prevalentemente impie-
gate le protagoniste della nostra indagine, per ’alta densita di lavoro e la
scarsa regolazione dei tempi che lo contraddistinguono puo arrivare a com-
promettere I’attenzione che le lavoratrici migranti possono riservare alla pro-
pria salute e I’utilizzo stesso dei servizi disponibili. Le condizioni di vita, di
lavoro e lo status giuridico condizionano cio¢ I’immediatezza dei rapporti
con le strutture sanitarie come nel caso emblematico delle lavoratrici irrego-
lari che, prive di un proprio medico di famiglia, fanno ricorso a quello della
persona assistita per una prima diagnosi. La sovrapposizione tra il medico
dell’assistito e quello dell’assistente, gia evidenziata nella letteratura (To-
gnetti Bordogna, 2009; Redini, Vianello, 2020b) permette un primo contatto
con i servizi come si evince dalla testimonianza di Viorica, una quarantenne
moldava impiegata proprio come assistente familiare:

Un giorno facendomi la doccia ho sentito un nodulo. Li mi sono preoccupata.
Dove lavoravo come badante, 1’ho raccontato alle ragazze, alle figlie della
signora. Ero all’inizio di quel lavoro, dovevo ancora fare la residenza e il
dottore che veniva a fare le visite alla signora era un ginecologo e io gli ho
chiesto il favore di palparmi il seno sinistro. Lui mi ha palpato ma purtroppo
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mi ha detto che non c’era nulla di preoccupante, che data la mia eta c’era un
cambiamento ormonale. E io mi sono tranquillizzata. Poi dopo un paio di
mesi la signora ¢ mancata ¢ io ho dovuto trovarmi un altro lavoro e trasferirmi
e [dove lavoro ora] ho detto subito che dovevano farmi la residenza perché
avevo questo nodulo che sentivo che c’era ancora e non mi piaceva e allora
volevo [avere il medico di famiglia e] farmi qualche visita (Viorica, 44 anni,
moldava).

Come si vede I’attenzione che ¢ possibile riservare alla propria salute
deve essere considerata entro coordinate differenti a seconda del genere,
dell’eta e della classe sociale. Se cio¢ i servizi appaiono caratterizzati da un
alto grado di accessibilita e diffusione, le differenze tra pazienti migranti e
non sembrano situarsi, per cosi dire, a monte e come vedremo a valle dei
servizi stessi. Le parole di una oncologa introducono bene a una riflessione
sul ruolo delle reti sociali nel punto di uscita dall’area di pertinenza stretta-
mente biomedica perché racconta:

Le donne straniere possono trovarsi nella situazione di gestire in prima per-
sona la loro malattia, anche a casa, anche continuando a lavorare perché non
possono permettersi di perdere il lavoro [...] sono molto sole nel gestirla per-
ché poi magari gli ammortizzatori sociali o altri tipi di paracadute non sanno
bene come accedervi o proprio non ci sono (Dott.ssa Mino, oncologa).

2. Reti sociali nella migrazione

Numerosi studi e ricerche hanno indagato come i processi migratori pren-
dono forma e si sviluppano grazie e attraverso le reti sociali (Bilecen, Gam-
per, Lubbers, 2018; Devillanova, Frattini, 2016; Ambrosini, 2006; Boyd,
1989). Esse rivestono un ruolo fondamentale, fornendo supporto emotivo,
informativo e strumentale nelle diverse fasi della migrazione (Pasian, Sto-
rato, Toffanin, 2020; Barbiano di Belgiojoso, Ortensi, 2017), a partire dalla
scelta della destinazione (Massey et al., 1993; Castles, Miller, 2003), sino ai
processi di integrazione ed inclusione nel nuovo contesto (Ambrosini, 2017;
Chelpi-den Hamer, Mazzucato, 2010). Nelle fasi iniziali d’immigrazione ¢
comune che le reti degli stranieri siano principalmente composte da persone
con il medesimo background culturale e linguistico (Village, Powell, Pepper,
2017), con il passare del tempo invece le maglie della trama di connessioni
e relazioni tendono ad espandersi (Barbiano di Belgiojoso, Ortensi, 2017).
In questo senso la letteratura (Putnam, 2000) ha notato come le reti sociali
possono assumere caratteristiche differenti. Le relazioni con i membri della
propria famiglia o con persone afferenti a cerchie sociali omologhe, quali ad
esempio connazionali, sono state definite legami forti o reti bonding; al con-
trario le relazioni che si intrattengono occasionalmente con persone al di
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fuori della propria cerchia — comprese quelle con le istituzioni — sono state
definite legami deboli o reti bridging. Se da un lato le reti bonding sono di
piu facile accesso rispetto alle reti bridging, esse presentano il limite di di-
sporre di un numero ristretto di informazioni, poiché i membri del gruppo
condividono le medesime risorse. In modo opposto, le reti bridging presen-
tano maggiori difficolta ad instaurarsi, ma hanno il potenziale di offrire
nuove opportunita, grazie alle informazioni e risorse che possono apportare.
E importante rilevare come questo tipo di reti non siano mutualmente esclu-
sive (Ryan et al., 2008), anzi & proprio la combinazione di reti ampie e di-
versificate che consente ai migranti di conseguire migliori condizioni di vita
(Woolcock, Narayan, 1999). Le reti non sono statiche, ma vanno intese come
una fluida, dinamica e occasionalmente nebulosa ragnatela di relazioni
(Ryan, 2021) che dipende piu da fattori di contesto (Ryan ef al., 2008; Lub-
bers et al., 2010; Facchini, Patacchini, Steinhardt, 2015) che dalle capacita e
caratteristiche individuali dei migranti, ad eccezione della conoscenza lin-
guistica, del livello di istruzione e del capitale economico (Lubbers et al.,
2010).

11 ruolo delle reti sociali nell’accesso alle cure sanitarie, seppur ancora
limitatamente indagato (Schoenmakers, Lamkaddem, Suurmond, 2017), as-
sume rilevanza poiché esse possono porsi come veicolo di trasmissione del
capitale culturale di salute (cultural health capital) che caratterizza il conte-
sto di immigrazione (Naess, 2019), orientando e facilitando la comprensione
di prassi biomediche e logiche organizzative e riducendo la sfiducia che
spesso costituisce una barriera all’utilizzo dei servizi socio-sanitari da parte
della popolazione migrante (Feldmann et al., 2007).

Anche nelle esperienze delle donne protagoniste della nostra ricerca le
reti sociali, qualora presenti, hanno ricoperto un ruolo fondamentale. I rac-
conto di Emily, una donna inglese di mezza eta che ha concluso il percorso
di cura prima del dilagare del Covid-19, ben evidenzia la rilevanza delle reti
sociali.

Parliamoci con estrema sincerita [ ...] lei sa benissimo che quando ¢’¢ un pro-
blema di salute ¢ fondamentale avere dei referenti [...] Io avevo...ho, non
avevo, piena fiducia nella persona che mi ha operato, che conoscevo gia per-
ché era gia il mio ginecologo. Ho una rete, un network di persone che mi
seguono quindi dicevo che mi sentivo, mi sento non al sicuro, ma di piu. Poi
si, ho consultato delle mie amiche a Milano, ho telefonato per dire: “To qui
ho D’esito dell’intervento, ti mando una scansione. Mi puoi confermare
Iesito?”. A [nome citta d’origine] abbiamo sentito il numero uno, il numero
uno. Mio fratello ha chiamato il numero uno per la tipologia di problema che
ho avuto io...e tutti hanno confermato che ¢ stato fatto un lavoro di eccel-
lenza, ecco...ribadisco il concetto che fortunatamente ho la padronanza della
lingua, sono una persona che ha potuto studiare e che ha ricoperto sempre
certe posizioni lavorative (Emily, 59 anni, inglese).
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La mobilitazione di un notevole capitale culturale e sociale grazie alla
presenza di reti bonding e bridging, anche transnazionali, hanno permesso
ad Emily una diagnosi rapida, un facile accesso alle strutture sanitarie e un
intervento tempestivo ed efficace. La donna, consapevole di trovarsi in una
posizione privilegiata, data dalla conoscenza della lingua e dalle risorse cul-
turali e sociali a disposizione che hanno confermato e avallato I’eccellenza
della cura a cui era sottoposta, riferisce di essersi sentita al sicuro e di avere
piena fiducia nel medico che I’ha seguita. La letteratura ha evidenziato la
rilevanza che il sentimento della fiducia riveste nella popolazione migrante
in relazione alle cure sanitarie, in particolare 1’assenza di fiducia ¢ stata iden-
tificata come una barriera all’accesso alle cure (Feldmann et al., 2007) ed &
stata associata a percezioni peggiori del proprio stato di salute, ad una minore
aderenza alle terapie, ad una minore qualita nelle relazioni con i sanitari e in
generale ad una ridotta soddisfazione dei servizi (Benkert et al., 2006; Hal-
bert et al., 2006; Hsieh, Ju, Kong, 2010; Whetten et al., 2006). Anche
nell’esperienza di Nadia, una donna marocchina, la fiducia nei confronti dei
sanitari assume particolare rilevanza:

Ho preso la macchina e sono andata dalla mia amica Fatima, mi ha visto in
faccia e ha capito che non scherzavo e mi fa: “Ma proprio tu, noooo, tu non
lo devi avere il tumore, lo ho avuto i0”...mi ha detto andiamo a [nome ospe-
dale] dove sono stata operata io, ho detto: “No, guarda non vado da nessuna
parte, perché ho gia fatto tutto” e la mia amica mi ha detto: “No, non € pos-
sibile, devi andare da un’altra parte a controllare”, io ho detto “no, ho gia
fatto tutto, ho fiducia del medico e mi opero a [nome ospedale]” e mi sono
operata li (Nadia, 50 anni, marocchina).

Questa testimonianza esplicita come la dimensione emotiva ed in questo
caso la fiducia nei confronti del medico, possa orientare le scelte di salute
delle donne migranti (Della Puppa, Pasian, Sano, 2020). Il suggerimento di
sottoporsi ad un ulteriore accertamento proveniente da un legame forte,
un’amica intima, una tra quelle che «facevano a turni e venivano a dormire
da mey» (Nadia), non riesce ad imporsi sulla scelta della donna di farsi operare
dal medico dell’ospedale che ha diagnosticato la malattia e individuato il
percorso di cura. In questa decisione che valica la rete bonding e la relativa
mobilitazione di capitale culturale di salute, giocano un ruolo di prim’ordine
e si complementano a vicenda (Zheng, Hui, Yang, 2017), sia la fiducia
nell’istituzione sanitaria, maturata grazie alla presenza decennale in Italia
dell’intervistata (Naess, 2019), sia la fiducia nei confronti del medico incon-
trato dalla donna (Hillen, de Haes, Smets, 2011). In ogni caso, a prescindere
dalla scelta di Nadia, la rete bonding ha solidamente sostenuto la donna al
punto che le amiche «addirittura facevano baruffa», la donna afferma: «fa-
cevo la chemio e andavo a casa da loro, ogni giorno mi tiene una, “no oggi
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vieni da me”, “no da me”», garantendo in questo modo un supporto emotivo
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e pratico durante tutto il decorso delle terapie. In questo senso le reti si fanno
carico soventemente di colmare dei vuoti che si situano in quel punto che
potremmo definire di “uscita” dall’area di pertinenza strettamente biomedica
e piu propriamente in quella sociale. Molte donne riferiscono, ad esempio,
di non aver ricevuto orientamento in merito ai servizi di supporto alle terapie
(trattamenti, trasporti, etc.) e alle modalita di accesso all’indennita di accom-
pagnamento o di invalidita cosi come a una rete — laica, associativa, di vo-
lontariato — che potesse supportarle nel rapporto con la burocrazia.

Se gia in un’epoca pre-Covid, quindi, il ruolo di sostegno della rete nei
casi di pazienti oncologiche appare fondamentale, con I’avvento della pan-
demia questo assume connotazioni ancora pitl marcate. Carmen, una giovane
donna nicaraguense afferma di non essere riuscita a programmare una visita
di controllo:

Devo dire che le prime volte mi ha aiutato tanto la mamma di A. [suocera], per-
ché c’¢ questo problema quando tu prenoti al telefono, ¢ molto difficile, infatti
ho una visita che dovrei fare in gastroenterologia [...] € venuto il Covid e le visite
non urgenti le rimandano, ma non sono riuscita a programmarla, ho aspettato
mezz’ora, perché si fa solo telefonicamente, poi fra che non riescono a sentirti
bene, tu non riesci. Quindi ¢ molto difficile (Carmen, 33 anni, nicaraguense).

Uno dei principali ostacoli nell’accesso alle cure da parte della popola-
zione migrante € rappresentato dalla cosiddetta barriera linguistica; la cono-
scenza della lingua, infatti, costituisce I’elemento cardine per poter orientarsi
nel frammentato contesto dei servizi sanitari. Tuttavia, la dimestichezza con
la lingua italiana di Carmen non ¢ parsa sufficiente a garantire un facile ac-
cesso alla semplice programmazione di una visita durante la pandemia. Al-
cune ricerche hanno infatti mostrato come molte consultazioni di routine e
procedure non-essenziali sono state cancellate soprattutto nel primo periodo
della comparsa del virus, sia per dare priorita alla gestione dei pazienti affetti
dal Covid-19 e far convogliare nei reparti Covid operatori sanitari afferenti
ad altre strutture, sia per evitare, o quantomeno ridurre, il rischio di diffu-
sione del contagio all’interno degli ospedali (Boza-Kiss, Pachauri, Zimm,
2021). Carmen, pur disponendo di un ottimo livello di italiano, che comun-
que conserva un’inflessione ispano-americana, riferisce di non essere riu-
scita a fissare telefonicamente una visita specialistica sia per le lunghe attese,
sia per le difficolta di comprensione che si generano quando la comunica-
zione ¢ mediata da un apparecchio e non € vis a vis. Poter attingere ad una
rete bonding che di fatto rappresenta anche una rete bridging — la suocera
italiana — ha garantito a Carmen la risoluzione della criticita e la program-
mazione della visita. Nell’esperienza della donna, la suocera riveste un ruolo
di “bridge-builder” (Naess, 2019), facendosi carico della prenotazione della
visita e di fatto connettendo la nuora con I’istituzione sanitaria. La criticita
incontrata dalla giovane migrante non ¢ riconducibile esclusivamente ad una
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dimensione linguistica, ma si riferisce al piu ampio ¢ complesso sistema di
codici e pratiche incorporate che consentono ad una donna nativa di rimanere
in attesa per lungo tempo prima di una risposta, di interagire con le possibili
richieste dell’operatore telefonico, di comprendere le logiche sottese al mu-
tamento delle procedure a seguito del Covid-19, di riformulare richieste adat-
tandole ai cambiamenti ed eventualmente di proporre soluzioni pur di con-
seguire I’obiettivo di fissare la visita.

In quei casi invece, in cui le donne migranti protagoniste della nostra ri-
cerca non hanno potuto contare su una rete di facilitazione e intermediazione
come nel caso di Carmen, I’impossibilita di recarsi di persona allo sportello
durante la pandemia ha di fatto comportato 1’interruzione di interi percorsi
di cura, intrappolando le esistenze in uno spazio e in un tempo vuoto e inde-
finito in attesa della cessazione del lockdown. E questo il caso di Petra, dalla
cui testimonianza ¢ emersa 1’estrema vulnerabilita a cui sono esposte le
donne migranti e come questa sia stata ulteriormente esacerbata durante la
pandemia. La donna lavorava come assistente familiare in regime di convi-
venza quando scopre la malattia. L’intervento chirurgico e le conseguenti
terapie a cui la donna deve sottoporsi causano ’interruzione del rapporto la-
vorativo e I’innescarsi di una scala discendente che la porta a vivere in una
condizione di marginalita. La conclusione del contratto di lavoro, la succes-
siva scadenza della tessera sanitaria e la condizione di senza dimora compor-
tano I’impossibilita di continuare a beneficiare di alcune prestazioni sanitarie
e di programmare successivi controlli. Inoltre, il lockdown ha reso impossi-
bile per la donna il ritiro dei referti delle indagini fatte prima dello scadere
della tessera sanitaria.

In febbraio mi si ¢ finita la tessera sanitaria, ho avuto storie, storie e storie
per tessera sanitaria fino adesso, adesso arrivato qui ho preso la tessera sani-
taria, in piu febbraio, marzo, quando ¢ cominciato questa pandemia, io ho
fatto i raggi, la tac, ma non ho potuto ritirarli, era tutto chiuso, dopo stati in
quarantena di pit di un mese che non sono uscita fuori, dopo uscita fuori ho
cominciato di nuovo a fare tessera e dopo di nuovo sono stata in quaran-
tena...sapete nostra storia qui del [nome asilo notturno in cui alloggia la si-
gnora]. Adesso mi ha fatto sangue, mi ha fatto tac e lunedi vado dal dottore e
dopo vado dallo specialista e cosi avanti (Petra, 66 anni, rumena).

Questa testimonianza evidenzia come nelle traiettorie di vita, di salute e
malattia delle donne migranti molteplici dimensioni s’intersecano: la condi-
zione lavorativa, lo status giuridico, la disponibilita di capitale sociale e cul-
turale e la titolarita di accesso alle cure costituiscono un corpus unico e in-
scindibile che richiama e sollecita I’adozione di un approccio intersezionale
ai fini della comprensione di queste esperienze.

Petra, non puo contare su una rete di supporto, al punto che quando le
viene chiesto se ha amici o conoscenti, risponde:
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Si, perd pochi [...] sapete come si dice da noi “quando hai soldi hai madre e
padre, quando non hai soldi non hai né madre, né padre”. Cosi ¢ successo a
me...dico di piu?! No...Ne ho due, pero loro lavorano, sono in giro, sono 24
di 24, ci incontriamo qualche volta (Petra, 66 anni, rumena).

E costretta ad una vita marginale ed ¢ solo un incontro fortuito a sugge-
rirle una via per poter trovare rifugio e lentamente riprendere un percorso di
cura e di vita:

Una volta alle cucine [mensa cittadina] mi ha visto un signore che mi ha visto
troppo triste, sempre ho pianto, cosi brutta e mi ha chiesto perché sono cosi
triste, cosa succede e dico: “Guarda io non ho soldi, di notte dormo al pronto
soccorso € non so dove andare”, mi dice: “Stai calma, stanotte, tu vai di la
[asilo notturno] e domani vediamo” e cosi € successo che la sera mi ha portata
di qua [asilo notturno] e dopo mi ho fatto documenti per abitare qua la assi-
stente sociale (Petra, 66 anni, rumena).

Solamente in seguito alla presa in carico da parte dell’assistente sociale
della struttura che accoglie Petra, la donna ha la possibilita di riallineare la
propria posizione giuridica al fine di accedere alle cure e controlli necessari.
L’assenza di effettive reti bonding e bridging in grado di supportare la donna
nell’affrontare la malattia e le sue conseguenze emerge con forza in questa
testimonianza attraverso il modo di dire utilizzato dall’intervistata: «quando
hai soldi hai madre e padre, quando non hai soldi non hai né madre, né pa-
dre». La condizione di precarieta e vulnerabilita che accomuna le vite delle
donne migranti pare generare, tra le esili reti bonding che si creano, una sorta
di solidarieta limitata alla condizione di benessere. Piu che a una carente di-
sposizione morale, questa appare riconducibile a una scarsita di capitale eco-
nomico, sociale e culturale a disposizione di queste donne, che non posseg-
gono risorse sufficienti per poter fronteggiare 1’insorgere di eventi critici tra
i membri della rete di riferimento. La solitudine e 1’isolamento vissuto da
Petra sembrano inoltre essersi acuiti durante la pandemia, la donna infatti
non potendo contare sulla facilitazione di qualche amico o conoscente non
riesce non solo a rinnovare la tessera sanitaria, ma nemmeno a ritirare i referti
di esami svolti settimane prima. Sara solamente 1’incontro fortuito con un
bridge-builder a indicare la strada che consentira alla donna di riappropriarsi
di un percorso di vita e di cura.

La letteratura ha gia avuto modo di sottolineare come il Covid-19 ha col-
pito piu duramente la popolazione migrante (Devillanova et al., 2020; Zam-
brano-Barragan et al., 2021, Bhandari et al., 2021) e le esperienze delle
donne protagoniste di questa ricerca sembrano consolidare questo corpus di
studi. Un ruolo determinante nell’affrontare le criticita ¢ ricoperto dalle reti
sociali e qualora queste sono deboli o inesistenti i percorsi di cura risultano
severamente inficiati.
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3. L’esperienza della malattia sui social network

Come si ¢ visto, I’assenza o la debolezza delle reti di supporto gioca un
ruolo fondamentale non solo nel processo terapeutico in sé, ma rispetto al
modo in cui le donne intervistate gestiscono e fanno esperienza della malat-
tia. Questa dimensione “vissuta” ¢ predominante anche nei dialoghi etnogra-
fici, nel costante tentativo delle intervistate di orientare il discorso verso gli
spazi disponibili alla narrazione della malattia (illness narratives) (Klein-
man, 1988). Il modello di analisi proposto dagli antropologi Mary-Jo Del
Vecchio Good, Paul Brodwin, Arthur Kleinman ¢ Byron Good (1992) ha
evidenziato I’importanza analitica del modo in cui i soggetti, attraverso la
narrazione, danno forma e strutturano la propria esperienza. Narrare, colle-
gare attraverso immagini, eventi ed esperienze in un racconto significativo ¢
uno dei processi fondamentali negli sforzi personali e sociali delle donne con
cui abbiamo parlato non solo per opporsi al rischio di dissoluzione innescato
dalla malattia (McLellan, 1997), ma anche per rendere lo sforzo che hanno
intrapreso per ricostruire un sé e un mondo diversi in seguito a tale evento
(Mattingly, 1998a). Questo progetto, assume un ruolo ancora piu importante
nello scenario della pandemia quando le limitazioni del movimento e dei
contatti sociali hanno dilatato il tempo e la solitudine in particolare delle pa-
zienti che stavano seguendo un percorso post-operatorio. E proprio in questo
frangente che molte testimonianze si sono soffermate sul supporto rappre-
sentato dai social network e dai forum online dedicati al tumore in quanto
spazi per raccontare, spiegare ¢ fronteggiare la malattia.

Da ormai diversi anni i social network sono parte integrante del panorama
dell’assistenza e della comunicazione sanitaria. Anche le strutture di sanita
pubblica e i professionisti medici interessati dalla nostra ricerca vi fanno ri-
corso — soprattutto Facebook, Twitter e Instagram — per comunicare infor-
mazioni sul percorso terapeutico, sui servizi disponibili e per fornire talvolta
un aiuto personalizzato®. Inoltre, come racconta una psico-oncologa, durante
la pandemia questi strumenti sono stati fondamentali non solo per «mante-
nere i rapporti e far sentire la presenza ai pazienti, ma per proseguire il per-
corso terapeutico riprendendo a fare incontri settimanali su Zoom» (Dott.ssa
Sini, psico-oncologa). Gli strumenti informatici e le piattaforme digitali
hanno assolto quindi una funzione a tutto tondo nel percorso di cura permet-
tendo sia il proseguimento di alcune terapie, sia il mantenimento di uno spa-
zio di dialogo e di confronto sulla malattia nella sua dimensione quotidiana

8 Quelli che qui prendiamo in esame sono solo alcune delle risorse informatiche dedicate
ai pazienti che si sono diffuse negli ultimi anni in ambito sanitario: app, banche dati, bacheche
elettroniche che permettono consultazioni online con professionisti della salute. Per una ana-
lisi di questa trasformazione in chiave digitale dei servizi di salute si rimanda a Maturo (2014).
Per un quadro invece delle implicazioni di questo fenomeno sul profilo del personale medico
e socio-sanitario e sulle competenze informatiche loro richieste si veda Han, Wiley (2013).
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ed esperienziale. Nelle testimonianze che abbiamo raccolto a questa funzione
sembrano aver risposto soprattutto i gruppi Facebook dedicati a specifiche
patologie tumorali che le nostre interlocutrici hanno dichiarato di frequentare
e che per questo abbiamo nel tempo monitorato.

In questi spazi virtuali vengono depositate esperienze e testimonianze,
che sono simultaneamente simili e diverse dalle piu tradizionali narrazioni
di malattia. Si tratta di interventi di lunghezza e contenuto variabile che pos-
sono innescarsi a partire da una domanda o dal breve resoconto di un’espe-
rienza personale come una visita o un referto medico appena ricevuto. Gli
scambi, le risposte, i consigli, le esperienze quindi di piu persone che pren-
dono il via da questo spunto, costituiscono una trama ampia e significativa.
Si potrebbe dire che questi scambi virtuali rappresentano dei «modi efficaci»
per comunicare i significati attribuiti alla malattia (Kleinman, 1988, p. 50)
ma, diversamente dalle piu tradizionali i//ness narratives, hanno la forma di
small stories (Bamberg, Georgakopoulou, 2008) non solo perché sono molto
brevi, ma perché sono spesso usate come «punto di ingresso» in una comu-
nita pit ampia assumendo piu chiaramente 1’aspetto di una narrazione co-
costruita (Kangas, 2002). Questi scambi hanno infatti una dimensione inte-
rattiva, conversazionale, aperta a chiunque desidera partecipare. Assumono
quindi le sembianze di un collage di storie non lineare — perché ci possono
essere interventi che vanno “fuori tema” —, e privo di una scansione tempo-
rale ordinata dal momento che ¢ possibile intervenire anche a lunga distanza.
Tuttavia, se letti nel loro concatenarsi, tutti questi frammenti creano, per cosi
dire, una trama convincente, intessuta dall’insieme delle vicende e dai punti
di vista di tutte coloro che elaborano «cio che € accaduto o sta accadendo, o
potrebbe accadere in futuro» (Ochs, 2004, p. 269).

Gli scambi comunicativi nei forum virtuali cercano di rispondere a diversi
obiettivi: primariamente a fornire informazioni utili sui vari aspetti della ma-
lattia e del trattamento ma, come sottolineano alcune nostre interlocutrici,
anche a tenere la malattia per certi versi «sotto controllo» mitigandone le
paure attraverso la narrazione e il confronto con I’esperienza delle altre. Ap-
pare in questo modo piu chiaramente la caratteristica di strumento del rac-
conto attraverso cui queste donne, in collaborazione tra di loro, danno senso
alla malattia e fronteggiano 1’esperienza del malessere e del dolore (Mattin-
gly, 1998Db).

Dal punto di vista argomentativo uno dei temi che emerge con maggior
frequenza in questi scambi ¢ il tumore come evento dirompente che marca
un prima e un dopo nella biografia di ciascuna e che segna da un punto di
vista fisico, emotivo e psicologico. Da questo evento e dal percorso che se-
gue le terapie e gli interventi chirurgici il corpo esce infatti trasformato. Di
fronte a tali cambiamenti le nostre interlocutrici cosi come le partecipanti ai
gruppi online, parlano sia della sofferenza per quella che ritengono una per-
dita di integrita corporea e quindi di auto-stima, sia della graduale
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accettazione di cio che ¢ ritenuto necessario al superamento della malattia e
a una nuova affermazione di sé. Vengono messi a tema [’aspetto estetico e il
modo di gestire un corpo nuovo nelle relazioni sociali e sentimentali con una
vitalita che suscita ammirazione e talvolta sgomento per la sofferenza che vi
traspare. Accanto ai consigli su quale reggiseno imbottito indossare al mare
per chi ha scelto di non inserire delle protesi, ci sono le confessioni di quante
non riescono ad accettare un corpo che considerano «menomato». Nono-
stante le problematiche che vengono affrontate, i toni di queste conversazioni
sono sempre incoraggianti e non di rado dissacranti. E frequente cio¢ leggere
i consigli sullo stile e gli accessori da usare non mascherando la perdita dei
capelli, sull’impiantare o0 meno una protesi per «la tetta mancante» o le bat-
tute sul fatto che «ahimée dopo la chemio possono cadere i capelli ma non gli
altri peli».

Comune denominatore degli scambi virtuali cosi come delle narrazioni
nelle interviste ¢ il riferimento da parte di queste donne a una comunita di
«noi malate» ben distinta e separata dagli «altri» che, come sottolineano
molte intervistate non possono capire cosa la malattia comporta a livello fi-
sico, emotivo e psicologico. La partecipazione ai gruppi Facebook ribadisce
I’appartenenza a questa comunita in nome di una capacita di resistenza e di
negoziazione con le difficolta ma soprattutto di affermazione di una nuova
«normalitay (Goldstein, Shuman, 2012). Le testimonianze raccolte cosi
come quelle depositate online insistono molto su questo aspetto: sul non vo-
ler rimuovere la malattia — che infatti viene sempre nominata —, ma di consi-
derarla un «nemico» che si affronta a viso aperto e su cui si puo avere la
meglio. La forza, il coraggio una strenua opposizione al «fatalismo» (Drew,
Schoenberg, 2011) sono i sentimenti piu spesso richiamati per rappresentare
la tempra di «noi malate» in opposizione se non a un vero e proprio stigma,
a una certa, diffusa, etichettatura miserabilistica della «malata di tumore»
come soggetto passivo, che non ha colpe per cio che € avvenuto e soprattutto
¢ condannata a un esito ineluttabile. Questo tema & costantemente richiamato
dalle donne intervistate. Maria, per esempio, esemplifica la condizione di chi
ha dovuto affrontare non solo una grave patologia ma soprattutto 1’idea che
il suo destino fosse ormai segnato. Tale visione che nel suo caso piuttosto
che una cultura riflette un contesto dove la malattia ha effettivamente indici
di sopravvivenza piu bassi, influisce in maniera importante sulla sua socia-
lita. Essa racconta infatti:

Ho una sorella che ¢ stata qui in Italia con cui parlo di piu perché ha una
mentalita piu aperta. Con quelle che sono rimaste 1a...sa quando sentono que-
sta cosa “tumore” pensano subito “fatale” perché quando sentono che hai un
tumore pensano che sei gia con una gamba nella fossa. [...] E allora le ami-
cizie in momenti come questi le perdi. Per esempio, nel mio caso sono io che
mi sono tirata indietro, ho mantenuto solo quelle amicizie che pensavo che
erano piu buone, piu forti ma...sono poche, perché guardando intorno non ¢
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che...perché non vuoi spiegare a tutti che cosa hai, perché ti guardano...non
con disprezzo ma tutti pensano: “Oh, povera, sei malata!” e tu vuoi evitare
queste cose e quindi ti tiri indietro. Io, non so, forse sono una persona piu
sensibile e quindi ho preferito ritirarmi e cosi perdi le amicizie e ti senti an-
cora piu...dimenticata (Maria, 51 anni, moldava).

E rispetto a questo entourage che Maria, ha cominciato a frequentate al-
cuni gruppi su Facebook: per poter «parlare» e confrontarsi con persone che
stanno affrontando la medesima esperienza ma come racconta, con uno spi-
rito ben diverso:

Mi sono iscritta in un gruppo su Facebook “Carcinoma mammario” e “Tu-
more al seno” e 1a veramente trovi una forza delle donne, incredibile! Quando
ti iscrivi e scrivi il tuo problema loro ti rispondono “Dai! Forza!”. Sono bra-
vissime, veramente sono...questa cosa ¢ utilissima. Tante hanno vissuto o
stanno passando ora questa cosa ¢ solo loro ti possono capire. Perché chi non
ci passa non ti puo capire al 100%. Chi sta attraversando questo percorso,
solo questa persona ti puo capire e loro che ci stanno passando, ti danno una
forza veramente, incredibile Ti mandano dei messaggi che ti fanno pro-
prio...vivere!

Questa solidarieta tra donne lei ’aveva gia sperimentata prima?

No. Solo in questa occasione. Solo in questi gruppi. Purtroppo si. E in questi
gruppi, durante la malattia, non guardano che sei moldava, che sei straniera,
che sei italiana, tutte siamo uguali, per tutte ¢’¢ una parola buona, un inco-
raggiamento. Per tutte, per le nere e per le bianche (Maria, 51 anni, moldava).

In questa cornice comunitaria molte raccontano di trovare uno spazio di
conforto e incoraggiamento ma anche un supporto informativo su quegli
aspetti della terapia che non sempre trovano modi di esplicitarsi nel rapporto
formale medico-paziente. I forum si adattano a questi scopi per la velocita
con cui ¢ possibile esprimervisi e per la platea abbastanza ampia di interlo-
cutrici che si possono raggiungere. Svetlana per esempio, una donna mol-
dava che frequenta assiduamente un gruppo Facebook dedicato alla sua pa-
tologia, spiega alcune delle motivazioni che spingono alla frequentazione di
questi gruppi e quale tipo di sostegno riescono a fornire:

In questi gruppi vi scambiate esperienze e consigli?

Certo! Certo! Per esempio questo mese ho fatto una tac da cui si ¢ vista una
cosa che poi si ¢ rilevata non rilevante, ma [nel referto] hanno scritto “conso-
lidamento nodulo-forme al polmone”. E io non ci ho visto piu, era un’altra
sorpresa che proprio non ci voleva. L’ho scritto nel gruppo dove ci sono per-
sone che hanno anche studiato e I’amministratrice del gruppo mi fa: “Guarda
Svetlana, poi raccontaci cosa ti dira I’oncologa pero secondo me se era una
metastasi dovevano scriverti lesione”. E alla fine quando sono andata dall’on-
cologa mi ha detto che dovremo seguire cos’¢, pero ¢ una cosa che puo di-
pendere anche da un raffreddore che ha lasciato un residuo e che ¢ comunque
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una cosa che non c’entra con la malattia. Ecco, questo per spiegare che il
gruppo ti tranquillizza. Perché in questi momenti la mente va dove non deve.
Quindi si [aiuta tanto, anche se] trovi anche cose tristi perché ci sono le noti-
zie di persone che vengono a mancare. Ci sono tanti gruppi cosi, sul tumore
al seno ma non necessariamente metastatico, io invece sono in quello del tu-
more metastatico (Svetlana, 60 anni, moldava).

A questo proposito ¢ interessante incrociare la testimonianza di Viorica
con quella di un oncologo in pensione perché il particolare, apparentemente
banale, del consiglio su un indumento da indossare nella fase post-operato-
ria, rappresenta il pretesto per riflettere, da un lato, sui bisogni dei pa21ent1 a
cui non sempre i servizi riescono a dare risposta e, dall’altro, sulle piu ample
trasformazioni della sanita pubblica. Raccontando del rapporto di amicizia
che, attraverso la rete, ha instaurato con una connazionale affetta dalla me-
desima patologia Viorica racconta infatti:

[Ho conosciuto tramite Facebook una mia compaesana in ospedale € una sua
amica] che anche lei ¢ stata operata. Ecco, ho questo giro di tre, quattro ami-
che, che quando succede qualcosa ci sentiamo, ci consigliamo, ci scambiamo
informazioni. Per esempio se una ¢ stata gia operata, ¢ io mi opero fra poco,
mi chiama e mi dice: “Fai cosi, fai cola, comprati questo tipo di reggiseno
che serve per dopo 1’operazione” (Viorica, 44 anni, moldava).

Il consiglio di un indumento da portare con s¢ in ospedale ritorna, come
si diceva, nel dialogo con un oncologo in pensione che a partire da questo
riflette su un cambiamento «generazionale» dei medici ma, naturalmente, piu
in generale, dei servizi sanitari. Il Dottor Siero racconta infatti:

Io dopo quarantacinque anni di lavoro come oncologo, mi permetto di fare
delle osservazioni non dico cattive, ma veritiere. I medici hanno sempre meno
tempo, voglia, spazio per dedicarsi a pazienti tra virgolette problematici.
Questa non € una cattiveria, assolutamente. Di fronte a una donna che co-
munque puo avere tutte le difficolta di linguaggio, accettazione, provenienza,
usi e costumi si cerca per quanto possibile di tagliare corto, in modo di non
instaurare un rapporto...cosi...troppo impegnativo, troppo importante. [...]
E purtroppo nelle varie specializzazioni in medicina, non solo in oncologia,
si cerca di curare il fatto acuto, cioé tu vai al pronto soccorso perché hai, non
so, una colica renale. Se poi hai anche un tumore, non importa: curiamo la
colica renale, cerchiamo di risolvere quella e poi ti mandiamo a casa. Ormai
il rapporto medico-paziente ¢ questo. Curiamo la cosa urgente e basta. Credo
— e questo mi dispiace molto perché, sa, io sono un pochino della vecchia
guardia — mi pare che purtroppo si cerchi... [...] insomma mi pare che proprio
venga impedito che si crei quel rapporto medico-paziente che era stato inse-
gnato a quelli dell’eta mia. Tutto deve essere molto impersonale, molto neu-
tro, devi giudicare e devi decidere indipendentemente dal fattore emotivo.
[...] [Invece] quando tu prendi in carico, c’¢ anche questo. Ma queste sono le
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cose che ti insegnavano cinquant’anni fa. [...] E vero che quando ce lo inse-
gnavano all’Universita, ¢’erano un decimo dei pazienti che ci sono adesso,
pero...il medico fa anche questo, consigliare anche su un reggiseno a seconda
dell’operazione. Sono quelle cose, per carita non da specialista, ma che danno
un’idea...complessiva che fa parte di quel prendere in carico il paziente, nella
sua complessita (Dott. Siero, oncologo in pensione).

Si vede bene quella che Didier Fassin (2008) ha indicato come la distin-
zione tra il «paziente come persona» e la «persona come paziente» mostran-
done I’utilita per mettere a fuoco il rapporto tra pazienti e personale sanitario.
Da un lato la «persona come paziente» riflette le aspettative degli operatori
e dei medici rispetto alla patologia, ai sintomi ¢ alle conseguenze del tratta-
mento; dall’altro, i riferimenti al «paziente come persona» vanno a indicare
in senso ampio la dignita umana e le considerazioni degli operatori sull’etica
della relazione e la deontologia professionale. In questo secondo caso, come
sottolinea 1’oncologo appena citato ¢ piu difficile definire i modi in cui sono
circoscritti ¢ affrontati i problemi della persona sofferente che possono non
trovare risposta nella singola e mirata prestazione biomedica. E questo piti am-
pio scenario che, genealogicamente, ¢ fondamentale considerare per spiegare
la ricerca di spazi virtuali e non per raccontare 1’esperienza della malattia.

Conclusioni

In queste pagine ci si € proposte di riflettere su come le esperienze sog-
gettive di malattia siano socialmente e storicamente prodotte in specifiche
condizioni strutturali. Gli studi e le ricerche hanno ampiamente messo in luce
come le caratteristiche socio-demografiche, economiche, territoriali e cultu-
rali degli individui possono influenzare 1’utilizzo dei servizi sanitari da parte
degli stessi e in particolare di come le disuguaglianze e iniquita di salute
connesse alla condizione socio-economica, alla condizione migratoria (Le-
bano et al., 2020), al genere (Gavurova, Rigelsky, Ivankova, 2020) e al loro
concatenarsi (Redini, Vianello, Zaccagnini, 2020; Malmusi, Borrell, Benach,
2010) possono prendere forma. La pandemia da Covid-19, intersecando in
modo totalizzante le biografie degli individui, ha rappresentato un ulteriore
elemento di criticita nelle esperienze delle donne migranti oggetto di questo
contributo, evidenziando come il contesto pandemico e le sue conseguenze
hanno aumentato le disparita tra gli individui penalizzando ulteriormente i
soggetti piu vulnerabili.

La mancanza di servizi che si collocano al di fuori del contesto pretta-
mente biomedico, e che interessano i diversi piani dell’esperienza di malattia
delle donne — quello personale e sociale, quello organico ed emotivo, quello
fisico e psicologico — rappresentano gli ambiti in cui maggiormente si so-
stanzia la disuguaglianza tra donne native e migranti.
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11 ruolo svolto dalle reti sociali, bonding e bridging, nel fornire supporto
durante i percorsi di malattia e terapia assume in questo contesto estrema
rilevanza, poiché da un lato evidenzia come la rete possa contribuire a col-
mare i vuoti strutturali del sistema, dall’altro esplicita come le disugua-
glianze possano ulteriormente accentuarsi qualora le reti non abbiano la di-
sponibilita di condividere risorse sociali, culturali ed economiche.

Considerata 'unicita dell’esperienza di malattia e la necessita di soddi-
sfare bisogni che valicano le risorse condivise dalle reti, alcune donne hanno
individuato i social network come canale privilegiato per restituire al pro-
cesso terapeutico una dimensione quotidiana ed esperienziale, che peraltro
spesso ¢ assente nelle interazioni con il personale sanitario. Spinte dal desi-
derio di inserire la propria esperienza all’interno di quella degli altri e impe-
dite dal farlo vis a vis a causa del lockdown, le protagoniste della nostra ri-
cerca hanno messo in campo un’agency che ha avuto 1’obiettivo di norma-
lizzare cio che stava accadendo (Morsello, 2021) e di riappropriarsi di una
soggettivita nel processo di cura in grado di integrare e complementare la
dimensione biomedica. Attraverso illness narratives che si sostanziano in
small stories, incorporando anche dimensioni di sickness e disease, le donne
hanno attribuito nuovi significati alla malattia, hanno rielaborato e condiviso
i vissuti e dato senso alla propria esperienza.

Lo spazio virtuale e le reti sociali si configurano quindi come risorse de-
terminanti nel fronteggiare I’esperienza del cancro, € questo appare ancor pit
vero in un periodo di pandemia, caratterizzato da misure di restrizione della
mobilita con conseguenze sia a livello economico per la frequente precarieta
delle condizioni lavorative delle donne migranti, sia sociale per la condizione
di isolamento seguita alle misure di contenimento. Tale contesto aumenta la
vulnerabilita di gruppi dove il capitale sociale, culturale ed economico a di-
sposizione ¢ limitato, con il rischio di inficiare interi percorsi terapeutici.

Come rileva Terraneo (2020), se le misure adottate per il contenimento
della pandemia sono parse inevitabili, certo non sono inevitabili le conse-
guenze. Detto altrimenti, a scelte, primariamente politiche, che interessano
la collettivita ¢ necessario far corrispondere attenzioni specifiche per i sog-
getti piu vulnerabili, al fine di contenere I’ampliarsi del divario di salute tra
migranti e nativi.
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| contributi raccolti in questo volume hanno I'obiettivo di mostrare I'impatto
della pandemia sui malati cronici e sui loro caregiver familiari, analizzando
esperienze e difficolta durante I'era Covid. La pandemia da Covid-19 ha in-
fatti creato grandi problemi alle persone con malattie polmonari e ai cardio-
patici, ai diabetici, ai malati di cancro, alle persone con disabilita cognitive,
anche quando non sono state colpite dal virus. Si tratta degli “altri malati”, i
malati “sospesi”, coloro che hanno dovuto fare un passo indietro e mettere
tra parentesi le loro necessita sanitarie e sociali durante i vari lockdown.

Il volume, tuttavia, non vuole proporsi come sterile cahier de doléances: oltre
a individuare e analizzare problematiche, vuole mettere in luce le principali
modalita di fronteggiamento attuate da malati e caregiver per rispondere alle
difficolta incontrate, nonché le modalita di riorganizzazione nell’offerta dei
servizi da parte delle istituzioni e del terzo settore. Infatti, vengono segnalate
e analizzate alcune buone pratiche, soluzioni incrementalistiche, re-invenzio-
ni creative che potrebbero rimanere anche dopo il Covid.
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