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RIASSUNTO

L'innovazione tecnologica puo contribuire a una riorganizzazione dell’assistenza sanitaria, in par-
ticolare sostenendo lo spostamento del fulcro delle cure dall’ospedale al territorio, attraverso mo-
delli innovativi incentrati sul cittadino e facilitando I'accesso alle prestazioni sul territorio. Questo
documento di consenso si pone I'obiettivo di definire standard, modello organizzativo, aspetti di
informazione e formazione, indicatori di performance, aspetti critici e prospettive future per I'uso
della telemedicina in ambito pediatrico. Gli scenari considerati sono il territorio, le emergenze, le
malattie infettive, le cronicita, le fasi di transizione nel percorso di cura e la formazione. Lo scenario
futuro dovra essere in grado di prevedere un coinvolgimento dei pazienti sin dalle fasi inziali della
progettazione di qualsiasi percorso di cura, tutelando I’autonomia del professionista e la liberta di
scelta del paziente, incrementando dove possibile la prossimita del servizio sanitario nei confronti
dei cittadini e comprendendo un nuovo percorso formativo per I’acquisizione di competenze di-
gitali consapevoli. Sebbene digitale, I"approccio ai problemi di salute del paziente non puo che
fornire soluzioni centrate sul paziente e di chiunque intervenga nel suo percorso di cura.

Parole chiave: telemedicina; teleconsulto; telepediatria; telemonitoraggio; televisita.

1. Introduzione

L'innovazione tecnologica puo contribuire a una riorganizzazione dell’assistenza sanitaria, in par-
ticolare sostenendo lo spostamento del fulcro delle cure dall’ospedale al territorio, attraverso mo-
delli innovativi incentrati sul cittadino e facilitando I'accesso alle prestazioni sul territorio [1]. Le
modalita di erogazione delle prestazioni sanitarie e socio-sanitarie abilitate dalla telemedicina sono
fondamentali in tal senso. Dopo il documento dell’Istituto Superiore di Sanita sviluppato per for-
nire indicazioni operative per I'utilizzo di sistemi digitali in corso di epidemia da SARS-CoV-2 in
riferimento alla popolazione pediatrica residente in Italia [2], risulta importante aggiornare le Linee
di Indirizzo di Telemedicina in pediatria in modo unitario nazionale per una coerente progettazione
ed impiego di tali sistemi nel’ambito del Sistema Sanitario Nazionale. Questo documento si pone
i seguenti obiettivi:

+ definire uno standard per I'approccio all’'uso della telemedicina nelle sue varie declinazioni

in campo pediatrico, individuando gli ambiti prioritari di applicazione, le tipologie di servizi e le
prestazioni a maggiore necessita di intervento e investimento;

* proporre un modello organizzativo di tipo relazionale, basato sui rapporti tra gli attori che
partecipano alla erogazione di una prestazione in telemedicina rivolta a minori;

+ definire gli aspetti di informazione e formazione dei pazienti/caregivers, dei pediatri e di altri ope-
ratori sanitari;

+ individuare indicatori di performance, utili per la programmazione, progettazione, sviluppo, moni-
toraggio e valutazione di servizi di telemedicina in ambito pediatrico;

- individuare gli aspetti critici delle applicazioni di sistemi di telemedicina in eta pediatrica;

- individuare specifiche progettuali di raccordo fra gli abiti di telemedicina in eta evolutiva e in eta
adulta.



2. Telemedicina sul territorio

2.1 La casa come luogo di cura

Quando, per vari motivi (es. disabilita, invalidita, isolamento per malattia contagiosa, distanza im-
portante tra casa e ambulatori, impervieta climatiche eccezionali) la vicinanza tra paziente e pe-
diatra di libera scelta (PLS) & estremamente difficile se non impossibile, la casa deve diventare il
primo luogo di prevenzione e di cura, dove la persona piu facilmente puo diventare consapevole
del proprio stato di salute anche attraverso |'assistenza sanitaria e sociale, e puo quindi gestire con
maggiore consapevolezza le cure che riceve [3]. In queste situazioni la casa rappresenta non solo il
luogo dove il paziente sta bene ma anche I'occasione di un grande risparmio economico. E’ un luo-
go dove far diventare realta il concetto di prossimita al bisogno e personalizzazione del programma
di cura, specie quando si parla di patologia cronica ed invalidante. Non da ultima la possibilita di
misurare tutti gli interventi presenti all’interno del piano di cura facendo emergere quelle attivita
lavorative dei diversi attori territoriali prima non misurabili [3].

In questa prospettiva serve sviluppare strumenti di governance clinici, organizzativi e gestionali,
come ad esempio lo sviluppo di sistemi e piattaforme digitali in grado di condividere in tempo
reale le informazioni relative alla persona assistita, anche attraverso I’adozione di uniformi siste-
mi di valutazione multidimensionale in grado di misurare lo stato di fragilita, elaborare indicazioni
prognostiche e stimare I'intensita di cure che i Piani assistenziali individuali dovranno assicurare al
malato [4]. Perché tale obiettivo possa essere raggiunto serve una connettivita di alta qualita in
tutto il territorio nazionale. Occorre progettare criteri condivisi di analisi degli spazi domestici per
valutarne le potenzialita e I'idoneita in relazione al piano di assistenza individualizzato. E necessario
un percorso formativo che garantisca al personale sanitario e anche alle famiglie un’adeguata for-
mazione. Occorre, infine, avere un percorso integrato ed interconnesso che consideri necessario
da un lato mettere in comunicazione le strutture di salute, le risorse del territorio, gli strumenti di
cura (inclusi i medical devices) e dall’altro I'utilizzo di software e piattaforme modulari intercomu-
nicabili ed espandibili [5]. La scalabilita di tali risorse deve rappresentare un fulcro attorno al quale
programmare il viaggio del dato sanitario che deve diventare un’informazione circolare e preziosa.
E necessario, infine, definire programmi di empowerment in termini di competenze, digitali e non,
destinati a pazienti senza escludere i familiari dei pazienti e/o i caregivers in genere. A tali program-
mi devono poter contribuire nella loro stesura non solo i professionisti della salute ma le rappresen-
tanze delle diverse categorie di pazienti soprattutto in relazione a condizioni patologiche croniche
ad andamento pluriannuale [6,7].

2.2 L’Ospedale virtuale

Lo sviluppo delle conoscenze in campo sanitario e la possibilita di accedere a procedure preven-
tive, diagnostico-terapeutiche, riabilitative e assistenziali sempre piu avanzate e settoriali pone la
necessita di sviluppare reti di intervento e di accesso al sistema sanitario piu accessibili. Attual-
mente I’assistenza specialistica e 'accesso a risorse diagnostico-terapeutico di secondo e terzo
livello & principalmente polarizzata negli ospedali, con la necessita di famiglie e minori di acce-
dere fisicamente (secondo diverse modalita quali ricovero in emergenza, ricovero programmato,
day-hospital, ambulatorio specialistico) alle strutture ospedaliere in cui hanno sede gli specialisti e
la strumentazione necessaria alla gestione del caso [8].

Lo sviluppo di un sistema ospedale-centrico puo porre alcuni vantaggi, ma spesso crea una frat-
tura con la medicina del territorio e con la quotidianita del minore, che non sempre € possibile
colmare con i servizi sanitari tradizionali. La stessa gestione della rete (famiglia, scuola, sanita, ser-
vizi educativi e ricreativi) e la condivisione di informazioni e azioni tra i vari attori in essa coinvolta
e spesso macchinosa, poco gestibile e non ottimizzata. L’'uso di un modello di telepediatria puo
essere in grado di superare alcuni degli ostacoli presenti nel nostro sistema sanitario per I’accesso
alla salute per la popolazione pediatrica, tramite sistemi di comunicazione e di condivisione dei dati
in grado di sfruttare le tecnologie informatiche e della comunicazione. Tali finalita possono essere
raggiunte tramite 'uso di strumentazione dedicata o sfruttando e integrandosi — compatibilmente



con le limitazioni e le precauzioni schematizzate di seguito — con la tecnologia hormalmente dispo-
nibile nella popolazione (personal computer, telefoni, smart-device). | possibili scenari di intervento
di una rete in grado di sfruttare le potenzialita delle tecnologie informatiche e di comunicazione
pOSSONo essere numerosi [8]:

- formazione di una rete multidisciplinare per la gestione e la promozione della salute del
bambino che comprenda tutte le figure professionali, incluse quelle educative e non sanitarie che
ruotano attorno al bambino e che collaborano alla sua corretta crescita e allo sviluppo. In questo
ambito la rete di comunicazione puo consentire lo scambio di informazioni in tempo reale e in modo
ottimizzato con diversi livelli di accesso e privilegi riservati che variano in base alla figura coinvolta.
Le finalita sono principalmente la promozione della salute, la prevenzione di malattie e il riconosci-
mento precoce di situazioni di rischio in area sociale e sanitaria. Le figure coinvolte sono il bambino/
ragazzo, la famiglia, le figure educative e i professionisti del mondo dell’infanzia. Tra questi ultimi vi
sono: le figure sanitarie (pediatria di libera scelta, medici specialisti, infermiere di famiglia, operatori
sanitari, psicologi, fisioterapisti, tecnici sanitari); quelle educative (dirigenti scolastici, insegnanti ed
educatori, personale scolastico non docente); servizi educativi extrascolastici ed extracurricolari
(formatori, educatori, maestri, allenatori); servizi sociali; organizzazioni e associazioni di supporto e
assistenza all’infanzia;

- formazione di una rete multidisciplinare per la gestione della cronicita e I’assistenza sanitaria
in grado di condividere in tempo reale informazioni, azioni, interventi e criticita della gestione del
bambino/ragazzo con patologia cronica o in convalescenza. Le figure coinvolte sono sovrapponi-
bili a quelle descritte sopra. | livelli di intervento e lo scambio di informazioni seguono flussi diversi,
in quanto i dati condivisi possono essere essenziali per la gestione del singolo caso (come nel mo-
nitoraggio dei parametri vitali) e le azioni intraprese possono essere dettate da specifiche necessita
che necessitano di priorita di intervento di diverso livello e di diversa natura;

- comunicazione tra professionisti sanitari con la possibilita di gestire gli scambi e flussi di in-
formazioni in tempo reale 0 meno (comunicazioni sincrone o asincrone) che consentano I’accesso
anche in remoto alle risorse diagnostiche, terapeutiche, riabilitative e assistenziali normalmente
disponibili solo nelle strutture ospedaliere di secondo e terzo livello. Il flusso di informazioni puo
muoversi dalle cure primarie all’'ultraspecializzazione e viceversa, trasferendo nel primo caso le
potenzialita della rete dei pediatri di libera scelta e degli specialisti territoriali all’ospedale, e nel
secondo caso le risorse dei poli ospedalieri verso il territorio, dove le prescrizioni diagnostico-tera-
peutico-assistenziali vengono messe in essere.

L’'uso di tecnologie informatiche e di comunicazione in campo pediatrico puo aiutare a superare
limiti fisici e geografici, oltrepassando la necessita di accedere fisicamente alle strutture sanitarie
per poterne sfruttare le potenzialita. La creazione di un ambiente virtuale in cui non & piu necessario
il ricovero in struttura o I’accesso di persona agli ambulatori specialistici, crea tuttavia delle criticita
che devono essere prese in considerazione tenendo conto delle peculiarita e delle vulnerabilita
della popolazione pediatrica alla quale questi servizi sono dedicati. | presupposti fondamentali per
la creazione di un Ospedale virtuale che possa sfruttare la rete del territorio, inclusiva non solo degli
aspetti sanitari, ma di tutti i servizi all’infanzia sopra menzionanti, possono essere riassunti sche-
maticamente nei seguenti punti [2]:

- consenso informato, che deve essere offerto dal genitore/tutore del bambino e condiviso
con il ragazzo, compatibilmente con eta e capacita di comprensione;

- protezione della privacy dei soggetti coinvolti, anche in prospettiva futura, dal momento che
i dati raccolti sono inizialmente gestiti da un tutore che si fa carico del minore, ma che diverranno
proprieta dell’interessato al compimento della maggiore eta;

- tutela della dignita e dei diritti del bambino;

- sicurezza informatica e protezione dello scambio del dato (informazioni anamnestiche, pa-
rametri vitali, referti, prescrizioni, raccomandazioni, lettere, verbali, documenti di testo, documen-
tazione legale, immagini, riprese video, diagnosi strumentali, analisi del dato anche a fini di ricerca
in cui 'identita del minore puo essere svelata), il cui accesso deve essere garantito solo a chi ha le
credenziali adeguate, secondo livelli di confidenza e privilegi che variano in base alla figura profes-
sionale coinvolta e alle finalita di intervento, con la possibilita di bypassare il blocco all’accesso in



base a specifiche situazioni di emergenza e di necessita note [9];

- uso di strumentazione affidabile e accessibile, che possa garantire I'accesso paritetico e
non discriminatorio alle cure;

- uso di software e hardware compatibili con I’eta del minore, ottimizzate e tarate sui bisogni,
sulla capacita di comprensione e sulle naturali inclinazioni del bambino in oggetto;

- integrazione con i servizi assistenziali tradizionali, in modo ottimizzato al fine di ridurre il
“burden” relativo all’assistenza sanitaria e alle specifiche patologie e condizioni di salute, nonché
ottimizzato al raggiungimento di obiettivi misurabili per quel che riguarda la prevenzione e la pro-
mozione della salute;

- riduzione dei cicli ridondanti e informatizzazione della raccolta del dato, con il superamento
del modello e della modulistica cartacea per le raccolte, gestione, condivisione, distribuzione e
processazione del dato stesso e per I'ottimizzazione delle comunicazioni tra i professionisti coin-
volti;

- uso di modelli di telepediatria flessibili che possano adattarsi all’evoluzione dei sistemi infor-
matici e di comunicazione e ai bisogni del singolo utente, del sistema sanitario e della societa;

- creazione di sistemi di feedback in grado di raccogliere in modo automatico o semiautoma-
tico i dati relativi a indicatori di risultato, con la finalita di riadattare il modello utilizzato per miglio-
rare le prestazioni e superare le eventuali criticita.

2.3 Quando e indicata la visita in presenza e le indicazioni al ricovero

L'implementazione della telemedicina per I’assistenza al ricovero ospedaliero richiede una stan-
dardizzazione dei criteri clinici che guidano i percorsi assistenziali tra le parti coinvolte (bambini,
famiglie, pediatri di libera scelta, ospedali, infermieri, specialisti dei centri di riferimento). Di seguito
vengono fornite alcune indicazioni rilevanti per la pratica clinica [3]:

- ambiti prioritari di applicazione -> le indicazioni alla visita in presenza e quelle al ricovero si
applicano alla pediatria di primo, secondo e terzo livello. Tali indicazioni sono genericamente
determinate da parametri clinici (gravita e urgenza), eta e comorbidita dei pazienti e devono
necessariamente tener conto delle risorse sanitarie locali, dei percorsi, della loro accessibilita e
del rischio di contagio;

- modello organizzativo -> il modello organizzativo deve essere condiviso tra le diverse figure
coinvolte (famiglie, pediatri, ospedali, centrali operative, centri di terzo livello). Recentemente
la Federazione ltaliana Medici Pediatri (FIMP) ha proposto un documento programmatico per
lo sviluppo della telemedicina nel contesto assistenziale della Pediatria di Famiglia, che puo
rappresentare un punto di partenza per chi si approccia all’utilizzo di tali strumenti. Appare op-
portuno, infatti, sviluppare indicazioni alla visita in presenza e al ricovero ospedaliero utilizzando
modelli organizzativi che devono essere implementati con sistemi di audit continua (tipo Plan-
Do-Study-Act, PDSA);

- aspetti di informazione e formazione -> costituiscono un elemento cruciale per I’ottimizzazione
della telepediatria e della sua corretta implementazione. Va ipotizzata una formazione a casca-
ta degli operatori sanitari (in primis degli infermieri) secondo il modello di Guilbert. In tal senso
appare utile il coinvolgimento della Societa Italiana di Pedagogia Medica (SIPEM). E, inoltre,
opportuno considerare alcune sedi istituzionali per esperienze pilota (ad es. le Universita) dove
si coniugano “istituzionalmente” gli aspetti innovativi e quelli legati alla formazione. Un aspetto
rilevante & il coinvolgimento delle famiglie nella formazione (possibilmente nell’ambito dei bilanci
di salute). | caregivers devono essere preparati e confidenti nell’utilizzo di tali strumenti che per-
mettono all’operatore sanitario di poter rapidamente identificare parametri clinici e/o red flags
che indicano I'urgenza di visita in persona e/o ricovero ospedaliero;

- indicatori di performance -> fanno specificamente parte della metodologia PDSA e vanno de-
terminati a livello locale (Regione, ASL, distretto). Devono essere distinti in primari e secondari e
divisi in indicatori sanitari e organizzativo/economici. E essenziale che siano definiti nella crono-
logia e valutati periodicamente al fine di identificare possibili barriere e interventi che permettano
di superarle. Tali indicatori includono tra gli altri numero di ricoveri e numero di visite, prescrizioni



di farmaci, tempi di risposta, questionari di soddisfazione;
- criticita -> gli aspetti regolatori e le implicazioni legali e assicurative della telemedicina sono an-
cora poco definite e potrebbero essere inquadrate in iniziative pilota o sperimentali.

Considerando complessivamente quanto sopra riportato, la Tabella 1 riporta le indicazioni alla visi-
ta in presenza e la Tabella 2 le indicazioni al ricovero ospedaliero.

2.4 |l supporto psicologico e sostegno all’empowerment

L’accelerazione del ritmo della vita nell’era digitale e negli ultimi anni i cambiamenti nello stile di
vita e nelle relazioni sociali imposti dalla pandemia stanno aumentando il rischio di conseguenze
psicologiche nell’eta pediatrica e adolescenziale. La necessita di un supporto psicologico € sem-
pre piu riconosciuta e ricercata e la telemedicina puo costituire una importante opportunita per
migliorare I’accesso all’assistenza, i costi e la qualita delle cure. Tozzi e colleghi in una survey alle
famiglie di bambini affetti da sindrome di Down, da sindrome di Williams e da delezione 22q11
hanno documentato una attitudine positiva rispetto all’impiego della telemedicina a supporto della
salute mentale [10].

In eta pediatrica e adolescenziale il supporto psicologico puo essere fornito in modalita mista con
incontri iniziali di conoscenza in presenza e follow-up in telemedicina, nel contesto di una televisi-
ta. Cio consente una comunicazione piu accessibile e diretta con il curante. Conseguentemente il
bambino e i genitori si possono sentire piu sostenuti ed assistiti e favoriti nel diventare protagonisti
nella gestione e nel monitoraggio del benessere psicologico del proprio bambino. La telemedicina,
infatti, favorisce il cosiddetto empowerment cioe la possibilita che il genitore ma anche il bambino
piu grande e I’'adolescente diventino partecipi in prima persona del processo di cura ed acqui-
siscano maggiore consapevolezza del proprio stato di benessere psicologico e delle azioni per
migliorarlo. Un recente studio randomizzato e controllato condotto in bambini affetti da ADHD ha
confrontato il trattamento erogato in telemedicina con approccio ibrido e in presenza dimostrando
un migliore outcome nei bambini trattati con telemedicina [11]. In uno studio successivo lo stesso
gruppo ha riportato minori indici di stress e migliori scale di empowerment nei caregiver dei bambi-
ni trattati in telemedicina, rispetto all’approccio tradizionale in presenza [12]. Il supporto psicologi-
co a distanza ha anche il vantaggio di ridurre le disparita geografiche consentendo di promuovere
la salute mentale secondo i migliori standard di cura nelle aree piu difficilmente raggiungibili [13].
Inoltre, nel contesto del disagio psicologico, ha un ruolo importante la cosiddetta tele-assistenza
utile soprattutto nelle situazioni ove si associano disagio e isolamento sociale [13]. In teleassistenza
psicologi e assistenti sociali possono fornire un supporto a distanza alle famiglie, non farle sentire
“abbandonate” ma supportate e al sicuro.

2.5 La fisioterapia, la riabilitazione e I’assistenza domiciliare

Le priorita della riabilitazione pediatrica e come queste possano essere soddisfatte con soluzioni
digitali partono dall’assunzione dei principali documenti istituzionali sulla telemedicina [2] e la te-
leriabilitazione [14]. Inoltre, si conviene sulla centralita della valutazione multidimensionale basata
sulla Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilita e della Salute (ICF) da cui
approntare un progetto riabilitativo individuale (PRI) per inquadrare le prestazioni di telemedicina
necessarie e fruibili dal paziente in base alle sue caratteristiche.

Le principali cause di disabilita cronica o temporanea che interessano la popolazione pediatrica
con bisogni riabilitativi motori comprendono: patologie ortopediche di natura congenita, post-trau-
matica e neoplastica, nonche disturbi neurologici come le paralisi cerebrali infantili (PCl), le gravi
cerebrolesioni acquisite (GCA), le lesioni spinali e le neoplasie cerebrali [15].



Le principali evidenze sui servizi riabilitativi erogabili in telemedicina riguardano:

* televisita -> che puo incrementare I'accesso alle visite specialistiche a bassi costi e da luoghi
remoti, garantendo elevati livelli di soddisfazione da parte dei caregiver e riproducibilita da re-
moto della valutazione di alcuni tra i principali parametri clinici [16-19];

* teleriabilitazione sincrona e asincrona -> migliora la fruibilita dei servizi e la soddisfazione dei
caregiver con prove di non inferiorita rispetto al trattamento tradizionale delle PCl e GCA pedia-
triche [20-26], mostrando una potenziale efficacia ma con la necessita di ulteriori studi clinici;

* telecounseling -> si € mostrato efficace sul comportamento dei bambini portatori di disabili-
ta, in particolare intervenendo sui genitori rispetto all’esecuzione del Home Exercise Program
(HEP) [18, 26];

* telemonitoraggio -> basato su device e/o su video-call, puo potenzialmente fornire riscontri al
personale sanitario e ai pazienti al fine di modificare il PRI, aumentare I'’engagement e I’aderen-
za al HEP [27, 28].

Le maggiori certezze derivano dalle potenzialita nel migliorare I'adesione al HEP, centrale nella
cronicita, e dall’erogazione a distanza di counseling e visite di follow-up, con impatti positivi sui
genitori-caregiver. Le prospettive future mirano all’utilizzo delle terapie digitali, in particolare basate
su intelligenza artificiale, realta virtuale/exergame e wearables (23-25) in ambito domiciliare e in
portabilita [29-31]. Urge la definizione di protocolli riabilitativi digitali efficaci, riproducibili ma per-
sonalizzabili, consolidando il ruolo di supporto della teleriabilitazione alle metodiche tradizionali, ed
esplorando le prospettive di sostituzione per determinate popolazioni di pazienti (Tabella 3).

2.6 Telemedicina e scuola: 'esempio del diabete mellito di tipo 1

Il diabete mellito tipo 1 (DM1) € notoriamente una patologia la cui gestione nei pazienti adulti &
totalmente autonoma, mentre per I’eta pediatrica é riservata ai genitori dei piccoli pazienti, con una
autonomia acquisita progressivamente nell’eta adolescenziale. La gestione del DM1, infatti, preve-
de da un lato la terapia insulinica sottocutanea (a mezzo di iniezioni pluri-giornaliere o di microin-
fusori di insulina) e dall’altro Il controllo in continuo della glicemia [32]. Nonostante le evoluzioni
degli ultimi anni abbiano molto alleggerito I'impegno di genitori e pazienti, gli eventi acuti avversi
(iperglicemie e, soprattutto, episodi ipoglicemici) restano relativamente comuni nella quotidianita.
Saper gestire questi eventi € fondamentale per ogni adulto che “abbia in cura” un bambino affetto
da DM1, soprattutto per le fasce di eta piu piccole.

In questo contesto, il Centro di Diabetologia Pediatrica del Gaslini fornisce da circa 20 anni un
servizio di formazione del personale scolastico ligure, che ha tra gli alunni almeno un paziente con
DM1. Gli incontri (almeno 35-40 all’anno) avvengono negli Istituti scolastici, alla presenza di un me-
dico e un’infermiera del Centro di Diabetologia e affrontano gli argomenti piu pratici per la gestione
del bambino: sintomi dell’esordio, gestione degli episodi di iperglicemia, gestione degli episodi
ipoglicemici, gestione dell’ipoglicemia grave, con stesura protocollo di emergenza, e per ultimo la
gestione dei pasti. Il tutto corredato da dimostrazione pratica sull’utilizzo del Glucagone (farmaco
salvavita in caso di ipoglicemia grave).

La pandemia, con le regole stringenti conseguenti, ha reso questi incontri difficilmente gestibili in
presenza. Si e, quindi, deciso di passare alla formazione del personale via web, utilizzando le piat-
taforme che | vari Istituti erano soliti utilizzare per la didattica a distanza. Di seguito viene riportata
I’organizzazione degli incontri a distanza:

- il dirigente scolastico chiede formalmente un incontro al personale della Diabetologia pediatrica;
- ci si accorda su data e ora dell’incontro (normalmente alle fine dell’attivita scolastica);



- il dirigente condivide il link per la videochiamata con il personale sanitario e i docenti dell’alunno
affetto da DM1;

- il giorno della riunione si discute sulle tematiche descritte in precedenza;

- la dimostrazione pratica, che poteva destare qualche perplessita via web, & stata resa ancora
piu semplice dall’'uscita recente in commercio del glucagone intranasale, limitando la formulazione
intramuscolare ai soli bimbi di eta inferiore a 4 anni;

- normalmente la riunione viene registrata dalla scuola e resa disponibile anche ai non presenti.

Possiamo concludere che la telemedicina educativa permette di portare avanti il percorso di for-
mazione del personale scolastico, fondamentale per garantire ai bambini con diabete un sereno
percorso scolastico. Questa modalita, anche se non sostituisce in toto gli incontri in presenza, puo
proseguire in particolare per gli istituti scolastici difficilmente raggiungibili o per incontri piu urgenti.
Tale modalita puo essere estesa ad altri contesti, quali societa sportive o gruppi scout per esempio.
La tecnologia applicata alla gestione del DM1 ha certamente facilitato questi incontri web, che solo
pochi anni fa sarebbero stati difficilmente sostenibili.

3. Telemedicina ed emergenze

3.1 Il triage da remoto e le centrali operative

La pediatria al telefono e un’attivita consolidata nell’attivita ambulatoriale soprattutto nei paesi
anglofoni, dove e codificata e rientra nella formazione del pediatra e dell’infermiere [33-36]. Negli
ultimi due anni, considerata la necessita di ridurre le visite in persona e gli accessi ospedalieri al fine
di limitare la diffusione dei contagi in corso di pandemia, si € assistito ad un incremento notevole
delle prestazioni effettuate in telemedicina con possibilita di gestire a domicilio da remoto i casi
non gravi. Ad oggi, la scelta di gestione (in telemedicina vs. ambulatoriale vs. ospedaliera) e la defi-
nizione dell’urgenza della prestazione sanitaria sono state effettuate in maniera non codificata con
indicazioni al ricovero e red flags da indagare telefonicamente spesso differenti nei diversi centri.
In questo contesto vanno considerati gli ambiti prioritari di applicazione, il modello organizzativo,
gli aspetti di informazione e formazione, gli indicatori di performance e le criticita.

Il triage telefonico da remoto rappresenta uno strumento indispensabile per definire sia la necessita
di valutazione clinica diretta sia 'urgenza e il setting di cura, permettendo attraverso I'utilizzo di
specifiche modalita (domande volte all’identificazione di red flags) di ridurre il numero di visite non
necessarie e ottimizzare le risorse locali disponibili, sia in termine di tempo che di forza lavoro [36].
La produzione di linee guida pediatriche per effettuare il triage telefonico con indicazione degli spe-
cifici elementi da indagare a telefono e con quali modalita € urgente per uniformare le prestazioni
sanitarie e I’accesso alle cure ospedaliere sul territorio nazionale.

Il modello organizzativo deve prevedere la possibilita da parte delle famiglie e dei pediatri del terri-
torio di accedere in maniera rapida alle centrali operative, dove personale qualificato deve gestire
(a distanza) in maniera efficace la prima e piu delicata fase dell’intervento emergenziale [37, 38].
Inoltre, solo un personale qualificato e specializzato nella gestione delle problematiche pediatriche
puo effettuare un triage telefonico efficace nell’identificazione dei campanelli d’allarme, specifici
per I'eta pediatrica, indicanti la necessita di una tempestiva valutazione clinica [36]. Pertanto, risul-
ta urgente I'implementazione nelle centrali operative di figure professionali con formazione speci-
fica (infermieri pediatrici).

Per quel che riguarda gli indicatori di performance, la riduzione degli accessi impropri in pronto
soccorso e del numero di servizi di assistenza domiciliare non necessari effettuati con ambulanza
medicalizzata rappresentano i principali obiettivi di un’adeguata implementazione della telemedi-
cina (triage telefonico) nelle centrali operative [37]. Attualmente il triage da remoto € in molte realta
effettuato da personale non adeguatamente formato nella gestione delle problematiche pediatri-
che. Pertanto, risulta indispensabile implementare figure specializzate nella gestione dei bambini o
prevedere un’adeguata formazione del personale gia di ruolo su tali problematiche.

La Telemedicina ha importanti applicazioni per quanto riguarda la gestione dell’emergenza-urgen-



za, sia sul territorio, che nel contesto di dipartimenti d’emergenza e accettazione (DEA) non pedia-
trici che intervengano nella stabilizzazione di bambini critici [39].

In emergenza/urgenza il triage avviene attraverso criteri rigorosi ed € gestito dalle centrali operative
118 [40, 41]. Il personale dei sistemi di emergenza territoriali 118 si trova quotidianamente coinvolto
nella gestione del paziente pediatrico, pur non avendo competenze pediatriche specifiche. [l 118
interviene sul territorio sul paziente pediatrico e ne gestisce il trasporto verso il DEA piu vicino (in
caso di compromissione delle funzioni vitali) o in centralizzazione primaria verso il DEA pediatrico
di Il livello. Qualora il bambino abbia accesso diretto in autopresentazione o venga inizialmente
stabilizzato presso un DEA non specialistico, si pone il problema della centralizzazione secondaria.
Infine, bambini con bisogni speciali (tracheotomizzati, supportati con ventilazione meccanica a
domicilio, etc.) possono necessitare dell’intervento del 118 in caso di problematiche acute [42]. In
questo contesto, le possibili applicazioni della telemedicina sono:

- assistenza da remoto alle squadre di soccorso, anche attraverso strumenti di realta aumentata
(es. occhiali che consentano la stessa visuale dei soccorritori e la trasmissione vocale e dei suoni
dalla scena) [43-46];

- supporto al triage della centrale operativa per consentire il piu corretto indirizzamento [47, 48];

- supporto ai DEA non specialistici per I'impostazione del programma diagnostico-terapeutico,
favorendo la centralizzazione tempestiva dei casi gravi e ad elevato potenziale evolutivo, ma limi-
tando i trasferimenti evitabili di pazienti che possano essere trattati efficacemente in loco [49, 50];
- follow-up clinico dei pazienti, sia a domicilio, che presso DEA o strutture pediatriche non specia-
listiche [51--53];

- in caso di maxi-afflusso di pazienti pediatrici puo capitare che personale non specialistico possa
dover intervenire su bambini. La telemedicina puo consentire da remoto il coordinamento speciali-
stico di chi sta affrontando I’emergenza. Lo stesso dicasi per patologie infettive altamente diffusive
[54-54].

Tutto cio implica risposte tempestive ed efficaci. Ne deriva la necessita di control room di teleme-
dicina attive h24, 7 giorni/7.

3.2 Televisite, teleconsulti e telemonitoraggio

Durante I’'epoca COVID la necessita di mantenere una medicina di prossimita rivolta ai pazienti pe-
diatrici che manifestavano sintomatologia acuta, nonostante il distanziamento e I'isolamento impo-
sto dalla stessa pandemia, ha spinto la ricerca e lo sviluppo di metodologie alternative ed integrate
per una prima e approfondita valutazione dei sintomi presentati dal bambino [2]. Tale approccio
metodologico & stato oggetto di studi e riflessioni gia in epoca pre-CVOVID in situazioni in cui la
vicinanza pediatra—paziente/caregiver o pediatra-consulente-paziente era ostacolata da particolari
situazioni ambientali e/o cliniche [38]. In queste condizioni, le strategie alternative e integrate per
una prima e approfondita valutazione della condizione clinica presentata dal paziente, sono iden-
tificabili in 3 tipologie di intervento: 1) teleconsulto pediatra\caregiver del paziente; 2) televisita e
telemonitoraggio; 3) teleconsulto tra pediatra\consulenti specialisti.

Il teleconsulto pediatra\caregiver del paziente puo essere sviluppato implementando in modo ap-
profondito e strutturato i principi, la metodologia e le tecniche del triage telefonico, in coerenza con
gli elementi di buone pratiche cliniche a partire dalle evidenze scientifiche piu accreditate. Questa
pratica e in uso da anni tra i PLS ed e “facilitata” dalla conoscenza approfondita che il PLS ha nei
confronti della situazione sanitaria del bambino e socio-culturale del suo caregiver [57]. Nell’ottica
di un uso esteso di tale pratica a tutti i possibili attori (es. pediatra ospedaliero, medico di continuita
assistenziale, consulente specialista, si rende necessaria I'implementazione del fascicolo sanitario
per una adeguata e strutturata condivisione della situazione socio-sanitaria del bambino e del suo
caregiver.

La televisita e il telemonitoraggio possono trovare un adeguato sviluppo attraverso la valorizzazio-
ne e il potenziamento dei sistemi di comunicazione, oggi ampiamente diffusi, che consentono la
videochiamata o la rapida condivisione di file immagine, audio, audio-video [57]. Con tali sistemi i



genitori, adeguatamente guidati dal proprio PLS o dagli altri attori coinvolti, possono integrare i dati
raccolti attraverso la classica consulenza telefonica con altri importanti elementi clinici necessari
alla migliore definizione del caso presentato. Inoltre, & essenziale la diffusione e I'implementazione
di sistemi tecnologici gia presenti sul mercato, in grado di raccogliere e trasmettere dati fonda-
mentali per una migliore valutazione a distanza (SaO2, frequenza cardiaca e respiratoria, murmure
polmonare, visione del cavo orale, delle membrane timpaniche etc).

Il teleconsulto tra pediatra/consulenti specialisti puo essere effettuato quando la consulenza dello
specialista di 2°-3° livello non puo essere attuata in tempi e luoghi adeguati al bisogno del paziente,
per situazioni logistiche, ambientali o cliniche del paziente stesso. In tal caso il teleconsulto, inte-
grato con i dati anamnestici, i risultati degli accertamenti e della visita clinica effettuata dal pediatra
(PLS o pediatra ospedaliero), rende la risposta al “bisogno sanitario” acutamente espresso dal
paziente piu efficace ed efficiente.

3.3 Gli incidenti domestici

Secondo le indagini ISTAT, ogni anno in ltalia si verificherebbero piu di 3 milioni di incidenti do-
mestici [58], una cifra che da sola basta a spiegare quale grave problema di salute pubblica essi
rappresentino. In eta pediatrica (gia bersaglio prediletto di questi), durante ’emergenza pandemica
con I'aumento del tempo trascorso dai bambini a casa, si € osservato parallelamente un aumento
degli infortuni e dei traumi cranici occorsi all’interno delle mura domestiche, specie di quelli so-
spetti di abuso/violenza [59].

L'impiego della telemedicina in quest’ambito puo essere utile tramite campagne di comuni-
cazione, interventi educativi, programmi per lo sviluppo delle competenze genitoriali, programmi
scolastici, sorveglianza e sistemi di monitoraggio coerenti con quanto riportato nella strategia mul-
tilivello” del Piano Nazionale della Prevenzione 2020-2025, per limitare gli infortuni in ambito do-
mestico [60]. Fondamentale € coinvolgere in modo trasversale tutti i servizi sanitari di interesse per
il contrasto del fenomeno nella comunita, attraverso azioni di prevenzione integrate ed interventi
evidence based, finalizzati a:

* garantire la conoscenza del fenomeno e il sostegno ai flussi informativi basato sui dati rilevati;

* monitorare la percezione della popolazione rispetto ai rischi e la frequenza degli incidenti do-
mestici, utilizzando sinergicamente i flussi informativi correnti e le attivita di sorveglianza;

* sensibilizzare la popolazione sui rischi connessi agli incidenti domestici;

° promuovere la sicurezza con particolare attenzione per i neogenitori e le categorie a maggior
rischio: bambini, donne e anziani;

* promuovere corretti stili vita con particolare riguardo per I'attivita fisica e il corretto utilizzo dei
farmaci.

Nonostante la tecnologia possa gia consentirci un efficace telesoccorso (grazie, per esempio, ad
evoluti dispositivi che permettono all’operatore della centrale di vedere le stesse cose che vede il
soccorritore), per ora prevale I'interesse per una telemedicina di prevenzione anziché di intervento.
In una fase successiva, bisognera comunque che il coaching, dopo aver istruito la popolazione
sulla prevenzione dei problemi, le spieghi anche come affrontarli, qualora se ne presentasse la
necessita. Corsi come il Pediatric Basic Life Support - early Defibrillation (PBLSD) e le manovre
di disostruzione delle vie aeree, insieme a molti altri argomenti ancora, potrebbero essere oggetto
di un intervento educativo che, ponendo il cittadino al centro, contribuisca alla realizzazione di
quell’empowerment di cui fino ad ora tanto si & detto ma poco si € visto.



4. Telemedicina e malattie infettive

Le patologie infettive costituiscono la maggior parte del carico assistenziale del pediatra. Le infe-
zioni acute della prima infanzia, quali infezioni febbrili delle vie respiratorie o del tratto gastrointe-
stinale sono, infatti, il principale motivo di richiesta di visita pediatrica sia in ambito territoriale che
di pronto soccorso. A queste si deve aggiungere I'onere delle patologie infettive sub-acute e cro-
niche (es. infezioni congenite, tubercolosi) che necessitano controlli a cadenza regolare nei centri
di riferimento specialistici e le riacutizzazioni su base infettiva nei bambini con malattie croniche. In
questo contesto la telemedicina e stata utilizzata molto poco in epoca pre-pandemica, anche con-
siderando che la patologia acuta infettiva nel bambino richiede un attento e diretto esame obiettivo
per formulare una diagnosi corretta e impostare un adeguato trattamento.

Tuttavia, durante i primi mesi del lock-down, la situazione contingente ha portato alla rapida im-
plementazione della telemedicina anche in area infettivologica, in linea con le piu recenti racco-
mandazioni della American Academy of Pediatrics statunitense. In tale ambito & stato pionieristico
I’approccio di teleconsulto nei pazienti con COVID-19, che, li dove applicato sistematicamente, ha
permesso di monitorare ’'andamento clinico dei bambini con malattia lieve-moderata ed assicurare
misure di bio-contenimento. E interessante notare che, una volta che queste modalita assistenziali
sono state allestite, i Centri che ne facevano utilizzo hanno continuato ad utilizzarle frequentemente
anche in periodi piu recenti [61]. In questo senso si € aperto forse un ventaglio di opportunita per
la telemedicina anche nell’ambito delle malattie infettive pediatriche.

4 1 Infezioni acute

La valutazione clinica del bambino con infezioni acute febbrili solitamente guida il pediatra nello
stabilire il setting di gestione del bambino, la necessita di esami diagnostici e I’eventuale prescrizio-
ne terapeutica. In questo ambito, la televisita trova ancora spazio limitato, soprattutto nella prima
infanzia, nel bambino con patologie croniche e nel caso di febbre senza localizzazione. Le eviden-
ze scientifiche sulla gestione delle infezioni acute sono al momento scarse, tuttavia alcuni esempi
sono degni di nota.

Il teleconsulto con il pediatra e I'applicazione di semplici domande per la stima della disidratazione
e del rischio di complicanze permette la gestione dei casi non complicati di gastroenterite acuta,
come indicato da linee guida internazionali [62]. Nel caso dell’otite media acuta e riportato I'uso
innovativo dello smart-phone otoscopio. Si tratta di studi pioneristici che aprono la strada ad al-
ternative future e al momento questo strumento richiede sicuramente una maggiore affidabilita per
essere impiegato di routine nella pratica clinica [63]. Resta per ora difficile affidarsi esclusivamente
alla televisita nelle principali patologie infettive acute del bambino, quali faringotonsillite, otite me-
dia acuta, polmonite o nel bambino febbrile senza specifica sintomatologia e/o segni di localizza-
zione. In questi casi la televisita puo essere un utile strumento di screening per stabilire I'urgenza in
cui effettuare la visita ed eventuali percorsi del bambini con probabile malattia contagiosa.

Inoltre, la possibilita di una televisita pone d’obbligo una riflessione sul possibile incremento delle
prescrizioni di antibiotici. Per quanto non univoci, i risultati degli studi suggeriscono che I'uso della
telemedicina nell’ambito delle cure primarie sia associata ad un frequente incremento nella prescri-
zione di antibiotici per le infezioni a carico dell’apparato respiratorio, dell’apparato urinario, della
cute e dei tessuti molli acquisite in comunita [64]. In corso di televisita, la prescrizione antibiotica
in eta pediatrica € meno probabilmente conforme alle linee guida, rispetto alle visite in presenza
con il pediatra, sia in ambulatorio che in pronto soccorso [65], soprattutto per diagnosi specifiche
di otite media e faringotonsillite [66]. Alcune evidenze mostrano una maggiore aderenza alle linee
guida per i pediatri che applicano un approccio integrato tra visita ambulatoriale in presenza e
strumenti di telemedicina, come la televisita e il ricorso a programmi di formazione di antimicrobial
stewardship [67].



4.2 Patologia infettiva cronica

La telemedicina nell’ambito della patologia infettiva cronica puo agevolare il follow-up di pazienti
che per motivi clinici o logistici abbiano difficolta a raggiungere il Centro di riferimento. Rispetto
alla visita tradizionale, I"approccio da remoto puo aumentare I'aderenza al trattamento e ridurre i
costi sanitari, in termini di tempo perso per il paziente e caregivers. Inoltre, puo essere vantaggioso
in termini di salute pubblica riducendo la possibilita di contagio intra-ospedaliero, in particolare nei
periodi epidemici e soprattutto per i bambini affetti da altre patologie di base [68].

Ad esempio, nel caso della tubercolosi € stato riportato che I'impiego di televisite, oltre a suppor-
tare una migliore aderenza alla terapia antitubercolare, € vantaggioso in termini di riduzione di ap-
puntamenti annullati e ritardi, rivelandosi una valida alternativa alla visita in presenza [69].

Per i bambini, ma soprattutto adolescenti e giovani adulti con infezione da HIV-1, 'impiego della
telemedicina e risultata molto promettente per rafforzare 'alleanza terapeutica medico-paziente.
Sono riportati varie tipologie di intervento che includono promemoria per gli appuntamenti con
messaggi di testo, uso di dispositivi elettronici di monitoraggio dell&#39;aderenza alla terapia anti-
retrovirale, applicazioni specifiche per smartphone per monitoraggio e comunicazione con il centro
di riferimento [70]. Lo stesso avviene nel caso delle madri in terapia con farmaci antiretrovirali, la
cui aderenza alla terapia € agevolata da sistemi di telemedicina, permettendo di ridurre il rischio di
trasmissione verticale dell’infezione da HIV-1 [71].

4.3 Teleconsulto con l’infettivologo

Uno strumento di telemedicina senza dubbio valido ¢ il teleconsulto tra specialista in malattie in-
fettive e pediatri di libera scelta ed ospedalieri. |l pediatra che visita il paziente sul territorio puo
avvalersi di un teleconsulto sincrono (telefonico o video) con lo specialista. | consulti a distanza
sono comunemente richiesti per domande relative a vaccini, viaggi internazionali, esposizioni ad
infezioni (es. epatite B o C), contatto con animali sospetti, diagnosi e trattamento di patologie
infettive. Il teleconsulto si rivela piu fruttuoso quando pud essere integrato con la condivisione in
asincrono della cartella clinica del paziente, in modo che lo specialista possa gestire informazioni
cliniche complete, quindi fornire raccomandazioni precise, aumentando la qualita delle cure fornite
e garantendo la sicurezza del paziente [72]. Questo intervento ottimizza il momento della visita, ne
massimizza le capacita diagnostiche, puo ridurre il numero di accessi ospedalieri se non immedia-
tamente necessari. Da sottolineare, tuttavia, il fatto che la presenza di una sindrome febbrile acuta
o prolungata o una domanda complicata per la quale sono necessarie ulteriori informazioni per
fornire valide raccomandazioni, richiedono necessariamente una visita in presenza.

Il teleconsulto puo essere utilizzato come strumento di consulenza tra pediatri ospedalieri e spe-
cialisti in malattie infettive per la prescrizione di terapie antibiotiche di maggiore complessita come
quelle indirizzate al trattamento di batteri multiresistenti, al trattamento di infezioni complesse o
localizzate in siti a bassa penetrazione. Se le condizioni cliniche del bambino lo permettono, il con-
sulto a distanza permette la gestione dislocata di infezioni piu complesse, delineando un modello
di gestione Hub-&-Spoke.

Il teleconsulto tra medici € uno strumento utile che consente collaborazioni tra specialisti e aggior-
namento continuo, che consolida ed integra il rapporto tra territorio € ospedale (migliorandone la
continuita), e lo scambio di conoscenze tra diverse istituzioni, volto a creare una rete pediatrica in
grado di fornire al paziente il miglior livello di cura possibile.

5. Telemedicina e cronicita

5.1 Allergologia e pneumologia

La digital health e di particolare interesse nel campo della patologia allergologica e pneumologica
del bambino, rappresentando le malattie allergiche e I’asma nelle sue diverse declinazioni le ma-
lattie croniche piu frequenti in assoluto in eta evolutiva e, al tempo stesso, essendo il paziente



pediatrico, per definizione, piu incline ad accettare strumenti di comunicazione e messaggi edu-
cazionali basati sul gioco, sulle tecnologie digitali e sulla innovazione [73]. L’American College of
Allergy, Asthma &amp; Immunology (ACAAI) gia nel 2017 ha prodotto un position paper sull’utilizzo
della telemedicina nelle patologie allergiche, indicandone la potenziale utilita e i principali campi di
applicazione, ma sottolineando al tempo stesso le aree di criticita, incluse quelle della certificazio-
ne, della gestione in sicurezza dei dati sensibili e della rimborsabilita delle prestazioni [74]. A sua
volta la European Academy of Allergy and Clinical Immunology (EAACI) nel 2020 ha pubblicato un
documento di indirizzo sulla mobile-health, volto ad indicare I'utilita delle tecnologie mobili nelle di-
verse patologie allergiche dl bambino e dell’adulto anche ai fini di un approccio “patient-centered”
basato sulla medicina di precisione [75].

Nel suo complesso I'utilizzo della telemedicina in allergologia e in pneumologia presenta numerose
potenzialita e indiscutibili vantaggi, tanto per il paziente quanto per I’operatore sanitario e lo stesso
ricercatore [73, 76, 77]. Questi vanno dalla possibilita per il paziente di acquisire second-opinions
a distanza nel caso di patologie gravi o complesse, limitando costi e disagi per gli spostamenti, di
particolare importanza per popolazioni di pazienti fragili e socialmente disagiate, alla possibilita per
il clinico di assistere il paziente a distanza, anche in aree remote del globo utilizzando app dedicate,
diari elettronici, monitor uni- o multi-parametrici collegati con centraline per il monitoraggio e la tra-
smissione dei dati (es. SatO2, frequenza cardiaca, frequenza respiratoria, esito della spirometria).
Non ultimo appare evidente il vantaggio di offrire con maggiore continuita a domicilio messaggi e
strumenti educativi per il paziente e il caregiver mirati a comprendere I'importanza della aderenza
alla terapia e dell’evitamento dei fattori trigger. Non va comunque trascurata I'importanza di alcuni
aspetti cruciali ai fini della possibilita di applicare simili procedure nella real-life come la necessita
di condividere in modalita digitale quantita di dati talvolta molto corpose (cartelle cliniche, imaging,
etc) e di disporre di expertise specifico, piattaforme informatiche e strumenti hardware adeguati
allo scopo [78].

In linea generale si distinguono due diverse modalita di applicazione della telemedicina, rappre-
sentate dalla modalita “sincrona” e da quella “asincrona”. La prima si svolge in tempo reale e puo
essere applicata in modalita diretta o attraverso facilitatori, in grado di agire come interfaccia tra
il paziente e il medico [78, 79]. La seconda si svolge in differita, attraverso un flusso bidirezionale
(dal paziente all’operatore sanitario e viceversa) di informazioni, utilizzando strumenti digitali quali
smartphones, tablets o PC interfacciati con apparecchi medicali portatili (es. spirometri) o stanziali
(monitors collegati a centrali di trasmissione), ma anche sotto forma di videoregistrazioni, tutorials
ed e-consulting utili ai fini educativi per il paziente e la sua famiglia. Tutti questi mezzi possono
aiutare il pediatra nel migliorare il monitoraggio a domicilio del paziente allergico o con patologie
polmonari croniche, dell’ambiente in cui vive (es. qualita dell’aria, conte polliniche), nonché nel
valutare la somministrazione della terapia e il corretto utilizzo dei devices e migliorare complessi-
vamente la “home care”.

Applicata in particolare al’asma, come ad altre malattie pneumologiche, la applicabilita della te-
lemedicina in fase diagnostica si scontra con la difficolta di effettuare in remoto un esame fisico
completo, aldila della semplice ispezione attraverso monitor e videocamere (es. valutazione del
colorito cutaneo e della dinamica respiratoria) e di una auscultazione basata sulla percezione di
rumori udibili a distanza (presenza di respiro sibilante, stridore, raucedine etc.) [79]. Per converso,
piu agevole puo risultare il ricorso alla telemedicina quando il quadro clinico sia limitato a patologie
cutanee (dermatite atopica, orticaria, reazioni a farmaci), quadri clinici questi in cui la valutazione
web-based del tipo di lesione, integrata dai principali dati anamnestici (modalita ed epoca di insor-
genza, presenza di prurito) possono da soli consentire una diagnosi.

I mondo delle tecnologie digitali si sta comunque evolvendo, offrendo la possibilita di una tele-
auscultazione, basata su fonendoscopi in grado di digitalizzare i rumori toracici e trasferirli su PC,
la cui applicabilita comunque nei comuni setting clinici resta da definire [80]. Di un certo interesse
sono anche alcuni apparecchi portatili di recente commercializzazione, utilizzabili nel wheezing
prescolare, in grado di aiutare il genitore nel discriminare tra wheezing e altri rumori respiratori [80].
Al tempo stesso, le linee guida sulla diagnosi dell’asma collocano al centro del percorso diagnosti-
co la presenza di una storia clinica, oltre che di un esame fisico, suggestivi per un’asma [69].



E’ indubitabile pertanto che la corretta raccolta anamnestica, effettuabile agevolmente anche in
remoto, possa servire ad escludere, o viceversa a confermare, con alcune semplici domande il
sospetto di un’asma a qualunque eta, inclusa quella prescolare (Tabella 4).

La telemedicina, pertanto, almeno in fase di screening, puo servire come strumento di orientamen-
to per il clinico per indirizzare il paziente verso il percorso diagnostico piu appropriato.

Maggiori difficolta si incontrano nella esecuzione a distanza dei test di funzionalita respiratoria
(spirometria, DLCO, misurazione delle resistenze respiratorie) e di valutazione della flogosi bron-
chiale (ossido nitrico esalato), strumenti di importanza cruciale ai fini della conferma della diagnosi
di asma [81]. Questi test rivestono un ruolo cardine nella diagnosi di asma, insieme con tutte le
altre patologie ostruttive e non ostruttive delle vie aeree (inclusa la displasia broncopolmonare, le
interstiziopatie e le anomalie anatomiche delle vie aeree di conduzione) ma anche nella valutazione
della gravita della compromissione funzionale polmonare e della risposta alla terapia. La letteratura
dimostra, infatti, la difficolta di rispettare i criteri di accettabilita e riproducibilita richiesti dalle linee
guida per assicurare la corretta esecuzione di una spirometria nei comuni setting ambulatoriali in
adulti non adeguatamente trained all’esame [82].

Maggiore importanza, pertanto, riveste la telemedicina in fase di monitoraggio dell’asma e delle
altre malattie polmonari croniche in pazienti con diagnosi gia accertata. In questa fase, la spiro-
metria € immaginabile possa avere un ruolo importante nel limitare gli accessi ospedalieri tanto in
urgenza quanto in ambito ambulatoriale, a condizione comunque che il paziente sia stato adegua-
tamente istruito in precedenza dall’operatore sulla tecnica di esecuzione dell’esame, che sia suf-
ficientemente cooperante e che la compliance familiare sia adeguata. A tal proposito, esperienze
svolte al Brompton Hospital di Londra durante la pandemia da COVID-19 su circa 400 bambini af-
fetti da asma e altre patologie polmonari croniche, dimostrano che la attuazione della spirometria a
domicilio in bambini abituati a eseguirla & fattibile e puo servire a limitare il ricorso all’ospedale, cosi
da prevederne un utilizzo sempre maggiore in futuro [83]. A tal proposito meritano menzione anche
esperienze svolte nell’adulto in paesi con ridotte risorse economiche, che dimostrano una buona
correlazione tra prove di funzionalita polmonare svolte con apparecchi di basso costo connessi ad
uno smartphone e spirometrie acquisite attraverso spirometri piu evoluti di tipo stanziale [84].
Studi preliminari volti a comparare I’approccio in telemedicina, impiegando dei telefacilitatori muniti
di fonendoscopi digitale e videocamera ad altra risoluzione, nella gestione dell’asma in eta pedia-
trica hanno riportato una non inferiorita nel controllo della malattia attraverso la gestione in remoto
rispetto all’approccio convenzionale in presenza [85]. Esistono anche esperienze di strutturazione
di una “virtual asthma clinic” in eta pediatrica, svolte utilizzando percorsi ibridi, in presenza € in
remoto, che dimostrano come I'approccio misto possa non solo garantire un outcome uguale o
superiore in termini di giorni liberi da sintomi e controllo globale dell’asma rispetto a quello tradizio-
nale, ma sia perfino vantaggioso sotto il profilo dei costi economici [86,87].

Meritano anche menzione lavori di meta-analisi i quali hanno riportato anche che gli interventi edu-
cazionali di E-health in adolescenti e giovani adulti migliorano il self-management nell’asma e nelle
altre malattie allergiche ottimizzando le tecniche di inalazione, aumentando I’aderenza e miglioran-
do il controllo dell’asma e la qualita di vita del paziente [88, 89].

5.2 Fibrosi cistica

La fibrosi cistica (FC) & la malattia genetica (autosomica recessiva) piu frequente nella etnia cauca-
sica. Questa malattia € causata dalla mutazione del gene CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane
Regulator) deputato alla regolazione del passaggio del cloro nelle cellule epiteliali [90]. La FC & una
patologia multiorgano caratterizzata da secrezioni molto dense che determinano danni soprattutto
ai polmoni, dove si manifestano infezioni ricorrenti, e al pancreas che diventa progressivamente
fibrotico con conseguente impossibilita a secernere gli enzimi necessari per I’'assorbimento dei
nutrienti. L’assistenza alle persone affette da FC si basa su visite presso il centro di riferimento
ogni 3-4 mesi con monitoraggio della funzionalita respiratoria, coltura dell’escreato o del tampone
faringeo, visita clinica ed esami di laboratorio o, in alcune occasioni, strumentali. ad ogni visita |l
paziente & generalmente seguito da un team multidisciplinare che include pneumologo, infermie-
re, dietista, fisioterapista e psicologo [90]. L’attivazione di un sistema di telemedicina consente al



paziente di monitorare a domicilio alcuni parametri biometrici come la saturazione di ossigeno, il
peso e la funzionalita respiratoria e di inviarli direttamente al Centro di riferimento. Questo significa
minimizzare gli spostamenti, aumentare la qualita di vita del paziente e anche ridurre il rischio di
cross infezione che puo verificarsi nel frequentare I'ambiente ospedaliero. Altri vantaggi della tele-
medicina riportati in letteratura sono: 'aumento dell’aderenza alla terapia [91], la possibilita di se-
guire il paziente attraverso video call nella sua fisioterapia respiratoria e nella pratica dell’esercizio
fisico [92, 93] e intercettare precocemente le riacutizzazioni [94]. | vantaggi della telemedicina per il
paziente con FC sono riassunti nella Tabella 5.

5.3 Cardiologia

La cardiologia pediatrica intesa, in questo contesto, come I'insieme delle cardiopatie congenite,
sindromiche o genetiche, rappresenta un campo peculiare della Cardiologia e della Medicina. Ci ri-
feriamo in questo contesto fondamentalmente ai pazienti che nella transizione diventeranno GUCH
(Grown up Congenital Heart), oggi rinominati dalle Societa Scientifiche di settore ACHD (Adult
Congenital Heart Disease) [95]. Si tratta, infatti, di una nicchia complessa che vede decrescere la
prevalenza e l'incidenza di nuovi nati affetti, per la prevenzione e il counselling, ma che vede au-
mentare la vita media, per i progressi delle terapie mediche e interventistiche. | sempre piu efficienti
percorsi diagnostici-terapeutici hanno portato una progressiva e crescente riduzione della morta-
lita, con conseguente aumento della popolazione che richiede e richiedera assistenza dedicata e
risorse. La cura di questi pazienti necessita di conoscenze ed esperienze specifiche e settoriali, e
i Centri specializzati in questo settore sono limitati e concentrati in poche sedi di riferimento, con
conseguenti disagi sia per i pazienti, costretti a trasferimenti ed a lunghi tempi di attesa, sia per le
strutture specializzate, costrette ad ingenti carichi di lavoro [95].

Per quanto sopra esposto, la cardiologia pediatrica rappresenta un contesto ideale per la teleme-
dicina. Sono ormai innumerevoli le pubblicazioni riguardo le possibili implicazioni positive dell’uso
della telemedicina al fine di ottenere una medicina predittiva, partecipativa, proattiva, personaliz-
zata e di precisione [96].

Ad oggi le esperienze di telemedicina nell’ambito della cardiologia pediatrica sono molteplici sia a
livello nazionale (quali ad esempio progetto “REMOTE” in Sardegna, “Arriviamo al cuore di tutti” in
Toscana, progetto Ospedale Bambino Gesu di Roma, progetto ADVICE della regione Lazio, Centro
GUCH dell’lstituto Gaslini e ASL3 Liguria) che internazionale. Nell’ottica di ottimizzare i servizi di
telemedicina nel campo della cardiologia pediatrica, di grande importanza é stato il documento
dalla American Heart Association del 2017 [95]. Successivamente, la pandemia da COVID-19 ha
fatto emergere nuovi spunti sul tema e fornito un impulso siderale all’utilizzo della telemedicina [2,
97, 98].

Il potenziale della telemedicina del campo della cardiologia pediatrica comprende tutte le sue
espressioni: televisita, teleassistenza, teleconsulto, telemonitoraggio, tele-ecografia (dal monito-
raggio fetale alla valutazione neonatale), il follow-up di pazienti pediatrici con cardiopatie note,
lo scompenso cardiaco, |'elettrofisiologia, fino ad arrivare alla gestione di pazienti adulti con car-
diopatie congenite [99, 100]. E necessario strutturare i modelli organizzativi in maniera adeguata
e standardizzata per cercare di trovare il punto di equilibrio tra la tutela della salute da un lato e
I’ottimizzazione delle risorse sanitarie dall’altro (Tabella 6).

5.4 Diabetologia

Negli ultimi anni la gestione DM1 si € notevolmente evoluta. Da un lato i sensori (CGM) della glice-
mia hanno rimpiazzato quasi completamente la classica determinazione della glicemia capillare;
dall’altro anche la terapia insulinica multi-iniettiva ha subito un drastico ridimensionamento, con
I’introduzione, nell’ultimo ventennio, di microinfusori sempre piu avanzati [32]. Questi dispositivi
(CGM e microinfusori) appartengono alla classe di dispositivi medici tecnologici e sono costante-
mente connessi, attraverso i telefoni cellulari, a sistemi in cloud che permettono in tempo reale di
condividere i dati clinici con il proprio team curante [101].

COVID-19 e lockdown sono, quindi, ricorsi in un contesto talmente avanzato tecnologicamente,
che la soluzione telemedicina € stata avviata in maniera quasi naturale in molti Centri diabetologici



pediatrici. Dall’inizio del lockdown del marzo 2020, i pediatri diabetologi avevano da subito percepi-
to la necessita di proseguire ad essere un riferimento per i pazienti, che in quel periodo rischiavano
di passare in secondo piano rispetto al dramma pandemico che il paese stava vivendo. | referenti
regionali della Societa Italiana di Endocrinologia e Diabetologia Pediatrica (SIEDP) hanno da subito
sollecitato gli assessorati alla sanita locali a prendere in considerazione di validare lo strumento di
televisita, come sostitutivo della visita tradizionale in presenza [102, 103]. Tale strumento € stato
gradualmente avviato in quasi tutti i Centri di diabetologia pediatrici italiani.

Dopo un primo periodo in cui le televisite al’lIRCCS Ospedale Gaslini di Genova erano effettuate su
richieste del singolo paziente e su sistemi non ufficiali, la Regione Liguria ha inserito nel Catalogo
Unico Regionale la prestazione “Televisita diabetologica di controllo”, ufficializzando di fatto la
visita non in presenza del paziente e permettendone la rendicontazione. Nel frattempo, la Regio-
ne Liguria ha adottato una piattaforma dedicata e associata alle agende ambulatoriali, con cui
paziente e medico, oltre a potere eseguite la televisita stessa, possono scambiarsi documenti
come relazioni, esami e referti vari. Il paziente, attraverso i dispositivi tecnologici utilizzati per la
cura del diabete, nei giorni precedenti la visita si preoccupa di scaricare i dati sanitari in cloud, al
fine di poterli condividere e commentare durante la visita stessa. || medico pud cosi effettuare la
prestazione, modificando eventualmente le terapie e redigendo una relazione di visita ambulato-
riale, firmata digitalmente e condivisa nella piattaforma regionale. Di fatto, il procedimento della
visita (scarico e condivisione dati) e gli obiettivi della stessa (autonomizzazione del paziente e della
famiglia a raggiungere un buon controllo glicemico) risultano essere i medesimi della visita tradi-
zionale. E’ stata anche promossa una survey tra i pazienti e i genitori seguiti in follow-up, in merito
al gradimento delle televisite effettuate [104]. Da questa survey, il 90% degli intervistati si dichiara
molto soddisfatto del servizio di telemedicina, non ritiene di aver avuto problemi a comunicare con
i medici e sostiene di aver ricevuto adeguata attenzione per la patologia. Il 90% dei pazienti che
non risiedono a Genova ha inoltre percepito un risparmio di tempo e denaro. Infine, '80% dei pa-
zienti e genitori che hanno risposto, hanno dichiarano di voler proseguire ad utilizzare lo strumento
videochiamata anche in futuro [104]. Attualmente, terminata ’emergenza della pandemia, presso
il Centro di Diabetologia del Gaslini vengono effettuate piu del 50% delle prestazioni ambulatoriali
a distanza. La scelta se effettuare la visita in presenza o attraverso la telemedicina & quasi sempre
del paziente. Almeno una volta all’anno viene comunque effettuata una visita in presenza per tutti
i pazienti seqguiti.

5.5 Neurologia e neuropsichiatria infantile

Le patologie neurologiche e psichiatriche dell’eta pediatrica sono spesso croniche e richiedono
lunghi ed articolati follow-up e terapie che possono durare per tutta la vita. In molti casi € richiesto
un approccio interdisciplinare che comporta interazioni inter- e intra-ospedaliere e integrazione
Ospedale-territorio. La telemedicina in questo contesto assume un ruolo strategico nel facilitare
I’accesso del paziente alle cure specialistiche e lo scambio di informazioni tra gli specialisti [105].
La difficolta di accesso alle visite e alle indagini strumentali nel periodo del lockdown per la pan-
demia da COVID-19 ha reso necessario diffondere I'impiego di televisite e telemonitoraggio dei
pazienti accelerando un processo gia innescato dagli avanzamenti nelle tecnologie per la comuni-
cazione [106]. In Italia si stima che piu dell’80% di epilettologi, neurologi e neuropsichiatri infantili
ha utilizzato in corso di pandemia sistemi da remoto per monitorare le condizioni dei propri pazienti
e garantire una corretta aderenza terapeutica [107, 108].

La letteratura ha dimostrato che in neurologia pediatrica la telemedicina costituisce un’opzione
adatta in neurologia e neuropsichiatria infantile, migliora I&#39;accesso alle competenze speciali-
stiche e aumenta la soddisfazione dei pazienti e dei fornitori di cure primarie [105, 109]. Rametta et
al. riportano una soddisfazione del 93% nei professionisti e del’'86% nei caregivers [109]. Libdeh et
al. riportano che era stato possibile fornire risposte in telemedicina senza raccomandare una visita
in presenza nel 56,9% dei bambini con patologia neurologica, le indicazioni piu comuni includeva-
no episodi parossistici, cefalea e tremore [105]. Per i pazienti visitati in ambulatorio, i teleconsulti
avevano ridotto i tempi di attesa e facilitato la visita in clinica.



Per il bambino con epilessia la telemedicina puo essere di grande aiuto considerando che la pre-
valenza della patologia, la necessita di visite di follow-up regolari e la inadeguata disponibilita di
medici specialisti possono rendere difficoltosa I’assistenza ai pazienti. Per la televisita il ruolo prin-
cipale é rivestito dalla accurata raccolta anamnestica e raramente e richiesto I’esame neurologico
in presenza; fondamentale risulta il telemonitoraggio dell’evoluzione clinica in relazione all’efficacia
del trattamento antiepilettico sulle crisi, che puo essere effettuato efficacemente a distanza ove
i genitori siano stati ben istruiti nel riconoscimento delle crisi e nella adozione di un appropriato
diario [110]. Inoltre, riveste un ruolo fondamentale anche il teleconsulto [105]. Attualmente i Centri
di epilessia di vario livello si stanno organizzando per arrivare a dialogare efficacemente tra loro in
rete, secondo il modello “Hub &amp; Spoke”. La rete, quindi, diventa uno strumento per consentire
un dialogo multi-specialistico tra le varie figure di riferimento quali I'epilettologo il neuropediatra,
il medico curante, I'infermiere, lo psicologo e il caregiver, ma anche per effettuare consulti con
esperti sia nazionali che internazionali. Il teleconsulto (medico-medico o medico-tecnico) riguarda
gli aspetti diagnostici neuro-radiologici ma soprattutto quelli neurofisiologici anche in urgenza. L'e-
sperienza di elettroencefalografia pediatrica e ancor piu neonatale non & uniformemente diffusa sul
territorio nazionale e i progressi tecnologici consentono oggi il teleconsulto anche nel setting dell’e-
mergenza-urgenza e dell’urgenza differita. In tale ambito € stato coordinato dall’lstituto Superiore
di Sanita un progetto multicentrico e multidisciplinare che ha prodotto linee di indirizzo nazionali
per la teleneurofisiologia, con ampio spazio alle applicazioni nell’eta pediatrica e neonatale [107,
108]. Nell’ambito della psichiatria del bambino la coesistenza di cronicita e fragilita, spesso non
limitata solo al bambino ma anche al nucleo familiare, richiede risposte interdisciplinari integrate. A
cio si associa il crescente numero di pazienti, nettamente favorito dal contesto sociale indotto dalla
pandemia [110]. Patologie quali i disturbi del comportamento alimentare, depressione e disturbi
del comportamento sociale, stanno infatti configurando una vera e propria emergenza sanitaria in
bambini di eta scolare e adolescenti. La telemedicina puo contribuire ad affrontare la diffusa man-
canza di accesso alle cure psichiatriche specialistiche e al supporto psicologico [110].

Gli specialisti dell’ambito neurologico e psichiatrico ritengono che la televisita sia piu utile nel fol-
low-up rispetto alla prima valutazione. Gli ambiti in cui la telemedicina risulterebbe meno utile ad
una valutazione clinica iniziale, in neurologia e neuropsichiatria infantile, sono i disordini neuro-
muscolari, autoimmuni e I'autismo [111]. Anche nei bambini di eta inferiore all’anno la televisita &
ritenuta inappropriata [112].

Oggi per la gestione dei bambini con malattie neurologiche o neuropsichiche si stanno progressi-
vamente adottando sistemi ibridi che integrano le visite in presenza (prevalentemente nell’inqua-
dramento diagnostico iniziale e quando I’esame clinico neurologico richiede una visita in presenza
per essere dirimente) con il monitoraggio in telemedicina. Si tratta di colloqui clinici, analisi di diario
di malattia (es nel caso di cefalea e crisi epilettiche) condivisione di filmati di episodi parossistici,
esiti di esami di laboratorio o strumentali [102, 112]. In uno studio recente effettuato su pazienti
con patologie neuromuscolari, I'80% riportava minori livelli di stress grazie alla telemedicina [112].
Inoltre, il 100% dei sanitari, il 68% dei genitori e il 59% dei bambini hanno dichiarato di desiderare
un approccio ibrido per il futuro.

5.6 Reumatologia

Negli ultimi anni € emersa in reumatologia pediatrica I’utilita di offrire ai pazienti con malattie reuma-
tiche croniche e alle loro famiglie un’alternativa alle visite di controllo in ospedale attraverso I’'uso
della telemedicina [113]. Questa esigenza € nata dalla frequente difficolta di garantire un costante
e regolare monitoraggio clinico ai pazienti con malattia attiva, nei quali puo rendersi necessario un
intervento tempestivo in caso di riaccensione clinica, effetti collaterali dei farmaci o difficolta nell’
derenza alle prescrizioni terapeutiche. In questi casi, la gestione ottimale del follow-up clinico puo
essere ostacolata dalla lontananza della residenza dal Centro clinico di riferimento, dall’'impegno
economico richiesto dalle spese di viaggio, dalle frequenti assenze scolastiche del bambino e dalla
necessita di astensione dal lavoro da parte dei genitori.



L'insorgenza della pandemia da COVID-19 ha bruscamente accelerato la considerazione per la
telemedicina, in quanto ha costretto i reumatologi pediatri a sostituire le visite originariamente pro-
grammate in presenza con valutazioni in remoto [114-116]. Le mutate esigenze assistenziali hanno
indotto ad adattare rapidamente le metodologie utilizzate nelle valutazioni cliniche tradizionali alla
realta virtuale. Il nuovo scenario sanitario e socio-economico ha, quindi, aperto la strada all’intro-
duzione delle metodiche di telemedicina e di telemonitoraggio a distanza nella diagnostica, nella
valutazione dello stato di salute, nella prescrizione terapeutica e nella consultazione con i pazienti
o i medici del territorio [117]. Sul piano della ricerca, questo approccio ha introdotto un sistema
innovativo nella gestione della raccolta dati e dei registri di farmacovigilanza. Sono attualmente in
corso in vari centri di reumatologia pediatrica studi volti a valutare I’affidabilita delle metodiche di
telemedicina in ambito assistenziale e nella ricerca, inclusa I’applicazione nei trials clinici.
Sebbene I'impiego della telemedicina stia incontrando interesse e accettazione crescenti sia pres-
so i clinici che da parte dei pazienti e delle famiglie, la sua applicazione generalizzata incontra
alcuni ostacoli, non soltanto di tipo istituzionale e legislativo, ma anche di natura sanitaria. Molti
reumatologi pediatri hanno, infatti, manifestato la preoccupazione che le visite in telemedicina non
consentano di offrire uno standard di qualita sufficientemente elevato, in quanto rendono difficile
una valutazione adeguata dello stato clinico del paziente [118]. In particolare, non permettono un
accurato esame dell’apparato muscolo-scheletrico, la registrazione precisa dei segni vitali € una
efficace comunicazione con il paziente. Rendono, inoltre, problematica I’acquisizione di dati di la-
boratorio o di procedure di immagine nel caso in cui queste informazioni debbano essere ottenute
con urgenza [119]. Altre limitazioni sono inerenti all’impossibilita di offrire un adeguato supporto
infermieristico o fisioterapico durante la visita. A tutto questo si aggiunge la difficolta economica
o tecnica da parte di alcune famiglie di disporre di strumenti adeguati (smartphone, PC o tablet
connessi alla rete) [120, 121]. | vantaggi e gli ostacoli legati all’applicazione della telemedicina in
reumatologia pediatrica sono elencati nella Tabella 6.

5.7 Malattie rare

Le malattie rare sono condizioni patologiche poco frequenti per definizione, ma anche poco co-
nosciute, poco studiate e spesso mancanti di una terapia adeguata. Il Regolamento Europeo sui
prodotti medicinali orfani, adottato anche dall’ltalia, definisce una malattia rara quando colpisce
meno di 5 abitanti su 10.000 [122]. Si conoscono circa 8.000 diverse malattie rare che, quindi, nel
loro insieme costituiscono un carico epidemiologico ed assistenziale rilevante. Pur avendo spesso
problematiche clinico-assistenziali che le accomunano e che giustificano il loro raggruppamento,
esse richiedono un’assistenza specialistica e continuativa. | Centri specializzati in grado di seguire
questi bambini sono pochi e prevalentemente localizzati negli ospedali di terzo livello, ma € sempre
piu riconosciuta la necessita di far circolare le competenze lasciando il bambino nel suo territorio
di riferimento. Per questi motivi la telemedicina costituisce una risorsa preziosa per i bambini affetti
da malattie rare [123, 124].

Il teleconsulto ai medici di riferimento del territorio di residenza del bambino da parte dei Centri
esperti delle singole patologie rare consente di selezionare ed ottimizzare gli accessi in presenza.

In associazione alle televisite, cido consente da un lato di ridurre il carico di lavoro per le strutture
specializzate e dall’altro di ridurre i tempi di attesa ed il disagio di trasferire bambini spesso fragili
e con multi-handicap presso centri distanti dal loro territorio di residenza [113].

Un grande impulso alla telemedicina applicata alle malattie rare e stato dato dall’Europa con la
istituzione di reti di riferimento europee per le malattie rare (European Reference Networks- ERNs
[115]. Le 24 ERN, ufficialmente istituite nel marzo 2017, costituiscono “Ospedali virtuali” che forni-
scono un quadro di riferimento per i percorsi sanitari dei pazienti affetti da malattia rara, integrando
competenze multi-specialistiche di eccellenza. Infatti, i nodi della rete (Health Care Providers, HCP)
delle diverse nazioni europee compresa I’ltalia sono stati selezionati per offerta di servizi al paziente
e comprovata esperienza sulle specifiche malattie, documentata dalla numerosita delle casistiche
seguite. Il loro compito € favorire la discussione sui singoli pazienti con malattie rare o complesse
che richiedono cure altamente specializzate e conoscenze e risorse concentrate, in modo da offrire
le migliori possibilita diagnostiche senza che i pazienti debbano spostarsi. Le ERN utilizzano un si-



stema virtuale (CPMS - Clinical Patient Management System) di presa in carico clinica del paziente.
Attraverso questo sistema, i sanitari dei diversi Stati membri sono in grado di connettersi per condi-
videre le proprie competenze, conoscenze e le esperienze relative a specifici casi di malattia [116].
Le ERN sono dedicate ai pazienti con malattia rare di tutte le eta e, considerata la rilevanza epide-
miologica di quelle ad esordio in eta pediatrica, la componente pediatrica vi ha un ruolo importante,
in alcuni casi (es. ERN-Eye) con alcuni gruppi di lavoro dedicati agli specialisti dei bambini.

5.8 Home care e cure palliative

La telemedicina applicata alle cure palliative domiciliari pediatriche si prefigge di aumentare la
qualita di vita del paziente, attraverso il miglioramento del sintomo del dolore, il rafforzamento del
monitoraggio e la razionalizzazione del consumo di prestazioni offerte (domiciliari e ambulatoriali)
[1]. | differenti obiettivi in campo clinico e sociale sono: sviluppare una nuova modalita assistenziale
di monitoraggio dei dati clinici direttamente generati a casa del paziente (dal bambino stesso, dai
suoi familiari e dalle strumentazioni presenti a domicilio); consentire un efficace e sicuro controllo a
distanza delle condizioni cliniche del paziente attraverso I'utilizzo del telefono, della teleconferenza
e della gestione remota delle apparecchiature presenti a domicilio; evitare inutili accessi domiciliari,
riducendo la sensazione di ospedalizzazione, pur garantendo sicurezza nella continuita assistenzia-
le; agevolare la permanenza dei pazienti a domicilio; ridurre i ricoveri impropri in ospedale; permet-
tere al paziente e alla sua famiglia di rimanere a casa e tenersi in contatto con il mondo esterno sia
favorendo la frequenza scolastica (“scuola on line”), sia promuovendo attraverso il gioco le capa-
cita neuropsichiche (Computer Game Therapy) e preservando il rapporto con gli amici (soprattutto
per i pazienti provenienti da altre regioni italiane o dall&#39;estero); favorire la continuita lavorativa
per i genitori che svolgono un’occupazione che si puo avvalere di una possibilita di tele-lavoro [3].
| pazienti che possono trarre beneficio dall’uso della telemedicina in quest’ambito sono i bambi-
ni e gli adolescenti affetti da patologie emato-oncologiche, i pazienti con necessita di adeguato
controllo della sintomatologia dolorosa o di altri sintomi disturbanti e i pazienti tendenzialmente
impossibilitati ad accedere al’ambulatorio specialistico, 0 comunque in fase inattiva della vita. In
questi casi & possibile monitorare a domicilio: dati clinici di carattere generale (PA-FC-FR-Tempe-
ratura corporea - Saturazione O2, ed in una seconda fase i parametri provenienti dal respiratore se
il paziente e sottoposto a ventilazione meccanica domiciliare) laddove utili per una migliore calibra-
zione della terapia; frequenza ed intensita del dolore (attraverso la valutazione diretta del dolore o
in modo indiretto attraverso I’analisi del numero e della frequenza dei boli di morfina erogati dalla
pompa in caso di infusione endovenosa-sottocutanea) e presenza ed intensita di possibili effetti
negativi imprevisti e/o nocivi della terapia con oppioidi; frequenza ed intensita altri sintomi distur-
banti (es. insufficienza respiratoria , irrequietezza , allucinazioni , ecc.); eventuale malfunzionamen-
to della strumentazione biomedicale a domicilio. | dati raccolti dal domicilio del paziente possono
essere inviati, via telematica, elaborati e gestiti attraverso una specifica piattaforma informatica che
permette di: aggiornare in tempo reale la cartella clinica; creare flussi informativi di dati clinici che
verranno, con trasmissione in tempo reale, riversati su specifici supporti (smart phone) agli ope-
ratori sanitari; in caso di importante discostamento dei parametri impostati dal range di normalita,
verranno predisposti percorsi di urgenza che mettono in essere sistemi automatici di allarme che
avvertono in tempo reale il personale responsabile dell’assistenza. La Figura 1 riassume la flow-
chart relativa all’uso della telemedicina nelle cure palliative.

Per realizzare quanto sopra riportato & necessario predisporre:

- un device semplice ed immediato che possa generare un segnale di allerte che sia predisposto per
una pronta comunicazione audio e video tra paziente-famiglia e operatori sanitari;

- un sistema che generi informazioni ed indicazioni terapeutiche di facile comprensione da parte di
paziente e genitori (tenendo conto delle diversita culturali e linguistiche), che sia in regola con le nor-
me medico-legali;

- una adeguata interfaccia tra la cartella clinica del paziente (soprattutto le indicazioni presenti nella
sezione “terapia”) e la strumentazione biomedicale presente a domicilio (pompe infusionali - volume-
triche, a siringa o predisposte per la Patient Controlled Analgesia- ventilatori meccanici domiciliari).



Attraverso I’attuazione di questi percorsi si puo realisticamente ottenere la riduzione delle proble-
matiche di controllo dei sintomi disturbanti di questi pazienti, ottimizzando il piu possibile la qualita
di vita, la riduzione del numero di accessi domiciliari da parte del personale sanitario mantenendo
una adeguata continuita assistenziale del nucleo paziente-famiglia e la riduzione dei ricoveri presso
le alle strutture ospedaliere.

6. Telemedicina prima e oltre I’eta evolutiva

6.1 Gravidanza e primi 1000 giorni di vita

Nonostante i deboli segnali di ripresa della natalita nel 2021, non si arresta il declino delle nascite.
(126). A tale calo contribuisce la situazione della maternita in cerca di una conciliazione sostenibile
tra vita professionale ed esigenze di cura dei figli (127). In questo contesto, I'arrivo di un bambino
rappresenta un momento delicato per I'intero nucleo familiare.

Famiglie in attesa e i neogenitori si giovano di corsi pre-parto e del sostegno ambulatoriale all’allat-
tamento offerto sin dalla nascita (128, 129). Tuttavia, non v’é uniformita d’azione dei centri nascita
e spesso manca integrazione con il supporto ai primi mesi di vita offerto dai servizi di cura presenti
sul territorio. La telemedicina puo supportare gestanti, neomamme, coppie o nuclei familiari sia
con incontri virtuali di tipo piu formativo durante la gravidanza sia con un approccio piu pratico nel
post-partum. Raggiungendo le famiglie direttamente nelle loro case si possono abbattere le bar-
riere fisiche e raggiungere un risparmio economico € un minor impatto ambientale, senza dimen-
ticare I'estrema praticita per una coppia di neo-genitori, in tutti i casi che non necessitano visite in
presenza. Parallelamente la telemedicina consente di ottenere un’integrazione fra i diversi servizi di
cura maggiormente efficace ed efficiente.

Tre ambiti di solida applicabilita sono i seguenti:

1) Sostegno all’allattamento -> I'esposizione materna ai passi della BFHI (Baby Friendly Hospital
Iniziative) (130), integrando gli strumenti della telemedicina e le risorse presenti sul territorio, offre
un solido supporto alla neo-mamma e, interagendo direttamente tra mura domestiche e con una
facile accessibilita, fornisce un reale contributo a sostegno dei 10 passi per il successo dell'allat-
tamento al seno;

2) supporto alla nutrizione in gravidanza e nel puerperio -> importante & la necessita di supporto
ad una corretta informazione sul ruolo della nutrizione materna durante I'allattamento e durante la
gravidanza (131-133). La nutrizione, infatti, & un fattore cruciale per ridurre I'incidenza e prevenire
le malattie croniche non trasmissibili in primis I'obesita.

Tale condizione richiede sia un’azione precoce in particolari finestre temporali, come ad esem-
pio I'introduzione dell’alimentazione complementare, sia un ambiente famigliare reso consape-
vole dell'importanza di una sana routine e dell’educazione del gusto (134,135). In aggiunta a cio,
durante I'introduzione dell’alimentazione complementare sono possibili consulenze specifiche al
momento del pasto, fornendo assistenza proprio al bisogno, ottimizzando il percorso affinché ogni
coppia genitore-bambino possa costruire insieme al professionista un percorso alimentare attenta-
mente personalizzato alla luce delle nuove evidenze scientifiche in merito, relative ad un approccio
responsivo all’alimentazione complementare (136, 137);

3) rafforzamento della diade genitori-bambino in termini di interpretazione dei segnali legati al neu-
rosviluppo -> i neogenitori sentono la necessita di saper decodificare i segnali comportamentali del
proprio bambino: senza questa capacita, soprattutto le madri, si sentono incompetenti e provano
una sensazione di privazione che procura una forte ansia e rischia di influenzare negativamente la
relazione con il neonato.

E importante sostenere i genitori nello svolgimento del loro compito e fornire loro strumenti per
essere “genitori efficaci”. Tali iniziative supportano I'umanizzazione delle cure e il sostegno alle



famiglie e cio correla con outcomes infantili favorevoli. Pertanto, un approccio basato sulle nuove
tecnologie, pratico ed efficace, consente di fornire consulenze personalizzate ai genitori in funzione
delle problematiche specifiche, semplificando e ottimizzando le dinamiche di ogni famiglia (138,
139). La Tabella 8 riassume le priorita di sviluppo futuro in quest’ambito.

6.2 Medicina di transizione

Esiste un’eta in cui si passa dalle cure pediatriche a quelle dell’adulto. Tale passaggio oggetto della
medicina di transizione deve essere: “proposto, programmato e schedulato da un’assistenza sani-
taria pediatrica centrata sul bambino e sulla famiglia a un’assistenza sanitaria centrata sul paziente
e orientata sul paziente adulto” [140-143]. La medicina di transizione & una delle sfide per la sanita
italiana nella quale la telemedicina puo avere un ruolo fondamentale. La prevenzione e il trattamen-
to di patologie croniche possono e devono cominciare in eta pediatrica e sono necessari percorsi
strutturati e formalizzati culturali, di informazione e di trasferimento di informazioni e di pazienti dal-
la medicina pediatrica a quella dell’adulto o di certo perderemmo molto in termini di salute pubblica
e di salute per i nostri pazienti [143].

Nel passaggio dall’eta pediatrica a quella adulta la quantita di soggetti che ricevono cure regolari
si riduce del 75%. Inoltre, il 20% degli adolescenti ha una qualche patologia cronica: pertanto, tali
soggetti hanno bisogno di risorse, di integrazione di conoscenze e professionalita specifiche e, se
non correttamente supportati con un programma di transizione, possono interrompere o subire
un certo grado di discontinuita nelle cure, con rischio di ripercussioni serie sulle loro condizioni
di salute. A tale scopo il Progetto Nazionale “Transitional Care” ha I'obiettivo di standardizzare le
modalita di passaggio dalle cure pediatriche a quelle dell’adulto nei pazienti affetti da patologie
croniche e disabilita [144]. Le progettualita di telemedicina in quest’ambito sono focalizzate alla
necessita di standardizzare raccolta, condivisione e passaggio delle informazioni cliniche. Il Fasci-
colo Sanitario Elettronico (FSE) 2.0 da solo non pu0 bastare, € necessario progettare e prevedere
percorsi data-driven e patient-driven che sappiano collezionare e contestualizzare i dati relativi a
ciascun percorso di cura del paziente. Di conseguenza appare necessario favorire lo sviluppo di
una piattaforma digitale condivisa tra gli attori al fine di offrire un adeguato programma di transi-
zione e garantire una continuita assistenziale. Inoltre, non si deve pensare di escludere famiglie e
pazienti dalla progettazione di tali percorsi e strumenti [145].

Il paziente pediatrico diventato adolescente si affaccia all’eta adulta. Pertanto, il suo coinvolgimen-
to appare indispensabile per sostenere lo sviluppo di una progressiva autonomia personale che sia
di stimolo al mantenimento della compliance e allo sviluppo di una “adultita” responsiva per una
fruttuosa genitorialita responsiva [146].

Non da ultimo € necessario non limitare la propria attenzione al solo aspetto delle patologie cro-
niche. La recrudescenza delle patologie a trasmissione sessuale, il disagio psicologico e la ne-
cessita di favorire la consapevolezza di una coscienza digitale durante la crescita di famiglie e del
bambino poi adolescente impongono di considerare i bilanci di salute non meri strumenti pediatrici
ma strumenti del paziente adattivi e indispensabili nel percorso di cura dall’eta pediatrica a quella
dell’adulto [147].

7. Telemedicina, formazione e tecnologia

7.1 Ri-organizzazione del percorso formativo

Se e vero che le competenze necessitano di strumenti, perché siano efficaci vale anche I'opposto.
Stiamo assistendo, infatti, ad una profonda riorganizzazione del sistema sanitario che impone di
ripensare il percorso formativo delle professionalita della salute. La digitalizzazione interessa quasi
ogni aspetto della vita quotidiana moderna, compresa |'assistenza sanitaria. La sostenibilita dell’in-
troduzione dei concetti di eHealth basati sulla tecnologia dell'informazione nella pratica clinica si
basa in primis su un efficace ripensamento del percorso formativo.

Esistono allo stato attuale percorsi di laurea i cui programmi connettono ed integrano il curriculum
di studi tradizionale a branche e settori quali quello biomeccanico, biotecnologico, informatico e



digitale. Sul versante dell’intelligenza artificiale (I1A), le Universita italiane offrono piu di 200 curricula
in IA distribuiti su circa 50 universita e nel 2021 I'ltalia ha lanciato il Dottorato Nazionale in “Intelli-
genza Artificiale” (PhD-ALit) [148]. | predetti percorsi possono essere integrati con Master di | o Il
livello su telemedicina, medicina digitale, IA e eHealth management.

Si pone, quindi, il tema delle competenze digitali in sanita. E non € solo una questione di gestio-
ne dei servizi sanitari. Le competenze necessarie per il professionista della sanita del prossimo
futuro sono diverse e non necessariamente compresenti nello stesso soggetto. Gli apporti della
telemedicina nulla hanno a che fare con la tecnologia. Si tratta di accettare un cambio di mentalita.
Dall’autosufficienza delle competenze si dovra transitare verso un modello caratterizzato da una
decentralizzazione delle competenze su soggetti diversi chiamati a condividere la capacita di inte-
grare il proprio contributo in un processo progettuale interoperabile.

Va, percio, evitato qualsiasi meccanismo di decoupling ovvero I'introduzione di tecnologie, piatta-
forme o processi sganciati dalla opportuna e necessaria formazione degli utenti e degli utilizzatori.
Per tale ragione & necessario che I’elaborazione di linee guida e strumenti digitali integrino “by
design” sezioni che fanno riferimento alla formazione.

La necessita di riorganizzare in modo integrato e omogeno la formazione € un passaggio non solo
necessario ma obbligato. Solo attraverso un percorso di acquisizione graduale e strutturale di
competenze integrate € possibile risolvere i dubbi relativi al rapporto medico-paziente, alla sicu-
rezza dei dati e alla privacy alle questioni di responsabilita e all'affidabilita delle informazioni e sara
possibile colmare il divario tra operatori sanitari attuali e futuri che differiscono nelle loro percezioni
riguardo all'eHealth e alla telemedicina [149].

7.2 Strategie di riduzione del “Digital Divide” negli operatori e nell’utenza

L’innovazione tecnologica e la transizione digitale su cui si basa la telemedicina richiedono di ridur-
re il divario digitale presente tra i cittadini italiani, favorendo I'’educazione alle tecnologie del futuro
e la massima inclusione digitale. All'interno di questa cornice rientra la “Strategia Italia 2025” pro-
mossa dalla Presidenza del Consiglio e che punta a rendere inclusivi e accessibili a tutti i servizi
pubblici digitali [150]. Recenti dati hanno dimostrato che il 58% degli italiani trai 16 e i 74 anni (26
milioni di cittadini) non ha le competenze digitali di base (la media UE & del 42%) [151]. Di questi,
11 milioni non sono utenti di Internet. La carenza di conoscenze tecnologiche produce effetti mol-
teplici e ha conseguenze sia economiche che sociali molto rilevanti [152, 153].

Un piano operativo per sanare il gap digitale vede azioni su 4 assi: istruzione, forza lavoro, com-
petenze ICT e cittadini [154]. Il divario, perd, non e solo di carattere culturale ma anche strutturale.
Affinché le iniziative formative e di profonda mutazione sopra esposte abbiano una probabilita di
riuscita non si puo prescindere dall’abbattimento delle barriere di accesso ad una connettivita di
qualita con prestazioni minime garantite. La forza di un progetto di telemedicina sta anche nella
sicurezza che, ad esempio, il flusso di telemonitoraggio di un paziente fragile non subisca rallenta-
menti o interruzioni. Bisogna, pertanto, includere in fase di progettazione azioni secondarie e piani
operativi di emergenza che salvaguardino il flusso di dati che mettano in sicurezza la salute del
paziente. In ambito sanitario € opportuno adattare le strategie di riduzione del divario digitale che
tengano conto della complessita e della specificita di ciascun contesto [155]. | professionisti della
salute subiranno una maggiore pressione al cambiamento e saranno chiamati a facilitare questa
trasformazione anche nei loro pazienti. Proprio per tale ragione appare utile e urgente programmare
iniziative formative specifiche e ben progettate per fornire strumenti pratici in grado di supportare
tale cambiamento.

6.3 Certificazione delle competenze e dei percorsi formativi

La pandemia da COVID 19 - come ogni periodo caratterizzato da situazioni fortemente critiche -

ha indotto profondi cambiamenti nelle pratiche quotidiane delle persone e delle organizzazioni [3].
Alcuni cambiamenti — come la telemedicina, sviluppata per ridurre il contatto e quindi il contagio
tra Utenti e Professionisti — hanno evidenziato un positivo potenziale innovativo anche al di fuori dei
momenti strettamente pandemici. Come ogni nuova pratica, specialmente se fortemente innovati-
va, e facile incorrere in interpretazioni organizzative e attuative con un tale grado di diversificazione



da vanificare molti dei potenziali benefici. Nel caso del “sistema telemedicina” questo rischio appa-
re particolarmente evidente in considerazione che buona parte dei potenziali benefici, anche al di
fuori dei momenti pandemici, sono raggiungibili proprio con applicazioni su larga scala in grado di
connettere molte decine di migliaia di utenti con molteplici professionisti di diverse Organizzazioni.
La telemedicina necessita, come buona parte delle pratiche assistenziali ma in misura maggiore
della media di esse, di applicazioni operative condivise, replicabili con contenuti interscambiabili
e in grado di essere letti ed interpretati da molteplici professionisti - anche simultaneamente —
operanti in diverse e distanti Organizzazioni. Queste irrinunciabili caratteristiche possono essere
raggiunte attraverso un sistemico processo organizzativo ritagliato sulle diverse esigenze delle
Organizzazioni ma trasversale ad esse e possono essere mantenute nel tempo attraverso un pro-
cesso formativo proposto a tutti i professionisti coinvolti in grado di certificare le competenze dei
diversi ruoli — di progetto, di programmazione e di utilizzo - necessari al corretto funzionamento del
complesso sistema su cui si basa la telemedicina.

Sistemi formativi cosi articolati, complessi, indirizzati a molti operatori sanitari e su cui manca una
specifica esperienza storica aumentano la loro efficacia ed efficienza se si basano su modelli cer-
tificativi in grado, magari con modelli a cascata che partono da indicazioni nazionali con linee di
indirizzo per poi essere declinati in modo specifico a livello locale, di rispondere in modo flessibile
ma univoco ai reali bisogni di conoscenza per gli operatori coinvolti. Da sottolineare anche 'ambito
che la telemedicina rappresenta come strumento per la ricerca scientifica. Certificare le competen-
ze certificando i percorsi formativi appare come una strada maestra per trarre il massimo profitto
possibile dalla telemedicina per gli utenti, i professionisti e le Organizzazioni anche sotto I'aspetto
della ricerca scientifica sia clinica che organizzativa.

7.4 Formazione dei genitori

La proposta organizzativa che si pone attraverso I'utilizzo della telemedicina non € semplicemente
una nuova modalita tecnica per affrontare un problema clinico. La telemedicina rappresenta una
modalita completamente nuova da un punto di vista clinico, organizzativo, culturale, esperienziale
e medico-legale. Ognuna di queste aree deve essere affrontate sia da parte dei professionisti che
da parte degli utenti.

Al di fuori del periodo del’emergenza causata dall’inizio della pandemia, se si vuole proseguire
utilizzando al meglio i potenziali benefici della telemedicina (come I'accesso facilitato alle informa-
zioni ed ai servizi sanitari per le persone interessate ed al momento appropriato), il coinvolgimento
attivo degli utenti diventa indispensabile [156, 157]. La formazione diventa lo strumento con cui
perseguire questo importante passaggio.

La nostra cultura assistenziale si base sull’alleanza terapeutica tra utenti e professionisti. Molti dei
risultati (es. screening, medicina preventiva, condivisione degli stili di vita, compliance verso la te-
rapia) oggi ottenuti si fondano su questa alleanza. Senza una specifica ed estesa attivita di forma-
zione, indirizzata agli utenti sul linguaggio, sui valori, sulla valenza tecnica e sugli strumenti utilizzati
dalla telemedicina, diventa difficile immaginare che sia possibile mantenere un elevato livello di
alleanza terapeutica al di fuori della spinta di situazioni di emergenza.

La telemedicina non puo0 sostituire completamente una “medicina di presenza e di contatto”. Sen-
za dubbio, pero, puo rappresentare uno strumento che migliora molte prestazioni rispetto
all’approccio tradizionale. | servizi sanitari piu facilmente, efficacemente e rapidamente accessibili
grazie alla telemedicina possono contribuire a ottenere buoni risultati e aiutare ad allontanarsi da
approcci reattivi a quelli proattivi per preservare la salute. La rapidita e il virtuale abbattimento della
dimensione spazio/tempo della telemedicina consente ai professionisti di interagire piu frequente-
mente con i pazienti e con le loro famiglie che possono, a loro volta, essere piu facilmente coinvolte
e incrementare la loro esperienza di attiva alleanza terapeutica [156, 157]. Perché questo realmente
accada non e pensabile che non debba essere programmata una attivita di formazione per gli uten-
ti ritagliata in relazione alle loro capacita ed interessi: formazione specifica per le diverse fasce di
eta per la popolazione pediatrica e per le famiglie [156].

Gia oggi con grande frequenza accade che gli utenti utilizzino i principali motori di ricerca paral-
lelamente al contatto con il curante. La telemedicina non puo essere confusa con un approccio a



Google o, peggio ancora, come un sistema finalizzato unicamente al risparmio di tempo e risorse
temporali ed economiche. La telemedicina non € solo un linguaggio innovativo ma rappresenta
una cultura diversa del rapporto curante/utente. Non basta agli utenti imparare una nuova modalita
operativa o una nuova procedura: & necessario impossessarsi di una nuova cultura percependone
vantaggi e limiti. Perché questo accada, le Organizzazioni sanitarie devono farsi carico di processi
formativi. Se si vuole ottenere, in un prossimo futuro, di utilizzare al meglio i vantaggi della teleme-
dicina evitandone i rischi, va immaginata una campagna di formazione diretta agli utenti e condivi-
sa con gli operatori sanitari.

Perché anche al di fuori delle situazioni di emergenza nasca un rapporto di fiducia mediato anche
dalla “medicina a distanza” almeno pari a quello generato dalla “medicina in presenza” € necessa-
rio definire e diffondere tra gli operatori sanitari e gli utenti gli elementi che possono far nascere un
rapporto empatico anche a distanza [156, 157]. Se da un lato le tecnologie digitali hanno facilitato
collegamenti tra gli individui solo pochi anni fa impensabili, dall’altro fanno correre il rischio di un
deterioramento dei rapporti interpersonali. Diventa, quindi, necessario lo sviluppo di competenze
comunicative operatore sanitario/utente che dia peso a questo aspetto e che deve essere enfa-
tizzato in processi educativi condivisi. Questi percorsi non sono facili ma sono indispensabili e,
benché lunghi, devono iniziare al piu presto contestualmente alla implementazione del modello
organizzativo della telemedicina.

7.5 Lesperienza dell'IRCCS Giannina Gaslini di Genova come Centro di Il livello

Lo status di IRCCS dell’Istituto Gaslini (che racchiude la mission assistenziale e di ricerca) e il ruolo
di Centro di riferimento per la medicina dell’eta pediatrica rendono I'opzione della telemedicina un
punto nodale per la ricerca, per I’'assistenza ed un pilastro per lo sviluppo e la crescita dell’Istituto
stesso. LlIstituto, nonostante risorse e scenari ancora incerti (es. non e stato ancora ripartito alle
regioni il fondo per i progetti interregionali per la telemedicina), ha iniziato, con un approccio bot-
tom-up (coinvolgendo in modo sistematico tutte le proprie risorse) e con un approccio clinico e
di ricerca orientato all’innovazione sociale e volto a valorizzare il lavoro precedentemente svolto:
sono stati definiti, quindi, i primi e iniziali manuali e casi d’uso coordinati e correlati a quanto in via
di sviluppo a livello regionale. Questa attivita, condotta internamente con un approccio al project
management strategico, & stata avviata individuando, oltre alle risorse interne, una funzione di co-
ordinamento e raccordo che fa capo a un social innovation manager, a un medico esperto di tele-
medicina e a un medico esperto di processi che attivano e favoriscono momenti di collaborazione
tra tutti i partecipanti (attraverso lo scambio di ogni documento tra di loro e con gli altri, agevolando
cosi la circolarita non solo delle informazioni ma anche dei diversi punti di vista/esigenze).
Abbiamo iniziato interrogandoci, prima di tutto, su un “metodo” per sostenere I'introduzione della
telemedicina, cercando di definire i presupporti per un contesto abilitante e, al contempo, in grado
di generare una vision condivisa. Cio per superare una tendenza a individuare soluzioni “di reparto”
e, al contrario, sostenere una logica di apprendimento organizzativo per 'intero sistema cosi che,
per esempio nel caso della televisita, ogni volta che un’Unita operativa chiede di avviare I'attivita
resti possibile rilevarne specificita da contemperare e/o procedure da rivedere sin dalle fasi iniziali.
Le azioni promosse dalla realta Gaslini in quanto IRCCS sono state pertanto pensate a partire da
poche “regole semplici” di metodo:

- identificazione informale di microcomunita di pratiche aziendali (gruppi di lavoro multiprofessio-
nali interessati dai servizi di telemedicina);

- coinvolgimento progressivo delle diverse funzioni aziendali interessate man mano che prende
forma la procedura che definisce scopi, attivita, responsabilita;

- autonomia e responsabilita (accountability) delle funzioni di volta in volta coinvolte (anche della
seconda linea, non solo quelle apicali) assicurando oltre a una direzione top-down della comunica-
zione degli obiettivi strategici, una circolarita nel metodo di raccolta e disseminazione delle infor-
mazioni e delle proposte stimolate con una logica bottom-up.



L’approccio puo apparire temporalmente piu lungo (o lento). Lo scopo, pero, non & semplicemente
riferito a introdurre una tecnologia/innovazione ma a raggiungere e ascoltare a cascata e in modo
quasi capillare i diversi professionisti dell’Istituto in modo da creare le condizioni per un cambia-
mento culturale che porti a valorizzare e a usare la tecnologia in modo appropriato, dando il tempo
di rodare passaggi e procedure interne che ricadono sotto la responsabilita di uffici diversiche
colgono 'opportunita di sottoporle a revisione e aggiornarle, per migliorare il funzionamento del
sistema complessivo.

Questa modalita di coinvolgimento ha generato un cambiamento di clima iniziale, rilevabile sia at-
traverso 'aumento del numero di richieste spontanee e non indotte per linea gerarchica da parte
delle Unita operative per avviare i servizi di telemedicina, sia attraverso la elaborazione e la propo-
sta da parte dei diversi Uffici coinvolti di soluzioni migliorative per rendere sempre piu fluidi i singoli
passaggi di un processo organizzativo. Questo processo organizzativo si racchiude in altre due
espressioni che qui si riportano, con valore di termometro rispetto al metodo: 1) rispetto a “prima”,
siamo messi in condizione di capire verso dove e perche e, dunque, di contribuire al come; 2) ho
capito che invece di avere la responsabilita di fare da sola/o, ho anche quella di non dare per scon-
tato cosa serve per fare e far fare meglio e prima.

Ognuna delle attivita sopra descritte viene sviluppata con attenzione alle seguenti questioni di
fondo:

- definizione di procedure condivise dalla direzione e professionisti per garantire unitarieta di offer-
ta, sicurezza, appropriatezza in ottica di crescita di reti cliniche locali e con prospettiva di crescita
a livello extraregionale;

- riflessione sull’uso continuo del dato, per il miglioramento della capacita di diagnosi, terapia, ria-
bilitazione e assistenza;

- definizione e/o affinamento delle regole di ingaggio (es. tariffazione, pricing, requisiti minimi tec-
nologici ed organizzativi per I’accreditamento dei diversi servizi) necessarie per assicurare I’'inter-
regionalita (al momento, per esempio, ¢ tariffata solo la televisita) e la capacita competitiva anche
nei confronti di un’offerta privata;

- privacy by design cosi da prevedere fin dall’inizio il tema della privacy, identificando le soluzioni a
monte e con una visione di sistema;

- in prospettiva, estendere la partecipazione alle comunita di pratica per i servizi di telemedicina
ai referenti delle sedi di lavoro decentrate acquisite con il “Gaslini diffuso”, modello organizzativo
voluto dalla Regione per cui dal 01/07/2022 le Unita di pediatria e neonatologia delle Asl liguri sono
diventati “rami d’azienda” Gaslini in ottica Hub e spoke.

8. Conclusioni e prospettive future

Il presente documento, sebbene non esaustivo, rappresenta la volonta di rimarcare in modo con-
creto e pratico un punto di partenza. | mutamenti relativi alla trasformazione digitale in atto in tutti i
settori sono inarrestabili e dettano una prima importante indicazione: non esiste una telemedicina
di parte [158]. Perche tale trasformazione avvenga in senso produttivo necessita del contributo non
solo di tutti gli operatori della salute ma anche dei pazienti. Da questa prospettiva, nella stesura
della presente Consensus sono stati coinvolti autori di diversa estrazione e la futura possibilita di
coinvolgere altre figure, in primis i pazienti [159, 160]. Appartiene, infatti, alla visione relativa alla
connected care che il cittadino/paziente sia ingaggiato a partecipare attivamente al percorso di
cura per renderlo assistito in modo personalizzato, predittivo e preventivo. E’ necessario imma-
ginare e realizzare servizi integrati, interoperabili e fluidi, per i quali non devono essere percepite
barriere tra i diversi setting assistenziali. Proprio per questo presupposto alla realizzazione della
connected care non limitata alla singola azienda sanitaria, & necessaria la piena interoperabilita dei
dati sanitari [161]. Occorre superare le barriere tra ospedale e territorio, tra pubblico e privato. E’
necessario stimolare la stesura di un patto per la salute globale che deve essere stretto a partire
dalle politiche e tradotto ai livelli decisionali e operativi secondo un approccio generale del tipo



data-driven One Health [161].

E’ consapevolezza condivisa di chi scrive e del gruppo di autori della presente Consensus la porta-
ta e la profondita della trasformazione digitale in atto in sanita. L’esito di tale trasformazione sara di
reale utilita quanto piu profondamente verra realizzato un allineamento generale di tutti gli operatori
del Sistema sanitario, di tutti coloro che orbitano attorno al paziente in termini di monitoraggio e
valutazione del percorso di cura e dei pazienti stessi [162].

Il gruppo di lavoro della Consensus si & impegnato a dare un contributo per definire per i diversi
scenari presi in considerazione le caratteristiche salienti relative allo stato presente identificando di
volta in volta quelle criticita sulle quali porre rilievo nella definizione degli scenari futuri per ottenere
tutti i vantaggi che I’'applicazione di modelli digitali consente [163]. Lo scenario futuro dovra riuscire
ad integrare I'innovazione digitale per offrire la migliore assistenza al malato e ai cittadini. Dovra
essere in grado di prevedere un coinvolgimento dei pazienti sin dalle fasi inziali della progettazione
di qualsiasi percorso di cura. Dovra essere in grado di tutelare I'autonomia del professionista e la
liberta di scelta del paziente, incrementando dove possibile la prossimita del servizio sanitario nei
confronti dei cittadini. Dovra comprendere un nuovo percorso formativo per I’acquisizione di com-
petenze digitali consapevoli per evitare la distrazione legata alla disponibilita di tecnologie nuove
e affascinanti. Sebbene digitale, 'approccio ai problemi di salute del paziente non pud che fornire
soluzioni centrate sul paziente e di chiunque intervenga nel suo percorso di cura [164].
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Tabella 1. Indicazioni alla visita in presenza con valutazione dei parametri vitali
(FC, FR, P/A, refill capillare, Sat O2).

Tutti i pazienti di eta < 3 mesi con:

* Febbre >38°C

* Diarrea e/o vomito e/o scarsa alimentazione per valutare eventuale necessita di reidratazione-
endovenosa

* Pallore riferito dai genitori

Tutti i pazienti indipendentemente dall’eta che presentano:

* Distress respiratorio moderato (affanno a riposo, parla in modo spezzato, con poche frasi, non
riesce a stare sdraiato supino, preferisce stare seduto, presenta modeste retrazioni costo-ster-
nali, & udibile il fischio mentre respira)

* Tosse > 7 giorni

* Malattia di base non in fase di scompenso (Diabete, Malattie Metaboliche, Insufficienza surre-
nalica, Insufficienza Renale, Insufficienza Epatica, Fibrosi Cistica, Terapia immunosoppressiva
in atto, Immunodeficienza) con febbre e/o sintomi associati (diarrea, vomito, astenia, rinorrea,
tosse, faringodinia, cefalea)




Tabella 2. Indicazioni al ricovero ospedaliero.

Indicazioni per il ricovero

Assoluti

Febbre in pazienti con eta < 3 mesi

Persistenza di febbre di alto grado (>38.5°C) oltre 5 giorni
Saturazione O,< 92% o segni di distress respiratorio o tachipnea:

* 0-2 mesi = 60 atti/min
* 2-12 mesi = 50 atti/min
* 1-5 anni = 40 atti/min

* >5 anni = 20 atti/min

Convulsioni o sintomi neurologici

Letargia, alterazione della coscienza

Necessita di trattamento parenterale e procedure (es. antibioticoterapia, chemioterapia, trasfusio-
ni, puntura lombare)

Necessita chirurgiche e/o dolore acuto (es. colica renale, trauma cranico)

Cardiopatie cianogene

Alterazione di enzimi miocardici, coagulazione, indici di citolisi epatica o alterazione di lattico dei-

drogenasi

Relativi

Eta 3-12 mesi o malattie croniche o obesita E almeno una delle seguenti:

* Persistenza di febbre per 3-5 giorni

* Saturazione 0,< 94% - lieve distress respiratorio

* Complicanze extra-polmonari

* Co-infezioni

° Prematurita (<34 settimane EG) — piccoli per eta gestazionale (< 2000 grammi)

° Riacutizzazione di malattia cronica che necessita di procedure ospedaliere (es. acidosi)




Tabella 3. Priorita sui progetti di teleriabilitazione in eta pediatrica.

Urgenti

Differibili

Consolidare le pratiche di telecounseling e televisita

Esplorare le terapie digitali basate su Al, VR/exergame e
wearables

Integrare i protocolli tradizionali con la teleriabilitazione

Testare la sostituzione del trattamento tradizionale su
specifiche popolazioni

Identificare protocolli riabilitativi digitali specifici

Certificazione e definizione di criteri di selezione dei de-
vices per la teleriabilitazione e il telemonitoraggio

Approfondire evidenze e tecniche per 'engagement di
paziente e caregiver




Tabella 4. Quesiti utili ai fini della diagnosi di asma attraverso teleconsulto nel

bambino e nell’adolescente.

Eta prescolare

Eta adolescenziale e adulta

La mamma o il papa soffrono di asma?

Il paziente ha avuto o ha la dermatite atopica?

Il bambino & nato a termine?

Il paziente accusa spesso sintomi nasali con rinorrea
sierosa, starnutazioni in salve, prurito nasale, specie
se esposto ad allergeni?

Qual era il peso del bambino alla nascita?

Il paziente accusa sintomi di intolleranza allo sforzo
(facile affaticabilita, tosse dopo sforzi minimi etc.)?

La mamma ha fumato in gravidanza?

La tosse durante le riacutizzazioni & secca o grassa?

I bambino ha presentato distress respiratorio alla
nascita?

Quando il paziente presenta problemi di broncospa-
smo la tosse risponde ai broncodilatatori?

Il bambino ha avuto la bronchiolite da VRS? Se si,
stato ospedalizzato?

Il paziente & mai stato sottoposto a terapie di fondo
con corticosteroidi inalatori?

Il bambino ha avuto o ha la dermatite atopica?

Nelle ultime 4 settimane, quante volte alla settimana
ha accusato sintomi diurni?

La tosse durante le riacutizzazioni & secca o grassa?

Nelle ultime 4 settimane, quante volte alla settimana
ha accusato sintomi notturni?

Quando il bambino accusa sintomi di broncospasmo,
si sente il fischio?

Il paziente quante bombolette consuma di broncodi-
latatori in un mese?

Il bambino accusa tosse o fischio quando corre o gio-
ca?

Il paziente utilizza sempre il distanziatore per som-
ministrare | farmaci?

Quando il bambino presenta problemi di broncospa-
smo la tosse risponde ai broncodilatatori?

Il bambino e mai stato sottoposto a terapie di fondo
con corticosteroidi inalatori?

Nelle ultime 4 settimane, quante volte alla settimana
ha accusato sintomi diurni?

Nelle ultime 4 settimane, quante volte alla settimana
ha accusato sintomi notturni?




Tabella 5. vantaggi della telemedicina per il paziente con fibrosi cistica.

Vantaggi della telemedicina in fibrosi cistica

Evitare spostamenti ogni 3-4 mesi per recarsi al centro (soprattutto per i pazienti piu gravi)

Riduzione dei costi del viaggio e guadagno in termini di tempo

Riduzione del rischio di cross infezione

Valutare il paziente nel suo ambiente familiare

Aumento della aderenza terapeutica

Assistenza alla fisioterapia respiratoria e alla attivita fisica

Monitoraggio regolare dei parametri e identificazione precoce delle riacutizzazioni

Aumento globale della qualita di vita del paziente




Tabella 6. Priorita di sviluppo future nella telemedicina in cardiologia pediatrica.

Priorita

1. Identificare percorsi di cura ad hoc in base alla “stratificazione” individuale

2. Definire le applicazioni pratiche delle metodiche digitali disponibili

3. Definire adeguati sistemi di remunerazione e gli aspetti medico-legali

4. Formare il personale erogante ed i pazienti/caregiver

5. Integrare le informazioni della telemedicina con la cartella clinica




Tabella 7. | vantaggi e gli ostacoli legati all’applicazione della telemedicina in reu-

matologia pediatrica.

Vantaggi

Ostacoli

Riduzione dei costi economici per le famiglie

Difficolta nell’effettuazione dell’esame obiettivo mu-
scolo-scheletrico

Riduzione delle assenze scolastiche dei pazienti

Impossibilita di effettuare con urgenza test di labo-
ratorio o studi di immagine

Riduzione delle assenza lavorative dei genitori

Mancanza di interazione diretta medico/paziente

Facilitazione della regolare frequenza dei controlli
clinici

Impossibilita di fornire supporto infermieristico o
fisioterapico

Raccolta automatica dei dati clinici e di ricerca

Divario digitale tra le famiglie

Abbattimento dei costi per il SSN




Tabella 8. Telemedicina in gravidanza e nei primi 1000 giorni: priorita di sviluppo
futuro.

Priorita di sviluppo

Gravidanza Post-parto

* Incontri virtuali di tipo formativo con persona * counseling specifico di allattamento materno,
le specializzato: alimentazione materna, prime cure | prime cure e patologia minima del neonato

e patologia minima del neonato
* counseling nutrizionale specifico alla mamma:

I'importanza dell’alimentazione materna durante
* Counseling nutrizionale specifico: importanza I'allattamento

dell'alimentazione materna durante la gestazione
° counseling nutrizionale in svezzamento

* counseling empowerment oriented sull’interpreta
zione dei segnali del lattante e del bambino
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