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Evoluzione della medicina e della tecnologia

* Processo lungo e complesso
* Scoperte scientifiche
* Innovazioni tecnologiche (IA, robotica, telemedicina ...)
e Cambiamenti nel modo in cui vengono concepite le cure (genomica)

e Rischio del distacco

—>percorso continuo, guidato dalla ricerca scientifica, dalla tecnologia e
dall’'umanizzazione delle cure con attenzione sempre piu marcata sul
miglioramento della qualita della vita, gestione della cronicita e prevenzione



Umanizzazione delle cure

* Malato al centro del processo terapeutico
e PERSONA

* Con bisogni fisici

* Con bisogni emotive

* Con bisogni sociali

* Con bisogni psicologici

UMANIZZARE = andare oltre i sintomi di malattia e considerare I'individuo

- Enfatizza I'importanza della dignita, del rispetto, dell’empatia e della comunicazione tra operatori sanitari e
persona malata

* OBIETTIVO

* Ambiente di cura che tenga conto di

* Esperienze individuali

* Contesto di vita della persona ammalata
* Relazione

* Fiducia

* Coinvolgimento attivo



Tecnologia ed umanizzazione:
incontro o perdita di valori?

* APPROCCIO TECNOLOGICO s
e Utilizzo di strumenti avanzati F‘ 5
e per fare diagnosi "I“;’ |
* Per monitorare =
 Utilizzo di dati e protocolli standardizzati

—> Precisione ed efficienza

Rischio: ci si focalizza sulla malattia e non sulla persona, trascurando gli aspetti
emotivi, sociali e psicologici



Come possiamo bilanciare tecnologia ed umanizzazione
per migliorare |la gestione del paziente cronico?
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e Umanizzazione delle cure

* Individuo unico
* Bisogni
* Esperienze
* Contesto di vita (sociale, culturale, emotivo, familiare)
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* CONTESTO SOCIALE

e Supporto della comunita e delle reti sociali

* CONTESTO CULTURALE

* Credenze e valori culturali influenzano
* L'atteggiamento verso la malattia
* La fiducia nei confronti dei medici
* |'accettazione di trattamenti specifici

* CONTESTO EMOTIVO

 Stato psicologico (ansia, depressione)
* Aderenza terapeutica
* Capacita di affrontare la malattia

* CONTESTO FAMILIARE

* Principale sostegno (sia pratico che emotivo)
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* Uinsorgenza di una malattia cronica e in genere un evento inatteso in
grado di alterare profondamente e recidere gli equilibri fisici e sociali
nella vita del paziente

e Sensazione di essere «diverso» da altri membri della famiglia
* Sensazione di essere stato «abbandonato» al suo destino

* Per il medico e una sfida con presa in carico
e Aspetti medici
* Aspetti psico-sociali
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g—

Qderenza 'Self-management ; Activation Engagement
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on il patrocinio di
AMICI SR cont
N Associazione Nazionale __Z?_._ IBD Engagemlnds HUB
- ConsensUS4IBD -

Raccomandazioni per la promozione dell’lEngagement
e la presa in carico dei bisogni psico-socio-assistenziali-esistenziali, delle persone con Malattie
Inflammatorie Croniche dell'Intestino (MICI)

Le Malattie Infiammatorie Croniche dell’Intestino per la loro
complessita, richiedono una presa in carico multiprospettica, inclusiva
di obiettivi psicologici, sociali, assistenziali e esistenziali.
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Le malattie inflammatorie croniche intestinali (IBD)

Malattia di Crohn Colite Ulcerosa
Stemosi Diarrea Diarren
[Fistole Dolore addominale Com Sue
Ascessh Riattivazioni periodiche nflammazione
A i mucosale
Gramulomi ,nemla, ]
Manifestazioni Contl
Coimvolgimento extraintestinali o
extracolomico imvelvement
IBDU
ASCA PANCA
5%

Adapted from Satsangi J, et al. Inflammatory Bowel Diseases. Churchill Livingstone, 2003.
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Storia naturale delle MICI

Estensione Severita Decorso Risposta Farmacologica

Proctite Lieve

Risposta
Colite Moderata

Digiuno-ileo-colite Severa

Dipendenza
Refrattarieta

Refrattarieta I ERE

Cancro




* Incremento numero delle scariche

* Riduzione della consistenza delle feci
* Presenza di sangue e muco nelle feci
* StipSi (5-10% PROCTITE ULCEROSA)

* Dolore addominale (2° sintomo + comune)

* Tenesmo

B.E. Sands, Gastroent. 2004



* Febbre
 Gonfiore addominale
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* Impatto dei sintomi/evoluzione di malattia not every
o _ _ DISABILITY
* Riduzione della percezione di benessere is VISIBLE
* Ansia generalizzata =
* per ridotta qualita di vita nel lungo termine GROLSL S &

* Per imprevedibilita della malattia

e Riduzione dell’autostima e della percezione di sé
* Timore del giudizio

* Vergogna Limitazioni psicologiche
* stigma
* |solamento sociale Limitazione sociale

e Impatto sulla vita lavorativa
* Impatto sulla vita personale

T ——" —

End The Stigmai
% Ostomy Saved My L
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DECALOGO DELLA QUALITA’ DI CURA: CONFRONTO TRA PAZIENTI E GASTROENTEROLOGI

Dal confronto delle risposte di pazienti e medici in merito ai criteri prioritari per la definizione della
qualita delle cure (decalogo), appare evidente come vi sia un allineamento solo su alcuni aspetti.
Colpiscono infatti le differenze nella valorizzazione di aspetti legati alla personalizzazione delle terapie
e alla partecipazione attiva del paziente nelle scelte terapeutiche.

Cfr. dati report pazienti

PAZIENTI v
1. Mredlmaeam:lhesmpom“mmdmeml /s

= F.'. speiio —- i
nﬂﬂiaeﬂemdwﬂesuhmmmmhmdhdn

3. Sapere che posso conlare su cure adeguate a me e al mio stalo di salute |= ***

anche in situazioni di emergenza '“‘,..'
4. [Essere reso partecipe di tutte le informazioni rlevanti refative al mio statodi  ,  +, *
saiute kT
5. Poter accedere facimente a un servizio di cura prevedibile, condiviso e |+ .
trasparente

6.  Essere nspelfato e tuelato nei meei bisogni e desiden di cura -

7. Poter espnmere al medico tutte le mie preoccupazioni € | miei dubbi e | &
sentirmi ascoltato e compreso F s

8.  Potermi affidare a degh specialish competenti ed esperti della mia malatiia . . s
e della sua cura . . 8

9. Senfire che i miei bisogni e le mie aspettative di cura - specifici del mio ,[* ¥
essere donna o uOMO - SONO COMpresi e presi in considerazione dal ¢
sistema sanifano

10. Sentire che | miei bisogni e le mie aspeftative di cura — specifici del

. momento di vita e di salute che sto atfraversando - sono compresi e presi
in considerazione dal sistema sanitario
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qye d T\

e Comunicazione efficace

e Strumenti digitali che favoriscano il coinvolgimento attivo del paziente nelle
scelte di terapia e nelle decisioni cliniche
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Anti TNF and risk of imphoma: How to communicate on risks?
... to patients and physicians....

Expected Unexposed Thiopurine Anti TNF alfa Combo
lymphoma risk %.6 /10.000/yr ?.4 /10.000/yr ?.1 /10.000/yr ?.5 /10.000/yr
=] (o= | a =

Lemaitre M et al, Jama 2017
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La fiducia nei farmaci
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Il team
multidisciplinare

Gestione complessa
Approccio integrato

Centralita della collaborazione
multiprofessionale

Ruolo della tecnologia:
piattaforma di condivisione delle
informazioni, consulti telematici,
gestione integrata dei piani di
trattamento

Supportare il paziente in ogni
aspetto della sua vita




L'importanza del team multidisciplinare

S

 Condivisione
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Patient |\ —— on

\ outcome | \a decision / ¢ GovernO Cl | N |CO
\:\ making ; : ]
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“The Multidisciplinary Team in 1nﬂammatory Bowel Diseases”.

EC Gastroenterology and Digestive System
5.6 (2018): 428-4209.
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Malattia di Crohn: sintomi extra-intestinali

Articolazioni

Dita, spalla, ginocchio,
polsi,...

Pelle

Eritema nodoso,
pioderma gangrenoso,
idrosadenite
suppurativa, ...

Occhi
Episcelrite, sclerite,
uveite,..

Bocca

Afte, tagli angoli della
bocca, ..

Polmoni
BOOP, ..

Vie biliari
Colangite sclerosante
primitiva

IBD
diagnosis

30 years after diagnosis:

50% of patients have an EIM
EIM EIM EIM EIM EM EM EIM EIM EIM
1 1 | 1 1 | [ | Ly

5 months (0-25 months) ' 92 months (29-183 months)

{ I\ J

| f
25% 75%

Vavrincka S, et al, IBD 2015



Morbo di Crohn

Intestino crasso

Intestino tenue

Continuous lesions

Infiammazione dellintestino ~ Ostruzione intestinale Fistola

meccanica (Connessione delle
viscere con altri organi)

mucosa
stripped from

distal rectum T oy 4
© bilderzwerg - Fotolia.com
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* Istruzione del paziente

e Dieta di esclusione a basso residuo
(nelle fasi di attivita)

* Dieta di reintroduzione secondo
tolleranza individuale (fase di
remissione)

* Dieta CDED

* Integrazione proteico-calorica
per prevenire sarcopenia

* Dieta per sintomi funzionali
associati




L'importanza del team multidisciplinare

* Ruolo importante dell’IBD nurse

COMPETENZA

* Esami endoscopici, gestione delle stomie, gestione dei PICC, help-line, ricerca
ASCOLTO

* Paure, tensione, rivelazioni, familiari
GESTIONE DELLA TERAPIA

* Terapie biotecnologiche, modalita di somministrazione, effetti, rischi, approvvigionamento
CONOSCENZA

* Patologie, interventi, uso dei farmaci di primo livello
INFORMAZIONE

* Diritti, associazioni, esenzioni

“Specialist Nurse Plays a Pivotal Role in the Improvement of the Quality of Care in IBD Patients”.
Demis Facchini et al. EC Gastroenterology and Digestive System 6.8 (2019).



Intelligenza artificiale e MICI

O

== =3 i 2
HOSPITAL ofEge -
Community Endoscopy Pathology
hospital Limitations Limitations
Quality of oscopy = Operator dependent Dperator expertise
Endosconic Cvaluation = Inhere biecti nterobservar variation
ot rhaan o , w Inferior patient outcom ntra-observer variation

nadequate to indicate the

degree of mucosal healin

Procedure quality
in Endoscopy:

Assist in real ime disease
severtity assessment,
nd in degree of muco:

healing post treatment

Distinguishing UC
from CD

Al Applications
« Pathogenesis
 Diagnostics

* Treatment response
* Prognostication

* Care delivery

* Training

Histology:

Assessing disease seventy

ind mucosal healing more
recisely and evaulating

jisease remission

Intest Res 2023:21(3):283-294



Intelligenza artificiale e MICI

Data Sources

Electronic health records
Clinical characteristics
Disease scoring reports

Lifestyle (diet, smoking,

biosensor data)

Laboratory reports

Imaging technologies
Endoscopy
CT Enterography
MR Enterography

Histopathology

High throughput omics data
(enomics
Transcriptomics
Proteomics
Metabolomics

Data Analysis

Artificial intelligence
Machine learning
Unsupervised learning
Supervised learning
Deep learning
Neural networks

Computer-aided
jetection/diagnosis

Implementation

Improved diagnosis
Patient profiling

Avoids need for biopsies
Biomarker investigation
Patient stratification
Drug response prediction
Personalized treatment

Improved prognasis

Intest Res 2023:21(3):283-294



Telemedicina e MIC]

» Early implementation
of therapy

« Better understanding
of prognosis and
treatment outcomes

* Improved adherence to
routine and
preventative care

Adherence
» Improved medication

S

adherence
TELE-IBD
~ y ~ *Improved side effect
‘ : monitoring

Vonitoring « Early treatment of
relapse and prevention
of complications

* Frequent and regular

Patient— contact
physician « Collaborative approach
interaction to care which includes
patient

oD
A A N 1/!1\

TELEMEDICINE

- @ " ,{,

-

Smart Homecare Technology and TeleHealth 2015:3 17-24
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Importanza crescente di umanizzare le cure
Integrazione del paziente nel processo decisionale

Ma quanto sono «engaging» i gastroenterologi che si occupano di IBD?

@ 20% ' 69% = 11%

RESISTENTI SENSIBILIZZATI ( ‘ ENGAGING

orientati a pensare che il ruolo I quali concepiscono il ruolo attivo ossia coloro che considerano il
attivo del paziente consista nel del paziente nella sua possibilita di paziente un membro effettivo
seguire le indicazioni mediche esprimere giudizi e aspettative del team di cura.
(aderenza terapeutica) soggettive verso il percorso di cura
v Pl spesso con offre dieci ¥ Pl spesso con pil of diecd anni df v Bil spesso con meno df diec
anni di esperienza lavoraliva espenenza lavorativa anni i esperienza lavorativa
¥ Sono in maggioranza donne ¥ Sono in maggioranza womini v

Sona in maggioranza dome - Survey A.M.I.C.1. 2020



“Never worry about the future.
\ It comes soon enough.”

Albert Einstein (1879-1955)

o om Bresecin
& = nflammatory owel iseases

Gastroenterologia
Universita e Spedali Civili di Brescia




