Analisi degli impatti bio-psico-sociali sull’accettazione di un sistema di intelligenza artificiale per il

supporto al movimento per persone con danni neurologici gravi

Secondo il World Report on Disability dell’Organizzazione Mondiale della Sanita (2011)!, la
prevalenza mondiale della disabilita si aggira a circa il 20% (ossia, una persona su cinque individui e affetto
da una qualche disabilita). Nelle societa industrializzate, le cause piu frequenti di grave disabilita motoria con
perdita di autonomia personale sono rappresentate dalle lesioni cerebrali acquisite (causa vascolare,
traumatica) o a danni midollari?. In particolare, il 7,2% della popolazione italiana con piu di 15 anni presenta
una grave disabilita motoria (gravi limitazioni o impossibilitd di camminare e/o fare le scale) con una
significativa restrizione della partecipazione sociale®. Nonostante il progredire delle conoscenze sulla
neurogenesi e la plasticita neuronale, non si prevedono a breve soluzioni che consentano di promuovere un
completo recupero basato sulla rigenerazione dei tessuti nervosi danneggiati*. Nell’attesa, un’alternativa alla
portata delle attuali conoscenze scientifiche sembra essere rappresentata dall’impiego di tecnologie di
intelligenza artificiale (1A) per lo sviluppo di “neuroprotesi intelligenti”: dispositivi assistenziali e/o robotici
in grado di vicariare le reti neuronali danneggiate ricreandone artificialmente le perdute funzioni
sensorimotorie. Prendendo spunto da tali basi neuro-scientifiche il progetto europeo “MAIA” (Multifunctional
adaptive and interactive Al system for Acting in multiple context), si propone di sviluppare una tecnologia di
IA che, implementata sotto forma di interfaccia software, consentira un controllo sensori-motorio adattativo
di neuro-protesi e ausili assistenziali robotizzati per le gravi disabilita motori.

Secondo uno dei modelli pit influenti dell'accettazione della tecnologia, il Technology Acceptance
Model®7, I'accettazione da parte delle persone di qualsiasi sistema ICT & modulata dall'utilita e facilita d'uso
percepite del sistema. Inoltre, nello sviluppo delle tecnologie e considerato fondamentale 1’approccio di co-
design in cui gli utenti finali partecipano allo sviluppo del sistema e accompagnano gli esperti durante le fasi
della realizzazione del progetto (Patients and public involvement®9).

Obiettivi e ipotesi

Per promuovere negli utilizzatori finali (pazienti con disabilita motoria e loro caregiver) lo sviluppo
di fiducia rispetto alla capacita della tecnologia di IA di MAIA di poter soddisfare in modo efficace i loro
bisogni e le aspettative di incremento dell’autonomia bisogna coinvolgerli attivamente nel suo sviluppo
raccogliendo le loro valutazioni e opinioni sulle componenti del sistema in termini di accettabilita, fruibilita,
facilita e adeguatezza della soluzione prospettata e permettendo loro di suggerire eventuali adattamenti o
soluzioni necessarie durante lo sviluppo del sistema.

Al fine di poter progettare adeguatamente il dispositivo MAIA, diventa fondamentale acquisire
informazioni dagli utilizzatori finali (pazienti e caregiver) rispetto a:

1. L’accettabilita del paradigma di 1A incentrata sui bisogni umani alla base del sistema MAIA.

2. I bisogni delle PCD e dei caregiver che potrebbero essere soddisfatti dal sistema MAIA per guidarne
lo sviluppo.

3. Le specifiche da implementare nel Sistema MAIA.



4. Eventuali aspetti differenziali legati a fattori individuali quali distanza temporale dalla lesione, genere,
eta e scolarita.

Ipotizziamo che attraverso interviste individuali e focus group si sara in grado di estrarre codici e
categorie concettuali a tutti gli intervistati (pazienti e caregiver) relative ai requisiti all’accettabilita,
fruibilita, facilita d’utilizzo e a tutti i fattori che potrebbero rappresentare una barriera o una facilitazione
all’uso del sistema MAIA da parte degli end-user.

Metodi

Partecipanti: pazienti affetti da disabilita acquisita secondaria a mielolesione, ictus o grave
cerebrolesione, di eta compresa tra 18 e 80 anni, e loro caregiver. Si prevede di arruolare tra 12 e 30 pazienti
e altrettanti caregiver per ciascuna tipologia di lesione. Il numero di arruolati per ciascuno dei
raggruppamenti dipendera dall’occorrenza dell’effetto di saturazione proprio della metodologia utilizzata'®*!,

Procedura

Pazienti e caregiver saranno arruolati consecutivamente in interviste individuali e/o focus group®®!L.
Nelle interviste individuali, i partecipanti saranno stimolati a esprimere opinioni e pensieri in merito ai
domini concettuali inerenti ad accettabilita, bisogni e requisiti del sistema MAIA. Si procedera ad
intervistare individualmente i partecipanti arruolati fino ad occorrenza del cosiddetto effetto di “saturazione”,
ossia quando si raggiunge la saturazione teorica di ciascuna categoria tematica oppure fino a quando non
emerge piu alcun dato rilevante rispetto a una specifica categoria'®**. Nei focus group, i partecipanti saranno
stimolati a condividere le loro opinioni e pensieri in merito ad accettabilita, bisogni e requisiti di MAIA. Il
moderatore presentera una sintesi del progetto MAIA e guidera i partecipanti a parlare liberamente di
qualsiasi atteggiamento o esperienza pregressa con dispositivi tecnologici e li invitera a confrontarsi rispetto
ai propri atteggiamenti o esperienze pregresse con altri device (protesi, carrozzine etc. etc.)

Analisi statistiche

Interviste e focus group verranno analizzati attraverso un‘analisi qualitativa del contenuto
convenzionale per la ricerca di codici e categorie concettuali?!® utilizzando la content analysis. In
particolare, si identificheranno le unita concettuali utili per cogliere aspetti rilevanti per gli obiettivi del
progetto. Verranno presi in considerazione anche aspetti differenziali legati a fattori socio-demografici
(genere, eta e scolarita) e clinici (tipo di lesione e distanza temporale dalla lesione).

Risultati attesi

Ci si attende che emergano i seguenti costrutti:

e Caratteristiche tecniche del dispositivo MAIA: componenti ICT, componenti relativi alla salute,
componenti di impostazione (ad esempio, dimensione ottimale dello schermo).

o Fattori psico-sociali: aspetti psicologici che influenzano il modo in cui ciascun utente decide di
accettare il dispositivo (ad es., aspetti motivazionali intrinseci; aspetti sociali estrinseci; intenzione di
esercitare uno sforzo per utilizzare il dispositivo; facilita d'uso percepita; utilita percepita del dispositivo;

norme sociali sull’approvazione delle persone).



o Fattori che riguardano il proprio corpo: genere, sensibilita alle norme sociali, fragilita legate alla

rappresentazione dell'immagine corporea e tolleranza allo sforzo.

Piano attivita
e Collaborazione alla ricerca bibliografica e all’analisi della letteratura
e Collaborazione e partecipazione alla preparazione delle interviste
e Conduzione delle interviste e dei focus group nei singoli gruppi di patologia

e Collaborazione all’analisi e codifica dei dati per temi centrali e i requisiti degli utenti
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