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DOSSIER COVID e SM – Barometro SM 2020 

Più salute: certezza della presa in carico  
e garanzie di cure e assistenza. 

E’ la richiesta di AISM alle IsAtuzioni 

✓ Il 60% delle persone con SM segnala difficoltà nelle cure e assistenza 
✓ il 40% ha avuto difficoltà nell’accesso alle terapie farmacologiche specifiche 
✓ il 70% ha interroAo la riabilitazione  
✓ 1 persona su 3 non ha ricevuto servizi ambulatoriali 
✓ 1 su 3 non ha ricevuto supporto psicologico 
✓ 9 Centri SM su 10 hanno subito un impaAo significaGvo nel funzionamento 
✓ il 60% non ha ricevuto assistenza domiciliare 
✓ il 47% teme un peggioramento a causa delle mancate cure e dello stress 
✓ sino a 1.600 euro di spesa aggiunGva per assistenza durante la pandemia 

Sono solo alcuni dei da= del Dossier SM e COVID-19, l’anteprima del Barometro della sclerosi mul=pla 2020, che 
verranno presenta= nei webcast promossi da AISM. Uno dei tan= appuntamen= della SeKmana di informazione 
sulla sclerosi mul=pla.  

Un momento di condivisione e di dialogo da cui far emergere il piano di collaborazione e di 
lavoro congiunto tra Is=tuzioni, Stakeholders e Associazione, e le priorità su cui sviluppare 
insieme programmi ed azioni rivis= soQo la lente di un’altra emergenza, la 

pandemia che ha colpito il nostro Paese e il mondo intero, cambiando in tre mesi la realtà delle cose. Una 
leQura dei da= del Barometro che ci aiuta a meQere a fuoco le azioni per rendere concreto il diriQo alla 
salute sancito nella Carta dei DiriK delle Persone con SM, ancora più in questa fase in cui abbiamo 
bisogno di criteri ragiona= su cui costruire le scelte.  

Ripensare i servizi sanitari e garanAre l’accesso alle cure perché domani non ci siano 
maggiore disabilità e più cosA sociali: una rete di patologia con più personale sanitario 
dedicato, neurologi e infermieri, più traRamenA, più telemedicina, più servizi sanitari e 
sociali integraA sul territorio, più assistenza domiciliare sono le istanze presentate in 
occasione della Giornata Mondiale della Sclerosi Mul=pla. Ripartendo dall’Agenda della SM 
2020 con uno sguardo già rivolto agli obieKvi dell’Agenda della Sclerosi Mul=pla 2021 -2025 
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DaA compleA del Dossier SM e COVID-19 (allegata Infografica Salute)  

Vivere l’emergenza COVID-19, per le persone con SM, è stato come vivere tra,enendo il respiro: se la 
pandemia ha determinato un generale stop alla normalità, per le persone con SM ha significato 
isolamento, sospensione o rinvio delle prestazioni sanitarie, rinuncia alle cure, congelamento della 
riabilitazione, assenza di assistenza domiciliare e maggiori spese. Pur nella capacità di risposta di cui 
ha dato prova la rete dei centri clinici per la SM in una forte dimensione di collegamento e sinergia 
con AISM. Ma la SM non aspe,a.  

E’ questo ciò che il lockdown nazionale ha significato per quella parte di popolazione composta da 
126 mila persone con SM. In linea con le disposizioni del Ministero della Salute l’88% dei Centri SM 
ha dovuto rimandare o cancellare le visite di controllo, che generalmente vengono decise dal 
neurologo di riferimento con una cadenza trimestrale o semestrale. Sono state garan=te le sole 
urgenze, con par=colare aQenzione verso episodi di ricaduta. Per le persone ha significato vedersi 
spostare di qualche mese le visite programmate, anche quando aQese da mesi, e pos=cipa= a tempi 
migliori tuK quegli esami strumentali e di laboratorio considera= non indifferibili, ma necessari a 
ges=re la malaKa. A causa dell’emergenza (nel 43% dei Centri si sono verificate situazioni di contagio 
di operatori dello staff o di pazien=), il 91% dei Centri definisce significaAvo l’impaRo della 
pandemia sul funzionamento organizzaAvo, e complessivamente l’impaRo sulla stessa qualità dei 
servizi è ritenuto significaAvo per il 79% dei Centri. Ma anche in questa situazione la rete dei Centri 
per la SM ha dimostrato di cos=tuire il primario ed essenziale riferimento per mol=ssime persone con 
SM, anche aQraverso modalità innova=ve e soluzioni di telemedicina, ed è sempre più evidente come 
questa rete richieda da parte delle is=tuzioni un formale riconoscimento, sostegno, valorizzazione. Ed 
importante è stato il ruolo della stessa rete dei Centri clinici assieme con AISM e FISM aQraverso lo 
studio MuSC 19 per monitorare le situazioni di contagio e aQraverso la ricerca dare risposte per le 
decisioni assistenziali e le scelte di ges=one della malaKa. 

ACCESSO ALLE TERAPIE  
Il 40% delle persone ha segnalato problemi nell’accesso alle terapie farmacologiche specifiche. il 
42% dei Centri ha rimandato sedute di traRamenA infusionali. Molte persone hanno dovuto 
interrompere la terapia perché non avevano la possibilità, nell’immediato, di raggiungere il centro 
clinico in un’altra regione o perché si sono verifica= problemi di ri=ro e consegna dei farmaci, solo in 
parte supera= grazie all’impegno dei Centri clinici, dei volontari AISM e del sistema di protezione 
civile, della collaborazione offerta dalle stesse Aziende farmaceu=che. Posi=va la proroga dei piani 
terapeu=ci disposta da AIFA e l’accelerazione registrata nella dematerializzazione delle riceQe.  
I centri clinici, nonostante struQuralmente soQorganico (con rapporto operatore/paziente che arriva 
a superare l’1 su 1.000), hanno comunque ges=to nel 93% dei casi le urgenze e ricadute rivedendo in 
9 casi su 10 i protocolli operaAvi per evitare il rischio di contagio nell’accesso alle struQure 
ospedaliere, e hanno fortemente potenziato i canali di contaQo da remoto facendo ricorso al 
consulto telefonico e a prestazioni a distanza per il monitoraggio della terapia e per il controllo 
dell’evoluzione della malaKa. 1 centro su 2 ha a_vato nuove soluzioni di gesAone a distanza del 
rapporto con il paziente. 
Anche l’accesso ai farmaci sintoma=ci e alla cannabis terapeu=ca ha faQo registrare difficoltà da parte 
delle persone con SM, che si sono rivolte alla rete territoriale associa=va per oQenere aiuto e 
supporto.  

ASSISTENZA DOMICILIARE E SERVIZI RESIDENZIALI 
Visite e prestazioni ambulatoriali nei Centri SM non sono state le sole ad essere rimandate o sospese; 
in generale il 60% delle persone con SM ha segnalato come la pandemia abbia avuto un impaRo 
negaAvo non solo sulla possibilità di ricevere servizi ambulatoriali ma anche sulla assistenza 
domiciliare: 1 paziente con disabilità grave su 3, per esempio, lamenta la carenza del servizio e 1 su 
5 con disabilità moderata ha difficoltà a ricevere aiuto domes=co.  
For= cri=cità sono state registrate anche rispeQo alle persone con SM ospitate in struQure 
residenziali, in parte per la carenza di disposi=vi di protezione individuali, in parte per la carenza di 
personale (colpito esso stesso dal contagio o reindirizzato presso il sistema ospedaliero), in parte 
ancora per la mancanza di un piano omogeneo di sorveglianza aKva e di controllo.  
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In generale la pandemia ha portato a una ancora più marcata difficoltà di collegamento tra le 
struQure ospedaliere e i servizi del territorio, anche nel caso della SM, con le Regioni 
tradizionalmente più organizzate nella sanità territoriale che sono risultate, anche nell’emergenza, 
quelle più aQrezzate per la ges=one dei pazien= con SM a domicilio; a ciò si aggiungono for= carenze 
nella rete dei servizi di assistenza sociale, che si sono concentra= essenzialmente nella ges=one delle 
situazioni di prima necessità. Il 63% dei Centri SM ha segnalato for= difficoltà nel rapportarsi con i 
servii territoriali per garan=re la con=nuità del percorso di cura. 
Dove a_vaA e funzionanA, si sono dimostraA di parAcolare importanza gli osservatori regionali per 
la SM. Nonostante gli sforzi per arrivare a Percorsi DiagnosAco TerapeuAco Assistenziali dedicaA 
alla SM in 15 Regioni, la pandemia ha messo a nudo come non si possa rimandare ulteriormente il 
processo di integrazione tra sanità e socio-assistenziale e tra ospedale e territorio e come sia 
essenziale arrivare ad un PDTA per la SM adoRato ed applicato a livello nazionale.  

RIABILITAZIONE 
Anche la riabilitazione ha vissuto una sostanziale sospensione dei programmi e dei traRamenA, 
salvo casi limita= in cui è stata garan=ta, aQraverso specifiche ordinanze regionali, la con=nuità di 
prestazioni indifferibili. Il 70% delle persone con disabilità moderata, e il 60% di pazienA in 
condizioni di gravità, segnalano la carenza del servizio. La prevista riconversione dei servizi 
semiresidenziali per persone con disabilità disposta dal Decreto Cura Italia per assicurare servizi e 
aKvità domiciliari e ambulatoriali individuali per le persone con disabilità ha visto una ridoQa 
applicazione, di faQo portando ad un blocco della riabilitazione nella maggioranza dei casi. Per 
affrontare queste difficoltà sono state sperimentate soluzioni di teleconsulto e di verifica degli 
esercizi autosomministra= e sono state avviate esperienze di teleriabilitazione. Sono inoltre sta= 
crea= e diffusi una serie di video realizza= dal servizio riabilita=vo AISM ligure per assicurare la 
possibilità di svolgere esercizi per l’autonomia anche nel contesto domiciliare. 
E’ essenziale ora garan=re una piena ripresa dei progeK individualizza= di riabilitazione ed un 
finanziamento adeguato in tuQo il territorio nazionale per garan=re l’erogazione di tuQe le 
prestazioni riabilita=ve necessarie a recuperare i livelli di autonomie e funzionamento compromessi 
dal blocco delle aKvità. 

RETE SOCIALE E SUPPORTO PSICOLOGICO 
La sclerosi mul=pla non è solo una malaKa del sistema nervoso centrale cronica e degenera=va; è 
una vera e propria condizione di vita, dove l’imprevedibilità della sua evoluzione rende deboli anche i 
più for=, dove la quan=tà e la diversità dei sintomi che devono essere affronta= ogni giorno dalla 
persona, aumentano le fragilità di ciascuno. Il 47% delle persone teme un peggioramento a causa 
delle mancate cure e dello stress.La situazione di forte isolamento generato dall’emergenza Covid ha 
causato una diffusa carenza di assistenza psicologica, generando ansia e depressione, sia per le 
persone con SM sia per i familiari e i caregiver, che si sono trova= a fare fronte a situazioni di forte 
pressione, viste anche le difficoltà di conciliare gli impegni lavora=vi a domicilio con le accresciute 
esigenze di cura e assistenza dei familiari, in par=colare per coloro che si trovano in condizioni di 
disabilità più severa. 1 persona con SM su 3 ha difficoltà nell’accesso al supporto psicologico (a 
distanza), il 39% evidenzia uno stress eccessivo sul proprio caregiver. Il dato si raddoppia nei 
caregiver di persone con disabilità grave (60%). 

PIU’ COSTI PER LE PERSONE CON SM PER FRONTEGGIARE L’EMERGENZA 
Il 15% delle persone con SM segnala di aver dovuto sostenere cos= extra per fronteggiare la carenza 
di cure legate all’emergenza, percentuale che raggiunge il 22% nelle forme più gravi di SM, per una 
spesa media seKmanale out of pocket di 110 euro che raggiunge i 157 euro nel secondo caso.  
Considerando le 10 se_mane di durata della Fase 1 dell’emergenza, si sAma che la spesa media 
delle persone con SM per fare fronte alla carenza di cura si aResta intorno ai 1.100 euro 
complessivi, che diventano di 1.600 euro nei sogge_ con disabilità severa. Quasi il 10% delle 
persone con SM hanno pagato di tasca propria servizi essenziali che normalmente avrebbero ricevuto 
gratuitamente.   
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