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5 ' Aspetta e ignora oppure segnala?.
Continua una terapia oppure la sospende?
Minimizza... oppure chiede aiuto.

Il problema e che spesso prende queste decisioni da solo.



s _allera la’ domanda diventa:
Sai come possiamo accompagnarlo, educarlo, e
supportarlo anche a distanza?”
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Febbre. Nausea. Stanchezza Arrossamento Diarrea. Inappetenza. Tosse. Ipotensione. Tachicardia.
che peggiora. cutaneo.

0 {©> Osservare.

POSSONO ESSERE BANALI OPPURE LINIZIO DI UNA
P Q CHiES, e ,  COMPLICANZA IMPORTANTE

Molti segnali sono lievi . Riconoscerli per tempo
e si risolvono da soli. @ Agire per tempo. puo fare la differenza.
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Ed e qui che il monitoraggio puo evolvere in
educazione e poi in

decisione e quindiin

autogestione.
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Educazione

“Cosa significa?”

“Cosa sta succedendo?” q} % Monitoraggio
® %
)

“Cosa posso fare?” <3> o Decisione

“Come posso agire in sicurezza?” 4 @ Autogestione

DATO SIGNIFICATO DECISIONE AUTOGESTIONE

Raccolta continua Interpretazione Scelta consapevole Azione sicura

di informazioni attraverso regole basata sul contesto e guidata
condivise

La tecnologia raccoglie dati. Le regole li trasformano in azioni.



Dal monitoraggio alla decisione: il ruolo educativo della digital health nell’autogestione del paziente
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Il nostro compito

non e solo raccogliere dati,

e insegnare anche
gquando non
preoccuparsi.

Tutto nella norma
| tuoi parametri sono stabili.
Nessun motivo di preoccupazione.

Ascolta il tuo corpo,
non ogni nuMero.
Hai fatto la scelta giusta.

Consapevolezza é sicurezza.
Informazione é liberta. o o
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Qualche esempio/bozza di

Modello operativo di autogestione guidata del

sintomo
GvHD Assunzione terapia :
Fatigue
cutanea orale
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ECOSISTEMA DI AUTOGESTIONE
CASO CLINICO: TERAPIA ORALE

Esempio: sospetto effetto collaterale
e rischio di non aderenza

RACCOLTA DATI
A CASA DEL PAZIENTE
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APP PAZIENTE

» Sintomi (nausea, stanchezza..) , , .
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« Diario giornaliero

€ cccce
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e Orario
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« Sonno

« Frequenza cardiaca
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« |dratazione
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Dashboard infermieristica
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(8) Alert automatici
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v Continua terapia

« Alimentazione

+ Peso

PAZIENTE EDUCATO E CONSAPEVOLE:
capisce, agisce, valuta e condivide

GIALLO

Disturbo moderato

v Valuta intensita (scala 0-10)
v Mantiene farmaco

v Applica strategie concordate
v Rivalutazione 24-48 h

ROSSO

Disturbo severo o persistente

v Nausea/vomito importanti

v Impossibilita a mantenere terapia
v Segnali di allarme

-» Contatto immediato con il centro
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AUTOGESTIONE

AUTOGESTIONE
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» Assume farmaci di supporto
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* Monitora e registra

RIVALUTAZIONE
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» Registra su app
« Carica eventuali foto
» Attende 24-48 h

ATTIVAZIONE

» Contatta il centro
* Invia dati e sintomi
* Riceve indicazioni
* Intervento del team



ECOSISTEMA DI AUTOGESTIONE
CASO CLINICO: FATIGUE

Obiettivo: riconoscere, gestire e prevenire
I'impatto della stanchezza sulla qualita di vita

RACCOLTA DATI
A CASA DEL PAZIENTE
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v Attivita regolare e leggera
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v Monitora quotidianamente
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v Riduci intensita attivita

RIVALUTAZIONE

« Confronta i trend
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ROSSO
Fatigue severa (7-10) AanAZI(?NE
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v Chiedi supporto a caregiver * Invia dati e sintomi

v Contatta il centro trapianti * Riceve indicazioni

v Valutazione clinica * Intervento del team



e una strategia di "paternalismo libertario”
che, senza vietare o imporre nulla, modifica
soffiimente 'ambiente decisionale per
Incoraggiare le persone a prendere
decisioni migliori e piu vantaggiose per loro
stesse e per la societq,




LEVOLUZIONE DELL'ASSISTENZA AL PAZIENTE EMATOLOGICO: TRA INNOVAZIONE DIGITALE, RICERCA E RELAZIONE DI CURA

Esempi concreti per un paziente:

"Hal bevuto poco oggi, prova un bicchiere
d’'acqua enfro mezz’'ora.”

"Hai segnalato stanchezza per due giomi:

| nudge sono micro-suggerimenti vuoi aggiornare il team®e”

personalizzati.

Non ordini. Non allarmi. “OQQI LPOCdAd attivita: un QiFO adi 5 minuti pué
Ma incoraggiamenti gentili. aivfare I'energia.”

“La qualita dell’aria € bassa: apri una
finestra.”

"Hai preso tutti | farmaci questa settimana:
ottimo lavoro.”
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1 uNDATO

NON INTERPRETATO
resta soltanto un numero.

La vera sfida non e
raccogliere piu informazioni.

La vera sfida e:
trasformare

quelle informazioni in
comportamenti corretti.
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3

] paznente reale
non e quello ideale.

(.,

(&)

E stanco. -

A volte spaventato.

A volte poco aderente.

A volte non ha
competenze digitali.

-
. L

\’

L

A volte vive da solo.

ki
E allora I'autogestione

non puo essere standardizzata.
Va costruita intorno alla persona.



La digital health
4 & rischia di fallire

se pensiamo che basti
consegnare un dispositivo.

Perché ogni tecnologia ha bisogno di:

208 Gl

accompagnamento educazione rinforzo verifica \

E questo lavoro...

g non lo fa la piattaforma.
Lo fanno le persone.



L’infermiere non é piu soltanto

colui che raccoglie dati
o controlla parametri.

o O 0
(38 (@Q)
EDUCATORE FACILITATORE INTERPRETE

QO Aiuta il paziente a trasformare
M= un sintomo in una decisione corretta.
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Altri esempi di casi clinici / situazioni

GvHD cutanea

Terapia orale domiciliare Nutrizione e inappetenza

Distress emotivo / ansia

Fatigue
Qualita del sonno
Mucosite orale Aderenza ai follow-up
Gestione CVC - PICC Monitoraggio pressione / glicemia

_ _ Educazione caregiver
Diarrea post-trapianto

Infezioni respiratorie precoci
Tossicita da CAR-T Prevenzione infezioni domestiche

Disidratazione post-trapianto Rischio cadute / fragilita

Alessandria, A.O.U. Santi Antonio e Biagio e Cesare Arrigo

Riconoscimento effetti collaterali farmacologici

23 maggio 2026
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| paziente non e piu
soltfanto monitorato.

E formato a decidere.”
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