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In oncologia e in particolare nella cura
del tumore mammario, il ricorso alla
telemedicina si & dimostrato essere
una via sicura ed efficace per migliora-
re la qualita della vita e dell’assistenza
per i pazienti. Lemergenza Covid-19 e
Iesigenza di ridurre gli accessi ai presi-
di ospedalieri hanno rappresentato un
momento di accelerazione nel disegno
e nell’'utilizzo di strumenti di teleme-
dicina. L'uso della telemedicina puo
trovare ampia applicazione nell’assi-
stenza alle pazienti affette da tumore
mammario che, grazie alla cronicizza-
zione della malattia, hanno un biso-
gno continuo di assistenza e di dispo-
nibilita di informazioni chiare e acces-
sibili. L'efficacia degli interventi di
telemedicina pud essere migliorata
attraverso i processi partecipativi di
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co-design che coinvolgano gli utenti
finali e gli stakeholder in tutti gli aspet-
ti dello sviluppo dell’intervento. Que-

di co-design partecipato finalizzato allo
sviluppo di un’applicazione mobile
per le pazienti affette da tumore mam-
mario all'interno della Rete Senologi-
ca dell’APSS di Trento.

Parole chiave: telemedicina, mHealth,
tumore mammario, rete senologica,
co-design, participatory design.

Development and
implementation of a
telemedicine tool within the
clinical pathway of patients
with early breast cancer:
From diagnosis to follow-up

In oncology, and particularly in breast |
cancer care, the use of telemedicine has |

proven to be a safe and effective way to
improve the quality of life and care for
patients. The Covid-19 emergency and
the need to reduce hospital admissions

has accelerated the development and use |
of telemedicine tools. The use of telemed- |
icine can find wide application in the !
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care of breast cancer patients who, due to
the chronic nature of the disease, have a
continuous need for care and availability
of clear and accessible information. The
effectiveness of telehealth interventions
can be improved through participatory
co-design processes that involve end-us-
ers and stakeholders in all aspects of
intervention development. This work
reports an experience of participatory
co-design aimed at developing a mHealth
application for breast cancer patients
within the Trento APSS Breast Cancer
Unit Network.

Keywords: telemedicine, mHealth, breast
cancer, , breast cancer unit network,
co-design, participatory design.
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accettato: 09/04/2024

1. Introduzione

La situazione emergenziale provocata
dalla pandemia da SARS-CoV2 ha
imposto una revisione della program-
mazione strategica e un’attivita di rior-
ganizzazione delle varie aree di tratta-
mento e assistenza sanitaria, al fine di
garantire la continuita del percorso di
cura, ridurre le occasioni di contagio
ed evitare il sovraccarico delle struttu-
re sanitarie.

Tali condizioni hanno dato un’ulterio-
re spinta allo sviluppo della medicina
digitale in tutte le fasi del percorso
assistenziale. I’Organizzazione Mon-
diale per la Sanita (OMS) definisce la
medicina digitale come “la pratica
medica o di salute pubblica che é ero-
gata tramite il supporto di telefonia
mobile, device di monitoraggio del
paziente e altri device wireless” che
abbiano lo scopo di migliorare la salu-
te e il benessere della persona, delle
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organizzazioni e delle comunita
(WHO Global Observatory for
eHealth, 2011).

Nel corso del 2020, al fine di garantire
la continuita e qualita delle cure e,
contemporaneamente, salvaguardare
la salute di pazienti e operatori, il
ricorso alla telemedicina é aumentato
rapidamente e significativamente,
anche grazie a migliori dotazioni infra-
strutturali a disposizione di aziende e
professionisti. Prima della spinta
dovuta al Covid-19; il ricorso alle visi-
te specialistiche in telemedicina, al
posto del tradizionale face-to-face, era
abbastanza infrequente soprattutto a
causa di diffidenza e riluttanza all’'uso
della tecnologia, particolarmente da
parte di pazienti piu anziani, a causa
del rischio percepito di una maggiore
distanza dal professionista, per proble-
mi di ordine tecnologico e, infine, per
la carenza di sufficiente training ai
professionisti nell'utilizzo di strumen-
ti di telemedicina (Jiménez-Rodriguez
et al., 2020).

Anche in oncologia la telemedicina si
¢ dimostrata particolarmente utile nel
garantire cure sicure e adeguate, ridu-
cendo il contatto fisico e gli accessi
programmati in pazienti che, per la
loro condizione di base e per il tipo di
terapie effettuate, sarebbero stati a
maggior rischio di mortalita in caso di
contagio (Nouri ef al., 2020; Chauhan
et al., 2020).

Diversi lavori hanno confermato come
la telemedicina puo fornire una rispo-
sta efficace anche in un contesto non
emergenziale e nel lungo periodo, in
particolare per il ruolo del paziente
coinvolto attivamente all’interno
dell’intero processo attraverso 'uso di
connessioni a sensori, la raccolta di
patient-reported outcomes (PROs), atti-
vita di self-management e monitorag-
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gio daremoto (Narayanan etal,2021;
Aapro et al.,, 2020).

Il tumore mammario rappresenta una
delle patologie oncologiche a maggior
frequenza nel sesso femminile e per la
quale gli avanzamenti medici (in
ambito di diagnosi precoce, tratta-
menti e terapie di supporto) hanno
portato a un declino significativo della
mortalita a fronte di una aumentata
percentuale di sopravvivenza anche
nell'ambito del setting metastatico,
per il quale l'obiettivo della cronicizza-
zione viene spesso raggiunto. Le
pazienti sopravviventi, dopo la fase
attiva delle terapie, continuano ad
avere grandi necessita di cure e atten-
zioni, ma spesso hanno minori oppor-
tunita di ottenere assistenza dagli ope-
ratori sanitari per carenza di risorse o
di servizi (de Ligt et al, 2019). Pro-
prio in questo ambito pud trovare
ampia applicazione 'uso della teleme-
dicina, soprattutto tramite l'uso di
applicativi mobili (mHealth App)
(Cruz et al,, 2019; Gambalunga et al,,
2021; Shi et al., 2023).

Inoltre, tali strumenti possono fornire
informazioni utili a un minimo costo e
motivare i pazienti a raggiungere alcu-
ni obiettivi raccomandati dagli opera-
tori sanitari tramite un feedback istan-
taneo (per es. riguardo a esercizi fisici
o per la valutazione del dolore) (Uhm
et al, 2017; Im et al., 2019).
Tuttavia, gran parte degli interventi e
delle applicazioni ¢ sviluppata con un
contributo minimo, se non nullo, da
parte dell’utente finale. L'efficacia di
interventi di questo tipo puo essere
significativamente migliorata ricor-
rendo a strumenti di co-design, defini-
to come quel processo partecipativo
attraverso cui gli end-users e altri sta-
keholder rilevanti sono coinvolti atti-
vamente in tutti gli aspetti dello svi-
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luppo di un intervento, dalla valuta-
zione dei bisogni allo sviluppo dei
contenuti, al test delle versioni pilota
fino al completamento del modello
finale (Boyd et al, 2012; Voorberg
et al., 201S; Eyles et al., 2016).

A partire da questa premessa, 'obietti-
vo di questo contributo & quello di
riportare un’esperienza di participa-
tory design di un’applicazione di mHe-
alth nell’ambito della Breast Unit
(BU) dell’APSS di Trento che ha visto
coinvolgere, oltre agli operatori inte-
ressati dall’intervento, anche una serie
di esperti di estrazione non clinica e le
stesse utilizzatrici finali in un processo
iterativo che da un prototipo portera
alla realizzazione di un prodotto finito.
II contributo si articola come segue: il
secondo e terzo paragrafo riportano
una sintesi della letteratura concer-
nente I'utilizzo di strumenti di teleme-
dicina nell’ambito del tumore mam-
mario e un breve accenno al tema
della co-production e co-design dei ser-
vizi attraverso il coinvolgimento diret-
to degli utenti a partire dalla sua pro-
gettazione; dal quarto paragrafo viene
descritto il progetto nelle sue fasi di
pre-design, generazione del prototipo
e delle versioni successive e valutazio-
ne dei vari passaggi effettuati.

2. L'vutilizzo della telemedicina
nel tumore mammario

In oncologia e nella gestione del tumo-
re mammario, la medicina digitale,
soprattutto attraverso l'uso dimHealth
App, mostra rispetto all’intervento
tradizionale il vantaggio di poter rac-
cogliere i dati in tempo reale attraver-
so il self-reporting, di offrire una inter-
faccia user-friendly ed & solitamente
ben accettata dalle pazienti soprattut-
to per poter riferire e riportare pronta-
mente gli effetti collaterali. La teleme-
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dicina, attraverso il ricorso a un
modello sincrono o asincrono e trami-
te I'utilizzo di applicazioni mobili, puo
fornire supporto per migliorare ade-
renza al trattamento, gestione dei sin-
tomi e degli effetti collaterali, video-
tutorial per promozione di sani stili di
vita (Sirintrapun & Lopez, 2018),
telecomunicazione per aumentare la
comunicazione medico-paziente, real-
ta virtuali e mondi virtuali per simula-
zioni immersive (Fig. 1).

Nell’aprile 2020 un Gruppo di colla-
borazione internazionale ha racco-
mandato delle strategie di gestione per
trattare i pazienti oncologici, incluse
pazienti con tumore mammario, sug-
gerendo la telemedicina come valido
supporto per diminuire il numero di
visite cliniche e il rischio di esposizio-
ne al contagio da SARS-CoV2 (Al-
Shamsi et al., 2020).

Uno studio di fattibilita tramite survey
& stato condotto da Noble et al. (2019)
per valutare I'accesso e la preferenza
alla telemedicina e la capacita di col-
mare alcune carenze di informazioni
su aspetti pratici (il tempo di ospeda-
lizzazione dopo l'intervento, informa-
zioni utili quali il parcheggio o il tra-
sporto) confermandone la fattibilita,
seppur in un contesto di moderata
accettazione verso una televisita nella
fase post-operatoria finalizzata alla
gestione della ferita e degli effetti col-
laterali. Gli strumenti tecnologici pos-
sono, quindi, essere pensati come stra-
tegie efficaci nell'aumentare il livello
quali-quantitativo delle informazioni
tra istituzione di cura e pazienti (Chelf
et al, 2001; Williams, 2004; Attai
etal,2015).

Colakoglu e colleghi (2021) hanno
condotto uno studio sull’erogazione
di televisite a pazienti sottoposte a
ricostruzione mammaria e hanno tro-
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vato dati positivi sia di realizzabilita sia
di efficacia di questa tecnologia nel
raggiungere le donne in aree remote.
Altra fase in cui la telemedicina puo
essere di supporto ¢ quella del fol-
low-up, una volta conclusi i tratta-
menti attivi. Il follow-up si puo avva-
lere di strumenti di telemedicina
(televisita o teleconsulto) ma a patto
che ci sia una piattaforma dedicata
e/o di supporto di una cartella clinica
elettronica (EMR) in cui siano gia
raccolti dati anamnestici e in cui si
possano registrate tutte le ulteriori
informazioni cliniche, gli esami labo-
ratoristici e strumentali, nonché le
eventuali prescrizioni o suggerimenti
che vengono forniti alla paziente
durante la televisita (Galligioni ef al,
2009; Merz et al., 2020).

Una diagnosi di tumore mammario,
seppur eseguita in fase precoce, trat-
tata adeguatamente e con un’alta pro-
babilita di guarigione, puo causare
significativi cambiamenti fisici, emo-
zionali, mentali, psicologici, sull’abi-
lita lavorativa, sulla vita familiare e di
coppia, tutti aspetti che possono
impattare negativamente sulla qualita
di vita (Gallagher ef al., 2002). Studi
randomizzati multicentrici stanno
testando I'erogazione online di alcuni
interventi di medicina digitale
(iNNOVBC) sugli aspetti cogniti-
vo-comportamentali (Mendes-San-
tos et al, 2019) al fine di alleviare
ansia e depressione e migliorare la
qualita di vita (Singleton et al., 2022).
In un altro studio randomizzato, il
gruppo sottoposto a una terapia
cognitivo-comportamentale erogata
tramite internet sperimentava un
significativo miglioramento clinico
con riduzione della fatigue severa e
dei sintomi associati (Abrahams
et al., 2017).
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Interventi di medicina digitale sono
stati suggeriti come un approccio pio-
nieristico ed efficace per indirizzare i
bisogni di terapie di supporto in pazien-
ti con neoplasia mammaria (Hazin &
Qaddoumi, 2010). Una metanalisi di
20 studi randomizzati comprendente
2.190 pazienti con tumore mammario
ha trovato che I'intervento di telemedi-
cina contribuiva a migliorare la qualita
di vita e faceva registrare minore stress
percepito, minore depressione e
distress rispetto al trattamento usuale
(Chen et al., 2018).

Un’ulteriore area di interesse per lo
sviluppo della telemedicina & quella
della teleriabilitazione, essendo noto
come le pazienti con tumore mamma-
rio abbiano la necessita di ricevere
adeguata riabilitazione durante i primi
12 mesi dopo la diagnosi e che tale
supporto dovrebbe includere riabilita-
zione motoria, terapia cognitiva o psi-
cologica e interventi correlati alla
patologia (Falcicchio et al., 2021). Un
recente studio prospettico pilota ha

valutato l'influenza di interventi di
riabilitazione cognitiva usando tele-
consulti su 27 pazienti con pregresso
tumore mammario dopo la chemiote-
rapia. E stato osservato un migliora-
mento della funzione cognitiva perce-
pita autoriportata e alta soddisfazione
tra le partecipanti (Myers et al., 2020).
Galiano-Castillo et al. (2016) hanno
condotto uno studio su pazienti a
diversi stadi di tumore mammario
confermando significativi migliora-
menti fisici, di severitd del dolore e
dello stato di salute generale a partire
da esercizi internet-based. Altri studi
hanno confermato la bonta di pro-
grammi di teleriabilitazione attraverso
esercizi che possono essere condotti
dalla paziente dal proprio domicilio
(de Rezende et al., 2021). Uno studio
non randomizzato, prospettico, inter-
ventistico che usava una App su smar-
tphone (WalkON®) si & dimostrato
efficace nell'indurre 'aumento dell’e-
sercizio fisico, in particolare i passi
settimanali effettuati, in sopravviventi

Piattaforme web
focalizzate sul
aziente, piu centri
idonei alla conduzione
di studi, monotiraggio
degli effetti collaterali,
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Fig. 1

Finalita della telemedicina
nel percorso del tumore
mammario

Fonte: adattata da Abernethy
etal., 2022
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al tumore al seno (Chung et al., 2020).
Un altro aspetto interessante degli
strumenti di teleriabitazione consiste
nel migliorare l'engagement delle
pazienti come fattore cruciale per
favorire la qualita di vita e la sicurezza;
questo & possibile grazie all’effettivo
scambio tra attori coinvolti nel proces-
so di cura anche promuovendo il
self-management (Barello et al., 2016)
e la consapevolezza che le pazienti
non sono riceventi passivi ma piutto-
sto artefici consapevoli del proprio
benessere e qualita di vita.

Sebbene i risultati siano generalmente
positivi, ci sono ancora una serie di
barriere da superare nell'introduzione
di sistemi di questo tipo e la necessita di
condurre maggiori studi osservazionali
su pitt larghi campioni di pazienti. Inol-
tre, la maggior parte delle esperienze,
soprattutto tra le mHealth App, non
arriva all’applicazione routinaria per-
ché sviluppata senza il coinvolgimento
di personale medico o valutazione di
qualita basate sull’evidenza. Infine,
spesso questi strumenti informatici
sono stati implementati in assenza di
analisi di contesto, ricognizione delle
criticita e valutazione dei potenziali
benefici conseguenti alla loro introdu-
zione (Mobasheri et al.,, 2014).

3. Co-design e mHealth App

Esiste una consolidata evidenza empi-
rica sul coinvolgimento degli end-users
attraverso co-design e co-production,
intesi come quelle attivita che vedono
la diretta partecipazione dei cittadini-u-
tenti tanto nel disegno di un servizio
quanto nella sua implementazione
(Brandsen et al, 2018). Le evidenze
raccolte nel tempo mostrano chiara-
mente come la raccolta e I'utilizzo delle
esperienze dei pazienti nella progetta-
zione dei servizi sanitari siano positiva-
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mente associati all’efficacia clinica e
agli outcomes, la sicurezza e la soddisfa-
zione dei pazienti (Doyle et al., 2013;
Palumbo, 2016). A partire dalla combi-
nazione di ricerca etnografica e metodi
di service design con principi di customer
engagement, sono state recentemente
sviluppate e diffuse tecniche strutturate
di experience-based co-design che, se
condotte in modo appropriato, posso-
no portare a un efficace co-design
(Green et al., 2020).

L'introduzione dei sistemi di mHealth
porta indubbi vantaggi in termini di
superamento dei vincoli della fisicita e
di facilita di raccolta e sistematizzazio-
ne delle informazioni. Allo stesso
tempo, a questi vantaggi si accompa-
gnano notevoli sfide che ne influenza-
no l'efficacia, legate alla necessita di
integrare le mHealth App nella vita
quotidiana del paziente tenendo conto
di innumerevoli fattori quali il tipo di
patologia, la finalita (prevenzione, trat-
tamento, monitoraggio, follow-up), le
caratteristiche del paziente e dei pro-
fessionisti da coinvolgere (Eyles et al.,
2016; Noorbergen et al., 2021). Una
recente revisione sistematica della let-
teratura mappa gli studi relativi al
co-design nell’ambito dei sistemi di
mHealth a partire dall’applicazione
del framework proposto da Sanders e
Stappers (2014) che distingue il pro-
cesso di co-design in quattro fasi (pre-de-
sign, generative, evaluative, post-design),
attribuendo a ognuna di queste fasi
degli strumenti tipici (interviste, que-
stionari, focus group, prototipizzazio-
ne, storyboards ecc.). 1l lavoro mostra
come ci sia grande varieta negli stru-
menti e nelle finalitd perseguite e, al
tempo stesso, come sia scarsa 'atten-
zione rivolta alla fase di post-design,
intesa come il momento di valutazio-
ne dell'impatto del sistema nell’espe-
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rienza dell’utente al fine di progettar-
ne la sua continua evoluzione. Da qui
la necessita che un approccio di que-
sto tipo tenga conto delle specificita
dell “ecosistema” sanitario anche
attraverso misure specifiche di valuta-
zione (Noorbergen ef al., 2021).

4. Metodologia

L'obiettivo principale del progetto con-
siste nel migliorare la qualita dell’assi-
stenza durante ogni fase del percorso di
malattia e perseguire una serie di bene-
fici tanto per la paziente, quanto per il
personale e le aziende sanitarie, cosi
come descritto nella Tab. 1.

Da un punto di vista metodologico, il
progetto ¢ stato suddiviso in due fasi:

una di pre-design finalizzata all’analisi
del percorso clinico esistente e all’indi-
viduazione delle funzionalita da preve-
dere all’interno dell’App; una di partici-
patory design finalizzata a sviluppare i
contenuti dell’App attraverso il coinvol-
gimento diretto degli utilizzatori finali.
Il progetto di sviluppare uno strumen-
to di telemedicina nasce dalla consoli-
data collaborazione tra APSS e Fonda-
zione Bruno Kessler (FBK) e combi-
na una piattaforma tecnologica (TreC)
gia esistente che integra un insieme di
microservizi di base (autenticazione,
autorizzazione, gestione sicura dei
dati clinici ecc.) (Eccher et al., 2020),
microservizi specializzati per patolo-
gia/dominio clinico, un cruscotto web

Tab. 1 - Benefici attesi dall’applicazione dello strumento digitale

Per il/la paziente

Migliorare la comunicazione tra paziente
e personale sanitario (tutti i professionisti
della rete senologica)

Fornire informazioni chiare e dettagliate

ai pazienti

® sul percorso clinico in generale

* contestuali alla fase in cui i pazienti
si frovano

® su visite ed esami

® per prepararsi a visite o ricovero

Migliorare I'aderenza ai trattamenti

e riscontro tempestivo delle tossicita

* Informazioni sulle terapie ed eventuali
effetti collaterali, su esami, su visite ecc.

® Reminder e alert per assunzione
farmaci, esecuzione esami, medicazioni
ecc.

Fornire supporto formativo, educazionale
e motivazionale ai pazienti (tutorial)
* Supporto all'adozione di corretti stili
di vita
e Supporto agli aspetti riabilitativi
Fonte: adattata da Aapro et al., 2020

Per il personale sanitario

Patient Generated Health Data - PGHD

e Selfmanagement

* Parziale rimodulazione del piano di cura
e/o del trattamento di supporto per effetti
collaterali registrati

Migliorare la comunicazione tra gli operatori

* Traccia di tutti gli interventi effettuati tramite

il “cruscotto web”

Possibilita di colmare alcuni gap informativi/
educativi/emozionali

Copyright © FrancoAngeli

Per I'organizzazione
sanitaria

Ridurre gli accessi
non programmati o in PS

Ridurre i trasporti
dei pazienti

Ridurre ricoveri o loro
durata per tossicita
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. per operatori sanitari e una App per la

paziente (AppArianna), da prescrivere
e attivare attraverso il cruscotto clinico
e che ¢ la protagonista dell’attivita di
co-progettazione descritta nei para-
grafi successivi (Fig. 2).

4.1. Fase pre-design: analisi del per-
corso clinico e funzionalitd previste

Il primo step del progetto aveva l'obietti-
vo di effettuare una ricognizione detta-
gliata delle criticita delle varie fasi del
percorso diagnostico-terapeutico e ria-
bilitativo della paziente all'interno della
BU di Trento. Il secondo obiettivo era di
valutare in quale momento del percorso
condividere con la paziente il dispositivo
mobile e quali effetti migliorativi possa-
no derivare dalla sua adozione.

L’analisi del percorso includeva i punti
di forza e le criticita ed ¢ stata effettua-
ta dall’équipe dei medici della BU con
il supporto informatico dei program-
matori della FBK.

E noto come all’interno delle BU la
continuita del processo di cura, assi-
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stenza e riabilitazione delle pazienti &
frutto di una collaborazione integrata
e parallela di piti professionisti, servizi
e unita operative, e che tale collabora-
zione puo, se opportunamente orga-
nizzata, portare a un miglioramento
della sopravvivenza delle pazienti trat-
tate (Kesson et al, 2012; Pangarsa,
2023). Nel momento in cui si metto-
no in campo competenze trasversali a
vari livelli (diagnostico, medico, chi-
rurgico, infermieristico, riabilitativo),
I'utilizzo di strumenti digitali permet-
te di tracciare la storia clinica della
paziente, gli esami gia effettuati e quel-
li da effettuare, le problematiche clini-
che, psicologiche ed emozionali, i
bisogni assistenziali e sociali, le deci-
sioni prese collegialmente e dai singoli
professionisti e, infine, fornire in
tempo reale e in modo progressivo il
proprio percorso.

4.2. Participatory design

A partire dall’analisi del percorso cli-
nico, da un’attenta ricognizione di

This work is released under Creative Commons Attribution - Non-Commercial —
No Derivatives License. For terms and conditions of usage please see: http://creativecommons.org



tutti i processi codificati all’interno
della BU e dall’osservazione diretta
delle necessita delle pazienti ¢ stato
adottato un approccio di participatory
user-centered design, ovvero un proces-
so di sviluppo iterativo che ha previ-
sto la partecipazione e il coinvolgi-
mento dell’'utente finale sin dalle
prime fasi di progettazione dell’Ap-
pArianna (Gehrke et al., 2018; Bod-
ker et al, 2022). Le pazienti sono
state pertanto invitate a discutere atti-
vamente e a dare il loro contributo sia
tramite survey sia tramite focus group
organizzati e moderati da esperti di
user experience, in alcuni dei quali e
stato coinvolto anche il personale cli-
nico della BU, al fine di sviluppare
uno strumento digitale funzionale e
usabile che risponda alle loro esigen-
ze e indicazioni, ma anche per defini-
re meglio alcuni aspetti relativi all’u-
ser interface (es. architettura delle
informazioni, scelte grafiche ecc.).

5. Risultati: il progetto
di miglioramento nella BU
dell’APSS di Trento

5.1. Lanalisi della fase diagnostica
del percorso

In Trentino vengono effettuate pit di
600 nuove diagnosi di neoplasia mam-
maria all’anno, di cui circa 520 effet-
tuano I'intervento chirurgico presso la
BU di Trento (PNE, 2023). Le dia-
gnosi (provenienti sia dallo screening
organizzato sia dalla diagnostica) ven-
gono inserite nel Sistema Informatico
Ospedaliero (SIO) e comunicate alla
paziente dal radiologo senologo. Dopo
circa 1§ giorni la diagnosi ¢ visibile sul
sistema TreC+ (cartella clinica del cit-
tadino). Dopo la fase diagnostica il
percorso della paziente ¢ caratterizza-
to da due snodi decisionali essenziali e
importanti rappresentati dai consulti
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multidisciplinari pre- e post-operatori
che si svolgono due volte alla settima-
na, grazie all’attivita del gruppo multi-
disciplinare ristretto di patologia,
costituito da radiologi senologi, chi-
rurghi senologi e plastici, oncologi,
radioterapisti, patologi e case manager
(infermieri).

Nel consulto pre-operatorio viene sta-
bilita e avviata la strategia terapeutica
primaria (chirurgica in circa 1'85-88%
dei casi o medica nel 12-15%) che
viene registrata in una scheda infor-
matizzata in SIO (e in modalita differi-
ta visibile anche dalla paziente tramite
TreC+), all'interno della quale vengo-
no riportate le tempistiche, le priorita
cliniche e tutte le decisioni prese. La
designazione della priorita clinica &
utile ai fini dell’inserimento del nomi-
nativo in lista operatoria.

Il consulto pre-operatorio & il momen-
to in cui inizia I'iter gestionale-organiz-
zativo con i vari appuntamenti ed esami
di laboratorio e strumentali, incontri
con i sanitari gestiti dalle case manager,
dagli infermieri e dagli impiegati ammi-
nistrativi delle varie Unita Operative
(UUOO) o servizi coinvolti nel pro-
cesso. Questo momento & stato indivi-
duato come quello in cui 'AppArianna
¢ consegnata alla paziente: una volta
scaricata dagli store, questa & attivata
dalle case manager tramite il cruscotto
medico (Fig. 3).

5.2. l'andlisi delle fasi pre-chirurgica e
chirurgica

Nell’analisi del percorso effettuata,
uno degli elementi di criticita della
BU di Trento consiste nel non dispor-
re di uno strumento web condiviso tra
i vari professionisti sanitari di discipli-
ne diverse che gestisca tutta la mole di
informazioni delle attivita svolte nei
vari nodi operativi.
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mente gestite dalle case manager (figu-
re di riferimento per tutte le pazienti
che ricevono una diagnosi di tumore
mammario e collante tra i vari profes-
sionisti della BU) attraverso 1'utilizzo
di documenti e fogli di lavoro digitali
organizzati in una cartella condivisa
accessibile a tutti gli operatori sanitari
facenti parte della BU. Le case manager
raccolgono le informazioni di natura
socio-sanitaria, le problematiche psi-
cologiche, le condizioni lavorative e
familiari, i bisogni assistenziali delle
pazienti e le riportano manualmente
all’'interno dei documenti condivisi in
modo da poterne tenere traccia ed
essere fruibili da tutti i professionisti
che prendono parte al percorso. Il pro-
cesso di raccolta e condivisione delle
informazioni ¢ stato dunque ritenuto
uno dei punti critici ed essenziali in
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essere inserito per rappresentare un
raccordo di particolare importanza sia
per la comunicazione tra i vari sanitari
tra loro, sia tra sanitari e pazienti (e
viceversa) ma anche per migliorare gli
aspetti gestionali-organizzativi.
Nell’intenzione dei promotori, l'o-
biettivo di AppArianna ¢ dunque
quello di migliorare lo scambio infor-
mativo operatore-paziente e non di
sostituirsi al ruolo del professionista.
In fase pre-operatoria, funzione chiave
attribuita ad AppArianna ¢ quella di
rafforzare alcune informazioni chiave
sul percorso, ricordare gli appunta-
menti, fornire le indicazioni logistiche
della dislocazione dei servizi e delle
modalita di accesso al presidio ospe-
daliero. Dopo il colloquio informativo
si potra accedere, inoltre, a tutto il
materiale informativo (gia disponibile
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su cartaceo) riguardante gli aspetti
organizzativi con le varie tappe proce-
durali, le modalita di attuazione, le
tempistiche e tutte le informazioni di
carattere clinico e pratico.

All'interno dell’App saranno pertanto
costruiti percorsi pensati per le speci-
ficita connesse alla patologia mamma-
ria, come, a titolo di esempio, un per-
corso di counselling e valutazione del
rischio di infertilita collegato alla defi-
nizione di una strategia di preservazio-
ne della fertilita attivabile gia dal
momento del consulto pre-operatorio,
soprattutto per quelle pazienti che con
alta probabilita andranno incontro a
trattamenti potenzialmente gonado-
tossici. Una ulteriore tipologia di
informazioni € quella relativa al rischio
di tumore di natura eredo-familiare.
Le informazioni relative al tema, alla
modalita di esecuzione dei test geneti-
ci, ai criteri di accesso, alle ripercussio-
ni, e cosi di seguito, potranno essere
erogate tramite AppArianna a tutte le
pazienti (Fig. 3).

La costituzione di un’équipe di chirur-
ghi senologi e plastici dedicati all’in-
terno della BU aveva gia permesso di
uniformare le procedure, standardiz-
zare i trattamenti e monitorare al
meglio gli indicatori di qualita seno-
network ai fini della valutazione degli
esiti clinici (Mano et al, 2013). A
oggi, comunque, la chirurgia senologi-
ca e ricostruttiva, pur utilizzando la
piattaforma informatica (SIO) dell’o-
spedale per le attivita di tipo ambula-
toriale e i verbali operatori, non dispo-
ne di una cartella informatizzata e
sfrutta ancora il modello cartaceo per
la fase di degenza delle pazienti. Ad
AppArianna ¢ dunque attribuito
anche il ruolo di rafforzare la coopera-
zione tra tutti i professionisti della BU
tramite I'accesso al cruscotto clinico
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nel periodo immediatamente pre- e
post-operatorio e la consultazione di
informazioni circa i dettagli delle tec-
niche chirurgiche e ricostruttive appli-
cate, sulle medicazioni, le giornate di
degenza, le possibili complicanze
post-operatorie ecc. Una particolare
tipologia di percorso coinvolge una
quota di pazienti per le quali & indica-
to un trattamento medico (chemio +
biologico + immunoterapico o ormo-
noterapico). Le procedure espresse
all'interno di questo percorso di cura
trovano particolari indicazioni e delu-
cidazioni nella infrastruttura dell’App
in cui anche il self-reporting tramite
diario, la funzione calendario, le fun-
zioni tutorali e di coaching possono
trovare importante applicazione

(Fig. 4).

5.3. L'andlisi della fase post-chirurgica

Nella fase immediatamente dopo I'in-
tervento chirurgico e la dimissione,
AppArianna potra fornire alla pazien-
te indicazioni delucidative sull’igiene
personale, sulla medicazione, drenag-
gi, valutazione del dolore, della ferita
ecc. Inoltre, 'App dara la possibilita
alla paziente di immettere dati sulla
ferita chirurgica, effetti collaterali,
problemi, sintomatologie specifiche,
permettera di rilevare i parametri vita-
li e tutte le attivita quotidiane che
potrebbero essere compromesse o
alterate durante e dopo l'accesso in
chirurgia senologica. AppArianna,
inoltre, fornira informazioni utili
riguardo all’altro snodo fondamentale
del percorso della donna affetta da
tumore mammario e cioé quello del
consulto post-operatorio in cui vengo-
no definiti i trattamenti post-operatori
adiuvanti (chemioterapia, ormonote-
rapia, terapia biologica, radioterapia).
La App dara indicazioni riguardo agli
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obiettivi delle varie terapie e alle tem-
pistiche di erogazione delle terapie
adiuvanti, alla dislocazione in cui tali
trattamenti verranno offerti, alla
modalita di somministrazione (per es.
frazioni del trattamento radioterapico
ed effetti collaterali dello stesso;
dosaggio esatto dei farmaci, loro via di
somministrazione ed effetti collaterali
relativi) e fornira un diario di reporting
in cui la paziente potra annotare se ha
assunto o meno la terapia (che per-
mettera a sua volta di misurare l'ade-
renza) a domicilio e tutte le eventuali
problematiche la cui registrazione puo
rappresentare un input per rimodulare
il piano di cura da parte dei sanitari.
AppArianna fornira informazioni spe-
cifiche sugli effetti collaterali sull’osso
di alcune terapie antineoplastiche e le
possibili strategie per evitare o ridurre
i problemi osteometabolici, incluse le
tempistiche, la dislocazione degli
appuntamenti, gli esami necessari e le
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modalitd di esecuzione della valuta-
zione e monitoraggio della salute
dell'osso (Fig. S).

Inoltre, all'interno della BU vengono
svolte le attivitd riabilitative fisiche
delle pazienti sottoposte a intervento
di dissezione ascellare, volte a evitare
o ridurre I'impotenza funzionale, I'in-
sorgenza di dolore alla spalla e/o di
linfedema del braccio operato, attra-
verso l'intervento attivo delle fisiote-
rapiste per addestramento a movi-
menti ed esercizi da eseguire, consigli
comportamentali per la prevenzione
delle complicanze a carico del sistema
articolare e vascolare dell’arto supe-
riore, consegna del materiale illustrati-
vo con la sequenza degli esercizi e
della scheda del questionario di auto-
valutazione (questionario UCLA)'.
Tutte queste informazioni saranno

! La scala di valutazione UCLA (University of California
at Los Angeles) & un questionario autocompilato che ha
lo scopo di valutare il livello di attivita fisico-motoria del
paziente in seguito a interventi chirurgici.
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fruibili tramite AppArianna e sara
disponibile una funzione di coaching
per la corretta esecuzione degli eserci-
zi riabilitativi (raccomandazioni, tuto-
rial multimediali).

Altri aspetti inseriti in tutte le fasi del
percorso (fasi “trasversali”) saranno
costituiti dal supporto psicologico e
nutrizionale e dalla promozione degli
stili di vita, a partire da strumenti di
prima valutazione quali il termometro
del distress® per I'aspetto psicologico,
la valutazione MUST?" per lo screening
nutrizionale e la scheda misurazione
degli stili di vita.

Verra valutata, in ambito di ricerca
clinica, la possibilita di effettuare una
serie di attivita di coaching digitale sia
sugli aspetti di salute mentale sia di
promozione degli stili di vita (ali-
mentazione ed esercizio fisico in par-
ticolare).

2 Si tratta di un test di screening finalizzato a monitora-
re il distress psicologico attraverso una scala analogi-
cawisuale a cui si attribuisce un punteggio da O (nessun
disagio) a 10 (alto disagio).

3 Malnutrition Universal Screening Tool: si tratta di una
scala di valutazione della malnutrizione degli adulti a
partire da tre parametri fondamentali (BMI, variazione
di peso, assunzione di cibo).

Infine, sempre tramite AppArianna,
con specifica funzionalita dedicata
(tramite lo sviluppo di un cruscotto
dedicato) agli operatori del territorio,
si potra migliorare I'integrazione con
la Medicina generale e del Territorio
in modo da facilitare I'accesso ai per-
corsi, la tempestivita a prendere o
ri-prendere in carico le pazienti per
problematiche legate alla malattia e/o
alle terapie adiuvanti, la personalizza-
zione del follow-up in base al livello di
rischio alla diagnosi nonché T'affida-
mento o riaffidamento al MMG.

5.4. | risultati della survey sulla perce-
zione delle pazienti

La prima fase di progettazione parteci-
pata ha previsto il disegno e la distri-
buzione tramite web (CAWI) di un
questionario a un gruppo ristretto di
pazienti che avesse ultimato il percor-
so di cura. A partire dai risultati su un
gruppo ristretto di 20 pazienti (Iesi-
guita del gruppo era dettata dalla
necessita di capire le possibili proble-
matiche tecniche, per avere feedback
affidabili sul livello di comprensibilita
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Fig. 5
Disegno della fase
postchirurgica
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del test ed eventualmente per imple-
mentare o modificare la survey pit
estesa), il questionario & stato in un
secondo momento esteso a tutte le
pazienti (n = 70) che avevano conclu-
so il percorso in BU durante il secon-
do trimestre del 2021. Le pazienti che
hanno risposto al questionario sono il
58% (n = 41), per la maggior parte di
etd superiore ai 60 anni, coniugate,
con un livello medio di scolarizzazio-
ne. La finalita era quella di indagare
quali necessita informative fossero
state sufficientemente soddisfatte
nell’ambito del percorso diagnostico e
terapeutico tradizionale appena termi-
nato e in quali punti e come, invece,
fosse necessario intervenire maggior-
mente per colmare il gap informativo.
Dal questionario ¢ emerso come il
processo di cura non sia spesso visto
come continuum tra una disciplina e
l'altra e che le informazioni spesso
siano scarsamente condivise (Tab. 2).
In particolare, dopo il momento della
diagnosi, le pazienti riferiscono di
avere ottenuto non sempre sufficienti
informazioni e dettagli sulle fasi suc-
cessive e sui professionisti che le
avrebbero prese in carico. La scarsita
di informazioni, I'incertezza su cio che
seguira e l'indeterminatezza delle
tempistiche generano e amplificano
l'ansia, I'angoscia, la depressione, la
sensazione di perdita di controllo della
propria vita, la mancanza di fiducia e
la conseguente necessita di cercare le
informazioni attraverso altri canali
(internet, amici, conoscenti che hanno
vissuto la stessa esperienza) o rivolger-
si ad altri centri. Le pazienti che hanno
preso parte al percorso medico (che-
mioterapia neoadiuvante) e poi chi-
rurgico riferiscono una maggiore
conoscenza dei vari step previsti
rispetto alle pazienti che effettuano da
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subito il trattamento chirurgico, pro-
babilmente poiché il percorso della
chemioterapia, pur se pi pesante e
lungo, lascia maggior tempo alla possi-
bilita di formulare domande, ricercare
risposte, metabolizzare i processi.

II 50% delle pazienti conferma che,
laddove sia stato ricevuto del materia-
le cartaceo informativo, sono stati tro-
vati sufficienti indicazioni e risposte
alle domande (anche ad alcune ine-
spresse), sebbene il 75% ritiene che
questi strumenti informativi (carta-
cei) non possano essere succedanei di
colloqui o di un rapporto face-to-face.
11 62,5% riferisce di aver avuto infor-
mazioni idonee riguardo alle persone
a cui rivolgersi. La maggior parte delle
pazienti ha cercato un contatto con
uno o piu professionisti della BU tra-
mite telefono, una quota minoritaria
ha cercato contatto tramite e-mail o
messaggi.

Alla domanda “In quale momento
avrebbe avuto bisogno di avere mag-
giori notizie/supporto?” la maggior
parte ha risposto come era prevedibi-
le: “il momento successivo alla dia-
gnosi’, ma una quota non indifferente
(superiore al 20%) ha individuato il
momento di maggior gap informativo
come quello successivo alla conclusio-
ne delle cure attive.

Alla domanda “Pensa che uno stru-
mento digitale come una App possa
essere di ulteriore aiuto?” la stragrande
maggioranza (pit dell’80%) ha rispo-
sto affermativamente e, in particolare,
per aspetti quali la comunicazione con
gli operatori, la possibilita di consulta-
re in qualsiasi momento il materiale
informativo ed educativo in supporto
all'autogestione, di ricevere informa-
zioni in tempo reale sul percorso clini-
co e di tenere un diario clinico condi-
viso con gli operatori.
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Tab. 2 - Risultati del questionario

Tipologia di gap informativo

Prima della diagnosi che cosa sapeva del tumore
al seno?

Prima della diagnosi conosceva il modello di cura
delle Breast Unite

Al momento della diagnosi quali sono state
le informazioni ricevute sulle fasi successive?

Ha cercato ulteriori informazioni su internete

Le informazioni contenute nel materiale informativo
cartaceo ricevuto sono state utilig

In quale momento avrebbe avuto bisogno di avere
maggiori notizie/supporto?

Ci sono stati pareri discordanti da parte dei medici
o informazioni contraddittorie da parte di alcuni
operatori della Breast Unite

Con quale frequenza ha avuto necessita di mettersi
in contatto con il centro durante il suo percorso?

Come ha contattato il personale sanitario
durante il percorso?

Il suo medico di famiglia le & sembrato coinvolto?

Pensa che uno strumento digitale come una App
possa essere di ulteriore aiuto alle informazioni
che vorrebbe ricevere?

Se Si, quale pensa sia il contribuito migliorativo
dell’App?

Nulla: 3,3%

Poche informazioni generiche: 33,3%

Sufficienti informazioni: 53,3%

Parecchie informazioni (ho avuto altri casi in famiglia): 10,0%

No: 86,7%
Si: 13,3%

Il percorso clinico sarebbe stato discusso in ambito
multidisciplinare: 53,3%

Descrizione sintetica di tutto il percorso: 36,7%
Del trattamento primario da aﬁonfare: 10,0%
Nessuna ulteriore informazione ricevuta: 0%

Si: 78%
No: 22%

Completamente: 33,3%

Sufficientemente 50,0%

Parzialmente 3,3%

No: 13,3%

La maggior parte comunque non li ritiene sostitutivi di colloqui
o di un rapporto faceto-face

All'inizio del percorso (dopo la diagnosi): 70%
Durante le terapie: 7%
Anche dopo la fine di tutte le terapie attive: 23%

No, c’é sempre stato pieno accordo tra le informazioni

che ho ricevuto: 83,3%

In alcune occasioni gli operatori sanitari hanno dato informazioni
discordanti: 16,7%

Mai: 10%

Raramente (meno di una volta al mese): 42,7%

Talvolta (ogni 15 giorni o meno): 10%

Spesso o molto spesso (1 o piv volte alla settimana): 37,3%

Per telefono: 40%
Andando di persona: 15%
Tramite e-mail: 25%
Tramite SMS: 10%

Non sono mai riuscito a mettermi in contatto: 10%

Sempre: 20%

A volte: 3,3%
Parzialmente: 23,3%
Per nulla: 53,4%

Si: 80%
No: 20%

Comunicare con gli operatori sanitari
— molto d’accordo: 20%
— d’accordo: 60%
- poco d’accordo: 20%
— non d’accordo: 0%
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Tipologia

dell’App?

Tab. 3 -

#1
#2
#3

#4

#5
#6
#7
#8

#9

#10
#11
#12

#13

S8

di gap informativo

Ricevere informazioni sul percorso clinico
- molto d’accordo: 40%
- d’accordo: 40%
- poco d’accordo: 20%
- non d’accordo: 0%

Avere a disposizione materiale informativo ed educativo
di supporto per I'autogestione

Se Si, quale pensa sia il contribuito migliorativo - molto d’accordo: 20%

— d’accordo: 40%
— poco d’accordo: 20%
— non d’accordo: 0%

Tenere un diario clinico condiviso con la BU nelle varie fasi
— molto d’accordo: 30%
— d’accordo: 40%
- poco d’accordo: 30%
— non d’accordo: 0%

5.5. | focus group con user stories differenti con 11 pazienti totali (di

Immediatamente dopo la ricezione e  differente etd, estrazione sociale, tito-
. elaborazione della survey sono stati lo di studio), guidati e coordinati da
i effettuati due focus group in due date  un facilitatore esperto in user expe-

Verbatim selezionati dai focus group con le pazienti

Verbatim estratti dai due focus group

“Ho bisogno di avere informazioni anche burocratiche, riguardo alla malattia e il lavoro...”
“Avere una lista chiara dei contatti diretti a cui posso rivolgermi...”
P 9

“Ho usato il calendario cartaceo dove ho messo tutto: appuntamenti, visite, terapie...”

“Avere informazioni sul mio percorso clinico va bene, a meno che questo non cambi e io non venga avvisata...
& difficile che il percorso sia chiaro fin dall'inizio...”

“Ho usato il calendario di Google per ricordarmi di prendere le terapie a casa...”
“Nei primi giorni di diagnosi c’& la volonta di sapere tutto e andiamo a cercare le informazioni su internet...”
“La chat con le case manager non funzionerebbe perché sono gia piene di lavoro e non so come verrebbe gestita...

“Abbiamo bisogno non solo di informazioni cliniche, ma soprattutto di quelle che per i medici sono secondarie...

“I' App potrebbe essere lo strumento in cui frovo informazioni che so che sono vere, uniformi e su base
scientifica, senza dovere chiedere a piU persone e ricevere informazioni discordanti...”

“Se inserisco i dati nel diario e ricevo informazioni sarebbe molto utile...”
ne S o . , "
Si, userei il diario come promemoria in vista della visita con I'oncologo...

“La funzionalitd materiale informativo deve essere la prioritd...”

“Non ho usato diari personali, userei un’app per annotare i miei stati d’animo.
Non vorrei che un chatbot mi dicesse come sentirmi...”
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rience design, partendo dalla valutazio-
ne di diversi scenari e persone (proto-
tipo di utente) al fine di individuare
tutte le user stories utili a definire le
funzionalita dell’App. Le user stories
formulate descrivono come utenti
diversi (per etd, percorso clinico, tipo
di trattamento) utilizzerebbero 'App
e per quali motivi. Gli obiettivi dei
focus group erano quelli di raccoglie-
re i vissuti delle pazienti e quali fosse-
ro le principali esigenze, le difficolta
quotidiane e i gap informativi perce-
piti nel corso del percorso diagnosti-
co-terapeutico concluso. I punti di
discussione di partenza proposti
erano i seguenti:

« quali bisogni deve soddisfare 'App?
o quali aspettative?

Le risposte evidenziano le diverse esi-
genze delle pazienti in base ai bisogni,
alle modalita attraverso cui lo stru-
mento informativo (AppArianna)
potrebbe farvi fronte e alle difficolta
che potrebbero registrarsi nel suo uti-
lizzo quotidiano (Tab. 3).

Nella fase immediatamente successiva
sono stati raccolti ed elaborati i materiali
informativieicontenuti dainserire nellApp
con linguaggio idoneo e appropriato rispet-
to a quanto emerso dalle analisi e da eroga-
re con modalita differenti a seconda del
contesto e della rilevanza dell'informazio-
ne (testo, video, immagini ecc.).

Allaluce degli elementi raccolti, all’in-
terno di AppArianna sono state previ-
ste determinate funzionalitd e aspetti
tecnici e informatici rappresentati in
maniera sintetica nella Fig. 6.

SAGGI

Fig. 6
Modello AppArianna

Fonte: elaborazione degli autori

Percorso clinico
(il filo di Arianna)

Materiale
informativo/comportamentale

Calendario

Dati input paziente
(diario clinico)

Comunicazione
con personale
sanitario
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5.6. Interaction design

Nella seconda fase alcune pazienti
sono state coinvolte nei test di valuta-
zione dell’usabilita dell’App, utilizzan-
do un wireframe interattivo, ovvero un
prototipo grafico che restituisce una
struttura visuale e funzionale realistica
dell’App. Grazie all’utilizzo del wire-
frame, gli esperti di user experience
sono in grado di condurre test di valu-
tazione per anticipare, prima che 'App
venga effettivamente realizzata, I'indi-
viduazione di possibili problemi di
interazione, incoerenza delle informa-
zioni ed errori, e per valutare quanto le
funzionalita dell’App rispondano ai
requisiti raccolti nei focus group e
soddisfino i bisogni delle pazienti. I
test di valutazione sono stati effettuati
utilizzando la tecnica del thinking
aloud: ciascuna utente reclutata parte-
cipa a una sessione individuale, mode-
rata dagli esperti di user experience,
durante la quale ¢ chiamata a utilizzare
il sistema eseguendo una lista predefi-
nita di attivita commentando le sue
azioni ed esprimendo ad alta voce i
suoi pensieri, mentre il moderatore
rimane in ascolto, osserva e prende
nota del modo in cui la paziente inte-
ragisce con il prototipo grafico.

6. Prossimi passi: prototipo
e fase evaluative

6.1. Prototipazione

Una volta apportati, raccolti e integrati i
feedback ottenuti dal prototipo grafico
verra rilasciato un minimum viable pro-
duct (MVP), una prima versione
dellApp funzionante e utilizzabile da
dispositivo mobile. Quindi si procedera
con uno studio pilota per valutare l'ac-
cettabilita, 'impatto el’efficacia dell’App.
La struttura dell’App si focalizzera su
tre componenti principali. L'interfac-

Copyright © FrancoAngeli

cia principale (i) sara utilizzata come
homepage dell’App e conterra una serie
di cards, a ognuna delle quali ¢ associa-
ta una precisa funzionalita in forma di
contenuto dinamico (es.: per le funzio-
nalita gestite dal sistema di virtual
coach tramite messaggi personalizzati,
materiale contestualizzato, richiesta di
dati, notifiche, reminder) o contenuto
statico-predefinito (es.: icone per indi-
care la funzionalita diario). Cliccando
su una card, I'utente pud accedere alle
interfacce secondarie (ii). Queste sono
specifiche per ogni funzionalita e per
ciascuna di esse & prevista una struttu-
ra specifica con elementi e componen-
ti propri. Nelle interfacce secondarie
'utente puo visualizzare dettagli, inse-
rire dati 0 accedere a sottofunzionalita.
Infine, per facilitare la navigazione tra
due o piu sezioni principali dell’App, &
stato scelto di utilizzare un bottom
navigation bar (iii), un componente
ormai standard presente nella maggior
parte delle app. Il bottom bar & un
componente fisso che permette all'u-
tente di spostarsi facilmente e in modo
rapido tra le interfacce principali
dell’App, in quanto quasi sempre visi-
bile e accessibile.

Il sottostante diagramma (Fig. 7) indi-
ca come verranno organizzate le infor-
mazioni e le funzionalita all’interno
dell’App. 1l diario personale consen-
tira la raccolta di dati della paziente e il
monitoraggio di alcuni parametri
durante le varie fasi — dal consulto
pre-operatorio in poi (peso, pressione
arteriosa, dolore, condizioni della feri-
ta chirurgica ecc.). La chat e la video-
chat faciliteranno la comunicazione
con gli operatori della BUj attraverso
richieste estemporanee o incontri vir-
tuali in momenti stabiliti per verificare
l'attendibilita e affidabilita dei sistemi
autogestiti (check periodici), con la
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finalita di ridurre gli accessi fisici. Lo
strumento della videochat sara utiliz-
zato anche come prosecuzione delle
attivita di supporto psicologico gia
previste in forma tradizionale presso
le strutture dedicate. Alcune risposte
relative alla gestione dei farmaci e/o
degli effetti collaterali saranno accessi-
bili attraverso sistemi di chat automa-
tizzate (dosing, consigli comporta-
mentali, aspetti gestionali). Sara previ-
sta una funzionalita ad hoc per il moni-
toraggio dell’aderenza ai trattamenti
(oncologici e non) e registrazione
degli effetti collaterali, con segnalazio-
ne automatica ai sanitari in caso di
rilevazione di parametri o valori ano-
mali e scarsa aderenza al programma
terapeutico. Dei promemoria sonori e
visivi segnaleranno le attivita che la
paziente dovra svolgere a domicilio
(dopo intervento chirurgico, dopo
trattamenti medici, dopo radioterapia
ecc.). Tutti i materiali informativi pre-

visti in forma cartacea saranno digita-
lizzati e inseriti all'interno delle appo-
site sezioni. A questi saranno affianca-
ti materiali interattivi (tutorial) fina-
lizzati a migliorare la qualita dell’assi-
stenza e della vita in diverse fasi del
percorso (riabilitazione post-chirurgi-
ca, aspetti nutrizionali, igiene della
ferita ecc.). Le informazioni contenu-
te riguarderanno in generale tutti gli
aspetti del percorso, da quelle relative
alle modalita di accesso ai servizi,
anche in caso di emergenza, alle inizia-
tive e attivita offerte dalle associazioni
di volontariato. Una funzionalita resa
possibile dall’interazione tra il cru-
scotto web e gli altri strumenti digitali
aziendali (SIO/Oncosys) sara la rap-
presentazione della posizione della
paziente all'interno del percorso di
cura (“dove mi trovo”), mentre dall’in-
tegrazione con il CUP aziendale sara
possibile prevedere I'inserimento di
funzionalita legate all’accesso delle
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| Fig. 7
Architettura del percorso
di AppArianna
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Indicatori di efficienza produttiva

2. Ricoveri per tossicita
3. Tempi di attesa del percorso

62

(gestione delle risorse della Breast Unit)

1. Accessi non programmati all’ospedale/PS

prestazioni programmate (prenota-
zioni e reminder). Sempre attraverso
I’App sara previsto l'invio di questio-
nari di gradimento con cui monitorare
il grado di soddisfazione e rilevare
possibili criticita e margini di miglio-
ramento del servizio.

6.2. Fasi evaluative e postdesign:
adattamento e implementazione

Una volta messo a punto il prototipo
con le dotazioni piu adeguate alle
richieste delle utenti e con la veste
grafica pili apprezzata, verranno verifi-
cati I'usabilita, I'applicabilita, I'impat-
to e verranno misurati indicatori di
efficienza e di efficacia.

Si partira innanzitutto con un perio-
do di rodaggio limitato a un numero
ristretto di pazienti (massimo dieci
pazienti), estendendo progressiva-
mente a tutte le pazienti che vengono
prese in carico dalla BU, rendendo lo
strumento strutturale nel percorso
diagnostico-terapeutico-assistenzia-
le-riabilitativo del tumore mamma-
rio. Contestualmente saranno misu-
rati, gia a partire dalle fasi preliminari
di pre-design (survey, focus group,
workshop), gli outcomes clinici e di
qualita della vita. Nello specifico, gli
indicatori individuati sono elencati

Tab. 4 - Indicatori di performance individuati

Indicatori di efficacia
(qualitar di vita e qualitd dell’assistenza)

nella seguente Tab. 4. Al pari delle
pazienti, anche gli operatori saranno
coinvolti nella fase di valutazione al
fine di misurarne usabilitd e sosteni-
bilita in un’ottica di miglioramento
continuo.

7. Conclusioni

La consapevolezza circa i limiti nello
sviluppo delle applicazioni ha guidato
i professionisti della BU dell’/APSS di
Trento a immaginare un modello
strutturato e “partecipato” sulla colla-
borazione e interazione multidiscipli-
nare e multiprofessionale tra il team
clinico della BU (medici, infermieri,
fisioterapisti, psicologi), i ricercatori
della FBK (progettisti e sviluppatori
software, esperti di user experience e
sociologi) e il supporto partecipato
delle pazienti.

Il progetto e consistito nello sviluppo
di un modello di comunicazione sani-
tario-paziente, costituito, da un lato, da
una piattaforma tecnologica per gli
operatori e, dall’altro, da una App di
supporto per la paziente con tumore
mammario in fase precoce. Nell'idea
dei designer questo modello puo con-
sentire l'ottenimento di benefici orga-
nizzativi e gestionali del percorso dia-

1. Patient experience: accessi e modalita di utilizzo dell’App
e relativi accessi evitati al presidio ospedaliero

2. Qualita di vita: questionari di gradimento, scale di qualita
della vita su salute fisica e mentale (Virtual Reality Symptom

Questionnaire VRSQ: Ames et al., 2005; traduzione e

validazione italiana a cura di Chirico et al., 2020), attivitd
quotidiane, percezione di benessere

3. Gap informativo (survey, richieste colloqui face-fo-face)

4. Real World Evidence: tutti gli indicatori e le fasi del percorso
del tumore mammario

5. Giornate lavorative perse del paziente e/o del caregiver
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gnostico-terapeutico-assistenziale e
diventare parte integrante di una strate-
gia di sistema che passa dall’'instaurare
una piu intensa collaborazione con il
territorio e promuovere una maggiore
sostenibilita del percorso. Uno stru-
mento di questo tipo puo inoltre per-
mettere e facilitare un trasferimento di
informazioni verso la paziente il piu
dettagliato possibile, relativamente alla
descrizione dei vari aspetti organizzati-
vi, alla guida e al supporto alle procedu-
re, aumentandone il grado di consape-
volezza e coinvolgendola nei vari step
del percorso di cura che si appresta ad
affrontare.

Lo sviluppo di una piattaforma tecno-
logica e di supporto alla paziente e agli
operatori, a oggi non esistente all’in-
terno del percorso terapeutico e assi-
stenziale delle pazienti con tumore
mammario, puo permettere di incenti-
vare e supportare i necessari cambia-
menti organizzativi e gestionali del
percorso che possono diventare parte
integrante e strategia migliorativa del
management sanitario, anche instau-
rando una piu intensa collaborazione
con il territorio e promuovendo una
maggiore sostenibilita al sistema.
L'obiettivo di questo lavoro & quello di
riportare e descrivere il processo di
sviluppo partecipativo di uno stru-
mento digitale che sara inserito all’in-
terno di un percorso consolidato quale
quello del tumore mammario. Oltre
che per le finalita descritte, lo stru-
mento si presta in prospettiva anche
allo sviluppo di ulteriore attivita di
ricerca e innovazione in ambito clini-
co e delle terapie digitali, a partire
dalla valutazione dei trattamenti attra-
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verso la raccolta di dati generati dai
pazienti (e-PROs) in un contesto Real
World Evidence.

Il lavoro mostra come l’articolazione
multidisciplinare (vari sanitari della
BU), multiprofessionale (sviluppatori
e ricercatori di FBK) e partecipata da
parte delle pazienti (utilizzatori finali
dello strumento) riesca ad assicurare
uno scambio e commistione di saperi
differenti nella realizzazione di un pro-
getto dinamico che ricalca le necessita
dei processi sanitari e assistenziali del
nostro tempo.

Lo sviluppo di uno strumento digitale,
come quello qui descritto, puo rappre-
sentare un ausilio alla migliore comu-
nicazione e informazione bidireziona-
le tra istituzione di cura e pazienti.
Inoltre, attraverso il self-management
puo indirizzare a una rimodulazione
del modello di cura e a cambiamenti
organizzativi e gestionali del percorso
diagnostico-terapeutico-assistenziale
che possono portare nel complesso a
una strategia migliorativa del percorso
assistenziale, riuscendo a mantenerne
la sostenibilita, da un lato, e miglioran-
do la qualita dell’assistenza, dall’altro.
La valutazione della qualita e usabilita
dei contenuti e del disegno grazie al
coinvolgimento delle pazienti si confi-
gura come un valore aggiunto che
permette di cogliere i bisogni informa-
tivi delle persone per le quali lo stru-
mento verrd sviluppato. In questo
senso, AppArianna differisce dalla
maggior parte degli strumenti oggi
ampiamente presenti sul mercato che
sono spesso prodotti e sviluppati
senza il coinvolgimento dei sanitari e
dei pazienti.
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