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AGENDA 

I. Introduzione 



I cambiamenti intervenuti nei fattori della  

Salute infantile hanno determinato 

una riduzione dell’incidenza e della  

gravità delle patologie acute ed un aumento  

delle patologie croniche 

 In tutti i Paesi occidentali vi è una netta 

tendenza alla deistituzionalizzazione e alla 

assistenza nella comunità 





   La dipendenza da tecnologia è stata 

definita come la necessità di un “device” 

medico per compensare la perdita di una 

funzione corporea fondamentale e che 

richiede una “care” continua per evitare la 

morte o l’insorgere di altre disabilità 

 

                                             Aday et Al 1988 



1980/1990 1990/2000 2000/2010 2010/2013 

Infant mask  
ResMed 

1994 

NIV nei bambini  

Pixi 
ResMed 

2011 

Ventilatori 
disegnati 

 per i bambini 

PICU  Reparto Casa 

Indicazione principale: patologia neuromuscolare Indicazione: allargata a più patologie 

1889:first 
iron lung 
for 
newborn 
infant  
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ERS 2013 
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III. Il bambino ventilato a casa 



Riflettiamo…… 

• “Il bambino ha diritto a stare nella sua 

famiglia e ad essere integrato nel suo 

territorio” 

• “Il bambino con disabilità 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 dei 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  

 





…… il caregiver riassume in sé più professioni 

sanitarie  

e non è quindi identificabile con un’unica figura 

professionale  

che possa sostituire il caregiver familiare….. 



La famiglia va sostenuta 

• Attraverso la garanzia della continuità 
delle cure 

• Attraverso il riconoscimento della sua 
centralità e la condivisione delle scelte 
terapeutiche in una dimensione di alleanza 
terapeutica 

• Attraverso la partecipazione alle scelte del 
sistema 

• Attraverso il sostegno attivo 

 



 
Disagio emotivo, qualità della vita e 

  telemedicina 
 

Campione:  
genitori di pazienti con fibrosi cistica e patologia neuromuscolare 
(età media 10.56); 30 madri e 21  padri. 
 
Strumenti utilizzati: 
• Family Strain Questionnaire (FSQ)  (Rossi Ferrario S., M. Wand, G. 

Omarini, Zotti, 1998)   
•  Disease Impact On Caregiver (Dioc)  (Tiozzo M., A. Giardini, G. 

Majani, A. Pierobon, S. Callegari, 2002),  . 
• Hospital Anxiety and  Depression Scale (HADS)   (Zigmond AS, 

Snaith RP, 1983). 
 

 

 

 
Pediatrics 2006;117;48-60  
 



Risposta  organizzativa 

   il modello «a rete» appare l’organizzazione 

migliore per rispondere alla domanda di 

salute dei bambini ventilati a domicilio, che 

è, nella maggioranza dei casi, una 

domanda complessa ed articolata, rivolta 

ad una pluralità di servizi.  

 



Il modello a rete implica una modalità 

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’autoreferenzialità. Favorisce un 

clima di crescita, condivisione e 

confronto. 



La condivisione delle regole ha portato  

alla definizione dei percorsi che : 

- delineano i diritti e sono utili  per  

raggiungere l’equità e l’omogeneità,  

- favoriscono l’appropriatezza e la sostenibilità 

degli interventi,  

- permettono di rendere trasparente  

l’attività,   

- consentono di rafforzare  

le relazioni tra i nodi della rete  

e la costruzione di una cultura  

di partecipazione, integrazione e 

cooperazione . 

 





Domiciliazione… 

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

 

• Inoltre, sono stati individuati , all’interno di 
ciascuna area regionale,  le Unità Operative in 
grado ottemperare alle necessità di cura dei 
pazienti con disfunzione respiratoria insorta in 
età evolutiva sia nella fase di stabilità clinica che 
di riacutizzazione, sia per le cure domiciliari che 
per le cure ospedaliere.  



…proviamo ad entrare in una 
casa………. 





 

Ostacoli e criticità 

 
• 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 capacità comunicativa può 

ridurre la possibilità di cogliere i sintomi 

stessi e, quindi, di individuare i bisogni del 

bambino 
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CAUSE DI RICOVERO POST DOMICILIAZIONE  



109 pazienti 

tracheostomizzati 

 

Periodo 2003 -2009 

 

Incidenza 12 mesi 

di ricovero non programmato 

40% 

 

Cambiamenti di terapia 

nei 7 gg precedenti 

 la dimissione sono 

associati ad una 

aumentata possibilità 

di rientro ospedaliero 

 



….un aiuto dalla tecnologia… 





PERCHE’ LA TELEMEDICINA? 

- miglioramento  della qualità 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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295 pazienti, dal 2006 
Su 54 dati attendibili per la valutazione delle emergenze 
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• Emorragia tracheale massiva 

• Complicazione neurologica 

• Insufficienza cardiaca per 

mucopolisaccaridosi 

• Disconnessione dalla ventilazione 

Decessi 



Conclusioni 

• La gestione domiciliare dei bambini 

ventilati richiede  formazione tecnico-

sanitaria di tutti gli operatori e del 

caregiver 

•  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 

sanità, sociali, scolastici, famiglia/paziente) 

in cui saperi diversi si intrecciano in modo 

indispensabile  per sostenere la vita del 

bambino stesso… 

 

  



"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 è 

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, 

             Il Papà di Alessandro 

GRAZIE 


