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Cosa è successo ?

• Posti letto ospedalieri dedicati in prevalenza a pz COVID

• Reparti trasformati / medici di tutte le specialità 
arruolati per Reparti COVID

• Pronti Soccorsi => accesso elevato di pazienti COVID +

• Sospensione delle visite ambulatoriali specialistiche non 
urgenti

• Sospensione dell’attività chirurgica elettiva

• Sospensione delle attività riabilitative 



Problemi aperti di famiglie 
durante la pandemia
• Mio figlio potrebbe avere un decorso più grave in caso di 
contagio in relazione alla sua condizione ?

Bisogno informativo / emotivo

• Come affrontare le eventuali problematiche acute 
evitando di accedere agli ospedali ?

Bisogno informativo / organizzativo / emotivo

• Come gestire i controlli periodici e distinguere ciò che è 
indifferibile da ciò che è rimandabile ?

Bisogno informativo / organizzativo / emotivo



Contesto generale

• Ospedale vissuto come luogo «pericoloso» in termini di 
contagio

• Norme regionali ( es Lombardia) di sospensione di attività 
sanitarie elettive senza carattere d’urgenza

• Grande incertezza conoscitiva di fronte ad un problema 
«nuovo» del tutto sconosciuto





Servizi attivati «ex novo» durante il 
lock down

Servizio di consulenza telefonica per domande, dubbi 
inerenti la situazione o lo stato di salute del bambino 
presidiato da pediatra dedicato in ampia fascia oraria (9-
12,30) aperto sia a pazienti seguiti dall’ambulatorio sia a 
pazienti con disabilità del territorio comasco





Servizi attivati «ex novo» durante il 
lock down

• Contatto telefonico periodico attivo da parte del 
pediatra con una serie di famiglie con bambini con 
particolare difficoltà / problematicità

•Disponibilità a video chiamate skype per discutere 
di problematiche assistenziali inerenti il quadro del 
bambino => contatto skype più «caldo» rispetto a 
telefono



Follow-up clinico-strumentale delle 
sindromi genetiche

• Periodicità molto legata a:

-Età del paziente

-Tipologia di paziente 

-Instabilità del quadro clinico

-Frequenza dei controlli previsti dai protocolli



Scelta importante

Discriminare ciò che era indispensabile e necessario da ciò 
che era oggettivamente rimandabile 

- per quella condizione=> protocolli

- per quel bambino => specifico stato del bambino

- per quella famiglia => situazione emotiva sia in positivo 
(necessità di controllo) che in negativo (paure di 
contagio); situazione logistica ( distanza)



Follow-up di pazienti con condizioni 
«cancer predisposing»



Tentativo di mantenere attivo il 
servizio assistenziale in presenza 
• Nel periodo del lockdown eseguiti in totale 126 accessi di 
pazienti con 42 day service eseguiti

• 76 visite urgenti di follow-up 

• 19 accessi urgenti in day Hospital 
• 9 visite di presa in carico di paziente con nuove diagnosi
• 18 valutazioni multidisciplinari urgenti nell’ambulatorio di 
Gastroenterologia e Nutrizione del paziente disabile

Tali accessi si sono svolti nel pieno rispetto delle 
precauzioni anti –contagio previste



Problematica di acuzie 
nel periodo COVID

• Fattori di rischio per malgestione:

-scarsa conoscenza delle complicanze acute di 
molte sindromi genetiche sottostanti a sintomi 
pediatrici «comuni»

-Pensiero unico che «tutto è COVID» o che «ciò 
che non è COVID può aspettare»

-Paura ad accedere a strutture di Pronto Soccorso 
(sia genitori che medici)



4 pazienti: 2 CdlS 1 OI 1 Kabuki





Cos’è ?

• Progetto sperimentale di sanità digitale 
• Interfaccia web inclusa nel SIA per garantire un 
canale di  comunicazione diretto, costante, 
definito e garantito tra famiglia di bambini 
complessi ed equipe dell’ambulatorio di Genetica 
Clinica

• Inizio attività giugno 2019
• Piattaforma costruita ad Hoc in collaborazione con 
start up Challenge Engineering



Criteri di inclusione pazienti

• Bambini con quadro clinico instabile che necessitano di un 
contatto stretto con l’ambulatorio

• Bambini piccoli a cui è stata comunicata una nuova 
diagnosi che potrebbero vivere una situazione di timore di 
fronte a manifestazioni anche banali del bambino e che 
possono avere la necessità di porre domande frequenti 

• Genitori web friendly (possibilità di connessione con ogni 
strumento pc, tablet, iphone) 



Accesso
• Attraverso la firma di un dettagliato consenso informato 
il genitore riceve credenziali di accesso al sistema 
attraverso le quali raggiunge uno spazio protetto dedicato 
al proprio figlio

• Il pediatra di famiglia può avere accesso ai pazienti che 
lui stesso segue e non agli altri (=> problemi autorizzativi 
di Protezione dei dati)

• Il genitore attraverso le sue credenziali può mostrare ad 
altro specialista il contenuto (es Archivio, scheda globale) 
inerente il proprio figlio







Indicazione note

• I genitori possono scrivere una nota (bianca) che non 
viene segnalata sul cruscotto in quanto non significativa 
per il medico che può essere usata come diario personale

• Nota verde: nota che il genitore vuole che sia letta dal 
medico senza una particolare urgenza

• Nota gialla: nota che il genitore vuole che sia letta dal 
medico con una certa urgenza

• Il sistema NON è settato per situazioni emergenziali 
quindi non sono previste note rosse di emergenza

























Questionario di gradimento
in 8 domande



Pazienti inseriti

-Attualmente inseriti in Telemedicina 46 
bambini di cui più del 60% utilizza in modo 
assiduo il sistema

-Utilizzo del sistema (possibili più risposte)

•Quesiti clinici 67%

•Quesiti organizzativi 45%

•Diario personale 45%



Grado di accordo con affermazioni 
(scala Likert 1-5)

1 totale disaccordo 5 massimo accordo

a) Utilizzo dello strumento di comunicazione ha migliorato 

la gestione routinaria quotidiana

Punteggio medio 3,9

b) Utilizzo dello strumento permette un accesso più mirato 
all’ospedale 

Punteggio medio 3,8 



Grado di accordo con affermazioni 
(scala Likert 1-5)

c) Utilizzo dello strumento fa risparmiare tempo nei 
contatti con l’ospedale

Punteggio medio  3,9

d) Utilizzo dello strumento particolarmente utile nel 
periodo di lockdown

Punteggio medio 4,8



Take home messages

• La pandemia ha avuto un impatto negativo pesante 
sui servizi sanitari e riabilitativi nei confronti dei 
bambini con patologia sindromica

• E’ stato ed è indispensabile fornire a queste 
famiglie delle modalità alternative, innovative  di 
supporto e contatto con una personalizzazione 
delle scelte in base a patologia, paziente, famiglia



Take home messages

• Il sistema di Tele Comunicazione «Linea Diretta 
Fragilità Pediatrica» ha rappresentato per una 
categoria ristretta di pazienti uno strumento 
prezioso ed efficace di gestione del periodo 
critico




