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Questionario 

inviato a 52 pediatri

Risposte da 23 pediatri



Numero malati 
rari

numero assistiti 

173 malati rari

25133 assistiti

Prevalenza 0,68%

1 bambino ogni 145 assistiti



Quanti 
Coronavirus 

positivi

Sintomi 

8  coronavirus POSITIVI 

incidenza 4% dei malati rari

0,03 % su tutti gli assistiti

7  Febbre+/- rinite/tosse

1 asintomatico



Gestione 
bilanci di 

salute/controlli

Contatto telefonico

Videovisita

Visita ambulatoriale protetta

Contatto/visita solo se richiesta

Visita domiciliare

Gestione diversa rispetto agli altri 
pazienti?   52%  SI   



Le visite per 
patologie 

acute sono 
state gestite 

Con consigli telefonici

Visita ambulatoriale protetta

Con invio in Pronto soccorso  (3 )

Contattando il centro di riferimento (1)

Visita domiciliare (2)



Hai contattato 
attivamente i 

tuoi malati rari ?

43% dei pediatri hanno risposto 
positivamente 

Telefono 

Mail 

Con quale periodicità? Mensile

Soprattutto nel 1° periodo di 
pandemia



Le famiglie 
hanno avuto 
difficoltà nel 

reperire 

i prodotti per l’alimentazione

I device (2)

Farmaci (1)

Nessuna difficoltà 

Se ci sono state difficoltà come sono 
state risolte? Contattando centro 
riferimento/farmacia H



Le famiglie hanno 
riferito la 

comparsa di 
problematiche

Di comportamento - 34%

Alimentari  -15%  

Sonno - 20%



I genitori hanno 
manifestato  

preoccupazione
per l’impossibilità 
ad accedere ai

Servizi scolastici   SI 40% 

Servizi riabilitativi  SI  90%



Hai rilevato una maggior richiesta di rassicurazioni per i 
timori del contagio rispetto agli altri pazienti?  Si - 20%

Hai ricevuto richieste di certificati per non indossare la 
mascherina? Solo 2 richieste



Considerazioni 

◦ L’incidenza del Coronavirus  è risultata inferiore a quella della 
popolazione pediatrica (fino 12% a Novembre) a dimostrazione della 
maggior attenzione avuta nei confronti dei bambini fragili

◦ Emerge l’attenzione dei pediatri di famiglia che hanno avuto un 
atteggiamento proattivo nei confronti di queste famiglie 

◦ La gestione che il  pediatra di famiglia ha avuto durante la pandemia 
ha consentito di ridurre l’accesso al pronto soccorso e all’ospedale

◦ La nostra percezione è i genitori dei malati rari non abbiano 
manifestato maggiori ansie e preoccupazioni rispetto ad altri e che la 
maggior parte delle richieste sia arrivata dai genitori di bambini sani…..

come sempre queste famiglie hanno dimostrato di avere 

una   marcia in più!




