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La pandemia di Covid-19, esplosa in poche settimane, ha indotto una
rapida adozione di soluzioni digitali per consentire di far continuare
le attivita di varie aziende e quelle nell'ambito dell’istruzione e della
formazione, laddove il mondo della salute per la gran parte si & tro-
vato a fronteggiare questa crisi con modalita di cure tradizionali [1].
Nell'ambito pediatrico italiano le opportunita offerte dalla telemedi-
cina sono state tempestivamente segnalate gia a fine marzo [2], det-
tate dall’insorgenza della pandemia e sollecitate da esperienze fatte in
diabetologia con lo sviluppo tecnologico, che ha limitato la necessita
di visite periodiche di persona in ospedale.

In realta in Italia, e in pediatria in particolare, sebbene in alcuni ospe-
dali come il Bambino Gest di Roma sia stata istituita un’unita di te-
lemedicina, le esperienze — come affermato dal Ministero della Salu-
te nelle Linee d’indirizzo nazionali sulla telemedicina del 2019 — “si
riconducono a sperimentazioni, prototipi, progetti, caratterizzati da
casistica limitata e elevata mortalita dell’iniziativa”. Per tale motivo il
Ministero auspica “il passaggio da una logica sperimentale a una logi-
ca strutturata di utilizzo diffuso dei servizi”.

Questo ¢ stato realizzato dalla Regione Toscana con la delibera 464
del 6 aprile 2020, allo scopo “di fornire alle Aziende Sanitarie indi-
cazioni omogenee e condivise in merito alle modalita attuative e ge-
stionali per la effettuazione delle attivita di Televisita e di Teleconsul-
to”, disciplinando con l'allegato A la tracciabilita delle stesse attivita
e il loro riconoscimento e prevedendo l'applicazione “delle azioni di
prescrizione, accesso, erogazione, registrazione e individuazione della
compartecipazione alla spesa relativamente alle prestazioni indicate”.
La replica di quanto fatto in Toscana potrebbe far diventare un'oppor-
tunitd quello che 'emergenza ha obbligato a fare, applicando ai malati
cronici quanto il Ministero aveva previsto gia come linee d’indirizzo.
Ci sono, pero, due aspetti da considerare a questo riguardo.

11 primo concerne la verifica che lefficacia delle cure a distanza sia
“non inferiore” ma senza pretendere che sia “superiore” a quelle tradi-
zionali (che non devono sostituire ma esserne complementari) laddove
le misure di esito siano quelle scelte dai ricercatori, come normalmente
si fa. Ci sono, infatti, altre misure di esito che il pitt spesso non sono
prese in considerazione che sono quelle scelte dalle persone con ma-
lattia completamente differenti da quelle dei ricercatori, che concer-
nono la qualita di vita e misure quale il tempo delle cure risparmiato
per godere della vita, che si misurano diversamente e che sono il pit
spesso quelle che stanno a cuore a una persona con malattia cronica.
Questo ¢ vero per varie malattie, ed ¢ esemplificato dalla fibrosi cistica
per la quale ¢ stato gia segnalato che le priorita della ricerca non so-
no per niente sovrapponibili quando si comparano quelle indicate dai
ricercatori e quelle dei malati [3]. In questa malattia, gli effetti della
telemedicina sono stati valutati in uno studio controllato [4] e i ricer-
catori concludevano che la telemedicina non induceva vantaggi sulla
spirometria. Questo studio, tuttavia, non era stato disegnato per di-
mostrare la “non inferiorita” rispetto alla tradizionale misura di esito
costituita dalla funzione respiratoria, come sarebbe stato auspicabile.
Laddove altre misure di esito concernenti la vita dei malati e delle loro
famiglie (per esempio il tempo impiegato per raggiungere il centro, i
costi, inclusi quelli indiretti, la perdita di attivita della vita altrimenti
svolte) queste avrebbero potuto dimostrare un vantaggio.

11 secondo aspetto nelle possibili nuove organizzazioni delle cure ri-
guarda il pediatra e il medico di famiglia. I medici operanti nelle cure
primarie non solo hanno segnalato per primi la rivoluzione nelle mo-
dalita di cure indotta dal coronavirus [1], ma si erano chiesti in prece-
denza quale fosse la loro percezione di adeguatezza e di gradimento di
un loro maggiore coinvolgimento nella co-gestione dei malati cronici
tramite sistemi di teleconsulto [5]. Sebbene i medici in questo studio
avessero prevalentemente la sensazione che questo sistema di consulta-
zione deviasse il carico del lavoro specialistico su di loro, ritenevano che
valesse la pena di fare il tentativo di migliorare la tempestivita dell’assi-
stenza e le loro competenze nelle cure specialistiche, anche se alcuni si
dicevano “frustrati dall'ampliamento delle loro responsabilit”.

In un dibattito [6] sulle opportunita e le sfide che poneva la teleme-
dicina nella cura del diabete giovanile, questa veniva ritenuta dagli
autori inadeguata a fornire i dati, soprattutto obiettivi, dei quali un
centro necessita per aggiustare il trattamento. Non & chiaro perché si
pensi che le rilevazioni previste dalle linee guida non facciano parte
del bagaglio, di base o da acquisire, del pediatra di famiglia. Peculiari-
ta della patologia potrebbero essere apprese in corsi ad hoc, verifican-
do poi che quanto appreso e applicato nella pratica clinica si traduca
in benefici per i malati presi in cura. La verifica del cambiamento dei
comportamenti dei medici dovrebbe costituire la misura di esito pri-
maria di eventi formativi. In tal senso va anche un’iniziativa intrapresa
da Cristina Maggio a Palermo [7] per il possibile coinvolgimento dei
pediatri di libera scelta nella cura di malati cronici in smart cowork-
ing. Questa e altre iniziative nel frattempo avviate testimoniano il ri-
pensamento in atto per trasformare unemergenza in un'opportunita
di nuovi modelli di organizzazione delle cure. Questi potranno risul-
tare pit efficaci, laddove le misure di esito non saranno (solo) quelle in
genere adottate dai clinici ma anche e soprattutto quelle che stanno
a cuore alle persone con malattia, in studi eseguiti nell'interesse della
salute degli individui e delle comunita.
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