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ABSTRACT

INTRODUZIONE. La malattia cronica non coinvolge
solo il paziente, ma anche tutto il contesto famigliare che
& costretto a dover rivedere il proprio equilibrio per fa-
vorire i processi di coping e adattamento. Il famigliare che
si prende cura del paziente prende il nome di caregiver
informale che molto spesso € impreparato rispetto a ge-
stione ed assistenza, ma nel contempo deve garantire al
malato una presenza costante per aiutarlo nella soddisfa-
zione dei propri bisogni, ma anche far fronte ai vari cam-
biamenti che comprendono lo stile di vita, la riduzione del
tempo libero e la restrizione delle attivita sociali. Il disa-
gio fisico e psicologico e le problematiche affine ad esso
comportano l'insorgenza del caregiver burden. La lette-
ratura ha dimostrato che I'utilizzo della tecnologia per la
gestione del proprio caro, oltre a supportare il percorso
di cura, puo aiutare a ridurre l'insorgenza del caregiver
burden. Tenendo conto dell'utilizzo sempre piti ampio
della tecnologia per la gestione del proprio caro/assistito
e dei limiti che essa presenta, 'obiettivo dello studio ¢
esplorare I'esperienza dei caregiver informali di pazienti
con patologie croniche rispetto allimplementazione della
digitalizzazione e della tecnologia in ambito sanitario, nel
percorso di cura del proprio caro.

MATERIALI E METODI. E stato condotto uno studio
qualitativo utilizzando un'analisi fenomenologica inter-
pretativa. La raccolta dati & stata effettuata con interviste
semistruttrate, condotte tra maggio e giugno 2023 e un
campionamento di tipo propositivo. | dati sono stati ana-
lizzati utilizzando I'analisi tematica e sono state applicate la
tecnica del bracketing e del member checking per garan-
tire il rigore della ricerca.

RISULTATI. Dall'analisi delle interviste sono emersi 3
temi principali. “Relazione di cura” (primo tema) che
comprende due sottotemi: (1) Desiderio di avere un rap-
porto diretto, (2) comunicazione. “Emozioni negative”
(secondo tema) che il caregiver vive nell'utilizzare la tec-
nologia e comprende due sottotemi: (1) Resistenza, (2)
Scetticismo e Difficolta. Il terzo tema “LA tecnologia...
Ci ha reso la vita piu facile” con i seguenti sottotemi: (1)

Soddisfazione, (2) Comodita, (3) Fondamentale.
DISCUSSIONIL. | risultati mettono in evidenza che & un
argomento piuttosto inesplorato. Vi sono percezioni ed
emozioni diverse, si passa dalla resistenza ad utilizzare la
tecnologia ad un parere piuttosto favorevole, vi sono due
mondi distinti tra di loro. | temi emersi possono essere la
base per future ricerche con lo scopo di personalizzare
I'assistenza rivolta ai caregiver. Nella gestione di un pa-
ziente cronico € coinvolto non solo il paziente ma anche
chi lo assiste quindi per assicurarsi una ottima aderenza
del paziente al percorso ¢ fondamentale che gli operatori
sanitari si prendono in carico sia il paziente che il caregiver.
PAROLE CHIAVE: Malattia cronica, paziente cronico, ca-
regiver, sanita digitale, ricerca qualitativa, analisi fenome-
nologica.

ABSTRACT

BACKGROUND. Chronic illness does not only involve
the patient, but also the entire family context which is
forced to review its balance to encourage coping and ad-
aptation processes. The family member who takes care
of the patient is called an informal caregiver who is very
often unprepared for management and assistance, but
at the same time must guarantee the patient a constant
presence to help him in satisfying his own needs, but also
to cope with the various changes which include lifestyle,
reduction of free time and restriction of social activities.
Physical and psychological discomfort and related prob-
lems lead to the onset of caregiver burden. Literature
has shown that the use of technology to manage your
loved one, in addition to supporting the care process, can
help reduce the onset of caregiver burden. Taking into ac-
count the increasingly widespread use of technology for
the management of one's loved one/assisted person and
the limitations it presents, the objective of the study is to
explore the experience of informal caregivers of patients
with chronic pathologies with respect to the implementa-
tion of digitalisation and of technology in the healthcare
sector, in the care process of your loved one.

MATERIALS AND METHODS: A qualitative study was
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conducted using interpretative phenomenological analy-
sis. The data collection was carried out with semi-struc-
tured interviews, conducted between May and June 2023
and sampling was of a proactive nature. The data was
analyzed using thematic analysis and bracketing and mem-
ber checking techniques were applied to ensure the rigor
of the research.

RESULTS. From the analysis of the interviews, 3 main
themes emerged. “Care relationship” (first theme) which
includes two sub-themes: (1) Desire to have a direct re-
lationship, (2) communication. “Negative emotions” (sec-
ond theme) that the caregiver experiences when using
technology and includes two subthemes: (1) Resistance,
(2) Skepticism and Difficulty. The third theme “Technol-
ogy... Has made our lives easier” with the following sub-
themes: (1) Satisfaction, (2) Convenience, (3) Fundamen-
tal.

DISCUSSIONS. The results highlight that it is a rather
unexplored topic. There are different perceptions and
emotions, we go from resistance to using technology to
a rather favorable opinion, there are two worlds distinct
from each other. The themes that emerged can be the
basis for future research with the aim of personalizing
assistance for caregivers. In the management of a chronic
patient, not only the patient is involved but also those
who assist him, therefore to ensure excellent patient ad-
herence to the process it is essential that healthcare pro-
fessionals take care of both the patient and the caregiver.
KEYWORDS: Chronic disease, chronic patient, caregiv-
er, digital health, qualitative research, phenomenological
analysis.

BACKGROUND

L'organizzazione Mondiale della Sanita definisce la pato-
logia cronica come: “una malattia di lunga durata a pro-
gressione lenta e descrive la condizione di cronicita come
“problemi di salute che richiedono una gestione continua
per un periodo di anni, decenni”(1). Il paziente cronico,
quindi, presenta caratteristiche di elevata complessita cli-
nica ed assistenziale, che richiede un ‘assistenza di lunga
durata perché 'obiettivo di cura non € la guarigione, ma
un miglioramento della qualita di vita, riduzione e preven-
zione delle disabilita e diminuzione della sintomatologia
(2).

Un paziente cronico diventa complesso nel momento di
aggravamento della sua patologia o di comparsa di altra
patologia, egli richiede di essere curato insieme per le
sue malattie e per il contenimento della disabilita (3). La
gestione efficace delle malattie croniche & complessa e
richiede una partecipazione significativa da parte dei pa-
zienti e delle famiglie (4). La maggior parte delle patologie
croniche viene gestita oltre i confini del settore sanita-
rio, nell'arena quotidiana del contesto di vita e di salute

dell'individuo (5).

Obiettivo fondamentale dei sistemi di cura della cronicita
¢ quello di mantenere il pit possibile la persona mala-
ta al proprio domicilio (2), attraverso I'erogazione delle
cure domiciliari che consistono nell’erogare: assistenza a
persone non autosufficienti, in condizioni di fragilita, con
patologie in atto o esiti delle stesse, in modo tale da limi-
tarne il declino funzionale e migliorarne la qualita di vita
quotidiana (6). Nella gestione di una malattia cronica non
viene coinvolto solo il paziente ma anche tutto il contesto
famigliare che subisce le conseguenze ed il peso che la
malattia cronica comporta. La malattia, infatti, costituisce
un evento critico che costringe il gruppo familiare a dover
rivedere I'equilibrio tra i bisogni di ciascun membro (7), a
ristrutturare | patterns comportamentali e relazionali, ed
a riorganizzarsi internamente al fine di favorire i processi
di coping e di adattamento (8,9). La convivenza con un
familiare malato spesso, infatti, compromette il benesse-
re degli attri membri (10). Il familiare che si prende cura
del paziente affetto da malattia cronica, definito caregiver
informale, si trova spesso impreparato rispetto alla gestio-
ne ed assistenza di cui necessita il paziente al domicilio,
dovendo garantire una presenza costante per aiutarlo
nella soddisfazione dei propri bisogni, ma anche far fronte
ai vari cambiamenti che comprendono lo stile di vita, la
riduzione del tempo libero e la restrizione delle attivita
sociali (1'1).

Secondo i dati ISTAT sono 7,3 milioni (circa il 12% della
popolazione) i caregiver informali attivi in Italia, con una
prevalenza di donne con un'eta compresa tra 45 e 64
anni (12). In base ai dati di un report pubblicato nel 2019
dall'United Nations Economic Commission for Europe si
stima che il “lavoro invisibile” e non retribuito dei caregi-
ver informali copra dal 70 al 95% di tutti i bisogni di cure
a lungo termine delle nazioni europee, senza che il loro
contributo sia in alcun modo registrato o formalmente
riconosciuto (12).

Con l'evoluzione della malattia cronica il carico assisten-
ziale del caregiver informale diventa sempre piU gravo-
so, fino a causare spesso un aumento del livello di stress
del caregiver informale, che per rispondere ai bisogni
del proprio caro assistito, trascura le proprie esigenze,
necessita, interessi ,con conseguenze negative come la
compromissione della salute fisica, isolamento e disagio
psicologico (I3). La sensazione di logoramento psicofisico
prende il nome di caregiver burden che ¢ il risultato di
problematiche di tipo fisico, psicologico, emotivo, sociale
e finanziario vissute dai caregiver informali (14,15).
Lemergenza pandemica di Covid |9 ha aumentato le
cause di stress al quale i caregiver informali sono sotto-
posti (16)Cancro, Sense of Coherence, Burden of Care,
Salutogenesi, Covid |9 RIASSUNTO Premessa: lo stress
test al quale Covidl9 ha sottoposto il Servizio Sanitario
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Nazionale ha messo in chiara evidenza come in un conte-
sto di aumento delle disuguaglianze il sostegno ai gruppi
di popolazione piu vulnerabili e, tra questi, a coloro che
soffrono di patologie croniche e disabilita, rappresenti
una priorita per la “nuova normalita” del SSN. In questo
ambito, la valorizzazione dello spazio familiare come altro
luogo di cura (in integrazione con quelli clinici tradizionali,
sono molteplici le ragioni per cui i caregiver informali pos-
sono sperimentare stress e oneri pit elevati del solito du-
rante il Covid-19. Le attivita di caregiving possono essere
piu difficili da realizzare, la comunicazione e il coordina-
mento con gli operatori sanitari possono essere interrotti
da appuntamenti cancellati e difficolta nel raggiungere gli
operatori sanitari. | caregiver informali potrebbero non
essere in grado di fare affidamento sulla loro consueta
rete di supporto domiciliare, e affrontare sfide crescenti
nell'accesso alle cure domiciliari necessarie (17). Il care-
giver informale che soffre di caregiver burden non rap-
presenta pil una risorsa per il malato e per la famiglia ed
¢ costretto a lasciare la persona di cui si prendeva cura.
Un caregiver informale che ha a disposizione le risorse,
personali e sociali, per prendersi cura di sé oltre che
dell'altro & una persona che piu efficacemente e con piu
soddisfazione riuscira a portare a termine il suo compito
di accompagnamento (18). Pertanto & urgente sviluppare
adeguati soluzioni per sostenerli, ridurre il carico del ca-
regiver, migliorare le loro preoccupazioni psicosociali con
I'obiettivo di aumentare la loro qualita di vita e garantire
la qualita delle cure (19).

Negli ultimi anni tra gli interventi adottati per ridurre il
caregiver burden vi e l'utilizzo della tecnologia che pud
essere utile nel prevenirne l'insorgenza in quando ¢ in
grado di cogliere i primi segnali di affaticamento fisico e
psicologico (11). La digitalizzazione sanitaria puo fornire
diverse modalita di erogazione dei programmi di educa-
zione e sostegno per i caregiver informali (20). Gli inter-
venti della tecnologia smartphone potrebbero risponde-
re a diverse esigenze dei caregiver informali dei pazienti
affetti da demenza, come ridurre il carico psicologico e
I'isolamento sociale insito nell'assistenza (21). Alcuni studi
hanno dimostrato che i gruppi di supporto sociale basati
sulla tecnologia hanno, ridotto il carico assistenziale tra i
caregiver informali di pazienti affetti da demenza (22). La
digitalizzazione sanitaria ha il potenziale per aiutare ad
affrontare problemi come la distanza e I'accesso, ma non
¢ priva di limiti che il sistema sanitario sta cercando di
affrontare, tra cui cattiva gestione, limitazione delle risor-
se, formazione insufficiente, limitazioni infrastrutturali e
scarso accesso ad attrezzature e forniture (23).
Obiettivo dello studio

L'obiettivo dello studio € esplorare I'esperienza dei care-
giver informali di pazienti con patologie croniche rispetto

allimplementazione della digitalizzazione e della tecnolo-
gia in ambito sanitario, nel percorso di cura del proprio
caro.

MATERIALI E METODI

Questo studio presenta un disegno di ricerca di tipo
qualitativo, tramite I'analisi fenomenologica interpretativa
(IPA). LIPA e un metodo qualitativo consolidato di inda-
gine che si occupa dell'esplorazione dettagliata dell'espe-
rienza personale vissuta, esaminata nei suoi stessi termini
e con un focus sulla creazione di significati da parte dei
partecipanti (24). Attraverso un processo di indagine ri-
flessiva approfondita I'obiettivo dell'lPA ¢ il significato di
un'esperienza vissuta per I'individuo (25).

E stato adottato un campionamento di tipo propositivo,
che consiste nel selezionare i soggetti che meglio rappre-
sentano il fenomeno oggetto di studio (26), tra i caregiver
informali di pazienti affetti da almeno una patologia croni-
ca. Vengono scelte persone che siano in possesso di una
ricca esperienza o dalle informazioni al fine di apprendere
il maggior numero di notizie rispetto al fenomeno di inte-
resse (27). Per la scelta dei partecipanti sono stati definiti
dei criteri di inclusione, quali: essere un caregiver informa-
le di un paziente cronico, buona conoscenza della lingua
italiana e disponibilita a partecipare allo studio.

In accordo con la metodologia IPA (28), la raccolta dati e
stata sviluppata tramite la conduzione di interviste semi-
strutturate in profondita (29). Le interviste sono state
condotte in presenza, o da remoto, tramite videochia-
mate su piattaforma Microsoft Teams® dall'infermiere
ricercatore, per far fronte alle esigenze e alle preferenze
di ciascun partecipante. Sono state realizzate 7 interviste
semi-strutturate, fino al raggiungimento della saturazione
dei dati, che si verifica quando gli stessi si ripetono, nono-
stante la variabilita dei soggetti coinvolti non emergono
nuove informazioni (30). La durata media delle interviste
¢ stata di circa 54 minuti. Preliminarmente, prima delle
interviste, ai partecipanti che volevano aderire allo stu-
dio € stato fatto firmare un consenso informato relativo
alla loro disponibilita a partecipare allo studio, e alla con-
seguente registrazione delle interviste. Lintervista semi-
strutturata iniziava con una domanda guida con ['obietti-
vo di indagare nella sua totalita, il contenuto principale
dell'argomento di ricerca e incoraggiare i partecipanti a
parlare liberamente delle proprie percezioni ed emozioni
(31). In seguito, sono state impostate ulteriori domande
sonda, aperte e formulate in modo da generare discussio-
ni (32), che consentivano ai partecipanti di esprimere le
proprie emozioni ed esperienze, rispetto all'utilizzo della
tecnologia per la gestione del proprio caro.

La tabella | riporta le domande guida delle interviste se-
mistrutturate.
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Tabella I. Domande guida delle interviste semistrutturate

1. Che cos'é per te la tecnologia in generale

sanitario?

~

Quali sono le difficolta che ha riscontrato?

*

queste tecnologie da parte dei caregiver?

Nella tua vita di tutti i giorni utilizzi la tecnologia e come la utilizzi
3. Pensando un po' all'ambito sanitario, hai mai sentito parlare di tecnologie utilizzate in ambito

4. Invece ha mai sentito parlare anche per esempio di telemedicina?

5. Ripensando un po' alla tecnologia per prendersi cura del suo caro, se I'ha utilizzata come si €
sentito nel dover utilizzare la tecnologia per prendersi cura del suo caro!?

6. Se dovessimo pensare allora le tecnologie in generale nell'ambito sanitario, anche quelle piu
avanzate, come la telemedicina e il fascicolo, quali secondo lei sono gli aspetti positivi?

Pensando sempre all'utilizzo di queste tecnologie, se dovessero diventare, un po’ I'unico mezzo
per il futuro, lei che cosa consiglierebbe o che cosa pensa si possa fare per facilitare ['utilizzo di

Analisi dei dati e rigore

| dati emersi dalle interviste semistrutturate sono stati
analizzati attraverso I'analisi tematica, che € un meto-
do per identificare, analizzare, organizzare, descrivere e
riportare i temi trovati all'interno di un set di dati (33).
Prima dell'analisi dei dati i ricercatori hanno eseguito il
bracketing, una metodologia dell'approccio fenomenolo-
gico che consiste nel mettere da parte le proprie convin-
zioni rispetto al  fenomeno in studio (34). Consiste in
una tecnica di riflessione critica che richiede ai ricercatori
di annotare i loro preconcetti. riguardo all'ipotesi in esa-
me per non esserne influenzati e rafforzare I'accuratezza
dei risultati (35). Le interviste sono state trascritte dal
ricercatore, per awviare un primo approccio alla familia-
rizzazione dellampiezza e del contenuto dei dati (33).
Familiarizzando con i dati si acquisisce il senso della loro
totalita, una maggiore comprensione delle frasi pronun-
ciate dai partecipanti e del significato di un termine quan-
do ¢ visto nell'insieme dei dati (36). Le trascrizioni sono
state lette ripetutamente al fine di immergersi nel testo
ed individuare ogni singolo elemento che il dato vuole
fornirci, sono stati individuati dei temi con i relativi sotto
temi. Stabilito I'elenco dei temi predominanti essi sono
stati trasformati in un resoconto narrativo (37). Per ga-
rantire rigore metodologico e fedelta dei dati sono stati
applicati i processi di credibilita, trasferibilita e affidabilita.
F stato effettuato anche il member checking, esso consi-
ste nell'inviare la trascrizione ai partecipanti per una revi-
sione, una procedura utile per confermare o migliorare la
credibilita dello studio (38). Il controllo dei membri € un
mezzo fondamentale per aumentare il rigore degli studi
qualitativi perché la credibilita dello studio € inerente alle
descrizioni e interpretazione dei fenomeni (39).

RISULTATI
Il campione della popolazione era composto da /7 caregi-

ver informali di sesso femminile, che prestavano assisten-
za ad uno dei due genitori e in alcuni casi ad entrambi,
affetti da malattia cronica. L'analisi delle interviste ha fatto
emergere numerosi sottotemi ricondotti in tre temi prin-
cipali (Figura 1) che descrivono I'esperienza dei caregi-
ver informali di pazienti con patologie croniche, rispetto
allimplementazione della digitalizzazione e della tecnolo-
gia in ambito sanitario, nel percorso di cura del proprio
caro.

Figura |. Temi e sottotemi emersi dall'analisi.

L’IMPATTO DELLA DIGITALIZZAZIONE SANITARIA SUI CAREGIVER
INFORMALI

DI PAZIENTI CON PATOLOGIA CRONICA

— v T

La tecnologia... Ci ha
reso la vita piu facile

Relazione di cura Emozioni negative

-Soddisfazione
- Comodita
- Fondamentale

- Scetticismo
- Resistenza
- Difficolta

- Desiderio di avere un rapporto
diretto
-Comunicazione

TEMA |: RELAZIONE DI CURA

II'primo tema emerso dall'analisi dei dati si riferisce alla
relazione di cura che si instaura tra il caregiver e i pro-
fessionisti che si prendono cura del proprio assistito. Le
intervistate hanno ribadito la necessita di parlare faccia
a faccia con il professionista e non attraverso un video.
Sottolineano I'importanza di una relazione fisica, 'esigen-
za di aver un professionista di riferimento nella gestione
del proprio caro. Il primo tema nasce dallemergere di 2
sottottemi: desiderio di avere un rapporto diretto e co-
municazione

|1 Desiderio di avere un rapporto diretto

Dal primo sottotema, emerge il bisogno delle intervi-
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state di continuare ad avere un rapporto in presenza e
non virtuale. Una relazione a distanza non ha la stessa
dimensione del contatto visivo e del linguaggio corporeo
che ha una relazione in presenza (40). Attraverso frasi
significative, abbiamo rilevato nelle intervistate la per-
cezione della  mancanza di un rapporto con il proprio
medico che nella gestione di una patologia cronica ¢ |l
loro punto di riferimento. In quanto durante il percor-
so di cura di una malattia cronica il medico non deve
solo far diagnosi e prescrivere terapia ma deve far si che
il paziente e il caregiver, diventino capaci di farsi carico
della patologia, fornendogli sia le conoscenze e le abilita
necessarie per poter realizzare una buona cura, sia un
sostegno emotivo e motivazionale, senza il quale la cura
non potrebbe essere seguita in maniera regolare e conti-
nuativa (41): ' La relazione per me & fondamentale, quindi
[...] questo si, il contatto proprio diretto con il medico o chi
per esso”(Intervista n 2'), un caregiver ha riferito la man-
canza di un punto di riferimento, di una parola di con-
forto: “L'unica cosa é che non avere piti rapporto umano. ..
tante volte in certi momenti servirebbe avere una risposta, un
conforto” (Intervista n 3), un partecipante ha riferito che |l
rapporto con i professionisti attraverso un video perde di
calore umano: “Diventa sempre tutto e sempre di piti molto
freddo e distaccato [...], secondo me...io essendo anche di
vecchia generazione.. . preferisco sempre avere un rapporto
diretto medico — paziente” (Intervista n 4)). Viene ribadita
I'importanza da parte di un partecipante di non perdere
il contatto professionista —paziente che per loro risulta
essere fondamentale: ““Limportante e cio che & il contatto e
il colloquio vero e proprio con il paziente, non va perso assolu-
tamente divista [... ] preferisco avere un colloquio diretto con
il medico che segue mio papa o con i medici che seguono mio
papda” (Intervista n 6).

|.2 Comunicazione

Il secondo sottotema descrive la percezione delle intervi-
state che utilizzando la tecnologia per assistere il proprio
caro viene a mancare una comunicazione chiara ed effi-
cace si sentivano un po' persi e da soli: “Anche se tante
volte & sempre meglio...un chiarimento o comunque parlare
direttamente con qualcuno” (Intervista n 2). Utilizzo della
tecnologia comporta nei caregiver la sensazione di non
essere presi in carico dal professionista di riferimento e
di non avere le risposte per risolvere i propri dubbi nella
gestione del paziente, cid ha comportato che alcuni par-
tecipanti hanno adottato metodi alternativi per avere dei
chiarimenti: ““Perd a me online non mi ha risposto nessuno e
quindi ho fatto un po’di testa mia. . .e vabbé non ci sono solo
io come paziente per I'amor di Dio, perd dicono di mandare
l'e-mail ma almeno leggetela” (Intervista n 3), un parteci-
pante ha ribadito I''mportanza della comunicazione non
verbale del contatto visivo: “La famosa comunicazione non
verbale, un operatore stava anche piti attento, adesso tante

volte con la scusa che c'€ questo comunicatore non si guarda
neanche in faccia la persona” (Intervista n 4 ).

TEMA 2: EMOZIONI NEGATIVE

Il secondo tema affronta I'argomento delle emozioni
negative insorte nei caregiver informali nell'utilizzare la
tecnologia nella gestione del proprio assistito, presenta |
seguenti sottotemi: scetticismo, resistenza, difficolta.

2.1 Scetticismo

Dal primo sottotema emerge I'atteggiamento critico che
le intervistate hanno nei confronti della tecnologia | ri-
conoscono l'utilita dello strumento ma non sono ancora
pronti ad utilizzarlo: “Certo, come qualsiasi cosa nuova. ..
ehm...incute...ehm...un po’di scetticismo nei loro confron-
ti...& proprio un fattore umano ¢ quello della prudenza, qual-
cosa che non si conosce, uno va...ehm detto terra terra va un
po’con i piedi di piombo”(Intervista n |), un partecipante ri-
conosce la comodita nell'utilizzare la tecnologia ma non €
fiducioso nel farlo: “Sicuramente utili. .. sicuramente comodi,
ma con riserva, ma non per tutti” (Intervista n 5). Non si
riconosce I'utilita del sistema, i vantaggi che comporta uti-
lizzare uno strumento digitale anche per la riduzione del
loro carico di lavoro si rimane scettici: “Ma...questo per
il momento, io...mmm...non dico che sono scettico, ma...
praticamente” (Intervista n 1).

2.2 Resistenza

Dal secondo sottotema emerge I'approccio distaccato
delle intervistate rispetto all'implementazione della tec-
nologia per assistere il proprio caro._Essere scettici di un
nuovo strumento comporta una resistenza ad usufruirne
si rimane ancorati alle proprie abitudini: “Eh non ancoraq,
perd...mmm...penso di accedervi a breve, anche per avere
tutto piti sotto controllo, adesso diciamo che tengo l'archivio
cartaceo, con tutto...sia il mio pregresso che quello dei miei
genitori che assisto. Eh...attualmente ancora alla maniera
antica” (Intervista n [). Gli strumenti tecnologici venivano
visti dai caregiver come qualcosa di difficile applicazione
dato la loro eta e molto piu affine per i giovani: “E anche /i
hai, secondo me, delle limitazioni relative allo smartphone...
una persona anziana non ci arriva” (Intervista n 5), percezio-
ne di un sistema lento e macchinoso pero: “Snellire tutto e
che sia molto piti velocemente” (Intervista n 6).

2.3 Difficolta

Con il terzo sottotema emerge la volonta di alcune inter-
vistate di iniziare ad approcciarsi alla tecnologia, ma conti-
nuano a non utilizzarla perché presentano delle difficolta:
“Ma proprio in virtt delle lunghe attese per comunicare con
le persone, ad esempio per le prenotazioni delle visite perio-
diche, cioe dopo piti di mezz'ora...non & ammissibile. . .allora
uno si muove fisicamente e in neanche mezz'ora raggiunge
il posto per tentare di risolvere”(Intervista n 1);"Devo dire
che quelle robe I sono comode da una parte, ma menose
dallaltra & [...] “Ehm...da una parte € comoda, perché lo
puoi fare tipo se hai cinque minuti al telefono e mandi la e
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—mail, da una parte é comoda, ma dall'altra diventa un'atte-
sa costante ...una ricerca costante...un ricordo costante di
doversi attaccare al telefonino”(Intervista n 5). La sensazione
da parte di alcuni partecipanti di essere dipendenti dagli
altri perché non ci si sente bravi nell'utilizzare i dispositivi
tecnologici che per loro sono complessi: “A volte diventa
difficoltoso, cioe devi avere l'aiuto di qualcuno [...] tutto cio
che invece ¢ la nostra etd, cioe io parlo del cinquantenne in
su, insomma, credo che qualche difficolta ce I'abbia” (Inter-
vista n 6).

TEMA 3: LA TECNOLOGIA ... CI HA RESO LA VITA
PIU FACILE

Il terzo tema descrive i sentimenti postivi insorti in alcuni
partecipanti nell'utilizzare gli strumenti digitali per gestire
il proprio malato. Viene messa in risalto, la loro capacita di
catturare gli elementi postivi che I'adozione della tecno-
logia comporta. | sottotemi presenti all'interno di questo
tema sono: soddisfazione, comodita, fondamentale.

3.1 Soddisfazione

Dal primo sottotema che ¢ stato catalogato come sod-
disfazione emerge il piacere da parte delle intervistate di
utilizzare gli strumenti tecnologici per assistere il proprio
caro: “Stato tempestivo e quindi...pienamente soddisfatto di,
di questa tecnologia”(Intervista n 1); “lo sono super favorevole
se owiamente utilizzata con criterio e con metodo... soddi-
sfazione nellusarla” (Intervista n 2); “Eh sono favorevolissima”
(Intervista n 4), la percezione da parte delle intervistate
che utilizzando i nuovi strumenti digitali siha una  riduzione
dei tempi:” Sia per abbreviare le tempistiche proprio. . .di con-
segna di campione piuttosto che le prenotazioni, cioé il tempo
si e ridotto anche nel discorso legato alla possibilita di avere
celerita maggiore nellavere le prestazioni sia le risposte ecco”
(Intervista n 7); “Si accorciano anche i tempi ecco, che tante
volte sono fondamentali” (Intervista n 2).

3.2 Comodita

Il secondo sottotema mette in evidenza I'identificazione
da parte dei caregiver informali del ruolo di facilitatore
che la tecnologia assume nella gestione del proprio caro,
e riduce le distanze tra i professionisti sanitari e il care-
giver: “Senza la trafila o...lattesa delle altre persone, che
giustamente devono prenotare anche loro la visita, allora s,
la utilizzo anche io e la trovo molto comoda” (Intervista n 2);
“Ehm, dallora, ripeto, positiva la rapidita e la comodita della
tecnologia”(Intervista n 5); “Cioe € propositivo questo aspetto
della tecnologia” (Intervista n 7).

3.3 Fondamentale

Dal terzo sottema emerge I'importanza di utilizzare la
tecnologia per poter continuare il percorso di cura nono-
stante le difficolta che sono insorte durante la pandemia
da covid 19, quindi cid ha comportato che gli strumen-
ti digitali sono diventanti fondamentali per gestire il pa-
ziente con patologia cronica: "SI, assolutamente, si, si, anzi
proprio per quello io penso sia fondamentale anche in tempi

come questi dove purtroppo non si pud andare di persona a
ritirarlo o a fare delle richieste di esami...e...averli su un di-
spositivo come il computer o il fascicolo sanitario o la cartella
clinica in formato digitale & molto piti comodo...anche per
magari chiedere dei consulti o semplicemente da portare al
medico di base [...], per me la tecnologia al giorno d'oggi &
fondamentale, proprio come strumento di inclusione genera-
le...perché laddove non puo arrivare una persona potrebbe
arrivare benissimo un computer” (Intervista n 2); “Per me in
certimomenti & molto utile, perché in certi momenti se non ci
fosse” (Intervista n 3); “‘Diciamo che in parte sostituisce quello
che a una persona manca” (Intervista n 4).

DISCUSSIONE

Questo studio ha esplorato in profondita I'esperienza
dei caregiver informali di pazienti con patologie croniche
rispetto allimplementazione della digitalizzazione e della
tecnologia in ambito sanitario, nel percorso di cura del
proprio caro. La metodologia IPA adottata & stata utile
per conoscere pil in profondita quali sono i vissuti dei
caregiver informali, con lo scopo di aumentare la cono-
scenza in questo campo. | risultati del presente studio
hanno fornito un impegno e contributo unico per com-
prendere meglio i vissuti dei caregiver informali rispetto
allimplementazione della tecnologia nella gestione del
proprio caro. | risultati sono molto rilevanti perché po-
trebbero essere utilizzati per poter pianificare delle azioni
di supporto per i caregiver informali e personalizzare I'as-
sistenza rivolta a loro con lo scopo di ridurre il loro carico
emotivo nella gestione del proprio assistito.

Il tema della necessita da parte dei caregiver informale
di avere una relazione con il curante pud aiutarci a com-
prendere che nonostante i mille vantaggi che la tecno-
logia ci fornisce non dobbiamo mai trascurare I'aspetto
umano che ¢ risultato essere importante. Diversi sono
gli studi che hanno affrontato questo argomento. Alcuni
autori hanno affermato che la Telemedicina mostrava al-
cuni limiti nella sua applicazione, dovuti alla percezione, da
parte degli utenti, di non poter avere una relazione fisica,
faccia a faccia con i sanitari, oppure diversi utenti mostra-
vano scetticismo nell'efficacia della Telemedicina (42).
Alcuni dei motivi pit comuni perché i caregiver familiari
non accedono alla cartella clinica digitale del paziente era
la preferenza di parlare direttamente con il proprio me-
dico (43).

Oltre alla mancanza di una relazione fisica nelle intervista-
te e insorta la percezione della mancanza di una comu-
nicazione chiara, non si sentivano presi in carico e lasciati
da soli nella gestione del malato. Un altro aspetto emerso
dal nostro studio confermato dalla letteratura e I'atteggia-
mento di resistenza che i caregiver informali mettono in
atto per non utilizzare la tecnologia per il proprio assistito,
ma Vi € la voglia di rimanere ancorati al passato. | caregiver
informali sono riluttanti a cedere i propri dati personali
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alle tecnologie connesse (44). Un problema importante
per i caregiver informali e i loro assistiti e la mancanza di
privacy che viene a mancare con l'adozione delle tecno-
logie, i caregiver informali temono che il monitoraggio da
remoto del proprio assistito possa essere invadente per
la vita personale e vogliono disattivarlo (45).

Oltre l'aspetto della resistenza da parte dei caregiver
informali di utilizzare gli strumenti digitali, dallo studio e
emerso anche il sentimento di scettiscismo che i caregiver
informali presentano nei confronti della tecnologia. Timo-
re di utilizzare uno strumento nuovo. Il principale fattore
del basso utilizzo della tecnologia da parte dei caregiver
informali e la mancanza di consapevolezza dei vari ambiti
di attivita della stessa (46). La letteratura sottolinea che
i caregiver informali spesso non sono consapevoli di cio
che la tecnologia puo fare per loro e di cosa puo fare per
aiutarli nelle loro attivita quotidiane (47—49).

Viene anche affrontato I'argomento della difficolta dei ca-
regiver informali ad utilizzare gli strumenti tecnologici per
la complessita dello strumento, alcuni partecipanti hanno
riferito di aver iniziato ad utilizzare gli strumenti digitali
per la gestione del proprio caro, ma si € rilevata un'ope-
razione piuttosto complicata. | caregiver informali hanno
espresso preoccupazione affinché la tecnologia sia facile
da usare, accessibile e funzionale e ricevano formazione
(50). Alcuni autori hanno sollevato la questione del “diva-
rio digitale”, riferendosi al divario tra coloro che possono
utilizzare le tecnologie basate su Internet e coloro che
non possono. | caregiver informali pit giovani potrebbe-
ro non avere problemi nell'uso della tecnologia digita-
le, i caregiver informali di persone affette da demenza,
come partner o coniugi, nella maggior parte dei casi sono
essi stessi anziani quindi potrebbero riscontare difficolta
nell'utilizzo dei sistemi tecnologici (51). Ridurre la com-
plessita delle tecnologie digitali, supportarne 'accesso con
il potenziale contributo degli operatori sanitari e aiutare
a comprendere i potenziali benefici che potrebbero de-
rivare dall'uso della tecnologia pud aiutare a colmare |l
divario (45,51,52).

Non solo sentimenti negativi sono emersi dall'analisi dei
dati ma anche delle emozioni positive nell'utilizzare gli
strumenti digitali a tal punto da diventare fondamentali.
Sensazioni descritte anche in letteratura, i caregiver ve-
dono la tecnologia come una preziosa aggiunta alle loro
routine di assistenza, aprendo loro una serie di opportu-
nita per migliorare la loro fornitura di assistenza e ridur-
re il loro carico assistenziale (44). Lutilizzo della video-
conferenza e di Internet, potrebbero avere un ruolo nel
migliorare la comunicazione tra i caregiver e il personale
sanitario, aggiungendo valore a all'interazione rispetto
alla tradizionale conversazione telefonica (1 1). Alcuni ca-
regiver informali vedono le tecnologie Health come un
mezzo per migliorare la loro qualita di vita attraverso una

migliore gestione dell'assistenza, riducendo i livelli di an-
sia, carico e frustrazione e anche incidendo positivamente
sulla qualita di vita delle persone con disabilita (53)and
provide support to caregivers. This study explored per-
spectives of older adults with Alzheimer’s disease (AD.
Attraverso un approccio qualitativo € stato affrontato un
argomento relativamente nuovo nel contesto sanitario
e prodotto delle conoscenze che prendono in conside-
razione non il paziente, ma il proprio contesto famiglia-
re in particolar modo il caregiver informale. Sono stati
esplorati le percezioni e i sentimenti emotivi dei caregi-
ver, cio ci permette di erogare un‘assistenza sempre pit
personalizzata, perché come gia detto la malattia cronica
non coinvolge solo il paziente ma anche la sua famiglia.
Comprendere i bisogni dei caregiver durante il processo
di assistenza, attuare degli interventi per la soddisfazione,
comporta una riduzione del loro carico emotivo quindi
un miglioramento della qualita assistenziale.

Limiti del presente studio

| risultati prodotti da questo studio sono le percezioni e
le emozioni di soli sette caregiver di pazienti con patologia
cronica, su un campione piuttosto generale senza distin-
zione di sesso di eta e di patologia, essi sono piuttosto
generali bisogna approcciarsi con molta attenzione, for-
niscono un buon punto di partenza per ricerche future,
Future ricerche potrebbero concentrarsi sull'esplorare le
percezioni e i sentimenti emotivi dei caregiver di pazien-
ti con patologia cronica differenziando rispetto al sesso,
eta e patologia per comprendere se vi sono differenze
tra limpatto emotivo nei pazienti di sesso femminile e
di quello maschile. Leta € una componente importante
da affrontare perché caregiver giovani considerati nativi
digitali avranno un approccio diverso rispetto ai caregiver
pil anziani. Le emozioni cambiano in base alla patologia e
alla fase in cui essa si trova! Nonostante i limiti possiamo
affermare che i temi emersi dal presente studio rispec-
chiano in parte cio che la letteratura dice sull'argomento

CONCLUSIONI

Il presente studio attraverso un approccio qualitativo ha
esplorato in profondita I'esperienza dei caregiver infor-
mali di pazienti con patologie croniche rispetto all'imple-
mentazione della digitalizzazione e della tecnologia in am-
bito sanitario, nel percorso di cura del proprio caro. | temi
emersi mettono in evidenza che € un argomento piutto-
sto inesplorato. Vi sono percezioni ed emozioni diverse,
si passa dalla resistenza ad utilizzare la tecnologia ad un
parere piuttosto favorevole, vi sono due mondi distinti tra
di loro. | risultati di questo studio rappresentano l'inizio
di un lungo percorso di ricerca, con 'obiettivo di perso-
nalizzare gli interventi rivolti ai caregiver, concentrandoci
sempre di piU sulla loro figura che risulta essere fonda-
mentale nella gestione di un paziente con patologia croni-
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ca. Aiutare gli scettici a comprendere come funzionano le
tecnologie in ambito sanitario, con il fine di aumentare la
loro compliance nell'adozione di esse, per snellire il loro
lavoro di assistenza e migliorare la loro qualita di vita.
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