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Riassunto. Il limitato ricorso alle cure palliative pediatri-
che ¢ il riflesso di una loro percezione e rappresentazione
distorta e di una cultura che fatica a mettersi in relazione
con il dolore e la morte. Il presente lavoro ha I'obiettivo di
tracciare le opportunita di cambiamento offerte dal nuo-
vo panorama comunicativo dominato dal web e dai social
media. Gli studi in tema comunicazione dell'health care,
in generale e nello specifico campo del fine vita, suggeri-
scono che la comunicazione possa diventare un veicolo di
significativa crescita per le cure palliative pediatriche, pur
rilevandone rischi e criticita. In particolare tre sono i campi
operativi individuati: la diffusione piu diretta di informa-
zioni tramite I'uso di testimonianze; I'espressione e il so-
stegno di pazienti, familiari e medici coinvolti nelle cure; la
creazione di un nuovo ambito di ricerca sui bisogni e sulle
esperienze per migliorare i servizi offerti. Con riferimento
a tutti questi ambiti, il raggiungimento di effetti positivi
richiede interventi intesi a superare la diffidenza nei con-
fronti delle prassi comunicative non formali da parte del
personale sanitario e fornire agli utenti e ai loro familiari
delle indicazioni d'uso.

Parole chiave. Social media, comunicazione sanitaria,
supporto sociale online, educazione al fine vita.

Introduzione

Il dolore, pur essendo parte essenziale della vita di
tutti, € un’esperienza individuale e intrasferibile
a cui tutte le culture hanno cercato di attribuire
un senso. Nel corso della storia si sono succedute
varie concezioni del dolore sino a quella attuale,
formulata in un’epoca in cui la tecnica ha eman-
cipato gli uomini dai loro vincoli naturali' e in
cui guardiamo con compassione a chi soffre ma
al tempo stesso con fastidio e rifiuto? e con una
pretesa salvifica verso la medicina. Gli effetti so-
no evidenti in tutti gli ambiti sociali comprese le
prassi di cura e il modo in cui vengono comunica-
te. Tale visione e ancora pilu gravosa in campo pe-
diatrico® e in netto contrasto sia con l'attenzione

Communication as a care tool

Summary. The limited use of pediatric palliative care re-
flects their distorted perception and representation and
cultural attitudes towards pain and death. This paper
aims to trace the opportunities for change offered by the
new communication landscape dominated by the web
and social media. Studies on health care communication,
in general and in the specific field of end-of-life, suggest
that communication can become a vehicle of significant
growth for pediatric palliative care, while highlighting
risks and criticalities. In particular, three operational fields
have been identified: direct dissemination of information
through the use of testimonies; expression and support
of patients, family members and doctors involved in the
treatments; creation of a new research field focused on the
needs and experiences of patients in order to improve the
services offered. With reference to all these areas, positive
effects can be achieved through interventions aiming to
overcome the distrust of the healthcare personnel towards
non-formal communication practices and offer to patients
and their families operating guidelines.

Key words. Social media, health communication, social
media listening, online social support, end of life education.

Rivendicare la facolta santa del giudizio, a certi momenti,
é lacerare la possibilita: come si lacera un foglio inturpato
leggendovi scrittura di bugie.

(Carlo Emilio Gadda, La cognizione del dolore).

che la nostra cultura riserva ai minori sia con la
non trascurabile presenza di malattie inguaribili
e dolorose in molti bambini ospedalizzati la cui
qualita della vita potrebbe essere migliorata gra-
zie ai servizi di cure palliative pediatriche (CPP)
disponibili ma sottoutilizzati*® a causa della loro
percezione e rappresentazione. Non si tratta quin-
di di una questione solo medica e sanitaria ma an-
che sociale in cui le dinamiche comunicative, in
una realta iperconnessa come la nostra, hanno un
ruolo tutt’altro che marginale. Per questo occor-
re riflettere su questo tema a partire dalle incom-
prensioni del pubblico, affrontando la questione
della comunicazione nell’health care e il ruolo dei
social media (SM) nel campo delle CPP ma anche
in altre esperienze che possono offrire modelli di
confronto e di crescita.
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La parola vissuta: la percezione delle cure
palliative pediatriche

Quello tra cure palliative (CP) e media ¢ da sempre
un rapporto difficile con problemi non solo di comu-
nicazione pubblica’ ma, come accennato, culturali.
All'origine c’e una diffusa negazione della morte e del
morire che ha generato sospetto e censura a livello
familiare, comunitario e mediale®, portando ad una
scarsa conoscenza dell'argomento®! e alla creazio-
ne di tabu difficili da superare. Qualche carenza va
ascritta anche al mondo sanitario che tuttavia negli
ultimi anni ha riconosciuto la necessita di migliori
modalita di comunicazione medico-paziente e di for-
me di cura sempre piu attente ai bisogni complessivi
del malato’.

La situazione non e migliore nell'ambito delle CPP
e anzi annovera ulteriori resistenze: esse sono perce-
pite come abbandono delle “vere” cure (mentre alcu-
ni studi recenti ci dicono che si possono vantaggiosa-
mente anticipare e integrare con altri trattamenti®) e
sono quindi sentite come una rinuncia alle speranze
di guarigione. Una visione talmente radicata che ha
generato la proposta di cambiare i termini utilizzati
optando per sinonimi meno connotati come comfort
care o supportive care''.

Quello delle CPP non e I'unico caso di difficolta
nella comunicazione dei servizi in campo sanita-
rio. Le origini, secondo alcuni studi di marketing,
si possono far risalire ad almeno tre ordini di pro-
blemi: l'alto livello di asimmetria informativa tra
chi offre e chi riceve i servizi, la difficolta stessa di
concepirli come servizi rispetto ad altri ambiti (di-
versamente da un turista che prenota un viaggio a
Capri, 'obiettivo di un paziente non € incontrare il
cardiologo o fare un ecodoppler ma scoprire o cu-
rare una patologia) e infine l'alto coinvolgimento
dell’'utente combinato con una forte vulnerabilita a
livello emotivo'®. In tale contesto uno degli aspetti
piu sottovalutati & quello del “passaparola”® degli
utenti: i pazienti negli ultimi decenni hanno, infatti,
mostrato un crescente interesse nell’essere coinvolti
nelle scelte mediche che li riguardano'*’®, hanno a
disposizione sempre piu fonti informative® e sono
pronti a valutare i servizi e condividere i loro giudi-
zi. Le reti sociali riescono a diffondere con succes-
so queste informazioni'® e il passaparola puo avere
rilevanti effetti positivi o negativi sulla percezione
e sull’utilizzo dei servizi e di conseguenza sull’ef-
ficienza degli investimenti pubblici e privati che in
essi sono stati fatti'’.

Alcune ricerche hanno analizzato la questione co-
municativa nell’'ambito specifico delle CP ipotizzan-
do iniziative di pubblicizzazione e incontri sul tema
della morte e del fine vita®. Rispetto alle CPP dove si
sente la necessita di un intervento con programmi
educativi'® per raggiungere una death literacy ossia
un insieme di conoscenze e abilita che rendano pos-
sibile comprendere e agire in casi di fine vita e morte
(un esempio ¢ il modello australiano a quattro livelli

di azione knowledge, skills, experiential learning, and
social action'?). Tale percorso andrebbe svolto usando
un linguaggio attento non solo agli aspetti medici del-
le cure ma anche a quelli emotivi*?, presentando con
piu chiarezza il supporto psicologico/sociale offerto
dai team di CPP* e puntando su un attento uso di
testimonianze piuttosto che sull’utilizzo di un nuovo
repertorio lessicale!’.

La parola diffusa: informarsi e condividere
sui social

La rivoluzione digitale sta influenzando profonda-
mente ogni aspetto della nostra societa e il web 2.0, il
cloud computing, la realta aumentata sono parte del-
la nostra vita quotidiana. A livello sanitario il filosofo
Floridi sostiene che le tecnologie dell'informazione
e della comunicazione (ICT) porteranno a misurarci
e monitorarci sempre di piu in un contesto domina-
to da tre tendenze principali: la democratizzazione
dell'informazione sanitaria, la crescente disponibili-
ta di contenuti generati dagli utenti (UGC) relativi al
tema della salute e la socializzazione delle condizioni
di salute®.

Se guardiamo al presente, le statistiche del Pew
Internet and American Life Project (un’organizza-
zione statunitense di ricerca senza scopo di lucro e
apartitica che fornisce dati e analisi gratuiti sui social)
mostrano una presenza crescente dei temi dell’health
care nel mondo del web e dei SM e un aumento del
loro utilizzo per la ricerca di informazioni rispetto a
malattie e metodi di cura ed esperienze di salute di
altre persone. I social si adattano soprattutto alle esi-
genze delle persone che soffrono di malattie croni-
che, in particolare nel passaggio dallo shock di una
nuova diagnosi alla gestione a lungo termine della
loro patologia®.

Troviamo due modelli utili per interpretare i
SM rispetto all’health care (applicabili anche alle
CPP la cui scarsa diffusione online rende poco utile
una disamina limitata solo a questo ambito): come
spazio “immediato” in cui cercare liberamente in-
formazioni e come spazio “intimo” in cui condivi-
dere esperienze. Nella prassi queste due funzioni
tendono a sovrapporsi accentuando i vantaggi per
la comunicazione dei servizi sanitari che grazie ai
SM puo essere adattata alle priorita dei casi, bene-
ficiare di varie opzioni di presentazione delle infor-
mazioni in base alla versatilita delle diverse piatta-
forme e del contributo degli utenti in ragione della
natura collaborativa dei social®.

Partiamo dal ruolo informativo dei SM. Nel web
si puo trovare di tutto ma spesso la fatica che siamo
disposti a fare e limitata. Le persone tendono a non
utilizzare tutte le risorse cognitive disponibili nelle
loro scelte ma solo quelle necessarie per avere un
risultato sufficientemente ottimale e sono propen-
se a interrompere la ricerca prima di esaminare tut-
te le opzioni possibili?*. Nell'ambito di un contesto
sanitario che offre molteplici strutture e opzioni di
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cura, tale tendenza finisce per attribuire particolare
peso alle opinioni degli altri utenti'? e comporta la
necessita di investire maggiori risorse per catturare
l'attenzione del proprio pubblico di riferimento?.
Per questo serve una maggiore attenzione verso gli
UGC * senza dimenticare che il loro effetto e dupli-
ce: aggregano positivamente informazioni secondo
il modello dell’intelligenza collettiva ma confondo-
no frequentemente la popolarita con la qualita, sot-
tostimando il contributo degli addetti ai lavori ri-
spetto a quello degli utenti di maggiore successo?.
Una situazione che secondo alcuni autori potrebbe
migliorare con un maggiore coinvolgimento degli
esperti nel monitoraggio dei contenuti e anche nel-
la loro produzione!”?’. A livello statistico la ricerca
di informazioni sui SM e piu diffusa tra i giovani
e tra le donne®** e vi &€ un rapporto direttamente
proporzionale tra la diffusione di informazioni sa-
nitarie online su un certo argomento e il miglio-
ramento dei relativi comportamenti dei giovani?.
Questo uso dei SM influisce anche sul rapporto tra
medico e paziente, portando a una comunicazione
piu equa®, e migliora 'accesso, la pertinenza e la
credibilita delle informazioni che si basano sulle
esperienze vissute3!.

Passiamo ora alla funzione di condivisione dei
SM. In questo ruolo i social hanno effetti positivi sul-
le strategie di adattamento, sull’autostima, sul sen-
so di appartenenza e sulla competenza dei soggetti
coinvolti attraverso scambi di risorse psicosociali®.
Sono infatti strumenti capaci di facilitare il sostegno
reciproco, garantendo un minore imbarazzo rispetto
ad argomenti sensibili, la riduzione dei vincoli logi-
stici e possibilita di accesso a nuove fonti di assisten-
za'”. Le varie piattaforme social danno opportunita
senza precedenti ai genitori e agli operatori sanitari
nei casi di bambini con diagnosi di malattie croni-
che rare poiché offrono livelli piu elevati di ricchezza
di informazioni e umanita (rispetto ad altre forme
di contenuti web) e grazie alla presenza di materiali
multimediali (foto, video, documenti condivisi) e di-
namiche interattive che meglio generano l'intimita
e 'immediatezza tipiche di una rete sociale reale®. I
social media offrono inoltre alla comunita sanitaria
l'opportunita di relazionarsi con adolescenti e gio-
vani adulti, coinvolgendoli in forme non possibili
all'interno del setting tradizionale®. Anche se spesso
i messaggi postati sono “negativi” in relazione a sin-
tomi, complicanze ed esami (¢ 'opposto per farmaci
e procedure), i pazienti e chi li assiste mostrano un
graduale miglioramento del loro stato emotivo gra-
zie a queste forme di condivisione®.

Nel caso specifico delle CPP, i SM hanno offerto
uno spazio per dibattere sui temi del fine vita sia ai
palliativisti, che hanno trovato una strada per avere
informazioni in tempo reale su attivita scientifiche
e restare in contatto con colleghi di tutto il mondo®,
sia al grande pubblico che e sempre piu alla ricerca
di un modello di assistenza che si dedichi alla per-
sona in tutti i suoi bisogni rispetto ad un modello di
trattamento “medicalizzato”®. Per quanto ci siano
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vari gruppi e pagine su Facebook sulle CPP e video
su Youtube con la testimonianza di genitori di bam-
bini malati, il mondo dei SM si evolve rapidamente
e richiede un impegno continuo anche rispetto alle
piattaforme emergenti che potrebbero diventare in
breve tempo una risorsa decisiva per i fornitori di
servizi pediatrici®®.

Esistono analisi stimolanti rispetto all’'uso di
Twitter3”%, Youtube®°, Instagram e persino del
piu recente Tik Tok*' che in Cina € gia un caposaldo
della comunicazione istituzionale dei dipartimenti
di salute pubblica. Ad oggi, i siti web pili popolari
e i video di YouTube piu visti sulle CP non si riferi-
scono quasi mai a bambini ma sempre a malati di
cancro adulti e ad anziani confermando quanto la
mancanza di attenzione alle CPP contribuisca alla
loro scarsa comprensione®. Anche alcuni specialisti
del settore sono convinti dell’utilita dell'uso di risor-
se web per i giovani pazienti e per le loro famiglie
poiché offrono una diversa forma di espressione,
una connessione e un aumento nelle conoscenze e
nella capacita di reperire sostegno*?. Ne consegue la
necessita di una migliore considerazione di cio che
viene detto al pubblico e dal pubblico attraverso il
potente strumento dei SM'.

La parola narrata: la comunicazione che cura

La National Survey: Digital Health Practices, So-
cial Media Use, and Mental Well-Being Among Te-
ens and Young Adults in the U.S. (2018)* dice che
gli adolescenti e i giovani adulti fanno ampio uso
di risorse digitali per accedere a informazioni sa-
nitarie, strumenti, supporto dai pari e dai fornitori
di servizi. Dice pure che, per i giovani con sintomi
depressivi da moderati a gravi, i SM possono essere
pilu importanti rispetto ai loro coetanei per sentirsi
meno soli, trovare ispirazione e un luogo per l'au-
toespressione creativa. Anche la Societa Italiana di
Pediatria ha sottolineato, oltre a numerose criticita,
il potenziale di tali strumenti per il miglioramento
dell’autocontrollo, dell’espressione di opinioni e
decisioni riflessive, la possibilita per gli adolescenti
che si sentono isolati e depressi di stabilire relazioni
senza preoccuparsi di come gli altri valutano il loro
aspetto fisico, migliorare il loro umore, sostenere la
loro autostima e ottenere supporto emotivo*.

Tali riflessioni ci permettono di spostare il focus
da un’ottica mediale e di marketing ad una piti uma-
na e di cura considerando la comunicazione online
come uno strumento aggiuntivo nella cassetta degli
attrezzi delle CPP* che per definizione si occupano
del “corpo” e dello “spirito”¢ e che devono tener con-
to dell'importanza anche per i minori di riflettere sul
significato di essere malati'®. Purtroppo nella nostra
societa la manifestazione di emozioni o la discussio-
ne di problemi familiari con non familiari & ancora
scoraggiata e I'onesta rispetto al tema della morte e
percepita come una brutale invasione che priva il pa-
ziente di un bozzolo protettivo contro le avversita e
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minacciairuoli e le funzioni culturalmente prescritte
ai genitori'®.

Eppure per i giovani pazienti € minore il disagio
di affrontare nuove disabilita e restrizioni rispetto a
quello di rinunciare all’utilizzo dei SM come forma
espressiva. Social, che in caso di malattia grave, di-
ventano particolarmente preziosi per evitare il sen-
so di isolamento e per aggiornare velocemente tutti i
contatti sul proprio stato di salute*”.

Andando piu in dettaglio possiamo intravedere
tre grandi ambiti di utilizzo dei SM da parte di gio-
vani con malattie debilitanti e potenzialmente leta-
li: 'interazione (con altri che abbiano vissuto espe-
rienze simili grazie all'anonimato che puo facilitare
I'espressione di emozioni, sentimenti ed esperienze
intime), la presa di coscienza (cercando supporto
emotivo e informativo e raccontando il proprio vis-
suto), la condivisione (dando una forma narrativa
della malattia col desiderio di lasciare un’eredita o
di essere utili ad altri). A tali funzioni si accompa-
gnano anche dei rischi relativi all'accuratezza dei
contenuti trovati, alle risposte negative ricevute e al
timore di non riceverne e al conseguente senso di
abbandono*.

Anche per le famiglie (e in generale per chiun-
que assista il paziente) il ruolo del web & decisivo:
il maggior supporto arriva dalle piattaforme che
offrono informazioni e socializzazione e quindi so-
prattutto dai SM che permettono di creare gruppi di
persone che vivono situazioni simili*? e offrono al-
ti livelli di intimita. I benefici in questo caso sono
il supporto fiduciario ed informativo nell’affrontare
processi decisionali complessi'>*9, la limitazione
dello stress®, la possibilita di interagire in modo piu
positivo con gli operatori sanitari e le informazioni
mediche e quella di poter condividere un’esperien-
za che i membri della propria consueta rete sociale
non possono capire, evitando il senso di isolamento
e incertezza®. 1l fatto di preferire il confronto con
persone in condizioni simili alle proprie rispetto a
quello con gli esperti & dettato anche dalla scarsa di-
sponibilita di medici disposti a interagire online con
le famiglie®'. Una possibilita di cui si sente invece l'e-
sigenza®? e che potrebbe aiutare a circoscrivere i casi
in cui si verificano contenziosi da parte delle fami-
glie e i sempre pilu frequenti strascichi in rete> con
minacce e attacchi verso gli operatori sui SM (rispet-
to alle quali i tribunali e le autorita sanitarie hanno
ancora pochi strumenti per proteggere sia i pazienti
che il personale®). Piui in generale servirebbe un’e-
ducazione ai SM da parte dei team di CPP per evitare
che si creino dinamiche comunicative inaspettate e
per preparare pazienti e famiglie alle opportunita
che questi strumenti offrono nel processo di cura e
nel fine vita*, sostenendoli nei loro storytelling®.

Infine, se gli studi sono chiari sulla necessita
di sensibilizzare il pubblico verso le CPP, per farlo
occorrono gli strumenti adeguati e che i vari pro-
tagonisti abbiano l'opportunita di rappresentarsi
nei media®®. Per questo gli hospice sono uno snodo
essenziale e per quanto siano gia attivi sui SM con

vari temi (raccolta fondi, condivisione delle migliori
pratiche cliniche, promozione di attivita educative
e annunci di lavoro), potrebbero esserlo ancora di
piu raccontando con chiarezza ed efficacia i vantag-
gi delle CPP per pazienti e famiglie, condividendo
le loro storie®, sfidando la tradizionale immagine
di istituzione (ossia di luogo separato dal resto del-
la societa in cui il malato e segregato e dove la sua
liberta ¢ annullata in nome della cura) attraverso
autorappresentazioni pitt umane e “affettive”*” non-
ché realistiche. Un approccio potrebbe anche essere
quello di pensare la comunicazione di un hospice
come quella di una comunita, rendendola un aspet-
to importante delle socialita interna*’ senza dimen-
ticare che come per ogni attivita serviranno regole
chiare e ben delineate per rispettare la privacy di
tutti i soggetti coinvolti ed evitare ulteriori forme di
conflitto®.

La parola ascoltata: fare ricerca sulle cpp
coi contenuti online

Chiudiamo con una domanda metariflessiva: “la
comunicazione puo curare la cura?” Il web 2.0 si ca-
ratterizza per migliorare con l'uso e perfeziona i suoi
servizi (motori di ricerca, SM, app, wiki, ecc.) in mi-
sura direttamente proporzionale all’utilizzo che ne
fanno gli utenti®. Ci sono app di navigazione in cui
possiamo segnalare incidenti o deviazioni e far viag-
giare in maggiore sicurezza altri guidatori, piattafor-
me di e-commerce in cui possiamo trovare valuta-
zioni e suggerimenti d'uso basate sui giudizi di altri
clienti. In qualche misura anche I'indagine scientifica
in campo medico sta scoprendo 'utilita dell'enorme
massa di contenuti presenti in rete e, nello specifico,
dei contenuti postati dagli utenti.

I SM, nel loro uso piti semplice, sono gia diven-
tanti uno spazio in cui reclutare soggetti per la ri-
cerca sulle CPP® offrendo uno strumento economi-
co, efficiente e capace di raggiungere un campione
demograficamente rappresentativo di adolescenti
e giovani adulti, compresi quelli tradizionalmen-
te sottorappresentati nelle ricerche®'. Ma dei SM si
possono anche studiare i contenuti pubblici degli
utenti rispetto a vari argomenti inerenti le CPP: va
precisato che ci sono sia sostenitori sia detrattori di
questa tipologia di indagine e se da una parte c’e chi
evidenzia I'utilita di conoscere le ricerche e i post dei
propri pazienti per capire quali idee abbiano e come
se le siano fatte®?, dall’altra c’e chi sottolinea i rischi
per la privacy e sostiene I'esigenza di regole e limiti
molto stringenti®.

Se i materiali e gli strumenti sono innumerevo-
li, i metodi di studio da applicare sono complessi e
vanno affinati tenendo conto che post e tweet sono
soggetti ad una forte dose di condizioni che non li
rendono un campione statistico rappresentativo
della popolazione®’. Quel che ¢ certo e che persino
alcune ricerche su farmaci, strumenti e protocolli di
cura si stanno sviluppando sui SM grazie a forum,
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gruppi e chat® ma soprattutto che vari operatori
sanitari sentono il bisogno, come professionisti, di
conoscere e comprendere cio che i loro pazienti vi-
vono psicologicamente, emotivamente e spiritual-
mente, al fine di fornire un’assistenza che sia dav-
vero “olistica”®®.

Conclusioni

I limitato ricorso alle CPP ¢ il riflesso di una loro perce-
zione e rappresentazione distorta e di una cultura che
fatica a mettersi in relazione con il dolore e la morte.
Il nuovo panorama comunicativo dominato dal web e
dai SM non ha cambiato la situazione ma ci sono op-
portunita che se ben comprese e gestite sembrano es-
sere promettenti: da una parte i SM garantiscono modi
nuovi di diffondere informazioni, soprattutto sotto for-
ma di esperienza diretta, che ben si adattano ai pubbli-
ci piu giovani, dall’altra sono un veicolo di espressione
e di sostegno importantissimo per tutti coloro che sono
coinvolti in contesti legati a malattie incurabili e al fine
vita. Infine i SM possono anche diventare uno spazio
in cui studiare il modo in cui le CPP sono percepite e
vissute per migliorare i servizi offerti e la loro efficienza
concorrendo a dare senso e speranza a momenti molto
delicati della nostra esistenza.

Confflitto di interessi: 'autore dichiara 'assenza di conflitto di interessi.

Bibliografia

1. Galimberti U. Psiche e techne: 'uomo nell’eta della tec-
nica. 3. ed. Milano: Feltrinelli, 1999: 277.

2. Natoli S. L’esperienza del dolore: le forme del patire nella
cultura occidentale. Milano: Feltrinelli, 2016: 382.

3. Integrating palliative care and symptom relief into pae-
diatrics: a WHO guide for health-care planners, imple-
menters and managers [Internet]. Geneve: World Health
Organization. [updated 2018; cited 2020 Sep 4]. Available
from: https://apps.who.int/iris/handle/10665/274561

4. Wolfe ], Grier HE, Klar N, et al. Symptoms and suffering
at the end of life in children with cancer. N Engl ] Med
2000; 342: 326-33.

5. Dickens DS. Comparing pediatric deaths with and with-
out hospice support. Pediatr Blood Cancer 2010; 54: 746-
50.

6. Levine DR, Mandrell BN, Sykes A, et al. Patients’ and
parents’ needs, attitudes, and perceptions about early
palliative care integration in pediatric oncology. JAMA
Oncol 2017; 3: 1214.

7. Ashpole BR. Communications with the public, politi-
cians, and the news media [Internet]. Oxford: Oxford
University Press [updated 2015; cited 2020 Sep 4]. Avail-
able from: http://oxfordmedicine.com/view/10.1093/
med/9780199656097.001.0001/med-9780199656097-chap-
ter-64

8. Mcllfatrick S, Noble H, McCorry NK, et al. Exploring pub-
lic awareness and perceptions of palliative care: A quali-
tative study. Palliat Med 2014; 28: 273-80.

9. Shalev A, Phongtankuel V, Kozlov E, et al. Awareness
and Misperceptions of Hospice and Palliative Care: A
Population-Based Survey Study. Am ] Hosp Palliat Med
2018; 35: 431-9.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

M. Asti: La comunicazione come strumento di cura

Benini F, Fabris M, Pace DS, et al. Awareness, under-
standing and attitudes of Italians regarding palliative
care. Ann Ist Super Sanita 2011; 47: 253-59.

De Clercq E, Rost M, Rakic M, et al. The conceptual un-
derstanding of pediatric palliative care: a Swiss health-
care perspective. BMC Palliat Care 2019; 18: 55.

Dobele A, Lindgreen A. Exploring the nature of value in
the word-of-mouth referral equation for health care. J
Mark Manag 2011; 27: 269-90.

Martin S. Word-of-mouth in the health care sector: a lit-
erature analysis of the current state of research and fu-
ture perspectives. Int Rev Public Nonprofit Mark 2017;
14: 35-56.

Liang B, Scammon DL. E-Word-of-Mouth on health so-
cial networking sites: An opportunity for tailored health
communication: eWOM on health social networking
sites. ] Consum Behav 2011; 10: 322-31.

Niehues AN, Bundy A, Broom A, et al. Everyday un-
certainties: reframing perceptions of risk in outdoor
free play. ] Adventure Educ Outdoor Learn 2013; 13:
223-37.

Deri C. Social networks and health service utilization. J
Health Econ 2005; 24: 1076-107.

Hether HJ, Murphy ST, Valente TW. It’s better to give
than to receive: the role of social support, trust, and par-
ticipation on health-related social networking sites. J
Health Commun 2014; 19: 1424-39.

Liben S, Papadatou D, Wolfe J. Paediatric palliative care:
challenges and emerging ideas. Lancet 2008; 371: 852-64.
Noonan K, Horsfall D, Leonard R, et al. Developing death
literacy. Prog Palliat Care 2016; 24: 31-5.

Ciriello AG, Dizon ZB, October TW. Speaking a different
language: a qualitative analysis comparing language of
palliative care and pediatric intensive care unit physi-
cians. Am ] Hosp Palliat Med 2018; 35: 384-9.

Maciasz RM, Arnold RM, Chu E, et al. Does it matter
what you call it? A randomized trial of language used to
describe palliative care services. Support Care Cancer
2013;21: 3411-9.

Floridi L. La quarta rivoluzione: come l'infosfera sta
trasformando il mondo. Milano: Raffaello Cortina Edi-
tore 2017: 86-8.

Fox S. The social life of health information [Internet].
Washington, D.C: Pew Research Center [updated 2014
Jan 15; cited 2020 Sep 4]. Available from: https://www.
pewresearch.org/fact-tank/2014/01/15/the-social-life-
of-health-information/

Hamm MP, Chisholm A, Shulhan J, et al. Social media
use among patients and caregivers: a scoping review.
BM] Open 2013; 3: €002819.

Prabha C, Silipigni Connaway L, Olszewski L, et al. What
is enough? Satisficing information needs. Spink A, ed. J
Doc 2007; 63: 74-89.

Metzger M]J, Flanagin AJ. Using Web 2.0 Technologies to
Enhance Evidence-Based Medical Information. ] Health
Commun 2011; 16: 45-58.

Huo J, Desai R, Hong Y-R, et al. Use of social media in
health communication: findings from the health infor-
mation national trends survey 2013, 2014, and 2017. Can-
cer Control 2019; 26: 107327481984144.

Thackeray R, Crookston BT, West JH. Correlates of
health-related social media use among adults. ] Med In-
ternet Res 2013; 15: e21.

Yonker LM, Zan S, Scirica CV, et al. “Friending” teens:
systematic review of social media in adolescent and
young adult health care. ] Med Internet Res 2015; 17: e4.
Smailhodzic E, Hooijsma W, Boonstra A, et al. Social me-
dia use in healthcare: A systematic review of effects on
patients and on their relationship with healthcare pro-
fessionals. BMC Health Serv Res 2016; 16: 442.

67


https://apps.who.int/iris/handle/10665/274561
http://oxfordmedicine.com/view/10.1093/med/9780199656097.001.0001/med-9780199656097-chapter-64
http://oxfordmedicine.com/view/10.1093/med/9780199656097.001.0001/med-9780199656097-chapter-64
http://oxfordmedicine.com/view/10.1093/med/9780199656097.001.0001/med-9780199656097-chapter-64
https://www.pewresearch.org/fact-tank/2014/01/15/the-social-life-of-health-information/
https://www.pewresearch.org/fact-tank/2014/01/15/the-social-life-of-health-information/
https://www.pewresearch.org/fact-tank/2014/01/15/the-social-life-of-health-information/

68

- Copyright - Il Pensiero Scientifico Editore downloaded by IP 3.142.40.54 Thu, 18 Apr 2024, 07:38:29

Rivista italiana di cure palliative, 23 (1), gennaio-marzo 2020

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44.

45.

46.

47.

48.

49.

50.

Song H, Omori K, Kim J, et al. Trusting Social Media as a
Source of Health Information: Online Surveys Compar-
ing the United States, Korea, and Hong Kong. ] Med In-
ternet Res 2016; 18: e25.

Lee RL, Kvasny LM. Understanding the role of social me-
dia in online health: A global perspective on online social
support [Internet]. First Monday [updated 2013 Dec 26;
cited 2020 Sep 2]. Available from: https://firstmonday.
org/ojs/index.php/fm/article/view/4048

LuY, Wu, Liu J, et al. Understanding health care so-
cial media use from different stakeholder perspectives:
a content analysis of an online health community. ] Med
Internet Res 2017; 19: e109.

Taubert M, Watts G, Boland J, et al. Palliative social me-
dia. BMJ Support Palliat Care 2014; 4: 13-8.

Shafto K, Gouda S, Catrine K, et al. Integrative approach-
es in pediatric palliative care. Children 2018; 5: 75.
DeHoff BA, Staten LK, Rodgers RC, et al. The role of on-
line social support in supporting and educating parents
of young children with special health care needs in the
united states: a scoping review. ] Med Internet Res 2016;
18: €333.

Nwosu AC, Debattista M, Rooney C, et al. Social media
and palliative medicine: a retrospective 2-year analysis
of global Twitter data to evaluate the use of technology
to communicate about issues at the end of life. BMJ Sup-
port Palliat Care 2015; 5: 207-12.

Claudio CH, Dizon ZB, October TW. Evaluating palliative
care resources available to the public using the internet
and social media. Am J Hosp Palliat Med 2018; 35: 1174-80.
Madathil KC, Rivera-Rodriguez AJ, Greenstein JS, et al.
Healthcare information on YouTube: a systematic re-
view. Health Informatics J 2015; 21: 173-94.

Jamwal N, Kumar S. Maintaining the social flow of evi-
dence-Informed palliative care: Use and misuse of You-
Tube. Indian J Palliat Care 2016; 22: 104.

Zhu C, XuX, Zhang W, et al. How health communication
via tik tok makes a difference: a content analysis of tik tok
accounts run by Chinese provincial health committees.
Int J Environ Res Public Health 2019; 17: 192.

Ens CDL, Chochinov HM, Bérard JLM, et al. Pediatric
palliative care online: the views of health care profes-
sionals. J Palliat Care 2008; 24: 41-8.

Rideout V. Digital health practices, social media use, and
mental well-being among teens and young adults in the
U.S.:95.

Bozzola E, Spina G, Ruggiero M, et al. Media use during
adolescence: the recommendations of the Italian Pediat-
ric Society. Ital J Pediatr 2019; 45: 149.

Smith B. Dying in the social media: when palliative care
meets Facebook. Palliat Support Care 2011; 9: 429-30.
PPC WHO Definition [Internet]. Geneve: World Health
Organization. [updated 28 Jan 2012; cited 2020 Sep 4].
Available from: https://www.who.int/cancer/palliative/
definition/en/.

Miller D. Hospices potential new media [Internet]. Lon-
don: University College London [updated 10 Jul 2018;
cited 2020 Sep 8]. Available from: https://www.ucl.ac.uk/
anthropology/people/academic-and-teaching-staff/
daniel-miller/hospices-potential-new-media

Peat G, Rodriguez A, Smith J. Social media use in ado-
lescents and young adults with serious illnesses: an inte-
grative review. BMJ Support Palliat Care 2019; 9: 235-44.
Jongh T de, Gurol-Urganci I, Vodopivec-Jamsek V, et al.
Mobile phone messaging for facilitating self-manage-
ment of long-term illnesses. Cochrane Database Syst Rev
2012; 12: CD007459.

Dietrich C. Online social support: an effective means of
mediating stress [Internet]. London: Inquiries Journal
Inquiries Journal/Student Pulse [Online], 2 [updated

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

2010; cited 2020 Sep 20]. Available from: www.inqui-
riesjournal.com/articles/173/online-social-support-an-
effective-means-of-mediating-stress.

Sarasohn-Kahn J. The wisdom of patients: health care
meets online social media [Internet]. Oakland: California
Healthcare Foundation. [updated 2008; cited 2020 Sep
1]. Available from: https://www.chcf.org/wp-content/
uploads/2017/12/PDF-HealthCareSocialMedia.pdf (ac-
cessed September 3, 2020).

Levy K, Grant PC, Depner RM, et al. The photographs
of meaning program for pediatric palliative caregivers:
feasibility of a novel meaning-making intervention. Am J
Hosp Palliat Med 2019; 36: 557-63.

Freckelton 1. Parents’ opposition to potentially life-sav-
ing treatment for minors: learning from the Oshin Kiszko
Litigation. ] Law Med 2016; 24: 61-71.

Gottardo NG. ‘Walking their walk’: reducing conflict be-
tween families of ill children and the medical profession.
Arch Dis Child 2020; 105: 87-9.

Jiinger S, Pastrana T, Pestinger M, et al. Barriers and
needs in paediatric palliative home care in Germany:
a qualitative interview study with professional experts.
BMC Palliat Care 2010; 9: 10.

Venkatasalu MR, Subramaniam S. P-219 Does engaging
with social media benefits hospices? Case study analysis
of social media presence of four UK hospices. In: Social
Media, Communication and Technology. MM]J Publish-
ing Group, 2016: A88.2-A88.

Carlstedt E. A fun, active and sociable life on display -
nursing home presentations on Instagram. Ageing Soc
2019; 39: 2109-32.

Linney M, Hain RDW, Wilkinson D, et al. Achieving con-
sensus advice for paediatricians and other health profes-
sionals: on prevention, recognition and management of
conflict in paediatric practice. Arch Dis Child 2019; 104:
413-6.

O’Reilly T. What Is Web 2.0 - Design Patterns and Busi-
ness Models for the Next Generation of Software [Inter-
net]. Sebastopol: O’Reilly Media [updated 2005; cited
2020 Sep 9]. Available from: http://www.oreilly.com/
pub/a/web2/archive/what-is-web-20.html.

Akard TF, Wray S, Gilmer M]J. Facebook Advertisements
Recruit Parents of Children With Cancer for an Online
Survey of Web-Based Research Preferences: Cancer Nurs
2015; 38: 155-61.

Chover-Sierra E, Martinez-Sabater A. Utility of social
networks and online data collection in nursing research:
analysis of Spanish nurses’ level of knowledge about pal-
liative care. PloS One 2018; 13: e0197377.

Taubert M. Social media in palliative medicine research:
jump into the cool water. BMJ Support Palliat Care 2018;
8:292-3.

Hopewell-Kelly N, Baillie J, Sivell S, et al. Palliative care
research centre’s move into social media: constructing a
framework for ethical research, a consensus paper. BMJ
Support Palliat Care 2019; 9: 219-24.

Ranney ML, Genes N. Social media and healthcare quality
improvement: a nascent field. BMJ Qual Saf 2016; 25: 389-91.
Fox S. How Chronic-Disease Patients Are Innovating
Together Online. Cambridge: Harvard Business Review
[updated 2020 Apr 9; cited 2020 Sep 4]. Available from:
https://hbr.org/2020/04/how-chronic-disease-patients-
are-innovating-together-online

Granger K. Death by social networking: the rising promi-
nence of social media in the palliative care setting. BM]
Support Palliat Care 2014; 4: 2-3.

Indirizzo per la corrispondenza:

Dott. Matteo Asti
E-mail: matteo.asti@gmail.com


https://firstmonday.org/ojs/index.php/fm/article/view/4048
https://firstmonday.org/ojs/index.php/fm/article/view/4048
https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/
https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/
https://www.ucl.ac.uk/anthropology/people/academic-and-teaching-staff/daniel-miller/hospices-potential-new-media
https://www.ucl.ac.uk/anthropology/people/academic-and-teaching-staff/daniel-miller/hospices-potential-new-media
https://www.ucl.ac.uk/anthropology/people/academic-and-teaching-staff/daniel-miller/hospices-potential-new-media
http://www.inquiriesjournal.com/articles/173/online-social-support-an-effective-means-of-mediating-stress
http://www.inquiriesjournal.com/articles/173/online-social-support-an-effective-means-of-mediating-stress
http://www.inquiriesjournal.com/articles/173/online-social-support-an-effective-means-of-mediating-stress
https://www.chcf.org/wp-content/uploads/2017/12/PDF-HealthCareSocialMedia.pdf
https://www.chcf.org/wp-content/uploads/2017/12/PDF-HealthCareSocialMedia.pdf
http://www.oreilly.com/pub/a/web2/archive/what-is-web-20.html
http://www.oreilly.com/pub/a/web2/archive/what-is-web-20.html
https://hbr.org/2020/04/how-chronic-disease-patients-are-innovating-together-online
https://hbr.org/2020/04/how-chronic-disease-patients-are-innovating-together-online
mailto:matteo.asti@gmail.com

