XIV Giornata Mondiale delle Malattie Rare

Webinar

UNIAMO
LE FORZE Rari e disTanti:

Comitatosc'ie’ntifico: Mario Barbarini - Alfredo Caminiti - Patrizia Conti - Angelo Selicorni, direttori UOC ASST Lariana

Programma

COSa € successo

Ore 9.40 - Uno sguardo al passato e uno al futuro

Moderatori: Alfredo Caminiti e Daniele Lietti, pediatri

Ore 9.50 - Rari e disTanti: cosa & successo durante il lockdown? ° ?
Paola Cianci, pediatra Asst Lariana, Como u r a n e I O C O W n
Ore 10.10 - Vaccini anti Covid-19 e malattie rare: quali prospettive? L

Roberta Onesimo, pediatra Policlinico Universitario “Agostino Gemelli”, Roma
Ore 10.30 - Discussione

Ore 11 - La pandemia nel nostro territorio: quali risposte?
Moderatori: Massimo Branca, pediatra di famiglia e Mario Barbarini, neonatologo

L’associazione

; Carnallolpres] DI

La pediatria di famiglia

Cinzia Sforzini, pediatra di famiglia Iscrizione

scrizione Dr.ssa Paola Cianci

Angelo Selicorni, pediatra genetista previa registrazione entro il 4 marzo 2021:

L’unita di Neuropsichiatria Infantile https://forms.gle/4Fkhubmj5bGudX1N9
Patrizia Conti, neuropsichiatra infantile

w%% UOC Pediatria

Ore 12.30 - Conclusioni

Sabato 6 marzo 2021
Dalle 9.30 alle 12.30
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Survey promossa da SIMGePeD

In collaborazione con:
- UNIAMO
- Associazioni amiche di Telethon

- Numerose singole associazioni di genitori e pazienti

Raccolti dati su 1267 famiglie di pazienti con Malattie Rare e/o disabilita
complessa dal 16/4 al 3/5 u.s. attraverso un questionario anonimo on line
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Grandezza della casa
32 (3%)finoa50 m?2
253 (20%) da 50-80 m2
604 (48%) da 80-120 m2
365 (29%) oltre 120 m2
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INFORMAZIONI GENERALI

Giardino/terrazzo
930 (73,5%) si
327 (26,5%) no

Individui in casa
40 (3%) vivonoin 2
372 (29%) vivonoin 3
600 (47%) vivono in 4
186 (15%) vivonoin 5
43 (3%) vivonoin6
26 (2%) vivono>7



INFORMAZIONI GENERALI
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Lavoro madre durante lockdown Lavoro padre durante lockdown
206 (16%) si Genitori separati 609 (49%) si
1048 (84%) no 131 (10%) 625 (51%) no

Chi ha compilato il questionario
1034 (81%) madre
235 (18,5) padre
6 (0,5%) tutore



Il tempo che dedica al suo bambino

81%

M aumentato Mdiminuito Muguale



Il bambino ha difficolta a rispettare le restrizioni alle uscite?

BmSi MNo



Riguardo lo stress in famiglia,
la maggiore condivisione della vita quotidiana e degli spazi ha:

37%

53%




Riguardo alle relazioni in famiglia

M migliorate M peggiorate M uguali



Avete avuto paura che l'infezione da COVID-19 potesse essere piu grave per
vostro/a figlio/a che per gli altri bambini a causa della sua patologia di base?

9%

27%

64%

HmSi MNo Non so



Avete avuto paura di essere voi stessi vettori dell’infezione per vostro/a
figlio/a?

78%

M S




Dati relativi all’infezione da Sars-Cov-2

Prevalenza globale nei familiari 26/1267 (1,9%)

Prevalenza globale nei pazienti 1/1267 (0,08 %)

VS 1,2% popolazione pediatrica. => 15 volte piu bassa



Problemi di salute non connessi COVID

187 (14,7%) ~+ 79 (42%)
con problemi di salute Difficolta a valutazione di urgenza
61 (32,6%) Infezione 22 Infezione - 14 Paura, 2 DS, 2 DO
36 (19,3%) Epilessia 21 Epilessia - 17 Paura, 1 DS, 4 DO
19 (10,2%) Gastrointestinali 10 Gastrointestinali - 5Paura, 3DO
18 (9,6%) Comportamento 7 Comportamento - 5 Paura, 2 DS
13 (7,0%) Respiratori 2 Respiratori - 2 Paura
12 (6,4%) Incidenti 5 Incidenti (2 con fratture) —> 5 Paura
7 (3,7%) Dolore 5 Dolore - 5 Paura, 2 DS, 1 DO
6 (3,2%) Cardiovascolari 2 Cardiovascolari = 2 Paura
5 (2,7%) Neurologici 1 Colica renale - 1 Paura
3 (1,6) Colica renale 1 Metabolici - 1 PauraeDO

2 (1,1) Metabolici



Variazioni numero visite di controllo clinico/
accertamenti strumentale per
620 bambini (38,9%)

S Beckwith ~Wiedemann 49 pz 29/49 (59%)
scelta fam 13/49 = 26,4% Indic Centro 16/49= 32,6 %

Neurofibromatosi tipo 1 28 pz 9/28 (32%)
scelta fam 1/28 = 3,5% Indic Centro 8/28 = 28,5%
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PREOCCUPAZIONI

GRADO DI PREOCCUPAZIONE (% RISPOSTE)
43%
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Ha avuto difficolta ad approvvigionarsi delle terapie?

DIFFICOLTA’ - reperire farmaci: risposte 1140

0 50 100 150 200 250 300 350 400 450 500



Ha avuto difficolta ad approvvigionarsi dei presidi (sondino nasogastrico, bottone
gastrostomico, cannula tracheostomica, ecc?

DIFFICOLTA’- reperire ausili: risposte 1139
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% RISPOSTE

BISOGNI
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Difficolta nel contatto

100,00%

93,00%
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84,00%
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M pediatra M centro rif.



FONTI D’INFORMAZIONE

596: 23.79% 493; 19,68%
’ » 0

M Siti internazionali

M Stampa nazionale e/o locale

M Centro clinico di riferimento

56; 2,24% Medico di base

M Associazione della specifica condizione
143; 5,71% M Federazioni nazionali (Uniamo)

M Piattaforme social (Facebook, Twitter, Wha-
tsapp)

909; 36,29%




Ha possibilita di usufruire di strumenti tecnologici opportuni per attivita scolastica,
terapeutica o semplicemente rapporti sociali?

“No ESi ENA



Se il bambino frequenta la scuola, gli insegnati hanno contattato il bambino?

B No mSi

Gli insegnati hanno fornito materiale personalizzato per il bambino?

M No M Non necessario
M Sj



Preoccupazione, Stress, Comportamento e Umore del Bambino

. [&

Preoccupazione 300

[

Stress 135

I, - 2
172

Comportamento

N, - -7

Umore 108
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Modifiche del ritmo sonno/veglia

Si 468 ; No 716

Peggio 76% ¢mmmummmm) \/eglio 24%

iche abitudini alimentari

; No 926

Di Meno 25%




% RISPOSTE
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EMOZIONI

mai

raramente

M Paura M Rabbia
Tristezza M Gratitudine

EMOZIONI
qualche volta spesso

Incertezza © Vulnerabilita B Angoscia
Gioia M Speranza

sempre




% RISPOSTE

EMOZIONI

EMOZIONI

mai raramente qualche volta spesso sempre

== Paura === Rabbia ww=s |ncertezza ™= \/ulnerabilita === Angoscia
wews Tristezza == Gratitudine Gioia = Speranza



Take home messages

* La pandemia ha avuto un impatto basso in termini di malattia COVID nei
pazienti con malattie rare e complesse (15 volte piu bassa della pop
pediatrica)

* 'assistenza a questi pazienti sia in urgenza che nel follow-up e stata
fortemente condizionata in negativo

* | Centri di Riferimento, verosimilmente risucchiati nella frenesia di dare
risposta alla marea montante, hanno certamente potuto essere meno
d’aiuto alle famiglie ( reperibilita, chiusura/riduzione dei controlli)



GRAZIE
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