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AGENDA

Materiali informativi scritti: 
l’esperienza della Regione 
Toscana

Gli strumenti: una App sul 
tumore al seno

La ricerca: lo studio 
Decision Aid



Obiettivo di un programma di screening

Ridurre la 
mortalità/incidenza

Elevata partecipazione



Obiettivo della comunicazione in un 
programma di screening

Favorire la scelta di 
partecipare al programma 

in modo consapevole

•Ruolo attivo del cittadino

•Differenza tra “adesione” e 

“partecipazione informata”



Contesto comunicativo

Centro screening, 
asl, ospedali

Popolazione generale

famiglia

Soggetti 
interessati

Amministrazioni 
Comunali

Associazioni

MMG, Operatori sanitari

Società civile

Regione

Media



Gli strumenti

• opuscoli
• lettere
• mass media
• siti internet
• social network
• app, sms

Tratta e modificata da B De Mei ISS 



Se l’obiettivo prioritario è 
informare, comunicare non è 
altro che la modalità con cui 
dare l’informazione (aspetto 
di contenuto)

Nello screening organizzato il 
primo incontro tra lo 
screening e il cittadino 
avviene tramite la lettera di 
invito (e, in alcuni casi, 
depliant). Non c’è quindi alcun 
contatto diretto 



Lo screening mammografico: 

l’esperienza toscana

• Grande dibattito nella comunità scientifica 

sul tema della sovradiagnosi 

• Problematiche di tipo medico legale 

sollevate dagli operatori dello screening



Gruppo di lavoro formato da operatori dello screening 

mammografico, da un referente dell’Osservatorio 

regionale sui contenziosi e un referente del Gruppo 

regionale del rischio clinico.



Revisione materiali informativi esistenti e 
analisi dei testi (veste grafica e contenuti)

Produzione di materiale informativo unico 
chiaro, accurato e pertinente

Modalità ripetuta di somministrazione delle 
informazioni  

Il nostro cammino



Le nostre fonti

• Scrivere di screening

• I materiali informativi già in uso e quelli 

prodotti nelle altre regioni

• Linee guida  

• Scrivere di screening

• I materiali informativi già in uso e quelli 

prodotti nelle altre regioni

• Scrivere di screening



Su cosa si è lavorato



Valutazione di quanto elaborato

Analisi qualitativa mediante focus 

group

Sistema di analisi computazionale



Come si è lavorato

• La parte più difficile: comunicare i limiti

Sezione dedicata alla sovradiagnosi e ai 

cancri intervallo da inserire nell’opuscolo 

informativo regionale e nella risposta 

negativa



2006-7



• Opinioni sull’opuscolo informativo

Il nostro cammino: l’analisi 

qualitativa mediante focus group



• mi sembra fatta bene, …… un linguaggio 

molto chiaro, semplice

Il nostro cammino: l’analisi 

qualitativa mediante focus group



Il nostro cammino

Nel materiale informativo è stato fatto un grande lavoro…. 

è molto chiaro, punto per punto, spiega sia in che 

cosa consiste l'esame, a cosa serve, che cosa può scoprire 

mano a mano, ……anche ad una persona che non ha mai avuto 

niente a che fare con questo tipo di problematiche, avvicina sia 

la problematica che l'importanza di questo esame quindi, 

io trovo molto efficace questo materiale informativo 



Oggi



• Dalle utenti dei due gruppi focus 

analoghi suggerimenti per la lettera 

d’invito



• metterei in evidenza il fatto che è gratuito e che non ci vuole la 
richiesta del medico, cioè lo metterei prima

Il nostro cammino: l’analisi 

qualitativa mediante focus group

• anche io sono d’accordo con l’evidenziare queste parole; spostarle 
anche , ma soprattutto evidenziarle. Con la crisi che c’è la gente 
rinuncia a tutto, tipo il dentista, quindi il fatto che sia gratuito è molto 
importante….









E infine……

Analisi dei testi con un sistema di 
calcolo automatico della leggibilità

già validato in setting differenti da 
quello sanitario 





Il software è in grado di valutare:

La leggibilità di un intero testo

La leggibilità di ogni singola frase di un intero testo (tipo di complessità tipo lunghezza, 

caratteristiche lessicali e sintattiche)

Può quindi essere utilizzato per:

Valutare la leggibilità

Per una riscrittura guidata accompagnata da linee guida di semplificazione del testo 

dettate dagli esperti

Nuova valutazione di leggibilità

READ-IT



Testi sottoposti ad analisi 

prima dei focus

Lettera invito

Lettera di risposta (fronte-

retro)

Depliant informativo

Nota per esame

Complessivamente i testi 

dello screening 

mammografico sono risultati 

più leggibili rispetto alle 

informative sanitarie 

regionali esaminate



Testi riscritti dopo i focus e sottoposti a nuova 

analisi



Gli strumenti

• opuscoli
• lettere
• mass media
• siti internet
• social network
• app, sms

Tratta e modificata da B De Mei ISS 



















Courtesy of Simonetta Salvini



Courtesy of Simonetta 

Salvini



Donna informata-mammografia

Sviluppo di uno strumento decisionale 
(Decision-Aid) per 

lo screening mammografico

Courtesy of Paola Mosconi
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La popolazione femminile deve essere correttamente informata: medici
e società scientifiche, decisori, popolazione e associazioni di
cittadini/pazienti concordano considerandolo un obbligo etico

Potenziali benefici e danni in una ottica di popolazione devono essere
esplicitati correttamente sulla base dei dati scientifici disponibili e dei
bisogni informativi della popolazione

Per lo screening mammografico bisogna fronteggiare anche il problema
di come comunicare i dati incerti e le controversie ancora oggi presenti
tra i ricercatori

La scelta di ogni donna invitata è guidata dai propri valori, preferenze
ed esperienze

Da dove siamo partiti

Courtesy of Paola Mosconi



Informazioni fornite dai programmi di screening 
mammografico in Italia, 2011 al 2014: cosa è cambiato?

Castagno et al. Epidemiol Prev 2015

• Quasi tutti forniscono info logistico-organizzative, dettagli sugli
obiettivi dello screening e la procedura del test

• Miglioramento nell’offerta delle info epidemiologiche. Nel 2014 i
rischi iniziano ad essere presenti ma pochi numeri: falsi
negativi=65%; falsi positivi=16% e sovradiagnosi=21%

• I programmi italiani non forniscono ancora info complete e
bilanciate

Opuscoli raccolti
2011=47   2014=80

Courtesy of Paola Mosconi



Sviluppare uno strumento informativo a supporto del momento
decisionale alla partecipazione a programmi di screening
mammografici organizzati all’interno del Servizio Sanitario
Nazionale per le donne invitate a partecipare per la prima volta
finalizzato a permetta di decidere quanto e quali informazioni
approfondire per arrivare a una decisione consapevole

Scopo del progetto

Lo strumento decisionale - piattaforma web multilivello e
interattivo – basato su un equilibrio onesto e trasparente tra
benefici e danni mirato a facilitare le scelte, rendere partecipi
nella decisione e incoraggiare la partecipazione informata e
attiva

Courtesy of Paola Mosconi



Studio clinico randomizzato

Obiettivo primario

Obiettivi secondari

Valutare l’effetto di un decision aid interattivo e online rispetto ad una
informazione standard sempre fornita via web sulla scelta informata.
Quest’ultima è misurata sulla base delle conoscenze, delle attitudini e delle
intenzioni che una donna ha sullo screening mammografico.

✓ tasso di partecipazione
✓ livello di soddisfazione e di accettabilità delle informazioni ricevute in termini 

di lunghezza, chiarezza e bilanciamento tra i due bracci in studio
✓ tempo speso dalle donne sulle pagine web in entrambi i bracci in studio. Nel 

solo braccio di intervento verranno tracciate anche il numero di pagine web 
visitate, la frequenza di accessi, il livello di informazione ricercato e il dettaglio 
raggiunto nelle principali pagine

✓ processo di conflitto decisionale



Endpoint primario: la scelta informata

ELEMENTI

 CONOSCENZA: 10 item concettuali e 3 numerici 

ATTITUDINE: 6 item con scala 1-5

 INTENZIONE: 1 item a 5 livelli

Adeguata conoscenza = 8/13
+

Attitudine positiva > 24
+

Intenzione positiva
=

SCELTA INFORMATA

oppure dato da adeguata conoscenza più attitudine e intenzione negativa



I tre anni del progetto



Studio clinico randomizzato (BMC Cancer 2017; 17:429)

Registration on the platform, sign the informed consent

Baseline questionnaire

Randomization

Women aged 45 or 50-69 from the three Italian screening centers 
8160 invited

Letter delivered 30-45 days before the standard screening program 
invitation letter

Control arm: standard brochure 
on the web platform

Interventional arm: decision 
aid on the web platform

Follow-up questionnaire
(7-10 days after randomization)

N≈408

Follow-up questionnaire
(7-10 days after randomization)

N≈408



Studi inclusi Intervento Scelta 
informata

Conoscenze Conflitto 
decisionale

Certezza 
decisione Intenzioni Ansia Opinioni DA Partecipazione 

screening CONCLUSIONI

Bournaud, 
2016 Francia Opuscolo. 

No sovradiagnosi
40,25%/42,13% 

(p=0,02) Aumenta conoscenze

Gummersbach
, 2015 
Germania

Opuscolo
con sovradiagnosi

Scala 1-10 
(media) 

5,49/5,23
(p=0,260)

Scala 1-6 
(basso-alto)
5,15/5,52
(p=0,017)

81,5%/88,6%
(p=0,06)

Non sembra utile a prendere la 
decisione. Il miglior modo è 
colloquio con medico

Hersch, 2015
Australia

Opuscolo
con sovra-diagnosi 

24%/15%
(p=0,0017)

29/17%
(p<.0001) no differenza 76%/87% No differenza

Giusta 
lunghezza, 

info bilanciate
Migliora le conoscenze e 
permette di fare scelta 
informata

Mathieu, 2007
Australia

Opuscolo 
con sovradiagnosi

73,5/48,8%
(p<.001)

76,6%/56,9% 
(p<.001) no differenza (%indecise)

4/11 85,7/80,6% No  differenza Aumenta le conoscenze e la 
decisione informata. 

Mathieu, 2010
Australia

Sito 
con sovradiagnosi 71/64 (ns) 94%/83%

(p=0,01)
52%/65% No differenza

Utile, 
bilanciato e 

chiaro
no differenza

Aumenta le conoscenze. aiuta 
a prendere decisione 
informata

Street, 1998
USA

Programma 
multimediale - no 

sovradiagnosi
pre 54,7%/50,5;
post 76,6/76,9

scala 5-25, media
pre 11,45/12,21;
post 10,83/11,75

Scala 6-30
26,31/24,84

Può risultare efficace

Rimer, 2001, 
2002
USA

1) opuscolo 
personalizzato; 2) 
(1) + consulenza 

telefonica. 
No sovradiagnosi

24 mesi  (%) 
11/17/8

(p=0,001)
I due interventi aumentano le 
conoscenze

Lewis, 2003
USA

Tre video positivo, 
neutrale, negativo. 
No sovradiagnosi

Pre 18%, post 
+52%, +43% e 

+30% (no 
video)

Buona accuratezza delle 
risposte. no differenza tra i tre 
video

Giordano, 
2011
Italia

1)  appuntamento + 
opuscolo; 

2)  (1) + consulenza;  
3) invito a 

contattare il centro 
per info

Primo contatto .  
36,5/39;9/35,8/16,

5; secondo 
contatto 

40.9%/43.6%/40.1
%/35.1%

Lettera con appuntamento 
correla con tasso di 
partecipazione più alto. 
Fornire più info su procedure, 
rischi e benefici non modifica 
partecipazione.

La revisione della letteratura



Focus-group: selezione partecipanti

Torino Firenze Palermo

FG Intervista FG Intervista FG Intervista

Telefonate 200 24 135* 14 100 10

Eleggibili e 
disponibili

24 4 15 2 20 4

Criteri di inclusione per la partecipazione a: Criteri di esclusione partecipazione 
a focus group o intervista

Focus group Intervista

Età 45-54 anni In attesa di esito mammografico

Nazionalità italiana Svolge una professione sanitaria

Ha partecipato allo screening negli ultimi 6 mesi Esperienza personale di tumore

Utilizza internet per cercare informazioni almeno una 
volta la settimana

Un parente stretto - madre, sorella, 
zia o cognata - con tumore al seno

Ha ricevuto esito 
negativo all’ultimo 
screening mammografico

Ha ricevuto esito sospetto
all’ultimo screening

Partecipa attivamente a qualche 
associazione di volontariato contro il 
tumoreCourtesy of Paola Mosconi



Focus-group: i bisogni informativi

✓ Scarso bisogno di cercare ulteriori info specifiche

✓ Convinte di aver ricevuto sufficienti info

✓ A seguito di più info si sono fatte più domande

✓ D’accordo nel voler avere una info onesta sulla mammografia

ma spaventate se questa può fare da deterrente alla

partecipazione

Courtesy of Paola Mosconi



Focus-group: al fine dello strumento decisionale

✓ Risultati in linea con la letteratura

✓ Uniformità e trasversalità regionale

✓ Poca conoscenza – atto di fiducia

✓ Parola d’ordine: prevenzione!

✓ Screening: una parola straniera

✓ Fiducia nel SSN: un fattore importante

✓ Motivi per non partecipare: pochi e poco circostanziati

✓ Limiti dello  studio: autoselezione

Courtesy of Paola Mosconi



www.donnainformata-mammografia.it



I pro e contro della mammografia di screening
✓riduzione di mortalità per tumore al seno
✓sovradiagnosi
✓trattamenti meno invasivi
✓falsi positivi e falsi negativi
✓il danno da raggi
✓il disagio dell’esame











www.donnainformata-mammografia.it



Fase III: Studio clinico randomizzato

Comitato Etico:

-Torino: 10 luglio 2017

-Firenze: 27 aprile 2017 

-Palermo: 10 maggio 2017

-Reggio Emilia: 27 marzo 2018

-Milano: 19 giugno 2018

-Cuneo: 11 luglio 2018

Inizio studio:

-Torino: 18 settembre 2017

-Firenze: 18 settembre 2017

-Palermo: 20 novembre 2017

-Reggio Emilia: maggio 2018

-Milano: settembre 2018

-Cuneo: settembre 2018

Prima donna randomizzata: 25 settembre 

2017
1. Registrazione 2077

2. Consenso 1784

3. Questionario PRE 1724

4. Invito Questionario POST 1680

5. Questionario POST 
compilato 716

6. Appuntamento* 926

Situazione al 

14 novembre 

2018

*per appuntamento non si intende il numero di donne che hanno 

realmente partecipato allo screening ma rappresenta il numero di 

donne per le quali si è segnalata la data di appuntamento

Al 31.12.2018 oltre 21.000 invitate, 1950 rispondenti, 807 questionari compilati 



Dati per centro

Donne invitate

-Firenze: 3791

-Torino: 4569

-Palermo: 6233

-Reggio E: 1886

-Cuneo: 892

-Milano: 1212

Donne rispondenti

-Firenze: 16% (registrazione), 96% (PRE), 38% (POST) 

-Torino:    5%  (registrazione), 95% (PRE), 22% (POST) 

-Palermo: 8%  (registrazione), 87% (PRE), 53% (POST)

-Reggio E: 13%(registrazione), 98% (PRE), 44% (POST)

-Cuneo:   16% (registrazione), 98% (PRE), 25% (POST)

-Milano:    5 % (registrazione), 97% (PRE), 35% (POST)



Promotori

P.I. Paola Mosconi
Centri screening partecipanti
CPOTo, ISPROFi, ASLPa, AUSLRE, ASLMi, ASLCn1

Comitato guida AITERS Associazione Italiana Tecnici di Radiologia Senologica;

Altroconsumo; ANISC Associazione Nazionale Italiana Senologi Chirurghi; La Lampada di
Aladino; Europa Donna Italia; Federazione per il Sociale e la Sanità della Provincia Autonoma
di Bolzano e Rete Nord-Est; IRCCS Istituto Mario Negri; Servizio di educazione
all’appropriatezza e medicina basata sulle evidenze, ASL Città di Milano; Servizio Sanità
Pubblica e Screening, Regione Veneto; SIMG Società Italiana di Medicina Generale e delle
cure primarie; SIRM Società Italiana Radiologia Medica

Finanziatore AIRC IG2015-17274
Courtesy of Paola Mosconi



crr@ispro.toscana.it

p.mantellini@ispro.toscana.it
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