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Gli screening e la comunicazione 
dei limiti: le linee guida europee e le 

esperienze italiane 
 
 



da cosa partiamo: 

   le critiche 
   le raccomandazioni (conseguenti) 



These contrasting views of the evidence have 
arisen from disagreements about the validity and 
applicability of the available randomised controlled 
trial of breast screening, and partly from questions 
about the usefulness and interpretation of 
observational data for breast cancer incidence and 
mortality 

 



da cosa partiamo: 

   le critiche 
   le raccomandazioni (…conseguenti) 





• It is inappropriate to continue to use 
information about screening purely for 
encouraging high uptake. Whatever is 
presented should be balanced and should 
reflect the level of scientific uncertainty, 
allowing women to reach a decision by 
themselves. 

• Possible benefits and harms should get 
similar attention and should be presented 
in a similar fashion. 

• The symmetry of information should also 
be respected for cumulated risks. 

 
Gøtzsche P et al.BMJ, 2009 

 



da cosa partiamo: 

   le critiche 
   le raccomandazioni (…conseguenti) 











Non partiamo proprio da zero… 



cosa si è fatto a livello 
europeo  ?  



 2006 











Have conclusive evidence that screening is 
beneficial 

Acquire the comprehensive knowledge needed to 
inform people about pros and cons  

Explore women’s information needs and involve 
them in developing information material 

Collaborate with advocacy groups…and  
collaborate with media to ensure the 
dissemination of accurate information   



Comunicazione qualitativa 

Comunicazione quantitativa 



cosa si è fatto a livello 
italiano  ?  



Processi comunicativi negli 
screening del tumore del 
collo dell’utero e della 
mammella 

(parte generale) 

 

Proposte di Linee guida  

Regione Emilia - Romagna/CDS 

Aziende USL Città di Bologna e Ravenna 
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 2002 



Rispetto degli 
interlocutori e 

condivisione dei 
valori che devono 

essere 
chiaramente 

espliciti  

La consapevolezza piena 
delle regole del gioco da 

parte dell’interessata 
dovrebbe essere condizione 

essenziale per l’adozione 
della decisione, anche se può 

avvenire che il patto venga 
stipulato sulla base 

esclusivamente della fiducia  



Il Gruppo di lavoro interscreening  
 
 
 
 
L’Osservatorio nazionale screening (Ons) ha tra i suoi propositi 
la promozione di una comunicazione di qualità.  
 
Nel 2003 si è fatto promotore della nascita del Gruppo di lavoro 
interscreening sulla comunicazione (Gdlis) che raccoglie 
operatori già attivi nei Gruppi di lavoro sulla comunicazione 
presenti nel Gisma, nel Gisci e nel Giscor. 
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Gli obiettivi del Gruppo di lavoro sono: 
 

 mettere insieme più persone che negli anni hanno maturato 
nelle singole associazioni esperienze e saperi sul tema della 
comunicazione; 
 
 arricchire e far circolare quanto prodotto nei diversi screening su 
temi comuni;  
 
 offrire occasioni di confronto e quindi continuità di azione e 
visibilità a livello nazionale a coloro che lavorano nel campo della 
comunicazione e a ciò che producono;  
 
 diventare capaci di supportare con maggiore efficacia le 
associazioni e le Regioni e, tramite queste, i singoli programmi e 
gli operatori;  
 
 costituire un interlocutore costante per l’ONS nello sviluppo del 
suo ruolo istituzionale in riferimento alla comunicazione. 



 Seminario di Bertinoro 2003 – Riflessione sui valori e sulla coerenza comunicativa  
Le parole d’ordine scaturite da questo seminario sono state: Comunicare limiti, incertezze, a 
utenti, decisori, altri protagonisti, mass-media, tenendo maggior conto delle differenze 
presenti nella popolazione esercitando maggiormente l’ascolto perseguendo la qualità e la 
valutazione. 

 
 Seminario sulla comunicazione negli screening - Bologna giugno 2004  

I risultati di Bertinoro furono portati a confronto con le esperienze e le esigenze che 
emergevano dalle diverse realtà regionali. Si focalizzò l’attenzione inoltre sulla necessità di 
una valutazione più approfondita degli strumenti e delle iniziative di comunicazione, sugli 
spazi di comunicazione da assicurare all’interno dei ritmi operativi degli screening e su nuove 
forme di coinvolgimento degli utenti nella programmazione, nella promozione e nella 
valutazione degli screening. 

 
 Seminario sulla comunicazione negli screening - Roma dicembre 2005  

Il seminario ha avuto come scopo quello di mettere a confronto le esperienze dei programmi, 
lasciando spazio a interventi e poster e ponendo particolare attenzione ai “nuovi soggetti” 
degli screening. 

 
 Seminario sulla comunicazione negli screening – Pescara maggio 2007 

Il seminario ha dato spazio a riflessioni sulla comunicazione istituzionale, con particolare 
attenzione ai materiali scritti, sulle criticità del 2° livello degli screening oncologici e sulle 
esperienze locali. 

 
- Seminario sulla comunicazione negli screening – Verona dicembre 2010 

Il seminario ha dato spazio alle esperienze dei programmi italiani riguardanti le fasi difficili 
dello screening, fasce particolari di popolazione o canali alternativi di comunicazione.  







cosa si fa realmente ?  



come eravamo… 



Riguardati, ti riguarda 

Come Sara Simeoni, 
partecipare per 
vincere 
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What information breast cancer screening 
programmes provide to women? An European 

analysis (2002-2003) 



In  summary 

Women receive comprehensive information about:  

• logistic information on attending screening 

• what the process of mammography involves 

• benefits of mammography 

….and minimal information on: 
• risks/side effects 
• numerical/epidemiological data 

• data confidentiality 

• quality control    









Gummersbach E, Piccoliori G, Zerbe CO, Altiner A, Othman C, Rose C, Abholz HH. 
Are women getting relevant information about mammography screening for an 
informed consent: a critical appraisal of information brochures used for screening 
invitation in Germany, Italy, Spain and France. 
Eur J Public Health. 2010 Aug;20(4):409-14. 
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• None of the brochures provided 
information about the number of women to 
screening, the absolute risk reduction, 
reduction of total mortality, specificity, lead 
time bias, overdiagnosis – DCIS/early 
cancer and increase of surgery and 
radiotherapy. 

• Brochures follow an implicit public health 
orientation of these programmes, not the 
personal perspective that a woman is 
expecting when being invited. 

 



PREVENZIONE SERENA  Torino                1990 - 1994 



PREVENZIONE SERENA  Piemonte                      1995 - 2001 



come siamo… 



PREVENZIONE SERENA  Piemonte                                      2002 -  



prima dopo Informazioni aggiunte 
Definizione di screening - + impiego regolare di un esame semplice 

(mammografia)           per individuare i tumori della 
mammella in fase asintomatica 

Descrizione del test + ++ una più accurata descrizione dello svolgimento del 
test e l’aggiunta della doppia lettura delle radiografie 

Efficacia del test + + 
Benefici  + + 
Svantaggi  - + descrizione dei falsi negativi, falsi positivi, cancri 

intervallo e della sovradiagnosi 
 

Tempi di attesa - + risposta nel giro di poche settimane tramite lettera al 
domicilio della donna; 

Approfondimenti e risultati  - + modalità ricevimento esiti, esplicitazione degli 
approfondimenti 

Consigli per una buona riuscita del 
test  - + la necessità di comprimere le mammelle 

Caratteristiche dei centri del 
programma  - + uso di mammografi tecnologicamente avanzati; 

controlli di qualità; formazione del personale;  



Regione Emilia Romagna  









Un’evoluzione … forse lenta, ma presente 



Barriere nella comunicazione 
nel contesto degli screening 

organizzati 



Comunicare (in modo appropriato) all’interno dei 
programmi di screening (organizzato) non è affatto 

semplice…… 

L’assetto organizzativo 

L’etereogeneità della 
popolazione target 

La necessità di essere semplici e 
chiari e di evitare confusione 

Il ruolo della stampa e dei 
mezzi di informazione di 
massa (TV, Internet…) 

La capacità di comprendere le 
informazioni numeriche delle 
donne e degli operatori sanitari 



Gli aspetti organizzativi  

 In un programma di screening (organizzato) 
dobbiamo fare i conti con alcuni problemi 
logistico/organizzativi che impattano fortemente 
sulla strategia comunicativa 

 La lettera di invito 
 L’appuntamento prefissato 
 Il costo dell’invio 
 La firma del Medico di medicina Generale 
 Il centralino (per spostare l’appuntamento)  

 
 

 



Sono i due strumenti comunicativi più diffusi 
nei programmi organizzati: 
 
- Spesso il primo (ed anche unico)  contatto tra 
la donna ed il programma 
 
- Con l’obiettivo di trasmettere informazioni 
logistiche (soprattutto la lettera d’invito) … ma 
anche tutte le altre informazioni 
 
- Con la necessità di essere scritti in modo 
semplice,chiaro, leggibile, comprensibile … 
 

La lettera e l’opuscolo  

Ovviamente la lettera di invito e l’opuscolo hanno degli evidenti limiti: 
 
 
• devono essere concisi 
• indirizzati ad un pubblico generale 
• avere un layout accattivante. 



Come conciliare queste esigenze (apparentemente) 
contrastanti????  



cosa dovremmo fare 



For communication in a screening 

we mean: 

Information 
 

 

the ability to provide 
knowledge 

Education 
 

 

the skills to turn 
knowledge in critical 
ability to choose own’s 
behaviours 



   coinvolgimento delle donne  



 coinvolgimento delle donne  

   interazione con tutti i 
professionisti, i gruppi di advocacy, 
i portatori di interesse…  



The communication context of a screening 
programme 

Family 

Women 

GPs and health 
operators 

Screening 
units 

Institutes 

Associations 

Foundations 

Persons 



   interazione con tutti i 
professionisti, i gruppi di advocacy, 
i portatori di interesse…  

   una comunicazione il più 
possibile ‘su misura’ e diversa per i 
diversi livelli dello screening  

 coinvolgimento delle donne  



Target population characteristics 

  Age 

 Income 

 Education 

 Culture 

 Occupation 

 Literacy 
 

 

DEMOGRAPHICS BEHAVIOURS 

   Screening 
behaviours 
(use of 
services, 
screening 
barriers) 

 Information-
seeking 

 

 

KNOWLEDGE AND  
ATTITUDES 

  Knowledge of 
screening 
services 
 Knowledge of 

risks and 
benefits of 
screening 
 Attitudes 

toward 
screening 

PHYSICAL  
CHARACTERISTICS 
Personal and 

family health 
history 
Disabilities 

(learning, 
visual, hearing, 
physical) 
 
 

 

National Cancer Institute – International Cancer Screening Network. Designing print materials: a 
communication guide for breast cancer screening (2007) 



Multilevel 

Multi-level communication (i.e. women may require a range of 
information from basic level information to more detailed 
information on specific areas)  should be accessible. Women 
in the same screening phase may require different degrees of 
information, from basic information to more detailed 
information on specific issues. 
Basic information can be considered as the information handed 
out to all women (generally at the time of the first invitation). 
 
Women requiring additional and in-depth information should be 
able to get them. It is important that screening programmes 
provide this supplemental information, using different 
communication instruments for this purpose.  
 



   interazione con tutti i 
professionisti, i gruppi di advocacy, 
i portatori di interesse…  

   una comunicazione il più 
possibile ‘su misura’ e diversa per i 
diversi livelli dello screening  

   sperimentare nuove strategie 
comunicative 

 coinvolgimento delle donne  



visual aids 
 ► Use visual aids (e.g to describe the incidence of 
the disease, chance of preventing the disease with 
screening and other risk communications): some 
preliminary research has shown that presenting 
quantitative information using either numbers or 
systematic oval leads readers to the most accurate 
understanding.  

 

Using random ovals and pie charts leads to the most 
errors, although taking one slice out of a pie chart 
makes it easier to understand. Horizontal bars are 
effective when comparing groups. 



* Switzerland 



* Leung et al, AJPH, 2002 



What happens to 1000 women aged 40 to 49 who have 
a mammogram to screen for breast cancer? 
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888 women have peace 
of mind that they do not 
have breast cancer. 

1 woman has false peace 
of mind 

 

108 women have extra 
tests and worry from false 
alarms 

3 women have breast 
cancer found. Of these:    
- 1 woman will avoid dying 

from breast cancer 
because it was found 
early 

- 1 woman will have 
simpler surgery  

- 1 woman will not benefit 
from having had a 
mammogram 

 

* Canada 





   interazione con tutti i 
professionisti, i gruppi di advocacy, 
i portatori di interesse…  

   una comunicazione il più 
possibile ‘su misura’ e diversa per i 
diversi livelli dello screening  
   sperimentare nuove strategie 

comunicative 
   utilizzare il balance sheet 

 coinvolgimento delle donne  





Quali informazioni dal balancesheet 

• Innanzitutto …numeri (derivanti dalle 
esperienze dei programmi europei) 

• Uso di frequenze naturali, più facili da 
capire 

• Uso di piccoli e costanti denominatori: più 
piccoli sono e più facili sono da 
comprendere e visualizzare 

• Uso di ‘number needed to treat”: fornisce 
un’idea più esatta  del fenomeno 

 



Comunicazione evidence-
based 

• Aggiornamento regolare 
• Revisione da parte di 

esperti 
• Buona metodologia  

Una comunicazione deve 
essere trasparente…non 
può essere neutrale 

Coinvolgimento della 
comunità scientifica 

L’importanza di elementi 
come   
 
Fiducia Riconoscenza 
Convenienza 

… 
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Grazie… 



Box 1 Screening balance sheet – a narrative of benefit and harm related to 
screening 
 
Consider a small city in Europe where there are 1000 female residents aged 50–
51 years. If these women are followed up for 30 years until they reach the age 
of 79, and if a breast cancer service screening programme has not been 
previously established in the city, 67 women are expected to be diagnosed with 
breast cancer and 30 expected to die from the disease. Now consider another 
city with 1000 women aged 50–51 years in which a service breast screening 
programme has been implemented in accordance with the European guidelines. 
A screening invitation scheme offers all women regular mammography at 
intervals of two years over a period of 20 years commencing at 50–51 years of 
age – and all eligible women accept the invitation to screening.  
 
Among the 1000 women, 21–23 breast cancer deaths are expected over a 30-
year period compared with the 30 breast cancer deaths that would have 
occurred in the absence of screening (i.e. 7–9 fewer deaths). 
 
Most of the women participating in screening will have only negative 
mammograms and, therefore, will have no benefits other than a reassurance 
about their health status, and only short-term harms from service screening 
(discomfort, anxiety). Women with a positive mammogram can have both 
benefits and harms. 



Over-diagnosis is arguably a significant harm. It implies diagnosis of breast cancer 
without benefit for a woman, because if she had not participated in service 
screening the cancer would not have been diagnosed during her lifetime, nor 
received treatments for it. In our estimation, four women are harmed in this way in 
the city that offers screening; this is in addition to the 67 women who would be 
diagnosed with breast cancer in the absence of service screening. Cases of over-
diagnosis usually arise from the detection in service screening of less aggressive 
tumours early in their development, for example, in situ and very early invasive 
tumours, but at the present time it is not possible to distinguish between those 
tumours that will become aggressive and those that pose no threat to life. 
 
For this reason, research into prognostic indicators and evidence-based protocols 
that will reduce the impact of breast cancer treatment are current research 
priorities. 
 
Another potential harm for screened women is a ‘false-positive’ result, where the 
screening mammogram shows signs of suspicious abnormalities, but the 
assessment during her recall visit shows that she has no cancer – her initial result 
was a false alarm. Although strictly speaking, a suspicious finding of screening 
mammogram is not a positive diagnosis, the mammogram is referred to as ‘false-
positive’ because it prompted further investigation. 



Assessment at recall often involves additional imaging, such as a second 
mammogram or an ultrasound scan, and may also involve clinical examination of 
the breast, but an invasive procedure is sometimes appropriate before a final 
diagnosis can be made. The invasive procedure is usually needle biopsy to obtain 
tissue for histopathological examination, but occasionally there is surgical 
intervention. The psychological harm of this process – recall and assessment – 
has been investigated but there is only evidence of shortterm anxiety. 
 
The cumulative proportion of women having at least one false-positive result over 
20 years of screening has been estimated in some European service screening 
programmes as 17% for assessment involving only non-invasive procedures, and 
3% for assessment also involving invasive procedures. Because such false alarms 
are inevitable and inherent in any screening process, the European guidelines set 
standards for the proportion of screened women who are recalled for assessment 
(recall rate) and recommend that service screening performance indicators are 
readily available to the invited population. 
 
Long-term effects such as radiation risk are not considered here, as they tend to 
be based on extrapolation and are subject to considerable uncertainty, but the risk 
is estimated to be much lower than the benefit of screening. 
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