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

DOCUMENTO DEFINITIVO DI CONSENSO
Considerazioni generali
Il presente Documento definitivo di consenso ¢ stato deliberato dalla Giuria della Conferenza di consenso*.

Al pari del Documento preliminare di consenso anche il Documento definitivo di consenso e stato redatto
sulla base dell’assunzione che tutte le informazioni, i riferimenti bibliografici e i dati contenuti nei
documenti pervenuti prima della Conferenza e durante il suo svolgimento siano accurati, precisi e frutto di
elaborazione indipendente.

Il presente Documento definitivo di consenso & frutto di autonoma e indipendente valutazione e non
costituisce, né intende costituire, una istruzione vincolante. La Giuria, nei giorni precedenti la celebrazione,
ha letto tutti i documenti di lavoro e ha partecipato alla presentazione e discussione degli stessi nella
seduta plenaria di introduzione.

Nella seduta di lavoro dedicata (23 giugno 2020) la Giuria ha analizzato il documento di sintesi prodotto e
ha, attraverso il confronto e la discussione, elaborato le risposte alle cinque domande.

Con riferimento alla metodologia adottata per la raccolta ed analisi delle prove scientifiche (vedasi in
Appendice 1 la sinossi sulla metodologia), la Giuria ha apprezzato il rigore metodologico e la coerenza dei
criteri di analisi impiegati.

La Giuria e stata chiamata a rispondere ai seguenti quesiti:

1. Quali sono i bisogni psico-socio-assistenziali-esistenziali e di engagement connessi alla presa in
carico di pazienti con Malattie Inflammatorie Croniche dell'Intestino durante I'eta evolutiva?

2. Quali sono gli interventi (non medico-chirurgici) per la presa in carico dei bisogni psico-socio-
assistenziali-esistenziali e di engagement durante I'eta evolutiva nelle Malattie Infiammatorie
Croniche dell'Intestino?

3. Quali sono i bisogni psico-socio-assistenziali-esistenziali e di engagement prioritari del paziente con
Malattie Inflammatorie Croniche dell'Intestino in eta adulta?

4. Quali sono gli interventi (non medico-chirurgici) per la presa in carico dei bisogni psico-socio-
assistenziali-esistenziali e di engagement dei pazienti con Malattie Infiammatorie Croniche
dell'Intestino in eta adulta?

5. Quali sono le tecnologie prioritarie negli interventi di presa in carico dei bisogni psico-socio-
assistenziali-esistenziali e di engagement dei pazienti con Malattie Infiammatorie Croniche

dell'Intestino?
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Le raccomandazioni in sintesi

A partire dai materiali presi in esame la Giuria ha elaborato raccomandazioni finali trasversali e comuni a
entrambi i contesti terapeutici di riferimento (“pediatrico” e “adulto”) e raccomandazioni specificamente
focalizzate sul contesto “pediatrico” e sul contesto “adulto”.

Raccomandazioni trasversali:

o Le Malattie Inflammatorie Croniche dell’Intestino (MICI, Inflammatory Bowel Disease IBD in inglese), per
la loro complessita, richiedono una presa in carico multiprospettica, inclusiva di obiettivi psicologici,
sociali, assistenziali e esistenziali.

e Per il raggiungimento di tali obiettivi si rende necessaria un’organizzazione dell’intervento clinico in
ottica multidisciplinare (attraverso il potenziamento delle IBD -Inflammatory bowel disease- Unit) e il piu
ampio coinvolgimento attivo del paziente (e del/dei caregiver se richiesto dal paziente e se previsto)
attraverso interventi di sostegno e promozione dell’engagement.

e Considerata la prevalenza -almeno doppia rispetto alla popolazione generale- di disturbi emotivi comuni
(ansia e depressione) in questi pazienti, per una parte dei pazienti con MICI la psicoterapia trova
specifica indicazione e ha mostrato evidenze di efficacia, di miglioramento della qualita di vita e di
riduzione dei costi sanitari.

e Con riferimento alle IBD Unit, queste devono essere deliberate e potenziate dalle Direzioni Aziendali. E’
auspicabile per le stesse un ruolo chiave di coordinamento e integrazione sia al loro interno che nella
relazione tra ospedale e territorio, garantendo cosi continuita nella presa in carico del paziente.

o Sul piano interno si deve includere una pluralita di ruoli (pediatra gastroenterologo,
gastroenterologo, chirurgo, anestesista, psicologo, infermiere, nutrizionista, stomaterapista,
assistente sociale...) con una specificita di compiti. Ruoli e compiti necessitano di una azione di
coordinamento/integrazione anche attraverso una formazione al team work.

o Sul piano delle relazioni con il territorio sono da sviluppare due prospettive di integrazione: fra
ospedale (pediatra gastroenterologo, gastroenterologo...), assistenza territoriale (pediatra di
libera scelta, medico di medicina generale, ADI- Assistenza Domiciliare Integrata...) e Associazioni
Pazienti da un lato, fra obiettivi clinici e obiettivi “di vita” (famiglia, lavoro, scuola...) dall’altro.

e |l paziente (e il caregiver, qualora previsto o richiesto dal paziente) deve essere riconosciuto come attore
fondamentale per la gestione efficace delle Malattie Infiammatorie Croniche dell'Intestino, il che rende
necessario il suo coinvolgimento personale e di ruolo attraverso opportune attivita di engagement che
migliorino sia I'aderenza terapeutica che lo stile di vita.

® Le nuove tecnologie costituiscono uno strumento per promuovere una gestione della patologia integrata

e orientata alla aderenza terapeutica, nonché alla promozione dell’engagement.

e [E importante promuovere iniziative di sensibilizzazione rivolte all’opinione pubblica e agli stakeholder
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politico-istituzionali al fine di migliorare la consapevolezza sul carico di malattia che questa patologia

comporta e l'accoglimento sociale del paziente con Malattie Infiammatorie Croniche dell'Intestino

(riduzione dello stigma).

Raccomandazioni per la presa in carico in eta evolutiva:
e [E fondamentale sostenere il paziente pediatrico e il/i suo/suoi caregiver nelle fasi critiche del percorso
di malattia: la diagnosi (attraverso la valutazione psicologica e l'intervento psicologico precoce),
I’ospedalizzazione, la recidiva di malattia, I'intervento chirurgico; e nella fase di transizione dalla presa
in carico pediatrica a quella adulta (attraverso I'ambulatorio di transizione).
® La scuola deve essere riconosciuta e coinvolta come un interlocutore cruciale con cui interfacciarsi per

una presa in carico efficace del paziente in eta evolutiva.

Raccomandazioni per la presa in carico in eta adulta:

e E fondamentale sostenere il paziente (e il suo caregiver se richiesto dal paziente e se necessario) nelle
fasi critiche del percorso di malattia: la diagnosi (attraverso la valutazione psicologica e I'intervento
psicologico precoce), I'ospedalizzazione, la recidiva di malattia, I'intervento chirurgico.

e [ importante identificare standard di buone pratiche nella presa in carico psico-socio-assistenziale —
esistenziale delle Malattie Infiammatorie Croniche dell'Intestino al fine di migliorare la qualita

dell’assistenza in questa area patologica e fornire adeguati benchmark di confronto.
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La cornice teorico-operativa: I'engagement

La comparsa e lo sviluppo di nuovi fattori di rischio ambientale, combinati a quelli relativi allo stile di vita
della popolazione, in parallelo ai profondi cambiamenti demografici ha portato i sistemi sanitari
contemporanei ad affrontare scenari sempre piu complessi sia sul piano della comprensione sia sul piano
della gestione. Nell'ambito di questo nuovo scenario, la cronicita e tutte le malattie a lungo decorso,
rappresentano una sfida fondamentale che professionisti e istituzioni sanitarie devono affrontare per
sviluppare risposte assistenziali efficaci e sostenibili. Perché cid sia concretamente possibile la comunita
scientifica concorda nell’indicare il paziente come una risorsa chiave da coinvolgere in modo attivo nella
definizione, implementazione e valutazione dei servizi sanitari, oltre che nel processo di cura. Tale
prospettiva trova la sua rappresentazione sul piano teorico e applicativo nel costrutto scientifico
dell’engagement. Con tale costrutto si indica — come oggetto di studio e come obiettivo pratico da
perseguire nell’ambito clinico assistenziale della cronicita - la partecipazione e il coinvolgimento attivo del
soggetto nel suo percorso di cura e nel sistema sanitariol. L’engagement & un concetto sistemico che
identifica e qualifica le possibili modalita di relazione che una persona con una domanda di
salute/prevenzione, assistenza e/o cura puo intrattenere con la sua condizione clinica, il suo caregiver
informale (in particolare la famiglia), il professionista sanitario e il team assistenziale nel suo complesso, il
contesto organizzativo, il sistema socio-sanitario e il sistema sociale allargato, durante il proprio percorso
clinico-assistenziale. L'engagement & funzione della capacita, della volonta e della scelta graduale delle
persone di assumere un ruolo proattivo nella gestione della propria salute. L’'engagement & un processo
complesso che risulta dalla combinazione di diverse dimensioni e fattori di natura individuale, relazionale,

organizzativa, sociale, economica e politica che connotano il contesto di vita della persona?.

Da un punto di vista applicativo, l'obiettivo dell’engagement e di favorire una maggiore
responsabilizzazione della persona nella gestione consapevole della sua malattia, all'interno di una buona
relazione di partnership con gli operatori del sistema sanitario. Un individuo efficacemente coinvolto nel
suo percorso di cura, infatti, oltre ad essere piu aderente alle prescrizioni mediche risulta anche piu capace
di attivarsi in modo corretto ai primi segni e sintomi della malattia, di mettersi proattivamente in contatto
con gli operatori sanitari e di fruire dei servizi offerti dal sistema in modo piu efficace e soddisfacente. Una
persona “engaged”, inoltre, € un ambasciatore di buone pratiche di scambio tra domanda e offerta di

prestazioni sanitarie, ovvero e capace di comunicare efficacemente con gli operatori di riferimento e di

1 Per una ricognizione sul paradigma dell’engagement sui suoi recenti sviluppi in ambito sanitario cfr. Graffigna, G., &
Barello, S. (2018). Engagement: un nuovo modello di partecipazione in sanita (Vol. 2018). PENSIERO SCIENTIFICO
EDITORE.

2Graffigna, G., Barello, S., Riva, G., Castelnuovo, G., Corbo, M., Coppola, L., ... & Bosio, A. C. (2017). Promozione del
patient engagement in ambito clinico-assistenziale per le malattie croniche: raccomandazioni dalla prima conferenza
di consenso italiana. Recenti Progressi in Medicina, 108(11), 455-475.
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sensibilizzare il suo network prossimale circa processi virtuosi di fruizione dei servizi di salute e di gestione

della malattia.

Il paradigma dell’engagement si sta nell’ultimo decennio affermando anche in Italia. Una tappa significativa
di questo percorso e stata I'organizzazione da parte dell’Universita Cattolica di Milano e della Regione
Lombardia, sotto la supervisione metodologica dell'lstituto Superiore di Sanita, di una Consensus
Conference dal titolo: “Raccomandazioni per la promozione del patient engagement in ambito clinico-
assistenziale per le malattie croniche”, che ha costituito un ambiente di scambio e di discussione tra esperti
al fine di identificare buone pratiche e strumenti efficaci per promuovere I'engagement nella gestione

clinico-assistenziale delle malattie croniche.

Su questa scia prosegue la presente Consensus Conference promossa da A.M.I.C.I. Onlus, focalizzata su un

ambito specifico di cronicita: le Malattie Inflammatorie Croniche dell’Intestino (MICI).
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1. Quali sono i bisogni psico-socio-assistenziali-esistenziali e di engagement connessi alla presa in

carico di pazienti con Malattie Infiammatorie Croniche dell'Intestino durante I’eta evolutiva?

Si rimarca la necessita di tenere in considerazione gli aspetti psicologici nella presa in carico delle Malattie
Inflammatorie Croniche dell'Intestino in eta evolutiva e di dedicare particolare attenzione alle seguenti

priorita:

Bisogno di valutazione psicologica/ intervento precoce

Occorre individuare tempestivamente i pazienti a rischio di distress nella logica di una presa in carico di tipo
multidisciplinare che si occupi anche del benessere complessivo psico-socio-assistenziale-esistenziale.

La valutazione del distress del paziente e della famiglia dovrebbe ripetersi ad ogni visita di follow-up e/o
accesso ospedaliero con particolare attenzione alle fasi critiche del percorso di cura. A tal proposito e
auspicabile che il pediatra gastroenterologo per la diagnosi ed eventuale presa in carico di aspetti di criticita
sia affiancato da uno psicologo, anche attraverso I'uso di appositi strumenti psico-diagnostici validati,
nonché da personale infermieristico in grado di svolgere azioni di supporto.

Alcuni esempi: PedsQL Family Impact Module (Levine et al., 2014), KidScreen-10 (Ravens-Sieberer et al.,
2008), IBD Specific Anxiety Scale (IBD-SAS) (Reigada et al.,2018), The Children’s Depression Inventory (CDI)
(Kovacs, 1979).

Bisogno di coordinamento dell’intervento in logica multidisciplinare

La gestione del percorso terapeutico in area IBD (diagnosi, terapia biologica, chirurgia, riacutizzazioni,
transizione) richiede I'interfacciarsi di diverse figure professionali. Il confronto multidisciplinare, da articolare
in relazione alle diverse fasi della malattia (diagnosi, decorso, fasi critiche, remissioni...) prevede il

coinvolgimento di varie figure orientate su specifici compiti:

e Pediatra, pediatra gastroenterologo, infermiere di riferimento e, se necessario, chirurgo ed
anestesista: fornire alla famiglia tutte le informazioni necessarie rispetto alla patologia, al decorso, ai
trattamenti nonché alle modalita di accesso ai servizi sanitari, visite follow up ecc.

e Psicologo (esperto in malattie croniche dell’eta evolutiva): accompagnare il paziente nel processo
di adattamento alla patologia, valutarne gli eventuali bisogni informativi e di supporto, nonché
facilitare lintegrazione degli interventi multiprofessionali (pediatra, chirurgo, infermiere,

nutrizionista, stomaterapista, operatore socio-sanitario...)
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e Nutrizionista: laddove necessario, fornire una consulenza nutrizionale che possa dare alle famiglie
adeguate indicazioni sul regime alimentare

® Assistente sociale: fornire alla famiglia informazioni rispetto alla legislazione e ai diritti del paziente
e dei famigliari (esenzioni, indennita di frequenza, scuola a domicilio, assegni famigliari, diritto alla

legge 104, eventuali contributi e sussidi nazionali e regionali ecc.).

Bisogno di coinvolgimento della /comunicazione con la scuola

Appare urgente la necessita di un’attivita di informazione e di collaborazione sulle Malattie Infiammatorie
Croniche dell'Intestino rivolta al personale docente e agli studenti, atta a migliorare la gestione della
malattia nella quotidianita e favorire il continuum formativo nei periodi di riacutizzazione, in caso di
assenze o ospedalizzazioni.

E inoltre opportuno che le Associazioni che si occupano di Malattie Infiammatorie Croniche dell'Intestino si
dedichino all'informazione dei genitori sulle normative e sui progetti in ambito scolastico di tutela e
garanzia dei diritti dei pazienti (cfr. D.M. Istruzione 6 giugno 2019 n.461 sulla Scuola in Ospedale e

Istruzione Domiciliare).

Bisogno di un percorso di transizione strutturato e condiviso con l'ospedale dell'adulto

E necessario porre attenzione al processo di transizione alla gestione in eta adulta delle Malattie
Inflammatorie Croniche dell'Intestino, promuovendo il self management e I'engagement del paziente
nonché la sua capacita di autogestione medica e dello stile di vita, anche attraverso I'utilizzo di opportuni

strumenti di monitoraggio quali check list di auto-valutazione.
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2. Quali sono gli interventi (hon medico-chirurgici) per la presa in carico dei bisogni psico-socio-
assistenziali-esistenziali e di engagement durante I’eta evolutiva nelle Malattie Infiammatorie
Croniche dell'Intestino?

In continuita con I'analisi dei bisogni psico-socio-assistenziali- esistenziali e di engagement, si segnalano le

seguenti direzioni di intervento per le MICI nell’eta evolutiva.

Supporto psico-sociale fin dal dubbio diagnostico

Gia dal momento del dubbio diagnostico € da prevedere uno spazio dedicato, non solo di natura
informativa, ma volto anche al sostegno dell’autoefficacia, del self management ed alla costruzione di un

ruolo proattivo (engagement) nei confronti del bambino e della famiglia.

Intervento psicoterapeutico
Per quanto concerne l'intervento psicoterapeutico, le indicazioni piu incoraggianti concernono la terapia
cognitivo-comportamentale, il rilassamento, lo stress management, il biofeedback e la mindfulness. Ove

opportuna, € indicata la terapia familiare.

Presenza di una rete di connessione tra ambito sanitario e vita quotidiana

Promuovere una rete personalizzata che tenga in connessione la dimensione sanitaria con la quotidianita
del minore (scuola, famiglia, gruppo dei pari, tempo libero) in funzione della complessita e della multi-

componenzialita del concetto di salute.

Ambulatorio transizionale

Costruire un ambulatorio transizionale MICI gestito in collaborazione tra professionisti dell’eta adulta e
pediatrica volto a preparare e accompagnare il passaggio dei giovani soggetti in cura dal reparto pediatrico
a quello per adulti per favorire una graduale assunzione di responsabilita sugli stili di vita e sulla gestione
generale della patologia, consolidando i livelli di engagement gia sviluppati nel percorso di gestione della

stessa.
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3. Quali sono i bisogni psico-socio-assistenziali-esistenziali e di engagement prioritari del paziente
con Malattie Infiammatorie Croniche dell'Intestino in eta adulta?

Con riferimento al paziente adulto affetto da Malattie Infiammatorie Croniche dell'Intestino si evidenziano i

seguenti bisogni prioritari:

Diffusione di consapevolezza, fra gli stakeholder, dei bisogni psico-socio-assistenziali-esistenziali, del

paziente con Malattie Infiammatorie Croniche dell'Intestino

Tutti gli stakeholder attuali e potenziali (operatori, responsabili politici ed amministrativi, media, ecc.)
devono aumentare il livello di consapevolezza su aspetti quali: la diffusione della malattia (non rara), il suo
impatto psicologico e sulla qualita di vita del paziente (relazioni sociali, lavoro, famiglia, ecc.) nonché i costi
(sociali e sanitari) della malattia.

Tale diffusione deve basarsi sullo sviluppo di attivita di informazione multicanale (social media, mass
media...), di sensibilizzazione e di ri-orientamento dei comportamenti/atteggiamenti da raggiungersi sia

nell’opinione pubblica che presso le societa scientifiche/professionali e politico-istituzionali.

Bisogno formativo di operatori e pazienti

Parimenti, si manifesta il bisogno formativo nei confronti degli operatori (Medici, MMG, IBD Nurse,
infermiera dedicata, OSS, psicologo, nutrizionista, ecc.) coinvolti nella gestione delle Malattie Infiammatorie
Croniche dell'Intestino, orientata sui seguenti aspetti formativi: scientifici-professionali, psicologico-
relazionali, comunicazionali, al lavoro in team multidisciplinare, alla collaborazione con le Associazioni
Pazienti.

In particolare, I'attivita di formazione dovra essere orientata alla promozione dell’engagement sia nella
prospettiva dei pazienti (Patient Engagement) che dei caregiver (Caregiver Engagement). Nella prospettiva
del paziente, infine, si evidenzia un bisogno formativo per elaborare opportune strategie di coping

“utilizzando” la patologia come occasione di crescita.

Standard di eccellenza

Al fine di promuovere la qualita della cura in ottica multidisciplinare, si manifesta il bisogno di individuare
buone pratiche e di promuovere I'eccellenza dei centri assistenziali (benchmark). Tale promozione richiede

lo sviluppo di criteri condivisi a livello clinico, organizzativo e di promozione dell’engagement del paziente.
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Continuita terapeutica
La continuita assistenziale & un bisogno importante: il mantenimento dello stesso medico, e

preferibilmente dello stesso team di cura, & garanzia di un lavoro coerente. In particolare, si segnala
I'importanza della condivisione delle informazioni tra I'equipe specialistica e i medici di medicina generale.
A tal proposito, la figura del coordinatore clinico (MMG/Gastroenterologo) e di quello assistenziale (case

manager) possono rispondere a questo tipo di bisogno.

Gestione multidisciplinare orientata all’engagement

La risposta ai bisogni fin qui evidenziati necessita di essere inserita entro una visione di cura
multidisciplinare orientata all’engagement del paziente e dei suoi caregiver.

La presenza di un team esteso (dentro e fuori I'ospedale) con competenze variegate e integrate tra loro,
cosi come la capacita di stimolare il ruolo attivo e la partecipazione al processo di cura, da parte della
persona con Malattie Infiammatorie Croniche dell'Intestino, sembra essere la ricetta pilu efficace per poter

promuovere un effettivo e positivo percorso clinico.

Ruolo dello psicologo

Il team multidisciplinare di professionisti si prevede debba includere uno psicologo esperto in Malattie
Inflammatorie Croniche dell'Intestino, per gestire le difficolta emotive presenti nel percorso della malattia e
promuovere iniziative appropriate in base alle problematiche rilevate (comunicazione assertiva, training di
abilita, supporto e coinvolgimento della famiglia, gestione dello stress e delle emozioni, supporto al potere

decisionale rispetto al percorso di cura).
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4. Quali sono gli interventi (nhon medico-chirurgici) per la presa in carico dei bisogni psico-socio-
assistenziali-esistenziali e di engagement dei pazienti con Malattie Infiammatorie Croniche
dell'Intestino in eta adulta?

Interventi ancorati alle fasi della malattia:

E’ necessario sviluppare interventi multidisciplinari di presa in carico psico-socio-assistenziale-esistenziale,
ancorandoli alle specificita delle fasi della malattia:

e Esordio e diagnosi: gestire in particolare I'esordio dei sintomi, la comunicazione della diagnosi, la
gestione delle emozioni e il percorso di integrazione della malattia nella propria identita e nella
propria vita

e Decorso e criticita della malattia: favorire la accettazione della imprevedibilita dell’'IBD

e Riacutizzazioni: da gestire in particolare le criticita legate al dolore cronico e alla fatigue

e Fase pre/post - operatoria: gestire in particolare le criticita legate alla decisione di intraprendere
I'intervento, applicando percorsi chirurgici quali il protocollo ERAS (Enhanced Recovery After
Surgery); gestire le criticita legate all’educazione del paziente, alla garanzia di comfort e privacy
relativamente alla stomia

e Remissione della malattia: monitorare la condizione clinica e psicologica del paziente, favorendo
I'engagement e la realizzazione a medio-lungo termine di obiettivi di vita (es: lavoro, coppia,

gravidanza, figli...)

Interventi trasversali

e IBD Unit multidisciplinare: equipe multiprofessionale (gastroenterologo, chirurgo, anestesista,
radiologo, psicologo, anatomopatologo, laboratorista, nutrizionista...) a copertura di tutte le
necessita del paziente lungo il corso della malattia

e potenziamento della IBD Nurse: figura fondamentale con il ruolo di “case manager”

e collegamento tra la IBD Unit e il territorio: realizzazione di un network di connessioni in grado di
favorire una risposta integrata ospedale-territorio

e valorizzazione del ruolo delle associazioni per favorire I'attuazione e la gestione delle normative
esistenti (es. esenzioni ticket, promozione ambulatori per stomizzati, terapie ad alto costo/cellule
staminali...) e la loro progressiva uniformazione a livello nazionale, per accomunare la fruizione di

prestazioni e informazioni
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e supporto psicologico e psicoterapeutico:
o rivolto a pazienti/caregiver (terapia cognitivo comportamentale, rilassamento e stress
management, biofeedback e mindfulness e, nei casi indicati, terapia di coppia).
o supporto al team di cura multidisciplinare
e interventi formativi per gli operatori in area IBD: per rendere sempre piu efficiente la presa in
carico globale del paziente
e interventi socio-istituzionali: campagne di sensibilizzazione dell’opinione pubblica; facilitazione di
procedure burocratiche (es. esenzioni, invalidita...); attivita di advocacy con istituzioni e stakeholder

politici.
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5. Quali sono le tecnologie prioritarie negli interventi di presa in carico dei bisogni psico-socio-
assistenziali-esistenziali, e di engagement dei pazienti con Malattie Infiammatorie Croniche
dell'Intestino?

In riferimento alla gestione dei bisogni psico-socio-assistenziali-esistenziali dei pazienti con IBD, le nuove
tecnologie possono dare un fondamentale contributo ma richiedono anche alcuni accorgimenti nel loro

uso:
Le nuove tecnologie: quali? Quali opportunita?

e Web-app: consentono di fornire al paziente informazioni utili e (soprattutto se abbinate a sensori)
di aiutarlo nel self management e nel monitoraggio della sintomatologia. Le web- app risultano
essere molto utili anche al medico, fornendo un valido supporto nella registrazione e archiviazione
di dati relativi al paziente e all’evoluzione della sua malattia.

o Teleassistenza, telemedicina, teleconsulto, telesalute, telemonitoraggio.... risultano
particolarmente indicati come canali comunicativi con il medico al di fuori della routine (es: eventi
inaspettati, necessita di consulti non programmati in presenza di riacutizzazione non prevedibili)

e Social media: svolgono in maniera elettiva la funzione di condivisione delle esperienze e
promozione del supporto sociale. | gruppi (sia chiusi che aperti) e le pagine relative al tema della
malattia (in particolare quelle delle Associazioni Pazienti) risultano essere un “luogo” importante
per la formazione di una rete laica di condivisione e sostegno tra pari. Sui social, infatti si possono
raccontare le proprie esperienze di vita in relazione alla malattia e ascoltare quelle raccontate dagli
altri pazienti, confrontandosi e sostenendosi a vicenda. Inoltre, attraverso i social media, & possibile

partecipare a gruppi di sostegno.
Le nuove tecnologie: raccomandazioni

e Tarare le tecnologie sul target: le proposte tecnologiche vanno tarate e pensate rispetto al target
che si vuole coinvolgere. Soprattutto in termine di fascia d’eta: aspetto particolarmente rilevante
nell’area delle Malattie Infiammatorie Croniche dell'Intestino in quanto i disturbi cronici intestinali
possono affliggere pazienti pediatrici, adolescenti, adulti e anziani. Per esempio, in merito all’'uso
dei social media, € noto che alcuni social siano piu utilizzati da adolescenti (es: Instagram, Tik Tok,

Snapchat), altri da adulti e anziani (Facebook, Linkedin, Twitter).
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e Livello di accettazione delle tecnologie: qualsiasi proposta tecnologica, opportunamente utilizzata,
deve tener presente la questione relativa all’accettazione delle tecnologie. La letteratura ci offre
dei modelli — tra cui quello del Patient Health Engagement- che sono in grado di spiegare quali
fattori influenzano l'intenzione e poi il comportamento d’uso di una nuova tecnologia. Il rischio
altrimenti & quello di progettare strumenti potenzialmente utili, ma poco sfruttati dagli utenti finali.
Alcuni fattori ritenuti importanti sono I’utilita percepita e la facilita d’uso percepita (usability).

e Condividere storie ed esperienze: avere la possibilita di conoscere le esperienze di altri pazienti che
hanno gia vissuto la stessa situazione, pu0 aiutare la gestione emotiva della propria patologia.
Sapere anticipatamente quali difficolta € possibile incontrare nel percorso di cura puo aiutare a
sentirsi piu preparati e in grado di gestire emotivamente la situazione. In questo le tecnologie
possono — e devono- dare un forte contributo, per esempio diffondendo storie ed esperienze di
pazienti.

e Potenziamento della continuita terapeutica a distanza: in un setting terapeutico gia consolidato, le
tecnologie digitali possono essere un efficace supporto per mantenere la continuita terapeutica e
promuovere |'alleanza medico-paziente anche in “remoto”.

® Gestione del rischio di fake-news: |'utilizzo delle nuove tecnologie —in particolare i social media-
espone il paziente al rischio di fake-news. Spesso, infatti, i pazienti si rivolgono a social media e app
per cercare informazioni sulla patologia di cui soffrono, esponendosi al pericolo di trovare fonti
poco attendibili o imprecise. A questo proposito e auspicabile sostenere I|'orientamento alla
consultazione di siti istituzionali (Ministero, ISS ...). E’ inoltre da sostenere la creazione di organismi
di controllo e verifica in grado di testare le fonti in modo da fornire una lista di app e profili

attendibili e certificati.
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METODO Una revisione sistematica della letteratura secondo i principi della metodologia

PRISMA -Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-analyses

(Moher, D., Liberati, A., Tezlaff, J., 2009)

STRINGA DI RICERCA ("IBD*" OR "inflammatory bowel disease*" OR "Crohn*" OR "ulcerative
colitis" ) AND ("Psych*" OR "social*" OR "famil*" OR "engagement" OR
"empowerment” ) AND ( "intervention" OR "trial" OR "program" OR

"strateg*" OR "counsel*" OR "treatment" OR "support”)

DATABASE INTERROGATI Health and Life Sciences, Social Sciences and Medical Sciences, such as PubMed,

Medline, Embase, Scopus, Cochrane, Web of Science, Psychinfo

CRITERI DI INCLUSIONE Anni considerati: 2014-2019; lingua: Inglese; tipi di articoli: studi qualitativi o
quantitativi pubblicati in peer-reviewed journals; aspetti etici: studi approvati
dai Comitati Etici; fasce d'eta considerate: bambini, adolescenti, aduti;
popolazione: malattie inflammatorie croniche intestinali (MICI), colite ulcerosa
(CU), malattia di Crohn (MC); focus della letteratura: studi che discutano
esplicitamente dei bisogni socio-assistenziali e psicologici prioritari, le buone
prassi per una presa in carico socio-assistenziale, il concetto di Patient
Engagement, indicatori di qualita di vita e monitoraggio, nel contesto delle

patologie croniche

ANALISI Griglia strutturata di analisi: 1) caratteristiche metodologiche dello studio (es.
anno di pubblicazione, paese del primo autore, disegno dello studio, n. di
partecipanti ); 2) caratteristiche dei partecipanti (es. diagnosi, fascia eta, eta
media); 3) caratteristiche dell’intervento (se presente: numero e durata delle
sessioni, tipo di intervento, strategie e strumenti utilizzati, di gruppo o
individuale, fondamenti teorici dell’intervento); 4) risultati ottenuti (cfr.
outcomes misurate, metodo di valutazione dei risultati, risultati

complessivamente raggiunti)
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QUESITO 4
Quali sono gli interventi (non medico-chirurgici) per la presa in carico dei bisogni psico-socio-assistenziali-esistenziali
e di engagement dei pazienti con Malattie Infiammatorie Croniche dell'Intestino in eta adulta?
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QUESITO 5
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