
 
 
 

COVID -19: criticità e spunti per il futuro. La 
parola ai pazienti 

 
 
Nei giorni scorsi è stato ideato un questionario rivolto alle associazioni di pazienti, avente il duplice obiettivo 
di mettere in luce le eventuali criticità presenti in un momento di emergenza sanitaria che sta colpendo l’Italia 
intera, ma nello stesso tempo di guardare al futuro cercando di capire i possibili miglioramenti che possono 
essere apportati al Servizio Sanitario Nazionale per fronteggiare uno stato d’emergenza e tutelare al meglio 
la salute del cittadino. 
Il questionario, inviato a circa 150 associazioni, poteva essere compilato tramite Google Form o tramite 
l’allegato inviato. 
Sono state ricevute 40 risposte. Molte delle associazioni contattate sono in piena emergenza, altre sono 
momentaneamente chiuse. 
 
 

Anagrafica delle rispondenti 

 
Le associazioni che hanno risposto al questionario appartengono ad aree di patologia molto variegate, con 
forte prevalenza di quella legata a quella reumatologica. 

 
Figura 1. Area patologica di appartenenza 

 
Dal punto di vista geografico, pur appartenendo avendo prevalentemente sede nella provincia di Milano, 
hanno risposto associazioni da tutta Italia; la maggior parte di esse svolge un’azione su scala nazionale e 
regionale. 
 



 
Figura 2. Distribuzione geografica delle rispondenti

 

 
 
 

 
Figura 3. Area di azione 

 
 

 

Figura 4. Area di azione: geografica cfr. patologia 

 
 

Area patologica rispetto all’emergenza Covid-19 

È stato chiesto alle associazioni se ritenessero che l’esistenza di rischi maggiori Covid-19 rispetto alla 
patologia di interesse. Nella maggior parte dei casi, esiste correlazione e timore di aggravamento. 
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Figura 5. La patologia di cui vi occupate può amplificare il rischio di sviluppo del Coronavirus (COVID-19) 

 
Nonostante ciò, tutte le associazioni rispondenti (ad eccezione di due) stanno state ricevendo più richieste di 
assistenza rispetto ai periodi di normale attività. Le motivazioni sono spesso molteplici e, nella maggioranza 
dei casi, riguarda proprio le conseguenze che il virus può avere sulla patologia preesistente. Le forti 
preoccupazioni che caratterizzano la vita di tutti in questo periodo – ma soprattutto persone già affette da 
patologie croniche – implicano la necessità di erogare, maggiormente rispetto al solito, servizi di counseling 
e sostegno psicologico a distanza. 
 

 

Figura 6. Motivi richieste di assistenza 

Rispetto alle richieste specifiche che vengono presentate alle associazioni, particolarmente importanti 
riguardano  

• la necessità di sospensione delle terapie (reuma) 

• il rinnovo dei piani terapeutici (patologie respiratorie; reuma) 

• assenza presidi di protezione (patologie respiratorie) 

• benefici per assentarsi dal lavoro per assistere il familiare con patologia (patologie respiratorie; 
reuma) 

• possibile chiusura dei reparti in cui vengono eseguite indagini strumentali ed ematochimiche (onco) 

• informazioni su interruzione o meno della somministrazione chemio e altri accessi (onco) 

• differimento di alcuni trattamenti ed esami di controllo (onco) 

• chiusura ambulatori (generale). 
 
Tuttavia, a fronte di ciò, le associazioni lamentano il fatto di non avere sempre gli strumenti e le conoscenze 
necessarie per rispondere alle richieste di questo periodo di emergenza in termini di risorse e conoscenze, 
soprattutto negli ambiti in cui non sono state messe a disposizione delle linee di indirizzo o delle note ad hoc 
rispetto alla patologia.  
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Figura 7. A vostro parere, come associazione, avete gli 
strumenti e le conoscenze necessarie per rispondere alle 
richieste che ricevete? 

 
Figura 8. Sono state messe a disposizione delle linee di 
indirizzo o delle note ad hoc per la vostra patologia? 

 
Laddove sono state pubblicate linee, note e/o consigli, nella maggior parte dei casi sono ad opera delle 
società scientifiche di riferimento, in altri casi di singoli specialisti. 
 
 

Comunicazione 

Per quanto riguarda la generale comunicazione che viene data ai pazienti, viene ritenuta migliore quella 
fornita dalle fonti istituzionali rispetto a quanto viene fatto da stampa e media. 
 

 
Figura 9. Ritenete la comunicazione e la fruizione di notizie da 

parte delle fonti istituzionali nei confronti dei pazienti chiara 

ed esaustiva? 

 

 
Figura 10. Ritenete la comunicazione e la fruizione di notizie 

da parte della stampa e dei media nei confronti dei pazienti 

chiara ed esaustiva? 

 
Alcune associazioni hanno lamentato forte criticità rispetto alla comunicazione, sia in termini di ritardi, sia – 
e soprattutto – in termini di scarsa chiarezza dovuta soprattutto al fatto che clinici ed esperti, 
comprensibilmente non sempre in accordo, hanno dato informazioni e indicazioni diverse e contrastanti. 
Particolare attenzione viene posta sulle affermazioni rassicuranti di alcuni, con conseguente amplificazione 
da parte dei media. Viene richiesto, soprattutto in ottica futura, un maggior coordinamento e accentramento 
della comunicazione a livello istituzionale. 
 
 

Accesso ai servizi 

Come facilmente prevedibile, l’accesso ad alcuni servizi è limitato; l’analisi evidenzia, inoltre, che ciò non è 

legato in alcun modo a patologie particolari o ad aree geografiche specifiche, ma è generalizzato. Al momento 

della somministrazione del questionario, la criticità maggiore si registra sulla possibilità di accedere alle visite 

ambulatoriali, seguita dalle cure specifiche e le terapie. Sono da segnalare come elemento di preoccupazione 
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le situazioni in cui la mancanza di visite ambulatoriali risulta un limite per il rinnovo del piano terapeutico 

(segnalato soprattutto da associazioni che operano in ambito di patologie respiratorie e reumatologiche) e 

per alcune patologia particolari, come ad esempio quelle legate a fragilità mentali. 

 

Figura 11. Avete riscontrato difficoltà/ritardi nell’accesso ai servizi? 

 

I servizi che presantano affanno non sono solamente di tipo strettamente sanitario. Allo stato attuale sono 

stati segnalati diversi casi di inapplicabilità di regolamenti per lavoratori immunodepressi, al momento non 

tutelati, non esistendo normativa specifica e lamentando forte disinformazione da parte dei MMG. 

 

Parallelamente, i limiti di spostamento imposti dal Governo implicano limitazione alla possibilità di accedere 

come di consueto ai servizi. Anche in questo caso i limiti maggiori riguardano la possibilità di recarsi a fare 

visite ambulatoriali, fortemente sconsigliate in alcune aree terapeutiche. 

 

 
Figura 12. Implicazioni in termini di accesso dovuto ai limiti di spostamento 

 

0

2

4

6

8

10

12

14

16

18

Cure e terapie Visite ambulatoriali Recepimento ricette Fornitura farmaci

Molto Abbastanza Poco Per niente

0

5

10

15

20

25

Cure e terapie Visite ambulatoriali Recepimento ricette Fornitura farmaci

Molto Abbastanza Poco Per niente



Infine, secondo le associazioni, la maggior parte dei pazienti (77%) hanno riscontrato un cambiamento 

nell’approccio della gestione della patologia presso le strutture a cui si rivolgono, mentre sembra che solo il 

50% segnali difficoltà nei rapporti con i caregiver. 

 

 
Figura 13. Cambiamenti riscontrati nell’approccio della gestione della patologia presso le usuali strutture 

 
 

Guardando al futuro 

Fondamentale in questo momento non è solo governare l’emergenza sanitaria, ma analizzare alcuni degli 
elementi maggiormente critici in fase di crisi per individuare soluzioni migliorative per il futuro. 
Da questo punto di vista, gli elementi che appaiono come possibili priorità futura riguardano: 

1. una definizione più precisa delle priorità di trattamento del paziente fragile attraverso 

l’implementazione e/o l’aggiornamento di linee guida e PDTA. 

2. Ampliamento telemedicina: anche in questo caso, la richiesta è generalizzata; in questi giorni pare 

una soluzione gestionale fondamentale, tanto da far emanare del Ministero dell’Innovazione – in 

accordo con quello della Salute, ISS e OMS – un bando rivolto al mondo della ricerca e alle imprese 

(Innova per l’Italia, 23 marzo 2020) per individuare i migliori strumenti digitali per app di telemedicina 

e strumenti di analisi dei dati. 

In maniera indipendente, alcune piattaforme si erano già mosse mettendo a disposizione servizi di 
video visite e di chatbot. Rientrano, infatti, in questo ambito tele e video visite, app per 
l’automonitoraggio, chatbox. 
Se opprtunamente gestita, la telemedicina offre diversi vantaggi in termini di monitoraggio di un 
paziente a distanza, ottenere un consulto in più tempi rapidi, ridurre i ricoveri ospedalieri, riduzione 
di costi. A fronte di ciò, tuttavia, in Italia è ancora poco sviluppata, nonostante esista un Osservatorio 
nazionale per la valutazione e il monitoraggio delle applicazioni e-Care dal 2007 a cui hanno però aderito 
solo otto Regioni (Emilia-Romagna, Liguria, Marche, Campania, Veneto, Sicilia e Lombardia) 
Sarà quindi necessario, in futuro, monitorare quanto fatto, fare in modo che gli sforzi che verranno 
prodotto dal bando in corso non perdano efficacia, individuare azioni per un maggiore, ma corretto, utilizzo 
degli strumenti di telemedicina e digitalizzazione sanitaria. 

3. Servizio di prescrizione elettronica da medico a farmacia per pazienti cronici (dematerializzazione 

ricetta rossa); in parte legata al punto precedente, è una richiesta da condivisa trasversalmente da 

associazioni di diverse aree. In questo momento è stata approvata dalla Presidenza della Protezione 

Civile, ma sarebbe opportuno renderla legge nazionale emanata centralmente dal Ministero della 

Salute. 

4. Creazione di centri di riferimento dedicati specialistici e, se il caso, con equipe multi-specialistica. È 

la richiesta che viene da diverse associazioni, in particolari in presenza di patologie che hanno bisogno 
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di un approccio molto specialistico e, spesso, multidisciplinare: reumatologia, fibromialgia, 

oncologia, patologie respiratorie. L’indicazione è meno centro di cura sul territorio, ma 

maggiormente orientati; l’eventuale distanza potrebbe, in parte, essere colmata dalla telemedicina. 

 
Vengono, inoltre, suggeriti una serie di altre iniziative, quali ad esempio: 
miglioramento comunicazione istituzionale (coordinamento, unità); 
introduzione/milgioramento di Linee guida per MMG nella gestione e tutela del paziente fragile; 
Incrementare le pratiche di health coaching (ovvero di pratiche di accompagnamento che mirano al 
benessere e all’empoworment dei pazienti rispetto alla gestione attiva della propria condizione di salute), 
riducendo le fragilità, sviluppa maggiore resilienza; 
riconoscimento status di alcune patologie (esempio: fibromialgia, lipedema). 
 

 
Figura 14. Stimoli per il futuro 


