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BACKGROUND & OBIETTIVI

L’epidemia di Covid-19 ha cambiato improvvisamente le abitudini, le routine e

gli stili di vita della popolazione generale in Italia e nel mondo, influenzando le

relazioni umane e la produttività sociale ed economica di diversi paesi. In questo

contesto di malessere sociale, la pandemia globale ha aumentato

significativamente le sfide quotidiane per le persone con disabilità e con patologie

croniche che inevitabilmente hanno subito maggiormente i cambiamenti dovuti alla

pandemia rispetto al resto della popolazione generale (World Health Organization,

W.H.O. 2020).

L’attuale periodo di emergenza globale ha quindi avuto, e continua ad avere, un

impatto profondo sugli individui più fragili, e in particolar modo sui pazienti con

patologie croniche, che si sono trovati a dovere cambiare repentinamente il loro

percorso terapeutico, le loro routine, la relazione con la tecnologia e le dinamiche

familiari.

In particolare, i pazienti affetti da disturbi motori come i pazienti con diagnosi di

malattia di Parkinson (PD) odi Sclerosi laterale amiotrofica (SLA) hanno subito

notevolmente i cambiamenti dell’ultimo anno, a causa dell'età più avanzata, della

severità della condizione patologica, della necessità di costanti cure

(farmacologiche e/o riabilitative), della presenza di possibili co-morbidità o di

coesistenti deficit cognitivi.



Recenti studi preliminari hanno mostrato come isolamento sociale, stress, ansia,

depressione, cambiamento delle routine e dei percorsi di assistenza e cura indotti

dalla pandemia di Covid-19 abbiano avuto un impatto negativo sul benessere

psicofisico dei pazienti affetti da preesistenti malattie croniche neurologiche. Nel

presente studio si sono quindi voluti indagare i cambiamenti longitudinali nella

condizione clinica di pazienti affetti da malattia neurodegenerativa nei primi sei

mesi successivi allo scoppio della pandemia di Covid-19 con particolare attenzione

alle variazioni degli indici di fragilità somatica, vulnerabilità psicosociale e alla loro

relazione con le variabili psicologiche (livelli di depressione, ansia, stress) e sociali

(livelli di solitudine percepita) ed infine abbiamo indagato longitudinalmente sui

cambiamenti nelle abitudini di vita quotidiana.

DISEGNO DELLO STUDIO & METODI

Il presente studio longitudinale è stato condotto tramite un sondaggio online in

un gruppo di soggetti con PD e SLA. Tutti i pazienti inclusi nel presente studio

appartengono al database della Fondazione Mondino IRCCS (Pavia, Italia). Lo

studio è stato condotto dal Gruppo PsyCovid (Pavia).

Complessivamente, 173 pazienti (cioè 96 PD e 77 SLA) sono stati contattati

telefonicamente e invitati a completare il questionario online alla baseline. Il tasso

di risposta è stato del 61% per i pazienti con PD e del 37,7% per i pazienti con

SLA. Un set finale di 38 soggetti con PD (26 maschi; età media in anni =

60,61±8,85) e 29 soggetti con SLA (16 maschi; età media in anni = 59,31 ±11,71)

hanno quindi completato il sondaggio online alla baseline. Sei mesi dal sondaggio

iniziale i soggetti inclusi sono stati ricontattati per completare il questionario di



follow up. Il tasso di risposta del sondaggio di follow up è stato del 55,26% per i

pazienti con

PD e del 48,27% per i pazienti con SLA. Un gruppo finale di 21 pazienti PD e 14

SLA ha quindi completato anche il sondaggio di follow-up (Tabella 1 per le

caratteristiche del campione complessivo incluso nello studio longitudinale).

Tabella 1. Caratteristiche del campione finale incluso nello studio
longitudinale

PD (n=21) SLA
(n=14)

Genere (maschio/femmina)
13:8 7:7

Età in anni (media±dev.st.) 59.05±9.56 58.79±12.59

Educazione in anni (media±dev.st.) 9.81±4.43 11.43±4.38

Stato Civile (In una
relazione/altro rapporto)

15:6 7:7

Gravità della malattia di PD (range
della scala Hoen & Yahr)

1-2 -



Misure

✓ Indici di Fragilità (FI) e di Vulnerabilità Psicosociale (SVI) (30-item indici

creati ad hoc);

✓ DASS-21 (ansia, depressione e stress)

✓ Italian Loneliness Scale (solitudine generale, sociale ed emotiva)

✓ cambiamento delle abitudini (scala creata ad hoc).

La fragilità del campione, così come la vulnerabilità sociale sono state misurate

calcolando un indice di fragilità (Frailty Index – FI) e un indice cumulativo di

vulnerabilità sociale (SVI), seguendo una procedura standard (Jones et al., 2004).

Le variabili incorporate nel FI sono relative ai sintomi, segni clinici, comorbidità e

funzioni compromesse (Tabella 2). Invece le variabili della SVI sono relative a fattori

sociali e psicologici che concorrono alla dimensione psicosociale in generale

(Tabella 3).

I due indici in questione (FI e SVI) non presentano variabili in comune pertanto

contribuiscono diversamente ad indagare le due dimensioni di fragilità clinica e

psicosociale nella popolazione oggetto di studio.



Tabella 2. Lista dei 30 item inclusi nell’Indice di Fragilità (FI).

1 Ipertensione

2 Disturbi cardiovascolari

3 Malattia polmonare cronica ostruttiva

4 Malattie gastriche

5 Insufficienza renale

6 Cirrosi

7 Diabete

8 Malattia della tiroide

9 Cancro

10 Malattie genitourinarie

11 Osteoporosi

12 Malattie dell'arteria periferica

13 Malattie neurologiche

14 Disturbi della vista o dell'udito

15 Malattie psichiatriche

16 Ansia

17 Depressione

18 Stress

19 Deficit di attenzione

20 Svenimento

21 Mal di testa

22 Vertigini

23 Dolore diffuso

24 Dolore al petto

25 Dolore alla schiena

26 Nausea

27 Dolore

28 Debolezza



29 Inattività fisica

30 Disabilità mobile (incapacità di camminare per 400 m)

Tabella 3. Lista dei 30 item inclusi nell’Indice di vulnerabilità sociale (SVI).

Stato socio-economico

1 Istruzione (< 8 anni)

2 Condizione lavorativa (disoccupato/pensionato)

3 Nessuna casa di proprietà

4 Nessun possesso di smartphone/iPhone

5 Nessun PC/Tablet di proprietà

Situazione di vita

6 Stato civile (single/vedova/separato)

7 Vive da solo

8 Vive con meno di due persone



9 Vive in una zona rurale o in una piccola città

Attività del tempo libero

1
0

Con quale frequenza frequenta club, chiese o centri comunitari (< uno
al mese)

1
1

Quanto spesso va in palestra o in club sportivi (< uno al mese)

1
2

Quanto spesso fa lavori di beneficenza (< uno al mese)

Attività della vita quotidiana orientate alla società

1
3

Quanto spesso bada ai bambini (< uno al mese)

1
4

Quanto spesso si occupa dei nipoti (< uno al mese)

1
5

Quanto spesso si occupa dei genitori (< uno al mese)

1
6

Quanto spesso si occupa dei nonni (< uno al mese)



1
7

Quanto spesso si occupa di amici, altre persone (< uno al mese)

1
8

Quanto spesso si prende cura di animali domestici (< uno al mese)

1
9

Quanto spesso viaggia (< sei mesi fa)

2
0

Quanto spesso ha contatti faccia a faccia con altre persone (< uno al
mese)

2
1

Quanto spesso incontra parenti di primo grado (< uno al mese)

2
2

Quanto spesso incontra parenti di secondo grado (< uno al mese)

2
3

Quanto spesso incontra gli amici (< uno al mese)

2
4

Quanto spesso parla al telefono con parenti di primo grado (< uno al
mese)

2
5

Quanto spesso parla al telefono con parenti di secondo grado (< uno al
mese)

2
6

Quanto spesso parla al telefono con gli amici (< uno al mese)



2
7

Quanto spesso chatta con parenti di primo grado (< uno al mese)

2
8

Quanto spesso chatta con parenti di secondo grado (< uno al mese)

2
9

Quanto spesso chatta con parenti di secondo grado (< uno al mese)

3
0

Nessun contatto sociale nell'ultima settimana

Variabili psico-socio-emotive

L’indagine somministrata al campione di pazienti affetti da patologie

neurodegenerative ha inoltre indagato diverse dimensioni psico-socio-emotive che

hanno un ruolo cruciale  nei contesti di emergenza e nelle situazioni di crisi.

L’indagine ha indagato lo stress globale mediante la somministrazione della

versione italiana della Depression Anxiety Stress Scales 21 (DASS-21; Osman A et

al., 2012). Abbiamo inoltre valutato tre diversi aspetti della solitudine mediante la

somministrazione della scala Italian Loneliness Scale, che indaga solitudine

generale, solitudine sociale e solitudine emotiva (Zammuner V., 2008).



Valutazione longitudinale dei cambiamenti nelle abitudini di vita

Successivamente abbiamo valutato l'impatto della pandemia Covid-19 sui

cambiamenti delle abitudini considerando 8 diverse aree di vita. Mediante una

procedura di riduzione dei dati (Principal Component Analysis), abbiamo

successivamente condensato i vari item in 3 sotto- scale creando quindi degli indici

specifici che fossero espressione del raggruppamento dei diversi item di ogni scala.

In particolare, l’analisi PCA ha identificato: i) una prima componente espressione

delle abitudini sociali (Social Habits Scale) comprendente gli item legati ad abitudini

che riguardassero l'uso dei social network, di Internet e delle chat; ii) una seconda

componente (Outdoor Habits Scale) comprendente gli item espressione delle

abitudini legate alle attività all'aperto, lavorative e di vita sociale; iii) una terza

componente (Indoor Habits Scale) comprendente le attività domestiche e le abitudini

familiari.

Valutazione longitudinale dei cambiamenti nelle condizioni cliniche e delle

possibili cause

Abbiamo infine valutato i cambiamenti individuali percepiti nella condizione clinica,

per comprendere quanto le misure restrittive imposte per contenere la diffusione del

Covid-19 hanno cambiato le loro condizioni cliniche per ciò che riguarda la

sintomatologia motoria (ad esempio, resistenza allo stress, rigidità, affaticamento) o

extra- motoria (ad esempio, disturbi intestinali o urinari, disturbi del sonno, disturbi

alimentari, difficoltà di concentrazione, irritabilità).

Poi, abbiamo chiesto ai pazienti di valutare su una scala Likert a 5 punti (0 = per

niente – 4 = estremamente) quanto gli eventuali cambiamenti dei sintomi motori ed

extra-motori fossero dovuti a modificazioni dei: i) percorsi terapeutici e assistenziali



(ad esempio per difficoltà a ottenere prescrizioni di medicinali, per impossibilità a

effettuare i controlli, per difficoltà a contattare lo specialista), ii) rapporti interpersonali

con i conviventi (ad esempio per tensioni con i familiari, per impossibilità a vedere i

familiari non conviventi), iii) per significativa riduzione delle relazioni interpersonali

sociali (ad esempio per riduzione delle attività sociali e ricreative) o iv) per

diminuzione delle attività fisiche (ad esempio per impossibilità di fare fisioterapia e/o

riabilitazione motoria, per impossibilità di fare esercizio e/o di andare in palestra).

RISULTATI

✓ Il confronto post-pre dell’indice di FI non mostra sostanziali modifiche nel

campione di pazienti (si mantiene pressoché stabile nel PD, mentre nella SLA tende

a un incremento tuttavia non statisticamente significativo).

✓ Il confronto post-pre dell’indice di SVI mostra un significativo incremento

dell’indice SVI  nei pazienti PD al follow-up (p=0.0000).

✓ Il confronto post-pre delle variabili psicosociali ha mostrato un incremento

statisticamente significativo dell’isolamento sociale percepito (solitudine sociale) sia

nei pazienti PD che nei pazienti SLA.

✓ L’analisi  di  confronto  post-pre del  cambiamento delle abitudini  di  vita nei

pazienti  ha documentato un incremento statisticamente significativo della

percezione del cambiamento nei mesi immediatamente successivi al lockdown per

quanto riguarda le abitudini extra- domestiche (es. passeggiate, attività ricreative)

nei pazienti con PD e domestiche (es. abitudini domestiche) nei pazienti con SLA.



✓ Complessivamente, la maggior parte dei pazienti (~60-80%) ha riportato dei

cambiamenti nella sintomatologia motoria sia alla baseline che al follow-up.

✓ La percentuale di pazienti PD hanno riferito cambiamenti motori soprattutto a

causa di una significativa diminuzione dell’attività fisica.

✓ La percentuale di pazienti SLA hanno riferito un cambiamento della

sintomatologia non motoria aumentata nel tempo (es. disturbi sonno, deficit

concentrazione, irritabilità), dovuta principalmente ad una modificazione dei percorsi

terapeutici/assistenziali.

CONCLUSIONI

✓ Riduzione progressiva del benessere psicosociale nel paziente PD nell’era post

Covid-19 per la progressiva riduzione del supporto sociale percepito conseguente

alle misure restrittive imposte dalla pandemia.

✓ Radicale  cambiamento  delle  abitudini  di  vita extradomestiche  nel  paziente

PD  che  ha ampiamente risentito dell’impossibilità di uscire, fare attività fisica e/o

recarsi nelle strutture riabilitative.

✓ Drammatico  cambiamento  delle  abitudini  di vita  domestiche  nel  paziente

SLA  che  ha ampiamente sofferto lo stress dovuto alla convivenza forzata con i

familiari nonché ai cambiamenti nelle routine domestiche.

✓ Notevole  impatto  dell’inattività  fisica  sulla sintomatologia  motoria  e  della

difficoltà  di accesso alle cure sulla sintomatologia non motoria.

Infine, l’individuazione precoce di aree di vulnerabilità e malessere psicosociale nel

paziente affetto da malattia cronica neurodegenerativa può consentire di attuare



percorsi individualizzati di supporto in telemedicina atti a prevenire cambiamenti

permanenti dello stato di salute e a promuovere il benessere del paziente.
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