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Introduzione

La digital health & oramai una realta
ben consolidata nella pratica clinica
contemporanea grazie ai numerosi
studi che ne hanno validato la fatti-
bilita, lefficacia e lefficienza.

Una dei campi della Medicina do-
ve maggiormente ha trovato spazio
ed interesse ¢ stata la Neurologia,
con la Sclerosi Multipla (SM) che ha
avuto una funzione di apripista ad
unapplicazione globale dell'approc-
cio digitale.

Le declinazioni della digital health
nella sclerosi multipla sono le se-
guenti:

o Social media

* App

o Wearable devices

» Gamification

o Public engagement

Social media

Internet & la prima fonte di informa-
zioni sulla salute per le persone con
qualsiasi condizione medica.
Nellera del web diventa sempre piu
importate:
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1. sviluppare strumenti orientati al
paziente affidabili ed accessibili;
2. capire in che modo i neurologi
e, pitt in generale, il team di assi-
stenza medica e le persone coin-
volte nelle politiche sanitarie,
possano utilizzare i dati generati
dagli utenti su Internet per ese-
guire analisi epidemiologiche;
3. migliorare la gestione delle malat-
tie neurologiche attraverso Internet.
Fino al 75% delle persone con qual-
siasi condizione medica cerca online
informazioni sanitarie. Una giovane
eta, un livello di istruzione superio-
re e il genere femminile sono asso-
ciati ad un maggiore uso di Internet
e di informazioni sulla salute.
Esiste un continuum nell’'uso di In-
ternet da parte dei pazienti con SM,
dall'insorgenza dei sintomi, alla ge-
stione della diagnosi e della malat-
tia, con la necessita di trovare online
informazioni diverse considerando
la fase in cui ci si trova. Pertanto, i
pazienti devono disporre di stru-
menti online che diano un senso di
empowerment e soddisfazione e che

si integrino in modo specifico a cia-
scuna fase del processo di assisten-
za sanitaria.

Internet ha aperto la strada ad un
nuovo campo dellepidemiologia,
chiamato infodemiologia - lo studio
di come le informazioni sulla salute
sono trasmesse e accessibili su Inter-
net. L'infodemiologia puo esplorare
possibili associazioni tra ricerche
su Internet ed epidemiologia di una
specifica malattia. Ad esempio: esi-
ste una forte associazione tra distri-
buzione geografica e ricerche online
sulla SM sia in Italia che in Francia.
Tuttavia, le ricerche online sulla SM
non sono correlate alla prevalenza
assoluta della malattia e quindi po-
trebbero anche riflettere 1'interesse
generale per la SM. Picchi di inte-
resse online nei confronti della SM si
verificano quando una celebrita ha
la MS5 o quando una celebrita con
la SM partecipa a un talk show tele-
visivo.

Di conseguenza, i fattori che au-
mentano le ricerche online sulla SM
possono essere considerati e sfrutta-
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ti nelle politiche di sanita pubblica
quando si lanciano nuove campa-
gne per aumentare la consapevolez-
za sulla malattia. L'infodemiologia
potrebbe anche essere utilizzata per
identificare esigenze di informazio-
ni insoddisfatte tra gli utenti di In-
ternet o per valutare il modo in cuile
informazioni sulla salute sono for-
nite e accessibili su Internet.

Nel 2009, in risposta alla propo-
sta controversa terapia della SM
basata sulla non dimostrata teo-
ria dell'insufficienza venosa croni-
ca cerebrospinale (CCSVI, chronic
cerebrospinal venous insufficien-
cy) sull'eziologia della SM, ¢ stato
istituito il blog BartsMS, che rap-
presenta un punto di svolta nel mi-
glioramento della presenza digitale
per promuovere la qualita delle cu-
re, per diffondere informazioni vali-
de e contrastare la disinformazione.
Il blog BartsMS, da allora, ¢ un
modello per la diffusione di infor-
mazioni basate sull'evidenza scien-
tifica, supportato da un team di
ricercatori e clinici che si concentra-
no su una vasta gamma di proble-
mi nella ricerca, nella diagnosi e nel
trattamento della SM. Allo stesso
modo, il blog online italiano SMso-
cialnetwork.com € un social network
simile a Facebook scritto da perso-
ne con la SM, in cui neurologi e psi-
cologi controllano costantemente il
contenuto, nel tentativo di evitare la
diffusione di notizie false.

Nel complesso, i blog online sono
adatti non solo per specialisti nel
campo della SM, ma anche per le
persone con la SM o per organiz-
zazioni scientifiche coinvolte nella
SM. I post di blog su problemi co-
muni nella SM possono aiutare a ri-
sparmiare tempo durante le visite
cliniche attraverso l'educazione dei
pazienti prima della loro consulta-

zione e consentire al medico di in-
dirizzare il paziente al blog dopo la
visita. I blog online sulla SM sono
adatti anche per il reclutamento di
studi clinici e le attivita di automo-
nitoraggio.

Wearable devices

I dispositivi indossabili nella SM
rappresentano strumenti promet-
tenti per monitorare la progressione
della malattia, rilevare cadute, valu-
tare sonno, affaticamento, tremo-
re e atassia, monitorare la funzione
autonomica e migliorare la riabili-
tazione. Gli accelerometri possono
misurare passi, posizione del cor-
po e modelli di attivita grossolane
(ad esempio in piedi, seduti, sdraia-
ti, tempo sedentario, ore di sonno,
etc.). Gli studi hanno dimostrato che
il parametro passi/giorno ¢ una mi-
sura affidabile e valida del compor-
tamento della deambulazione a vita
libera nelle persone con SM. Laffi-
dabilita e l'accuratezza del conteggio
dei passi, basati sull’'accelerometro,
sono state validate mostrando una
buona accuratezza complessiva, in
particolare nei pazienti con disabi-
lita lieve. Tuttavia, sono necessari
studi a lungo termine per determi-
nare se la progressione della malat-
tia puo essere rilevata monitorando
questi parametri.

I dispositivi tipo guanto sono un al-
tro esempio di devices indossabili
che possono rivelarsi utili nella SM.
Sono stati sviluppati per monitora-
re la funzione dell’arto superiore e
misurare i movimenti fini e la forza
applicata dalle dita. Tali monitorag-
gi di attivita sono passivi, in quan-
to non richiedono input da parte del
paziente.

Sistemi piu sofisticati possono in-
corporare fest cognitivi e altri para-
metri che richiedono al paziente di

partecipare attivamente al monito-
raggio. Altri dispositivi indossabi-
li, tra cui gli actigrafi, i giroscopi e
i monitor per la temperatura corpo-
rea o della frequenza cardiaca, pos-
sono essere utilizzati per ottenere
una valutazione pit completa del-
le diverse funzioni corporee e per
monitorare la disabilita. La ricerca
sulla potenziale applicazione di al-
tri dispositivi nella SM, inclusi gli
accelerometri triassiali - in grado
di acquisire dati multidimensiona-
li misurando l'accelerazione in un
campo tridimensionale - & ancora
in corso e sono necessari ulteriori
studi per valutare la loro affidabi-
lita e accuratezza. Una validazione
dell’'utilita dei wearable devices sara
il primo passo verso il loro uso nella
pratica clinica. I test dovrebbero es-
sere condotti in diverse popolazio-
ni, usando grandi coorti di pazienti.
La validazione potrebbe essere utile
anche per ottenere il rimborso dal

sistema sanitario.

Gamification

La terapia fisica pud aumentare la
funzione residua nei pazienti con
deficit motori. La gamification mi-
ra a tradurre unattivita motoria in
un gioco, in modo che lo sforzo fi-
sico possa diventare piu sostenibile
o efficiente. I giochi che aumentano
o promuovono l'attivita fisica sono
noti come exergares e possono es-
sere utilizzati per migliorare la for-
ma fisica nella popolazione generale
e nelle persone con SM a fini di ri-
abilitazione. Diversi exergames gia
disponibili come strumenti di in-
trattenimento possono essere mo-
dificati per un obiettivo riabilitativo
specifico. Gli exergames per la neu-
roriabilitazione rendono possibile il
targeting di funzioni specifiche sce-
gliendo compiti rilevanti per le esi-
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genze del paziente e regolando la
difficolta, la ripetizione e l'intensita
del compito, al fine di massimizzare
l'effetto. Sebbene gli exergames non
possano sostituire la riabilitazione
assistita da fisioterapista, la forma-
zione a domicilio pud promuove-
re idoneita e comportamento sano
nelle persone con SM con lieve di-
sabilita e contribuiscono al man-
tenimento delle capacita a lungo
termine acquisite con la fisioterapia
convenzionale. Gli exergames pos-
sono anche avere implicazioni per
la ricerca sulle neuroscienze, come
strumento per studiare la plastici-
ta cerebrale potenziata dall’allena-
mento e i collegamenti tra motore
e domini cognitivi elaborati da reti
cerebrali sovrapposte che svolgono
diverse funzioni (ad esempio, equi-
librio e funzione esecutiva).

Inoltre, giocare ai videogiochi d’a-
zione ha alcuni effetti benefici sulle
abilita cognitive, tra cui l'attenzione,
la funzione visuo-spaziale e la velo-
cita di elaborazione sulla popolazio-
ne generale. Le ore trascorse dagli
adolescenti in videogiochi sono sta-

Letture consigliate

te associate ad un maggiore spessore
corticale nella corteccia prefrontale
dorsolaterale sinistra (controllo ese-
cutivo, pianificazione strategica) e
campo dellocchio frontale sinistro
(integrazione visuo-motoria).

Le meta-analisi degli studi sugli ef-
fetti dei videogiochi d’azione in
soggetti sani e popolazioni clinica-
mente compromesse rivelano una
dimensione di effetto da piccola a
media su una serie di abilita cogni-
tive. Tuttavia, se si considerano solo
i pazienti con condizioni neurologi-
che, gli exergames sono ugualmente
efficaci per le globali funzioni co-
gnitive e l'attenzione, e piu efficaci
per le funzioni esecutive e la perce-
zione visuo-spaziale, rispetto alle te-
rapie convenzionali. Oltre a risultati
promettenti nelle funzioni moto-
rie, vi sono prove crescenti che di-
mostrano che gli exergames motori
possono rivelarsi utili nella riabilita-
zione cognitiva, aumentando cosi la
speranza che il miglioramento delle
prestazioni in una funzione moto-
ria possa essere utile per altri domi-
ni funzionali non addestrati.

Conclusioni

La digital health ¢ una realta che
coinvolge diversi campi della Medi-
cina, inclusa la Neurologia.

Un numero crescente di persone
cerca informazioni sulla SM su In-
ternet, generando un flusso di dati
che puo essere analizzato a fini di ri-
cerca e utilizzato a fini di politica sa-
nitaria. Le ricerche online per la SM
riflettono solo in partel'epidemiolo-
gia della malattia e sono influenzate
da numerosi fattori che possono es-
sere sfruttati per pianificare campa-
gne sanitarie al fine di aumentare la
consapevolezza di questa condizio-
ne e raccogliere fondi. I blog online
possono fornire informazioni affi-
dabili sulla SM in modo efficace.
Lenorme potenziale della tecnolo-
gia digitale dovrebbe essere ulte-
riormente sfruttato per le persone
con SM, a fini riabilitativi (motori
e cognitivi). La rivoluzione digita-
le ha cambiato 'approccio medico
alla SM con nuove informazioni di
trasporto e condivisione e nuovi ap-
procci di riabilitazione e cura del
paziente
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