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Le misure restrittive imposte dalla pandemia COVID-19 hanno reso necessario una veloce riorganizzazione
del lavoro dei sanitari per garantire una continuita delle cure per i pazienti affetti da malattie croniche, spesso
cambiando strategie in corso d'opera. Riportiamo un'esperienza nel complesso molto positiva vissuta presso
la Unit Cardiomiopatie dell’Azienda Ospedaliero-Universitaria di Careggi durante il recente lockdown.
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E ormai ampiamente documentato
come la pandemia COVID-19 abbia
messo a dura prova il Sistema Sani-
tario Nazionale, soprattutto duran-
te il primo lockdown nazionale, nel
marzo del 2020. Le misure restrittive
utilizzate all'interno degli ospeda-
li hanno certamente permesso un
contenimento della diffusione del
virus ma, allo stesso tempo, hanno
messo a rischio la continuita delle
cure dei pazienti con malattie cro-
niche. Tale aspetto appare partico-
larmente critico poiché la continuita
delle cure, intesa come una continu-
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ita nel tempo della relazione di cura
tra medico e paziente, si associa a
numerosi esiti positivi, tra cui una
migliore adesione al piano terapeu-
tico e un miglioramento delle condi-
zioni cliniche della patologia. La con-
tinuita delle cure per i pazienti con
malattie croniche dovrebbe quindi
essere sempre garantita, anche nelle
situazioni di emergenza come quelle
imposte dalla pandemia COVID-19.

Questo approfondimento ha lo sco-
po di condividere lesperienza di
riorganizzazione della Unit Cardio-
miopatie dell’Azienda Ospedalie-

ro-Universitaria di Careggi durante il
lockdown nazionale (marzo-maggio
2020), per valutare se l'impostazione
del lavoro che medici e infermieri
hanno strutturato abbia permesso
ai pazienti di percepire la necessaria
continuita delle cure, pur dovendo
sospendere le visite di controllo in
presenza. La tipologia dei pazienti
seguita dalla Unit & varia e comples-
sa, e include uno spettro di patolo-
gie cardiache croniche tra cui la car-
diomiopatia ipertrofica, la malattia di
Fabry e I'amiloidosi cardiaca. L'orga-
nizzazione che in brevissimo tempo
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Organizzazione della Unit Cardiomiopatie dell’Azienda Ospedaliero-Universitaria di Careggi nel periodo del lockdown marzo-mag-

gio 2020.

lo staff medico ha messo in piedi in
risposta al lockdown pud essere con-
cettualizzata come un algoritmo a
tre livelli (Fig. 1).

A un primo livello era attivo, 8 ore al
giorno per 5 giorni la settimana, un
numero di telefono al quale rispon-
deva un infermiere. Il Centro poteva
essere comunque contattato anche
tramite mail. A questo livello, il ruo-
lo fondamentale é stato svolto da-
gli infermieri del Centro che hanno
contattato telefonicamente ciascun
paziente per informarlo della ne-
cessita di posporre la visita a dopo
che fossero terminate le restrizioni.

Durante la telefonata, linfermiere
eseguiva un triage per valutare la
condizione clinica del paziente. Se
questa era ritenuta stabile, al pa-
Ziente veniva data lindicazione di
utilizzare il numero del Centro o la
mail per qualsiasi necessita, senza
altri provvedimenti (Livello 1). Se l'in-
fermiere riteneva che la condizione
clinica del paziente avesse subito un
peggioramento, o se vi fosse qualsi-
asi novita, il paziente veniva riman-
dato a un contatto con il cardiologo,
o telefonicamente o tramite mail.
A questo livello il cardiologo moni-
torava la condizione clinica, poteva

aggiustare la terapia farmacologica
0 esaminare eventuali esami o anali-
si (Livello 2). Laddove il cardiologo ri-
tenesse che la condizione clinica del
paziente fosse urgente, lo invitava a
presentarsi per una visita in presen-
za presso il Centro o, in caso di una
situazione clinica di emergenza, di
recarsi al piu vicino Pronto Soccorso
(Livello 3).

Al fine di valutare se tale organizza-
zione abbia avuto un risvolto posi-
tivo sulla sensazione di continuita
delle cure dei pazienti, & stata con-
dotta unindagine su 50 pazienti in
cura presso il Centro. Inoltre, per ca-
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Tabellall.
Caratteristiche dello staff medico e dei pazienti.

N/range Media/%
Staff medico
Anni della professione
Qrdiologi 2-30 11,40 (11,99)
Infermieri 26-30 27,75(1,71)
Anni di lavoro presso il Centro
Qardiologi 1-20 6,20 (8,11)
Infermieri 11-24 19,25 (5,68)
Pazienti
Livello di educazione
Diploma di scuola elementare 8 15,7
Diploma di scuola media inferiore 12 235
Diploma di scuola media superiore 19 373
Laurea 12 23,5
Status lavorativo
Nessun lavoro 3 59
Disoccupazione 1 2
Lavoro occasionale 2 3.9
Lavoro full-time 15 294
Pensionato 30 58,8
Diagnosi
Genetica 31 60,8
Non genetica 20 39,2
Classe NYHA
| 19 373
Il 22 43
1l 10 19,6
v 0 0

pire come anche lo staff medico ha
affrontato quel periodo, e stata con-
dotta un’intervista semistrutturata a
9 operatori (4 infermieri e 5 medici
cardiologi). Le caratteristiche dei
pazienti e dello staff medico sono
riportate nella Tabella I.

La maggior parte dei pazienti
(I'84,3%) ha espresso una valutazio-
ne positiva delle cure ricevute e non
ha riportato alcuna difficolta a rima-
nere in contatto col Centro durante
la fase di lockdown. Inoltre, il 92,2%
dei pazienti ha trovato facilmente il
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modo di contattare il proprio cardio-
logo in un momento di necessita. Tali
sensazioni non erano legate alle ca-
ratteristiche dei pazienti, quali l'eta, il
genere, il livello di educazione o lo
status lavorativo, il tipo di diagnosi o
la classe NHYA. Questo dato appare
estremamente importante poiché
evidenzia come, anche in una situa-
zione di simile emergenza, il lavoro
degli operatori ha permesso ai pa-
zienti di percepire un senso di conti-
nuita delle cure. Certamente questo
non senza difficolta, come emerso
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dalle interviste con gli infermieri e i
cardiologi. A questo proposito sono
emersi due temi principali. Il primo
riguarda la comunicazione con il pa-
Ziente in assenza di contatto diretto,
non sempre facile da gestire, soprat-
tutto con quelli pit anziani. Tale dif-
ficolta viene ben rappresentata dalle
parole di un cardiologo: “Ho dovuto
trovare altre strade per fare quello che
facevo in una confort zone, trovando
altri modi per stare in contatto con i
pazienti e fare una medicina per tele-
fono, a cui ovwviamente non eravamo
abituati” 'altro tema emerso riguar-
da la preoccupazione per la salute
dei pazienti. Tale preoccupazione,
quando riportata dagli infermieri,
era accompagnata da un senso di
colpa per non essere presente come
al solito e ha spinto gli operatori a
esprimere la loro totale disponibilita
("ho avuto paura di perdere la mag-
gior parte dei nostri pazienti, e invece
meno male, non so per quale fortuna-
to meccanismo, ci sono stati pochissi-
mi decessi, veramente pochi pero ho
avuto tanta paura”; “ci si sente anche
in colpa nel dire "no guarda, non si pud
fare le visite, perché uno pensa vabbe,
con le dovute precauzioni... ma non
era possibile. Pero tu sai che il pazien-
te ha delle problematiche e non pud
venire"; "Si cercava di essere molto di-
sponibili, si ripeteva “puoi chiamare in
qualungue momento™). Quando in-
vece e stata riportata dai cardiologi
era principalmente accompagnata
da un senso di incertezza riguardo
la comprensione della comunica-
zione stessa. Questo € stato evi-
dente soprattutto in riferimento ai
pazienti con diagnosi di amiloidosi,
una patologia caratterizzata da una
maggior fragilita e complicata da in-
stabilizzazioni cliniche frequenti, in
soggetti piu anziani rispetto a quelli
con altre forme di cardiomiopatia. |
cardiologi che seguono pazienti con
amiloidosi, quindi, hanno riferito piu
difficolta a gestire i propri pazienti
senza poterli vedere, in assenza del-
la certezza che avessero compreso
le loro indicazioni. Cid ha compor-
tato lunghe telefonate e una mag-
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giore preoccupazione e stanchezza
emotiva (“lo 'ho vissuta male, per
me é stata una cosa estremamente
pesante, il rimandare [una visita dJ
delle persone che sapevo essere scar-
samente rimandabili e con un grosso
dubbio che per telefono riuscissero a
cavarsela”). Diversa la percezione dei
cardiologi che seguono pazienti con
cardiomiopatia ipertrofica: “con i pa-
zienti abbiamo un fittissimo scambio
di mail, i pazienti erano gia abituati a
comunicare a distanza, perché molti
sono pazienti da fuori regione, sono
pazienti giovani e sono abbastanza
stabili come patologia, da un anno
a un altro, sui tempi pit brevi, non ci
sono grossi problemi”.

In linea generale, i temi emersi dalle
interviste con gli operatori del Cen-
tro possono essere legati alle rispo-
ste positive riferite dai pazienti. La
sensazione di continuita delle cure
infatti non passa solo attraverso il
mero scambio di parole. Essa passa
anche e soprattutto attraverso i vari
aspetti della comunicazione, attra-

verso I'empatia, la preoccupazione
per il benessere del paziente, la com-
prensione reciproca e la disponibilita
del sanitario verso il paziente. Questi
vissuti potrebbero quindi aver favo-
rito la sensazione, tra i membri del-
lo staff, di sentirsi in contatto con i
pazienti e ai pazienti di sentire che
la relazione con il Centro che li se-
gue non si & mia interrotta. Il trovarsi
allinterno di un patto terapeutico
consolidato nel tempo (per alcuni
pazienti anche di decenni) ha sicura-
mente facilitato e reso adattabile un
canale comunicativo improvvisato
in seguito allimprovviso instaurar-
si del lockdown: la continuita nella
normalita ha partorito la continuita
nell'emergenza. In un'epoca in cui gli
ospedali sono sempre pit luoghi per
pazienti acuti, e le risorse per la cro-
nicita si riducono di conseguenza,
questo esempio deve fare riflettere.

Per far si che quanto successo non
rimanga un isolato episodio di espe-
rienza dei singoli ambulatori o repar-
ti, questi risultati sembrano suggeri-
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re la necessita di sviluppare nuovi
standard normativi di comunicazio-
ne interpersonale. In altre parole,
sarebbe auspicabile che gli opera-
tori sanitari fossero formati per ga-
rantire la continuita nel rapporto di
cura in telemedicina con strumenti
e modalita comunicative adatte alle
diverse tipologie di pazienti. Inoltre,
sarebbe importante che il Sistema
Sanitario arrivi a disporre dei piani di
emergenza sulla base dell'esperien-
za autogestita delle diverse cliniche
e reparti ospedalieri che hanno ot-
tenuto risultati incoraggianti, sia ri-
spetto alla salute che alla continuita
delle cure percepite dai pazienti. Cid
consentirebbe una maggiore pron-
tezza nell'affrontare eventuali nuove
situazioni di emergenza, con unor-
ganizzazione del lavoro che tenga
conto delle caratteristiche cliniche
del paziente, e un minor senso diin-
certezza tra gli operatori.

pontilucia@gmail.com

Continuita delle cure e gestione ambulatoriale dei pazienti con malattie primitive
del miocardio durante la pandemia COVID-19 19






