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L'Osservatorio Nazionale Screening ha favorito la nascita e
ha supportato alcune iniziative del Gruppo di Lavoro Inter-
screening sulla comunicazione (GDLIS), che raccoglie ope-
ratori del Gruppo ltaliano per lo screening Cervicale (GISCi),
del Gruppo ltaliano per lo sceening Mammografico (GISMa)
e del Gruppo Italiano per lo screening colorettale (GISCoR).

Tra gli obiettivi del GDLIS c’e quello di sviluppare un'infor-
mazione di qualita sugli screening oncologici.

L’Osservatorio Nazionale Screening svolge le sue attivita
grazie alla convenzione con il Ministero della Salute-Dipar-
timento di Prevenzione.




Introduzione alle 100 domande

sullo screening colorettale

Che cosa sono le 100 domande sullo screening colorettale?

@ Sono quattro documenti di domande e risposte sullo screening del carcinoma del colon ret-
to (CCR).

@ Tre sono rivolti sia agli utenti sia agli operatori dei programmi di screening. Un documen-
to é rivolto ai soli operatori. | quattro documenti sono i seguenti:

¢ Un semplice esame contro il tumore del colon retto

¢ Altre informazioni sullo screening del colon retto

¢ Istruzioni per fare I’esame del sangue occulto

# Screening del colon retto: informazioni per gli operatori

Perché si fa lo screening colorettale?

@ |l carcinoma del colon retto (CCR) € una malattia “importante” in termini di salute pubbli-
ca: e la seconda neoplasia piu frequente nelle donne e la terza nei maschi. In entrambi i
sessi rappresenta la seconda causa di morte per tumore. Il 90% delle persone si amma-
la dopo i 50 anni.

@ Lo screening con il test per la ricerca del sangue occulto fecale & associato a una ridu-
zione della mortalita per tumore colorettale di almeno il 20%.1

Perché fare le 100 domande sullo screening colorettale?

# Rispetto a quello citologico e mammografico lo screening CCR € quello piu recente a livel-
lo nazionale. E sta vedendo una forte espansione, con piu di 50 programmi attivi e altri
di imminente apertura.?2 Lo screening CCR presenta alcune particolarita rispetto agli altri
due: & rivolto anche ai maschi e pud essere attuato con due diversi test di screening.

# Inoltre, contrariamente agli altri due screening “storici”3# non esiste ancora un documen-
to organico che raccolga le domande e le risposte per operatori e per utenti.

@ Gli operatori dei programmi di screening CCR hanno sviluppato negli anni precise com-
petenze nel rispondere alle domande degli utenti. La loro esperienza non & pero condi-
visibile con i colleghi in quanto non é riflessa in documenti cartacei o elettronici. Per quan-
to riguarda gli utenti, gli opuscoli informativi che essi ricevono assieme agli inviti sono
necessariamente concisi e non includono molte delle possibili ulteriori domande.

Come é nato il Progetto 100 domande?

# L’Osservatorio Nazionale Screening® ha tra i suoi scopi quello di promuovere la quali-
ta della comunicazione. Nel 2003 ha favorito la nascita del Gruppo di Lavoro Interscree-
ning sulla comunicazione (GDLIS), che raccoglie operatori del GISCi, GISMa, e
GISCoR.6-8

# Tra gli obiettivi del GDLIS c’e quello di sviluppare una informazione di qualita sugli scree-
ning oncologici. | primi due progetti riguardano il papilloma virus umano (HPV) e lo scree-
ning del carcinoma del colon retto.

Sono davvero 100 le 100 domande?
@ No, ma continuano a crescere e potrebbero diventare molte di piu. Per esempio, aggiun-
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geremo quelle sulla rettosigmoidoscopia, un test di screening usato da alcuni dei pro-
grammi italiani.

# Inoltre “100 domande” ci piaceva molto. Usarlo & stato anche un modo per riconosce-
re il contributo dato allo screening da due documenti che sono stati una risorsa pre-
ziosa per molti operatori.34 La revisione di questi documenti & anch’essa prevista dal
GDLIS.

A chi sono destinate?

@ Tre documenti sono destinati sia agli utenti sia agli operatori: uno contiene le informazio-
ni di base sullo screening CCR, un altro delle informazioni piu estese e un terzo le istru-
zioni per I'esecuzione del test.

# |l quarto documento include informazioni specifiche per i soli operatori.

Qual & PPobiettivo delle 100 domande?
# Fornire a utenti e operatori dei programmi di screening CCR una informazione di qualita
sullo screening.

Che cosa vuol dire una informazione di qualita?

# Una informazione di qualitd® deve essere chiara, accessibile, aggiornata, basata sull’evi-
denza, trasparente sui propri limiti e capace di indicare ulteriori fonti di informazione. Deve
inoltre identificare chiaramente i propri destinatari e obiettivi, e fornire informazioni coe-
renti con questi dal punto di vista grafico, dei contenuti e del linguaggio.

@ |[dealmente, dovrebbe essere sviluppata assieme ai destinatari, o comunque aver messo
in atto un meccanismo di verifica con questi.

# Sottolineiamo perod che I'informazione scritta non & mai sostitutiva di una buona comu-
nicazione interpersonale, ma complementare a essa.

Come sono state sviluppate le informazioni di base delle 100 domande?

@ | documenti Un semplice esame contro il tumore del colon retto e Istruzioni per fare I’esa-
me del sangue occulto derivano in gran parte dalla standardizzazione del materiale infor-
mativo del Veneto effettuata tra il 2005 e il 2006. Nel corso di quel lavoro lettere, opu-
scoli e istruzioni dei programmi del Veneto erano stati verificati in tre gruppi focus con
utenti e riformulati da un gruppo di operatori.

@ | gruppi focus sono una tecnica di ricerca qualitativa che esamina nel corso di una discus-
sione guidata da un moderatore il maggior numero di aspetti, positivi e negativi, asso-
ciati a un argomento di cui tutti i partecipanti hanno esperienza specifica.®

@ Nello sviluppo dei nuovi materiali si era tenuto conto anche dei risultati di altre due inda-
gini qualitative condotte in Veneto e in Toscana nel 2004 e 2005.11:12

Che cosa era emerso dalla prima fase del lavoro?

@ | materiali esaminati erano risultati in linea di massima comprensibili e pertinenti alle
esigenze degli utenti. Le informazioni epidemiologiche non sempre erano corrette.
C’era una notevole disomogeneita nelle istruzioni all’esecuzione del test date dai vari
centri.
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# Tutti gli utenti percepivano le fasce di eta come discriminanti. Molti mettevano in relazio-
ne alcuni aspetti del test (il campione unico, la scarsa quantita di feci e la mancanza di
restrizioni dietetiche) con una sua presunta bassa qualita.

@ Anche altri aspetti organizzativi dei programmi riflettevano la diversa percezione della qua-
lita dello screening tra utenti e operatori.

@ L'importanza di poter chiedere altre informazioni era inoltre sottolineata dalla maggior par-
te degli utenti.

Come sono state sviluppate le informazioni piu estese per gli utenti e quelle per
gli operatori?

# La prima fase del lavoro aveva identificato una serie di domande sullo screening CCR
aggiuntive rispetto a quelle contenute nel materiale di base. Gli utenti avevano conside-
rato queste domande rilevanti ma ritenevano che le risposte dovessero essere fornite a
voce dagli operatori oppure che fossero disponibili in rete.

@ Nell’autunno del 2006 si € riunito a Bussolengo (Vr) un gruppo di operatori con esperien-
za diretta del contatto con gli utenti degli screening. Il gruppo ha discusso una bozza di
lavoro dello screening di Milano contenente le domande poste con maggiore frequenza
dagli utenti, le risposte e alcune informazioni per gli operatori. Questo materiale ha costi-
tuito la base di due successivi documenti.

@ |l primo, Altre informazioni sullo screening del colon retto, per utenti e operatori, &
stato testato in due ulteriori gruppi focus con utenti effettuati a Bussolengo (VR) e a
Milano.

# |l secondo, Screening del colon retto: informazioni per gli operatori, € stato completato
nella primavera del 2007.

# Tutti i materiali sono stati rivisti dagli altri membri del gruppo, cui & stato richiesto un par-
ticolare rigore nella verifica della correttezza dei contenuti. | documenti sono poi stati sot-
toposti al comitato di coordinamento e al gruppo comunicazione del GISCoR 2, e al GDLIS
dell’Osservatorio Nazionale Screening.

Da chi é formato il gruppo di lavoro delle 100 domande sullo screening colo-
rettale?

@ E’ formato da 21 operatori con diversi profili professionali: amministrativi, infermieri, assi-
stenti sanitarie, psicologi, sociologi, oncologi, epidemiologi, la maggior parte membri del
GISCoR.8

# Gli operatori sono coinvolti nello screening CCR con varie modalita: dal contatto diretto
con gli utenti nei front office telefonici e negli ambulatori di 1° e di 2° livello alla gestio-
ne dei programmi di screening € alla partecipazione a progetti di ricerca.

Che tipo di utenti hanno partecipato ai gruppi focus?

@ In totale 39 utenti hanno partecipato a cinque gruppi focus. L’eta media era di 60 anni
(49 il piu giovane e 72 il piu anziano). Il 42% era inferiore ai 60 anni. Il 36% erano maschi.

@1l 18% aveva completato le elementari, il 23% le medie inferiori, il 59% le medie
superiori.

# 1 23% aveva una occupazione, il 27% erano casalinghe, il 50% pensionati.
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Come proseguira il lavoro delle 100 domande sullo screening colorettale?

@ Vogliamo aggiungere una sezione di domande e risposte sulla rettosigmoidoscopia.

# Vogliamo anche esplorare con il gruppo di lavoro GISCoR del 2° livello la possibilita di
standardizzare le indicazioni alla preparazione della colonscopia.

# Ci proponiamo inoltre di aggiornare regolarmente le 100 domande, a scadenze almeno
annuali, 0 minori se necessario.

@ Pensiamo anche di aggiungere una sezione per gli operatori dedicata al “come” dire le
cose, cioe a riflessioni sulle competenze relazionali che mettiamo in atto quando comu-
nichiamo con gli utenti.

Come possono essere utilizzate le 100 domande sullo screening colorettale?

# Potranno essere utilizzate dagli operatori dei front office telefonici o degli ambulatori di
2° livello. | programmi di screening hanno modalita organizzative molto diversificate: per
questo nella versione stampabile del documento per gli operatori verra aggiunto uno “spa-
zio note” in bianco.

# Le 100 domande potranno anche offrire agli utenti che ne avessero necessita informa-
zioni piu approfondite di quelle contenute negli opuscoli informativi degli screening.

Che difficolta ha presentato questo lavoro?

@ Per molti degli aspetti esaminati non esistono studi controllati che forniscano una rispo-
sta. Abbiamo quindi dovuto ricorrere alla “migliore evidenza possibile” o alle “migliori pra-
tiche” e prendere della decisioni che fossero condivise. Si & trattato di un processo lun-
go € non facile.

@ Abbiamo anche cercato di coniugare la correttezza dei contenuti con la loro rilevanza per
i destinatari (utenti e operatori) e la loro comprensibilita da parte di questi.

@ E’ un approccio che ci ha posto continuamente il problema di scegliere: scelte lessicali,
scelte tematiche (quali argomenti mantenere e quali togliere e in quali documenti), scel-
te riguardanti la struttura logico-organizzativa dei testi. E ovviamente abbiamo anche
dovuto saper spiegare e condividere queste scelte con tutti i membri del gruppo e con i
revisori esterni.

# Non ¢ stato facile, in quanto noi operatori della sanita tendiamo a privilegiare la corret-
tezza di quanto affermiamo rispetto alla sua comprensibilita da parte dei destinatari. La
comprensibilita, in genere, tendiamo a darla per scontata, un non problema, “I'altra fac-
cia della luna”.13:14

Desideriamo ringraziare:

@ gli utenti che hanno partecipato ai gruppi focus;

¢ i membri del GISCoR e del GISCi che hanno inviato le loro osservazioni;

¢ Marco Zappa e Marco Petrella per il supporto fornito;

@ |'Assessorato alla sanita della Regione Emilia-Romagna per averci concesso l'uso delle
immagini nelle Istruzioni per fare ’esame del sangue occulto;

# la Prof.ssa Maria Emanuela Piemontese per la revisione linguistica dei testi.
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