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m Comunicare sull'Hpv é difficile perché sono coinvolti due temi molto delicati:
le malattie sessualmente trasmesse e il rischio di cancro.
Limpiego sempre piu esteso del test per la ricerca del papilloma virus e la recente
commercializzazione del vaccino hanno creato una vera e propria emergenza informativa
per le utenti e gli operatori. L Osservatorio Nazionale Screening, colmando una lacuna,

ha raccolto questa sfida e ha elaborato tre documenti informativi, con I'obiettivo di
fornire informazioni chiare, di qualita e regolarmente aggiornate

di Anna lossa* e Carla Cogo**

1 papillomavirus umano
I (Hpv) ¢ estremamente diffu-

so ed ¢ responsabile di una
delle piu frequenti malattie a tra-
smissione sessuale. Si stima che
1’80% delle donne abbia contrat-
to il virus una volta raggiunti i
50 anni, il che porta a conside-
rare I'infezione da Hpv “la nor-
ma piuttosto che ’eccezione”
(1). L’Hpv ¢ presente virtual-
mente in tutti i casi di carcino-
ma della cervice uterina. Esisto-
no almeno 40 tipi di HPV che
interessano I’apparato genitale,
ma solo 15 sono considerati ad
alto rischio per cancro. In parti-
colare, i sottotipi 16 e 18 sono
responsabili di circa il 70% dei
carcinomi invasivi della cervice
uterina.
I1 test per la ricerca dell’'Hpv ¢
sempre piu diffuso. Fino a qual-
che tempo fa il test era racco-
mandato solo nel contesto del
triage delle lesioni citologiche
borderline (L-SIL dopo i 35 an-
ni e ASC-US) e nel follow-up del-
le donne trattate per CIN (2). A
breve usciranno le indicazioni
ministeriali che ne prevedono
I’uso come test primario nel-
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I’ambito di progetti pi-
lota di screening in for-
ma controllata ed in
aree circoscritte. Spes-
so pero il test viene usa-
to in modo inappro-
priato. Questo fatto, in-
sieme alla recente com-
mercializzazione del
vaccino anti-Hpv, ha
creato una vera e pro-
pria emergenza infor-
mativa per le utenti e
gli operatori. Comuni-
care sull’Hpv e difficile
perché sono coinvolti
due temi molto delica-
ti, quello delle malattie
sessualmente trasmesse
e quello del rischio di
cancro. Studi recenti
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hanno evidenziato che

lizza i risultati di una revisione
del 2006 dei materiali informa-
tivi del triage per I’'Hpv dello
screening citologico di Firenze
(13). L’indagine era stata con-
dotta mediante gruppi focus con
utenti, una tecnica di ricerca
qualitativa (14) che esamina nel
corso di una discussione guida-
ta da un moderatore il maggior
numero di aspetti, positivi e ne-
gativi, associati ad un argomen-
to. I materiali, testati con le
utenti attraverso sei gruppi fo-
cus, erano risultati scarsamente
comprensibili e capaci di provo-
care ansia e disagio. La difficol-
ta di comprensione era legata al
lessico utilizzato, alla lunghezza
del testo, al numero dei temi
trattati, alla loro sequenza logi-
ca. L’ansia era provocata dalla
difficolta di capire i punti chia-
ve dell’informazione fornita e
di comprendere il reale rischio
di tumore e le modalita del con-
tagio. Le nuove informazioni
prodotte sono risultate com-
prensibili per le utenti in quan-
to: brevi, concentrate sugli
aspetti essenziali della sequen-
za infezione-cancro, fornite as-
sieme all’invito ad eseguire il
test Hpv ed esplicative di come
ottenere ulteriori informazioni
piu approfondite. Le osservazio-
ni delle donne hanno
quindi confermato quan-
to sottolineato dalla lette-
ratura, e cioe che un’in-
formazione di qualita de-
ve essere: mirata alle esi-
genze dei diversi momen-
ti informativi, capace di
indicare ulteriori fonti di
informazione e comple-
mentare, ma mai sostitu-
tiva al rapporto persona-
le con 'operatore. Sulla
base di quanto emerso
dalla prima fase del lavo-
ro, un gruppo di operato-
ri, con esperienza diretta
del contatto con le uten-
ti degli screening, ha
completato la lista delle
domande supplementari
e ha formulato altre infor-

il test Hpv comunque
utilizzato tende ad in-
durre un preciso carico d’ansia
che si aggiunge a quello legato
alla diagnosi di pap test anorma-
le (3,4). Gli stessi studi sottoli-
neano che 'HPV rappresenta
una sfida comunicativa (5). Se
questo ¢ vero nella comunica-
zione interpersonale, € ancora
piu vero nella informazione
scritta, aspetto che approfondia-
mo in questo articolo. Le do-
mande sull’Hpv non sempre so-
no di facile risposta. E fino a
qualche tempo fa, a parte poche
eccezioni (6,7), non era facile
trovare un’informazione di qua-
lita e in lingua italiana.

Le 100 domande sull’"Hpv
Nel 2007 un gruppo di lavoro
dell’Osservatorio  Nazionale

Screening (Ons) (8) ha prodot-
to una serie di materiali infor-
mativi sull’Hpv. L’obiettivo del
gruppo era sviluppare un’infor-
mazione di qualita (9): cio¢ chia-
ra, accessibile, aggiornata, basa-
ta sull’evidenza, trasparente sui
propri limiti, capace di indicare
ulteriori fonti di informazione e
verificata con i destinatari.
Sono stati prodotti tre documen-
ti di domande e risposte sul pa-
pillomavirus umano. Due sono
rivolti sia agli utenti sia agli ope-
ratori, uno con informazioni di
base sull’Hpv (10), un altro con
informazioni piu estese (11). 11
terzo documento contiene infor-
mazioni specifiche per gli ope-
ratori (12).

Il documento piti breve (10) uti-

WWW.OSSERVATORIONAZIONALESCREENING.IT

Tre documenti di domande e risposte sul papilloma virus umano (Hpv): due sono rivolti sia alle utenti sia
agli operatori dei programmi di screening per il carcinoma cervicale, dei consultori e degli ambulatori
vaccinali. Uno é rivolto ai soli operatori. | documenti, reperibili sul sito del’Ons, vengono aggiornati

regolarmente

mazioni sull’Hpv (11). I1
gruppo ha anche svilup-
pato un documento informati-
vo specifico per gli operatori,
piu approfondito rispetto ai due
per le utenti (12). Entrambi i
documenti sono stati testati con
coloro cui erano destinati, cioé
utenti e operatori.

Il gruppo di lavoro:

scelte e obiettivi

Il gruppo di lavoro sulle 100 do-
mande Hpv ¢ formato da 12
operatori con diversi profili pro-
fessionali: infermieri, ostetriche,
biologi, ginecologi, patologi, on-
cologi, epidemiologi, medici di
sanita pubblica, la maggior par-
te membri del GISCi (2). I do-
cumenti sono reperibili sul sito
dell’Ons (8) e vengono aggior-
nati regolarmente.

Il lavoro ha presentato diverse
difficolta legate soprattutto al
tentativo di coniugare la corret-
tezza dei contenuti con la loro
rilevanza per i destinatari e la lo-
ro comprensibilita da parte di
questi. E un approccio che ha
posto continuamente il proble-
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ma di scegliere: scelte lessicali,
scelte tematiche (quali argomen-
ti mantenere e quali togliere e
in quali documenti), scelte ri-
guardanti la struttura logico-or-
ganizzativa dei testi. E ovviamen-
te si sono dovute condividere
queste scelte con tutti i membri
del gruppo e con i revisori ester-
ni. Non ¢ stato facile, in quanto
noi operatori della sanita tendia-
mo a privilegiare la correttezza
di quanto affermiamo rispetto
alla sua comprensibilita da par-
te dei destinatari. Le 100 doman-
de possono essere utilizzate nel
contesto del triage (alcune in-
formazioni), nel contesto del se-
condo livello e del trattamento
delle donne con CIN (altre in-
formazioni) e nei progetti pilo-
ta con test Hpv come test prima-
rio. Possono essere utilizzate
inoltre da tutti quegli operatori
della sanita che, anche fuori dal
contesto degli screening orga-
nizzati, tutti i giorni si trovano a
dover rispondere a quesiti rela-
tivi all’Hpw.
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