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E’ stato più volte dimostrato come la Telemedicina e, specialmente, il telemonitoraggio domiciliare, determini un miglioramento
della qualità di vita del paziente, riduzione dei ricoveri e delle spese sanitarie. Nonostante ciò, una buona percentuale di pazienti
abbandona, per varie ragioni, i programmi di telemonitoraggio. Con lo scopo di comprendere le ragioni effettive che determinano
il drop out dei pazienti con Fibrosi Cistica seguiti dal Programma di telemedicina dell’Ospedale Bambino Gesù di Roma, questo
studio‘ propone un modo nuovo per raccogliere informazioni sulla loro percezione riguardo il programma di telemonitoraggio at-
traverso un questionario creato ad hoc, analizzato in un secondo momento utilizzando gli algoritmi dalla Sentiment Analysis. In
questo modo si tentera di predire la possibilità di drop out, diminuendo la percentuale dei pazienti che abbandonano il programma.
La Sentiment Analysis può essere considerata come quel sottocampo dell’Affective Computing il cui obiettivo e l’addestramento di
modelli capaci di estrarre automaticamente il “sentiment”, specialmente da testo scritto. Il termine inglese “sentiment” ingloba due
aspetti fondamentali che sono l’opinione e l’emozione e negli ultimi anni la Sentiment Analysis ha trovato massivo uso in numerosi
campi applicativi, destando sempre piu interesse anche nel campo dell’healthcare. L’obiettivo primario dello studio e descrivere
l’aderenza dei pazienti con Fibrosi Cistica al programma‘ di telemedicina dell’Ospedale Pediatrico Bambino Gesù. Inoltre lo studio
si propone di‘ descrivere il grado di soddisfazione dei pazienti che aderiscono al progetto di telemonitoraggio e la loro qualità della
vita; esplorare la possibilità che i metodi di Sentiment‘ Analysis possano essere utilizzati per identificare le problematiche poten-
zialmente responsabili del ritiro dal programma di telemonitoraggio proposto. Si tratta di uno studio osservazionale descrittivo,
prospettico, monocentrico con finalità non commerciali (no profit). Lo studio avrà inizio ad aprile 2019 e durerà 18 mesi. Lo studio
sarà condotto sui pazienti di età superiore o pari a 12 anni affetti da Fibrosi Cistica che accederanno alla U.O.C. Fibrosi cistica in
regime di ricovero ordinario, diurno o con accesso ambulatoriale nel periodo 1 aprile 2019 al 1 settembre 2020.

Le componenti principali dello strumento di monitoraggio proposto sono tre. In primo luogo, poiché i dati oggetto del presente
studio derivano dalle risposte ad una serie di domande sottoposte al paziente ad intervalli regolari, un questionario (“Telemedicina
drop out”), e stato preparato ad hoc dal team per valutare la conoscenza della Telemedicina e individuare delle variabili che possano
andare ad identificare le possibili motivazioni del drop-out dei pazienti. Questo questionario e stato validato su un focus group di 6
soggetti, prima dell’inizio dello studio. A tale questionario, ne verranno associati altri, validati a livello internazionale: Questionario
di Qol (CFQ-R) Teen/Adult version (dai 14 anni in su); Questionari per screening di ansia (GAD-7) e depressione (PHQ-9). La
seconda componente dello strumento sviluppato e un tool che permette di somministrare al paziente i predetti questionari ad
intervalli regolari e che faciliti la gestione delle risposte. Infine, e necessario lo sviluppo di tool e di tecniche di Sentiment Analysis
atte ad analizzare le risposte date dai pazienti e la loro evoluzione nel tempo, sia in termini di polarità delle opinioni espresse
(positività e negatività), sia in termini di emozioni associate. Verranno infine presentati e discussi alcuni interessanti risultati
preliminari.
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