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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 disabilità 
complessa dal 16/4 al 3/5 u.s. attraverso un questionario anonimo on line



INFORMAZIONI GENERALI

Individui in casa
  40  (3%)   vivono in 2
372 (29%)  vivono in 3
600 (47%)  vivono in 4
186 (15%)  vivono in 5
  43 (3%)     vivono in 6
  26 (2%)     vivono > 7

Grandezza della casa 
32   (3%) fino a 50   m2  
253 (20%) da 50-80   m2
604 (48%) da 80-120 m2
365 (29%) oltre 120   m2

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



INFORMAZIONI GENERALI

Lavoro madre durante lockdown
  206 (16%) si

1048 (84%) no

Lavoro padre durante lockdown
609 (49%) si
625 (51%) no

Genitori separati
131 (10%)

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



951

23

202

aumentato diminuito uguale

17%

2%

Il tempo che dedica al suo bambino

81%



291

967

Si No

77%

Il bambino ha difficoltà a rispettare le restrizioni alle uscite?

23%



113

624

440

10%

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

53%

37%



272

154

504

migliorate peggiorate uguali

Riguardo alle relazioni in famiglia



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

794

342

107

Si No Non so

9%

64%

27%



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

972

272

Si No

22%

78%



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 più bassa 



187 (14,7%)

con problemi di salute

Problemi di salute non connessi COVID

61 (32,6%) Infezione

36 (19,3%) Epilessia

19 (10,2%) Gastrointestinali

18 (9,6%) Comportamento

13 (7,0%)   Respiratori

12 (6,4%)   Incidenti

7 (3,7%) Dolore

6 (3,2%) Cardiovascolari

5 (2,7%) Neurologici

3 (1,6) Colica renale

2 (1,1) Metabolici

79 (42%) 

Difficoltà a valutazione di urgenza

22 Infezione  14 Paura, 2 DS, 2 DO 

21 Epilessia  17 Paura, 1 DS, 4 DO

10 Gastrointestinali    5 Paura, 3 DO

7   Comportamento    5 Paura, 2 DS

2   Respiratori    2 Paura

5   Incidenti (2 con fratture)    5 Paura

5   Dolore    5 Paura, 2 DS, 1 DO

2  Cardiovascolari    2 Paura

1  Colica renale    1 Paura

1  Metabolici    1 Paura e DO



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%



PREOCCUPAZIONI
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GRADO DI PREOCCUPAZIONE (% RISPOSTE)

mai raramente qualche volta spesso sempre
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DIFFICOLTA’ - reperire farmaci: risposte 1140

Ha avuto difficoltà ad approvvigionarsi delle terapie?
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DIFFICOLTA’- reperire ausili: risposte 1139 

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



BISOGNI
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pediatra centro rif.

Difficoltà nel contatto 



FONTI D’INFORMAZIONE

493; 19,68%

909; 36,29%
117; 4,67%

191; 7,62%

143; 5,71%

56; 2,24%

596; 23,79%
Siti internazionali
Stampa nazionale e/o locale
Centro clinico di riferimento
Medico di base
Associazione della specifica condizione
Federazioni nazionali (Uniamo)
Piattaforme social (Facebook, Twitter, Wha-
tsapp)



Ha possibilità di usufruire di strumenti tecnologici opportuni per attività scolastica, 
terapeutica o semplicemente rapporti sociali?

145

1025

97

No Si NA



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

Gli insegnati hanno fornito materiale personalizzato per il bambino?

132

964

No Si

240

226
640

No Non necessario
Si



Umore

Comportamento

Stress

Preoccupazione
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Preoccupazione, Stress, Comportamento e Umore del Bambino

Migliorato Peggiorato



Modifiche del ritmo sonno/veglia

Si 468 No 716

Peggio 76% Meglio 24%

Modifiche abitudini alimentari

Si 260 No 926

Di Più 75% Di Meno 25%



EMOZIONI
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Take home messages

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

• L’assistenza a questi pazienti sia in urgenza che nel follow-up è stata 
fortemente condizionata in negativo

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



GRAZIE


	Diapositiva 1
	Survey promossa da SIMGePeD
	INFORMAZIONI GENERALI
	INFORMAZIONI GENERALI
	Diapositiva 5
	Diapositiva 6
	Diapositiva 7
	Diapositiva 8
	Diapositiva 9
	Diapositiva 10
	Dati relativi all’infezione da Sars-Cov-2
	Problemi di salute non connessi COVID
	Diapositiva 13
	PREOCCUPAZIONI
	Diapositiva 15
	Diapositiva 16
	BISOGNI
	Difficoltà nel contatto
	FONTI D’INFORMAZIONE
	Diapositiva 20
	Diapositiva 21
	Diapositiva 22
	Diapositiva 23
	EMOZIONI
	EMOZIONI
	Take home messages
	GRAZIE

