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Perché una nuova indagine sui 
materiali informativi? 

• Lo capiremo meglio con questo 
seminario (vecchie e nuove frontiere) 
 

• Ma i programmi di screening l’hanno 
certo capito, partecipando in molti, 
prontamente e con materiale molto ricco 



L’indagine 

• Pensata e realizzata tra fine Febbraio e inizio 
Aprile 

• Più di 100 adesioni (quasi quanto i programmi 
che mandano dati per il rapporto annuale) 

• Prima elaborazione dei materiali nel corso di 
Maggio 

• Ed ora eccoci qui con tanti risultati 



I diversi livelli di lettura 

• Il successo dell’indagine 
• La rispondenza «quantitativa» ai criteri di 

completezza dettati dalle LGE 
• Il confronto con l’indagine precedente 
• La qualità comunicativa dei materiali 
• Le nuove strade (internet etc.) 
• Le nuove frontiere della comunicazione 

(controversie e misure complesse) 



Il senso di questo seminario 

• Di ognuno dei diversi livelli di lettura oggi 
verranno poste le basi 

• Di ognuno sono previsti sviluppi più ampi nei 
prossimi mesi, sulla base dei contributi che ci 
verranno oggi dal dibattito 

• L’ineluttabilità per gli screening di confrontarsi 
con il tema della comunicazione resta sin d’ora 
confermata 



Più etica che caccia all’adesione  

• Dobbiamo dire tutto quel che le 
donne vorrebbero sapere per poter 
decidere 
 

• Attuando una comunicazione di 
qualità (non solo completezza ma 
anche …) 



Lo stretto corridoio 

• Non possiamo permetterci che le donne 
scoprano solo dopo gli aspetti problematici 
dello screening 

 
• Non possiamo permetterci di confonderle e 

allontanarle dallo screening perseguendo un 
consenso informato solo formalmente 
ineccepibile  



Survey del materiale attualmente in uso 

Workshop congiunto GISMA-ONS 
Da dove partiamo e dove vorremmo arrivare 

 

M. Petrella, D. Canuti 
Salerno, 25 giugno 2014 



I programmi rispondenti 

Aree programmi % 
pop invitata 

2012 % 
Nord 55 53,9 1517290 58,1 
Centro 25 24,5 653092 25,0 
Sud Isole 22 21,6 441337 16,9 
Totale 102 100,0 2611719 100,0 



 I materiali 

 98 questionari 
 
 102 Lettere invito 

 
 72 materiali informativi allegati all’invito 

 
 99 lettere di esito negativo 



L’analisi dei contenuti 
I materiali sono stati valutati seguendo una griglia contenente 37 
variabili per vedere quali informazioni erano presenti. 
 
Le informazioni sono state divise in 4 categorie: 
 
1. Informazioni logistico – organizzative 

 
2. Informazioni sulla mammografia di screening 

 
3. Informazioni sugli esami di approfondimento dopo la 

mammografia 
 

4. Informazioni epidemiologiche e numeriche 





 
 
 
 

 
La lettera invito: la nostra porta di ingresso 
 
 
 
 
. 
 
 
 
 



Perchè 

La lettera invito la riceve ogni donna, 
anche a quella che non farà il test 
Diminuire alcuni disservizi 
Rendere le lettere comprensibili ad un 

pubblico più vasto 
Facilitare un eventuale traduzione 
Semplice da aggiornare, con un buon 

rapporto costo-efficacia. 
 
 





La lettera invito 
1. Obiettivo dello screening (popolazione bersaglio – fasce di età) 
2. Il test che la donna si appresta a compiere 
3. L’intervallo del test di screening 
4. La gratuità del test 
5. Come prendere appuntamento e come spostarlo 
6. Indicazione approssimativa dei tempi di attesa per la risposta 
7. La possibilità di essere richiamata per approfondimenti 
8. Altre informazioni pratiche: mammografie precedenti da portare in 

visione, abbigliamento consigliato 
9. Dove ottenere maggiori informazioni  
10. La protezione dei dati personali 

Giordano L, Webster P, Segnan N, Austoker J. Guidance on breast screening 
communication. In: Perry N, Broeders M, de Wolf C, et al., eds. European Guidelines for 
Quality Assurance in Breast Cancer Screening and Diagnosis, 4th edn. Luxembourg: 
European Communities, 2006: 379–394  Tradotte in italiano e scaricabili su Gisma.it. 
 

http://www.saluteinternazionale.info/2012/06/screening-privati/www.gisma.it/index.php?option=com_content&view=article&id=76&Itemid=83�


INFORMAZ  LOGISTICO-
ORGANIZZATIVO 

Survey 2014 
(102) 

Survey 2002 
(47) 

Fissare o modificare 
appuntam 

92,2% 51,1% 

Quali documenti portare 99,0% 38,3% 
Gratuità mammografia 97,1% 17,0% 
Come ottenere l’esito 56,9% 10,6% 
Quando ottenere l’esito 8,8% 2,1% 
Consenso informato 13,7% nv 
Protezione dati personali 30,4% 2,1% 
Controlli di qualità del 
programma e/o formazione 
operatori 

7,8% 0% 

La lettera invito 



Informazioni sul programma e la 
mammografia 

Survey 2014 
(102) 

Survey 2002 
(47) 

Cosa è lo screening mammografico 75,5% 2,1% 

Chi esegue il test  31,4% nv 

Chi legge la mammografia 5,9% 0% 

Per chi è il test (fasce di età) 70,6% 0% 

Cosa è la mammografia 23,5% 0% 

Come si esegue la mammografia 3,9% 0% 

Possibili effetti collaterali (fastidio, 
dolore) 

6,9% 2,1% 

Quanto tempo dura  3,9% 0% 

Rischio di radiazioni 2,9% 0% 

Intervallo di screening 54,9% 4,2% 

Benefici della mammografia 39,2% 0% 

Prevenzione tumore al 
seno/Controllare modifiche 
 

2,9% nv 

La lettera invito 



INFORMAZIONI sugli 
APPROFONDIMENTI 

Survey 2014 
(102) 

Survey 2002 
(47) 

Approfondimenti (menzionati) 47,1% 23,4% 
Approfondimenti (descritti) 2,0% 0% 

La lettera invito 



INFORMAZIONI 
EPIDEMIOLOGICHE E 
NUMERICHE 

Survey 2014 
(102) 

Survey 2002 
(47) 

Incidenza carcinoma mammario 2,0% 0% 
Rischio di sviluppare k mammella 
nel corso della vita 

0% 0% 
 

Rischio di Morte  k mammella nel 
corso della vita 

0% 0% 
 

Sopravvivenza  0% 0% 
 

Riduzione di mortalità (RR) 2,9% 0% 
 

Riduzione di mortalità (RA) 0 0% 
 

Proporzione di donne screenate 
che potrebbero essere richiamate al 
II livello 

0 0% 
 

La lettera invito 



INFORMAZIONI 
EPIDEMIOLOGICHE E 
NUMERICHE 

Survey 2014 
(102) 

Survey 2002 
(47) 

Proporzione di carcinoma mammari 
identificati con la mammografia (Se) 

2,0% 0% 

Falsi positivi alla mammografia 1,0% 0% 
VPP 0% 0% 
Falsi negativi 4,9% 0% 
Detection Rate 0% nv 
Adesione al programma 0% nv 
Sovradiagnosi 0% nv 

La lettera invito 



L’opuscolo 
1. Popolazione bersaglio – fasce di età 
2. Il test che la donna si appresta a compiere 
3. La procedura di screening (chi effettua il test, quanto dura, cosa implica?) 
4. L’intervallo del test di screening 
5. Cosa significa “diagnosi precoce” 
6. Benefici e svantaggi dello screening mammografico (dolore, disagio, 

rischio radiazioni)  
7. Quando e come si ottengono i risultati e come interpretarli  
8. La possibilità di essere richiamata per approfondimenti (spiegando motivo 

del richiamo e gli esami di approfondimento), oltre la possibilità di falsi 
positivi, falsi negativi e incertezze. 

9. Controlli di qualità 
10.Dove ottenere maggiori informazioni  
11.  La data e la fonte delle informazioni 

Giordano L, Webster P, Segnan N, Austoker J. Guidance on breast screening 
communication. In: Perry N, Broeders M, de Wolf C, et al., eds. European Guidelines for 
Quality Assurance in Breast Cancer Screening and Diagnosis, 4th edn. Luxembourg: 
European Communities, 2006: 379–394  Tradotte in italiano e scaricabili su Gisma.it. 
 

http://www.saluteinternazionale.info/2012/06/screening-privati/www.gisma.it/index.php?option=com_content&view=article&id=76&Itemid=83�


INFORMAZ  LOGISTICO-
ORGANIZZATIVO 

Survey 2014 
(72) 

Survey 2002 
(47) 

Fissare o modificare 
appuntam 

59,7% 2,1% 

Quali documenti portare 43,1% 6,4% 
Gratuità mammografia 81,9% 0% 
Come si ottengono i risultati 66,7% 25,5% 
Tempi per ottenere i risultati 26,3% 14,9% 
Consenso informato 13,8% nv 
Protezione dati personali 6,9% 4,3% 
Controlli di qualità della 
procedura di screening 

69,4% 10,6% 

L’opuscolo 



Informazioni sul programma e la 
mammografia 

Survey 2014 
(72) 

Survey 2002 
(47) 

Cosa è lo screening mammografico 69,4% 40,4% 

Chi esegue il test  47,2% nv 

Chi legge la mammografia 50,0% 27,7% 

Per chi è il test (fasce di età) 93,1% 36,2% 

Cosa è la mammografia 93,1% 0% 

Come si esegue la mammografia 56,9% 0% 

Quanto tempo dura  58,3% 0% 

Possibili effetti collaterali (fastidio, dolore) 83,3% 2,1% 

Rischio di radiazioni 83,3% 6,4% 

Intervallo di screening 94,4% 51,1% 

Benefici della mammografia 95,8% 66,0% 

Prevenzione tumore al seno/Controllare 
modifiche 
 

76,4% nv 

L’opuscolo 



INFORMAZIONI sugli 
APPROFONDIMENTI 

Survey 2014 
(72) 

Survey 2002 
(47) 

Approfondimenti (menzionati) 94,4% 36,2% 
Approfondimenti (descritti) 48,6% 0% 

L’opuscolo 



INFORMAZIONI EPIDEMIOLOGICHE E 
NUMERICHE 

Survey 2014 
(72) 

Survey 2002 
(47) 

 
Incidenza carcinoma mammario 15,3% 14,9% 
Rischio di sviluppare k mammella nel 
corso della vita 

20,8% 8,5% 

Rischio di Morte  k mammella nel 
corso della vita 

6,9% 0% 

Sopravvivenza  2,8% 2,1% 
Riduzione di mortalità (RR) 26,4% 23,4% 
Riduzione di mortalità (RA) 1,4% 0% 
Proporzione di donne screenate che 
potrebbero essere richiamate al II 
livello 

16,7% 0% 

L’opuscolo 



INFORMAZIONI 
EPIDEMIOLOGICHE E 
NUMERICHE 

Survey 2014 
(72) 

Survey 2002 
(47) 

Proporzione di carcinoma mammari 
diagnosticati dalla mammografia 
(Se) 

22,2% 0% 

Falsi positivi alla mammografia 0% 0% 
VPP 0% 0% 
Falsi negativi 48,6% 0% 
Detection Rate 25,0% nv 
Adesione al programma 1,4% nv 
Sovradiagnosi 12,5% nv 

L’opuscolo 



Riflessioni 
 Le donne ricevono un’informazione abbastanza 
esaustiva su indicazioni e dettagli pratici necessari a 
partecipare al programma di screening e sul test. 

 
 Ricevono un’informazione scarsa su rischi e 
svantaggi, così come sulla riservatezza dei dati e i 
controlli di qualità. 

 
 Ricevono informazioni scarse, se non assenti, di 
tipo epidemiologico in generale. 



INFORMAZ  LOGISTICO-
ORGANIZZATIVO 

Survey 2014 
(99 referti ) 

Controlli di qualità della procedura di 
screening 

12 (12,1%) 

Protezione dati personali 3 (3,0%) 

INFORMAZ  SUL PROGRAMMA E LA 
MAMMOGRAFIA 
Per chi è il test (fasce di età) 69 (69,7%) 

Intervallo di screening 90 (90,9%) 

Benefici della mammografia 25 (25,3%) 

Prevenzione tumore al seno/Controllare 
modifiche 

95 (96,0%) 

INFORMAZIONI EPIDEMIOLOGICHE E 
NUMERICHE 

Survey 2014 
(99 referti) 

Falsi negativi 16 (16,2%) 

Il referto normale  



Il referto normale  

 
 27 programmi (34,6%) hanno scritto NORMALE  
 
  25 programmi (32,0%) hanno utilizzato il termine NEGATIVO 



Il restante 33%.... 

31 

Non ha evidenziato alcuna patologia tumorale 
Non evidenza immagini sospette per tumore 
non ha documentato alterazioni riconducibili a patologie di tipo 
maligno 
Non ha evidenziato particolari anormalità (esito negativo) 
Non sono state riscontrate anomalie 
Non sono state rilevate immagini sospette 
Non ha evidenziato anormalità radiologiche 
Non ha evidenziato immagini da riferire a lesioni neoplastiche 
Gli specialisti radiologi non hanno rilevato immagini sospette 
Non ha evidenziato anormalità sospette in senso oncologico 
Non evidenzia alterazioni patologiche radiopercebili 

http://www.arboristeria.it/radio.htm�


“La sua mammografia è risultata normale” 

“La mammografia da lei effettuata, nell’ambito del progetto di 
screening di prevenzione del tumore della mammella, ha dato il 
seguente esito: radiologia-mammografia bilaterale negativa. 
L’esame eseguito come unica indagine in regime di screening, non 
evidenzia alterazioni patologiche radiopercepibili sospette a 
carico delle mammelle” 



Il referto normale  
  

 Parole utilizzate per indicare la normalità 
del test: da 6 a oltre 40. 
 
 Enfasi su referto clinico fa perdere di vista 
l’ottica di programma (e del lettore) 
 

 

33 



Necessità di una 
comunicazione orientata verso 

il ricevente 
 



Analfabeti d’Italia 
(Tullio De Mauro su Internazionale del 7 marzo 2008) 

5 italiani su 100, tra i 14 e i 65 anni, non sanno 
distinguere una lettera o una cifra dall’altra,  
38 riescono a leggere con difficoltà una scritta e a 
decifrare qualche cifra. 
33 non riescono a leggere un testo scritto e non 
capiscono un grafico con qualche percentuale. 
Solo il 20% della popolazione adulta ha gli strumenti 
per leggere, scrivere e calcolare, necessari per 
orientarsi nella nostra società. 



La situazione italiana... 

FONTE: OECD, Statistics Canada (2011), Literacy for Life: Further Results from the Adult Literacy and Life Skills Survey, OECD Publishing. 



E allora cosa fare?  

 

L’analisi di qualità dei materiali 
scritti è fondamentale. 

 
 



E allora cosa fare?  

 
 

Fondamentale è associare  l’analisi della qualità 
alla completezza dell’informazione. 
 
La completezza può inficiare la qualità 
dell’informazione 
 
Bilanciare semplicità e accuratezza 
 
 
 
 
 
 

http://www.gisci.it/scrivere�


Scrivere di Screening 
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Qualità dell’informazione 

Chiarezza 
L’informazione è 
comunicata in 
maniera 
comprensibile 

Accuratezza 
L’informazione è 
aggiornata e basata 
sull’evidenza 

Pertinenza 
L’informazione è stata 
sviluppata insieme agli 
utenti 

 



Qualità dei materiali informativi 
Parametri di valutazione 

Chiarezza 

 
Come si presenta il 
testo: 

• il testo (struttura 
logico-organizzativa) 
• le frasi (sintassi) 
• le parole (lessico) 
• la grafica 
 
 

Accuratezza 
 

• correttezza: la “migliore 
evidenza possibile” 

• emittente, fonti, sponsor  

• ulteriori informazioni  

• aree di incertezza 

• date di produzione e 
revisione 

• coerenza informativa 

 

 

Pertinenza 
 

• destinatari e obiettivi 
identificati  

• i destinatari coinvolti 
nella pianificazione, 
sviluppo e verifica  

• testo e immagini 
coerenti con gli obiettivi 

• testo e immagini 
pertinenti ai destinatari 

 

 



 Metodologia per la valutazione dei 
materiali 

Griglie di valutazione:  
 
Centre for Health Information Quality (CHiQ), 
www.hfht.org/chiq/ 
 
Charnock D. et al. DISCERN, 
www.discern.org.uk 
       
 
 
 

http://www.hfht.org/chiq/�
http://www.discern.org.uk/�


NO SI’  •E’ utilizzato una unica modalità di evidenziazione, 
possibilmente il grassetto  
•il corsivo non è usato per passaggi lunghi 
•il maiuscolo è usato con parsimonia 
•il sottolineato è evitato 

NO SI’  Usa un carattere di dimensione non inferiore a 12 

NO SI’  Usa un unico carattere (es. Arial, Tahoma, Verdana)  

NO SI’  E’ breve (non oltre le 200 parole)  

Lettera di invito 

CHIAREZZA  
Come si presenta il testo 
L'informazione è comunicata chiaramente? 
 



Lettere più lunghe di 200 parole rendono più difficile spaziare 
adeguatamente il testo. 
 
La pagina è più confusa e nasconde l’informazione principale. 

 Chiarezza del testo 

Testi più brevi consentono l’uso di un carattere di corpo maggiore 
 
Miglior uso degli elementi di attenzionalità 
 
Più numerose sono le indicazioni, minore è la possibilità che 
siano comprese da chi legge. 
 



Chiarezza del testo 
Controlliamo: 
  Le informazioni principali devono essere 

inserite all’inizio del testo 
Testo breve 
Frasi corte: 10-12 parole al massimo, 

eccezionalmente 20. 
Non usare termini tecnici 
Verbi attivi e non passivi 
Tono personale e familiare 

 
 

http://www.gisci.it/scrivere�


La grafica 



 
 
 

 
Una grafica accurata aiuta a convogliare il 
messaggio, la lettura viene facilitata. 
 
 
 
Da test eseguiti c’è un impatto o sulla 
velocità di lettura o sulla comprensione del 
testo o sulla soddisfazione dell’utente 
 
 

 

La grafica non è mai “neutra” 





GENTILE SIGNORA, 
LE COMUNICHIAMO CHE LA MAMMOGRAFIA DA LEI ESEGUITA NELL’AMBITO DEL PROGRAMMA 
DI SCREENING HA DATO ESITO NEGATIVO, CIOE’ NON SONO STATE RILEVATE ALTERAZIONI 
SOSPETTE PER LA PRESENZA DI TUMORE. 
 LA RINGRAZIAMO PER AVERE ADERITO ALL’INVITO E LE CONSIGLIAMO DI RIPETERE LA 
MAMMOGRAFIA TRA DUE ANNI. 
QUESTO INTERVALLO E’, IN BASE ALLE CONOSCENZE SCIENTIFICHE, QUELLO 
PREFERIBILE. 
SARA’ CURA DEL PROGRAMMA DI SCREENING FARLE PERVENIRE UN NUOVO INVITO OGNI 2 
ANNI FINO AI 69 ANNI. 
 LE RACCOMONDIAMO COMUNQUE DI RIVOLGERSI SUBITO AL SUO MEDICO, ED 
EVENTUALMENTE DI FISSARE UN NUOVO APPUNTAMENTO PRESSO L’UNITA’ DI 
COORDINAMENTO, NEL CASO IN CUI INSORGESSERO SINTOMI O DISTURBI AL SENO 
NELL’INTERVALLO TRA LE MAMMOGRAFIE: SOLO COSI’ LA PREVENZIONE SARA’ REALMENTE 
EFFICACE. 
CORDIALI SALUTI.   UNITA’ COORDINAMENTO SCREENING 
  

 









Comunicare con i numeri 
Sono un concetto 

astratto 
 I numeri non hanno una 

loro rilevanza 
emozionale ma la 
acquistano dal contesto 



Comunicare con i numeri 
 

 

Sono poco compresi perché la gente 
non è abituata a ragionare in termini 
di frequenza e probabilità. 
 



 
 

Fagerlin A, et al. Making numbers matter: present and future research in risk 
communication. Am J Health Behav. 2007; 31 (Suppl 1):S47-S56.  

Usare le frequenze al posto delle percentuali  
aiuta la comprensione e riduce 

l’analfabetismo numerico. 



Dalla survey 

“L’adesione al programma di screening mammografici può 
diminuire la mortalità per tumore al seno più del 30%” 
 
 
 

“E’ raro (circa 1 donna ogni 1.500 che fanno la 
mammografia), ma è possibile che dopo una 
mammografia dall’esito negativo e prima del controllo 
successivo, si possa sviluppare un tumore di intervallo”. 
 



Dalla survey - sovradiagnosi 

E’ possibile che con la mammografia si scoprano dei 
tumori molto piccoli ma a lenta crescita (circa il 10%) 
che, anche se diagnosticati, non avrebbero causato 
problemi per la salute della donna; questo fenomeno è 
chiamato “sovradiagnosi”. 

Il 10% di che cosa? 
Il 10% dei tumori scoperti con lo screening o il 
10% delle mammografie eseguite in screening? 



Dalla survey 
 

“La mammella è un organo estremamente 
variabile da soggetto a soggetto (….), talora 
presenta una struttura poco favorevole alla 
diagnosi tanto che l’esame mammografico 
anche in mani esperte, raggiunge mediamente 
una sensibilità dell’85%”. 
 



Piccole cose che contano 

 Usare un linguaggio semplice e non tecnico 

 Frequenza e non probabilità 

 Rischio assoluto e non relativo 

 Denominatori piccoli (10 o 100) 

 Spiegare sempre il numeratore e il denominatore. 

Rappresentare graficamente e con figure 

Goldsmith M. et al. Improving the Quality of the Written Information Sent to 
Women about Breast Screening. NHSBSP 2007. 
http://www.cancerscreening.nhs.uk/breastscreen/publications/nhsbsp65.pdf 
 

https://www.google.it/url?q=http://www.cadre-dirigeant-magazine.com/recruter/comment-recruter/trouver-candidat/&sa=U&ei=7cpXU-LvEsmI4gTW8oDABQ&ved=0CCMQ9QEwAA&usg=AFQjCNE9caBUTXpQVo9BS_ehViUvbk62UA�
http://www.cancerscreening.nhs.uk/breastscreen/publications/nhsbsp65.pdf�




Schapira M. et al. Frequency or Probability? A qualitative Study of Risk Communication Formats Used in 
Health Care. Med Decis Making 2001; 21: 459-467 

Apter A.J. et al. Numeracy and Communication with Patients: They are counting in Us. 
J Gen Intern Med 2008, 23 (12): 2117-24. 



La comunicazione istituzionale è spesso frutto di un 
compromesso tra la necessità di comunicare nella 
sua completezza e la comunicazione che tiene conto 
della capacità di comprensione dell’utente. 

Feed-back fondamentale  per migliorare la risposta 
all’utente 

Conclusioni 



 
 
 

 
 

 Non è facile! 



Andare oltre  
la maledizione della conoscenza 

La maledizione della conoscenza è ciò che ci impedisce di 
immaginare com’è non sapere qualcosa che noi già sappiamo, 
cioè di metterci nei panni e nella mente giustamente “ignorante” di 
chi ci legge.  
Superare la nostra “onniscienza” di autori ed esperti.  
È presuntuoso e quasi impossibile farcela da soli.  
Bisogna avere il coraggio e l’umiltà di chiedere, di fare domande, di 
sottoporre le nostre bozze a chi ne sa poco o niente [….]. 
Resteremo stupefatti: moltissime cose che ci sembrano ovvie 
non lo sono affatto per gli altri. 
 

Luisa Carrada    
http://blog.mestierediscrivere.com/ 
 

http://blog.mestierediscrivere.com/�
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