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Riflessioni su “comunicazione e screening”

Dante Baronciani
Pediatra- Neonatologo

Screening in pediatria

La diagnosi di una malattia in fase preclinica, in presenza di una terapia efficace
per modificarne la storia naturale, ¢ stata tradizionalmente pensata come una mi-
sura di sanita pubblica, dati i vantaggi per la persona affetta e per la collettivita.
Tuttavia, gli aspetti della comunicazione e dell’adesione ai programmi di screening
sono stati sovente trascurati (e lo sono ancora), specialmente in epoca neonatale.
Per esempio, era prassi comune effettuare lo screening per la fenilchetonuria e per
I'ipotiroidismo congenito senza che i genitori venissero informati prima del pre-
lievo. Attualmente gli scenari, le aspettative di salute e il concetto stesso di sanita
pubblica si sono modificati al punto da rendere ineludibile affrontare il tema del-
la comunicazione con competenza e professionalitd, mettendo da parte ma non

rivista e quelli presenti in PubMed.
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escludendo del tutto il buon senso che fin qui ci ha guidato.

Abbiamo quindi chiesto a Dante Baronciani un contributo su questi temi, in
considerazione del suo background di pediatra neonatologo, di epidemiologo e di
esperto/formatore in comunicazione. Non credo sia necessario presentare I’Autore
ai lettori di Quaderni acp. Ricordo solo i suoi molti contributi pubblicati su questa

Chi volesse intervenire sugli aspetti oggetto del Forum sugli screening in pediatria
gl asp 88 8 g1np
puo farlo scrivendo al direttore di Quaderni o a me personalmente.

La medicina predittiva ¢ caratterizzata
da interventi rivolti a una popolazione
apparentemente sana (assenza di segni
manifesti e sintomi); ne consegue che le
campagne informative tendono a seguire
i criteri assunti dalla pubblicita commer-
ciale: “¢u non sai di avere bisogno di questo
prodotto, ora ti spiego perché acquistarlo”.

Si potrebbe quindi esaurire la riflessio-
ne analizzando quali sono le difficolta
nell’ambito di questo scenario della co-
municazione, ma cosi facendo non ver-
rebbero affrontati altri due scenari che
sono emersi negli anni: come comunicare
alla popolazione che si ¢ deciso di non
effettuare uno screening (dopo averne va-
lutato l'efficacia) e quali sono gli aspetti
della comunicazione allorché lo screening
¢ relativo a un bisogno informativo.

Per ogni scenario verranno analizzati due
aspetti: le caratteristiche della comuni-
cazione rivolta alla popolazione e quella
relativa al singolo soggetto.

Primo scenario:
promuovere lo screening

Una volta deciso di promuovere uno scre-
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ening la comunicazione alla popolazione
deve trovare una sintesi equilibrata tra
lobiettivo primario di individuare tutti i
soggetti zarget e quello di evitare possi-
bili rischi derivanti da un’informazione
eccessivamente enfatica.

Per quanto riguarda l'esplicitazione dei
benefici & necessario misurarsi con la
difficolta derivante dal non conoscere le
caratteristiche degli individui nella si-
tuazione di mancanza di interlocuzione
(Quali conoscenze ha rispetto alla patologia?
Qual ¢ il suo sistema valoriale? Quali i suoi
quesiti?); cio rende difficile operare la
selezione delle informazioni da fornire.
Pud essere utile strutturare il materiale
informativo per quesiti (Qual ¢ la fre-
quenza della malattia? Perché una diagnosi
precoce pud migliorare gli esiti? Come si ef~
Settua il test di screening?) onde facilitare
la selezione delle informazioni da parte
del lettore. Se si utilizzano numeri ¢ da
evitare 'utilizzo di percentuali privile-
giando quella delle frequenze naturali
(si verifica in 1 caso ogni 1000 bambi-
ni vs “c’¢ una probabilita dell’1%o)"; in
tale ambito puo essere utile il ricorso a
strumenti grafici che facilitino la com-

prensione?. Si osserva che la modalita
di comunicare optando per la sottolinea-
tura del guadagno in salute (esempio:
[...] se si effettua lo screening si riesce ad
aumentare la sopravvivenza) vs la perdita
(esempio: [...] se non si effettua lo scree-
ning si riduce la sopravvivenza) ha uno
scarso effetto sul comportamento e la de-
cisione da prendere’.

Per quanto riguarda i possibili rischi
derivanti da una comunicazione ecces-
sivamente enfatica & necessario tenere
presente che:

* la diagnosi precoce non riduce la fre-
quenza della malattia mentre puo in-
fluenzare gli esiti. E importante che
la comunicazione espliciti quelli che
possono essere i miglioramenti attest,
stante comunque la variabilita del de-
corso clinico nei singoli soggetti;
l'adesione allo screening non si esaurisce
nella effettuazione del test ma implica
che il soggetto si sottoponga al test dia-
gnostico confermativo e, se quest’ul-
timo risultasse positivo, alle terapie
appropriate. Ne scaturisce che deve
essere esplicitato che gli effetti positivi
dello screening contemplano 'adesione
all’intero processo;

il test di screening deve avere uneleva-
ta sensibilita (obiettivo ¢ di non per-
dere soggetti affetti dalla patologia) e
tale dato viene solitamente “pagato” in
termini di specificita (esistenza di falsi
positivi). E importante che sia esplici-
tata la possibilita che il test risulti posi-
tivo in soggetti che risulteranno sani al
momento dell’effettuazione della con-
ferma diagnostica;

nel caso di falsi negativi pud verificarsi
un ritardo nella diagnosi, determinato
dal fatto che l'effettuazione dello scree-
ning da una falsa sicurezza e fa sottova-
lutare segni e sintomi della patologia. A
cio si deve aggiungere che, per alcune
patologie, il “falso negativo” ¢ in realta
determinato da forme della patologia,
le cui anomalie ricercate col test si ma-
nifestano successivamente all’epoca di
effettuazione dello screening (si pensi ad
alcune forme di ipoacusia neurosenso-
riale).
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Stante le caratteristiche che, come ripor-
tato nei paragrafi precedenti, dovrebbe-
ro avere i contenuti dell’informazione,
quali sono gli “strumenti” che possono
essere adottati per raggiungere l'obietti-
vo di reclutare la popolazione bersaglio?
Lo strumento pit frequentemente, e tra-
dizionalmente, adottato ¢ quello degli
opuscoli informativi. Tali opuscoli pre-
sentano un’elevata variabilitd per quanto
riguarda: gli Autori (spesso professionisti
medici con scarse competenze in campo
comunicativo versus alcune realta che ve-
dono il supporto di professionisti della
comunicazione), la qualita dei contenuti,
la veste grafica, le modalita di diffusione
(si riscontra spesso la mancanza di una
strategia per raggiungere la popolazione
bersaglio)*.

Esempi di buona qualita di opuscoli in-
formativi sono prodotti dall’UK Scree-
ning Committee (www.screening.nhs.uk).
Nello stesso sito si trovano le informa-
zioni via web (compreso lelenco di fweets
relativi alle diverse patologie). Per quan-
to riguarda il ricorso al web va sottoline-
ato come un possibile limite nell’impiego
sia determinato dalla preoccupazione
che tale strumento possa essere inadatto
a raggiungere popolazioni svantaggiate
(non solo dal punto di vista socio-econo-
mico) o di etd avanzate (fattore non pre-
sente nel caso dei genitori).

In ambito neonatale e pediatrico questo
scenario ha presentato (e forse presenta
in alcune realtd) importanti carenze sul
piano dell’informazione alle famiglie.
Diversi interventi di screening (esempio:
effettuazione del test di Guthrie, delle
radiografie o ecografie per la lussazione
congenita dell’anca, per non parlare degli
screening che venivano effettuati nell’am-
bito della medicina scolastica) sono stati
effettuati quali interventi di routine, sen-
za che fosse fornita un’adeguata informa-
zione ai genitori.

Le limitazioni sopraenunciate possono
determinare importanti ripercussioni
nelle fasi successive all’esecuzione del
test allorché si debba affrontare il proble-
ma del controllo dei positivi al test ovve-
ro il problema dei falsi positivi. Si pensi
agli incidenti di comunicazione che mol-
ti di noi hanno visto verificarsi allorché si
sia dovuto richiamare una famiglia non
sufficientemente informata in caso di po-
sitivita al test di Guthrie.

Agli strumenti adottati per la comunica-
zione alla popolazione ¢ possibile affian-
care interventi in grado di aumentarne
lefficacia?
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I risultati di studi clinici randomizzati
evidenziano come incorporando una sti-
ma personalizzata del rischio nel proces-
so di comunicazione venga rinforzata la
possibilita di una scelta informata (meno
certo che questo risultato si rifletta in un
maggior reclutamento)’. Gli interventi
facilitanti la decisione (decision aid) pre-
vedono l'adozione di strumenti (Zoo/s) di
provata efficacia che aiutino il soggetto a
scegliere consapevolmente tra le diverse
opzioni. Una revisione sistematica evi-
denzia come tali interventi siano in gra-
do di migliorare le conoscenze rispetto
alle diverse opzioni e, in minor misura,
determinino un maggior ruolo attivo del
soggetto nell’assumere decisioni e una
migliore percezione del rischio®.

Un aspetto rilevante del processo comu-
nicativo & quello relativo al momento
dell’effettuazione del test di screeming.
Se il genitore & presente all’effettuazio-
ne del test e lesito dello stesso non ri-
chiede valutazioni successive se non per
elementi di dettaglio (si pensi alle emis-
sioni otoacustiche o all’esame visivo), il
professionista si trova nella condizione
di dover comunicare una prima diagnosi
in un contesto non ottimale (per quanto
riguarda il tempo disponibile, la riserva-
tezza e sovente la mancanza di entrambi
i genitori). Rispetto a questa situazione il
professionista dovrebbe “prepararsi” ipo-
tizzando di utilizzare frasi compatibili
con il proprio stile comunicativo (esem-
pio: questo test ci dice che dobbiamo fare
un esame pill specifico per capire meglio
se il bambino sente bene. Adesso fissia-
mo insieme un appuntamento, entro do-
mani, per discutere con lei e suo marito
cosa dobbiamo fare...).

Una volta noto lesito del test di screening,
assume un ruolo centrale la comunicazio-
ne rivolta al singolo soggetto (alla coppia
di genitori) rispetto ad aspetti specifici:
la possibilita di falsi positivi, 'adesione
all’intero percorso dello screening e lesi-
stenza di falsi negativi.

La comunicazione ¢ strumento essen-
ziale per accompagnare la famiglia nel
periodo che intercorre tra esito positivo
del test ed effettuazione della conferma
diagnostica. L'obiettivo, sul piano della
comunicazione, ¢ quello di contenere,
per quanto possibile, I'ansia dei genitori
(esplicitando la possibilita di un falso po-
sitivo) evitando di fornire false sicurezze
(esiste la possibilita che si tratti di un ve-
ro positivo). Si tratta di accompagnare la
tamiglia nell’incertezza e questo implica
che il professionista abbia acquisito abi-

lita alla comunicazione, in particolare la
capacita di porre domande per far emer-
gere i timori e le ansie che possono carat-
terizzare questa situazione e tener conto
delle diversita tra famiglia e famiglia.
Particolarmente importante ¢ offrire la
possibilita di nuovi incontri evitando di
lasciare soli i genitori in attesa dell’'esame
diagnostico.

Come affermato precedentemente, lo
screening risulta efficace se, dopo leffet-
tuazione del test, si garantisce I'adesione
all’intero processo diagnostico-terapeu-
tico, condizione essenziale per poter
modificare la storia naturale della ma-
lattia. Non ¢ infrequente che, viceversa,
si osservino perdite nei diversi passaggi
(effettuazione del test diagnostico di
conferma, adesione alla terapia ecc.), fa-
cendo si che lefficacia pratica risulti as-
sai inferiore a quella teorica’”. Sul piano
della comunicazione I'obiettivo & quello
di far emergere eventuali difficolta che i
genitori possono incontrare nell’aderire
al processo; anche in questo caso risulta
essenziale la capacita di porre domande.
Lesistenza di “falsi negativi” puo essere
determinata sia da una caratteristica in-
trinseca del test (sensibilita) sia dal fatto
che alcune forme della patologia, come
affermato  precedentemente, possono
manifestarsi in epoche di vita successiva.
La comunicazione, anche in questo caso,
deve trovare un equilibrio tra l'obiettivo
di garantire l'attenzione verso l'eventuale
comparsa di segni e sintomi pill avanti
nell’etd (questo naturalmente vale an-
che per i professionisti che seguiranno il
bambino) e quello di evitare di far vivere
nell’ansia il processo di crescita del figlio.
La comunicazione dovrebbe quindi pre-
vedere I'esplicitazione dei segni e sintomi
cui porre attenzione e, allo stesso tempo,
verificare come superare un atteggia-
mento ansioso che potrebbe disturbare la
relazione con il bambino.

Da quanto detto emerge con forza il
tema delle abilita alla comunicazione,
tema cui viene rivolta un’insufficiente
attenzione nella maggior parte dei pro-
grammi di screening. Acquisire abilita
alla comunicazione significa rinunciare,
a livello professionale, alla comunicazio-
ne spontanea utilizzando, attraverso una
specifica formazione, gli strumenti per
una comunicazione consapevole.

Alla fine di un colloquio relativo a uno
dei tre aspetti sovraesposti pud essere
utile affrontare il tema della navigazione
in internet. E sempre pitt frequente in-
fatti che la famiglia, di fronte alla pro-
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spettiva o alla diagnosi di una malattia,
inizi a navigare alla ricerca di ulteriori
informazioni, con il rischio di visitare siti
riportanti informazioni inappropriate. In
questi casi si pud operare come quando
affianchiamo i genitori alla ricerca di un
secondo parere. Possiamo indicare loro,
in modo esplicito e trasparente, i siti nei
quali trovare informazioni relative alla
diagnosi, prognosi e terapie, invitandoli
a discutere successivamente i quesiti cui
non hanno trovato risposta, eventuali
quesiti insorti dopo la lettura o segnalar-
ci siti nei quali pensano di aver trovato
informazioni utili®.

Secondo scenario: quando si decide
di non promuovere lo screening

La valutazione dello screening secondo i
criteri di Wilson e Jungner’, modifica-
ti dallUK Screening Committee (www.
screening.nhs.uk/criteria) pud portare
alla decisione di non implementare uno
screening universale. In Regione Emilia
Romagna, per esempio, tale decisione ¢
stata assunta rispetto a tre screening che
erano organizzati presso alcuni punti
nascita: screening  elettrocardiografico
per la prevenzione della sindrome della
morte improvvisa infantile (SIDS), scre-
ening ecografico delle anomalie urinarie,
screening ecografico della displasia evo-
lutiva dell’anca. Per tali condizioni sono
stati redatti rapporti tecnici, di supporto
alla decisione assunta, rivolti ai profes-
sionisti, ¢ stata definita una determina
regionale per indirizzare le politiche del-
le diverse Aziende Sanitarie ecc., ma
nessuna iniziativa ¢ stata intrapresa nei
confronti della popolazione (nonostante
la stessa fosse stata programmata).

La mancata informazione sulle ragioni
che hanno determinato la scelta di non
organizzare lo screening puo essere presa,
specie nell’attuale periodo, come una de-
cisione basata sulla paucita delle risorse
economiche; allo stesso tempo essa ri-
schia di rafforzare la decisione da parte
di alcuni professionisti di prescrivere co-
munque l'esame in base alla visione vi-
ziata della medicina difensiva.

Questi due elementi possono portare la
famiglia a rivolgersi a strutture private
per effettuare un accertamento che, se-
condo le prove di efficacia, non ¢ utile in
assenza di fattori di rischio.

Vi ¢ inoltre da rilevare che 'effettuazione
di uno screening non raccomandato pud
influenzare, in senso negativo, 'adozio-
ne di misure di prevenzione; si pensi, per
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esempio, all’effettuazione dell’ECG per
la SIDS a fronte delle misure di preven-
zione di provata efficacia.

Da queste note deriva la necessita di
un’iniziativa che non si limiti alla pro-
duzione di materiale informativo e alla
definizione delle modalita per raggiun-
gere la popolazione bersaglio ma che si
rivolga a contrastare informazioni non
appropriate che sovente compaiono nei
media. La mancata comunicazione isti-
tuzionale lascia al singolo professionista
il “peso” di dover comunicare la “ragione”
che ha determinato la scelta di non effet-
tuare lo screening. Tale comunicazione
implica la necessita di affrontare aspetti
non semplici (come spiegare a una fami-
glia i criteri di Wilson ecc.). Un esempio
interessante, non in ambito pediatrico, ¢
lo studio di Domenighetti e coll. sullo
screening per il tumore del pancreas che
dimostra come, fornendo alcune infor-
mazioni (non esiste una terapia in grado
di modificare la storia naturale), cambi in
modo significativo la decisione di sotto-
porsi allo screening™.

Terzo scenario: affrontare
la richiesta di screening da parte
di settori della popolazione

Negli ultimi anni si registra una proposta
di cambiamento del paradigma che sta
alla base della valutazione degli screening.
I criteri di Wilson e Jungner prevedono,
come asse portante della valutazione,
accanto a fattori non meno rilevanti, la
teorica modificabilita della storia natu-
rale e l'esistenza di una terapia in grado
di modificarla (questi criteri non sono
stati modificati nella revisione operata
dallUK Screening Committee).

Stante che un numero crescente di ma-
lattie puo essere diagnosticato, in fase
preclinica, utilizzando nuove tecniche
diagnostiche (in particolare in ambito
genetico), alcuni Autori hanno sostenuto
la necessita di introdurre nuovi criteri per
decidere se organizzare o no uno scree-
nl'ngllflfa'

Si sostiene che, anche in assenza di una
terapia specifica efficace, leffettuazione
dello screening & opportuna per risponde-
re a un bisogno (diritto) informativo del
soggetto e, in particolare, per garantire la
conoscenza di essere affetti da un’even-
tuale patologia (o dello stato di portatore)
ai fini di una riproduzione consapevole.
Uno studio condotto in Olanda (Paese
che prevede lo screening per 19 patologie)
su un gruppo di 1372 genitori eviden-

zia come nell’88% dei casi gli stessi sia-
no favorevoli a sottoporre allo screening
anche patologie poco trattabili (e il 77%
patologie prive di trattamento efficace)™.
Le perplessita sollevate rispetto a questa
impostazione sottolineano come, a fron-
te della indeterminatezza della storia na-
turale di alcune patologie (o dello stato di
portatore), si rischia di etichettare come
“malati” soggetti che non presenteranno
alcuna manifestazione della malattia nel
corso della vita.

Questa diversa impostazione ha com-
portato, per esempio, una situazione a
macchia di leopardo (a livello nazionale
e internazionale) nel caso dello screening
neonatale allargato [vedi il contributo
del gruppo diretto da Burlina in questo
forum - Quaderni acp 2015;22:70-4].
Basandosi sui criteri di Wilson I'UK
Screening Committee limita lo screening a
cinque patologie (acidemia glutarica tipo
1, omocistinuria, acidemia isovalerica,
deficit acil-CoA-deidrogenasi a catena
media, malattia delle urine a sciroppo
d’acero) mentre se si accetta la diversa
impostazione le patologie indagate sono
piu di 40. Non ¢ scopo di questo contri-
buto entrare nel merito del dibattito (non
nascondo di condividere la prima im-
postazione), ma ci si pud chiedere quali
siano le ricadute nell’ambito della comu-
nicazione.

Ammettiamo per un attimo di aderire
alla posizione di chi vorrebbe introdur-
re lo screening sulla base del diritto a es-
sere informati (e sulle possibili ricadute
in ambito riproduttivo). Tale posizione
comporta che lofferta dello screening non
abbia, come tradizionalmente avviene,
lobiettivo di reclutare tutta la popolazio-
ne bersaglio ma, pit semplicemente, che
la stessa sia informata sulla possibilita di
effettuare il test e sia consapevole di pos-
sibili benefici e rischi connessi.

In teoria il soggetto dovrebbe poter sce-
gliere quali patologie indagare (secon-
do la loro frequenza, storia naturale ed
esistenza o meno di terapia in grado di
modificare quest’ultima), mentre avviene
che egli sia posto di fronte a una scelta
radicale del tutto o nulla.

Una forma di medicina predittiva dav-
vero inusuale. Stante la complessita di
favorire una scelta informata appare dif-
ficilmente ipotizzabile una campagna
informativa che, accanto alla comunica-
zione sulla possibilita di utilizzo del test,
non preveda colloqui individuali come
prassi prima del reclutamento del sog-
getto.
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box riassuntivo

* La promozione di un programma di screening deve prevedere un momento di
comunicazione alla popolazione e uno rivolto alla singola persona, nel nostro
caso ai genitori del bambino, allo scopo di massimizzare la comprensione del
problema e 'adesione dei genitori.

Gli stessi momenti di comunicazione, con tutte le motivazioni del caso, vanno

previsti anche quando si sia deciso di non promuovere lo screening, specialmente
in presenza di notizie pubblicate sui mezzi di informazione di massa che pos-
sono indurre a pensare che lo screening per qualche specifico problema/malattia
sia invece utile.

* Una comunicazione corretta diventa ancor pilt necessaria allorquando ci si con-
fronti con gli scenari contemporanei nei quali, anche per via della possibilita di
esami neonatali metabolici allargati e di indagini genetiche, lo screening non &
pilt solo pensato come diagnosi preclinica di una malattia che puo essere trattata
in modo efficace ma anche come diritto all’informazione indipendentemente
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Conclusioni

Questo contributo ha il solo scopo di
favorire una discussione nel forum, es-
sendo ben cosciente che il campo della
comunicazione & caratterizzato da una
complessita che non ¢ facile sintetizzare
in pochi paragrafi. Troppo spesso, anche
per generosita, i professionisti tendono
a favorire un’informazione in uscita con
scarse abilitd ad aiutare chi hanno di
fronte a rendere esplicite le difficolta che
incontra nell’aderire a raccomandazioni
o prescrizioni.

Sono difficolta che, come molti studi
evidenziano, sono maggiori nelle popo-
lazioni con svantaggio socio-culturale.
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