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03 IlBurden della patologia

*Incidenza europea:
2.2-9.4 casi per milione di
abitanti /anno (eta < 20 anni).

*Qualsiasi eta e genere

* Sottodiagnosi.

000

Epidemiologia (m

*Patologia con alto tasso di
morbidita e mortalita: la
terapia con Uinibitore del C5 ha
abbattuto tali tassi dal 50% al
10%.

*Tempo ideale tra esordio dei
sintomi, diagnosi e terapia:
7 giorni.

Sopravvivenza ?‘

» Costo medio per paziente:
400.000 euro

+99% a carico del SSN

Costi
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Team multidisciplinare

Nefrologo

Neurologo

Cardiologo

Specialista in Immunologia o
Reumatologia

Ematologo

Ruolo: Il nefrologo & una figura centrale nel trattamento della SEUA, poiché questa malattia colpisce principalmente i reni. Il
nefrologo si occupa di monitorare e gestire l'insufficienza renale acuta o cronica, monitorando i valori renali, la necessita di dialisi e
l'eventualita di un trapianto renale.

Ruolo: Il neurologo & coinvolto nella gestione delle complicanze neurologiche che possono insorgere nei pazienti con SEUa, come
ictus, cefalee e alterazioni dello stato di coscienza. Collabora nella valutazione dei segni neurologici per escludere o monitorare
danni al sistema nervoso centrale.

Ruolo: Il cardiologo gioca un ruolo chiave nel monitoraggio delle complicanze cardiovascolari che possono insorgere in pazienti con
SEUa, come ipertensione e scompenso cardiaco. Valuta il coinvolgimento cardiaco nella gestione globale del paziente.

Ruolo: Poiché la SEUA puo essere causata da disfunzioni del sistema immunitario e da mutazioni genetiche nel complemento,
l'immunologo o il reumatologo puo essere coinvolto nel trattamento della malattia.

Ruolo: L'ematologo ha un ruolo importante nella gestione dell'anemia emolitica e della trombocitopenia (riduzione delle piastrine),
che sono componenti chiave della SEUA. L'ematologo si occupa anche di eventuali disordini ematologici associati alla malattia.
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Team multi

Medico di pronto soccorso

Medico internista

Anestesista rianimatore

Genetista
Psicologo

Farmacista Clinico

disciplinare

Ruolo: Ha il compito di riconoscere tempestivamente i segni clinici della malattia, avviare gli esami diagnostici
iniziali e stabilizzare il paziente prima del trasferimento a un centro specializzato.

Ruolo: Ha un ruolo fondamentale nella gestione globale del paziente con SEUa, considerando la natura
multisistemica della malattia.Si occupa del coordinamento tra le diverse specialita coinvolte, ottimizzando il
trattamento delle comorbidita e monitorando l'evoluzione della patologia in un'ottica olistica.

Ruolo: Interviene nelle fasi critiche della malattia, quando il paziente necessita di supporto intensivo a causa di
complicanze come insufficienza respiratoria o shock.Collabora con il team multidisciplinare per garantire la
stabilizzazione emodinamica e la gestione delle terapie intensive, inclusa la necessita di accessi vascolari per la
somministrazione di trattamenti salvavita.

Ruolo: Il genetista ha un ruolo cruciale nel percorso diagnostico e terapeutico della Sindrome Emolitico-Uremica
Atipica (SEUa), considerando che questa condizione & frequentemente associata a difetti genetici del sistema del
complemento.

Ruolo: Lo psicologo € fondamentale per il supporto emotivo e psicologico del paziente e dei familiari, soprattutto nei
momenti critici della diagnosi e nelle fasi di gestione a lungo termine della malattia, fornendo un sostegno
nell'affrontare l'impatto psicologico della SEUa.

Ruolo: Il farmacista clinico & coinvolto nel controllo e nella gestione dei farmaci, soprattutto per trattamenti
complessi come quelliimmunosoppressori o biologici (es. eculizumab, ravulizumab, RTX ecc).
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Team multidisciplinare

Ruolo: Ha il compito di riconoscere tempestivamente i segni clinici delle maculopatie complemento- relate, avviare

Oculista ; o : L Lo ) ) .
gli esami diagnostici iniziali e avviare dove possibile il paziente a protocolli sperimentali o compassionevoli.

Ruolo: Ha un ruolo fondamentale nella gestione globale del paziente con SEUa in corso di gravidanza , considerando

Glnecologo la natura delicata del setting di malattia.Si occupa del coordinamento tra le diverse specialita coinvolte,

ottimizzando il trattamento delle comorbidita e monitorando l'evoluzione della patologia in un'ottica olistica.

Igienista Ruolo: Interviene nelle fasi di avvio e di mantenimento della terapia, garantendo in modo cordinato con gli altri
specialisti e poi mantenuto nel tempo la massima copertura contro i patogeni capsulati, cosi da abbattere al

massimo il rischio infettivo.

Ruolo: coordinamento e cogestione del paziente in ogni punto del suo percorso dall’esordio di malattia alla fase dio

Infermiere ) .
monitoraggio e follow-up.
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Le fasi del PJ teorico
Diagnosi
E
Diagnosi differenziale

Insufficienzarenale terminale
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[ Screening genetico (NGS +MLPA) ]

ericerca anticorpi anti CFH
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ESAMI di 1° LIVELLO

+ Emocromo + reticolociti

» LDH, bilirubina totale e
indiretta, aptoglobina

» Esame chimico-fisico delle
urine + sedimento

* Indici di funzione renale+ EGA

» coagulazione (INR, PTT,
fibrinogeno)

 Striscio di sangue periferico

« Test di Coombs diretto

« Autoimmunita: ANA, anti-ENA, ds-DNA, anti-cardiolipina
IgG and IgM, anti-beta 2 GP1 IgG and IgM, LAC,

« ¢c-ANCA and p-ANCA, anticorpi anti piastrine; C3 e C4

* Proteinuria delle 24h

« ADAMTS13 attivita e ricerca degli anticorpi

« VTEC-STEC (PCR, sierologia, esami colturali, tamponi
rettali)

« Antigene urinario dello Streptococcus Pneumoniae

* Cobalamina e folati
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Diagnosi Differenziale

CID (Coagulazione Intravascolare
Disseminata)

PTT (Porpora Trombotica
Trombocitopenica)

STEC-HUS (Sindrome Emolitico-Uremica

associata a E. coli produttore di Shiga
tossina)

Streptococcus pneumoniae

HIV

Altre infezioni
Indotta da farmaci

Metabolica

Ipertensione renovascolare

Ipertensione secondaria

Discrasia delle cellule plasmatiche

LES (Lupus Eritematoso Sistemico)

Sindrome da anticorpi antifosfolipidi

Sclerodermia

Preeclampsia

Neoplasie

Clinica/Raccordo anamnestico

Quadro settico

Sintomi neurologici: epilessia, nistagmo, diplopia, emiparesi, alterato stato di coscienza,
encefalopatia, PRES e coma

Diarrea muco-sanguinolenta, sintomi gastrointestinali, anamnesi positiva per assunzione di

cibi a rischio di contaminazione fecale

polmonite

Anamnesi di rischio per HIV o sintomi da sindrome da immunodeficienza acquisita

Clinica suggestiva di infezione o stato settico

Anamnesi farmacologica

+/- ipertensione polmonare, +/-quadri malformativi di vario grado

Soffi addominali, esacerbazione dell’ipertensione all’introduzione del RAASI

Anamnesi + o sintomi sistemici riconducibili al LES

Storia anamnestica di trombosi, aborti spontanei, nascite pretermine

Anamnesi +/- sintomi sistemici riconducibili alla patologia

Edemi AAIl, ipertensione insorta nell’'ultimo trimestre di gravidanza, ipoalbuminemia,
proteinuria nefrosica

Clinica suggestiva, fattori di rischio nell'anamnesi patologica remota, familiare e
professionale

Indagini

PT, aPTT, fibrinogeno, D-dimeri

ADAMTS13

Tamponi feci/rettali - coltura e PCR, Stx2+/- Stx1, sierologia STEC

Coltura batterica, antigene streptococcico urinario, test di Coombs diretto, antigene di
Thomsen-Friedenreich
PCR

PCR/sierologia per influenza A/B, CMV, EBV, HIV
Revisione delle terapie farmacologiche

Omocisteina plasmatica, metionina, acido metiimalonico

Ecografia renale, TC, RM

Renina plasmatica e aldosterone

Elettroforesi sierica/urinaria, catene leggere libere sieriche

ANA, anti-dsDNA

Anticorpi anticardiolipina, anticorpi anti-32-glicoproteina |

Anti-Scl70, RNA polimerasi lll, anticorpi anticentromero

sFlt-1/PIGF

Imaging, biopsia
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Terapia

SEUa

Vacci

i

h ) '
antibiotica sino a '
'

'

'

nazione + Profilass

raggiungimento copertura
anticorpale

Avvio trattamento con anticorpo anti C5 come
da protocollo

3 mesi

Normalizzazione

emocromo, indici di
emolisi

Risoluzione/stabilizzazi

danno d’organ

NO

Rivalutare la
diagnosi e i fattori

triggers

rischio idi ]

Diagnosi
confermata

NO si

Continuare la terapia
Cambiare terapia

normalizzazione/
iti i dei

parametri
Alto rischio

- Trapianto direne

- Frequentirecidive di TMA

- Manifestazioni extra-renali

- Anticorpi anti CFH ad alto titolo

- Mutazioni a carico di CFH, C3,
CFB, CFl o ibridi dei CFHRs

Continua terapia per altri 3/6 mesi ]

Basso rischio

- Mutazioni a carico
CcbD4aé

« Mutazioni e anticorpi
non individuati

- Negativizzazione
anticorpi anti CFH

\b

No

Valutare possib|

Stop terapia
Avvio di attento
monitoraggio per 24
mesi

Recidiva

No

Proseguire follow-up



Clinical diagnosis
of
aHUS
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High titer
FH autoantibody?

Terapia *

‘ Plasma therapy® Eculizumab

|
1
| [
Simultaneous start of
anticellular therapy®

Simultaneous start of
anticellular therapy®

Periodic monitoring of Periodic monitoring of

FH autoantibody FH autoantibody
level® level®
Discontinue thera Discontinue therapy
when antibody mﬁ?’ when antibody titer
falls below a falls below a
pathogenic titer for at pathogenic titer for at
least 6 monthsf least 6 months’
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Terapia

Revisione e adattamento del trattamento

. Rivalutazione periodica: Ogni sei mesi, rivedere la necessita di continuare il trattamento con inibitori del complemento sulla
base delle condizioni del paziente, considerando eventuali miglioramenti clinici o stabilizzazioni. La sospensione del
trattamento puo essere presa in considerazione per i pazienti in remissione stabile, ma con un attento piano di monitoraggio
post-trattamento

Fonte: (kdigo 2024 complement)(consensus).

Ricerca clinica e sperimentazioni: Includere i pazienti in studi clinici, quando disponibili, per ’accesso a nuovi trattamentio a
protocolli di trattamento innovativi, particolarmente per quei pazienti che non rispondono alla terapia standard.
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Follow-up

Gestione multidisciplinare e supporto paziente

. Team multidisciplinare: Coinvolgere nefrologi, ematologi, immunologi, genetisti, psicologi ed in base aldanno
d’organo avuto in fase acuta lo/gli specifici specialisti (neurologi, cardiologi ecc..) per garantire un approccio
completo ed olistico. Creare una rete di supporto tra ospedali e centri di riferimento specializzati per malattie rare
per gestire eventuali complicanze e consultare esperti in caso di necessita.

. Educazione del paziente e dei familiari: Fornire informazioni complete sulla malattia, sui trattamenti e sui
possibili effetti collaterali, incluse infezioni e ricadute. Formare il paziente per riconoscere i primi sintomi di una
potenziale ricaduta e incoraggiarlo a segnalare immediatamente eventuali segni suggestivi di malattia.

Fonte: (consensus)



Criticita e
bisogni
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}
l Anemia l | Piasltrine l

. Emocromo + reticolociti
LDH, bilirubina totale e indiretta,
aptoglobina

_________________

Sospetto MAT

!

| L e
.+ Esame chimico-fisico delle urine + € Esamidi1
% livello

sedimento
Indici di funzione renale+ EGA
L. coagulazione (INR, PTT, fibrinogeno)

]

Indagare altre P

cause
ma

! Ripetere aptoglobina
i LDH

: emocromo

: schistociti

__________________

[ ——

NO
Confermato

| Danno l

Valutazione
specialistica

Formazione Insufficiente: Scarsa conoscenza
della malattia come conseguenza anche della sua
rarita.

Sintomi Aspecifici e Variabilita Clinica: la forte
variabilita clinica e la presenza di scenari
patologici concomitanti, come infezioni, crisi
ipertensive, coinvolgimento neurologico e cardiaco
possono anch'essi fuorviare e prolungare il
processo diagnostico.

Disparita Geografiche: Accesso non uniforme ai
centri specializzati per la diagnosi precoce.

Mancata esecuzione di test diagnostici: alcuni
test diagnostici anche di primo livello quali LDH
non sono presenti in tutte le routine di
Prontosoccorso. Inoltre I'esecuzione dello striscio
di sangue periferico non € sempre agevole.
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Diagnosi differenziale

Difficolta nel Distinguere SEUa da Altre
Microangiopatie Trombotiche

Mancata disponibilita in molti centri di test di

o | T sTEes laboratorio essenziali per la diagnosi differenziale:
AOATSISEI0% s positaper Sigeossine ADAMTS13

tampone rettale

————————————————— SEU secondarie < > ad infezioni e %
e tln, Assenza di Linee Guida Uniformi: Mancanza di un
consenso standardizzato a livello nazionale e
v internazionale sulla diagnosi differenziale.
_____________ e al o _ L _
g L ) Centri di Diagnostica Genetica Limitati: Presenza di

pochi centri specializzati nella diagnosi genetica.

|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
SEU secondarie 2 :
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|

Screening genetico (NGS +MLPA)
e ricerca anticorpi anti CFH
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Terapia

Durata e Modalita di Somministrazione: Assenza di
un consenso uniforme sulla durata del trattamento e

sugli intervalli di somministrazione degli anticorpi anti-
C5.

Test di Monitoraggio: Mancanza di test per la diagnosi
precoce di recidiva e difficolta di interpretazione dei test
disponibili.

Stratificazione del rischio: Non esecuzione
sistematica della stratificazione del rischio in molti centri
per mancanza degli esiti della genetica o cattiva
interpretazione degli stessi in assenza di un team
multidisciplinare comprendente il genetista che discuta
e analizzai ciascun caso.

Rivalutare la
diagnosi e i fattori

..................... . F
| Vaccinazione + Profilassi I
: antibiotica sino a
I
|

'
'
'
raggiungimento copertura 1
'
'

anticorpale

Avvio trattamento con anticorpo anti C5 come
da protocollo

)

J 3 mesi

Normalizzazione
emocromo, indici di
emolisi
Risoluzione/stabilizzazi

ne danno d’organo

4

triggers [
Str

rischior idi ]

Diagnosi
confermata
'ic/ X

Cambiare terapia

Continuare la terapia
sino a

normalizzazione/
i ione dei

> 4

parametri
Alto rischio

Trapianto di rene

Frequenti recidive di TMA
Manifestazioni extra-renali
Anticorpi anti CFH ad alto titolo
Mutazioni a carico di CFH, C3,
CFB, CFl o ibridi dei CFHRs

|

—»[ Continua terapia per altri 3/6 mesi

Basso rischio l

- Mutazioni a carico
cbae

- Mutazioni e anticorpi
non individuati

- Negativizzazione
anticorpi anti CFH

4

Prima
recidiva
- | Y 4

. Valutare possibilita di non '

monitoraggio per 24
mesi

4
-l

Proseguire follow-up

\ Stop terapia
Avvio di attento

20
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Follow-up

AV (D

Modello di Centri Hub: La distribuzione disomogenea dei centri specializzati
porta a disuguaglianze nell'accesso al follow-up.

Mancanza di Integrazione Territoriale: Difficolta di collaborazione con i
referenti "spoke" locali.

Supporto Psicologico: Monitoraggio insufficiente delle risorse emotive e
psicologiche nel lungo termine.

Comunicazione Inadeguata: Necessita di canali di comunicazione piu efficaci
tra medici e centri di cura.

Coinvolgimento di Team Multidisciplinari: Difficolta di accesso a team
specializzati per pazienti in aree remote.

21
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Il PJ Digital Enriched
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Digital Health Technology Categorization

Digital Health Technologies

floaxi

- ) ( N\ ( )
'\\\ N
A —
-
Non-Health Health System| Health System Health & Patient Care Digital Digital
System Operational Clinical Wellness Monitoring Support Diagnostics Therapeutics
Software/ DH Software Software
Solutions
Health-information Enterprise HIT Enterprise HIT and| Disease-agnostic | Solutions intended] [Polutions intended| Valjdated digital tools | Health software
technology (HIT) and intended to digital health solutions that to monitor specificy [to support patient r detecting and intended to
digital health solutions  provide non- solutions intended capture, store, patient health data) [seff~-management haracterizing treat or alleviate a
for non-hospital / clinical system to provide and sometimes that may be used of a specific digease, measuring disease by
health system benefits and clinicians with transmit health to inform iagnosed medica isease status, generating and
stakeholders (e.g., support (e.g., support managing | data and promote | managementof a| |condition through response, delivering a medical
Pharma, Medtech, operational, their patient general well- specific disease, education, rogression, or intervention that
Payers, Employers, financial) populations being and healthy | condition, or healt ecommendations, recurrence has a demonstrable
) living outcome and reminders positive therapeutic

Pharmacy, etc.)

Industry and Admin-Facing

HCP-Facing

Documento della Digital Therapeutics Alliance, in valutazione per proposte di legge in ltalia

clinical decision support, telehealth platforms

Patient-Facing

impact

23
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DHT Health &

Wellness

Care
Support

Patient
Monitoring

Digital
Diagnostics

Category

FidV]

Digital Health Technologies

Digital
Therapeutics

» Disease-agnostic
digital health solutions
that primarily capture

+ Digital solutions intended <+ Digital solutions intended to + Validated digital tools and
to monitor specific health help patients better manage  software that deliver a

* Health software intended to

treat or alleviate a specific
disease or medical

Overview nd slore:cbhera data, which may be their care of a specific diagnosis or prognosis of ndition by aenerating and
ane s e interpreted by physician disease or medical a specific disease or SICON Yy Genarotng
health data and foF dirlcal t dition fedical condiion delivering a medical
promote healthy living o ceren nanceRIon bkl o S intervention

X No claims to treat, ~ May make non-clinical ~ May make non-clinical v Make a clinical claim to v Make a clinical claim to
Claims improve, or diagnosea  claims to assess patient claims to improving health- diagnose or assess a treat or alleviate a specific
medical condition data adjacent measures (e.g., specific disease or disease or medical
adherence) medical condition condition
X Does not deliver a ~ Collects health data to ~ May recommend actions for ‘/Software drives medical v Software itself generates
Intervention medical intervention inform HCP decision patients to better manage intervention through a and delivers a medical
2 making around medical care or inform HCPs but formal diagnosis or intervention
Delivery intervention does not deliver medical assessment
intervention
X Not required ~ Non-clinical claims to ~ Any non-clinical claims ‘/Diagnostic accuracy v Efficacy claims must meet
Evidence assess patient data, must  (e.g., adherence) must be must be validated and a regulatory agency’s
- be validated and meet a validated and meet a meet a regulatory quality requirements
Requirements regulatory agency’s regulatory agency's quality agency's quality
quality requriements requirements requirements
Regulatory %No regulatory oversight ~ May require regulatory =~ May require regulatory ‘/Regulated solution with v Regulated solution with
Implications approval and labeling approval and labeling label for indication, usage,  label for indication, usage,

evidence, warnings, etc.

Patient Facing DHT Differentiation

evidence, warnings, etc.

24
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Patient MonitoringTechnologies

The data must be collected by a patient-facing Monitoring may either be continuous
device that does not require the supervision of a (e.g., continuous glucose monitor) or recorded
healthcare provider supervision intermittently at the patient’s discretion
(e.g. genomic or medical imaging data) J

Patient-facing digital health solutions are intended to monitor

patient health data that may be used to inform management of a
[

specific disease, medical condition, or health outcome with the

interpretation of a healthcare professional

Encompasses any data related to the Patient monitoring solutions may provide data
patient, including physiological data, to inform clinical management but do not

patient reported outcomes, medication interpret that data in the context of a health
adherence, and patient environment condition to drive management

Patient Monitoring Definition

25



fleoxi . FiVA folo)
Care Support Technologies

Can include self-management of logistics Does not include claims to improve primary
(e.g., care coordination and appointment health outcomes but may improve
scheduling) and/or disease management metrics such as patient
(e.g., techniques for symptom management) experience and medication adherence

Patient-facing digital health solutions intended to support patient
self-management of a specific diagnosed medical condition through

educational resources, recommendations, and/or reminders

- o

Content can be tailored to the end-user based on Recommendations may be delivered by (1) the
patient-specific inputs and should be based on software itself as interactive (guided exercises,
standard of care and/or peer-reviewed literature alerts) and non-interactive material (articles, videos)

or (2) a medical or non-medical professional

[Care Support Definition ]

26
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AV €

Digital Diagnostic Technologies

Algorithmic analysis of data, often from
wearables or connected devices, but
may also include patient-reported data,
imaging, and/or molecular tests

|
|

Validated digital tools for detecting and

Inform, drive, or deliver screening
or diagnostic results by
autonomously detecting disease
early signs and/or symptoms

characterizing disease, measuring disease status, response,

progression, or recurrence

Help segment or stratify patients
based on disease type, prognosis,
or predicted response to different

courses of treatment

Evaluation based on comparison of patient
data to historical data and/or relevant
population averages with validated and
clearly defined thresholds for change

Digital biomarkers* can form the basis of digital diagnostics and assessment tools

Digital Diagnostics Definition

* Physiological and behavioral measures passively collected through sensors via wearables, smartphone, or other
connected devices in a natural setting.

Digital Diagnostics vs. Patient
Monitoring and Clinical
Decision Support: Unlike

Patient Monitoring or clinical

decision support technologies,

Digital Diagnostics are
validated to provide a
standalone conclusion about a
patient’s health status that
does not require an HCP to
further interpret the result.

27
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Tele*

Televisita
Telemonitoraggio
Teleconsulto
Teleassistenza (1)

Medical Devices

(" )

Apparecchi,
software, sostanza
o altro prodotto
impiegati per
diagnosi, terapia,
controllo,
attenuazione di
malattia o
handicap.

E-PRO

(" )

| Patient Reported
Outcome (PRO):
strumenti scientifici,
fruibili tramite APP
o WEB, che
riflettono la
prospettiva e
I'esperienza delle
persone in
relazione al loro
trattamento o
condizione di
malattia, dando
valore e qualita
all'informazione
che viene dalle
persone stesse.

Digital Patient
Support Program

~N

| D-PSP sono
programmi che
integrano una
componente digitale
nel percorso di cura,
offrendo supporto e
informazioni
attraverso
piattaforme online e
app mobili. Pensati
e co-creati con
medici e pazienti;
aumentano |l
coinvolgimento dei
nuovi pazienti,
migliorano le
relazioni con i
medici e genera dati
significativi
sull’aderenza alla
terapia.

g J
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Strumenti Digitali Proposti

Health Workflow Al
Manager

- Workflow
manager Moduli per la

- Protocolli lettura

- Procedure intelligente dei

- Piani di referti
Assistenza Patient

- Health Rule Summary
Engine LLM

folo)

28
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pmmm o N ) IiTalavisr ‘
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e fFollow-up

Teleassistenza: Supporto remoto continuo da parte del personale sanitario per la gestione delle terapie a
domicilio.

Telerefertazione: Digitalizzazione e trasmissione rapida dei referti medici per accelerare i percorsi terapeutici.

Integrazione di Sistemi Digitali: Implementazione di tecnologie per la gestione digitale del Piano Terapeutico,
garantendo aggiornamenti in tempo reale e maggiore aderenza alla terapia.

Supporto Psicologico Digitale (DTx): Utilizzo di Terapie Digitali (DTx) per fornire interventi per ansia e
depressione tramite software approvati e validati, facilitando I'accesso equo e continuativo al supporto
psicologico.

Telemonitoraggio Avanzato: Utilizzo di dispositivi per il monitoraggio remoto e raccolta di Patient Reported
Outcomes (ePROs) per una sorveglianza continua e personalizzata della condizione clinica.

Teleconsulto Multidisciplinare: Consultazioni periodiche a distanza tra medici specialisti (nefrologi, genetisti,
cardiologi) per la gestione globale e personalizzata del paziente.

Digitalizzazione del Follow-up: Introduzione di promemoria intelligenti per appuntamenti, esami e scadenze
terapeutiche per migliorare la compliance del paziente.

Diario dei Sintomi e Qualita di Vita: Strumenti digitali per il tracciamento dei sintomi e della qualita di vita,
condivisione controllata di dati per facilitare il monitoraggio clinico.
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* Riluttanza al cambiamento

» Competenze digitali
limitate
« Barriere psicologiche

+ Coinvolgimento
insufficiente

Dati

-~

* Protezione dei dati
personali

* Qualita e
standardizzazione dei dati

» Accessibilita dei dati

* Sicurezza informatica

.

Processi

* Assenza di standard e N

linee guida
* Incertezze normative
* Rimborsabilita e
accessibilita
» Carenza di modelli di
valutazione

Tecnologie

* Disparita infrastrutturale

» Connessione internet
limitata

* Limitata interoperabilita

* Mancanza di
aggiornamento
tecnologico
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Grazie per l'attenzione




