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L’Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) e la
Banca Mondiale hanno stimato che piu di un miliardo di
persone nel mondo vive con qualche forma di disabilita'.

L’epidemia Covid-19 ha messo a dura prova il Sistema
Sanitario, cosi come quello sociale, economico e cultura-
le. E ben noto come ogni evento traumatico, o potenzial-
mente tale, abbia un impatto differente a seconda del sog-
getto che viene coinvolto.

Nella societa ci sono indubbiamente alcune categorie
di persone piu a rischio e gruppi piu vulnerabili. Le per-
sone con disabilita, ad esempio, sono piu fragili perché
dipendono dal supporto dei caregiver e da una rete di ser-
vizi%; il distanziamento sociale e 1’isolamento sono im-
possibili per chi necessita di aiuto per alimentarsi, vestirsi
e lavarsi. Inoltre, chi ¢ portatore di una disabilita ¢ spesso
piu a rischio in caso di infezione rispetto alla popolazione
generale, in quanto spesso portatore di comorbidita di va-
rio tipo (patologie respiratorie o deficit immunitari in par-
ticolare) legate alla sua condizione di base’.

PROBLEMI LEGATI AL LOCKDOWN E
ALLE MISURE DI PREVENZIONE

In un momento storico come quello del lockdown ¢ sta-
ta garantita priorita di cure e fisioterapia respiratoria per i
malati di Covid-19, ponendo in secondo piano chi neces-
sitava gia prima di fisioterapia respiratoria e terapie riabi-
litative. Numerosi organismi internazionali hanno richie-
sto politiche sanitarie incentrate non solo sulla gestione
acuta della malattia da coronavirus, ma anche su preven-
zione, interventi e assistenza di pazienti con malattie cro-
niche con gestione abitualmente domiciliare o in strutture
sanitarie®.

Come riportato dall’OMS, le persone in condizioni di
disabilita potrebbero correre un rischio maggiore di con-
trarre Covid-19 a causa di:

* ostacoli nel seguire misure igieniche di base, come la-
varsi le mani (lavandini o lavabi potrebbero essere fisi-
camente inaccessibili, 0 una persona potrebbe avere dif-
ficolta a sfregare meticolosamente le mani tra di loro);

¢ difficolta nel praticare il distanziamento sociale;

* il bisogno di toccare oggetti per ottenere informazioni
dell’ambiente circostante o per supporto fisico;

* ostacoli nell’accedere a informazioni di Sanita pubblica.

Inoltre, a causa delle patologie pre-esistenti, le persone
con disabilita potrebbero correre un rischio maggiore di
sviluppare forme piu gravi di malattia da Covid-19. Cio
potrebbe risultare da:

* aggravamento da parte dell’infezione da Covid-19 di
problemi di salute pre-esistenti, in particolare quelli le-
gati a funzioni respiratorie, funzioni del sistema immu-
nitario, patologie cardiache o diabete;

* ostacoli nell’accedere alle cure sanitarie (OMS: Disa-
bility considerations during Covid-19 outbreak).

Un’analisi di Negrini e coll. ha stimato che, durante il
lockdown, 194.000 pazienti abbiano subito una sospen-
sione dei ricoveri e/o una dimissione precoce in ambito
riabilitativo in 10 differenti Paesi dell’Unione Europea.
Per quanto riguarda le attivitd ambulatoriali sono state
completamente sospese nell’83% dei Paesi, coinvolgendo
318.000 pazienti al giorno in Italia, Belgio e Regno Unito
con una stima globale di 1,3-2,2 milioni di pazienti in Eu-
ropa a cui quotidianamente sono state negate le usuali te-
rapie riabilitative”.

Durante il lockdown, sia la scuola che i trattamenti ria-
bilitativi sono stati bruscamente interrotti per il rischio di
contagio. Per bambini e ragazzi con disabilita questo ha
comportato uno stravolgimento delle loro abitudini e una
improvvisa sospensione dei loro rapporti con educatori,
compagni di scuola e insegnanti, con un conseguente net-
to incremento dello stress e uno spostamento del carico
assistenziale esclusivamente sul nucleo familiare, che si ¢
trovato all’improvviso isolato. Tutto cio ha comportato un
sovraccarico importante sui genitori, che spesso trovano il
sostegno quotidiano della scuola assai utile, oltre che per
il benessere del figlio, anche per il proprio®’.

143



Taje S, et al. Medico e Bambino Pagine Elettroniche 2020;23(26):143-145

https://www.medicoebambino.com/?id=CM2026_10.html

Secondo Courtenay e Perera le restrizioni alle normali
attivitad quotidiane hanno comportato un incremento dello
stress, soprattutto nei soggetti autistici o con ADHD, esa-
cerbando pre-esistenti problemi comportamentali e indu-
cendo potenzialmente pensieri paranoici. In questo conte-
sto la stessa necessita di mantenere un’igiene personale
scrupolosa ha comportato un potenziale aggravamento dei
disturbi ossessivi di questi pazienti. Da ultimo la difficolta
nella gestione dei problemi comportamentali da parte dei
caregiver ha portato a un aumento della somministrazione
di farmaci psicotropi®.

Per soggetti con disabilita intellettiva ¢ certamente dif-
ficile comprendere e attuare le norme suggerite per la
prevenzione del contagio, ed € complicato, se non impos-
sibile, comprenderne le ragioni, con un conseguente in-
cremento di stress, disturbi del sonno o del comportamen-
to. Lo stesso utilizzo delle mascherine rende difficile per
questi soggetti interagire con le persone note, puo creare
difficolta per chi utilizza la lettura delle labbra per la co-
municazione e diventa una barriera verso alcuni interventi
specifici, come quelli logopedici, che richiedono
I’imitazione dell’operatore’. Non va dimenticato inoltre il
rischio di un’improvvisa sospensione dell’abituale gestio-
ne familiare in caso di comparsa di malattia fra i caregi-
ver °. Per contro, molte persone con disabilita intellettiva
vivono inoltre in case di cura, alloggi assistiti, cio¢ ambiti
in cui vi € un potenziale maggior rischio di contagio.

11 blocco forzato dei trattamenti riabilitativi ha compor-
tato per molti soggetti (ad esempio bambini con disturbo
dello spettro autistico o con patologie neuromuscolari) la
parziale vanificazione dei risultati sino a quel momento
ottenuti. In alcune situazioni, dunque, le misure volte a
ridurre il rischio di contagio hanno paradossalmente in-
dotto un aumento della disabilita e della morbilita andan-
do a creare un bisogno di trattamento aumentato nella fase
post-quarantena per ripristinare quanto andato perduto
durante il lockdown.

Questi dati concorrono a sostenere la necessita di com-
prendere quali, fra i servizi riabilitativi, siano davvero
prioritari in relazione al loro ruolo di ottimizzare le pre-
stazioni fisiche e cognitive per ridurre la disabilita.

Ceravolo e coll. suggeriscono infatti che le persone con
disabilita motoria a causa della quarantena e del lockdown
dovrebbero ricevere specifici programmi di esercizi per
ridurre il rischio di fragilita, osteopenia, declino cognitivo
e depressione”.

Uno studio del 2019 condotto da John e coll. nel Regno
Unito, chiamato Disability Price Tag, ha rilevato che le
persone con disabilitda spendevano circa 700 sterline in
piu al mese rispetto ad altri, a causa dei maggiori costi di
trasporto, servizi pubblici, assistenza e cose come camere
d’albergo accessibili. Questi costi rendono molto piu dif-
ficile per le persone con disabilita e le loro famiglie creare
dei risparmi e pianificare il futuro e li rende estremamente
vulnerabili agli shock economici, come 1’attuale pandemia
di coronavirus'’.

L’epidemia in Italia ha infine amplificato criticita pree-
sistenti nell’organizzazione delle cure, come la mancanza

di coordinamento tra il Medico di Medicina Generale e i
Servizi Sanitari e I’inadeguatezza dei Servizi a Domicilio,
con enormi differenze fra le Regioni (o persino all’interno
della stessa Regione)'".

COSA E STATO FATTO
PER RISOLVERE IL PROBLEMA?

Per far fronte a questa nuova situazione si ¢ cercato di
implementare i sistemi di telemedicina, con tutte le modali-
ta attuabili: telefono, consulti in videochiamata, e-mail, ria-
bilitazione home-based. Lo scopo era quello di utilizzare
diverse modalita di comunicazione per garantire un suppor-
to medico o assistenziale direttamente a casa dei pazienti,
sperimentando anche aspetti inaspettatamente positivi di
questa inusuale modalita di relazione'. La teleriabilitazio-
ne, ad esempio, sembra essere una metodologia efficace,
flessibile, che permette interventi personalizzati con un im-
portante riduzione dei costi ¢ un buon livello di soddisfa-
zione da parte degli utenti. Dal punto di vista della gestione
dello stress e dell’ansia correlata al lockdown e alla pande-
mia Covid-19, sono stati istituiti call center in grado di for-
nire supporto psicologico e psichiatrico ai pazienti e alle
loro famiglie. Trattandosi di strumenti a basso costo, che
non richiedono una connessione internet, sono potenzial-
mente estendibili a gran parte della popolazione'.

Non bisogna dimenticare, tuttavia, che la teleriabilitazio-
ne non ¢ scevra da potenziali svantaggi: alcuni eventi clini-
ci, come la progressione della malattia o gli effetti collate-
rali del trattamento, possono non essere rilevabili a distan-
za. E inoltre difficile gestire sintomi gravemente disabili-
tanti come spasticita e alterazioni dell’equilibrio utilizzando
solamente interazioni audiovisive, senza alcun intervento
fisico. In questi casi, in cui ¢ indispensabile un contatto
ravvicinato tra operatore e paziente, ¢ necessario prevedere
e implementare I’utilizzo di misure di protezione individua-
le, talvolta da adeguare all’intervento da mettere in atto e/o
al bambino da trattare (ad esempio, preferire schermi tra-
sparenti al posto delle mascherine tradizionali con soggetti
non udenti che utilizzano la lettura labiale).

Un importante aiuto ¢ stato fornito in questo inusuale
contesto sociale anche dal lavoro delle Associazioni; at-
traverso lo sviluppo di modelli di comunicazione remota
(da piattaforme di social media a strumenti piu professio-
nali e personalizzati) sono stati infatti sperimentate nuove
modalita di supporto per i pazienti e le loro famiglie at-
traverso iniziative auto-organizzate, quali teleconferenze
o condivisione di informazioni sulla gestione di vari pro-
blemi pratici o clinici, come la farmacoterapia, 1’alimenta-
zione, I’attivita fisica e lo stile di vita'®.

Le esperienze sviluppate in termini di nuove modalita
assistenziali nel corso della pandemia Covid-19 non de-
vono andare perdute. Nell’assoluta consapevolezza che
nulla puo sostituire la relazione diretta con il paziente da
parte del medico e/o del terapista, una analisi attenta degli
innegabili apporti positivi di alcune di queste esperienze
potrebbe far si che anche un evento inaspettato e deva-
stante, come 1’epidemia Covid-19, potrebbe contribuire a

144



Taje S, et al. Medico e Bambino Pagine Elettroniche 2020;23(26):143-145
https://www.medicoebambino.com/?id=CM2026_10.html

un miglioramento della gestione socio-sanitaria del futu-
ro, che possa adattarsi in modo flessibile ai diversi mo-
menti storici e che riservi le necessarie attenzioni a tutti,
comprese le categorie di pazienti piu complessi e fragili.
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