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| cambiamenti intervenuti nei fattori della
Salute infantile hanno determinato

una riduzione dell’incidenza e della

gravita delle patologie acute ed un aumento
delle patologie croniche

In tutti 1 Paesi occidentali vi e una netta
tendenza alla deistituzionalizzazione e alla
assistenza nella comunita
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La dipendenza da tecnologia e stata
definita come la necessita di un “device”
medico per compensare la perdita di una
funzione corporea fondamentale e che
richiede una “care” continua per evitare la
morte o I'insorgere di altre disabilita

Aday et Al 1988
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Abnormalities of the
respiratory mechanics

Respiratory
control

¢ Respiratory

_ muscle capacity
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load

Neuromuscular
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Lung and airway
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Table 1
Indications for NIV in children {(modified from reference [11]).

Neuromuscular disorders
Duchenne muscular dystrophy
Spinal Muscular Atrophy
Nemaline myopathy
Abnormalities of the rib cage and chest wall
Progressive juvenile idiopathic scoliosis
Asphyxiating thoracic dystrophy (mild)
Advanced Cystic Fibrosis complicated by hypercapnia
Obesity-related disorders of ventilation
Prader-Willi Syndrome
Morbid obesity associated with obstructive sleep apnea
Overlap syndromes (obstruction of the upper airways and restrictive pulmonary
dysfunction)
Spina bifida (pulmonary complications, Arnold-Chiari malformation, restrictive
pulmonary dysfunction, obstruction of the upper airways)
Cerebral palsy (laryngeal dystonia and restrictive pulmonary dysfunctions)
Chronic obstruction of the upper airways
Obstructive sleep apnea complicated by hypercapnia
Down syndrome (maxillary hypoplasia, large tongue )
Craniofacial syndromes with midface or mandibular hypoplasia
Laringotracheomalacia
Chronic obstructive airways disease
Advanced Cystic Fibrosis
Disorders with central alveolar hypoventilation
Central Congenital Alveolar Hypoventilation Syndrome (CCHS)
Central Secondary Alveolar Hypoventilation
Rapid Onset Obesity with Hypoventilation, Hypothalamic, Autonomic
Dysregulation Syndrome (ROHHAD)

M. Pavone et al. / Early Human Development 89 (2013) 525-531




Pediatric Pulmonology 46:566=572 (2011)

Long-Term Home Ventilation of Children in ltaly:
A National Survey

F. Racca, mo," G. Berta, mo," M. Sequi, stat 0, E. Bignamini, mo,® E. Capello, mo," R. Cutrera, mp,*
G. Ottonello, mp,? V.M. Ranieri, mp," I. Salvo, mo.? R. Testa,” A. Wolfler, mo,? and M. Bonati, mo®*
on behalf of the “LTV Pediatric ltalian Network™

Summary. Bacoground: Improved iechnology, a3 well a3 profeasonal and parental swarensas,
enahla many ventlator-dependent children to e at home. However, the profie of tia growing
populaton, the quality and adequacy of home care, and patents’ nesds still reguire thonough
aaseaament. Dibjectives: To define the charactenatica of talian children receiving long-Eerm home
mecha nical ventilation (HV]) in Iy Methods: A deEiled questionn sie was sent 10302 National
Healih Service hogpitals po entially invobed in the care of HYM in children (aged < 17 years).
Inior mation wes collected onpatient cha ractenistica, type of ventilaton, andhome respiratory care.
Resulta: A jotal of 382 HMV children was identfied. The prevalence was 4. 2per 100,000 (95% Cl:
3.8—4.6), median age was & years (intenquartile range 4— 14), median age at starting mechanical
ventlation was 4 years (1-11), and 56% weremale. The most freguent disgnostic ca Egornies were
neuramuscular disorders (4955), lung and upper reapiratory tract disesses (18%), hypoxc
(ischemic) encephalopaty (13%:), and abnorma | ventlation contod [ 12%:). Medical professonals
with muraea (for 62%: of childre rj and phiyaiofhera pists (20650) particpatedin thepatients’ d ischangs
from hospita |, fhoughpanen i were the primary cane giver, and in 4756 of cases, e sole cane giver.
Inivess v ventilation was used in 415 and was significanty related 1o VoLng Soe, So0Ue m regionsl
resdence, longer tme spent under mechanical ventiation, neuromuscuar disorders, o hypooac
(ischemic) encephaopatvy Conclusions: Care and technical assistance of kong-Erm HMY children
need a5 sesament, planning, and resounced. A wide vanahility in patemn of HVwes found throughowt
lly. An Ilian natonal wentilston program, a5 well 23 a3 nationsl registy, could be useful
in improving the care of these often critically il children.  Pediatr Pulmonol. 2011; 46:566—
572, &2010Wieylisa, ke

Key words: chronic respiratory failure; home respiratory care; long term wventilation;
home mec hanical ventilation; epidemiclogy; artificial ventilation; disability.

Funding source: none repored.



Tasre —Characteristics (numéber, age, rype of interface and duration of LIV) of children requiring ventilatory support,
grouped by disorder category

Disorder catepories and Median age on Janu- Median age at LTV

. . . Tracheotomy Median duration of

I e L el
Neuro-muscular disease 187 (49.5%) 73 (39%) 8.0 (4.0-14.0) 5.0 (1.0-12.0) 1 (0-4)
B0 SMA (24 type 1, 36 type
2), 32 DMD, 31CMD, 2
MDD, 4 MG, 3 PN, 12 not
specified NMD, 23 Ochers
Cerebral palsy 52 (13.7%) 35 (67%) 9.5 (4.0-12.0) 6.0 (1.5-10.0) 1(0-3.5)
Upper alrway disorders 45 (12%) 1 (2.2%) 11.0 (5.0-16.0) 10.0 (4.0-15.0) 1(1-2)
37 OSA, 8 others
Congenital central 44 (11.6%) 25 (56.8%) 6.5 (2.5-11.0) 0.0 (0.0-2.0) 4.5 (1.5-10)
Hypovendladon syndrome
Spinal cord injury 13 (3.4%) 12 (92.3%) 6.0 (3.0-10.0) 2.0 (0.0-4.0) 1(1-6)
Chest wall deformiry 16 (4.2%) 4 (25%) 2.0 (6.0-13.0) 7.5(3.0-11.0) 1(1-2.5)
Chronic lung discascs 20 (5.3%) 11 (55%) 5.0 (1.5-14.0) 1.0 (0.0-12.5) 0 (0-2)
5 CE 6 BPD, 9 Others
Other disorders 1 {0.3%) 1 (100%%) — — —

1 neurofibromatosis

The most frequent diseases were spinal muscular arrophy, CCHS, CP and obstructive sleep apnea. SMA: spinal muscular atrophy; DMD: Duchenne
muscular dystrophy; CMD: congenital muscular dyserophy; MD: myotonic dystrophy; MG: myasthenia gravis; PN: peripheral neuropathy; not
specified NMD, not specified neuromuscular diseases; CF: cystic fibrosis; BPD: bronchopulmonary dysplasia; OS5A: obstructive sleep apnoes; NIV:
non-invasive ventilation; LTV: long term ventilation; IQR: interquartile range.




ORIGINAL ARTICLE

Invasive and non-invasive long-term
mechanical ventilation in Italian children

F RACCA ', M. BONATI 2, L. DEL SORBO 3, G. BERTA 3, M. SEQUI 2, E. C. CAPELLO 3,
A. WOLFLER 4, I. SALVO 4, E. BIGNAMINI 5, G. OTTONELLO ¢, R. CUTRERA 7,
P. BIBAN ¢, E. BENINI 2, V. M. RANIERI

*Department of Pediatric Ancsthesia and Resuscitation, SS Antonio Biagio ¢ Cesare Arrigo Hospital, Alessandria, ltaly:
2Laboratory for Mother and Child Health, Mario Negri Pharmacological Rescarch Institute, Milan, ltaly; Department
of Anesthesia and Resuscitation, University of Turin, S. Giovanni Battista-Molinette University Hospital, Turin, Italys
Deparment of Anesthesia and Resuscitation, Buzzi Hospital, Milan, Italy: sUnit of Pediatric Pneumology, Regina
Margherita Child Hospital, Turin, ltaly: “Department of Anesthesia and Resuscitation, Gaslini Hospital, Genoa, ltaly:
7Unito f Pediatric Pncumology. Bambino Gesit Child Hospital, Rome, Iraly: *Unit of Neonatal and Pediatric Intensive
Care, University of Verona, Ospedale Civile Maggiore, Verona, ltaly; *Pediatric Palliative Care, University of Padua,
Padua, lualy
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TABLE 1—Children’s Characteristics and Type of Ventilation

Invasive Noninvasive

Characteristics ventilation ventilation Total
No. of subjects 149 213 362
Male/ffemale, n 87/62 116/97 203/159*!
Area of residence®

Morthem ltaly B4 115 199

Central Italy 21 35 56

Southem ltaly — 63 107
Age, median (interquartile range), years G (3-9) 11 (5=15) 8 (4-14)"!
Age at start of mechanical ventilation

Median (interquartile rage), years 1 (0-4) 8 (3-13) 4(1-11)<
Time on ventilation support

Median (interquartile range), years i(1-5) 1 (0=2) 1 (0 4}':3
Major diagnostic category?, n

MNeuwromuscular disorders 66 112 178

Chronic lung and upper respiratory diseases 12 52 64

Hypoxic (ischemic) encephalopathy 31 17 48

Abnormal ventilation control 25 19 44

Spinal cord injury 10 1 11

Chest anomalies <4 12 16

Other 1 0 1
Hours/day spent under mechanical ventilation

<12/=12,n 29120 178/35 207/155*2
Ventilation monitoring modality, n

Pulse oximetry (saturation) 136 144 280

Cardiovascular/respiratory leads 8 29 37

End tidal CO4 11 0 11

MNone 3 38 41

Other 4 3 7
Home health care, yes/no, n 121/28 51162 1727190™

2y? =055, P>0.459; ¢ = 148; P < 0001; ¥y = 115; P < 0.001.

Pt = 0071 P 0,80,

“Mann-Whitney U test: ©' —6.147; P < 0.001; °—8.733; P < 0.001; <*5.873; P < 0.001.
F=5.94; P < 0.016.



MNoninvasive

ventilation

Mo, of subjects 145 213 362
Malelffemale, n grie2 116/97 2037159
Area of residencs ®

Morthem ltaly 34 115 199

Central ltaly 21 39 20

southern Italy 44 63 107
Age. median {interquariile range), ¥ g (a-3] 11 (5-15] 3 4-141%
Age at start of mechanical ventilation

median (interquartile rage), ¥ 1({0-2) 3 (3-13) 4 (1-11)=2
Time on ventilation support

median {interquartile range), ¥ 201 -3) 1(0-2) 1 (0 -4)==
Major diagnostic category®, n

Meuromuscular disorders 66 112 178

Chronic lung and upper respiratory diseazes 12 22 64

Hypoxic {ischemic) encephalopathy 31 17 43

Abnormal ventilation control 29 15 44

=pinal cord injury 10 1 11

Chest anomalies 4 12 16

Other 1 0 1
Hours/day =pent under mechanical ventilation

<12/=12,n 29120 1TBIES 2075582
Home health care, yes/no, n 121/28 21162 172018022




CRR Regina Margherita Torino
2013

PATOLOGIA n tot TRACHEO TRACHEO IN VAM l

Neuromuscolari

120 P2 18 18 64

Miopatie 21
Distrofie 14
DMD 58
SMA 26
SMARD 1

Patologia complessa
T 23 16 22

Fibrosi cistica
205 pz 0 0 7

TOTALE
512 pz 41 34 93
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“Il bambino ha diritto a stare nella sua
famiglia e ad essere integrato nel suo
territorio”

“Il bambino con disabilita complessa ha
una condizione di “bisogno cronico, a
eziologia spesso multifattoriale, tale da
Interessare le componenti organiche,
funzionali,cognitive e comportamentali *

(studi Zancan 4/2011)



Lo «stare a casa» coinvolge...

» Ospedale e personale del centro di
riferimento

« Ospedale e personale di territorio
* Pediatra di famiglia

* Personale ed organizzazione territoriale
afferente ai servizi di “cure domiciliari”

« Personale del servizi scolastici

« La famiglia..




La famiglia ha un ruolo
fondamentale

* E’ nella famiglia che si identifica il primo
‘caregiver’
A person who provides direct care (as for
children or the chronically ill); especially : one

who has primary responsibility for a child
<parents and other caregivers>

CARE

Responsibility for or attention to health, well-
being, and safety




REGIONE
PIEMONTE




A - Gestione del ventilatore e B - Monitoraggio clinico e strumentale del
paziente ventilato a domicilio

dell’interfaccia

1 Accensione e spegnimento del ventilatore

2 Assemblaggio corretto della linea di ventilazione

3 Collegamento del paziente al ventilatore

4 Montaggio e impostazione dell'umidificatore

5 Modalita e tempi di sostituzione dei consumabili

6 Cambio circuito, camera di umidificazione e filtro antipolvere

7 Supplementazione in 02

8 Rotazione ed attivazione del ventilatore di back up

9 Codifica e risoluzione degli allarmi del ventilatore

10 Manomissione involontaria dei parametri di ventilazione

11 Interruzione di energia elettrica (impiego della batteria, attivazione
del gruppo elettrageno)

12 Gestione dei guasti (Numero telefonico del centro di assistenza
tecnica con tecnico reperibile 24 ore su

Posizionamento interfaccia, decubiti

D - Gestione delle Urgenze

chiamata al cenfro,

utilizzo del saturimetro,

gestione della dispnea,

eventuale supplementazione in 02)

oo =

1
2

ol ‘,‘«3

Lettura della frequenza respiratoria e del volume

corrente, in modalita pressumetrica, o della pressione
di picco in modalita volumetrica

2 Rilevazione della pressione arteriosa e della frequenza

cardiaca

2. Saturimetria in aria ambiente e in O2 terapia

E - Gestione delle Emergenze

o

attivazione del 118

ventilazione di back-up con AMBU sia nel
paziente in NIV (utilizzando la maschera del
paziente) sia nel paziente tracheostomizzato
tosse assistita con AMBU

rimozione cannula tracheale d’emergenza
(decannulazicne spentanea, ostruzione
completadella cannula) ed eventuale )
sostituzione (usando eventualmente cannula di
calibro pit piccolo)

ABC dellarianimazione cardio-polmonare

G- Gestione del catetere venoso
centrale a permanenza

lavagai,
medicazione della ferita,

riconoscimento segni di infezione

H -Nursing

C - Riconoscimento dei segni di infezione
delle vie aeree

1. Febbre

2 Aumento della pressione di picco alta (in
modalita volumetrica) e riduzione del volume
corrente (in modalita pressumetrica)
Persistenza tosse

Aumento frequenza aspirazioni tracheali
Variazione caratteristiche delle secrezioni
(colore, densita, odore)

5 Aumento dispnea e segni di affaticamento

(8 I ]

F- Nutrizione per via entrale (NE)

1. Postura corretta del paziente per ridurre il
rischio di ab ingestis
2. Impiego della pecmpaentrale

3. Preparazione, modalita di scmministrazione e
tempi di somministrazione della NE

4. Gestione della PEG o della digiunostomia

(lavaggi, medicazione della ferita,

riconoscimento segnidi infezione)

Schema dieteticoidoneo

integrita cutanea (igiene e idratazione giomnaliera,
prevenzione delle lesioni da decubito con passaggi
posturali e utilizzo di presidi anti-decubito)
mobilizzazione (impiego di ausili- carrozzine, comade,
saollevatore, telini di scorrimento)
nursing del cavo orale (pulizia, modalita di rimozione
delle secrezioni)

:atetere v e della

o presidi, riconoscimento segni di

...... Il caregiver riassume in sé piu pProfessioni e o seccsen

sanitarie

e non e quindi identificabile con un’unica figura

professionale

che possa sostituire il caregiver familiare.....

nenti da adottare in caso di diarrea e




La famiglia va sostenuta

Attraverso la garanzia della continuita
delle cure

Attraverso Il riconoscimento della sua
centralita e la condivisione delle scelte
terapeutiche in una dimensione di alleanza
terapeutica

Attraverso la partecipazione alle scelte del
sistema

Attraverso Il sostegno attivo




BISOGNI EDUCAZIONALI

BISOGNI PSICOLOGICI

BISOGNI SPIRITUALI

BISOGNI ECONOMICI E SOCIALI

ftaltan fourrral of Pediairics 2006, 34:4

IL CARICO DI RESPONSABILITA’ DEI GENITORI

LA RICERCA DELLA NORMALITA’

| VALORI SOCIALI CONFEITTUALI

LA VITA IN ISOLAMENTO

IL PARERE DEL PAZIENTE E DEI! FRATELLI

PROBLEMATICHE DI ORDINE MORALE Pediatrics 2006;117;48-60



L4 Risposta organizzativa

Il modello «a rete» appare I'organizzazione
migliore per rispondere alla domanda di
salute del bambini ventilati a domicilio, che
e, nella maggioranza dei casi, una
domanda complessa ed articolata, rivolta
ad una pluralita di servizi.




Il modello a rete implica una modalita
di lavoro In integrazione e non in
competizione.

La rete deve lavorare in modo
coordinato, sussidiario,partecipante e
cooperante.

La rete permette di costruire un sistema
basato sulle competenze piuttosto che
sull’autoreferenzialita. Favorisce un
clima di crescita, condivisione e
confronto.



La condivisione delle regole ha portato
alla definizione del percorsi che :

- delineano 1 diritti e sono utili per
raggiungere 1’equita e I’omogeneita,
- favoriscono I’appropriatezza ¢ la sostenibilita
degli interventi,

- permettono di rendere trasparente
I”attivita,

- consentono di rafforzare
le relazioni tra | nodi della rete
e la costruzione di una cultura
di partecipazione, integrazione e
cooperazione.



W BOLLETTINO UFFICIA

Documento di consenso | Official Statement

Linee guida per la ventilazione meccanica
a pressione positiva domiciliare e le dimissioni
protette del paziente pediatrico con

insufficienza respiratoria cronica

Guidelines for home-based positive pressure
mechanical ventilation and assisted discharge of
pediatric patients with chronic respiratory failure

Fabrizio Racca’, Cesare Gregoretti?, Giorgio Cordola®, Elisabetta Bignamini?, V. Marco Ranieri’,

Maria Maspoli*
a e Rianimazione, Universita di Torino, Ospedale S.Giovanni Battista - Molinette, Torino;

REGIONE PIEMON 1ergenza e Accettazione. Ill Servizio di Anestesia e Rianimazione, Azienda Ospedaliera
u 2laide, Torino;

. n- 39 del 25709/ 2003 i riferimento per |'Assistenza all'lnsufficienza Respiratoria Cronica dei pazienti in Eta
Deliberazione della Giunta Regionale 1 agosto 2003, n. 98-10264 A
Assistenza Respiratoria Acuta ai pazienti con disabilitd complessa in AM.- S.Anna TOI'II'"IO, |ta|.}r'

eta evolutiva. Individuazione Centri Regionali

nazione Sanitaria, Regione Piemonte.

n. 09 del 03 / 03 / 2005

Deliberazione della Giunta Regionale 10 gennio 2005, . 13-14538 state scritte nell'ambito del progetto “Rete Regionale per I'Assistenza della Insufficienza
pprovazione Linee Guida per la ventlazZione meccanica domiciliare a

pressions postiva e e dimissioni protett= dd pazientepedatrico ] [NSOIta in eta pediatrica”, coordinato dalla dottoressa Maria Maspoli (Direzione

n insufficienza respiratoria cronica

n. 06 del 12/ 02 / 2009 Initaria, Regione Piemonte), e sono state approvate e pubblicate sul Bollettino Ufficiale

Linee guida per I'attivazione del servizio di Cure Domiciliari nell
Adiendo Sanitarie Locali della Regione Piemonte relativamente a1 It . 09 del 03/03/2005.

d integrazione ol O R & 41 298 3017 maggio 2002, & approvato dall'Associazione Scientifica Interdisciplinare per lo Stuio delle Malattie

" e ———
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Domiciliazione...

E’ prevista una modalita di domiciliazione del
paziente che segue una prassi consolidata

Inoltre, sono stati individuati , all'interno di
cilascuna area regionale, le Unita Operative in
grado ottemperare alle necessita di cura dei
pazienti con disfunzione respiratoria insorta Iin
eta evolutiva sia nella fase di stabilita clinica che
di riacutizzazione, sia per le cure domiciliari che
per le cure ospedaliere.




...proviamo ad entrare in una
CASA..eunnn...




POMPA
NUTRIZIONE
ENTERALE

ASPIRATORE

TRACHEO
BRONCHIALE

Ossigeno

VENTILATORE MECCANICO
UMIDIFICATORE




Ostacoli e criticita

Non bastano le competenze tecniche,
cliniche, specialistiche. Sono necessarie
altre competenze che riguardano la
particolare condizione di vita del bambino
e di chi si prende cura di lui

La scarsa capacita comunicativa puo
ridurre la possibilita di cogliere i sintomi
stessi e, quindi, di individuare 1 bisogni del
bambino
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CAUSE DI RICOVERO POST DOMICILIAZIONE

Table 3 Causes and duration of hospital readmissions of children requiring long-term mechanical ventilation support

(n =103).
Admitting Diagnosis Admissions (n = 330) Duration of hospitalization Total
<30 days 30 to 60 days =60 days
Infection® 157 (47.6%) 123 21 13 157
Bloodstream infection 36
Pneumonia/trachea-bronchitis 111
Urinary tract infection 12
Elective surgery and procedures 6 (13.9%) 43 3 0 46
Follow up examination 7 (11.2%) 36 1 0 37
Other conditions’ 2 (9.7%) 30 2 0 32
Airway problem 3 (7.0%) 20 2 1 23
Refractory seizure 2 (6.7%) 14 4 4 22
Gastro-intestinal bleeding 3 (3.9%) 10 1 2 13
Total 330 (100%) 276 34 20 330

10 episodes had combined two kinds of infections.
* 9 episodes had other infection, included cellulites (2), ventriculo-peritoneal shunt infection (2), port-A infection (2), acute gastro-

enteritis (2), pancreatitis (1).

" Other conditions include postprandial vomiting, metabolic abnormalities, skin rash, abnormal liver function, conscious change.

Pediatrics and Neonatology (2012) 53, 304—308



Reasons for Non-Elective Readmissions

; 109 pazienti
Reason n (%) tracheostomizzati
Pneumonia 22 (28)
Tracheitis 13(17) Periodo 2003 -2009

Tracheostomy decannulation/obstruction  9(11.5) Incidenza 12 mesi

Abdominal pain/emesis § (10) di ricovero non programmato
Infectious. other 5(6.5) 40%
Gastrointestinal, other 4 (5)

Cambiamenti di terapia

Tracheostomy bleeding 4 (5) : .
nei 7 gg precedenti

Failure to thrive/feeding intolerance 3(4) la dimissione sono

Neurosurgical 3(4) associati ad una

Dehydration/electrolyte imbalance 2(2.5) aumentata pOS‘Sibi"té1

Respiratory, ofher > (2.5) di rientro ospedaliero

Setzures 2(2.5)

Ophthalmologic 1(1.5)

Total 78

Pediatr Pulmonol 2012




..un aiuto dalla tecnologia...




SONDE
MONITORAGGIO
VENTILAZIONE
MECCANICA

SENSORE
SATURAZIONE 02

FREQUENZA
CARDIACA

MONITORAGGIO hEMOTO

IMMAGAZZINAMENTO E
TRASMISSIONE DATI




PERCHE' LA TELEMEDICINA?

- miglioramento della qualita della vita dei pazienti e dei famigliari (la valutazione

deve essere obiettivata con test psicologici)
- riduzione del numero di accessi programmati

- riduzione del numero di accessi non programmati per riacutizzazione

con miglioramento dell’appropriatezza dei ricoveri
-- ottimizzazione dei cicli di terapia antibiotica mirata

- riduzione degli effetti collaterali legati alla ventilazione per precoce

segnalazione, quindi diagnosi ed intervento
- Intercettazione delle riacutizzazioni respiratorie

- sostegno al caregiver ed all’equipe di cure domiciliari
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PHOTO-ILLUSTRATION BY YVES BEWAR AND FUSEPROJECT FOR TIME

Algorithms would be
used to monitor the
data that the devices
beam to the cloud
and respond to users
with specific health
recommendations

BRING THE
DOCTOR
WITH YOU

THE LOGICAL NEXT STEP IN MANAGING CHRONIC
DISEASE IS TECHNOLOGY THAT TRACKS
OUR VITALS AND GUIDES US TO BETTER HEALTH

Medical tracking that
both looks good and
does good: jewelry-like
varied sensors monitor
specific vitals for
different diseases

Users could add tiles
based on their specific ]
health concerns. Do
you want to measure
your blood sugar? The
air quality where you
live? The food you eat?

BY YVES BEHAR \

CHRONIC DISEASE AFFECTS mobile technology is bring- be aesthetically pleasing— mou
2outof 3adultsinthe U.S, ing us closer to the day when  would noninvasively monitor  cale
and itisestimated that 8% of  we'll be able to essentially the user’s physical activity,en-  uset
the American populationsuf. ~ wear our doctors. So when vironmentand bloodstream. terns
fers from diabetes. Sixty-nine  TimE asked me toproposean  Theinformationwouldbesent ease
percent of Americanssay they  idea for how design can im- automatically to the cloud, prev(
would like direct access to prove the world, my thoughts ~ where specializedalgorithms  tors+
their health records. People quickly turned to medicine.I  could be used tomonitoritand us—
want to keep track of their call my concept—and for notify the individual with per-  bene:
health—and we'dbe betteroff  now, itis only that—LifeTiles:  sonalized feedback.

asasociety if people had an awearable kit of sensors for A user could also volun- Béhar
easy way to do so. monitoring individual health. ~ teer to donate hisorherdata, andle

Asluck would have it, The sensors—designed to which would be made anony-  Jawh
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Home Mechanical Ventilation SSAGE

Karl Reiter, MD', Nadine Pernath', Philipp Pagel?, Stephan Hiedi, MD',
Florian Hoffmann, MD', Carola Schoen, MD', and Thomas Nicolai, MD'

Abstract

Background: Home mechanical ventilation (HMV) is increasingly used in children with chronic respiratory insufficiency,
but data on incidence and type of adverse events are limited. Setting: Pediatric HMV program at a tertiary university
hospital. Methods: The authors retrospectively analyzed the type and incidence of severe emergencies in a mixed
pediatric HMV program. Results: In all, 295 patient-years of HMV in 54 patients could be analyzed. A total of
26 patients had neuromuscular disease. In 16 patients, mechanical ventilation was initiated at <| year of age. A total
of 45 children were ventilated via tracheostomy and 9 by nasal mask. This study identified 68 severe emergencies
(0.2 per patient-year) leading to 4 deaths. Respiratory causes were found in 48 cases (including 15 tracheostomy-
related and 3 ventilator failures). Only age, but not underlying diagnosis or mode of ventilation, correlated with
incidence of emergencies. Conclusions: Pediatric HMV including all age and diagnostic groups shows a low incidence
of emergencies.

295 pazienti, dal 2006

Su 54 dati attendibili per la valutazione delle emergenze




MI PUO" CAPITARE!

Medical
Respiratory Syndromatic Handled Rescue
All Neuromuscular (Trach/ (Trach/ by Family  Team Hospital
(n)  (Trach/Mask) Mask) Mask) or Nurse Alarmed Resuscitation Admission Deaths
No. of patients 30 132 5/0 10/0
with
emergencies
All 68 3512 8/0 23/0 53 I5 26
emergencies
Tracheostomy 15 6 3 6 12 3 I 2 | (tracheal
related bleeding)
Ventilator 3 3 0 0 3 0 0
failures
Other 30 1772 5/0 6/0 21 9 3 16 | (inactivated
respiratory alarms)
(infection,
secretions,
atelectasis)
Cardiac I 110 0/0 0/0 0 I I | | (cardiac
failure)
Neurological 9 4/0 0/0 5/0 9 0 3 |
(seizures)
Others 10 4/0* 0/0 6/0° 8 2 =
11 Call for I5 6/1 2/0 6/0
medical
rescue team
Hospital 26 10/1 5/0 10/0
admission
Resuscitation 5 171 0/0 3/0 4
[ Clinical Pediatrics

T L . 50(3) 237-243
Torino, 27-29 marzo 2014 ©®The Author(s) 2011




Figure |. Incidence rate of severe emergencies (number
of emergencies per patient-year of home mechanical

ventilation) versus patient age (P < .002)
Line depicts locally weighted polynomial regression (loess) curve.
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Risk Factors for Morbidity
and Mortality in Pediatric :
Home Mechanical Ventilation SSraE

Karl Reiter, MD', Nadine Pernath!', Philipp Pagel?, Stephan Hiedi, MD',
Florian Hoffmann, MD', Carola Schoen, MD', and Thomas Nicolai, MD'




Decessi

Emorragia tracheale massiva
Complicazione neurologica

Insufficienza cardiaca per
mucopolisaccaridosi

Disconnessione dalla ventilazione

There were 3 further deaths in our cohort. One patient
died of neurological complications due to her underly-
ing disease. One tracheostomized patient was found
dead with disconnected ventilation tubing. Ventilator
disconnection alarms did not function because of partial
obstruction of the tubing (because the patient was lying
on it). Pulse oximetry had been turned off because after
years of false alarms, the family had decided tc use it
only during infections. The third patient died of cardiac
failure due to mucopolysaccharidosis.




Conclusioni

» La gestione domiciliare del bambini
ventilati richiede formazione tecnico-
sanitaria di tutti gli operatori e del
caregiver

e comporta attenzioni sociali ed
organizzative

« coinvolge la struttura etica , morale e
spirituale di tutti gli attori coinvolti




Il bambino ventilato a domicilio .....

..... pone In discussione le basi stesse della
biomedicina, spesso direttiva, per proporre
una relazione tra pari (professionisti della
sanita, sociali, scolastici, famiglia/paziente)
In cul saperi diversi si Intrecciano in modo
iIndispensabile per sostenere la vita del
bambino stesso...




Il Papa di Alessandro

"Piccola nota: uno dei consigli letti anni fa sul sito di Families of SMA
(articolo che tradussi e pubblicai anche per il sito di Famiglie SMA)
relativo a cosa preparare e cosa portare con se' durante un ricovero in
ospedale e che abbiamo deciso di seguire in questa occasione si €

rivelato decisamente azzeccato. Abbiamo appeso alle pareti
della camera una dozzina di grandi fotografie che
ritraggono Alessandro, i suoi fratelli, noi, i suoi compagni
di classe in occasioni e momenti felici. D'inverno in
montagna mentre scia, quando scende con il Cimgo dai
2700 m del monte Fraiteve, al mare, a Disneyland...
Questo, oltre ad aiutare Alessandro che le ha sempre

sotto gli occhi, attira l'attenzione anche
dei medici e delle infermiere.

| medici vedono i nostri bambini, i
nostri ragazzi quando sono malati,
a letto e sofferenti. Non sanno
come sono, cosa fanno durante la
vita di tutti i giorni. Tutte le belle
cose che sono in grado di fare!"

GRAZIE



