Quaderni acp www.quaderniacp.it 1[2019]

Come l'empatia clinica consente di comunicare
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le evidenze ai bambini ricoverati e alle famiglie.

Protocollo di scoping review
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In genere, nei Paesi sviluppati, i sistemi sanitari valutano appropriatezza, efficienza

e riduzione dei rischi, usando indicatori “tecnici” (deficit model) piuttosto che indicatori

empatici “salutogenici” (assets/value-based). Lempatia clinica invece consente

di personalizzare la comunicazione delle evidenze ai bisogni delle famiglie e migliora
gli esiti clinici nei bambini malati.

Obiettivi: Si eseguira una revisione degli interventi clinici e degli esiti nei setting
sanitari pediatrici che adottano I'empatia clinica.

Metodi: Il metodo scelto per la revisione ¢ una scoping review che permettera 'esame
dei dati raccolti, I'identificazione dei gap di ricerca e la mappatura degli interventi di
empatia clinica.

Risultati: Si definiranno indicatori empatici per un nuovo modello sanitario
Assets-Based Community Development with Empathy (ABCDE).

Conclusioni: Gli indicatori di empatia identificati potranno ispirare altre review o
disegnare nuove misure dei sistemi sanitari utili a migliorare gli esiti clinici

dei bambini in ospedale.

In developed countries, health-care systems currently analyse appropriateness, qﬁciency
and risk reduction with “technical” indicators (deficit models), whereas few use empathetic
“salutogenic” indicators (assets/value-based). Clinical empathy (the ability to share another
person’s feelings) allows clinicians to communicate clinical evidence to families in a personal
way, thus improving children’s clinical outcomes.

Aims: We intend to search systematically for clinical interventions and outcomes in various

empathetic healthcare paediatric settings.

Methods: We will undertake a scoping review to examine and map the data on clinical
empathy and identify research gaps in the existing literature.

Results: We will define empathetic indicators to include in a new healthcare model,
Assets-Based Community Development with Empathy (ABCDE).

Conclusions: The empathetic indicators identified will inform new reviews or design new
healthcare systems for improving outcomes in hospitalised children.

We are concerned with persons and we are
concerned as persons (1972).

Dame Cicely Sanders (1918-2005), fonda-
trice del primo hospice moderno per cure

palliative, UK.

Introduzione

Nella visione olistica del complesso mon-
do della medicina moderna, scienza e so-
cieta sono i satelliti del sistema salute [1].
Senza prove scientifiche (evidence) non ¢’¢
alcuna scienza, ma senza strumenti ade-
guati di trasferimento delle informazioni
scientifiche ai cittadini (knowledge tran-
slation) [2] e senza il loro coinvolgimento e
partecipazione in approcci centrati e inte-
grati ai loro bisogni effettivi nelle varie eta
e nei singoli contesti di vita [3], la societa
non pud ricevere benefici affidabili e con-
tinuamente aggiornati e mantenere siste-

mi di salute privi di arbitrarie variazioni
(unwarranted variation) etniche e geogra-
fiche di allocazione delle risorse disponi-
bili [3].

Nel corso degli ultimi decenni, mentre i
sistemi sanitari si sono progressivamen-
te adeguati alle innovazioni tecniche di-
gitali (es. cartelle cliniche elettroniche,
strumenti di intelligenza artificiale) e al
miglioramento delle performance ottenu-
te con nuove scoperte scientifiche [2,3], ¢
rimasta carente una adeguata allocazione
di risorse da dedicare alla “ibridizzazione”
delle conoscenze scientifiche, specifica-
mente ritagliate e tradotte rapidamente in
linguaggio comprensibile al letto dei ma-
lati, da adottare o modificare in base ai loro
diversi bisogni personali [3]. La continua
evoluzione (e rivoluzione dinamica) dei si-
stemi sanitari, peculiarmente complessi e

adattativi (complex adaptive system, The
Health Foundation, 2010, https:/www.
health.org.uk/publication/complex-adap-
tive-systems) alle sempre pill numerose
esigenze sanitarie e risultanze derivate da
nuove pubblicazioni scientifiche, pur se
gia assemblate in revisioni sistematiche,
necessita comunque di una continua ri-
valutazione critica dei disegni di studio e
delle asserzioni proclamate per adattarle ai
diversi contesti [2,3]. Tale processo con-
tinuo di revisione aumenta lo scetticismo,
I'incertezza e il carico di lavoro dei profes-
sionisti sanitari per lo sforzo di mantene-
re un rapido aggiornamento e adattamento
a strategie terapeutiche migliorative nelle
cure dei bambini e al coinvolgimento dei
genitori nelle possibili opzioni decisionali
da intraprendere nelle cure dei loro bam-
bini [4].

Nell’attuale contesto socio-sanitario dei
Paesi sviluppati, quindi, i sistemi sanita-
ri di valutazione della appropriatezza, ef-
ficienza e riduzione dei rischi per il mi-
glioramento continuo della qualitd del-
le cure offerte ai bambini e alle famiglie,
necessitano di unire agli indicatori tecni-
ci di processo e di risultato, anche indica-
tori empatici di “knowledge translation”
che coinvolgano i clinici e permettano la
partecipazione dei pazienti e, nel caso dei
bambini, dei loro genitori ai processi clini-
ci decisionali [3,4]. Una personalizzazione
della medicina, continuamente aggiorna-
ta e tradotta nel linguaggio degli utenti/
pazienti, & quella che il sistema di salute
“reale” per persone “reali” pud ottenere so-
lo con un approccio olistico, pragmatico,
integrato e sensibile, che non sopravvalu-
ti i risultati delle meta-analisi statistiche
a scapito della adeguata valutazione dei
contesti “clinici” e “sociali”, che non tenda
pilt ad agire che a non agire (commission
bias) e che adotti strategie che garantisca-
no di tenere nel giusto conto le preferenze
dei singoli individui e delle loro famiglie,
attuando una vera e propria empatia clini-
ca [1,3,5,6].

Il termine empatia (derivato dal greco
éunobeia, empatéia, da év-, “dentro”, e
nGa0og, “sofferenza o sentimento”) ¢ usa-
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to nelle relazioni sociali per indicare la ca-
pacita di un individuo di comprendere in
modo immediato i pensieri e gli stati d’a-
nimo di un’altra persona, e nella clinica in-
dica il superamento del concetto di “com-
passione” e acquisisce 1'accezione di parte-
cipazione al vissuto dei pazienti, in assen-
za di un completo coinvolgimento emotivo
(per questo si distingue dalla simpatia) [7].
I sistemi sanitari complessi e adattativi,
sia in contesti nazionali che internazio-
nali, in cui si assiste a un “movimento
browniano” di convivenza di molteplici
realtd biologiche, persone agenti nel si-
stema (clinici con diversi valori e aspet-
tative, pazienti e genitori con svariati de-
sideri, pregiudizi o preferenze) e processi
diversi spesso disomogenei (linee-guida,
report, processi di persuasione recipro-
ca, meeting, procedure sanitarie, briefing
ecc.) sono difficili da decodificare, misu-
rare o interpretare, anche se si valutano
contesti clinici “empatici” centrati sui pa-
zienti [5,6].

La mancanza di indicatori validi e repli-
cabili e di processi che, pur di provata ef-
ficacia clinica, sono carenti di precise di-
rettive o clinical pathways, rende la mi-
surazione della qualita delle cure offerte
negli ospedali pediatrici, ridotta ai soli
indicatori risk-deficit based, e quindi in-
completa e carente per definire e mante-
nere lo stato di “benessere” dei bambini
ricoverati [7,8].

Obiettivi dello studio

Siintende esaminare e costruire una map-

patura della letteratura esistente per illu-

strare quali siano i gap di ricerca e su quali
temi clinici sviluppare indicatori empatici
utili a bilanciare il corrente metodo di va-
lutazione della qualita delle cure (risk-ba-
sed/deficit model) con un nuovo modello

“salutogenico”, basato su indicatori di pro-

duzione e di mantenimento del benesse-

re, sulla base del framework Assets-Based

Community Development (ABCD) [9]

includente ’Empatia clinica (ABCDE).

Con questo protocollo di studio si intende

in particolare rispondere alle seguenti do-

mande di ricerca:

* quali interventi di approccio empatico
sono stati adottati per offrire una co-
municazione delle informazioni medi-
che ai bambini e alle famiglie perso-
nalizzando le modalita e le strategie di
informazione-formazione, per ridurre
lansia e la paura e per favorire 'autono-
mia e il self-management nella gestione
delle cure dopo la dimissione?

* quali interventi, focalizzati per forni-
re cure empatiche, e quali esiti clinici
sono stati valutati e implementati dagli
healthcare provider e dai clinici per il
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miglioramento delle cure pediatriche
ospedaliere?

* quali caratteristiche empatiche (inter-
venti per mitigare, armonizzare, of-
frire mutuo supporto, migliorare la
compliance alle offerte diagnostico-te-
rapeutiche o stimolare capacita di re-
silienza nei pazienti che si trovano ad
affrontare situazioni complesse o inat-
tese) producono indicatori con livel-
li complessivi misurabili di benessere
umano nei bambini, negli adolescenti e
nei loro genitori?

¢ quali indicatori umani, sociali e clinici,
“salutogenici” (nel significato di fatto-
ri che esprimono la relazione tra salute,
stress e gestione della malattia) potreb-
bero aiutare a promuovere il modello
ABCDE per definire il benessere e il
mantenimento del benessere in bambi-
ni e adolescenti in ospedale?

* quali barriere o facilitazioni incontrano
clinici e famiglie come individui-agen-
ti nei sistemi sanitari per costruire ap-
procci di servizi empatici per far fron-
te allo stress/dolore nei bambini o au-
mento della percezione del disagio del-
la malattia/ricovero, negli adolescenti e
nelle loro famiglie?

* quali errori o eventi avversi possono af-
fliggere la popolazione pediatrica vul-
nerabile quando i policy maker valuta-
no il sistema sanitario usando solo mo-

delli risk-deficit based?

Materiali e metodi

Per rispondere agli obiettivi dello studio
si adottera la metodologia della scoping
review secondo la guida pubblicata da Ar-
ksey e O’Malley [10]. Dopo aver esegui-
to ricerche pilota per identificare i diversi
domini utili alla ricerca su database mul-
tipli (PubMed, EMBASE, Scopus, Co-
chrane Library, CINAHL, Psyclnfo) e
su Google Scholar per ritrovare possibili
pubblicazioni di grey literature, si formu-
leranno strategie di ricerca iterative, adat-
te ai singoli database, e ristrette al periodo
tra il 2004 e il 2017, in cui si & rilevato un
aumento dell’interesse scientifico verso
sistemi empatici con 'adozione di disegni
di studio centrati sui pazienti [1,6,8]. Si
prenderanno in considerazione solo pub-
blicazioni peer-reviewed e non si appli-
cheranno restrizioni di lingua. Si consi-
dereranno tutte le tipologie di disegno di
studio che includono, ma non si limitano,
a studi osservazionali, valutazioni in spe-
cifici setting pediatrici, studi etnografici
e studi randomizzati. Le referenze e gli
abstract di atti di convegno saranno an-
ch’essi raccolti e analizzati seguendo un
processo iterativo e induttivo, senza la va-
lutazione della qualita degli studi inclusi

o I'analisi dei bias. Saranno invece analiz-
zati i dati raccolti in una tabella (mappa)
operativa sviluppata dal team di studio e
includente le seguenti variabili di interes-
se: dettagli sulle pubblicazioni; setting;
range di etd; tipo di malattia e numero di
bambini/genitori arruolati; esperienze di
empatia clinica applicate a livello indivi-
duale, di team o di sistema organizzativo
(health service); outcome valutati su que-
stioni inerenti a comunicazione persona-
lizzata, promozione o protezione del be-
nessere o direttamente connessi a fattori
stimolanti uno stile di vita sano; barriere
e facilitazioni incontrate nell’applicazio-
ne dei modelli empatici; figure dei sani-
tari/servizi coinvolti; valutazione da parte
di due revisori su scala Likert (1,5) della
possibile replicazione dello studio in al-
tri contesti a livello individuale, di team o
di sistema organizzativo. Saranno esclu-
si gli studi che non hanno come outcome
principale interventi di tipo empatico per
il miglioramento della qualita dei sistemi
sanitari pediatrici o in cui non siano suffi-
cientemente descritti i dati da aggregare,
i sistemi decisionali applicati o i software
impiegati.

Sara eseguita una mappa degli studi iden-
tificati, sia per le variabili considerate che
per la posizione geografica dei setting cli-
nici, e si analizzeranno i campi di interesse
e i gap di ricerca per ispirare nuove revi-
sioni o disegnare nuovi studi primari, utili
per definire indicatori empatici da inserire
in sistemi di valutazione della qualita degli
interventi sanitari secondo il framework

ABCDE [10].

Risultati attesi

Il modello ABCDE [10] proposto offre
sostegno e armonizzazione dei proces-
si sanitari per garantire il benessere dei
bambini ospedalizzati, considerando un
ampio range di outcome clinici nei bam-
bini e nelle famiglie. In due recenti stu-
di qualitativi ¢ stata dimostrata l'efficacia
dell’empatia clinica in due diversi conte-
sti. Nel primo si ¢ rilevata l'associazione
tra empatia dei genitori e riduzione del-
la produzione di citochine inflammatorie
nell’asma dei bambini [11]. Nel secondo ¢
stato dimostrato come tecniche di counse-
ling empatico e di interviste motivazionali
hanno consentito di ridurre la stigmatiz-
zazione e il bullismo connessi all’obesita
e hanno dimostrato significativa efficacia
nei bambini e negli adolescenti obesi [12].
Ci si attende che dalla nostra scoping re-
view si riceveranno risultati chiave per
lapplicazione del nuovo modello di va-
lutazione della qualita dell’assistenza of-
ferta ai bambini ricoverati tramite I'appli-
cazione di interventi empatici ABCDE. 1
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risultati attesi riguardano: miglioramen-
to dell’offerta comunicativa e della com-
prensione delle diagnosi eseguite e delle
strategie terapeutiche offerte per la perso-
nalizzazione dell’informazione adattata ai
bisogni, all’educazione, all’etnia, all’ansia
e all’emotivita dei bambini e dei loro ge-
nitori; identificazione di fattori personali,
sociali e genetici che possono influire nel
corso di patologie pediatriche croniche e
che restano inesplorabili con studi rando-
mizzati controllati anche se ben disegnati
(es. ineguaglianze economiche, outcome
clinici e sociali rilevabili solo dopo lunghi
anni di follow-up); miglioramento di di-
versi esiti clinici di processo e di risultato
con una riduzione degli oneri sociali e fa-
miliari delle famiglie con bambini malati;
maggiore compliance a terapie di cui non
si conosce il gradimento dei bambini per
le formulazioni o le diverse vie di sommi-
nistrazione; coinvolgimento empatico dei
bambini e delle famiglie per conoscere i
loro desideri di miglioramento della per-
cezione dei tempi, dei servizi ospedalieri e
degli ambienti dedicati al pernottamento
e all’assistenza; identificazione e mappa-
tura dei risultati degli studi che valutano
le preferenze su possibili diverse opzio-
ni di somministrazione dei farmaci dopo
una comunicazione empatica delle diver-
se strategie terapeutiche che abbiano pa-
ri beneficio ma differenti rischi (conver-
sazione clinica empatica); costruzione di
fogli decisionali (decision aids) con info-
grafiche semplici per la condivisione del-
le cure (shared decision-making) offer-
ti anche tramite iPad e piattaforme web
per consentire maggiore tempo di meta-
bolizzazione delle informazioni e favori-
re il self~-management nella gestione do-
miciliare delle cure; miglioramento delle
capacita di adattamento (resilienza) dei
bambini e dei loro genitori in circostanze
cliniche impreviste o altamente rischiose
o durante eventi avversi inattesi o parti-

colarmente complessi e allarmanti; ridu-
zione delle frustrazioni, depressioni, con-
testazioni o denunce per percepita mala-
sanita da parte dei genitori; creazione di
spazi di supporto empatico fisico e virtua-
le “tra pari” per favorire lo story-telling
di esperienze narrative/blog tramite au-
dio-video efficaci a dare speranza ed emo-
zioni positive ad altri bambini con pato-
logie simili e ai loro genitori con l'uso di
software dedicati e offerti free su piatta-
forme ospedaliere; riduzione del burnout
dei clinici e dei professionisti sanitari con
ladozione integrata di strumenti tecni-
ci ed empatici di maggiore soddisfazione
nella relazione medico-paziente, nella co-
municazione e nella conversazione clinica
anche di diagnosi complesse.

Conclusioni

Questa scoping review, a differenza di
quanto avviene con le revisioni sistemati-
che, consentira di rispondere a domande
di ricerca molto ampie (broad topic) e di
raccogliere e “mappare” una vasta gam-
ma di informazioni e conoscenze sui di-
versi tipi di intervento empatico adotta-
ti in campo pediatrico per garantire una
comunicazione personalizzata, adottare
programmi di policy strategiche, inclu-
denti approcci di empatia clinica, al fine
di identificare gli interventi pil efficaci a
favorire il benessere e l'autonomia nelle
cure, scoprire carenze nella ricerca clinica
e stabilire una agenda per disegnare studi
di interventi empatici appropriati e repli-
cabili anche in altri contesti sanitari. Gli
interventi empatici di dimostrata efficacia
permetteranno di identificare indicatori
clinici empatici in modelli sanitari assets/
value-based “salutogenici” utili a miglio-
rare la misura di fattori umani di benessere
nelle cure offerte ai bambini ospedalizzati
e alle loro famiglie.
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