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LA PANDEMIA COVID-19

NELLE PERSONE CON DISABILITA
INTELLETTIVA E AUTISMO CON
NECESSITA ELEVATA DI SUPPORTO:
QUESTIONI RELATIVE ALLA
VULNERABILITA FISICA

E PSICHICA

Abstract:

La pandemia COVID-19 ha colpito profondamente tutto il mondo e gli attuali sforzi in
ambito sanitario si sono incentrati sulla prevenzione e sulla garanzia dell’accesso a
servizi intensivi per le persone con sintomatologia pitl grave. Numerosi report hanno
gia descritto un sostanziale disagio psicologico che ha interessato l'intera popolazione.
Tuttavia, emergenze di questo tipo tendono a colpire in modo sproporzionato i soggetti
pill vulnerabili. Le persone con disabilita intellettive/disturbo dello spettro autistico
con necessita elevata e molto elevata di supporto, sembrano essere annoverate tra le
pitl colpite. Il presente contributo propone una discussione dettagliata delle questioni
relative alla pandemia COVID-19 specifiche per questa popolazione, attraverso una
revisione della letteratura disponibile e I’analisi di nuovi dati sui fattori di vulnerabilita
fisica e psichica riscontrabili nelle persone con disturbi del neurosviluppo. Conoscenze
di questo tipo sono fondamentali per fornire alle famiglie e ai caregiver consigli su
come contrastare i rischi associati all’attuale pandemia.
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Introduzione’

Il dilagare della nuova malattia da coronavirus (COVID-19) ha colpito pit di 48.000.000 di
persone in tutto il mondo (OMS, 2020). La pandemia e le misure adottate dalla maggior
parte dei paesi per contenere la sua diffusione hanno determinato fattori di disagio
senza precedenti per i sistemi sanitari. Le persone con disabilita intellettiva (da qui
in avanti DI) / disturbo dello spettro autistico con necessita elevata e molto elevata
di supporto (da qui in avanti DSA-NES) sembrano essere tra le popolazioni pil colpite
(Druss, 2020; Yahya et al., 2020; Armitage and Nellums, 2020; Zhu et al., 2020; Courtenay
e Perera, 2020; lasevoli et al., 2020a).

DI e DSA rappresentano i due disturbi del neurosviluppo con il maggiore impatto
sul funzionamento personale. Essi includono molte condizioni cliniche diverse
(sindromiche) (Salvador-Carulla e Bertelli, 2008), che combinano deterioramento
cognitivo e relazionale, con alti tassi di co-occorrenza (Baio et al., 2018; Maenner et al.,
2020), sovrapposizione di sintomi e vulnerabilita psicopatologica (Oxelgren et al., 2017;
Noterdaeme e Wriedt, 2010; Bertelli et al., 2020).

In particolare, i “livelli di gravita” per i DSA possono essere basati sui “bisogni di
supporto”, come indicato nel DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013), secondo un
approccio che si concentra sull’intensita dei sostegni necessari piuttosto che sul livello
di compromissione determinato dalla quantita di sintomatologia riconducibile ai DSA. Di
conseguenza, le persone con DSA-NES risultano quelle con livello di gravita piu elevato.

In Italia sono emerse sin da subito diverse segnalazioni su eventi di infezione da SARS-
CoV-2 (acronimo dall’inglese severe acute respiratory syndrome coronavirus 2), sintomi
gravi di COVID-19 e ricoveri di persone con DI/DSA-NES che vivevano in strutture residenziali
(Ricci, 2020). La mancanza di linee guida ufficiali precise e ben definite per affrontare la
gestione dell’emergenza nella fase iniziale dell’epidemia ha probabilmente contribuito
alle difficolta incontrate nell’assistenza e nella cura fornite in tali ambienti. Oltre alla
questione delle soluzioni abitative, le persone con DI/DSA-NES possono presentare ulteriori
fattori di vulnerabilita all’infezione da SARS-CoV-2. Tuttavia, i medici sembrano non essere
perfettamente consapevoli di questi rischi aggiuntivi nel contesto della pandemia. In
effetti, un sondaggio Sermo lanciato nell’aprile 2020 dagli autori (Sermo € la pit grande
societa globale di raccolta di dati sanitari, con una piattaforma sociale che coinvolge
medici di 150 paesi) ha rivelato che il 45% dei clinici rispondenti sosteneva che le persone
con DI/DSA-NES fossero vulnerabili quanto la popolazione generale alle complicazioni
derivanti dal COVID-19, mentre il 20% di loro le riteneva persino meno vulnerabili. Ma oltre
alla vulnerabilita fisica, le persone con DI/DSA-NES possono presentare una vulnerabilita
psichica aggiuntiva, specialmente nel contesto della pandemia.

1 1l presente contributo rappresenta la traduzione italiana dell’articolo “COVID-19 and intellectual disability/
autism spectrum disorder with high and very high support needs: issues of physical and mental vulnerability”
pubblicato nella rivista Advances in Mental Health and Intellectual Disability (Buonaguro e Bertelli, 2020). La
traduzione ¢ a cura di Elisa Rondini.
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Il presente contributo si propone di fornire una valutazione completa dei problemi
correlati al COVID-19 per le persone con DI/DSA-NES, includendo una discussione sui
primi dati pubblicati in tutto il mondo e sui dati preliminari di vulnerabilita fisica e
psichica raccolti in Italia durante la quarantena di massa. La conoscenza dei fattori di
vulnerabilita in questa popolazione € infatti fondamentale per fornire suggerimenti alle
famiglie e ai caregiver su come contrastare i rischi associati alla pandemia in corso,
come illustrato dal documento intitolato “Consigli per la gestione dell’epidemia COVID-19
e dei fattori di distress psichico associati per le persone con disabilita intellettiva e
autismo con necessita elevata e molto elevata di supporto”, che € stato firmato dagli
Autori e approvato dalla World Psychiatric Association.

Vulnerabilita all’infezione da SARS-CoV2 e complicazioni legate al COVID-19

l’assistenza sanitaria per le persone con DI/DSA-NES rappresenta da tempo un aspetto
problematico. In questa popolazione & stata infatti riscontrata una prevalenza di
malattie e problemi fisici circa 2,5 volte superiore rispetto a quanto accade nella
popolazione generale (Kinnear et al., 2018; Tyrer et al., 2019; Hand et al., 2020). Inoltre,
le persone con DI/DSA-NES sono generalmente un gruppo sottorappresentato nella
ricerca sanitaria, specialmente per quanto riguarda l’eta adulta, una tendenza che
sembra persistere anche durante la pandemia COVID-19 (Landes et al., 2020).

La multi-morbilita fisica delle persone con DI/DSA-NES include malattie endocrine,
ipertensione, problemi respiratori, cancro e altre condizioni associate a un rischio pill
elevato di Sindrome da distress respiratorio acuto da SARSCoV-2 ed altre complicanze
legate al COVID-19. Durante la pandemia H1N1 del 2009, fattori di rischio simili sono
risultati associati a un numero elevato di esiti avversi nelle persone con sindrome di
Down (Perez-Padilla et al., 2010). All’epoca, i Centri per il Controllo e la Prevenzione
delle Malattie (Centers for Disease Control and Prevention - CDC) hanno riportato
raccomandazioni specifiche per le persone con disabilita cognitive, affermando che
questa popolazione presentava un maggior rischio di essere infettata o di avere una
condizione clinica non riconosciuta (CDC, 2009).

Per quanto riguarda le malattie dell’apparato respiratorio, le persone con determinate
disabilita sembrano essere esposte a un rischio maggiore di contrarre influenza e le
complicanze ad essa associate. Alcuni anni fa, le infezioni respiratorie (inclusa la polmonite)
erano state segnalate come una delle principali cause di ricovero ospedaliero nella persone
con DI; tali infezioni sembravano inoltre presentarsi con un decorso pitl lungo e una piu alta
probabilita di recidiva rispetto alla popolazione generale (Chang et al., 2017).

Un altro fatto degno di nota: € stato scoperto che il virus SARS-CoV-2 utilizza ’enzima
di conversione dell’angiotensina Il (ACE-2) come recettore cellulare di ingresso (Wan et
al., 2020). 'ACE-2 si trova in una varieta di tessuti umani, compreso il tratto respiratorio
superiore e inferiore, il miocardio e la mucosa gastrointestinale (Harmer et al., 2002);
alcuni scienziati hanno ipotizzato che la sovraregolazione cronica di ACE-2 nelle vie
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aeree puo predisporre gli individui a un aumento del rischio di infezioni da Coronavirus
(Leung et al., 2020). E interessante sottolineare che & stata suggerita un’associazione
tra maggiori espressione e funzionalita dell’ACE e il rischio di autismo (Firouzabadi
et al., 2016), in accordo con l’ipotesi di un ruolo centrale dell’infammazione nei DSA
accanto a quello delle azioni neuroinfiammatorie e ossidative dell’angiotensina Il.

E stato inoltre rilevato che le persone con DSA presentano citochine altamente pro-
infammatorie (Theoharides e zhang, 2011), incluse interleuchina (IL) -6, IL-12 e il
fattore di necrosi tumorale a (FNT-a), la cui sintesi eccessiva é stata associata a una
risposta inflammatoria sistemica acuta grave nella patogenesi della polmonite da SARS-
CoV-2 (Buonaguro et al., 2020). Pertanto, le persone con DSA potrebbero presentare un
rischio maggiore di sviluppare una “tempesta citochinica” a causa dei gia aumentati
livelli di citochine (Lima et al., 2020b). Sebbene diversi report evidenzino la presenza
delle alterazioni sopramenzionate nelle persone con DSA, i risultati in letteratura sono
contrastanti e non consentono di trarre conclusioni (Jyonouchi et al., 2001; Malik et
al., 2011; Nadeem et al., 2020). Nelle persone con sindrome di Down, alti livelli di
citochine proinfiammatorie (ad es. IL-6, MCP-1, IL-22, TNF-a) sono state associate a un
pronunciato consumo dei fattori del complemento, simile ai cambiamenti osservati
nelle interferonopatie di tipo | e in altre condizioni autoinfiammatorie (Sullivan et al.,
2017). Nella sindrome di Prader-Willi € stato invece osservato che diverse condizioni
associate, come |’obesita e una ridotta secrezione di GH, possono portare a una
possibile attivazione di immunitd innata. E stato inoltre riscontrato che le persone
con questa sindrome mostrano concentrazioni plasmatiche piu elevate di proteina
C-reattiva, IL-18 e IL-6, un dato che suggerisce uno stato di inflammazione sistemica di
basso grado (Caixas et al., 2008). Anche in questo caso, la possibilita di una maggiore
vulnerabilita all’infezione da SARS-CoV2 e un maggiore rischio di complicazioni rispetto
alla popolazione generale € oggetto di dibattito.

Aldila delle considerazioni precedenti, sono diversi i fattori che sembrano avere un ruolo nel
determinare un’elevata vulnerabilita delle persone con DI/DSA-NES all’infezione da SARS-
CoV2 e a presentazioni pitl gravi di COVID-19, compresi i bassi livelli di alfabetizzazione, un
minor rispetto delle regole igieniche complesse, il dover fare affidamento su altre persone
nella propria routine quotidiana. Infatti, le persone con DI/DSA-NES possono aver bisogno
di un’elevata assistenza per la cura personale da parte dei caregiver, quando vivono nel
contesto familiare, o del personale clinico, quando risiedono in strutture residenziali. In
questo senso, sembra che la tipologia della sistemazione abitativa (domestica, contesto
residenziale o stato di ricovero) possa avere un impatto significativo sulla diffusione
dell’infezione da SARS-CoV2 e sulle sue possibili complicazioni (McGonigal, 2020).

Ad esempio, gli adulti che risiedono in strutture di assistenza condividono |'uso degli spazi
di vita essenziali (ad es. camere da letto, bagni, cucine) e sono normalmente vicini ad altri
residenti. Pertanto, il distanziamento fisico puo rappresentare una sfida considerevole per
le persone con DI/DSA-NES che vivono in tali contesti, le quali di conseguenza potrebbero
essere maggiormente a rischio di infezione da SARS-Cov2 (Landes et al., 2020).

Inoltre, le disabilita cognitive possono determinare difficolta nell’elaborazione delle
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informazioni e nei processi decisionali. Pertanto, misure di prevenzione come il lavaggio
delle mani, tossire o starnutire proteggendosi con un fazzoletto, evitare il contatto con
persone ammalate pud diventare per loro una vera e propria sfida.

Infine, anche le piccole reti sociali, Iinstabilita residenziale e la condizione di senzatetto
possono aumentare il rischio di infezione e rendere pit difficili Iidentificazione dei casi
positivi, il follow-up, il supporto e il trattamento delle persone con DI/DSA-NES infettate
(Tsai e Wilson, 2020).

Ad oggi, alcune ricerche hanno iniziato a fornire dati rilevanti anche se ancora scarsi
sulla diffusione della SARS-CoV2 e sulle sequele di COVID-19 tra le persone con DI/
DSA-NES. Ad esempio, la Revista Sindrome de Down ha menzionato casi di COVID-19
in pazienti con sindrome di Down con evoluzione variabile, dalla guarigione alla
morte, e la Trisomy 21 Research Society sta valutando |’evoluzione della pandemia in
questa stessa tipologia di pazienti (Callea et al., 2020). Inoltre, la BrightSpring Health
Services, di Louisville (Kentucky), un’organizzazione che fornisce supporto continuo
a oltre 11.000 persone con disabilita intellettive e dello sviluppo negli Stati Uniti, ha
recentemente riferito che gli individui maschi con un numero piu elevato di condizioni
mediche croniche avevano maggiori probabilita di essere ricoverati in ospedale con
diagnosi di COVID-19 nei primi 100 giorni della pandemia, mentre la maggior parte
delle persone pit giovani e con un minor numero di patologie croniche si sono riprese
spontaneamente a casa (Mills et al., 2020).

Infine, i dati raccolti attraverso la piattaforma TriNetX COVID-19 Research Network
contribuiscono ad avvalorare l’ipotesi che le persone con disabilita intellettive e dello
sviluppo possano essere a pil levato rischio di presentare COVID-19 (Turk et al.,
2020). Nello specifico, uno studio condotto di recente ha esplorato le tendenze nelle
comorbidita, il numero di casi e i tassi di mortalita tra le persone con tali disabilita
(residenti principalmente nel territorio degli Stati Uniti) che hanno ricevuto una diagnosi di
COVID-19, fino a maggio 2020. | risultati mostrano che le persone con disabilita intellettive
e dello sviluppo mostravano una maggiore prevalenza di comorbidita specifiche associate
all'infezione. E interessante notare che le differenze legate all’etd nelle tendenze del
COVID-19 erano distinte, con una maggiore concentrazione di casi nelle persone pil
giovani (Turk et al., 2020). Sul territorio italiano, si € iniziato a raccogliere dati relativi
ai tassi di prevalenza preliminari su casi COVID-19 e relative complicanze nelle persone
con DI/DSA-NES durante la quarantena di massa, per un totale di 660 casi. | dati sono
stati raccolti a partire da marzo 2020 in sei regioni italiane (Toscana, Lombardia, Emilia-
Romagna, Piemonte e Sicilia) compilando set di dati che elencavano la provenienza del
paziente, la sua sistemazione abitativa, ['eventuale tipo di struttura residenziale in cui
lui/lei era ospitato, il numero totale di pazienti ospitati nella stessa struttura residenziale
e il numero di casi sospetti/positivi. Da questi dati preliminari grezzi € possibile dedurre
che le persone con DI/DSA-NES presentavano sintomi da gravi a critici nel 19-51% dei
casi, con una variabilita che dipendeva principalmente dall’area epidemica e dal tipo
di sistemazione abitativa. Pertanto, sembra che anche i dati preliminari sopra riportati
potrebbero contribuire a corroborare l'ipotesi che il decorso e le complicanze di COVID-19
possano colpire gravemente le persone con DI/DSA-NES.
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Vulnerabilita psicopatologiche nel contesto della pandemia COVID-19

La ricerca sulle epidemie precedenti ha rivelato che esse possono determinare un
ampio spettro di effetti psicologici. Possono scatenare l'insorgenza di nuovi sintomi
nelle persone senza disturbi psichiatrici pre-esistenti (Chew et al., 2020), aggravare la
condizione di chi gia ne soffre (Yao et al., 2020; Lima et al., 2020a) e causare disagi ai
caregiver. Durante le epidemie di SARS, Ebola e H1N1, i tassi di sintomi psicologici e di
disturbi psichiatrici erano piuttosto alti: ansia e preoccupazioni variavano tra il 3,2 e
il 12,6%, i sintomi depressivi dal 3,0 al 73,1%, la rabbia e lirritabilita da 2,3-56,7%, € i
sintomi di stress post-traumatico si attestavano intorno al 25,8% (Chew et al., 2020).

Recentemente € stato osservato che la pandemia COVID-19 sta provocando un’epidemia
parallela di disturbi di panico, ansia, insonnia e sintomi depressivi (Torales et al., 2020).
Inoltre, il livello di angoscia percepito da pazienti con gravi malattie mentali dovuto
all’epidemia e al periodo di quarantena di massa € risultato superiore a quello percepito
dalla popolazione generale (lasevoli et al., 2020b). La vulnerabilita psichiatrica delle
persone con DI/DSA-NES € elevata anche in condizioni ambientali normali; il tasso di
prevalenza dei disturbi psichiatrici & stato ripetutamente segnalato fino a quattro volte
superiore rispetto a quello osservato nella popolazione generale (Bertelli et al., 2012;
Cooper et al., 2007a; Nylander et al., 2018; Marino et al., 2019; Mazza et al., 2020). Dalle
ricerche condotte su questo tema €& emerso che il 25-44% delle persone con DI/DSA-NES
ha almeno un disturbo psichiatrico durante la sua vita, il 21% ne presenta due, mentre
I’8% ne pud presentare fino a tre (Cooper et al., 2007b; Russell et al., 2016; Strunz et
al., 2014). La prevalenza della psicopatologia aumenta ulteriormente per le persone che
soddisfano i criteri sia per i DSA che per la DI (Bradley et al., 2004; Cervantes e Matson,
2015). Ansia, disturbi dell’'umore e disturbo da stress post-traumatico (PTSD) sono i
pitl frequenti disturbi psichiatrici co-occorrenti nelle persone con DI/DSA-NES (Cooper
et al., 2007a; Baudewijns et al., 2018; Hudson et al., 2019; Russell et al., 2016; Strunz
et al., 2014).

Nonostante quest’alta prevalenza, i disturbi psichiatrici nelle persone con DI/DSA-
NES sono stati scarsamente presi in esame nelle loro caratteristiche cliniche pil
specifiche, come la presentazione, il decorso e i fattori di vulnerabilita (Bertelli et al.,
2015), in quanto tali pazienti sono quasi sempre esclusi dagli studi sulle dimensioni
psicopatologiche e le loro voci ed esperienze non vengono considerate (Humphreys et
al., 2015; Shepherd et al., 2019).

Si ipotizza che alla base di questa aumentata vulnerabilita psicopatologica vi sia una
complessa combinazione di fattori biologici, psicologici e sociali (Bertelli et al., 2015). Tra
i fattori psicologici sono state evidenziate strategie di coping deboli, ridotta padronanza
dell’ambiente, bassa autostima, scarse capacita di adattamento ed esperienze di abuso
(Lindsay et al., 2015; Krabbendam et al., 2014). | fattori sociali includono eventi di vita
avversi, stigma e pregiudizio, basse condizioni economiche basse e isolamento sociale
(Martorell et al., 2009; Tint et al., 2017).

| cambiamenti ambientali e sociali associati alla pandemia e alle misure adottate per
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contenerne la diffusione (ad esempio, il lockdown), cosi come altri fattori pit specifici,
come le difficolta nel comprendere concetti astratti (ad esempio, valutazione della
minaccia) e il forte bisogno di routine/ripetizione (ad esempio, frustrazione per attivita
annullate e bassa tolleranza per la noia e l'isolamento), possono amplificare queste
vulnerabilita allo stress psicologico e ai disturbi psichiatrici.

E stato gia dimostrato come cambiamenti drastici nella routine quotidiana (ad esempio,
limitazione o interruzione delle normali attivita e degli scambi interpersonali),
convivenza forzata, perdita di sostegno e percezione prolungata della solitudine
possano favorire nelle persone con DI/DSA-NES regressione, perdita di abilita, disagio
psicologico, problemi fisici, ideazione suicidaria e disturbi psichiatrici (Merrick et al.,
2005; Dodd et al., 2016; Hedley et al., 2018).

| rischi associati a queste esperienze emotive includono anche il peggioramento o
lo sviluppo di comportamenti problema (CP) come aumento delle stereotipie, auto-
stimolazione, autolesionismo, comportamenti aggressivi verso oggetti o persone e altri
comportamenti oppositivi. In effetti, |’isolamento stesso puo esacerbare i CP. Vale la pena
notare che I’alta prevalenza di CP nelle persone con DI/DSA-NES é stata associata a una
frequenza proporzionale di disturbi psichiatrici e diversi studi hanno dimostrato una
relazione tra CP e presenza di condizioni psicopatologiche (Emerson et al., 2001; Felce
et al., 2009; Hemmings et al., 2006; Kishore et al., 2005). Infatti, la presentazione clinica
dei problemi di salute mentale nelle persone con DI/DSA-NES é spesso molto diversa da
quanto avviene nella popolazione generale. Cio € vero in particolare per le persone che
presentano DI pil grave e/o co-occorrenza di DSA, le quali mostrano maggiori difficolta
nel concettualizzare e comunicare la propria sofferenza psichica (Bertelli et al., 2015;
Hurley, 2008). Va dunque notato che i CP che peggiorano o emergono potrebbero anche
essere correlati a questa presentazione atipica di un disturbo psichiatrico, oltre a poter
rappresentare una risposta piti ampia correlata allo stress (Bertelli et al., 2015).

Ad oggi, non € stato quasi pubblicato nessun dato sulle conseguenze psicopatologiche
della pandemia COVID-19 negli adulti con DI/DSA che vivono in modo indipendente
0 in strutture residenziali. Solo uno studio retrospettivo ha valutato 'impatto delle
restrizioni dovute alla pandemia sui CP in una coorte di 18 giovani adulti con DSA grave
che frequentano un centro diurno (Brondino et al., 2020). Segni e sintomi di angoscia/
stress dovuti alla quarantena di massa sono attualmente oggetto di un’indagine italiana
in corso, proposta e approvata dal Comitato Scientifico della Societa Italiana per i
disturbi del neurosviluppo (SIDIN; sezione speciale della Societa Italiana di Psichiatria),
che coinvolge caregiver/ operatori sanitari di persone con DI/DSA-NES. L'indagine &
iniziata il 25 aprile 2020 ed € stato concepita nella forma di questionari online da
compilare anonimamente.

Nello specifico, sono stati elaborati due questionari, brevi e facili da riempire: il primo
era destinato a essere compilato da caregiver/membri della famiglia di persone con DI/
DSA-NES di eta superiore a 15 anni che stavano trascorrendo la quarantena di massa a
casa; il secondo doveva essere completato da operatori sanitari esperti che lavoravano
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in strutture residenziali assistendo persone con DI/DSA-NES nel periodo del lockdown.

| risultati preliminari sui questionari compilati da caregiver/familiari evidenziano
che le persone con DI/DSA-NES stavano sperimentando un aumentato livello di
agitazione (53,8% del campione), un aumento dell’irritabilita (52,3% del campione),
variazioni delle ore di sonno (54% del campione), aumento dell’appetito (43,1% del
campione), aumento dei tic e delle stereotipie (43,1% del campione), seguite da
un aumento del soliloquio (30,8% del campione), e un maggiore isolamento (27,7%
del campione).

Inoltre, il 29,2% delle persone con DI/DSA-NES che trascorrevano la in quarantena di
massa a casa necessitavano di cambiamenti nella loro farmacoterapia per controllare
meglio le manifestazioni comportamentali. Questi dati supportano I'impressione clinica
dei colleghi britannici relativamente ad un aumento della richiesta di farmaci psicotropi
per gestire i CP durante la pandemia COVID-19 (Courtenay, 2020).

Per quanto riguarda le persone con DI/DSA-NES residenti in strutture residenziali, il
21,4% del campione sembra aver sperimentato maggiore irritabilita, mentre il 14,5%
maggiore agitazione. Infine, il 93,9% del campione ha assunto le stesse dosi/tipologie
di farmaci psicotropi prescritti prima della quarantena.

In termini generali, si puo dedurre che i cambiamenti comportamentali osservati
potrebbero rispecchiare un aumento delle manifestazioni di ansia sia nelle persone
con DI/DSA-NES in quarantena a casa che in quelle ospiti di strutture residenziali. In
effetti, maggiore irritabilita, agitazione e aumento dei tic/stereotipie sono stati elencati
tra gli equivalenti comportamentali tipici dell’ansia in questa popolazione (Bertelli
et al., 2012). Inoltre, e soprattutto tra coloro che hanno trascorso la quarantena di
massa a casa, sono stati segnalati anche segni di disturbi dell’'umore (inclusi aumento
isolamento, modificazioni dell’appetito, insonnia) (Bertelli et al., 2012; Baudewijns et
al., 2018). Questo risultato potrebbe anche essere collegato alla mancanza delle attivita
quotidiane precedenti, durante il periodo di lockdown. Pertanto, si potrebbe ipotizzare
che i cambiamenti nella routine quotidiana e nelle interazioni sociali a cui le persone
con DI/DSA-NES erano abituate, abbiano contribuito all’aumento delle manifestazioni
comportamentali rilevanti non solo per I’ansia ma anche per i disturbi dell’'umore.

In sintesi, ci si possono aspettare cambiamenti comportamentali durante I’emergenza
COVID-19 nelle persone con DI/DSA-NES, probabilmente correlati e secondari non solo
alla preesistente vulnerabilita allo stress e alle comorbidita psichiatriche, ma anche
alle restrizioni imposte per prevenire la diffusione del virus nella popolazione generale.

E adesso? Considerazioni e raccomandazioni per la ricerca e le politiche dei servizi di
assistenza sanitaria

La pandemia COVID-19 ha avuto un impatto critico sull’erogazione dell’assistenza sanitaria.

Ad esempio, molte organizzazioni che forniscono programmi assistenziali e/o educativi
specifici per le persone con DI/DSA-NES sono state temporaneamente chiuse in tutto
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il mondo, per singola iniziativa o a seguito dei vari decreti. Pertanto, le persone con
DI/DSA-NES ricevono meno ore di terapia (comportamentale, occupazionale, etc.) di
quanto farebbero normalmente.

Inoltre, nel contesto di una crisi economica generale, si prevede che ritardi nei
finanziamenti e tagli ai servizi comunitari che forniscono assistenza possano costringere
queste organizzazioni a chiudere definitivamente, con il risultato di mettere a rischio
la salute e la sicurezza delle persone con DI/DSA-NES.

Nonostante le attuali sfide pandemiche, le esperienze di coping collettive possono
mettere in luce opportunita per creare in futuro sistemi di assistenza migliori e piu
flessibili. Di fatti, le persone con DI/DSA-NES rappresentano i potenziali utenti dei
servizi di telemedicina, insieme a persone affette da disturbi psichiatrici o malattie
croniche che richiedono un contatto costante con strutture sanitarie e professionisti,
0 a coloro che necessitano di trattamenti normalmente gestiti da servizi territoriali o
strutture residenziali. Sebbene siano necessarie ulteriori ricerche, studi clinici e revisioni
sistematiche della letteratura hanno dimostrato che gli interventi di telemedicina si
traducono in strategie di assistenza sanitaria promettenti in circostanze di accesso
limitato ai servizi alla persona (Ameis et al., 2020). Vi € un bisogno urgente di ulteriore
ricerca in questo settore, da condurre con l‘obiettivo di implementare i servizi di
telemedicina specificamente rivolti a persone con DI/DSA-NES, considerando molteplici
finalita, dalla telediagnostica alla teleterapia, fino alla teleassistenza per famiglie e
caregiver.

Un altro punto fondamentale € diffondere la conoscenza sui fattori di vulnerabilita per le
persone con DI/DSA-NES, cosi da poter fornire alle famiglie, ai caregiver e agli operatori
sanitari consigli specifici per contrastare i rischi associati all’attuale pandemia. Inoltre,
le persone con DI/DSA-NES devono essere incluse negli studi, in particolare in quelli
che si focalizzano sulle complicanze psicopatologiche dovute all’emergenza COVID-19,
poiché, come abbiamo visto, la popolazione adulta é fortemente sottorappresentata in
questo settore di ricerca.

Nel frattempo, una prima raccomandazione potrebbe essere quella di fornire a tutti i
professionisti che operano nel settore dell’assistenza sanitaria percorsi di formazione
sulle strategie di comunicazione da adottare con la popolazione intellettivamente
svantaggiata, cosi da ridurre il disagio delle persone con DI/DSA-NES in tali contesti
e dare loro informazioni in modo appropriato sulle misure e sulle regole da adottare
durante la pandemia. Nel tentativo di fornire consulenza specifica alle persone con
DI/DSA-NES e ai loro caregiver, in Italia, il CREA (Centro di Ricerca e Ambulatori) della
Misericordia di Firenze e la SIDIN hanno prontamente istituito un gruppo di esperti
per avviare processi Delphi finalizzati all’elaborazione di due documenti volti a fornire
alle persone con DI/DSA-NES, alle loro famiglie e a coloro che operano nel settore le
raccomandazioni pit utili per affrontare i rischi fisici e mentali associati alla pandemia.
Il primo documento, intitolato Consigli per la gestione dell’epidemia di COVID-19 e dei
fattori associati di distress psichico per persone con disabilita intellettiva e autismo
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con necessitd elevata e molto elevata di supporto- versione 1.4, € stato pubblicato il
16 marzo 2020 e immediatamente approvato da alcune delle pit rilevanti associazioni
scientifiche e di familiari a livello nazionale. Al momento della scrittura, la versione
1.5 € stata tradotta in inglese e in altre otto lingue, e approvata dal Piano d’azione
2021-2023 del gruppo di lavoro sulla disabilita intellettiva e sui disturbi dello spettro
autistico della World Psychiatric Association.

Il documento include informazioni accessibili sul COVID-19, relative alle norme igieniche,
alla gestione delle crisi d’ansia, al superamento delle barriere, alla vulnerabilita psichica,
a come contrastare i rischi di isolamento e i cambiamenti drastici nella vita quotidiana,
e raccomandazioni per gli operatori sanitari (il documento pud essere scaricato dalla
Resource Library sul COVID-19 della WPA, al seguente link: www.wpanet.org/covid-
19-resources?lang=it). Il secondo documento, esplicitamente rivolto agli operatori
sanitari che si occupano di persone con DI/DSA-NES, durante |’epidemia di COVID-19, &
intitolato Emergenza Covid-19. Consigli per gli operatori sanitari coinvolti nella cura e
nell’assistenza alla persona con disabilitd intellettiva e autismo con necessitd elevata
e molto elevata- versione 1.3; € stato pubblicato il 10 maggio 2020, in italiano, ed
¢ disponibile sul sito ufficiale SIDIN (www.sidin.org/2020/05/scudo-psicologico-pergli-
operatori-sanitari /). Questo documento fornisce consigli specifici ai sanitari per
far fronte allo stress lavoro-correlato durante I’emergenza legata alla diffusione del
COVID-19.

Le disparita nell’lambito della salute e in quello dei supporti specifici sono altri punti critici
da prendere in esame, quando si fa riferimento a persone con DI/DSA-NES. Ad esempio,
I’idea di ricorrere in questi casi a test a domicilio per valutare la presenza di SARS-CoV2
dovrebbe essere presa in seria considerazione in tutto il mondo. Inoltre, in caso di un
individuo con DI e/o DSA che si ammala, la compliance potrebbe rappresentare un altro
problema critico, soprattutto qualora dovessero essere necessarie cure specialistiche
(ad esempio, supporto respiratorio). Sebbene il suggerimento possa risultare incoerente
con molte politiche in atto nelle strutture sanitarie, esso dovrebbe essere valutato in
quanto potrebbe consentire ai caregiver di restare accanto alle persone con DI/DSA-NES
e cio si tradurrebbe in una migliore assistenza centrata sul paziente con minori rischi
di stress e CP.

Conclusioni

Le persone con DI/DSA-NES rappresentano una popolazione vulnerabile nel contesto
della pandemia COVID-19 e al disagio psichico ad essa correlato. Diversi sono i fattori
responsabili di questa elevata vulnerabilita, tra cui la multimorbilita, i bassi livelli di
alfabetizzazione, le difficolta di comprensione e comunicazione, la dipendenza da altre
persone per |’assistenza, la scarsa osservanza di complesse norme igieniche, il forte
bisogno di routine e le scarse capacita di adattamento. La multimorbilita fisica include
le malattie endocrine, I'ipertensione, i problemi respiratori, il cancro e altre condizioni
associate a un rischio piu elevato di Sindrome da stress respiratorio acuto SARS-CoV-2 e
di altre complicanze legate al COVID-19. La vulnerabilita psicopatologica € espressa da
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un tasso di prevalenza piu elevato (fino a quattro volte) e da un’insorgenza precoce di
disturbi psichiatrici rispetto alla popolazione generale.

Nel contesto dell’attuale pandemia, si possono prevedere cambiamenti comportamentali
nelle persone con DI/DSA-NES, probabilmente correlati e secondari non solo alla
preesistente vulnerabilita allo stress e alla comorbidita psichiatrica, ma anche alle regole
e alle restrizioni imposte per prevenire la diffusione dell’infezione. Una considerazione
tempestiva di queste elevate esigenze sanitarie nella pianificazione e riorganizzazione
dei servizi € auspicabile per sviluppare strategie future al fine di evitare il contagio e
prevenire ulteriore disagio psichico in questa popolazione, tenendo presente che gli
effetti della pandemia COVID-19 potrebbero incidere sul sistema di assistenza sanitaria
per molti anni ancora a venire.
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