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INTRODUZIONE

- Rossana Berardi
Consigliere Nazionale AIOM

“Il tempo della comunicazione tra medico e paziente costituisce tempo di cura”. E uno dei principi sanciti
dalla Legge del 22 dicembre 2017 n. 219 (Norme in materia di consenso informato e di disposizioni anticipate
di trattamento, art. 1, c. 8), la cui importanza si € compresa soprattutto a partire dal periodo della pandemia.
Ancor prima, analogamente, lo sottolineavano anche la Carta di Firenze e il Codice di deontologia medica che
afferma all’art. 20 relativo alla relazione di cura: “Il medico nella relazione persegue I'alleanza di cura fondata
sulla reciproca fiducia e sul mutuo rispetto dei valori e dei diritti e su un’informazione comprensibile e
completa, considerando il tempo della comunicazione quale tempo di cura”.

In Europa il diritto all'informazione del paziente e stato codificato con la Carta europea dei diritti del malato
presentata a Bruxelles nel 2002, che all’art. 3 recita testualmente: “Ogni individuo ha il diritto di accedere a
tuttii tipi d’informazione che riguardano il suo stato di salute e i servizi sanitari e come utilizzarli, nonché a tutti
quelli che la ricerca scientifica e I'innovazione tecnologica rendono disponibili. | servizi sanitari, cosi come i
fornitori e i professionisti devono assicurare un’informazione ritagliata sul paziente, tenendo in particolare
conto le sue specificita religiose, etniche o linguistiche. | servizi sanitari hanno il dovere di rendere tutte le
informazioni facilmente accessibili, rimuovendo gli ostacoli burocratici, educando i fornitori di assistenza
sanitaria, preparando e distribuendo materiale informativo”.

In campo oncologico la “Carta di Parigi” del 2000 e la successiva “Dichiarazione congiunta sui diritti dei malati
di cancro” del 2002 hanno costituito un documento importanti nel percorso verso I'affermazione dei diritti dei
pazienti con tumore, riconoscendo come fondamentale il diritto all'informazione appropriata e comprensibile.

In particolare, in oncologia & ormai chiaro che per sconfiggere il cancro abbiamo bisogno di tante armi, non
solo quelle, fondamentali e insostituibili della medicina e della ricerca scientifica. In un’epoca come quella
attuale, in cui disponiamo di fonti virtuali, infatti, si avverte fortemente la necessita che si crei una vera alleanza
tra medico e paziente, nella quale vi sia un dialogo costante ed aperto nel comune intento di superare la
malattia. Assicurare ai pazienti informazioni appropriate sulla diagnosi, la prognosi e le terapie € peraltro un
requisito fondamentale dal punto di vista etico e deontologico, ma anche il presupposto irrinunciabile della
validita del consenso informato che si richiede al paziente. La cultura del paziente relativamente alla propria
patologia si fonda su informazioni accessibili e corrette che gli vengono fornite dal medico curante,
coinvolgendo nel percorso educativo-formativo anche familiari e caregiver. Questo approccio, che si sta
diffondendo negli ultimi anni, crea un forte legame medico-paziente e un coinvolgimento importante e
progressivo del paziente e caregiver nel percorso terapeutico, con una serie di vantaggi anche quantificabili.
Tra gli altri, uno studio pubblicato su Jama dal gruppo di ricercatori della Stanford University (Donna M. Zulman
et al. Practices to Foster Physician Presence and Connection with Patients in the Clinical Encounter.
JAMA. 2020;323(1):70-81), ha mostrato come la corretta comunicazione medico-paziente migliori la
comprensione della diagnosi, I'aderenza ai trattamenti prescritti e possa influire positivamente su alcuni esiti.
In particolare, il buon dialogo tra medico e paziente consente di:

e garantire 'aderenza terapeutica attraverso un rapporto franco ed efficace
e assicurare supporto in ogni fase della malattia

e fornire suggerimenti per migliorare la qualita della vita

e avere un impatto positivo sull’'umore del paziente stesso.
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Da anni anche nel Piano Sanitario Nazionale & prevista |'esigenza di “promuovere la comunicazione pubblica
della salute” coinvolgendo la classe medica, i media e la collettivita. Tre entita i cui rapporti sono mutati e
stanno ancora mutando rapidamente, anche a seguito della pandemia. Inizialmente ai primi due interlocutori
veniva affidato un compito attivo, alla collettivita quello passivo. Oggi, invece, il paziente, cosi come la
collettivita, hanno assunto un ruolo diverso: da passivo € diventato protagonista, ragionando in termini di
condivisione e partecipazione. Contribuiscono ad indirizzare le scelte della comunicazione stessa, cioé gli
argomenti da comunicare e diventano addirittura fonte raccontando esperienze, fornendo indicazioni su
ospedali e cure. In questo contesto appare indispensabile e fondamentale agire in sinergia tra professionisti
della comunicazione e della salute e pazienti, anche al fine di contrastare la disinformazione, le cosiddette fake
news. E in ambito oncologico, la disinformazione ¢ forse piu deleteria che in altri campi perché impatta sulla
salute pubblica e potenzialmente sui pazienti che potrebbero prendere decisioni sbagliate per il loro percorso
di cura.

Un’informazione corretta, inoltre, genera conoscenza. E la conoscenza consapevole, in particolar modo da
parte della collettivita, contribuisce profondamente alla prevenzione che deve rappresentare I'obiettivo
principale in ambito di salute.

Tuttavia, in un’epoca dominata dal web, internet da accesso a una straordinaria quantita di informazioni. Molti
pazienti e familiari reperiscono via internet informazioni aggiuntive sulle varie neoplasie e chiarimenti sulle
diagnosi e i trattamenti prescritti. Ed € noto che non tutte le informazioni disponibili su internet sono accurate
e precise e in alcuni casi si trovano notizie estremamente fuorvianti. Perfino nei siti web supportati da
organizzazioni ufficialmente riconosciute come attendibili si & esposti al rischio di informazioni che un lettore
non esperto potrebbe traslare in maniera non appropriata anche in situazioni diverse da quelle in oggetto,
generando ansia e confusione. Questo fa riflettere da un lato sulla necessita di un’interazione efficace tra
professionisti della comunicazione e operatori sanitari, dall’altro sulla necessita di offrire ai professionisti della
salute strumenti e percorsi formativi dedicati. In diverse occasioni, infatti, I'interazione tra professionisti della
comunicazione e operatori sanitari e stata ritenuta difficoltosa per la presenza di barriere nella comunicazione.
Uno studio dei ricercatori statunitensi Dunwoody e Ryan (1985) mostra che alcuni scienziati non vogliono
estendere la comunicazione oltre i confini della scienza o addirittura disapprovano i loro colleghi che
comunicano la loro ricerca all'interno della sfera pubblica. Il rapporto Bodmer ha avvertito che "gli scienziati
devono imparare a comunicare con il pubblico, essere disposti a farlo e considerare davvero un loro dovere
farlo" (The Royal Society 1985). Per contro, i professionisti dell'informazione dovrebbero avere la possibilita di
confrontarsi con sanitari esperti per fornire il miglior supporto ai pazienti.

Il presente documento rappresenta il frutto di un corposo e impegnativo lavoro promosso per la prima volta
in questo ambito da AIOM. Un panel qualificato di esperti sanitari, del mondo della comunicazione unitamente
ad associazioni di pazienti, mediante la valutazione della revisione della letteratura specifica con metodologia
di consensus conference, ha individuato un set di buone pratiche provenienti dalle migliori evidenze
scientifiche e dall'opinione degli esperti stessi consultati riguardo le migliori strategie da applicare nella
relazione tra comunicazione e salute rispetto ai seguenti ambiti:

1. comunicazione nell'ambito della comunita scientifica
2. comunicazione verso il paziente
3. comunicazione nel rapporto con i media e i social media.

Il fine & quello di porre I'attenzione su una tematica di sempre maggiore rilevanza socio-sanitaria e di fornire
uno strumento utile per i professionisti sanitari per non cadere nelle trappole della disinformazione.
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Introduzione

Nel corso degli ultimi decenni si & assistito ad una profonda rivoluzione dei rapporti tra classe medica e
paziente. Quest’ultimo ha infatti progressivamente assunto un ruolo sempre maggiormente protagonista
allinterno di quel processo di alleanza terapeutica con il medico, caratterizzato da una comune finalita di
intenti ed obiettivi all’'interno del percorso di cura. Instaurare un rapporto fatto di responsabilita e compiti
definiti tra le due parti & un passaggio imprescindibile per il buon esito dei trattamenti. Sotto questo punto di
vista il dialogo assume un ruolo decisivo, non solo per 'oncologo ma per tutte le figure chiamate a rapportarsi
con il paziente (infermieri, case manager, clinici e chirughi)

Altrettanto rilevante &, peraltro, la corretta comunicazione dei metodi e dei risultati della ricerca scientifica,
spesso travisati poiché non mediati in modo adeguato ed opportuno sul profilo della forma e dei contenuti a
un’audience laica.

Infine, in un momento storico dominato dal facile uso ed accesso al web, la ricerca di risposte su internet,
allinterno di blog, social network, piattaforme di condivisione di contenuti e forum di discussione, da accesso
ad una miriade di informazioni di carattere sanitario, spesso non adeguatamente precise ed accurate e talora
mendaci, rapidamente fruibili da milioni di utenti. In tal senso risulta fondamentale I'aiuto dei media affinché
le informazioni fornite vengano adeguatamente filtrate e certificate, evitando di ingenerare forme di
disinformazione.

Obiettivo di queste Raccomandazioni e quello di raccogliere le evidenze disponibili circa il vasto tema della
“Comunicazione in ambito oncologico”, declinato nelle tre forme della comunicazione al paziente, nell’ambito
della comunita scientifica e nel rapporto con i media.

Metodi

E stato costituito un working group approvato dal Consiglio Direttivo del’AIOM costituito da un panel di
autorevoli esperti provenienti dai mondi della comunicazione e della salute al fine di realizzare una valutazione
delle evidenze scientifiche in materia mediante la metodologia della “consensus conference”. Mediante
I"applicazione di una variante del metodo Delphi (il metodo RAND UCLA modificato), i componenti del gruppo
hanno valutato una matrice contenente affermazioni in parte provenienti dalla letteratura scientifica, in parte
prodotte dagli esperti stessi (Good Practice Point, GPP), riguardo le seguenti tematiche:

4. Buona comunicazione nell’ambito della comunita scientifica
5. Buona comunicazione verso il paziente
6. Buona comunicazione nel rapporto con i media e i social media

Le valutazioni formulate attraverso un giudizio di rilevanza secondo una scala da 1 a 9, sono state prodotte
attraverso piti round, dove ogni round & stato definito in base al feedback della precedente valutazione. E stata
prevista la presenza di un gruppo di supporto metodologico che ha condotto la raccolta delle informazioni e
ha curato I'elaborazione dei dati. Specificatamente, la ricerca degli articoli scientifici & stata condotta online
su vari database (Medline, PubMed), utilizzando un rigoroso protocollo di ricerca, valutazione e selezione della
letteratura. In ultimo, a corredo di ogni specifico argomento affrontato, il gruppo ha ritenuto opportuno
presentare alcuni case study di successo.
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Risultati

In seguito alla lettura e all’analisi delle evidenze reperite nella letteratura, gli articoli che hanno rispettato i
criteri di inclusione nel periodo temporale considerato (2000-2022) sono risultati essere 100 da cui sono stati
estratti 292 statements (o raccomandazioni) relativi al’ambito comunicazione in oncologia, di cui 44 generati
dal panel di esperti come “Good Practice Points” (GPP). In seguito a valutazione di rilevanza da parte del panel
di esperti, & risultato che 280 raccomandazioni hanno ottenuto un punteggio maggiore di 7, 12 un punteggio
compreso tra4 e 6.9 e 0 un punteggio inferiore a 4.

Tra i 280 statements con score di valutazione superiore a 7, 142 hanno ottenuto lo score di valutazione piu
alto (8-9). Di seguito riportiamo quelli (30) ritenuti di maggior interesse dal panel di esperti relativamente a
ciascun ambito:

Box 1: comunicazione nell’ambito della comunita scientifica

Raccomandazione Valutazione

RICERCA E COMUNICAZIONE
Notizie e informazioni su sperimentazioni di nuovi farmaci vanno diffuse
citandone doverosamente le fonti.
Ogni informazione medico-farmaceutica deve essere priva di manifesta pubblicita
e di vantaggio per le parti interessate.
Va evitata qualsiasi forma di sensazionalismo, anche relativamente a terapie
innovative, sia nella terminologia usata che negli eventuali strumenti grafici di
supporto. [1] [2]
E necessario rendere comprensibili ed interessanti i contenuti e i risultati della
ricerca scientifica mantenendo la loro veridicita e utilizzando un linguaggio
comprensibile
| professionisti della comunicazione dovrebbero consultare gli esperti che hanno
intervistato prima della pubblicazione per evitare di commettere errori e quindi
evitare di compromettere I'accuratezza scientifica nel riportare i fatti. [3]
| professionisti della comunicazione dovrebbero produrre messaggi chiari e
concisi nel tentativo di facilitare la comprensione da parte del pubblico. [4]

Se non riportata referenza bibliografia, trattasi di statement generato come “Good Practice Point” (GPP).
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Box 2: Comunicazione verso il paziente

Raccomandazione Valutazione

ORDINE GENERALE

La maggior parte dei malati oncologici desidera un dialogo migliore con i clinici.

DIAGNOSI E PROGNOSI
E raccomandabile evitare di suscitare eccessiva paura o eccessiva speranza nella
comunicazione.
Una comunicazione efficace aumenta la soddisfazione delle persone, riduce il
distress, promuove un recupero piu veloce e migliora il controllo del dolore,
I'aderenza al trattamento e la qualita di vita. [5,6]
E’ auspicabile 'uso di un linguaggio semplice per descrivere il cancro e il suo
trattamento. Un linguaggio eccessivamente tecnico, infatti, pud avere un impatto
negativo sul consenso informato, sull'aderenza alla terapia e per lo screening. 5]

(7]

OPZIONI DI TRATTAMENTO STANDARD E SPERIMENTALI
Fornire informazioni relative alle opzioni di trattamento in maniera graduale e
verificare costantemente la comprensione di quanto discusso, puo contribuire a
migliorare |'assimilazione delle nozioni da parte del paziente e I'alleanza
terapeutica con il medico. [1]
Chiarire in modo appropriato le finalita del trattamento, il risultato atteso e i
disagi potenzialmente correlati ad ogni opzione terapeutica puo facilitare la
comprensione e assimilazione delle informazioni da parte del paziente e a
migliorare |'alleanza terapeutica con il medico. [1]
Una maggiore informazione del paziente durante il processo di consenso
informato pu0 aiutare a gestire le sue aspettative per quel che concerne la misura
e la probabilita dei benefici attesi da un'analisi di sequenziamento genomico. [8]

FINE-VITA

E raccomandabile una comunicazione precoce relativamente alle cure palliative e
alle questioni inerenti il periodo di fine-vita, in caso di diagnosi di malattie
maligne incurabili e con un'aspettativa di vita limitata. [9]
Prevenire e curare il dolore e il disagio correlato al fine-vita tra i pazienti e i loro
cari € appropriato e una risposta empatica in tal senso € importante, cosi come
avere familiarita con i pazienti e informarli circa le risorse locali disponibili per
fornire supporto agli stessi e ai loro cari, anche al fine di evitare la prosecuzione di
trattamenti aggressivi, gravosi e costosi. [1] [10]

INFORMAZIONE

Al fine di ridurre il rischio di una percezione non aderente alla realta circa la
curabilita della malattia di un paziente affetto da patologia metastatica, &
opportuno che il medico tenga in considerazione sesso, educazione, condizioni
cliniche, attivita lavorativa e Paese d’origine dello stesso ai fini di migliorare la
comunicazione medico-paziente e |'assistenza al paziente.[11]

IDENTITA’ DI GENERE E TEMATICHE DI ORDINE SESSUALE
Evitare preconcetti sull’orientamento sessuale e sull’identita di genere pud
aiutare a far sentire tutti i pazienti accettati e presi in carico. Allo stesso modo, i
medici dovrebbero usare un linguaggio non critico quando si parla di sessualita e
orientamento sessuale. [5]

CAREGIVER
Il coinvolgimento della famiglia puo migliorare la comunicazione legata alla
finalita di cura in pazienti con cancro avanzato. A tal proposito il medico
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Raccomandazione Valutazione

dovrebbe tenere in considerazione le opinioni dei pazienti relativamente al
coinvolgimento della propria famiglia nel decorso della malattia, il modo in cui la
malattia possa influenzare il benessere della famiglia stessa, cosi come le
aspettative della famiglia sulle finalita del trattamento [1] [12] [13].
| caregiver dei pazienti oncologici tendono a fare ampio uso di social network al
fine di reperire informazioni utili per la gestione dei propri cari.
E fondamentale che il personale medico e paramedico comprenda questo e
indirizzi opportunamente il caregiver verso fonti d'informazione adeguate,
cercando di ridurre il rischio di disinformazione. [14]

SCREENING
E auspicabile I'implementazione di strategie personalizzate di comunicazione (es.
linea telefonica dedicata) degli appuntamenti e delle finalita degli screening
oncologici (non solo senologici), con particolare riguardo a quelle fasce di
soggetti potenzialmente ad alto rischio, in cui la sola comunicazione tramite
corrispondenza potrebbe risultare insufficiente. [16]

Se non riportata referenza bibliografica, trattasi di statement generato come “Good Practice Point” (GPP).

Box 3: Comunicazione nel rapporto con i media

Raccomandazione Valutazione

COMUNICAZIONE GIORNALISTICA

Il giornalista deve assicurare che I'informazione medico-farmaceutica sia quanto
piu corretta in modo da non creare false aspettative
E necessario fornire ai giornalisti informazioni efficaci, semplici e sintetiche sulle
terapie e sulle innovazioni terapeutiche di riferimento.
Medico e giornalista devono collaborare nel rispetto della dignita dei pazienti e
del diritto/dovere di informare.
E necessario adeguare il linguaggio e il canale usato alle caratteristiche del
pubblico da raggiungere. [17]

WEB, SOCIAL NETWORK PIATTAFORME DI CONDIVISIONE DATI
E necessario presidiare i Social Network confutando le fake news

| social Network possono fornire ai pazienti oncologici un supporto emotivo e
informazioni ai fini di un miglioramento della qualita di vita degli stessi. [18]

Tra le piattaforme di condivisione di contenuti, Youtube sembra essere la piu
popolare e diffusa fonte di informazioni di carattere sanitario per pazienti con
diverse patologie cliniche. E auspicabile, pertanto, che i professionisti sanitari
approccino questo tipo di media al fine di garantire informazioni attendibili ed
esaustive al paziente. [19]

Le autorita sanitarie devono mettere a disposizione una molteplicita di
informazioni pertinenti attraverso pilu canali. [20]

Le autorita sanitarie devono assumere un ruolo attivo nel contrastare la
disinformazione anche sul web e sui social media. [20]

E necessario acquisire competenze comunicative per informare e interagire con i
pazienti attraverso il digitale: come ascoltare/rilevare i bisogni dei pazienti,
fornire indicazioni in un linguaggio semplice (comprensibile) e in modo esaustivo
(non dare nulla per scontato), soddisfare i loro bisogni informativi.

Se non riportata referenza bibliografia, trattasi di statement generato come “Good Practice Point” (GPP).
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Conclusioni

La comunicazione declinata nei tre ambiti (scientifico, con i pazienti, attraverso i media e i social media) riveste
un’importanza fondamentale in medicina e in particolare in oncologia. In particolare, la comunicazione
scientifica deve essere rigorosa e non sensazionalistica, utilizzare un linguaggio di semplice comprensione e
citare le fonti. La comunicazione efficace con il paziente (e con i care giver) & oggi indispensabile in ogni fase
della malattia ed ha un impatto positivo nella comprensione dell’iter, nella compliance del paziente,
aumentandone la soddisfazione. La collaborazione tra media e salute rappresenta un’esigenza sempre piu
sentita al fine di arginare e ridurre i danni procurati da una comunicazione non chiara o volutamente mendace.
Tale documento rappresenta una modalita di stabilire una rinnovata alleanza strategica tra Sanitari e Operatori
dell'informazione e della comunicazione al fine di produrre indicazioni utili e riproducibili per il bene comune.
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METODOLOGIA UTILIZZATA

- Roberto Papa
SO Qualita, Rischio Clinico, Innovazione Gestionale e Tecnologica - A.O.U. delle Marche

Per i fini del presente progetto & stato selezionato un panel composto da autorevoli esperti provenienti dai
mondi della comunicazione, della salute e delle associazioni dei pazienti, con il mandato di applicare una
variante del metodo Delphi: il metodo RAND UCLA modificato dal gruppo di progetto.

I RAND UCLA & un metodo pratico e strutturato per ottenere opinioni su uno specifico argomento da parte di
un gruppo di esperti che costituisce il panel di valutazione. Esso nasce ed e stato sviluppato in ambito clinico
e per tali ragioni e stato modificato per gli scopi del presente progetto.

| componenti del gruppo hanno valutato quindi una serie di affermazioni (statements) in parte provenienti
dalla letteratura scientifica, in parte formulate dagli esperti stessi, attraverso piu round dove ogni round &
definito in base al feedback della precedente valutazione.

Sono state estratte dalla letteratura in base ad un rigoroso protocollo di ricerca (vedi Allegato 1) una serie di
affermazioni o opinioni, strutturate in una matrice che & stata inviata al panel di esperti tramite lo strumento
moduli google. | partecipanti hanno formulato un giudizio di rilevanza secondo una scala da 1 a 9. Al termine
di questa fase e stata prodotta una graduatoria ed & stato programmato un secondo incontro al fine di
discutere le affermazioni classificate con punteggio mediano nella fascia tra 4-6. Hanno contribuito alla
valutazione 16 membri.

Gruppo di supporto
E stata prevista la presenza di un gruppo di supporto che ha condotto la raccolta delle informazioni e ha curato

I’elaborazione dei dati.

Selezione delle affermazioni (statements) dalla letteratura scientifica
Le dichiarazioni selezionate dalla letteratura scientifica secondo il protocollo riportato in Allegato 1 sono state

tradotte in una matrice in formato excel contenente un set di informazioni relative a: referenza bibliografica
(Autori, articolo, rivista, anno), descrizione della affermazione, Nazione interessata dalla ricerca, etc.

Partecipanti e arruolamento
E stato coinvolto un gruppo di professionisti afferenti agli ambiti della comunicazione e della salute insieme ai
referenti di alcune associazioni dei pazienti con il mandato di individuare gli interventi di provata efficacia piu
rilevanti sul tema della comunicazione e proporre strategie specifiche per la loro concreta applicazione nel
management del paziente oncologico, con particolare riferimento:

e alla comunita scientifica,

e al paziente,

e ai media e social media

Per identificare gli esperti nel campo della comunicazione sono stati invitati i Direttori delle maggiori testate
giornalistiche.

Per quanto riguarda gli esperti provenienti dal mondo della ricerca e dell’assistenza sanitaria, sono stati invitati
ed hanno aderito al progetto, opinion leader provenienti da ambienti accademici ed istituzionali.

Rispetto ai rappresentanti dei pazienti sono state coinvolte autorevoli associazioni di rilievo nazionale.

Pil precisamente, al fine di formare un panel rappresentativo, si sono inseriti nel gruppo professionisti
provenienti dall’Universita, dalle Aziende Ospedaliere e dai servizi territoriali.
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Metodo RAND (raccolta e analisi dati)

Atutti gli opinion leader, aderenti all'incontro come componenti del panel, & stato inviato tramite lo strumento
moduli google, un elenco di opinioni e/o affermazioni provenienti da studi scientifici pubblicati in letteratura.
| componenti del panel hanno valutato la rilevanza delle buone pratiche selezionate secondo il seguente
schema:

e Prima valutazione di rilevanza: valutazione individuale, da parte di ogni membro del gruppo, per
ciascuna affermazione proposta. Il giudizio e stato espresso su una scalada 1 a9, dove 1 =sicuramente
irrilevante, 9 = sicuramente rilevante, 5 = incerto. Al termine di questa fase & stata stilata una
graduatoria sulla base dei punteggi mediani ottenuti dai diversi statements. Dalla graduatoria sono
risultate 3 fasce di valutazione:

o fascia con punteggi mediani tra 7-9 (statements promossi dal panel)

o fascia con punteggi mediani tra 4-6 (statements da discutere nel successivo round)

o fascia con punteggi mediani tra 1-3 (statements ritenuti non prioritari al fine di formulare strategie
efficaci e buone pratiche)

e Seconda ed eventuale terza valutazione di rilevanza (con possibilita di confronto in gruppo): valutazione
giudizi intermedi (fascia 4 - 6). | partecipanti hanno visualizzato un report che illustrava per ogni
raccomandazione i risultati della prima valutazione. La discussione si € quindi concentrata sulle aree di
disaccordo eventualmente emerse.

e [’analisi dei risultati: sono stati giudicati “in accordo” gli scenari in cui, dopo la seconda ed eventuale
terza valutazione, i giudizi sono caduti in una qualunque delle tre “regioni” del punteggio (1-3, 4-6, 7-
9), corrispondenti ai tre livelli di valutazione.

In aggiunta alla compilazione delle matrici secondo i criteri appena riportati, ai partecipanti & stato richiesto di
fornire raccomandazioni aggiuntive da indicare come Good Practice Point (GPP). Le raccomandazioni sono
state inserite nel set degli statements da votare sin dalla prima valutazione.
E stato individuato, con specifico riferimento all’ambito oncologico, il seguente indice degli argomenti da
affrontare, che verra successivamente articolato in specifiche sottosezioni come successivamente riportato:
1. Buona comunicazione nell’ambito della comunita scientifica
2. Buona comunicazione verso il paziente
3. Buona comunicazione nel rapporto con i media

Infine, a corredo di ogni specifico argomento affrontato, il gruppo ha ritenuto opportuno presentare alcuni

case study di successo.

Box 4: sintesi delle fasi individuate con il relativo ordine cronologico

1. Costituzione Panel di esperti;

2. Presentazione del progetto e delle modalita di ricerca, selezione e valutazione dei lavori per
I'estrazione degli statements. Sono state infine fornite le istruzioni per la valutazione degli
statements;

3. Invio da parte del gruppo di supporto di una breve sintesi del progetto, del set degli statements
estratti dalla letteratura e selezionati dagli esperti del modulo google. E stata inoltre allegata una
presentazione contenente le istruzioni per la compilazione del modulo;

4. Restituzione delle valutazioni (12 valutazione di rilevanza) da parte dei partecipanti al gruppo di
supporto.

5. Il gruppo di supporto ha elaborato i dati pervenuti ed integrato nella matrice le eventuali nuove
raccomandazioni formulate nelle presentazioni degli esperti.

6. Effettuazione 2 valutazione dirilevanza con confronto in gruppo. Ai partecipanti & stato chiesto di
discutere e quindi di rivalutare le raccomandazioni risultate incerte (punteggio mediano tra 4 e 7)
al primo giro di valutazione;

7. llterzo round divalutazione (32 valutazione di rilevanza), previsto nel caso di importanti margini di
incertezza per i quali si rendesse necessaria una nuova discussione, non e stato necessario;

8. Presentazione e trasmissione al Panel delle raccomandazioni selezionate.
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RACCOMANDAZIONI SU TEMATICHE SPECIFICHE

- Alessandro Parisi, Marco Maruzzo, Valentina Tarantino

1. Buona comunicazione nell’ambito della comunita scientifica

La ricerca scientifica, col proprio rigore e la propria complessita, ha rivoluzionato la prognosi di molte
patologie oncologiche. Purtroppo, pero, la sua metodologia cosi come i suoi risultati sono difficilmente fruibili
cosi come tali dai non “addetti ai lavori”. In tal senso & fondamentale che i messaggi chiave (key findings) di
una ricerca scientifica vengano tradotti e mediati cosi da tenere conto del contesto e del “background”
dell’audience d’interesse, nonché dello scopo per cui questi vengono comunicati. Questo passaggio risulta
fondamentale affinche non si ingeneri nel destinatario del messaggio, un senso di distacco e confusione o,
peggio, travisamento dei risultati.

Di seguito sono riportati gli statement estratti dalla letteratura e i “Good Practice Point” (GPP) considerati
maggiormente rilevanti e non ridondanti riguardo la tematica in oggetto.

Box 1.1 Raccomandazioni estratte dalla letteratura relative al tema “Comunicazione Scientifica”

Raccomandazione/Buona pratica Anno Nazione | Valutazione

Ai professionisti della comunicazione dovrebbe essere
garantita la comunicazione con esperti in diverse aree. [20] 2003 Svezia

| professionisti della comunicazione dovrebbero consultare gli
esperti che hanno intervistato prima della pubblicazione per
evitare di commettere errori e quindi evitare di| 2015 Brasile
compromettere l'accuratezza scientifica nel riportare i fatti.
[21]

FONTI

E raccomandabile fornire informazioni complete sui farmaci
(non solo indicazioni, ma anche la frequenza e la gravita degli
effetti avversi) e considerare un farmaco innovativo solo se
definisce una nuova classe nell'ATC. [15]

2012 Italia

Va evitata qualsiasi forma di sensazionalismo, sia nella
terminologia usata che negli eventuali strumenti grafici di| 2012 Italia
supporto. [15]

FARMACI E NOVITA’
TERAPEUTICHE

| professionisti della comunicazione dovrebbero produrre
messaggi chiari e concisi nel tentativo di facilitare la| 5pq3 USA
comprensione da parte del pubblico.[22]

| professionisti della comunicazione dovrebbero selezionare
gli argomenti da approfondire in base alle esigenze di| 5p1g

Giappone
informazioni dei pazienti. [23]

ARGOMENTI

Gli esperti dovrebbero, se richiesto, essere disponibili a
fornire informazioni sulle ricerche in corso che non sono 2016
ancora apparse in pubblicazioni scientifiche.[21]

Brasile
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Box 1.2 Opinioni/Advices promosse dal panel di esperti con relativa valutazione di rilevanza relativamente al
tema “Comunicazione Scientifica”

Raccomandazione/Buona pratica Mediana

Evitare sensazionalismi nel riportare dati relativi alle terapie innovative.

Accertarsi di far riferimento a sperimentazioni attendibili.

Dare la giusta enfasi al contesto a cui fa riferimento la dimostrazione di
efficacia/tossicita dei nuovi farmaci.

FARMACI E
NOVITA
TERAPEUTICHE

Riportare i vincoli prescrittivi dei nuovi farmaci utilizzando un linguaggio comprensibile.

Raccontare le storie sanitarie di cittadini comuni (pilt 0 meno celebri) che sono rimasti
vittime delle fake, curandosi con terapie non validate. E le storie di chi invece ha
abbandonato per tempo le terapie alternative riuscendo a diventare un esempio
virtuoso e in alcuni casi anche a guarire.

Creare una banca dati di esperti a cui I'operatore dell’'informazione possa rivolgersi
(esempio 100esperte.it).

T Creare un’agenzia informativa sulla malattia oncologica.

=

E Presidiare i social network confutando le fake news.

w

9 Il giornalista deve assicurare che I'informazione medico-farmaceutica sia quanto piu

R corretta in modo da non creare false aspettative

<

g Notizie e informazioni su sperimentazioni di nuovi farmaci vanno diffuse citandone

=z doverosamente le fonti

L

5 Ogni informazione medico-farmaceutica deve essere priva di manifesta pubblicita e di

g vantaggio per le parti interessate

% Medico e giornalista collaborano nel rispetto della dignita dei pazienti e del

g diritto/dovere di informare.

O
| cittadini si informano sui farmaci per la maggior parte sui social, cosi come sulla
malattia. Sarebbe utile una interazione sul sito della struttura sanitaria con un medico
che risponde ad eventuali quesiti anche sull’'uso corretto dei farmaci.
Prevedere negli studi scientifici un riassunto/abstract diretto al pubblico non
accademico, in modo che i risultati siano piu facilmente fruibili sia dai professionisti
della comunicazione, sia dai pazienti.
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CASE STUDY 1.1 — Comunicazione in ambito scientifico

TITOLO: Esempio di congresso ASCO
A cura di Mauro Boldrini e Vera Martinella

Strumenti: AIOM, attraverso il proprio ufficio stampa interno, organizza annualmente la delegazione a Chicago e
pianifica una serie di eventi riservati alla stampa italiana che si affiancano a quelli internazionali predisposti
direttamente da ASCO. Questa modalita permette di valorizzare gli oncologi italiani chiamati in plenaria e nelle
sessioni orali e allo stesso tempo di approfondire alcuni temi pil squisitamente scientifici con la divulgazione dei key
Opinion Leader locali. Ogni anno, quindi, I'ufficio stampa AIOM organizza in apertura del Congresso una conferenza
stampa di carattere generale e di sistema, in linea con quella generale e con il “tema dell’anno” del singolo congresso
ASCO, contestualizzando gli argomenti internazionali alla realta italiana. A seguire, nei giorni successivi, due/tre press
briefing quotidiani su singoli studi piu rilevanti presentati durante il convegno Usa e riguardanti le diverse neoplasie.
Per ogni edizione di ASCO, quindi, per la stampa italiana vengono pianificati circa sei/otto appuntamenti con i topics
dell’edizione in corso che consentono di diffondere i principali risultati per il pubblico laico, per i pazienti, i caregiver,
le istituzioni, gli stessi clinici non presenti a Chicago.

Per ogni edizione dell’ASCO vengono scritti e diffusi dai principali quotidiani, agenzie e testate italiani
(Corriere della Sera, Repubblica, La Stampa, Ansa ecc..) decine di articoli che spaziano dai risultati dei principali studi
clinici alle nuove terapie, dalla diagnosi precoce fino a temi legati alla compatibilita economica e ai costi sociali del
cancro o alle disparita nell’accesso ai trattamenti innovativi. Si crea cosi una raccolta di articoli (mediamente oltre i
100 per ogni edizione) che illustrano le principali novita dal pii importante Congresso Mondiale di Oncologia, molto
apprezzato e seguito dalle Associazioni pazienti e dalle Istituzioni. Si tratta di un modello virtuoso che oltre all’ASCO
viene replicato anche all’lESMO (Congresso Europeo di Oncologia) e ovviamente al Congresso Nazionale dell’AIOM.
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CASE STUDY 1.2 — Comunicazione in ambito scientifico

TITOLO: AIOM-ASCO CLINICAL RESEARCH COURSE
A cura di Mauro Boldrini e Saverio Cinieri

Scenario: Il 31 marzo e il 1° aprile Roma ha ospitato il primo International clinical research course promosso da ASCO

e AIOM. Un evento senza precedenti che ha visto AIOM collaborare con la pil grande societa scientifica oncologica
a livello mondiale. Per due giorni oltre 140 oncologi medici, provenienti da tutto il mondo, si sono confrontati su un
tema di grande livello scientifico con forti ricadute pratiche.

Strumenti: il corso si & svolto in presenza in plenaria con opinion leader in ambito di ricerca coinvolti da ASCO e AIOM
e ha previsto anche sessioni parallele in gruppi di lavoro con docenti facilitatori. AIOM ha organizzato una forte
presenza del corso sui Social, attivando anche Aiom TV e organizzando un’attivita mediatica. ASCO dal canto suo ha
seguito con straordinaria tempestivita I'evento ripostando i post lanciati da AIOM sui diversi social Facebook,
Instagram, Twitter e Linkedin si € generato un flusso comunicativo e di condivisione assolutamente unico, innovativo
e vincente.

Impatto: Sono stati pubblicati 80 contenuti: 11 post Instagram, 24 storie Instagram, 10 post Facebook, 10 storie
Facebook, una diretta Facebook, 13 tweet e 11 post Linkedin che hanno generato 114.832 visualizzazioni. Si sono
raggiunte 44.084 visualizzazioni su Twitter, 25.279 su Linkedin, 19.309 su Facebook, 11.530 persone raggiunte con le
storie di Instagram, 49 retweet ricevuti, 30 condivisioni su Linkedin e 28 menzioni su twitter. La diretta Facebbok

della conferenza stampa ufficiale del corso ha raggiunto 1528 persone ed ha generato 47 articoli sulle principali

testate italiane, raggiungendo 9.571.703 lettori raggiunti.

2. Buona comunicazione verso il paziente

La comunicazione & un complesso processo d’influenzamento reciproco, che coinvolge emozioni, motivazioni
e aspettative dell’individuo. Questo € particolarmente vero in ambito sanitario e, soprattutto, oncologico.

In situazioni difficili, come una prima diagnosi di tumore o di una recidiva, I'approccio del medico ha un forte
impatto sul benessere del paziente, sulla sua capacita di reazione e di portare avanti le terapie. In tal senso
e importante instaurare una comunicazione chiara e corretta sia con il paziente che il suo nucleo familiare o
caregiver riguardo gli aspetti della patologia oncologica nella sua globalita, dalla diagnosi alla gestione dei
sintomi correlati alla malattia e degli effetti collaterali legati ai trattamenti, tenendo conto delle esigenze
anche etico-morali e spirituali del singolo paziente.

Una corretta comunicazione delle finalita delle cure rappresenta una condizione necessaria al fine di
ottimizzare la qualita dell’assistenza ed effettivamente porre il paziente e i suoi bisogni al centro del processo
di cura.
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Box 2.1 Raccomandazioni estratte dalla letteratura relative al tema “Comunicazione al paziente”

Raccomandazione/Buona pratica Anno | Nazione | Valutazione

La maggior parte dei malati oncologici desidera un

dialogo migliore con i clinici. [24] 2019 Italia

Durante le prime visite dovrebbe essere consegnata ai
pazienti una lista di possibili domande e il suo utilizzo | 2016 ltalia
andrebbe incoraggiato dall’oncologo. [9]

ORDINE GENRALE

Una comunicazione efficace aumenta la soddisfazione
delle persone, riduce il distress, promuove un recupero
piu veloce e migliora il controllo del dolore, I'aderenza
al trattamento e la qualita di vita. [4] [7]

E auspicabile I'uso di un linguaggio semplice per
descrivere il cancro e il suo trattamento. Un linguaggio
eccessivamente tecnico, infatti, puo avere un impatto | 2019 USA
negativo sul consenso informato, sull’aderenza alla
terapia e allo screening. [5] [7]

Fornire informazioni relative alle opzioni di

2019 | Australia

DIAGNOSI E PROGNOSI

w trattamento in  maniera graduale e Vverificare

% costantemente la comprensione di quanto discusso, 5018 USA
% Ly pud contribuire a migliorare I'assimilazione delle

= nozioni da parte del paziente e I'alleanza terapeutica

8 S con il medico. [1]

= % Chiarire  in  modo appropriato le finalita del

§ o trattamento, il risultato atteso e i disagi

< potenzialmente correlati ad ogni opzione terapeutica

E P : o 2018 USA
< pud facilitare la comprensione e assimilazione delle

= informazioni da parte del paziente e a migliorare

I'alleanza terapeutica con il medico. [1]

Una maggiore informazione del paziente durante il
processo di consenso informato puo aiutare a gestire le
sue aspettative per quel che concerne la misura e la| 2019 USA
probabilita dei benefici attesi da un'analisi di
seguenziamento genomico. [8]

Definire un percorso formativo mirato all’acquisizione
di abilita comunicative a livello interdisciplinare,
potrebbe favorire la cooperazione tra diversi specialisti
e l'integrazione di conoscenze provenienti da ambiti
differenti, col fine di migliorare la comunicazione | 2019 Cina
relativa a una diagnosi oncologica, soprattutto nel
setting di una malattia avanzata, e facilitare
l'implementazione di un "continuum of care" per il
paziente oncologico. [24]

Prevedere una valutazione geriatrica da parte degli
oncologi di comunita, secondo le linee guida ASCO, puo | 020 USA
migliorare la soddisfazione e la comunicazione per i

FORMAZIONE E INFORMAZIONE
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pazienti anziani vulnerabili con cancro avanzato e i loro
caregiver. [25]

E stato riscontrato che una maggiore competenza
auto-percepita del paziente nella comunicazione con i
professionisti € associata a una maggiore soddisfazione
per questa comunicazione. [26]

Al fine di ridurre il rischio di una percezione inaccurata
circa la curabilita della malattia di un paziente affetto
da patologia metastatica, & opportuno che il medico
tenga in considerazione sesso, educazione, condizioni| 2018 Global
cliniche, attivita lavorativa e Paese d’origine dello
stesso ai fini di migliorare la comunicazione medico-
paziente e |'assistenza sanitaria del paziente.[11]
Corsi per potenziare le skills comunicative sono efficaci
per migliorare la comunicazione degli operatorisanitari| 2018 USA
nei confronti dei pazienti.[27]

2021 EUR

I training sulle competenze  comunicative
(Communication Skills Training — CST) & efficace nel
modificare i comportamenti dei professionisti sanitari
che operano in oncologia, e nel migliorare sia il
benessere dei professionisti stessi, sia lo stato di salute
e la soddisfazione dei pazienti.[28]

Il training in materia di comunicazione rivolto ai
pazienti potrebbe favorire la loro partecipazione attiva
durante il colloquio con il medico.[28] 2019 Italia

2019 Italia

Tutti gli oncologi dovrebbero frequentare un corso
strutturato secondo le evidenze scientifiche disponibili,
di almeno 3 giorni, per migliorare le competenze
comunicative.[28]

Prevenire e curare il dolore e il disagio correlato al fine-
vita tra i pazienti e i loro cari & appropriato e una
risposta empatica in tal senso & importante, cosi come 5018-
avere familiarita con i pazienti e informarli circa le 5021 USA
risorse locali disponibili per fornire supporto agli stessi

e ai loro cari, anche al fine di evitare la prosecuzione di
trattamenti aggressivi, gravosi e costosi. [1] [10]

| medici in formazione possono essere aiutati a
prepararsi per il loro futuro ruolo di specialisti nei team
multidisciplinari attraverso il riconoscimento della
funzione educativa dei team sia da parte dei medici in
formazione che dei medici specialisti, adattando le| 2021 USA
caratteristiche dei meeting che ostacolano la
partecipazione attiva dei medici in formazione,
risolvendo i vincoli di tempo e creando un ambiente di
apprendimento sicuro e aperto. [25]

E  raccomandabile una comunicazione precoce
relativamente alle cure palliative e alle questioni

2019 Italia

FINE VITA

2022 | Germania
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inerenti al fine-vita, in caso di diagnosi di malattie
maligne incurabili e con wun'aspettativa di vita
limitata.[12]

Evitare preconcetti sull'orientamento sessuale e
sull’identita di genere puo aiutare a far sentire tutti i
pazienti accettati e presi in carico.

Allo stesso modo, i medici dovrebbero usare un
linguaggio non critico quando si parla di sessualita e | 2021 USA
orientamento sessuale. [5]

DI GENERE E

TEMATICHE DI ORDINE
SESSUALE

IDENTITA’

Il coinvolgimento della famiglia puo migliorare la
comunicazione legata alla finalita di cura in pazienti con
cancro avanzato. A tal proposito il medico dovrebbe
tenere in considerazione le opinioni dei pazienti
relativamente al coinvolgimento della propria famiglia | 2019 Cina
nel decorso della malattia, il modo in cui la malattia
possa influenzare il benessere della famiglia stessa, cosi
come le aspettative della famiglia sulle finalita del
trattamento [5] [15] [16].

| caregiver dei pazienti oncologici tendono a fare ampio
uso di social network al fine di reperire informazioni
utili per la gestione dei propri cari. E fondamentale che
il personale medico e paramedico comprenda questo e | 2019 USA
indirizzi opportunamente il caregiver verso fonti
d'informazione adeguate, cercando di ridurre il rischio
di disinformazione. [17]

La telemedicina non sostituira mai il rapporto diretto
tra medico e paziente ma puo rappresentare un mezzo
efficace per garantire la presa in carico e la continuita
delle cure. [18]

E  auspicabile Iimplementazione di strategie
personalizzate di comunicazione (es. linea telefonica
dedicata) degli appuntamenti e delle finalita degli
screening oncologici (non solo senologici), con
particolare riguardo a quelle fasce di soggetti
potenzialmente ad alto rischio, in cui la sola
comunicazione tramite corrispondenza potrebbe
risultare insufficiente. [19]

CAREGIVER

2019 | Germania

TELEMEDICINA

2019 Cina
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Box 2.2 Opinioni/Advices promosse dal panel di esperti con relativa valutazione di rilevanza

Comunicare con il caregiver del paziente & importante.

Il paziente deve scegliere il proprio caregiver da coinvolgere nella comunicazione con
i sanitari.

CAREGIVER

Evitare di suscitare eccessiva paura o eccessiva speranza nella comunicazione.
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CASE STUDY 2.1 — Medicina narrativa digitale e comunicazione medico-paziente

TITOLO: Un diario narrativo digitale durante la chemioterapia e la radioterapia
A cura di: Maria Cecilia Cercato (Societa Italiana di Medicina Narrativa-SIMeN), Cristina Cenci (SIMeN), Alessandra
Fabi (AIOM)

Scenario: La comunicazione digitale nella salute ha generato un mutamento significativo dei vissuti di malattia e delle
relazioni di cura. Nelle conversazioni online i pazienti si confrontano su paure, aspettative, effetti dei farmaci, con una facilita

e un’ampiezza che non ha analogie in altre epoche storiche. La costruzione narrativa di corpi, malattie, cure nel contesto

della conversazione sociale digitale abilita interpretazioni e percorsi che si sviluppano al di fuori del contesto clinico e della
comunicazione medico-paziente. Il rischio e una progressiva disintermediazione e delegittimazione della medicina come
riferimento di saperi e metodi per la gestione della salute. La sfida & il potenziamento della comunicazione medico-paziente,
anche attraverso la medicina narrativa, che offre le competenze per presidiare i vissuti e le aspettative della persona e non
solo del paziente. Lo sviluppo delle tecnologie digitali puo rappresentare un’opportunita per la diffusione della medicina
narrativa nella pratica clinica, facilitando I'ascolto delle esigenze e dei bisogni soggettivi. Nel 2016 in Italia e stata lanciata la
prima piattaforma digitale disegnata per la costruzione di percorsi di medicina narrativa. Le funzionalita valorizzano le
potenzialita della medicina narrativa per la comunicazione medico-paziente, preservando la riservatezza del dato sanitario.

Strumenti: A partire dal 2017, sono stati avviati numerosi studi finalizzati a valutare la fattibilita e I'utilita di un diario narrativo
digitale durante la chemioterapia e la radioterapia, prevalentemente con pazienti con carcinoma mammario. La piattaforma
utilizzata ha consentito di costruire uno spazio digitale condiviso tra il paziente e il team curante multidisciplinare, in un
ambiente informatico protetto da cifratura e che garantisce la protezione del dato sanitario prevista dal regolamento
europeo sulla privacy (GDPR). Il paziente accede alla piattaforma su invito del curante di riferimento e puo raccontarsi con
testi e immagini, seguendo stimoli narrativi ideati dal team e calendarizzati per seguire il percorso di chemioterapia e
radioterapia (2 stimoli a settimana durante tutto il trattamento). Il sistema non prevede una chat o un dialogo tra curante e
paziente e le risposte hanno un limite di caratteri prefissato. Il paziente risponde allo stimolo narrativo, ma puo anche scrivere
spontaneamente, seguendo una propria agenda di priorita. Questi alcuni stimoli utilizzati: “Tutto é cominciato quando...”,
“Le cure come le vivo e cosa ne penso”, “Oggi mi sento”, “Le parole che mi aiutano.. Le parole che non sopporto..”. Il team
legge la narrazione e la utilizza durante le visite programmate per personalizzare la comunicazione con il paziente, centrando
la conversazione sulle esperienze e le esigenze soggettive che emergono nel corso della terapia. La valutazione di fattibilita
e utilita e stata effettuata attraverso questionari con domande chiuse (scala Likert) ed aperte, somministrati al
medico/infermiere a tre mesi dall’inizio ed al termine dello studio, e al paziente al termine del trattamento o dello studio.
Sono stati identificati parametri idonei a valutare, dal punto di vista del curante e del paziente, I'agevolezza e 'immediatezza
dell’uso, i benefici percepiti nella comunicazione, nella relazione, nel percorso di cura e nella gestione del tempo.

Impatto: Lo strumento del diario narrativo digitale & risultato agevole da usare e fruibile da parte di una popolazione
variegata di pazienti affetti da patologia oncologica, indipendentemente da eta, sesso, e dalla condizione di malattia.
| pazienti che hanno avuto una parte attiva nella valutazione del metodo hanno riportato evidenti benefici, nello
specifico: un sostanziale miglioramento della relazione di cura e una maggiore capacita di fronteggiare la malattia. Lo
strumento del diario narrativo e stato valutato positivamente anche dal team curante: permette di migliorare la

gualita dello scambio comunicativo con il paziente, facilitando I'ascolto delle esperienze e delle esigenze soggettive,

senza allungare i tempi di visita. Il punto di debolezza e che, terminata la fase pilota, & talvolta difficile integrare la
metodologia nel quadro dei percorsi di cura, per 'inerzia al cambiamento o per modelli organizzativi che non
facilitano una medicina partecipata. In sintesi: il diario narrativo digitale consente di acquisire elementi conoscitivi
bio-psico-sociali di rilievo che altrimenti difficilmente emergerebbero dallo scambio comunicativo faccia a faccia.
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CASE STUDY 2.2 — Medicina narrativa digitale e comunicazione medico-paziente

TITOLO: Comunicazione positiva per i pazienti dalle associazioni dei pazienti

A cura di Elisabetta lannelli (FAVO)
Scenario: Quando si affronta un problema di salute, soprattutto se grave come un tumore, la persona che apprende di
essere malata ha un immediato bisogno di ricevere informazioni corrette ed esaurienti sulla malattia, sulle possibilita di
cura, sugli specialisti cui rivolgersi ed i centri in cui operano, sulle possibilita di guarigione e su come riorganizzare la
vita quotidiana per affrontare con la maggiore serenita possibile il percorso terapeutico. La comunicazione e
I'informazione sul cancro effettuata da parte del volontariato oncologico g, in particolare, delle associazioni di pazienti
e un elemento fondamentale per migliorare il percorso di vita della persona malata di tumore fin dal momento della

diagnosi e contribuisce a rafforzare e ad ottimizzare I'alleanza terapeutica con medici ed infermieri, sia nella pratica
clinica che nella sperimentazione clinica. Uno studio realizzato da AIMaC con AIOM ha dimostrato che “Il migliore
paziente ¢ il paziente informato” poiché una “terapia informativa” tempestivamente “somministrata” ottimizza i tempi
delle visite che accompagnano le cure nella misura in cui migliorano il reciproco ascolto tra medico e paziente. Coniil
titolo “Improving Information to Italian cancer patients: results of a randomized study”, lo studio viene pubblicato nel
2004 su Annals of Oncology che segnala I'articolo in copertina tra i contributi di maggiore interesse.

Strumenti: AIMaC, in 25 anni di attivita, ha creato il Servizio nazionale di accoglienza Informazione in Oncologia — SION,
previsto dal Piano Oncologico Nazionale e realizzato con il supporto di Alleanza Contro il Cancro - ACC e dell’Istituto
Superiore di Sanita —ISS. I SION assicura una “terapia informativa personalizzata” durante l'intero percorso di malattia,
mediante una serie di servizi e di strumenti multimediali con informazioni sempre aggiornate su: tipi di cancro,
trattamenti terapeutici, diritti dei malati e dei caregiver oncologici, aspetti psicologici e sociali connessi alla malattia
ed ai trattamenti antitumorali, nutrizione per il malato, preservazione della fertilita, consigli sulle problematiche
relative alla sessualita e su molti altri aspetti che impattano sulla quotidianita e sulla qualita della vita delle persone
malate e delle loro famiglie. Il SION & costituito dai seguenti strumenti per rispondere ai bisogni informativi: il sito
www.aimac.it, il servizio Nazionale di Helpline (lun/ven 9.00-19.00, Tel 064825107, mail: info@aimac.it), i 49 Punti di
Accoglienza e di Informazione in 34 citta presso i maggiori centri di studio e cura dei tumori italiani nei quali prestano
servizio i Volontari del Servizio Civile Universale volontari di servizio civile formati alla comunicazione in oncologia, la
Collana del Girasole composta ora da 37 libretti realizzati in collaborazione con gli Istituti a carattere scientifico e
universitari sui principali tipi di cancro e relativi trattamenti, sugli effetti collaterali e sul modo per curare e convivere
con la malattia, il sito www.oncoguida.it creato nel 2009 in collaborazione col Ministero della Salute e I'Istituto

Superiore di Sanita, il FORUM http://forumtumore.aimac.it un luogo virtuale in cui, dal 2010, chi affronta il cancro,

come malato o come caregiver puo condividere la propria esperienza, raccontarsi e confrontarsi, la presenza attiva sui
social network: facebook (dal 2010), twitter (dal 2014), linkedin, instagram, Filos e Nutri, gli assistenti virtuali (chatbot)
al servizio dei malati di cancro, realizzati da Aimac con la collaborazione di Fondazione IBM, che assicurano un servizio
H24 di risposte qualificate e personalizzate grazie all’utilizzo del cognitive computing. Filos, nato nel 2018, e Nutri, nel
2022, sono stati concepiti e realizzati per dare informazioni a richiesta, rispettivamente, sui Diritti del malato di cancro
e dei loro caregiver e sulla nutrizione per il malato oncologico.

Impatto: Il sistema multimediale che assicura una informazione personalizzata dimostra I'importanza della “terapia
informativa” come strumento di cura e di miglioramento della qualita della vita della persona malata e strumento
imprescindibile per migliorare I'alleanza terapeutica tra il paziente ed il medico. La comunicazione adeguata, corretta,

comprensibile, scientificamente validata si € dimostrata un’arma efficacissima per fronteggiare le diverse fasi della
malattia: dal momento della diagnosi all’espletamento delle cure, dalla riabilitazione alla fase avanzata di malattia ed
anche nella fase terminale della vita del malato, come anche nella cronicita e nell’auspicata e sempre pil possibile,
guarigione.
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CASE STUDY 2.3 — Comunicazione medico paziente: la proposta formativa di Salute Donna

TITOLO: La comunicazione in oncologia dopo il Covid: medici, infermieri, pazienti: esperienze e proposte a confronto
A cura di: Anna Maria Mancuso (Presidente di Salute Donna), Luciana Murru (psicoterapeuta e psiconcologa),
Roberto Mazza (gia responsabile URP -Ist. Naz Tumori Milano)
Scenario: mentre |a base teaorica e scientifica dell'importanza della buona ed efficace comunicazione in oncologia ha
raggiunto livelli di evidenza assolutamente certi, permane difficile riuscire a influenzare la pratica clinica quotidiana
nella realta delle nostre oncologie, schiacciate da ritmi di lavoro spesso insostenibili e carenze di personale ormai
croniche. Si puo fare buona comunicazione nei nostri ambulatori e nei nostri day hospital sovraffollati? Il COVID-19 ha
fatto emergere con ancora piu forza la imprescindibilita della comunicazione nei tempi di crisi. E 'oncologia & peri
pazienti uno tsunami nella loro vita e in quella delle loro famiglie. La nostra esperienza formativa & di mettere a

confronto le esperienze di medici, infermieri e pazienti, valorizzando le storie, le difficolta, gli errori, le conquiste di

ciascuno per far percepire come la buona comunicazione sia una possibilita realizzabile solo con lo sforzo e la volonta di
tutti i soggetti implicati. Questa motivazione comune parte dall’ascolto e dal riconoscimento della realta quotidiana e
anche delle emozioni vissute da ciascun attore: medico, infermiere, paziente, caregiver.

Strumenti: da diversi anni Salute Donna sta sperimentando una/due giornate di formazione ECM per
medici e infermieri proponendo una riflessione comune sulla realta attuale della comunicazione in
oncologia e sulle possibilita che possono derivare da uno sforzo comune e consapevole di
miglioramento. Gli incontri si sviluppano a partire da una base teorica sviluppata sulle evidenze
scientifiche al riguardo, riproposte con forza e passione da Luciana Murru e coinvolgendo le
psiconcologhe e gli oncologi esperti della struttura in cui svolgiamo gli incontri. Le suggestioni
teoriche vengono poi rielaborate nella real life attraverso il confronto guidato dai formatori tra le
esperienze degli operatori (oncologi e infermieri che partecipano ai corsi) e di un gruppo di pazienti e
caregiver che provengono dalle stesse strutture e dall'Associazione. Questi propongono situazioni
comunicative avvenute realmente, per suscitare una riflessione comune che eliciti i punti di forza da
promuovere e diffondere e i punti critici da superare con uno sforzo comune.

Impatto: I'esperienza ha coinvolto una decina di strutture oncologiche soprattutto lombarde e grazie alla
valorizzazione delle esperienze nella comunicazione di pazienti, caregiver, medici e infermieri ha avuto un forte
impatto motivazionale e operativo, con la proposta di interventi migliorativi nel setting in cui si sviluppa la relazione
operatore/ paziente e la promozione degli atteggiamenti pit adeguati ed efficaci. La comunicazione in oncologia non
e uno skill acquisito per sempre nella formazione di base, ma proprio come la clinica, va coltivato e sviluppato
costantemente. Il confronto strutturato con le esperienze concrete di comunicazione delle/dei pazienti & uno
strumento essenziale, efficace, accessibile e di grande potenza formativa per il personale delle oncologie.
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3. Comunicazione con i Media

Le potenzialita dell’'uso dei social media in oncologia sono molteplici. D’altro canto, questa forma di
comunicazione & in grado di diffondere rapidamente false informazioni (fake news) in grado di confondere le
persone e portarle ad assumere comportamenti rischiosi. In tal senso & fondamentale che i professionisti della
salute, le associazioni e i giornalisti specializzati, che hanno le competenze per farlo, assumano un ruolo guida
nelle conversazioni, in modo da fornire la corretta chiave di lettura circa un determinato tipo di notizia o
informazione.

Box 3.1 Raccomandazioni estratte dalla letteratura relative al tema “Comunicazione con i Media”

Raccomandazione/Buona pratica Anno | Nazione | Valutazione

[l professionista della comunicazione dovrebbe valutare sempre
I'affidabilita e Il'autorevolezza delle fonti, comprese quelle| 2012 Italia
istituzionali (universita, agenzie, ministeri). [1]

| professionisti della comunicazione dovrebbero cercare notizie
da varie fonti.[26]

2017 USA

FONTI

Gli articoli e/o i documenti dovrebbero essere sottoposti a peer
review (revisione tra pari) in quanto offrono piu garanzie in| 2012 Italia
termini di credibilita della notizia. [1]

Va sempre considerata la rilevanza della fonte (documenti
sottoposti a revisione paritaria, comunicati stampa, letteratura| 2012 Italia
grigia, revisioni sistematiche, presentazioni congressuali). [1]
Pochissimi articoli sul cancro parlano anche della mortalita e
delle tematiche del fine vita, come anche di cure palliative e di
assistenza domiciliare, e pertanto sarebbe auspicabile affrontare
maggiormente anche questi aspetti della malattia. [27]

Non limitare gli articoli a "fatti sensazionalistici"; seguire
I'evoluzione della vicenda nel tempo. [26]

Per rendere una storia avvincente per il lettore ordinario, i
professionisti della comunicazione dovrebbero coinvolgere
persone in grado difornire una visione personale dell'impatto del
problema di salute su di loro. [22]

| media dovrebbero riportare notizie su tutti i tumori, non
considerando come criterio di selezione la loro incidenza nella| 2015 USA
popolazione generale. [23]

Evitare le anticipazioni giornalistiche sull'approvazione e la
commercializzazione di un nuovo farmaco.[1]

| professionisti della comunicazione devono esaminare
attentamente la terminologia utilizzata nelle notizie riguardo la
salute. Termini vaghi e sensazionali (come "cura", "miracolo", | 2005 USA
ecc) possono danneggiare i lettori, ingannando e disinformando.
(28]

Evitare qualsiasi forma di sensazionalismo, sia nella terminologia
usata che negli eventuali strumenti grafici di supporto. [1] 2012 Italia

2009 USA

2017 USA

2015 Brasile

TEMATICHE

2012 [talia

TERMINOLOGIA
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La copertura mediatica di tematiche correlate al cancro e ai
progressi scientifici richiede una maggiore collaborazione tra
stampa e comunita scientifica oncologica per fornire maggiore | 2014 UK
credibilita e responsabilita alle informazioni sulla salute diffuse al
pubblico. [29]

Il miglioramento della collaborazione tra professionisti della
comunicazione e quelli della salute migliorerebbe di
conseguenza il livello di comprensione delle informazioni sulla| 2014 USA
salute dei primi e permetterebbe loro di trasmettere conoscenze
mediche piu appropriate e pit comprensibili al pubblico. [30]

| ricercatori dovrebbero trovare e coltivare rapporti con
giornalisti specializzati su tematiche sanitarie, essendo poi
disposti a fornire loro un background e aiutarli a fornir loro nuovi
spunti per articoli. [5] [6]

E necessario incoraggiare maggiormente le collaborazioni
interdisciplinari tra scienziati, addetti ai lavori dei media e

2010 | Australia

. L ) | 2014 USA
accademici delle comunicazioni per sviluppare moduli di
formazione online. [31]
Gli esperti non dovrebbero sostenere quelle forme di
iornalismo nelle quali si palesi un interesse prettamente .
g g P P 2015 | Brasile

personale del giornalista piuttosto che un interesse alla
divulgazione di risultati scientifici. [22]

Le industrie farmaceutiche potrebbero fornire notizie ed entrare
ampiamente nella catena di comunicazione, utilizzando canali di
comunicazione differenti e ampliando le tematiche di interesse. | 2014 Italia
Oltre ai farmaci, affrontare anche temi quali prevenzione,
diagnosi, trattamento e prognosi delle malattie. [1]

Dovrebbero essere stabiliti percorsi predefiniti per le interviste
agli esperti. [13]

| professionisti della comunicazione dovrebbero fare appello a
valori etici, ovvero essere anche sensibili ai potenziali impatti
negativi della diffusione mediatica dei problemi di salute
pubblica. [5] [6]

Considerare sistemi innovativi che permettano commenti
ponderati, raccolti dai social media e da altre fonti, per sviluppare
una revisione tra pari post-pubblicazione su tematiche mediche.
[26]

| media possono svolgere un ruolo fondamentale nel fornire una
voce affinché le persone esprimano le loro esperienze di| 2014 Italia
malattia. [1]

| pubblici ufficiali e i professionisti della comunicazione svolgono
un ruolo cruciale nel plasmare la risposta dell'opinione pubblica | 2014 UK
a fatti di terrorismo e altri disastri. [29]

E necessario adeguare il linguaggio e il canale usato alle
caratteristiche del pubblico da raggiungere. [1]

2003 Svezia

2010 | Australia

2017 USA

COINVOLGIMENTO DEL PUBBLICO

2012 Italia

La stampa deve essere trasparente a tutti i livelli: citare i
finanziamenti e gli altri conflitti di interesse che potrebbero
influenzare medici, scienziati, pazienti, giornalisti stessi ed
editori. [26]

2017 USA

CONFLITT

o DI
INTERESSI
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Tali conflitti potrebbero non essere facilmente evidenti, quindi i
professionisti della comunicazione devono cercarli come una
parte di routine nella ricerca e poi pubblicazione di storie e| 7005 USA
interviste. [28]

Dare alle rettifiche o ritrattazioni lo stesso spazio e I'enfasi della

notizia precedentemente pubblicata.[1] 2012 Italia

Sarebbe preferibile evitare I'utilizzo di lunghe pagine e caratteri

piccoli preferendo invece minipodcast attraverso brevi )
2015 India

interviste, brevi video di commento o grafici informativi poiché
la maggior parte dei lettori consulta le informazioni online. [32]

ILNIWNODYY

E preferibile usufruire di aggiornamenti in formato digitale o su
Internet, siano essi comunicati stampa online o avvisi via e-mail | 2014 UK
(rispetto a notizie rilevanti). [29]

Box 3.2 Opinioni/Advices promosse dal panel di esperti con relativa valutazione di rilevanza

Raccomandazione/Buona pratica Media

Ambito

Rispetto agli opuscoli e alle pubblicazioni cartacee, che sono comuni nelle cliniche
ambulatoriali ospedaliere, internet offre la possibilita di sviluppare risorse a cui i
pazienti possono accedere ripetutamente e in grado di offrire informazioni specifiche e
dettagliate circa il trattamento e i progressi del paziente. Lo sviluppo di portali dedicati
al paziente offre I'opportunita di personalizzare tali informazione includere forum di
discussione e domande a beneficio del paziente.

E necessario acquisire competenze comunicative per informare e interagire con i
pazienti attraverso il digitale: come ascoltare/rilevare i bisogni dei pazienti, fornire
indicazioni in un linguaggio semplice (comprensibile) e in modo esaustivo (non dare
nulla per scontato), soddisfare i loro bisogni informativi.

E necessario fornire ai giornalisti informazioni efficaci, semplici e sintetiche sulle
terapie e le innovazioni terapeutiche di riferimento.

Medico e giornalista collaborano nel rispetto della dignita dei pazienti e del
diritto/dovere di informare.

Il giornalista deve assicurare che I'informazione medico-farmaceutica sia quanto piu
corretta in modo da non creare false aspettative

COMUNICAZIONE GIORNALISTICA

Data la complessita delle tematiche, prevedere una formazione certificata ed una
maggiore regolamentazione nei confronti dei professionisti della comunicazione, in
particolare per i profili non accademici, al fine di aumentarne il kcommitment».
Realizzare, di concerto con I'Ordine dei giornalisti, corsi di formazione accreditati,
dedicati alla sanita e alle patologie oncologiche, con particolare riferimento al
linguaggio degli operatori di informazione.
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CASE STUDY 3.1 — Comunicazione con i Media

TITOLO: Comunicazione con i Media e i Social Media

A cura di: Mauro Boldrini (Direttore Comunicazione AIOM), Michele Musso (WHIN — Web Health Information

Network)
Scenario: La comunicazione e l'informazione hanno assunto un ruolo sempre maggiore nella gestione della salute e
della malattia, tanto da non poter pil essere considerate “ancillari”, ma, al contrario, da diventare elementi costitutivi
della gestione stessa della salute e della malattia. In questo contesto, la funzione di “mediazione” tra mondo scientifico
(ricercatori, medici, operatori sanitari, Istituzioni etc.) e cittadini esercitata dai giornalisti assume una funzione cruciale
nel trasferire le conoscenze “tecniche” in un linguaggio non specialistico che permetta di comprendere e fruire
convenientemente quelle conoscenze a una platea pill vasta, che aspira a essere sempre pil protagonista delle scelte
sulla propria salute. Questo quadro e divenuto ulteriormente complesso con |'arrivo dei social media che, se da una
parte scavalcano l'intermediazione del giornalista, dall'altra parte ne rafforzano l'utilita. Uno tra gli elementi di

complessita e talvolta di criticita risiede proprio nel rapporto tra specialista e giornalista, ciascuno dei quali ha,

ovviamente, la propria formazione, le caratteristiche specifiche della professione che esercita, le esigenze di operativita,
la propria visione. Questi tratti specifici possono costituire altrettante difficolta di dialogo e comprensione che,
inevitabilmente, ricadono sulla comunicazione al pubblico.

Strumenti: Aiom da alcuni anni promuove incontri pubblici con i giornalisti per approfondire i vari aspetti della
comunicazione attraverso il confronto dei diversi punti di vista dei medici e dei media.

In particolare, il 28 e 29 ottobre 2022 Aiom ha organizzato una due giorni di lavori — in presenza e in streaming - con
una nuova formula che prevedeva il confronto diretto tra un clinico e un giornalista, alternativamente a ruoli invertiti,
cioe con il primo che poneva domande al secondo e viceversa, in merito a diverse questioni attinenti allo svolgimento
I'attivita professionale di ciascuno, da quelle operative a quelle piu strettamente deontologiche ed etiche. | confronti
hanno interessato direttamente una dozzina di clinici e altrettanti giornalisti, in presenza e/o in streaming, oltre agli
altri giornalisti e medici (e pazienti) che assistevano all'incontro, dando la possibilita a chi partecipava (anche in
guesto caso in presenza o in streaming) di intervenire con domande, osservazioni, integrazioni. Sono stati anche
affrontate le criticita derivanti dalla larga diffusione dei social network e dei social media, oltre che la formazione e
la diffusione di fake news. Piu nel dettaglio, dopo la Lectio Aiom, 50 anni di oncologia medica del presidente Saverio
Cinieri, gli argomenti affrontati sono stati:

e Comunicare i diritti

e 2017-2022, cinque anni di Oncoline

e [l ruolo dei social

e Comunicare I'innovazione terapeutica

e Comunicare le emozioni

e Le nuove parole del cancro

e Comunicare la gestione e le complessita
Nelle opinioni raccolte, la formula e i contenuti che ne sono emersi si sono dimostrati di sicuro interesse sia per i
protagonisti delle “interviste” sia per coloro che vi avevano assistito in presenza e in remoto.

Impatto: Senza mettere in discussione la validita di altre modalita di approfondimento dell'interazione tra clinici e
giornalisti, I'esperienza della formula adottata nell'incontro di Torino ha permesso di sviluppare un confronto,
inevitabilmente non esaustivo, che ha comunque messo in rilievo temi e aspetti del rapporto di comunicazione tra
clinico e giornalista che in altre modalita erano rimasti in ombra, ma che possono comunque avere impatto

sull'informazione al pubblico. L'esito dell'evento torinese suggerisce, pertanto, che la formula in quella occasione

adottata possa essere proficuamente riproposta in successivi incontri, affiancandosi ad altre opportunita di
approfondimento dei temi in oggetto.
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CASE STUDY 3.2 — Comunicazione con i Media

TITOLO: AIOM TV
A cura di: Mauro Boldrini

Scenario: Durante la pandemia AIOM ha riattivato, rilanciando, il Canale YouTube, facendo nascere Aiom TV che nel
2022 si & definita come strumento di aggiornamento per i Soci Aiom, i clinici di altre specialita affini, medici di famiglia,
farmacisti, associazioni pazienti, pazienti, caregiver, Istituzioni. Una web Tv adeguatamente promossa e pubblicizzata

fra gli iscritti alla Societa Scientifica, con particolare riferimento ai giovani che ha spaziato da dirette su temi
squisitamente clinici come quelli dei Mercoledi di Aiom fino ai webinar rivolti alle associazioni pazienti. Questo ha
permesso di crescere andando a creare specifici playlist.

Strumenti: Aiom TV si conferma quotidianamente uno strumento dinamico, aperto ai diversi target, con una
fortissima capacita di coinvolgere pubblici diversi, facile da realizzare e che permette di cancellare le distanze
favorendo una disseminazione puntuale e in tempo reale. La crescita del mezzo e il successo in termini di adesioni
viene confermata quotidianamente dalla costante crescita di adesioni al punto che nell’ultimo Congresso Nazionale,
AIOM ha voluto allestire uno studio televisivo proprio per favorire la conoscenza di AIOM tv tra i soci e la realizzazione
di interviste con iniziative molto apprezzate come il TG del Congresso. Aiom TV si e quindi ritagliata uno spazio
insostituibile tra i canali di informazione di una Societa Scientifica moderna e innovativa.

Impatto: Sono stati pubblicati 80 contenuti: 11 post Instagram, 24 storie Instagram, 10 post Facebook, 10 storie
Facebook, una diretta Facebook, 13 tweet e 11 post Linkedin che hanno generato 114.832 visualizzazioni. Si sono
raggiunte 44.084 visualizzazioni su Twitter, 25.279 su Linkedin, 19.309 su Facebook, 11.530 persone raggiunte con le

storie di Instagram, 49 retweet ricevuti, 30 condivisioni su Linkedin e 28 menzioni su twitter. La diretta Facebbok
della conferenza stampa ufficiale del corso ha raggiunto 1528 persone ed ha generato 47 articoli sulle principali
testate italiane, raggiungendo 9.571.703 lettori raggiunti.
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CASE STUDY 3.3 — Comunicazione con i Media

TITOLO: Diritto all’oblio
A cura di Giordano Beretta e Mauro Boldrini

Scenario: In Italia vivono un milione di persone guarite da un tumore, ma per la burocrazia sono ancora malate e

rischiano discriminazioni nell’accesso ai servizi come I'ottenimenti di un mutuo, la stipula di assicurazioni per la vita,

I’'assunzione in un posto di lavoro e |I'adozione di un figlio. Sul modello di Francia, Lussemburgo, Belgio, Olanda,
Portogallo e Romania, Fondazione AIOM ha lanciato la prima campagna per il riconoscimento del Diritto all’oblio
oncologico. La campagna € partita il 21 gennaio 2022 con |'obiettivo di raccogliere 100 mila firma attraverso una
petizione online su un portale dedicato da portare alle Istituzioni (Ministro della Salute, Presidente del Consiglio,
Presidente della Repubblica) & ottenere una legge che tuteli le persone che hanno avuto una neoplasia ritenuta dalla
comunita scientifica guarita.

Strumenti: A sostegno dell’iniziativa sono stati realizzati la prima guida sul Diritto all’oblio oncologico, un portale web
(dirittoallobliotumori.org) e una forte campagna social, per promuovere la raccolta firme e una dinamica attivita
media. Sono state organizzate conferenze stampa, diffusione di comunicati, interviste one-to-one alle diverse testate
radio e televisive, due camminate non competitive a Pescara e a Modena con pazienti, ex-pazienti e caregiver.

La guida e scaricabile dal sito e sara distribuita negli ospedali, per informare chi ancora non & a conoscenza di questa
opportunita e invitarlo ad agire perché le cose possano cambiare. Il portale offre inoltre ai pazienti la possibilita di
raccontare la propria storia, per mettere in luce il problema e condividere le esperienze.

Impatto: Sono stati generati ad oggi (maggio 2023) 502 articoli sui principali quotidiani, settimanali, radio e
televisioni. Sono stati pubblicati 184 post sui profili istituzionali di Fondazione AIOM e AIOM e il 30 settembre 2022
sono state raggiunte le 100mila firme. Da allora & proseguita I'attivita media per ottenere il coinvolgimento delle

istituzioni. Grazie a questa fortissima campagna mediatica, il CNEL (Consiglio Nazionale Economia e Lavoro), organo

previsto dalla Costituzione, ha chiamato Fondazione per promuovere il disegno di legge che nell’aprile 2023 é stato

regolarmente presentato e incardinato tra i lavori parlamentari di Camera e Senato.
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ALLEGATO 1. Strategia di ricerca e risultati delle evidenze reperite dalla letteratura

- Alessandro Parisi

Tipologia di documenti

Per gli scopi della presente ricerca si sono ricercati gli studi primari e secondari mirati alla descrizione di
evidenze relative alle migliori strategie da applicare nella relazione tra comunicazione e salute con particolare
riferimento alla comunicazione in ambito scientifico, con i pazienti e con i media.

Strategia di ricerca

La ricerca bibliografica dei documenti scientifici & stata condotta elaborando una strategia specifica
interrogando le principali banche dati biomediche (Medline, Pubmed). La strategia di ricerca per il reperimento
dei documenti ha previsto I'impiego primariamente della seguente stringa di ricerca:

(Communication) [MeSH Terms] AND (Cancer) [MeSH Terms].

Tutti gli studi sono stati ricercati dal 01/01/2001 AL 31/12/2022 (data dell’ultima “interrogazione”).

Si specifica che per il periodo temporale compreso tra il 01/01/2001 e il 28/02/2018 sono stati utilizzati i
risultati della ricerca della letteratura estrapolati dal medesimo gruppo metodologico per una precedente,
analoga analisi (Berardi R. et al?).

Algoritmo degli studi selezionati

12.937 studi 1.520 studi 95 studi

Esclusi dalla lettura del titolo: Esclusi a seguito della lettura Esclusi a seguito della

Totale studi
analizzati

14.652

Studi ripetuti nei risultati delle
queries;

Studi in lingua diversa
dall’italiano o inglese;

Studi pubblicati prima del 2000;
Studi su popolazione pediatrica
Studi su pazienti affetti da
patologie ematologiche

Studi condotti in Paesi in via di
svilluppo

Studi non pertinenti al tema
comunicazione e salute

Rischio Genetico

Pazienti non oncologici

Altro (study protocols,
editoriali, case study

dell’abstract:

Studi in lingua diversa
dall’italiano o inglese;

Studi pubblicati prima del 2000;
Studi su popolazione pediatrica
Studi su pazienti affetti da
patologie ematologiche

Studi condotti in Paesi in via di
svilluppo

Studi non pertinenti al tema
comunicazione e salute

Rischio Genetico

Pazienti non oncologici

Altro (study protocols,
editoriali, case study)

lettura del full text:

Contenenti affermazioni
non rilevanti per gli
obiettivi dello studio o
full text non disponibile

Studi inclusi e valutati: 100

Criteri di selezione/inclusione dei documenti

A — Eleggibilita: Sono stati considerati eleggibili per I'inclusione tutti i documenti scientifici riguardanti la
produzione di buone pratiche nella gestione del rapporto tra comunicazione e salute con particolare
riferimento alla ricerca scientifica, ai pazienti e ai media.

1 Contrasting Fake News in Oncology The First Declaration of Good Communication JCO Glob Oncol 2021 May 7 740 746 doi 10 1200
/GO 21 00003.
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B - Selezione dei documenti eleggibili: Per la selezione degli studi sono stati utilizzati i seguenti criteri di
selezione/inclusione:

e Studiin lingua inglese (o italiana);

e Studisulla popolazione adulta affetta da patologie oncologiche;
e Ricerca delle evidenze dal 01/01/2000 al 31/12/2022;

e Rilevanza dello studio per il contesto di riferimento (ltalia);

Sono state invece escluse tutte le evidenze:

e Inlingua non inglese (o italiana);

e Pubblicate prima dell’1/1/2000;

e Riferite alla popolazione pediatrica

e Riferite a pazienti non oncologici o affetti da patologie ematologiche

e Relative a studi condotti in Paesi in via di svilluppo

e Relative a studi non pertinenti al tema comunicazione scientifica, al paziente o tramite media
e Riferite al Rischio Genetico

Sintesi delle evidenze

Gli articoli in ultima analisi inclusi sono risultati essere 100.

Due differenti revisori (medici oncologi), in maniera indipendente I'uno dall’altro, hanno proceduto ad una
dettagliata lettura degli articoli. Nell'allegato 2 viene riportato I'Evidence Report contenente la sintesi dei
risultati dei singoli studi. Il report si compone dei seguenti campi:

e Referenza bibliografica dello studio (ed eventualmente Nazione di riferimento);
e [ntroduzione ed obiettivi dello studio;

e Metodi;

e Risultati e conclusioni dello studio;

Sono state quindi estratte dai documenti reperiti e sintetizzati gli statements, successivamente tradotti in
italiano in maniera da agevolare la condivisione tra gli esperti del panel.

Il panel di esperti ha infine valutato la rilevanza di ogni singolo statement tramite il metodo RAND-DELPHI
modificato, come descritto nel paragrafo “Metodologia utilizzata”.

In base alla valutazione mediana dei vari statements, questi sono stati poi inserite nel documento finale.
Limitatamente agli studi del periodo temporale 2018-2022, I'insieme delle raccomandazioni generate, con
relative referenze bibliografiche (qualora non GPP) ed esito valutatione da parte del panel, sono disponibili in
allegato 2.
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ALLEGATO 2. statement complessivi (inclusi “Good Practice Point — GPP”) con relative votazioni e riferimenti bibliografici

— Alessandro Parisi, Marco Maruzzo.

Reference Statement Votazione
Penalba V, Deshields TL, Klinkenberg D. Gaps in communication between | pazienti oncologici tendono a sottovalutare e non voler
cancer patients and healthcare providers: symptom distress and patients' discutere di molti dei loro sintomi, anche quando questi risultano 8
intentions to disclose. Support Care Cancer. 2019 Jun;27(6):2039-2047. doi: invalidanti e limitanti la qualita di vita. Particolare attenzione
10.1007/500520-018-4442-4 dovrebbe essere prestata in tal senso ai disturbi relativi alla sfera
sessuale e a quella psicologica.
Penalba V, Deshields TL, Klinkenberg D. Gaps in communication between E’ auspicabile che la segnalazione dei sintomi al team medico
cancer patients and healthcare providers: symptom distress and patients' possa avvenire non solo verbalmente ma anche tramite 7
intentions to disclose. Support Care Cancer. 2019 Jun;27(6):2039-2047. doi: differenti mezzi di comunicazione (es. elettronicamente via mail,
10.1007/s00520-018-4442-4 telefonicamente o altri dispositivi).

- ) . o o . Chiarire in modo appropriato le finalita del trattamento e il
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American i . o ) e
. - L risultato atteso dalle diverse opzioni terapeutiche pu0 facilitare
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. 8

, la comprensione e la assimilazione delle informazioni da parte
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/J0OP.2017.027144 del pazient
el paziente.
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Reference Statement Votazione
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract.
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/J0OP.2017.027144
Esporre i benefici attesi e gli effetti collaterali potenzialmente
correlati al trattamento, in modo che i pazienti possano
bilanciarli alla luce dei propri obiettivi e priorita, puo contribuire 8
a migliorare la comprensione e assimilazione delle informazioni
da parte del paziente.
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. Fornire informazioni relative alle opzioni di trattamento in
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/J0P.2017.027144 maniera graduale e verificare costantemente la comprensione di 9
quanto discusso pud contribuire a migliorare I'assimilazione delle
nozioni da parte del paziente.
E’ appropriato presentare le opzioni di trattamento standard,
. , , o o ) incluse le cure palliative, prima di proporre opzioni di tipo
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American ] i i . . .
) o o sperimentale, in modo che il paziente capisca quale sia
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. . ) o 8
. I'alternativa rappresentata dallo studio clinico. Questo potrebbe
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/JOP.2017.027144 . - . T
aiutare a migliorare la comprensione e I'assimilazione delle
informazioni da parte del paziente.
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Reference Statement Votazione
- _ _ L o . E' auspicabile impostare precocemente una colloquio relativo al
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American ) . . o . ) .
) . o fine-vita per i pazienti affetti da malattia terminale e valutare
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. o o o ] ) 7,5
, come cultura, religione e spiritualita di ogni paziente possano
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/J0OP.2017.027144 i . o
influenzare la gestione medica in questa fase.
E’ auspicabile prevenire per tempo il dolore e il disagio correlato
. ) ] o o ) al fine-vita per i pazienti e i loro cari . E’ raccomandabile in tal
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American i ) ) o N
, o o Senso una risposta empatica e i medici possono essere pil
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. o ) ) ) S . ) 8
) efficaci nell'aiutare i malati terminali se hanno familiarita con i
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/JOP.2017.027144 . . . - .
pazienti e li informano sulle risorse locali disponibili per fornire
supporto a loro e ai loro cari.
. ) ) o o ) Se il paziente acconsente, € auspicabile incoraggiare il
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American ) i o
_ o o coinvolgimento della famiglia e delle persone care nelle
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. ] o ) o ) . 8
) discussioni relative alle finalita del percorso di cura all'inizio del
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/JOP.2017.027144 .
corso della malattia.
. ) ) o o ) E' consigliabile organizzare riunioni formali con i famigliari per
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American i ) o L
) o S favorire una comprensione condivisa delle condizioni del
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. ] ) S 7
, paziente, della prognosi, degli obiettivi di cura e delle preferenze
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/J0P.2017.027144 , , 0
relative alla gestione nel fine-vita.
I medici dovrebbero essere consapevoli del fatto che i pazienti
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American pOssono avere convinzioni, esperienze, capacita di comprensione
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. e aspettative diverse da quelle dei medici. La curiosita nei 8
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/J0OP.2017.027144 confronti del paziente e un sincero desiderio di capirli possono
aiutare a costruire una relazione basata sulla fiducia.
35
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Reference Statement Votazione
Evitare preconcetti sull'orientamento sessuale e l'identita di
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American genere puo aiutare a far sentire tutti i pazienti accettati e presi in
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. carico. Allo stesso modo, i medici dovrebbero usare un 8,5
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/JOP.2017.027144 linguaggio non critico quando si parla di sessualita e
orientamento sessuale.
E' opportuno che i medici costruiscano una relazione
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American maggiormente empatica con pazienti afferenti a fasce della
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. popolazione svantaggiate o emarginate, dal momento che ¢ piu 7,5
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/J0OP.2017.027144 probabile per tali pazienti avere avuto esperienze negative con
I'assistenza sanitaria in passato.
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American Si raccomanda di valutare periodicamente con i pazienti quanto
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. il costo correlato alle cure (i.e. financial burden) possa essere 7
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/J0OP.2017.027144 fonte di preoccupazione per loro.
Nell'apprendere abilita comunicative, 'obiettivo per il clinico non
dovrebbe esser tanto quello di capire i principi chiave della
. ) ) o o ) comunicazione, ma piuttosto quello di essere in grado di
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American N . o o ) o
) o o utilizzare capacita comunicative efficaci nella pratica clinica. In
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. , o o , 7,5
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/J0P.2017.027144 tal sensg, piuttosto .che la frumone.dl |§Z|on| dldatt’lche, che
hanno dimostrato di avere poca efficacia, la messa in pratica
delle competenze e I'esperienza consentono al clinico di
migliorarsi progressivamente.
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Reference Statement Votazione
La formazione sulle abilita comunicative e piu efficace se
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American promuove la consapevolezza di sé e la consapevolezza
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. situazionale legata alle emozioni, agli atteggiamenti e alle 8
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/JOP.2017.027144 convinzioni sottostanti che possono influenzare la
comunicazione e il processo decisionale.
Insegnare le capacita di comunicazione & un lavoro complesso e
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American impegnativo. | docenti di tali sessioni educative dovrebbero
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. essere adeguatamente addestrati ed esperti per essere in grado 8
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/J0OP.2017.027144 di modellare e insegnare le abilita desiderate e facilitare
I'apprendimento esperienziale.
La spiritualita e la religione sono importanti per i pazienti che
Gilligan T, Bohlke K, Baile WF. Patient-Clinician Communication: American affrontano il cancro, in particolare quelli con malattia avanzata. Il
Society of Clinical Oncology Consensus Guideline Summary. J Oncol Pract. clinico dovrebbe ascoltare, comprendere e sostenere il paziente 7,5
2018 Jan;14(1):42-46. doi: 10.1200/JOP.2017.027144 all'interno della sua sfera religioso-spirituale, evitando di porre in
essere pregiudizi o barriere.
) . Con gli adolescenti e i giovani adulti (15-39 anni), & bene
Sansom-Daly UM, Wakefield CE, Patterson P, Cohn RJ, Rosenberg AR, Wiener | . ) ] o
) o introdurre i membri del team delle cure palliative precocemente
L, Fardell JE. End-of-Life Communication Needs for Adolescents and Young ] - o o
) ) ) durante il trattamento, per facilitare I'avvio di conversazioni in 7,5
Adults with Cancer: Recommendations for Research and Practice. J Adolesc } ] ) ) . o ]
i ) merito al fine vita prima dell""insorgenza critica" della malattia o
Young Adult Oncol. 2020 Apr;9(2):157-165. doi: 10.1089/jaya0.2019.0084 o ) o ) ) o
dei sintomi ad essa correlati o il termine dei trattamenti attivi.
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Reference Statement Votazione
; ) E necessario personalizzare il contenuto del colloquio sul fine
Sansom-Daly UM, Wakefield CE, Patterson P, Cohn RJ, Rosenberg AR, Wiener o ) ) .
) o vita in base al singolo paziente e allo specifico contesto nel
L, Fardell JE. End-of-Life Communication Needs for Adolescents and Young , o . ,
) , ) particolare punto del colloquio in cui € introdotto. Bisogna 8
Adults with Cancer: Recommendations for Research and Practice. J Adolesc ) ) ) i )
i ) inoltre fornire un'informazione completa ed onesta riguardo alla
Young Adult Oncol. 2020 Apr;9(2):157-165. doi: 10.1089/jayao.2019.0084

progressione di malattia.

Internet non sostituira I'empatia, le doti comunicative e la
competenza esperta di un dottore, ma alcuni pazienti richiedono
una connessione stretta con i medici e porre domande tramite

Braun LA, Zomorodbakhsch B, Keinki C, Huebner J. Information needs,

communication and usage of social media by cancer patients and their

relatives. J Cancer Res Clin Oncol. 2019 Jul;145(7):1865-1875. doi: internet. La telemedicina via internet dovrebbe essere presa in /
10.1007/s00432-019-02929-9 considerazione, dato che da questo approccio possono derivare
migliori risultati
Levesque JV, Gerges M, Wu VS, Girgis A. Chinese-Australian women with
breast cancer call for culturally appropriate information and improved Una cura coerente con la provenienza culturale puo potenziare -
communication with health professionals. Cancer Rep (Hoboken). 2020 le decisioni condivise. ’
Apr;3(2):e1218. doi: 10.1002/cnr2.1218
| pazienti esprimono preoccupazione riguardo alla qualita della
Levesque JV, Gerges M, Wu VS, Girgis A. Chinese-Australian women with traduzione (in caso di mediatori culturali) e problemi specifici di
breast cancer call for culturally appropriate information and improved accuratezza, omissione e comunicazione di messaggi emozionali. 7
communication with health professionals. Cancer Rep (Hoboken). 2020

La disponibilita di interpreti e I'impatto di questo
sull'appuntamento sono stati posti in rilievo, sottolineando che vi
sono barriere con questi servizi, sia logistiche che di qualita.

Apr;3(2):e1218. doi: 10.1002/cnr2.1218

ie N
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Ko E, Zufiga ML, Peacher D, Palomino H, Watson M. Efficacy of Cancer Care o . .
o o . ) . . Una buona comunicazione tra paziente e clinico ha un
Communication Between Clinicians and Latino Patients in a Rural US-Mexico o e . o
i o i N significativo impatto sull'abilita di assimilare le informazioni
Border Region: a Qualitative Study of Barriers and Facilitators to Better ) i ) } . ) ) 8
o ) oncologiche, specialmente quando il paziente & ansioso riguardo
Communication. J Cancer Educ. 2018 Feb;33(1):116-127. doi: 10.1007/s13187- . L . .
all'incertezza delle sue condizioni e sotto costrizione emotiva.
016-1100-8
Ko E, Zufiiga ML, Peacher D, Palomino H, Watson M. Efficacy of Cancer Care . ] ] ) )
o o ) ] ) ) La capacita del medico di parlare nella lingua preferita dal
Communication Between Clinicians and Latino Patients in a Rural US-Mexico ] . ] o )
i o i N paziente é ritenuta utile per una comunicazione efficace.
Border Region: a Qualitative Study of Barriers and Facilitators to Better i _ s e ) 7
o ) Tuttavia, fornire un'abilita linguistica non garantisce una
Communication. J Cancer Educ. 2018 Feb;33(1):116-127. doi: 10.1007/s13187- o ) o
016-1100-8 comunicazione efficace dal punto di vista culturale.

Ko E, Zuiiiga ML, Peacher D, Palomino H, Watson M. Efficacy of Cancer Care
Communication Between Clinicians and Latino Patients in a Rural US-Mexico
Border Region: a Qualitative Study of Barriers and Facilitators to Better
Communication. J Cancer Educ. 2018 Feb;33(1):116-127. doi: 10.1007/s13187-

Quando i pazienti comunicano mediante un interprete,
un'interpretazione inadeguata della lingua determina 7
frustrazione del paziente e perdita dell'intera informazione.

016-1100-8
Licqurish SM, Cook QY, Pattuwage LP, Saunders C, Jefford M, Koczwara B, o ] ) ,
- o i o Prendere decisioni, I'adattamento psico-sociale, I'aderenza al
Johnson CE, Emery JD. Tools to facilitate communication during physician- ] ) ) )
, i , ) ) , trattamento e la soddisfazione per le cure sono tutti processi 7
patient consultations in cancer care: An overview of systematic reviews. CA . ) o L . o
influenzati dalle relazioni e dalla comunicazione con i sanitari.

Cancer J Clin. 2019 Nov;69(6):497-520. doi: 10.3322/caac.21573

Una comunicazione efficace aumenta la soddisfazione delle
persone, riduce il distress, promuove un recupero piu veloce e g
migliora il controllo del dolore, I'aderenza al trattamento e la

Licqurish SM, Cook QY, Pattuwage LP, Saunders C, Jefford M, Koczwara B,

Johnson CE, Emery JD. Tools to facilitate communication during physician-

patient consultations in cancer care: An overview of systematic reviews. CA
Cancer J Clin. 2019 Nov;69(6):497-520. doi: 10.3322/caac.21573 qualita di vita.
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Licqurish SM, Cook QY, Pattuwage LP, Saunders C, Jefford M, Koczwara B, Anche i medici beneficiano di una comunicazione positiva, tanto
Johnson CE, Emery JD. Tools to facilitate communication during physician- che le interruzioni della stessa aumentano lo stress, riducono il ¢
patient consultations in cancer care: An overview of systematic reviews. CA livello di soddisfazione per il lavoro e contribuiscono a ’
Cancer J Clin. 2019 Nov;69(6):497-520. doi: 10.3322/caac.21573 determinare il burnout.
an Eenbergen MCHJ, Vromans RD, Boll D, Kil PJM, Vos CM, Krahmer EJ, Mols F, o o o ) )
. ] _ | gruppi di pazienti oncologici forniscono supporto emozionale
van de Poll-Franse LV. Changes in internet use and wishes of cancer survivors: i ) o . )
, reciproco e informazioni, che possono positivamente influenzare 8
A comparison between 2005 and 2017. Cancer. 2020 Jan 15;126(2):408-415. . )
) la qualita della vita.
doi: 10.1002/cncr.32524
an Eenbergen MCHJ, Vromans RD, Boll D, Kil PJM, Vos CM, Krahmer EJ, Mols F,
van de Poll-Franse LV. Changes in internet use and wishes of cancer survivors: La comunicazione spesso si manifesta mediante email con i 7
A comparison between 2005 and 2017. Cancer. 2020 Jan 15;126(2):408-415. caregiver, familiari e altri pazienti.
doi: 10.1002/cncr.32524
_ . La conoscenza della prognosi e delle opzioni di trattamento sono
Amundsen A, Bergvik S, Butow P, Tattersall MHN, Sgrlie T, Nordgy T. o . . L .
) ) o o i ) essenziali per consentire ai medici di decidere quale trattamento
Supporting doctor-patient communication: Providing a question prompt list ) , R o
) } ; T ] i proporre. Una impostazione pil accurata nelle consultazioni nel
and audio recording of the consultation as communication aids to outpatients , ) i ) . . . 7
) o ) ] senso della discussione di questi elementi pu0 aiutare i pazienti
in a cancer clinic. Patient Educ Couns. 2018 Sep;101(9):1594-1600. doi: . o )
. ad aumentare la loro capacita e desiderio di partecipare
10.1016/j.pec.2018.04.011 ) o o
attivamente nelle decisioni condivise.
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Sebbene la maggior parte dei pazienti oncologici abbia piu di 65
Lowenstein LM, Volk RJ, Street R, Flannery M, Magnuson A, Epstein R, Mohile anni, molti oncologi non sono formati nel trattare i pazienti
SG. Communication about geriatric assessment domains in advanced cancer oncologici anziani. Possono non essere in grado di identificare e ;
settings: "Missed opportunities". J Geriatr Oncol. 2019 Jan;10(1):68-73. doi: interpretare le criticita correlate all'eta (es. decadimento
10.1016/j.jg0.2018.05.014 cognitivo e cadute) che possono avere un impatto sulla salute
dei pazienti e sulla qualita di vita durante il trattamento.
Identificare le criticita correlate all'eta pud comportare
. _ ) discussioni riguardo alla prognosi ai fini di aiutare i pazienti
Lowenstein LM, Volk RJ, Street R, Flannery M, Magnuson A, Epstein R, Mohile L o o .
o o o oncologici pit anziani a comprendere che la guarigione non &
SG. Communication about geriatric assessment domains in advanced cancer i . , )
) . o ) ] possibile e gli effetti collaterali del trattamento possono 7
settings: "Missed opportunities". J Geriatr Oncol. 2019 Jan;10(1):68-73. doi: i ) . . _ .
o influenzare negativamente la qualita della vita. Inoltre i pazienti
10.1016/j.jg0.2018.05.014 T . o ,
anziani vogliono essere informazioni riguardo la loro malattia, la
prognosi e le opzioni terapeutiche.
Molti video popolari riguardanti il tumore della prostata su
L ) YouTube non contengono elementi chiave per le prendere
Loeb S, Sengupta S, Butaney M, Macaluso JN Jr, Czarniecki SW, Robbins R, o o s
) , _ o decisioni condivise e contengono errori di contenuto. La
Braithwaite RS, Gao L, Byrne N, Walter D, Langford A. Dissemination of o ) ) ) ] )
B ) , ) significativa relazione inversa tra la valutazione degli esperti della 8
Misinformative and Biased Information about Prostate Cancer on YouTube. . . ) . .
, , qualita dell'informazione e la popolarita dei video su YouTube &
Eur Urol. 2019 Apr;75(4):564-567. doi: 10.1016/j.eururo.2018.10.056 o o
altamente preoccupante a causa della facilita di disseminazione
selvaggia di disinformazione.
41
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Pentz RD, Lohani M, Hayban M, Switchenko JM, Dixon MD, DeFeo RJ Jr, Orloff
GM, Jani AB, Master VA. Videos improve patient understanding of
misunderstood chemotherapy terminology. Cancer. 2019 Nov
15;125(22):4011-4018. doi: 10.1002/cncr.32421

La terminologia utilizzata per descrivere il cancro e il suo
trattamento spesso non &€ compresa dai pazienti. Questa
mancanza di comprensione della terminologia oncologica ha un
impatto negativo sul consenso informato, sull'aderenza alle
raccomandazioni per la chemioterapia nel setting avanzato e per
lo screening

Rai A, Chawla N, Han X, Rim SH, Smith T, de Moor J, Yabroff KR. Has the Quality
of Patient-Provider Communication About Survivorship Care Improved? |
Oncol Pract. 2019 Nov;15(11):e916-e924. doi: 10.1200/JOP.19.00157

Un'educazione con supporto di video pud aumentare
significativamente la comprensione dei pazienti.

Allen CG, McBride CM, Haardorfer R, Roberts MC. Associations Between
Objective Television Exposure and Cancer Perceptions in a National Sample of
Adults. Cancer Control. 2019 Jan-Dec;26(1):1073274819846603. Doi:
10.1177/1073274819846603

L'uso dei media potrebbe aumentare la probabilita di partecipare

agli screening quali la mammografia.

7,5

Allen CG, McBride CM, Haardorfer R, Roberts MC. Associations Between
Objective Television Exposure and Cancer Perceptions in a National Sample of
Adults. Cancer Control. 2019 Jan-Dec;26(1):1073274819846603. Doi:
10.1177/1073274819846603

| messaggi nei media possono scatenare emozioni negative tra
CUi preoccupazione e paura, e a sua volta evitare l'informazione
(es. decisione di non accedere allo screening).

Gage-Bouchard EA, LaValley S, Warunek M, Beaupin LK, Mollica M. Is Cancer
Information Exchanged on Social Media Scientifically Accurate? J Cancer Educ.
2018 Dec;33(6):1328-1332. doi: 10.1007/s13187-017-1254-z

Poco & noto riguardo alla natura e all'accuratezza scientifica delle
informazioni relative al cancro scambiate sui social media.

7,5
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Gage-Bouchard EA, LaValley S, Warunek M, Beaupin LK, Mollica M. Is Cancer

Information Exchanged on Social Media Scientifically Accurate? J Cancer Educ.

2018 Dec;33(6):1328-1332. doi: 10.1007/s13187-017-1254-z

| medici dovrebbero valutare specifiche risorse online e
communities prima di raccomandarli ai pazienti oncologici e ai
loro caregiver.

Zhang L, Hall M, Bastola D. Utilizing Twitter data for analysis of chemotherapy.

IntJ Med Inform. 2018 Dec;120:92-100. doi: 10.1016/j.ijmedinf.2018.10.002

| social media in generale possono rappresentare un importante
fonte di informazioni di ambito sanitario, utile per comprendere
come gli individui e le organizzazioni comunichino in merito ai
problemi di salute e alle necessita del paziente oncologico.
Questo potrebbe aiutare a sviluppare piani di trattamento
personalizzati ed essere di supporto alla cartella clinica
informatizzata.

Laidsaar-Powell R, Butow P, Boyle F, Juraskova |I. Managing challenging
interactions with family caregivers in the cancer setting: Guidelines for
clinicians (TRIO Guidelines-2). Patient Educ Couns. 2018 Jun;101(6):983-994.
doi: 10.1016/j.pec.2018.01.020

Il coinvolgimento della famiglia all'interno della visita oncologica
e spesso utile, sebbene richieda un certo grado di abilita
comunicativa. Tali visite sono infatti intrinsecamente piu

complesse rispetto a quelle con il solo paziente, in quanto
devono tenere conto esigenze, prospettive ed impegni di piu
individui.

Laidsaar-Powell R, Butow P, Boyle F, Juraskova |. Managing challenging
interactions with family caregivers in the cancer setting: Guidelines for
clinicians (TRIO Guidelines-2). Patient Educ Couns. 2018 Jun;101(6):983-994.
doi: 10.1016/j.pec.2018.01.020

Migliorare la comunicazione tra pazienti oncologici, familiari e
medici & essenziale per ridurre il peso che la malattia oncologica
esercita sull'individuo, la sua famiglia e il sistema sanitario.
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Yennurajalingam S, Rodrigues LF, Shamieh O, Tricou C, Filbet M, Naing K, La percezione inaccurata circa la curabilita della propria malattia
Ramaswamy A, Perez-Cruz PE, Bautista MJS, Bunge S, Muckaden MA, Sewram in pazienti affetti da cancro avanzato é elevata e varia
V, Fakrooden S, Noguera-Tejedor A, Rao SS, Liu D, Park M, Williams JL, Lu Z, significativamente in base al sesso, I'educazione, le condizioni g
Cantu H, Hui D, Reddy SK, Bruera E. Perception of Curability Among Advanced cliniche, l'attivita lavorativa e la il paese d'origine. Urge la
Cancer Patients: An International Collaborative Study. Oncologist. 2018 necessita di migliorare la comunciazione medico-paziente al fine
Apr;23(4):501-506. doi: 10.1634/theoncologist.2017-0264 di migliorare l'assistenza sanitaria e le aspettative del paziente.
Il coinvolgimento della famiglia pud migliorare la comunicazione
legata alla finalita di cura in pazienti con cancro avanzato. Gli
Lin JJ, Smith CB, Feder S, Bickell NA, Schulman-Green D. Patients' and oncologi dovrebbero tenere in considerazione le opinioni dei
oncologists' views on family involvement in goals of care conversations. pazienti circa il coinvolgimento della propria famiglia nel decorso 8
Psychooncology. 2018 Mar;27(3):1035-1041. doi: 10.1002/pon.4630 della malattia, il modo in cui la malattia possa influenzare il
benessere della famiglia stessa, cosi come le aspettative della
famiglia sulle finalita del trattamento.
L'educazione alla gestione di opinioni ed emozioni diverse
Lin JJ, Smith CB, Feder S, Bickell NA, Schulman-Green D. Patients' and all'interno del nucleo familiare puo aiutare I'oncologo ad avere
oncologists' views on family involvement in goals of care conversations. pil successo nel guidare conversazioni potenzialmente 7
Psychooncology. 2018 Mar;27(3):1035-1041. doi: 10.1002/pon.4630 impegnative legate alle finalita di cura in un paziente affetto da
neoplasia avanzata.
Le capacita comunicative del medico influenzano I'esito della
) ) o discussione circa la comunicazione di una diagnosi soprattutto di
Hsu TH, Li IC, Fang CK, Tang WR, Lin CT. A preliminary study of the i . ) .
, o , o _ . malattia oncologica. Tali capacita possono essere estremamente
effectiveness of cancer communication skills training for interdisciplinary staff. S ] 8
i ) . eterogenee tra professionisti di discipline diverse e potrebbero
Jpn J Clin Oncol. 2019 Aug 1;49(8):734-742. doi: 10.1093/jjco/hyz065 an .
essere migliorate attraverso un percorso formativo
maggiormente standardizzato.
44

Documento WG Raccomandazioni — AIOM Comunicazione v.02 04.07.2023




ASSOCIAZIONE
ITALIANA
ONCOLOGIA

4 MEDICA

ie N

Documento WG Raccomandazioni — AIOM Comunicazione v.02 04.07.2023

Reference Statement Votazione
Definire un percorso formativo mirato all'acquisizione di abilita
comunicative a livello interdisciplinare, potrebbe favorire la
) ) o cooperazione tra diversi specialisti e I'integrazione di conoscenze
Hsu TH, Li IC, Fang CK, Tang WR, Lin CT. A preliminary study of the o o i ) .
. o i o ) L provenienti da ambiti differenti, col fine di migliorare la
effectiveness of cancer communication skills training for interdisciplinary staff. o . . i . 8
) . . comunicazione relativa a una diagnosi oncologica, soprattutto
Jpn J Clin Oncol. 2019 Aug 1;49(8):734-742. doi: 10.1093/jjco/hyz065 ] ) ] N
nel setting di una malattia avanzata, e facilitare
I'implementazione di un "continuum of care" per il paziente
oncologico.
| caregiver dei pazienti oncologici tendono a fare ampio uso di
Gage-Bouchard EA, LaValley S, Devonish JA. Deciphering the Signal From the | social network al fine di reperire informazioni utili per la gestione
Noise: Caregivers' Information Appraisal and Credibility Assessment of Cancer- dei propri cari. E' fondamentale che il personale medico e 8
Related Information Exchanged on Social Networking Sites. Cancer Control. paramedico comprenda questo e indirizzi opportunamente il
2019 Jan-Dec;26(1):1073274819841609. doi: 10.1177/1073274819841609 caregiver verso fonti d'informazione adeguate, cercando di
ridurre il rischio di disinformazione.
o . Esiste una certa discrepanza tra la percezione del paziente e
Duckworth KE, Morrell R, Russell GB, Powell B, Canzona M, Lichiello S, Riffle O, o ) o ) ]
guella del clinico circa le finalita e rischio di effetti collaterali
Tolbert A, McQuellon R. Goals and Adverse Effects: Rate of Concordance ) i
, . _ | correlati a un trattamento, e una bassa concordanza in tal senso 8
Between Patients and Providers. ] Oncol Pract. 2019 Sep;15(9):e798-e806. doi: . o
tra paziente e clinico
10.1200/J0P.19.00015 ) . TR . .
risulta associata a un maggior rischio di distress per il paziente.
45
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Duckworth KE, Morrell R, Russell GB, Powell B, Canzona M, Lichiello S, Riffle O,
Tolbert A, McQuellon R. Goals and Adverse Effects: Rate of Concordance

Between Patients and Providers. J Oncol Pract. 2019 Sep;15(9):e798-e806. doi:

10.1200/JOP.19.00015

Effettuare la scelta di un trattamento sulla base di una
comprensione inaccurata della prognosi correlata alla malattia e
del carico di effetti collaterali legati a un trattamento puo
risultare in aspettative non realistiche. L'educazione sui
fondamenti dell'ascolto attivo sia per i pazienti che per i medici
potrebbe migliorare lo scambio di informazioni e la
consapevolezza di cio che non viene ascoltato.

7,5

Roberts JS, Gornick MC, Le LQ, Bartnik NJ, Zikmund-Fisher BJ, Chinnaiyan AM;

MI-ONCOSEQ Study team. Next-generation sequencing in precision oncology:

Patient understanding and expectations. Cancer Med. 2019 Jan;8(1):227-237.
doi: 10.1002/cam4.1947

| pazienti oncologici che partecipano alla ricerca in ambito di
oncologia di precisione hanno aspettative in gran parte
insoddisfatte circa i possibili benefici diretti legati alla loro
partecipazione
in studi di questo tipo.

Roberts JS, Gornick MC, Le LQ, Bartnik NJ, Zikmund-Fisher BJ, Chinnaiyan AM;

MI-ONCOSEQ Study team. Next-generation sequencing in precision oncology:

Patient understanding and expectations. Cancer Med. 2019 Jan;8(1):227-237.
doi: 10.1002/cam4.1947

Una maggiore educazione del paziente durante il processo di
consenso informato puo aiutare a gestire le sue aspettative per
quel che concerne la misura e la probabilita dei benefici attesi da
un'analisi di sequenziamento genomico.

Voruganti T, Husain A, Grunfeld E, Webster F. Disruption or innovation? A
qualitative descriptive study on the use of electronic patient-physician
communication in patients with advanced cancer. Support Care Cancer. 2018
Aug;26(8):2785-2792. doi: 10.1007/s00520-018-4103-7

Il potenziale legato all'integrazione di strumenti di
comunicazione elettronica tra operatori sanitari, paziente e
caregivers e alto ma bisogna porre attenzione al possibile
impatto che questo tipo di comunicazione puo avere sul
rapporto medico-paziente e tra professionisti sanitari.

7,5
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Nonostante le problematiche circa la validita qualitativa, &
probabile che Youtube rimarra una popolare e diffusa fonte di

, . informazioni di carattere sanitario per pazienti con diverse
Malik TAM, Heywood EG, O'Connor TJ, Baker DM, Marshall JH, Beasley N.

YouTube™ as a source of information for patients undergoing laryngectomy: a
thematic analysis. Eur Arch Otorhinolaryngol. 2019 Nov;276(11):3213-3219.
doi: 10.1007/s00405-019-05590-7

patologie cliniche.
Ne deriva, pertanto, come sia fondamentale per i professionisti 8
sanitari approcciarsi a questo tipo di media al fine di garantire
informazioni attendibili ed esaustive al paziente che deve
prendere decisioni impegnative in merito ad un determinato
problema di carattere medico.

Per un trattamento efficace di pazienti affetti da neoplasia del

. . . . . tratto gastroenterico superiore, medici clinici e chirurghi devono
Otutaha B, Srinivasa S, Koea J. Patient information needs in upper . . . . - .
. . . ) o affrontare questioni relative alla qualita della vita, al "financial
gastrointestinal cancer: what patients and their families want to know. ANZ J 7,5

. distress" e alle relazioni interpersonali e questo pud richiedere
Surg. 2019 Jan;89(1-2):20-24. doi: 10.1111/ans.14565 N ) o o )
una specifica formazione o supporto amministrativo in questi

ambiti.

Nonostante l'importanza della tematica della qualita di vita dei

. . ) ) . pazienti, gli aspetti ad essa correlati sono raramente discussi e
Otutaha B, Srinivasa S, Koea J. Patient information needs in upper L , . '
: . . . . quasi mai in dettaglio. Questo pud essere legato alla mancanza di
gastrointestinal cancer: what patients and their families want to know. ANZ J 7,5

. training comunicativo specifico e alla tendenza da parte dei
Surg. 2019 Jan;89(1-2):20-24. doi: 10.1111/ans.14565 S o ) ] ]
professionisti sanitari a preoccuparsi meno degli effetti

collaterali a lungo termine dei trattamenti.

ie N 47
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Rispetto agli opuscoli e pubblicazioni cartacee, che sono comuni
nelle cliniche ambulatoriali ospedaliere, internet offre la
. o , . possibilita di sviluppare risorse a cui i pazienti possono accedere
Otutaha B, Srinivasa S, Koea J. Patient information needs in upper ) ] ) o o .
gastrointestinal cancer: what patients and their families want to know. ANZ J rlpetutémenFe ¢ .|n grado di offnrg |nforma-2|on| spe-cn‘lche ¢ 7,5
. dettagliate circa il trattamento e i progressi del paziente. Lo
Surg. 2019 Jan;89(1-2):20-24. doi: 10.1111/ans.14565 . ) ) o , e
sviluppo di portali dedicati al paziente offre I'opportunita di
personalizzare tali informazione includere forum di discussione e
domande a beneficio del paziente.
Quando oncologi e pazienti, focalizzandosi sulle alternative
terapeutiche, ignorano la possibilita di discutere il significato dei
Cortez D, Maynard DW, Campbell TC. Creating space to discuss end-of-life risultati di una rivalutazione strumentale, non riescono a
issues in cancer care. Patient Educ Couns. 2019 Feb;102(2):216-222. doi: realizzare altri obiettivi associati alla consapevolezza prognostica. 7
10.1016/j.pec.2018.07.002 Parlare di cio che realmente comporta un esito strumentale puo
richiedere pit tempo alla visita clinica, ma pu0 portare a benefici
che si conservano nel tempo.
Nonostante la difficolta associata alla discussione sulla morte e al
fine-vita, i pazienti con cancro avanzato generalmente vogliono
Cortez D, Maynard DW, Campbell TC. Creating space to discuss end-of-life che questi problemi vengano affrontati, preferiscono che venga
issues in cancer care. Patient Educ Couns. 2019 Feb;102(2):216-222. doi: alleviato il dolore o una situazione di disagio rispetto al dover 7,5
10.1016/j.pec.2018.07.002 effettuare necessariamente un trattamento mirato al controllo
della malattia e sono aperti alla discussione circa il tema delle
emozioni legate alla loro esperienza di malattia.
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Sebbene molti pazienti oncologici preferiscano ricevere
) o , elettronicamente (via mail, telefono 0 messaggio) i responsi di
Onuma AE, Palmer Kelly E, Chakedis J, Paredes AZ, Tsilimigras DI, Wiemann B, o o ] )
] ) referti clinico-strumentali risultati nella norma, la maggior parte
Johnson M, Merath K, Akgul O, Cloyd J, Pawlik TM. Patient preferences on the ) o ] o ) )
i . . preferisce visionare referti "anormali" di persona con il proprio
use of technology in cancer surveillance after curative surgery: A cross- o o ) ) i i 7
. . , clinico curante. Spostare la comunicazione di routine di referti
sectional analysis. Surgery. 2019 Apr;165(4):782-788. doi: o ) o ] )
) clinico-strumentali nella norma su applicazioni elettroniche (mail,
10.1016/j.surg.2018.12.021 . o )
telefono,...) pud migliorare la soddisfazione del paziente e
ridurre i costi a carico del sistema sanitario.
Sebbene ci siano evidenze a favore di corsi di abilita
) comunicative per i professionisti sanitari, tali evidenze sono
Bos-van den Hoek DW, Visser LNC, Brown RF, Smets EMA, Henselmans I. o ] ) o . )
o i o } ) limitate e inconsistenti e |'effetto sull'outcome del paziente,
Communication skills training for healthcare professionals in oncology over the ) o ] ) )
) ] ] ) ] anche in termini di soddisfazione dello stesso non dimostrato. 7
past decade: a systematic review of reviews. Curr Opin Support Palliat Care. oo o o i
, Sembrerebbe che allenamenti piu lunghi ed intensivi e alcuni
2019 Mar;13(1):33-45. doi: 10.1097/SPC.0000000000000409 ) . . . .
format in particolare come il "role-play" e la conversazione con
pazienti reali o simulati possano risultare piu efficaci.
Narang B, Park SY, Norrmén-Smith |10, Lange M, Ocampo AJ, Gany FM, ] ] o o
] ) T Al fine di agevolare la comunicazione con pazienti che non
Diamond LC. The Use of a Mobile Application to Increase Access to ) . o o o
i S ) o ) parlano la nostra lingua, l'uso di interpreti fisici, telefonici o col
Interpreters for Cancer Patients With Limited English Proficiency: A Pilot Study. ) . o o o . o 7
, tramite di applicazioni mobili & auspicabile e pud contribuire a
Med Care. 2019 Jun;57 Suppl 6 Suppl 2(Supp! 6 2):5184-5189. doi: ] ) . ] o
ridurre le disparita legate a barriere linguistiche.
10.1097/MLR.0000000000001035
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Uchida M, Sugie C, Yoshimura M, Suzuki E, Shibamoto Y, Hiraoka M, Akechi T.
Factors associated with a preference for disclosure of life expectancy Comunicare circa l'aspettativa di vita e difficile ma pazienti
information from physicians: a cross-sectional survey of cancer patients oncologici lavorativamente attivi, preferiscono, tendenzialmente, 7
undergoing radiation therapy. Support Care Cancer. 2019 Dec;27(12):4487- avere informazioni in tal senso.
4495, doi: 10.1007/s00520-019-04716-1
Bai Y, Wong CL, He X, Wang C, So WKW. Effectiveness of tailored o ] ] ) .
T o ) ) Una comunicazione personalizzata, sia verbale che scritta, pud
communication intervention in increasing colonoscopy screening rates ) . . , o
] ) S ) favorire la compliance ad esami di screening (colonscopia) in
amongst first-degree relatives of individuals with colorectal cancer: A o o 8
) . . parenti di primo grado ad aumentato rischio di sviluppare cancro
systematic review and meta-analysis. Int J Nurs Stud. 2020 Jan;101:103397.
] o del colon-retto.
doi: 10.1016/j.ijnurstu.2019.103397
| social media possono avere un ruolo nella prevenzione e
Han CJ, Lee YJ, Demiris G. Interventions Using Social Media for Cancer gestione del cancro, sebbene in tal senso sia opportuno
Prevention and Management: A Systematic Review. Cancer Nurs. 2018 considerare una gestione personalizzata in accordo al livello 7
Nov/Dec;41(6):E19-E31. doi: 10.1097/NCC.0000000000000534 socio-culturale, all'etnia, al tipo e stadio di neoplasia del singolo
paziente oncologico.
, ) ) Nonostante le evidenze circa I'uso di Internet come strumento di
Moradian S, Voelker N, Brown C, Liu G, Howell D. Effectiveness of Internet- i i ) ] o
) ) i ] ) ) supporto nella gestione degli effetti collaterali correlati ai
based interventions in managing chemotherapy-related symptoms in patients N o o o ,
i o ] trattamenti in pazienti oncologici ambulatoriali, & necessaria 7
with cancer: a systematic literature review. Support Care Cancer. 2018 ) ) ) ) i ) o
, ulteriore ricerca prima che il suo utilizzo raggiunga il pieno
Feb;26(2):361-374. doi: 10.1007/s00520-017-3900-8 .
potenziale.
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Fan Z, Chen L, Meng L, Jiang H, Zhao Q, Zhang L, Fang CK. Preference of cancer , o o
] _ ) _ _ E' auspicabile impostare una comunicazione basata sulla
patients and family members regarding delivery of bad news and differences , . , .
o ) ) sincerita, tenendo conto delle preferenze e del livello socio- 8
in clinical practice among medical staff. Support Care Cancer. 2019 ] ) ] ) o
_ culturale del paziente oncologico e dei suoi familiari.
Feb;27(2):583-589. doi: 10.1007/s00520-018-4348-1
Per meglio preparare i pazienti oncologici e le loro famiglie nel
Mori M, Morita T, Igarashi N, Shima Y, Miyashita M. Communication about the | fine-vita, i medici dovrebbero riconoscere e sapere spiegare i vari
impending death of patients with cancer to the family: a nationwide survey. segni e sintomi fisici correlati a rischio di morte imminente, 7
BMJ Support Palliat Care. 2018 Jun;8(2):221-228. doi: 10.1136/bmjspcare- evitando eccessivi allarmismi o spiegazioni estremamente
2017-001460 detagliate e cercando di rispondere a domande di ordine pratico
(come ad esempio il tempo di vita rimasto).
Siegle A, Unsold L, Deis N, Krug K, Bossert J, Krisam J, Jung C, Jinger J, Wensing o ) o S
. o _ _ S La comunicazione con i pazienti con prognosi limitata deve
M, Thomas M, Villalobos M. Communication with patients with limited ] ] o .
) ] i ) ) adattarsi alle preferenze dei pazienti e all'influenza delle
prognosis-an integrative mixed-methods evaluation study. Support Care o o . ) . 7,5
) funzioni, delle culture, delle famiglie, delle risorse e degli oneri
Cancer. 2022 Dec 22;31(1):77. doi: 10.1007/s00520-022-07474-9. PMID: , o ,
dei pazienti, che cambiano nel tempo.
36547732; PMCID: PMC9780125
Siegle A, Unsold L, Deis N, Krug K, Bossert J, Krisam J, Jung C, Jinger J, Wensing
M, Thomas M, Villalobos M. Communication with patients with limited Dal punto di vista degli operatori sanitari, € importante
prognosis-an integrative mixed-methods evaluation study. Support Care un'accurata comprensione del significato della malattia avanzata 8
Cancer. 2022 Dec 22;31(1):77. doi: 10.1007/s00520-022-07474-9. PMID: e degli obiettivi del trattamento.
36547732; PMCID: PMC9780125
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Siegle A, Unsold L, Deis N, Krug K, Bossert J, Krisam J, Jung C, Jinger J, Wensing . . . . o o
. o ) i S Informare il paziente circa l'incurabilita di una malattia in fase
M, Thomas M, Villalobos M. Communication with patients with limited . ) . o
] ] i ) ) avanzata, utilizzando adeguate tecniche di comunicazione, porta
prognosis-an integrative mixed-methods evaluation study. Support Care ) ] ) ] ) 7,5
_ il paziente a meglio conoscere, comprendere e riconoscere il
Cancer. 2022 Dec 22;31(1):77. doi: 10.1007/s00520-022-07474-9. PMID: . ]
carattere terminale della malattia stessa.
36547732; PMCID: PM(C9780125
E' opportuno implementare strategie personalizzate di
Gorman LS, Ruane H, Woof VG, Southworth J, Ulph F, Evans DG, French DP. comunicazione (es. linea telefonica dedicata) degli appuntamenti
The co-development of personalised 10-year breast cancer risk e delle finalita degli screening oncologici (non solo senologici), 8
communications: a 'think-aloud' study. BMC Cancer. 2022 Dec 5;22(1):1264. con particolare riguardo a quelle fasce di soggetti
doi: 10.1186/512885-022-10347-3 potenzialmente ad alto rischio, in cui la sola comunicazione
tramite corrispondenza potrebbe risultare insufficiente.
Guimond E, Getachew B, Nolan TS, Miles Sheffield-Abdullah K, Conklin JL,
Hirschey R. Communication Between Black Patients With Cancer and Their Una comunicazione efficace del rischio di cancro al seno deve g
Oncology Clinicians: Exploring Factors That Influence Outcome Disparities. essere personale, comprensibile e significativa per gli individui.
Oncol Nurs Forum. 2022 Oct 20;49(6):509-524. doi: 10.1188/22.ONF.509-524
Guimond E, Getachew B, Nolan TS, Miles Sheffield-Abdullah K, Conklin JL, N o .
] o ) ) i E fondamentale che un approccio incentrato sulla persona si
Hirschey R. Communication Between Black Patients With Cancer and Their o o o B
o , } . focalizzi sulle relazioni, sulla fiducia e sul processo decisionale 8
Oncology Clinicians: Exploring Factors That Influence Outcome Disparities. divi
condiviso.
Oncol Nurs Forum. 2022 Oct 20;49(6):509-524. doi: 10.1188/22.ONF.509-524
Guimond E, Getachew B, Nolan TS, Miles Sheffield-Abdullah K, Conklin JL, Esistono disuguaglianze significative nella comunicazione tra
Hirschey R. Communication Between Black Patients With Cancer and Their oncologi e pazienti anche altre etnie, rispettivamente. Sotto ;
Oncology Clinicians: Exploring Factors That Influence Outcome Disparities. diversi aspetti la figura infermieristica potrebbe aiutare a
Oncol Nurs Forum. 2022 Oct 20;49(6):509-524. doi: 10.1188/22.0NF.509-524 migliorare la comunicazione e mitigare queste disparita.
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Yoon HY, You KH, Kwon JH, Kim JS, Rha SY, Chang YJ, Lee SC. Understanding
the Social Mechanism of Cancer Misinformation Spread on YouTube and
Lessons Learned: Infodemiological Study. ] Med Internet Res. 2022 Nov
14;24(11):e39571. doi: 10.2196/39571. Erratum in: J Med Internet Res. 2022
Nov 25;24(11):e44334

Le autorita sanitarie devono mettere a disposizione una
molteplicita di informazioni pertinenti attraverso piu canali.

Yoon HY, You KH, Kwon JH, Kim JS, Rha SY, Chang YJ, Lee SC. Understanding
the Social Mechanism of Cancer Misinformation Spread on YouTube and
Lessons Learned: Infodemiological Study. J Med Internet Res. 2022 Nov
14;24(11):e39571. doi: 10.2196/39571. Erratum in: J Med Internet Res. 2022
Nov 25;24(11):e44334

E' imperativo che le autorita sanitarie tengano conto del sistema
di raccomandazione di YouTube, delle attuali abitudini di
visualizzazione e del flusso di informazioni tra pazienti e

operatori sanitari.

Yoon HY, You KH, Kwon JH, Kim JS, Rha SY, Chang YJ, Lee SC. Understanding
the Social Mechanism of Cancer Misinformation Spread on YouTube and
Lessons Learned: Infodemiological Study. ] Med Internet Res. 2022 Nov
14;24(11):e39571. doi: 10.2196/39571. Erratum in: J Med Internet Res. 2022
Nov 25;24(11):e44334

Le autorita sanitarie devono assumere un ruolo attivo nella
risoluzione della disinformazione sui social media.

Harnischfeger N, Rath HM, Alt-Epping B, Brand H, Haller K, Letsch A, Rieder N,
Thuss-Patience P, Bokemeyer C, Bergelt C, Oechsle K. Effects of a
communication training for oncologists on early addressing palliative and end-
of-life care in advanced cancer care (PALLI-COM): a randomized, controlled
trial. ESMO Open. 2022 Dec;7(6):100623. doi: 10.1016/j.esmoop.2022.100623

Poiché le difficolta di comunicazione in oncologia non si
risolvono “nel tempo” o non diminuiscono con l'aumentare
dell'esperienza clinica, si & avvertita la necessita di interventi

formativi per medici di ogni eta e grado di esperienza.
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Harnischfeger N, Rath HM, Alt-Epping B, Brand H, Haller K, Letsch A, Rieder N,
Thuss-Patience P, Bokemeyer C, Bergelt C, Oechsle K. Effects of a
communication training for oncologists on early addressing palliative and end-
of-life care in advanced cancer care (PALLI-COM): a randomized, controlled
trial. ESMO Open. 2022 Dec;7(6):100623. doi: 10.1016/j.esmoop.2022.100623

La comunicazione relativa alle cure palliative e alle questioni
inerenti il fine-vita € raccomandata precocemente in caso di
diagnosi di malattie maligne incurabili e con un'aspettativa di vita
limitata e dovrebbe includere una pianificazione programmata
delle cure, affrontando paure e preoccupazioni e tenendo in
considerazione i valori personali del paziente, preparando le basi
della discussione sull'immediato futuro ed il tema della morte.

Harnischfeger N, Rath HM, Alt-Epping B, Brand H, Haller K, Letsch A, Rieder N,
Thuss-Patience P, Bokemeyer C, Bergelt C, Oechsle K. Effects of a
communication training for oncologists on early addressing palliative and end-
of-life care in advanced cancer care (PALLI-COM): a randomized, controlled
trial. ESMO Open. 2022 Dec;7(6):100623. doi: 10.1016/j.esmoop.2022.100623

E' auspicabile in tal senso I'implementazione del percorso
formativo di specializzazione oncologica con programmi di
training di abilita comunicative (tipo PALLI-COM), che siano

facilmente integrabili e tengano conto del carico di lavoro che |a
pratica clinica comporta.

Safavi AH, Lovas M, Liu ZA, Melwani S, Truong T, Devonish S, Abdelmutti N,
Sayani A, Rodin D, Berlin A. Virtual Care and Electronic Patient Communication
During COVID-19: Cross-sectional Study of Inequities Across a Canadian
Tertiary Cancer Center. J Med Internet Res. 2022 Nov 4;24(11):e39728. doi:
10.2196/39728

Videoconferenze ed e-mail sono strumenti di salute digitale che
possono mantenere un equo accesso dei pazienti ed esperienza
in un centro oncologico terziario finanziato con fondi pubblici.

7,5

Knutzen KE, Sacks OA, Brody-Bizar OC, Murray GF, Jain RH, Holdcroft LA, Alam
SS, Liu MA, Pollak KI, Tulsky JA, Barnato AE. Actual and Missed Opportunities
for End-of-Life Care Discussions With Oncology Patients: A Qualitative Study.
JAMA Netw Open. 2021 Jun 1;4(6):e2113193. doi: 10.1001/jamanetworkopen

E” auspicabile un’adeguatamente tempestiva impostazione di
dialoghi relativi alle finalita di cura del paziente e alle preferenze
di cura nel fine-vita. Questi fattori infatti potrebbero migliorare

I'outcome per i pazienti.
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Knutzen KE, Sacks OA, Brody-Bizar OC, Murray GF, Jain RH, Holdcroft LA, Alam Perdere 'opportunita di discutere di ACP, cure palliative,
SS, Liu MA, Pollak Kl, Tulsky JA, Barnato AE. Actual and Missed Opportunities hospice, interruzione del trattamento e i desideri in fase g
for End-of-Life Care Discussions With Oncology Patients: A Qualitative Study. terminale, determinano prosecuzioni di trattamenti aggressivi,
JAMA Netw Open. 2021 Jun 1;4(6):€2113193. doi: 10.1001/jamanetworkopen gravosi e costosi.
YuV, Yilmaz S, Freitag J, Loh KP, Kehoe L, Digiovanni G, Bauer J, Sanapala C, | pazienti hanno dimostrato una comprensione piu chiara della
Epstein RM, Yousefi-Nooraie R, Mohile S. The role of social networks in loro prognosi quando hanno riferito relazioni strette e g
prognostic understanding of older adults with advanced cancer. Patient Educ comunicazioni aperte con i membri della loro rete, compresi i
Couns. 2023 Jan;106:135-141. doi: 10.1016/j.pec.2022.10.009 loro operatori sanitari.
YuV, Yilmaz S, Freitag J, Loh KP, Kehoe L, Digiovanni G, Bauer J, Sanapala C, ) ) o ) ) .
, i , i , , La connessione dei pazienti con i proprio oncologi € un aspetto
Epstein RM, Yousefi-Nooraie R, Mohile S. The role of social networks in i ) i ] ] o
) ) i ] cruciale della loro cura, in particolare per garantire che i pazienti 8
prognostic understanding of older adults with advanced cancer. Patient Educ ) ) o )
) ) abbiano una chiara comunicazione prognostica.
Couns. 2023 Jan;106:135-141. doi: 10.1016/j.pec.2022.10.009
) , o ) L'attenzione degli oncologi ai bisogni emotivi dei pazienti diventa
YuV, Yilmaz S, Freitag J, Loh KP, Kehoe L, Digiovanni G, Bauer J, Sanapala C, o ) ]
, i , . , _ sempre pil importante per gli oncologi per valutare con
Epstein RM, Yousefi-Nooraie R, Mohile S. The role of social networks in o , o ] )
) ) ) . precisione se i pazienti sono emotivamente pronti ad avere una 8
prognostic understanding of older adults with advanced cancer. Patient Educ o i , ,
) . comunicazione prognostica ed essere in grado di comprendere la
Couns. 2023 Jan;106:135-141. doi: 10.1016/j.pec.2022.10.009 B
loro prognosi infausta.
, ) _ Bisognerebbe approfondire e confrontare i comportamenti degli
Gomaa BT, Walsh-Buhi ER, Funk RJ. Understanding Melanoma Talk on Twitter: R ) ) ) ,
) . ) ) individui su diverse piattaforme per guidare campagne di
The Lessons Learned and Missed Opportunities. Int J Environ Res Public i , . 7,5
. . promozione della salute in generale e campagne di
Health. 2022 Sep 8;19(18):11284. doi: 10.3390/ijerph191811284 . ] ] )
sensibilizzazione sul cancro della pelle in particolare.
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Reference

Gomaa BT, Walsh-Buhi ER, Funk RJ. Understanding Melanoma Talk on Twitter: E' fondamentale investire in twitter come opportunita per

The Lessons Learned and Missed Opportunities. Int J Environ Res Public fornire al pubblico piu contenuti legati ai comportamenti 6
Health. 2022 Sep 8;19(18):11284. doi: 10.3390/ijerph191811284 preventivi.
] ) ] In relazione alla fonte del contenuto, sebbene ci siano
Gomaa BT, Walsh-Buhi ER, Funk RJ. Understanding Melanoma Talk on Twitter: ) o o )
} . ) ) informazioni da account credibili con un background medico,
The Lessons Learned and Missed Opportunities. Int J Environ Res Public . : _ . o 8
, . ricerche precedenti suggeriscono che le informazioni veicolate
Health. 2022 Sep 8;19(18):11284. doi: 10.3390/ijerph191811284 e , N . )
dalle celebrita siano diffuse piu velocemente sui social media.
) ) ) Le organizzazioni sanitarie e i professionisti medici hanno
Gomaa BT, Walsh-Buhi ER, Funk RJ. Understanding Melanoma Talk on Twitter: ) - ) S ) )
} o ) ) bisogno di includere i loro contenuti scientifici in forma di storie,
The Lessons Learned and Missed Opportunities. Int J Environ Res Public i o o 7
) . miste a emozioni come la speranza; questo potrebbe migliorare
Health. 2022 Sep 8;19(18):11284. doi: 10.3390/ijerph191811284 . , o , o
positivamente il tasso di diffusione delle informazioni.
Thominet L, Hamel LM, Baidoun F, Moore TF, Barton E, Heath El, Carducci M, Il linguaggio semplice parlato & fondamentale per una
Lansey D, Eggly S. Physicians' use of plain language during discussions of comunicazione efficace sulle sperimentazioni cliniche perché e g
prostate cancer clinical trials with patients. Patient Educ Couns. 2022 un modo promettente per soddisfare le esigenze informative dei
Dec;105(12):3453-3458. doi: 10.1016/j.pec.2022.09.002. pazienti con diversi livelli di alfabetizzazione sanitaria.
, ) . Offrendo molteplici pratiche per sostituire o spiegare la
Thominet L, Hamel LM, Baidoun F, Moore TF, Barton E, Heath EI, Carducci M, ] ] ] } R ) i o o
L } ) ) ) terminologia medica o tecnica, si pu0 offrire ai medici mezzi piu
Lansey D, Eggly S. Physicians' use of plain language during discussions of o ) ) ] ) i )
o ) i ) ) efficaci per comunicare in modi che soddisfano le esigenze dei 7,5
prostate cancer clinical trials with patients. Patient Educ Couns. 2022 o ) , o
, ) pazienti con background diversi e che affrontano decisioni
Dec;105(12):3453-3458. doi: 10.1016/j.pec.2022.09.002.

difficili associate a complesse informazioni mediche.

ie N
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van der Velden NCA, van Laarhoven HWM, Burgers SA, Hendriks LEL, de Vos Incoraggiamo i medici a valutare le preferenze sulle informazioni
FYFL, Dingemans AC, Jansen J, van Haarst JW, Dits J, Smets EM, Henselmans |. prognostiche dei pazienti ed esplorare le loro motivazioni in
Characteristics of patients with advanced cancer preferring not to know modo esplicito e ripetuto, piuttosto che fare supposizioni basate 7
prognosis: a multicenter survey study. BMC Cancer. 2022 Sep 1;22(1):941. doi: | sulle caratteristiche mostrate dal paziente sulle preferenze per le
10.1186/512885-022-09911-8 informazioni prognostiche.
van der Velden NCA, van Laarhoven HWM, Burgers SA, Hendriks LEL, de Vos ) ) L o ) o
, ) Considerando che la disponibilita dei pazienti per le discussioni
FYFL, Dingemans AC, Jansen J, van Haarst JW, Dits J, Smets EM, Henselmans |. ) ) o
o ) ) ) prognostiche potrebbe evolvere nel tempo, i medici devono
Characteristics of patients with advanced cancer preferring not to know _ . o 8
) ) . esplorare ripetutamente le preferenze dei pazienti sulle
prognosis: a multicenter survey study. BMC Cancer. 2022 Sep 1;22(1):941. doi: i o ,
informazioni prognostiche.
10.1186/512885-022-09911-8
Hamel LM, Moulder R, Ramseyer FT, Penner LA, Albrecht TL, Boker S, Eggly S. ) ) . ) ) )
) o o e La sincronia non verbale puo operare in gran parte al di fuori
Nonverbal Synchrony: An Indicator of Clinical Communication Quality in o ] ) S
] ] ] ) della consapevolezza degli individui, ma i nostri dati indicano che
Racially-Concordant and Racially-Discordant Oncology Interactions. Cancer . i ] ) ) o 7
. puod avere una funzione adattativa al primo incontro clinico tra
Control. 2022 Jan-Dec;29:10732748221113905. doi: ) )
paziente e medico.
10.1177/10732748221113905
Idealmente, la discordanza o concordanza razziale non
Hamel LM, Moulder R, Ramseyer FT, Penner LA, Albrecht TL, Boker S, Eggly S. dovrebbero influenzare la qualita della comunicazione nelle
Nonverbal Synchrony: An Indicator of Clinical Communication Quality in interazioni oncologiche. La realta &, ovviamente, molto diversa;
Racially-Concordant and Racially-Discordant Oncology Interactions. Cancer e questo studio ha dimostrato che le differenze esistono anche 7
Control. 2022 Jan-Dec;29:10732748221113905. doi: guando la comunicazione implica comportamenti non verbali
10.1177/10732748221113905 che quasi certamente esistono al di fuori del controllo cosciente
o intenzionale.
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Petrillo LA, Shimer SE, Zhou AZ, Sommer RK, Feldman JE, Hsu KE, Greer JA, L'incerto panorama clinico dell'oncologia di precisione aggiunge
Traeger LN, Temel JS. Prognostic communication about lung cancer in the complessita alla prognosi, ma non dovrebbe impedire agli g
precision oncology era: A multiple-perspective qualitative study. Cancer. 2022 oncologi di discutere con i pazienti i diversi possibili esiti della
Aug 15;128(16):3120-3128. doi: 10.1002/cncr.34369 terapia.
. . La comunicazione prognostica tra oncologi, pazienti e operatori
Petrillo LA, Shimer SE, Zhou AZ, Sommer RK, Feldman JE, Hsu KE, Greer JA, o ) ) ) .
] o i sanitari sulla terapia a bersaglio molecolare per il carcinoma
Traeger LN, Temel JS. Prognostic communication about lung cancer in the . L i
o ] ) o polmonare avanzato & incentrata sull'ottimismo di fronte 7
precision oncology era: A multiple-perspective qualitative study. Cancer. 2022 . ) ' _
_ all'incertezza e allontana questa popolazione dall'esperienza
Aug 15;128(16):3120-3128. doi: 10.1002/cncr.34369 . R _
storica dei pazienti con carcinoma polmonare.
) ] Puo risultare difficile per I'oncologo comunicare una
Petrillo LA, Shimer SE, Zhou AZ, Sommer RK, Feldman JE, Hsu KE, Greer JA, ] ) ) o o
) o i progressione di malattia dopo precedenti discussioni altamente
Traeger LN, Temel JS. Prognostic communication about lung cancer in the R o )
. . . o ottimistiche. Ne consegue che una comunicazione tempestiva e 8
precision oncology era: A multiple-perspective qualitative study. Cancer. 2022 R o , ,
, piu esplicita sull'eventuale resistenza al trattamento potrebbe
Aug 15;128(16):3120-3128. doi: 10.1002/cncr.34369 ) o , . . .
ridurre le barriere in merito a future discussioni prognostiche.
Dal punto di vista dei contenuti, questi dovrebbero concentrarsi
Harnischfeger N, Rath HM, Oechsle K, Bergelt C. Addressing palliative care and su aspetti diversi dalla diffusione di cattive notizie, come la
end-of-life issues in patients with advanced cancer: a systematic review of discussione degli obiettivi dell'assistenza, la preparazione per il 7
communication interventions for physicians not specialised in palliative care. | futuro o l'introduzione di direttive anticipate, poiché la diffusione
BMJ Open. 2022 Jun 17;12(6):e059652. doi: 10.1136/bmjopen-2021-059652 di cattive notizie e gia sufficientemente coperta dagli interventi
esistenti.
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von Blanckenburg P, Riera Knorrenschild J, Hofmann M, Fries H, Nestoriuc'V,
Seifart U, Rief W, Seifart C. Expectations, end-of-life fears and end-of-life
communication among palliative patients with cancer and caregivers: a cross-
sectional study. BMJ Open. 2022 May 11;12(5):e058531. doi:
10.1136/bmjopen-2021-058531

E’ significativa la convinzione che affrontare il tema della morte e
il morire portera a ferire |'altra persona e questa convinzione
rappresenta una barriera rilevante alla comunicazione sul fine-
vita.

Vromans RD, Tillier CN, Pauws SC, van der Poel HG, van de Poll-Franse LV,
Krahmer EJ. Communication, perception, and use of personalized side-effect
risks in prostate cancer treatment-decision making: An observational and
interview study.

Patient Educ Couns. 2022 Aug;105(8):2731-2739. doi:
10.1016/j.pec.2022.04.017

Raccomandiamo agli operatori sanitari di andare oltre la stima

del rischio individualizzata e di sforzarsi di spiegare quale ruolo

gioca ciascun fattore di rischio nel determinare il rischio, il che

puo aiutare i pazienti a capire meglio perché sono a rischio e
ricordare la propria stima.

Vromans RD, Tillier CN, Pauws SC, van der Poel HG, van de Poll-Franse LV,
Krahmer EJ. Communication, perception, and use of personalized side-effect
risks in prostate cancer treatment-decision making: An observational and
interview study.

Patient Educ Couns. 2022 Aug;105(8):2731-2739. doi:
10.1016/j.pec.2022.04.017

Questo studio dimostra il valore delle informazioni
personalizzate sul rischio durante il processo decisionale
condiviso sul trattamento, inoltre enfatizza che la comunicazione
del rischio dovrebbe andare oltre il fornire ai pazienti solo
numeri specifici e precisi. Fornire informazioni contestuali
spiegando come vengono determinati i rischi personalizzati pud
aiutare i pazienti a comprenderli e ricordarli.

Hyatt A, Shelly A, Cox R, Humphries E, Lock G, Varlow M. How can we improve
information for people affected by cancer? A national survey exploring gaps in
current information provision, and challenges with accessing cancer
information online. Patient Educ Couns. 2022 Aug;105(8):2763-2770. doi:
10.1016/j.pec.2022.04.009.

L'accesso a informazioni di qualita sul cancro e essenziale per
tutte le persone affette da cancro, tuttavia attualmente esistono
lacune che devono essere colmate.

ie N
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) . Lo sviluppo di informazioni su misura per i gruppi con scarsa
Hyatt A, Shelly A, Cox R, Humphries E, Lock G, Varlow M. How can we improve . . o . .
) . ) i i alfabetizzazione sanitaria e stato identificato come fondamentale
information for people affected by cancer? A national survey exploring gaps in o o ] o ] S
) ] o ) i per migliorare i risultati sanitari, raggiungere gli obiettivi di
current information provision, and challenges with accessing cancer ] ) ] ) 8
) _ _ _ ) assistenza incentrati sul paziente, promuovere un accesso equo
information online. Patient Educ Couns. 2022 Aug;105(8):2763-2770. doi: o o ) ) )
) a cure efficaci, affrontare la disinformazione e rispettare gli
10.1016/j.pec.2022.04.009. N e .
obblighi in materia di diritti umani.
Hyatt A, Shelly A, Cox R, Humphries E, Lock G, Varlow M. How can we improve o o R
) ) ) ] ] Poiché le persone affette da cancro si rivolgono sempre piu a
information for people affected by cancer? A national survey exploring gaps in _ o ) )
. . . . . Internet per ottenere informazioni, € importante che siano in
current information provision, and challenges with accessing cancer B N ] ] o o 8
) ) ) ) ) grado di identificare facilmente informazioni affidabili, attendibili
information online. Patient Educ Couns. 2022 Aug;105(8):2763-2770. doi: ;
e accurate.
10.1016/j.pec.2022.04.009.
Proponiamo di utilizzare un approccio "tripletta", che comunichi
Daskivich TJ, Gale R, Luu M, Naser-Tavakolian A, Venkataramana A, Khodyakov 1) la probabilita di mortalita per cancro, 2) con e senza
D, Anger JT, Posadas E, Sandler H, Spiegel B, Freedland SJ. Variation in trattamento, 3) alla spettanda di vita attesa del paziente. Questo
Communication of Competing Risks of Mortality in Prostate Cancer Treatment approccio, che fornisce stime quantificate e specifiche per il 7
Consultations. J Urol. 2022 Aug;208(2):301-308. doi: paziente del rischio di cancro e del beneficio del trattamento che
10.1097/JU.0000000000002675 tiene conto della attesa di vita, puo aiutare i medici ad articolare
piu chiaramente i rischi concorrenti di mortalita.
Daskivich TJ, Gale R, Luu M, Naser-Tavakolian A, Venkataramana A, Khodyakov L o S o R
) o L'omissione di informazioni sui rischi concorrenti di mortalita
D, Anger JT, Posadas E, Sandler H, Spiegel B, Freedland SJ. Variation in ) i o ) o
o ) i o costringe i pazienti a decidere sulla necessita di un trattamento
Communication of Competing Risks of Mortality in Prostate Cancer Treatment L o o 7
] ) senza comprendere |'entita del rischio di cancro e I'orizzonte
Consultations. J Urol. 2022 Aug;208(2):301-308. doi: ) ) o
temporale perincorrere in tale rischio.
10.1097/JU.0000000000002675
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Walker L, Sivell S. Breaking bad news in a cross-language context: A qualitative Dare cattive notizie in una lingua appropriata per il paziente,
study to develop a set of culturally and linguistically appropriate phrases and idealmente la sua lingua madre, e fondamentale. Il fatto che cio 65
techniques with Zulu speaking cancer patients. Patient Educ Couns. 2022 sia realizzato da un medico che parla la lingua del paziente o da ’
Jul;105(7):2081-2088. doi: 10.1016/j.pec.2022.01.007 un interprete e di minima importanza.
Ruco A, Baxter NN, Jacobson J, Tinmouth J, Llovet D. Using Facebook to o o o ] o )
. . | pazienti hanno preferito i messaggi sui social media ritenuti
promote the uptake of colorectal cancer screening. BMC Public Health. 2022 o o . , 7
, credibili, educativi e con un tono positivo o rassicurante.
Feb 15;22(1):323. doi: 10.1186/s12889-022-12732-w
Ruco A, Baxter NN, Jacobson J, Tinmouth J, Llovet D. Using Facebook to E' necessario un buon equilibrio tra instillare un senso di urgenza
promote the uptake of colorectal cancer screening. BMC Public Health. 2022 attraverso I'uso di messaggi basati sulla paura e instillare troppa 7
Feb 15;22(1):323. doi: 10.1186/512889-022-12732-w paura che determina nel pubblico un messaggio scoraggiante.
La disinformazione sul cancro &€ dannosa anche quando non &
. . . ) , pienamente accolta o creduta, proprio perché crea
Grimes DR. The Struggle against Cancer Misinformation. Cancer Discov. 2022 . ) ) . )
_ un'impressione persistente che non esista consenso medico 8
Jan;12(1):26-30. doi: 10.1158/2159-8290.CD-21-1468 , o . i
sull'argomento o che le fonti ufficiali di informazione manchino
di credibilita.
] ] o ) ) Per ricercatori e clinici, € importante rendersi conto che le
Grimes DR. The Struggle against Cancer Misinformation. Cancer Discov. 2022 o ) i
. scoperte scientifiche possono essere innocentemente fraintese o 8
Jan;12(1):26-30. doi: 10.1158/2159-8290.CD-21-1468 . . ) .
distorte da coloro che hanno interessi acquisiti.
) ] o ) ) E' importante che scienziati e medici siano consapevoli non solo
Grimes DR. The Struggle against Cancer Misinformation. Cancer Discov. 2022 L )
) delle scoperte scientifiche, ma anche di come possano essere 8
Jan;12(1):26-30. doi: 10.1158/2159-8290.CD-21-1468 . )
male interpretate o distorte.
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. . . ) . Scienziati e medici rimangono una componente altamente fidata
Grimes DR. The Struggle against Cancer Misinformation. Cancer Discov. 2022 o ) o o
, della societa e interventi appropriati da parte della comunita di 7
Jan;12(1):26-30. doi: 10.1158/2159-8290.CD-21-1468 . , o
ricerca sul cancro possono essere di grande beneficio.
Westendorp J, Evers AWM, Stouthard JML, Budding J, van der Wall E, Plum ] o ] )
_ _ Troppe informazioni (che determinano oppressione e
NMF, Velting M, Francke AL, van Dulmen S, Olde Hartman TC, Van Vliet LM. . . . .
_ o o _ ] confusione) o troppo poche (che lasciano la situazione poco
Mind your words: Oncologists' communication that potentially harms patients . L , 7
) , . chiara e aumentano I'ansia) possono essere percepite come
with advanced cancer: A survey on patient perspectives. Cancer. 2022 Mar .
) potenzialmente dannose.
1;128(5):1133-1140. doi: 10.1002/cncr.34018
Westendorp J, Evers AWM, Stouthard JML, Budding J, van der Wall E, Plum
NMF, Velting M, Francke AL, van Dulmen S, Olde Hartman TC, Van Vliet LM. Il controllo delle preferenze informative (prognostiche) dei
Mind your words: Oncologists' communication that potentially harms patients pazienti, che possono cambiare nel tempo, sembra essenziale. 7
with advanced cancer: A survey on patient perspectives. Cancer. 2022 Mar
1;128(5):1133-1140. doi: 10.1002/cncr.34018
Westendorp J, Evers AWM, Stouthard JML, Budding J, van der Wall E, Plum
NMEF, Velting M, Francke AL, van Dulmen S, Olde Hartman TC, Van Vliet LM. o . )
] o o ) ] Due abilita chiave sono degne di nota e preziose per rendere la
Mind your words: Oncologists' communication that potentially harms patients o o ) 8
i ) ] comunicazione piu utile: chiedere e ascoltare.
with advanced cancer: A survey on patient perspectives. Cancer. 2022 Mar
1;128(5):1133-1140. doi: 10.1002/cncr.34018
\Dn 62
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Arraras JI, Giesinger J, Shamieh O, Bahar |, Koller M, Bredart A, Kuljanic K,
Costantini A, Greimel E, Sztankay M, Wintner LM, Carreiro de Sousa M, Ishiki N ) i .
o , , , .. | Estato riscontrato che una maggiore competenza auto-percepita
H, Kontogianni M, Wolan M, Kikawa Y, Lanceley A, Gioulbasanis |, Harle A, Kuli$ ] o ) . i
] ] ) ) ) ] del paziente nella comunicazione con i professionisti & associata 7
D; EORTC Quality of Life Group. Cancer patient satisfaction with health care . . .
) o ) i a una maggiore soddisfazione per questa comunicazione.
professional communication: An international EORTC study. Psychooncology.
2022 Mar;31(3):541-547. doi: 10.1002/pon.5823
Arraras JI, Giesinger J, Shamieh O, Bahar |, Koller M, Bredart A, Kuljanic K,
Costantini A, Greimel E, Sztankay M, Wintner LM, Carreiro de Sousa M, Ishiki . ) ) )
o _ _ _ . L'intenzione del trattamento e la situazione del tumore sono
H, Kontogianni M, Wolan M, Kikawa Y, Lanceley A, Gioulbasanis |, Harle A, Kuli$ o . i ) . .
] ] ] ) ] ] stati importanti determinanti della soddisfazione per la 7
D; EORTC Quality of Life Group. Cancer patient satisfaction with health care o ) o
. o ) _ comunicazione con i professionisti.
professional communication: An international EORTC study. Psychooncology.
2022 Mar;31(3):541-547. doi: 10.1002/pon.5823
Cripe LD, Vater LB, Lilly JA, Larimer A, Hoffmann ML, Frankel RM. Goals of care I medici dovrebbero invitare e offrire ai pazienti una guida su
communication and higher-value care for patients with advanced-stage come pensare e condividere i loro obiettivi personali fin ;
cancer: A systematic review of the evidence. Patient Educ Couns. 2022 dall'inizio.
May;105(5):1138-1151. doi: 10.1016/j.pec.2021.08.016
Cripe LD, Vater LB, Lilly JA, Larimer A, Hoffmann ML, Frankel RM. Goals of care . . . o
o , ] ) | medici dovrebbero anticipare i limiti degli obiettivi alle
communication and higher-value care for patients with advanced-stage o ) o o ) ]
) ) ) ) conversazioni con i pazienti. | pazienti possono evitare di 6
cancer: A systematic review of the evidence. Patient Educ Couns. 2022 } ) o o ] ]
_ ) discutere i propri obiettivi a causa del disagio psicologico.
May;105(5):1138-1151. doi: 10.1016/].pec.2021.08.016
Sanders JJ, Dubey M, Hall JA, Catzen HZ, Blanch-Hartigan D, Schwartz R. What Le opinioni dei pazienti oncologici sull'empatia clinica
is empathy? Oncology patient perspectives on empathic clinician behaviors. dovrebbero essere utilizzate per adeguare le pratiche di 7
Cancer. 2021 Nov 15;127(22):4258-4265. doi: 10.1002/cncr.33834 comunicazione clinica verbale e non verbale.
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Knutzen KE, Sacks OA, Brody-Bizar OC, Murray GF, Jain RH, Holdcroft LA, Alam
SS, Liu MA, Pollak KI, Tulsky JA, Barnato AE. Actual and Missed Opportunities La discussione precoce relativamente ai fini del trattamento e
for End-of-Life Care Discussions With Oncology Patients: A Qualitative Study. alle preferenze legate al fine-vita puo migliorare I'outcome del 7,5
JAMA Netw Open. 2021 Jun 1;4(6):e2113193. doi: fine-vita stesso dei pazienti.
10.1001/jamanetworkopen.2021.13193
Knutzen KE, Sacks OA, Brody-Bizar OC, Murray GF, Jain RH, Holdcroft LA, Alam La mancata tempestiva discussione riguardo la pianificazione
SS, Liu MA, Pollak KI, Tulsky JA, Barnato AE. Actual and Missed Opportunities delle cure palliative, della gestione in Hospice, della
for End-of-Life Care Discussions With Oncology Patients: A Qualitative Study. discontinuazione dei trattamenti oncologici, delle speranze 8
JAMA Netw Open. 2021 Jun 1;4(6):e2113193. doi: legate al dopo-vita permette, tuttora, il prosieguo incontrollato
10.1001/jamanetworkopen.2021.13193 di trattamenti costosi, onerosi e aggressivi durante il fine-vita.
Sacca L, Maroun V, Khoury M. Predictors of high trust and the role of Le campagne e gli interventi di comunicazione dovrebbero
confidence levels in seeking cancer-related information. Inform Health Soc rivolgersi non solo alle persone ma anche ai medici per 85
Care. 2022 Jan 2;47(1):53-61. doi: 10.1080/17538157.2021.1925676. Epub migliorare i processi di comunicazione che portano alla ricerca di ’
2021 May 20. PMID: 34014145 adeguate informazioni sul cancro.
) ) ] R ] " o Espressioni quotidiane (come "comprare" e "passare del tempo")
Tarbi EC, Gramling R, Bradway C, Meghani SH. "If it's the time, it's the time": o ) o
] ] o ) o ) possono avere un significato diverso nelle conversazioni durante
Existential communication in naturally-occurring palliative care conversations ) o . )
o , _ N o . una malattia grave, fungendo da potenziali opportunita per i 7
with individuals with advanced cancer, their families, and clinicians. Patient o ] ]
) . medici di approfondire la conversazione su come rendere
Educ Couns. 2021 Dec;104(12):2963-2968. doi: 10.1016/j.pec.2021.04.040 o
significativo il tempo.
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McDaniel SH, Morse DS, Edwardsen EA, Taupin A, Gurnsey MG, Griggs JJ,
Shields CG, Reis S. Empathy and boundary turbulence in cancer
communication. Patient Educ Couns. 2021 Dec;104(12):2944-2951. doi:
10.1016/j.pec.2021.04.002

Dovrebbe essere favorito un modello di insegnamento della
comunicazione medico-paziente che incoraggi risposte
empatiche e un'utile trasparenza e scoraggi gli elementi

incentrati sul medico che alimentano attrito e distacco dal
paziente.

Berg MN, Ngune |, Schofield P, Grech L, Juraskova I, Strasser M, Butt Z, Halkett
GKB. Effectiveness of online communication skills training for cancer and
palliative care health professionals: A systematic review. Psychooncology.

2021 Sep;30(9):1405-1419. doi: 10.1002/pon.5702

Le capacita di comunicazione online sono particolarmente
rilevanti durante I'attuale pandemia di COVID-19 per la
continuazione della formazione di studenti e professionisti
sanitari, compreso il feedback.

7,5

Berg MN, Ngune |, Schofield P, Grech L, Juraskova |, Strasser M, Butt Z, Halkett
GKB. Effectiveness of online communication skills training for cancer and
palliative care health professionals: A systematic review. Psychooncology.

2021 Sep;30(9):1405-1419. doi: 10.1002/pon.5702

| miglioramenti nel comportamento comunicativo degli operatori
sanitari osservati dopo la formazione sembrano tradursi
nell'ambiente di cura del paziente e potenzialmente nei risultati
della cura del paziente.

Krug K, Bossert J, Deis N, Krisam J, Villalobos M, Siegle A, Jung C, Hagelskamp L,
Unsold L, Jinger J, Thomas M, Wensing M. Effects of an Interprofessional
Communication Approach on Support Needs, Quality of Life, and Mood of
Patients with Advanced Lung Cancer: A Randomized Trial. Oncologist. 2021

Aug;26(8):e1445-e1459. doi: 10.1002/0nc0.13790

Anche i pazienti con cure oncologiche standard ha sperimentato
una diminuzione delle esigenze di informazioni nel tempo.

Krug K, Bossert J, Deis N, Krisam J, Villalobos M, Siegle A, Jung C, Hagelskamp L,
Unsold L, Jinger J, Thomas M, Wensing M. Effects of an Interprofessional
Communication Approach on Support Needs, Quality of Life, and Mood of
Patients with Advanced Lung Cancer: A Randomized Trial. Oncologist. 2021

Aug;26(8):e1445-e1459. doi: 10.1002/0onc0.13790

Ottenere informazioni tempestive e personalizzate sulla malattia
e su cosa aspettarsi in futuro li aiuta a mantenere un senso di
controllo.
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Lo scopo della discussione € comunicare ad altri medici I'attuale
Ernecoff NC, Wessell KL, Wood WA, Winzelberg GS, Collichio FA, Hanson LC. piano di trattamento basato sulle preferenze, trasmettere una
How well do documented goals-of-care discussions for patients with stage IV comprensione degli obiettivi e delle preferenze dei pazienti, ;
cancer reflect communication best practices? BMC Palliat Care. 2021 Mar indicare I'attuale incertezza o la necessita di decisioni future e
10;20(1):41. doi: 10.1186/s12904-021-00733-2 altri punti essenziali per una buona comunicazione con un
paziente specifico.
Melis P, Galletta M, Aviles Gonzalez Cl, Contu P, Jimenez Herrera MF. Le molteplici parti interessate (pazienti, operatori sanitari e
Experiencing communication related to knowing the cancer diagnosis and operatori sanitari) non sono sempre in grado di identificare 7
prognosis: A multi-perspective interpretative phenomenological study. Eur J I'altro come interlocutore e di solito non si valutano
Oncol Nurs. 2021 Apr;51:101904. doi: 10.1016/j.ejon.2021.101904 reciprocamente come risorsa nel processo di comunicazione.
Melis P, Galletta M, Aviles Gonzalez Cl, Contu P, Jimenez Herrera MF. Per superare |'approccio comunicativo frammentato, sarebbe
Experiencing communication related to knowing the cancer diagnosis and utile implementare una formazione congiunta sulla 7
prognosis: A multi-perspective interpretative phenomenological study. Eur J comunicazione in cui tutte le prospettive degli attori siano
Oncol Nurs. 2021 Apr;51:101904. doi: 10.1016/j.ejon.2021.101904 esplorate e affrontate.
Una grande quantita di contenuti sul cancro alla vescica e
Loeb S, Reines K, Abu-Salha Y, French W, Butaney M, Macaluso JN Jr, Steinberg disponibile su YouTube e viene utilizzata per consigli.
GD, Walter D, Byrne N, la Garza D, Smith AB. Quality of Bladder Cancer Sfortunatamente, gran parte dei contenuti & di qualita da g
Information on YouTube. Eur Urol. 2021 Jan;79(1):56-59. doi: moderata a scarsa e presenta un rischio disinformazione. La
10.1016/j.eururo.2020.09.014 verifica della fonte e della data delle informazioni &
fondamentale.
66
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Loeb S, Reines K, Abu-Salha Y, French W, Butaney M, Macaluso JN Jr, Steinberg Se le informazioni fornite dagli operatori sanitari al momento
GD, Walter D, Byrne N, la Garza D, Smith AB. Quality of Bladder Cancer della diagnosi non sono sufficienti o le informazioni non sono g
Information on YouTube. Eur Urol. 2021 Jan;79(1):56-59. doi: sufficientemente specifiche, cid puo portare a ricerche online di
10.1016/j.eururo.2020.09.014 ulteriori informazioni.
Un'adeguata fornitura di informazioni e associata a risultati
migliori come la qualita della vita, I'aderenza, il benessere
Ector GICG, Hermens RPMG, Blijlevens NMA. Filling the gaps of patient psicologico e il processo decisionale, mentre una fornitura
information and comprehension. Curr Opin Oncol. 2020 Jul;32(4):262-268. doi: | inadeguata e associata a risultati negativi. Il tempo a disposizione 8
10.1097/CC0O.0000000000000633 dell'operatore sanitario e/o del paziente puo essere valorizzato
fornendo informazioni in modo intelligente, accessibile in
gualsiasi momento e luogo.
La struttura della Serious lliness Conversation Guide , che si
) ) ) ] ) o concentra sulla comunicazione prognostica, sui compromessi e
Paladino J, Koritsanszky L, Nisotel L, Neville BA, Miller K, Sanders J, Benjamin E, . ) ) ) i ) i
, ) o ) } sulla qualita della vita accettabile e incoraggia la riflessione su
Fromme E, Block S, Bernacki R. Patient and clinician experience of a serious o o o L )
) ) o o ) obiettivi, priorita e comunicazione familiare, pud aiutare i 7
iliness conversation guide in oncology: A descriptive analysis. Cancer Med. o . ) ) ]
. pazienti a sentirsi pil preparati ad affrontare le successive sfide
2020 Jul;9(13):4550-4560. doi: 10.1002/cam4.3102 ) L ) o
di salute e autorizzati a impostare e raggiungere obiettivi e
prendere decisioni sulla loro cura.
van de Water LF, van Kleef JJ, Dijksterhuis WPM, Henselmans |, van den Boorn
HG, Vaarzon Morel NM, Schut KF, Daams JG, Smets EMA, van Laarhoven Informazioni di rischio precise e definite (ad es. percentuali) sugli
HWM. Communicating treatment risks and benefits to cancer patients: a effetti collaterali possono essere comprese meglio delle 6,5
systematic review of communication methods. Qual Life Res. 2020 informazioni verbali.
Jul;29(7):1747-1766. doi: 10.1007/s11136-020-02503-8
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Haase KR, Sattar S, Holtslander L, Thomas R. The role of Internet cancer . . . . . o
. ) i . La maggiore diffusione di Internet e delle informazioni Internet
information for older adults with cancer: Perspectives of older adults and i .
. , relative al cancro € un mezzo promettente per sostenere 6
healthcare professionals. Int J Older People Nurs. 2020 Jun;15(2):e12303. doi: , ) o o i )
I'autogestione e la cura di sé tra le popolazioni che invecchiano.
10.1111/0pn.12303
Haase KR, Sattar S, Holtslander L, Thomas R. The role of Internet cancer E’ importante garantire che I'insegnamento della salute incorpori
information for older adults with cancer: Perspectives of older adults and la discussione sull'uso di siti Web affidabili per garantire che i 7
healthcare professionals. Int J Older People Nurs. 2020 Jun;15(2):e12303. doi: pazienti anziani ottengano informazioni da fonti affidabili e
10.1111/0pn.12303 credibili.
) s . _ L'analisi dei social network sui blog attivi sul cancro fornisce la
Baik SH, Klonoff E, Barnes LE, Schiaffino MK, Wells KJ. Mapping the online } ) i
, prova della natura interconnessa dei blogger sul cancro per tipo
social network of cancer bloggers. ] Health Psychol. 2021 Sep;26(11):2062- ] o ] i 6
_ di cancro, indicando che i blogger sul cancro generalmente si
2068. doi: 10.1177/1359105319888269 .
collegano ad altri blogger con lo stesso cancro.
Gli interventi di comunicazione sanitaria, in particolare in
Baik SH, Klonoff E, Barnes LE, Schiaffino MK, Wells KJ. Mapping the online presenza di risorse limitate, possono rivolgersi ai principali
social network of cancer bloggers. J Health Psychol. 2021 Sep;26(11):2062- blogger sul cancro che sono i pil collegati ad altri blogger al fine 6
2068. doi: 10.1177/1359105319888269 di diffondere rapidamente informazioni relative al cancro alle
persone affette da quella tipologia di cancro.
Prades J, Coll-Ortega C, Dal Lago L, Goffin K, Javor E, Lombardo C, de Munter J, Il modello di team multidisciplinare emergente € quello meglio
Ponce J, Regge D, Salazar R, Valentini V, Borras JM. Use of information and integrato nel piu ampio contesto del sistema sanitario (oltre
communication technologies (ICTs) in cancer multidisciplinary team meetings: I'ambiente ospedaliero) e meglio attrezzato per incorporare gli 7
an explorative study based on EU healthcare professionals. BMJ Open. 2022 input dei pazienti e dei sistemi di supporto, rendendo i team
Oct 6;12(10):e051181. doi: 10.1136/bmjopen-2021-051181 multidisciplinari piu dinamici e interconnessi.
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| medici in formazione possono essere aiutati a prepararsi per il
loro futuro ruolo di specialisti nei team multidisciplinari
Walraven JEW, van der Meulen R, van der Hoeven JIM, Lemmens VEPP, o ) ] ] ]
) ) ' } attraverso il riconoscimento della funzione educativa dei team
Verhoeven RHA, Hesselink G, Desar IME. Preparing tomorrow's medical ) ) L _ ) - o
o oL ) o . sia da parte dei medici in formazione che dei medici specialisti,
specialists for participating in oncological multidisciplinary team meetings: . _ _ 8
] } N " adattando le caratteristiche dei meeting che ostacolano la
perceived barriers, facilitators and training needs. BMC Med Educ. 2022 Jun o ) ) o i ) )
) partecipazione attiva dei medici in formazione, risolvendo i
27;22(1):502. doi: 10.1186/512909-022-03570-w ) e _ i . )
vincoli di tempo e creando un ambiente di apprendimento sicuro
e aperto.
Woloshin S, Schwartz LM, Kramer BS. Promoting healthy skepticism in the Pochissimi articoli sul cancro parlano anche della mortalita e
news: helping journalists get it right. J Natl Cancer Inst. 2009 Dec delle tematiche del fine vita, come anche di cure palliative e di -
2;101(23):1596-9. doi: 10.1093/jnci/djp409. Epub 2009 Nov 20. PMID: assistenza domiciliare, e pertanto sarebbe auspicabile affrontare
19933445; PMCID: PMC2786919. maggiormente anche questi aspetti della malattia.
Schattner E. Can Cancer Truths Be Told? Challenges for Medical Journalism. o e ] o )
) i Non limitare gli articoli a "fatti sensazionalistici"; seguire
Am Soc Clin Oncol Educ Book. 2017;37:3-11. doi: 10.1200/EDBK_100011. ) , 8
I'evoluzione della vicenda nel tempo.
PMID: 28561644.
] o ] ] Per rendere una storia avvincente per il lettore ordinario, i
Massarani L, Peters HP. Scientists in the public sphere: Interactions of o o ]
o ) o ) ) professionisti della comunicazione dovrebbero coinvolgere
scientists and journalists in Brazil. An Acad Bras Cienc. 2016 Jun 7;88(2):1165- , ) , o . 7
: persone in grado di fornire una visione personale dell'impatto
75. doi: 10.1590/0001-3765201620150558. PMID: 27276380. ) ,
del problema di salute su di loro.
Kapoor PM. Nuances of social media in medical journalism. Ann Card Anaesth. | media dovrebbero riportare notizie su tutti i tumori, non
2015 Jul-Sep;18(3):283-5. doi: 10.4103/0971-9784.159793. PMID: 26139728; considerando come criterio di selezione la loro incidenza nella 7
PMCID: PM(C4881718. popolazione generale.
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Parin ML, Yancey E, Beidler C, Haynes EN. Efficacy of Environmental Health E- | | media possono svolgere un ruolo fondamentale nel fornire una
Training for Journalists. Stud Media Commun. 2014 Jun;2(1):71-80. doi: voce affinché le persone esprimano le loro esperienze di 8
10.11114/smc.v2i1.387 malattia.
Aggarwal A, Batura R, Sullivan R. The media and cancer: education or . ) o
) ) ] ) Va sempre tenuto conto dell'impatto emotivo delle notizie sul
entertainment? An ethnographic study of European cancer journalists. ) ) 8
) . ) pubblico laico e malato.
Ecancermedicalscience. 2014 Apr 17;8:423. doi: 10.3332/ecancer.2014.423
Friedman DB, Tanner A, Rose ID. Health journalists' perceptions of their o o o
- ) o ) ) o | pubblici ufficiali e i professionisti della comunicazione svolgono
communities and implications for the delivery of health information in the i ) L i
. _ un ruolo cruciale nel plasmare la risposta dell'opinione pubblica 7
news. ) Community Health. 2014 Apr;39(2):378-85. doi: 10.1007/s10900-013- o ] o )
a fatti di terrorismo e altri disastri.
9774-x. PMID: 24101256.
Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting
recommendations: a gap between practical and theoretical approach of Adeguare il linguaggio e il canale usato alle caratteristiche del :
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi: pubblico da raggiungere.
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.
Favorire I'integrazione comunicativa tra tutti i soggetti coinvolti
) ] ] (servizi sanitari, professionisti della comunicazione, ricercatori),
Leask J, Hooker C, King C. Media coverage of health issues and how to work o ) ) ,
) o ] s i anche sfruttando le tecnologie di rete mediante la creazione di
more effectively with journalists: a qualitative study. BMC Public Health. 2010 ) o , i ) } 7
) piattaforme web o applicazioni dedicate, in grado di gestire una
Sep 8;10:535. doi: 10.1186/1471-2458-10-535 o . .
comunicazione one-to-one e allo stesso tempo di garantire
I"autorevolezza e I'ufficialita delle fonti.
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. o . ) Potenziare la comunicazione online sfruttando i formati piu user-
Van Eperen L, Marincola FM, Strohm J. Bridging the divide between science ) o ) ) . o o
) . ) friendly come i video, al fine di ampliare il piu possibile il 7,5
and journalism. J Transl Med. 2010 Mar 10;8:25. doi: 10.1186/1479-5876-8-25 ] o
pubblico raggiungibile.
Data la complessita delle tematiche, bisognerebbe prevedere
Miranda GF, Vercellesi L, Pozzi E, Bruno F. Improving health communication. una formazione certificata ed una maggiore regolamentazione
Supporting the practice of health communication. Health Info Libr J. 2009 nei confronti dei professionisti della comunicazione, in 7,5
Mar;26(1):39-46. doi: 10.1111/j.1471-1842.2008.00783.x particolare per i profili non accademici, al fine di aumentarne il
«committment».
Lowrey W, Evans W, Gower KK, Robinson JA, Ginter PM, McCormick LC, Sarebbe auspicabile I'implementazione negli studi scientifici di
Abdolrasulnia M. Effective media communication of disasters: pressing un riassunto/abstract diretto al pubblico non accademico, in .
problems and recommendations. BMC Public Health. 2007 Jun 6;7:97. doi: modo che i risultati siano piu facilmente fruibili sia dai ’
10.1186/1471-2458-7-97 professionisti della comunicazione, sia dai pazienti.
] ] ) ] ] Sarebbe auspicabile la realizzazione, di concerto con I'Ordine dei
Larsson A, Oxman AD, Carling C, Herrin J. Medical messages in the media-- . o . . o L L
] ] ] i o ) Giornalisti, di corsi di formazione accreditati, dedicati alla sanita
barriers and solutions to improving medical journalism. Health Expect. 2003 ) ] , o 8
) ) e alle patologie oncologiche, con particolare riferimento al
Dec;6(4):323-31. doi: 10.1046/j.1369-7625.2003.00228 x. . ) - oo )
linguaggio degli operatori di informazione.
] ) ] E utile che i professionisti della comunicazione utilizzino fonti
Schwitzer G, Mudur G, Henry D, Wilson A, Goozner M, Simbra M, Sweet M, o ) ] o
o o esperte indipendenti, per rispondere a domande sulla novita di
Baverstock KA. What are the roles and responsibilities of the media in ] o o ,
] o ] ) ) un trattamento e sulla disponibilita e I'efficacia delle alternative
disseminating health information? PLoS Med. 2005 Jul;2(7):e215. doi: ) ) ) o . ) 8
) : terapeutiche, sebbene sia evidente la difficolta pratica nel
10.1371/journal.pmed.0020215. Epub 2005 Jul 26. Erratum in: PLoS Med. ) ) o ) ]
reperire tali fonti indipendenti, soprattutto quando il tempo a
2005 Aug;2(8):e321. PMID: 16033311; PMCID: PM(C1181881. . o .
disposizione & limitato.
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Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting
recommendations: a gap between practical and theoretical approach of
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi:
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.

Fornire informazioni complete sui farmaci (non solo indicazioni,
ma anche la frequenza e la gravita degli effetti avversi);
considerare un farmaco innovativo solo se definisce una nuova
classe nell'ATC.

Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting
recommendations: a gap between practical and theoretical approach of
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi:
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.

Bisognerebbe evitare le anticipazioni giornalistiche

sull'approvazione e la commercializzazione di un nuovo farmaco.

7,5

Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting
recommendations: a gap between practical and theoretical approach of
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi:
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.

Bisognerebbe essere cauti quando si affronta come tematica le
indicazioni off-label dei farmaci.

Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting
recommendations: a gap between practical and theoretical approach of
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi:
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.

Il professionista della comunicazione dovrebbe valutare sempre
I'affidabilita e I'autorevolezza delle fonti, comprese quelle
istituzionali (universita, agenzie, ministeri).

8,5

Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting
recommendations: a gap between practical and theoretical approach of
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi:
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.

Va sempre considerata la rilevanza della fonte (documenti
sottoposti a revisione paritaria, comunicati stampa, letteratura
grigia, revisioni sistematiche, presentazioni congressuali).

Larsson A, Oxman AD, Carling C, Herrin J. Medical messages in the media--
barriers and solutions to improving medical journalism. Health Expect. 2003

Dec;6(4):323-31. doi: 10.1046/j.1369-7625.2003.00228 x

Ai professionisti della comunicazione dovrebbe essere garantita
la comunicazione con esperti in diverse aree.

ie N
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Larsson A, Oxman AD, Carling C, Herrin J. Medical messages in the media-- . L . .
_ _ _ _ o . Ai professionisti della comunicazione dovrebbe essere garantito
barriers and solutions to improving medical journalism. Health Expect. 2003 . ) o o 7
] ) I'accesso alle informazioni di background su archivi Internet.
Dec;6(4):323-31. doi: 10.1046/j.1369-7625.2003.00228 .x
Schattner E. Can Cancer Truths Be Told? Challenges for Medical Journalism. | professionisti della comunicazione dovrebbero cercare notizie g
Am Soc Clin Oncol Educ Book. 2017;37:3-11. doi: 10.1200/EDBK_100011. da varie fonti.
Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting o ) ) )
] ) . Gli articoli e/o i documenti dovrebbero essere sottoposti a peer
recommendations: a gap between practical and theoretical approach of ) o o N o
) o ) ) review (revisione tra pari) in quanto offrono pil garanzie in 8
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi: o R o
termini di credibilita della notizia.
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.
) o ] ) | professionisti della comunicazione dovrebbero consultare gli
Massarani L, Peters HP. Scientists in the public sphere: Interactions of i i ] ) o
o ] S ) } esperti che hanno intervistato prima della pubblicazione per
scientists and journalists in Brazil. An Acad Bras Cienc. 2016 Jun 7;88(2):1165- ] ) ) o ) 8
) evitare di commettere errori e quindi evitare di compromettere
75. doi: 10.1590/0001-3765201620150558 . o ) ) )
['accuratezza scientifica nel riportare i fatti.
Friedman DB, Tanner A, Rose ID. Health journalists' perceptions of their o o
- ) o ) ] o | professionisti della comunicazione dovrebbero produrre
communities and implications for the delivery of health information in the o o ) o
) , messaggi chiari e concisi nel tentativo di facilitare la 8
news. J Community Health. 2014 Apr;39(2):378-85. doi: 10.1007/s10900-013- . )
comprensione da parte del pubblico.
9774-x. PMID: 24101256.
Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting
recommendations: a gap between practical and theoretical approach of Dare alle rettifiche o ritrattazioni lo stesso spazio e I'enfasi della g
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi: notizia precedentemente pubblicata.
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.
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Nakada H, Tsubokura M, Kishi Y, Yuji K, Matsumura T, Kami M. How do medical | professionisti della comunicazione dovrebbero selezionare gli
journalists treat cancer-related issues? Ecancermedicalscience. 2015 Jan argomenti da approfondire in base alle esigenze di informazioni 8
26;9:502. doi: 10.3332/ecancer.2015.502. dei pazienti.
Sarebbe preferibile evitare I'utilizzo di lunghe pagine e caratteri
Kapoor PM. Nuances of social media in medical journalism. Ann Card Anaesth. piccoli preferendo invece mini podcast attraverso brevi 75
2015 Jul-Sep;18(3):283-5. doi: 10.4103/0971-9784.159793 interviste, brevi video di commento o grafici informativi poiché la ’
maggior parte dei lettori consulta le informazioni online.
Aggarwal A, Batura R, Sullivan R. The media and cancer: education or E' preferibile usufruire di aggiornamenti in formato digitale o su
entertainment? An ethnographic study of European cancer journalists. Internet, siano essi comunicati stampa online o avvisi via e-mail 7
Ecancermedicalscience. 2014 Apr 17;8:423. doi: 10.3332/ecancer.2014.423 (rispetto a notizie rilevanti).
Massarani L, Peters HP. Scientists in the public sphere: Interactions of Gli esperti dovrebbero, se richiesto, essere disponibili a fornire
scientists and journalists in Brazil. An Acad Bras Cienc. 2016 Jun 7;88(2):1165- | informazioni sulle ricerche in corso che non sono ancora apparse 8
75. doi: 10.1590/0001-3765201620150558. PMID: 27276380. in pubblicazioni scientifiche.
Schwitzer G, Mudur G, Henry D, Wilson A, Goozner M, Simbra M, Sweet M, o o ]
R o | professionisti della comunicazione devono esaminare
Baverstock KA. What are the roles and responsibilities of the media in ) ) - S
) o , , ) attentamente la terminologia utilizzata nelle notizie riguardo la
disseminating health information? PLoS Med. 2005 Jul;2(7):e215. doi: - , . . .o . 8
) , salute. Termini vaghi e sensazionali (come "cura", "miracolo",
10.1371/journal.pmed.0020215. Epub 2005 Jul 26. Erratum in: PLoS Med. ) i o -
ecc) possono danneggiare i lettori, ingannando e disinformando.
2005 Aug;2(8):e321. PMID: 16033311; PMCID: PMC1181881.
Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting
recommendations: a gap between practical and theoretical approach of Evitare qualsiasi forma di sensazionalismo, sia nella terminologia 9
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi: usata che negli eventuali strumenti grafici di supporto.
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.
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La copertura mediatica di tematiche correlate al cancro e ai
Aggarwal A, Batura R, Sullivan R. The media and cancer: education or progressi scientifici richiede una maggiore collaborazione tra
entertainment? An ethnographic study of European cancer journalists. stampa e comunita scientifica oncologica per fornire maggiore 8
Ecancermedicalscience. 2014 Apr 17;8:423. doi: 10.3332/ecancer.2014.423 credibilita e
responsabilita alle informazioni sulla salute diffuse al pubblico.
) ) o ] ) I miglioramento della collaborazione tra professionisti della
Friedman DB, Tanner A, Rose ID. Health journalists' perceptions of their o ] o ]
- ) o ) ) o comunicazione e quelli della salute migliorerebbe di
communities and implications for the delivery of health information in the o ) ] ) -
) . conseguenza il livello di comprensione delle informazioni sulla 8
news. ) Community Health. 2014 Apr;39(2):378-85. doi: 10.1007/s10900-013- o )
9774 salute dei primi e permetterebbe loro di trasmettere conoscenze
-X
mediche pil appropriate e pit comprensibili al pubblico.
) ) ) | ricercatori dovrebbero trovare e coltivare rapporti con
Leask J, Hooker C, King C. Media coverage of health issues and how to work ) o o ] ] o )
_ o : e ) giornalisti specializzati su tematiche sanitarie, essendo poi
more effectively with journalists: a qualitative study. BMC Public Health. 2010 ) _ i ) _ ) ) 8
. disposti a fornire loro un background e aiutarli a fornir loro nuovi
Sep 8;10:535. doi: 10.1186/1471-2458-10-535 ) o
spunti per articoli.
. , i , E' necessario incoraggiare maggiormente le collaborazioni
Parin ML, Yancey E, Beidler C, Haynes EN. Efficacy of Environmental Health E- ) o S o o )
o , ) , interdisciplinari tra scienziati, addetti ai lavori dei media e
Training for Journalists. Stud Media Commun. 2014 Jun;2(1):71-80. doi: o o ) o 8
_ accademici delle comunicazioni per sviluppare moduli di
10.11114/smc.v2i1.387 ) ]
formazione online.
] o ] ) Gli esperti non dovrebbero sostenere quelle forme di
Massarani L, Peters HP. Scientists in the public sphere: Interactions of ) i o o
o ] S ) ) giornalismo nelle quali si palesi un interesse prettamente
scientists and journalists in Brazil. An Acad Bras Cienc. 2016 Jun 7;88(2):1165- ] ) ) ] 8
, personale del giornalista piuttosto che un interesse alla
75. doi: 10.1590/0001-3765201620150558. PMID: 27276380. ) ) o o
divulgazione di risultati scientifici.
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Miranda GF, Vercellesi L, Pozzi E, Bruno F. Improving health communication.
Supporting the practice of health communication. Health Info Libr J. 2009
Mar;26(1):39-46. doi: 10.1111/j.1471-1842.2008.00783.x

Le industrie farmaceutiche potrebbero fornire notizie ed entrare
ampiamente nella catena di comunicazione, utilizzando canali di
differenti e ampliando le tematiche di interesse.

Oltre ai farmaci, affrontare anche temi quali prevenzione,
diagnosi, trattamento e prognosi delle malattie.

Larsson A, Oxman AD, Carling C, Herrin J. Medical messages in the media--
barriers and solutions to improving medical journalism. Health Expect. 2003
Dec;6(4):323-31. doi: 10.1046/j.1369-7625.2003.00228 .x

Dovrebbero essere stabiliti percorsi predefiniti per le interviste
agli esperti.

Leask J, Hooker C, King C. Media coverage of health issues and how to work
more effectively with journalists: a qualitative study. BMC Public Health. 2010
Sep 8;10:535. doi: 10.1186/1471-2458-10-535

| professionisti della comunicazione dovrebbero fare appello a
valori etici, ovvero essere anche sensibili ai potenziali impatti
negativi della diffusione mediatica dei problemi di salute
pubblica.

Schattner E. Can Cancer Truths Be Told? Challenges for Medical Journalism.
Am Soc Clin Oncol Educ Book. 2017;37:3-11. doi: 10.1200/EDBK_100011

Si dovrebbero considerare sistemi innovativi che permettano
commenti ponderati, raccolti dai social media e da altre fonti,
per sviluppare una revisione tra pari post-pubblicazione su
tematiche mediche.

Marchildon GP, Verma JY, Roos N. Opinion editorials: the science and art of
combining evidence with opinion. Evid Based Med. 2013 Oct;18(5):161-4. doi:
10.1136/eb-2012-100996

La pubblicazione di editoriali da parte dei ricercatori (o scienziati
o personale medico) & importante perché consente agli esperti
di comunicare le prove direttamente al pubblico.

Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting
recommendations: a gap between practical and theoretical approach of
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi:
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.

E' fortemente raccomandata la necessita di un background
scientifico e di formazione continua negli operatori di stampa
che si occupano di informazione medico-sanitaria.
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Parin ML, Yancey E, Beidler C, Haynes EN. Efficacy of Environmental Health E-
Training for Journalists. Stud Media Commun. 2014 Jun;2(1):71-80. doi:
10.11114/smc.v2i1.387

Le opportunita di formazione online dovrebbero essere
aumentate, poiché la maggior parte dei professionisti della
comunicazione non riceve una formazione aggiornata per stare
al passo con i progressi nel campo medico-scientifico.

7,5

Parin ML, Yancey E, Beidler C, Haynes EN. Efficacy of Environmental Health E-
Training for Journalists. Stud Media Commun. 2014 Jun;2(1):71-80. doi:
10.11114/smc.v2i1.387

Devono inoltre essere sviluppati sistemi amministrativi per
connettere i professionisti della comunicazione a moduli di
formazione continua online.

Larsson A, Oxman AD, Carling C, Herrin J. Medical messages in the media--
barriers and solutions to improving medical journalism. Health Expect. 2003
Dec;6(4):323-31. doi: 10.1046/}.1369-7625.2003.00228.x. PMID: 15040794

PMCID: PMC5060204.

Sarebbe auspicabile una formazione specifica per la valutazione
critica da parte dei redattori.

7,5

Aggarwal A, Batura R, Sullivan R. The media and cancer: education or
entertainment? An ethnographic study of European cancer journalists.
Ecancermedicalscience. 2014 Apr 17;8:423. doi: 10.3332/ecancer.2014.423

| giornalisti scientifici dovrebbero acquisire sufficiente esperienza
prima di affrontare ed interpretare specifici temi della ricerca
scientifica.

Schattner E. Can Cancer Truths Be Told? Challenges for Medical Journalism.
Am Soc Clin Oncol Educ Book. 2017;37:3-11. doi: 10.1200/EDBK_100011

La stampa deve essere trasparente a tutti i livelli: citare i
finanziamenti e gli altri conflitti di interesse che potrebbero
influenzare medici, scienziati, pazienti, giornalisti stessi ed
editori.

Schwitzer G, Mudur G, Henry D, Wilson A, Goozner M, Simbra M, Sweet M,
Baverstock KA. What are the roles and responsibilities of the media in
disseminating health information? PLoS Med. 2005 Jul;2(7):e215. doi:

10.1371/journal.pmed.0020215. Epub 2005 Jul 26. Erratum in: PLoS Med.
2005 Aug;2(8):e321. PMID: 16033311; PMCID: PM(C1181881.

Tali conflitti potrebbero non essere facilmente evidenti, quindi i
professionisti della comunicazione devono cercarli come una
parte di routine nella ricerca e poi pubblicazione di storie e
interviste.
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AIOM-SIPO Linee guida. Assistenza Psicosociale dei malati oncologici. 2016

Tutti gli oncologi dovrebbero frequentare un corso strutturato
secondo le evidenze scientifiche disponibili, per migliorare le
proprie competenze comunicative.

Pichler T, Rohrmoser A, Letsch A, Westphalen CB, Keilholz U, Heinemann V,
Lamping M, Jost PJ, Riedmann K, Herschbach P, Goerling U. Information,
communication, and cancer patients' trust in the physician: what challenges do
we have to face in an era of precision cancer medicine? Support Care Cancer.
2021 Apr;29(4):2171-2178. doi: 10.1007/s00520-020-05692-7

E' fondamentale che gli oncologi discutano apertamente ed
empaticamente le speranze e le aspettative, nonché le effettive
possibilita di beneficiare di un profilo genomico completo con il

paziente.

Mohile SG, Epstein RM, Hurria A, Heckler CE, Canin B, Culakova E, Duberstein
P, Gilmore N, Xu H, Plumb S, Wells M, Lowenstein LM, Flannery MA, Janelsins
M, Magnuson A, Loh KP, Kleckner AS, Mustian KM, Hopkins JO, Liu JJ, Geer J,
Gorawara-Bhat R, Morrow GR, Dale W. Communication With Older Patients
With Cancer Using Geriatric Assessment: A Cluster-Randomized Clinical Trial
From the National Cancer Institute Community Oncology Research Program.
JAMA Oncol. 2020 Feb 1;6(2):196-204. doi: 10.1001/jamaoncol.2019.4728

Prevedere una valutazione geriatrica da parte degli oncologi di
comunita, secondo le linee guida ASCO, pud migliorare la
soddisfazione e la comunicazione per i pazienti anziani
vulnerabili con cancro avanzato e i loro caregiver.

Soukup T, Lamb BW, Morbi A, Shah NJ, Bali A, Asher V, Gandamihardja T,
Giordano P, Darzi A, Sevdalis N, Green JSA. Cancer multidisciplinary team
meetings: impact of logistical challenges on communication and decision-
making. BJS Open. 2022 Jul 7;6(4):zrac093. doi: 10.1093/bjsopen/zrac093

Le sfide logistiche sono problemi comuni all'interno dei gruppi
multidisciplinari oncologici, riducendo la qualita del processo
decisionale e intensificando il processo di comunicazione.

AIOM-SIPO Linee guida. Assistenza Psicosociale dei malati oncologici. 2016

Una lista di possibili domande dovrebbe essere consegnata ai
pazienti durante le prime visite e il suo utilizzo incoraggiato
dall'oncologo.

7,5
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AIOM-SIPO Linee guida.

Assistenza Psicosociale dei malati oncologici.

2019

L'uso di figure addestrate per assumere il ruolo del paziente
(Standardized Patients) potrebbe essere un’alternativa ai corsi
tradizionali per migliorare le capacita comunicative dei medici, in
guanto meno costosa.

AIOM-SIPO Linee guida.

Assistenza Psicosociale dei malati oncologici.

2019

Tutti i pazienti dovrebbero poter usufruire di un Punto di
Informazione e Supporto (PIS) nel reparto.

AIOM-SIPO Linee guida.

Assistenza Psicosociale dei malati oncologici.

2019

Il training in materia di comunicazione rivolto ai pazienti
potrebbe favorire la loro partecipazione attiva durante il
colloquio con il medico.

7,5

AIOM-SIPO Linee guida.

Assistenza Psicosociale dei malati oncologici.

2019

E’ auspicabile instaurare una corretta comunicazione nell’ambito
dell’assistenza oncologica, in quanto questa favorisce la
soddisfazione dei pazienti, il loro coinvolgimento nel processo
decisionale, la partecipazione a studi clinici, il miglioramento dei
sintomi e del distress psicologico.

AIOM-SIPO Linee guida.

Assistenza Psicosociale dei malati oncologici.

2019

E’ fondamentale garantire, fin dall’inizio, una adeguata
comunicazione in merito a diagnosi, prognosi e possibilita
terapeutiche.

AIOM-SIPO Linee guida.

Assistenza Psicosociale dei malati oncologici.

2019

La comunicazione con il medico & associata a una migliore
qualita di vita dei pazienti in trattamento.

AIOM-SIPO Linee guida.

Assistenza Psicosociale dei malati oncologici.

2019

La maggior parte dei malati oncologici desidera un dialogo
migliore con i clinici.

ie N
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Rispetto agli elementi prettamente tecnici dell’assistenza, la
) ) ) ) ) ) ) o comunicazione e la relazione con i pazienti sono state
AIOM-SIPO Linee guida. Assistenza Psicosociale dei malati oncologici. 2019 o ) o ] 8
tradizionalmente considerate di minore importanza, e pertanto
raramente inserite nei corsi di laurea per medici e infermieri.
Il training sulle competenze comunicative (Communication Skills
Training — CST) & efficace nel modificare i comportamenti dei
AIOM-SIPO Linee guida. Assistenza Psicosociale dei malati oncologici. 2019 professionisti sanitari che operano in oncologia, e nel migliorare 7
sia il benessere dei professionisti stessi, sia lo stato di salute e la
soddisfazione dei pazienti.
Blome C, Sondermann H, Augustin M. Accepted standards on how to give a ] N o )
) ) ) i o Durante una presentazione scientifica, & consigliabile modulare il
Medical Research Presentation: a systematic review of expert opinion papers. ; dell 7,5
ono della voce.
GMS J Med Educ. 2017 Feb 15;34(1):Doc11. doi: 10.3205/zma001088.
Blome C, Sondermann H, Augustin M. Accepted standards on how to give a ] o o ]
) ) ] i o Durante una presentazione scientifica, & consigliabile cercare il
Medical Research Presentation: a systematic review of expert opinion papers. . i 8
] contatto visivo con chi ascolta.
GMS J Med Educ. 2017 Feb 15;34(1):Doc11. doi: 10.3205/zma001088.
Blome C, Sondermann H, Augustin M. Accepted standards on how to give a ] N R
) ) ] i o Durante una presentazione scientifica, & consigliabile parlare
Medical Research Presentation: a systematic review of expert opinion papers. . . 8
_ senza leggere dalle diapositive o da un testo.
GMS J Med Educ. 2017 Feb 15;34(1):Doc11. doi: 10.3205/zma001088.
Blome C, Sondermann H, Augustin M. Accepted standards on how to give a ] o R
) ) ] i o Durante una presentazione scientifica, & consigliabile che le
Medical Research Presentation: a systematic review of expert opinion papers. o _ S 8
) presentazioni siano chiare e semplici.
GMS J Med Educ. 2017 Feb 15;34(1):Doc11. doi: 10.3205/zma001088.
80
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Blome C, Sondermann H, Augustin M. Accepted standards on how to give a ) o .
_ ) _ i o Durante una presentazione scientifica, bisognerebbe conoscere
Medical Research Presentation: a systematic review of expert opinion papers. laudi 7,5
audience.
GMS J Med Educ. 2017 Feb 15;34(1):Doc11. doi: 10.3205/zma001088.
Moore PM, Rivera S, Bravo-Soto GA, Olivares C, Lawrie TA. Communication ) ) . o o
) o ) ] ) Corsi per potenziare le abilita comunicative sono efficaci per
skills training for healthcare professionals working with people who have o o ) i L )
. migliorare la comunicazione degli operatori sanitari nei confronti 8
cancer. Cochrane Database Syst Rev. 2018 Jul 24;7(7):CD003751. doi: de onti
ei pazienti.
10.1002/14651858.CD0O03751.pub4 P
Hernandez Brandi M, Howell R, Power A, Tabangin M, Altaye M, Zender CA, Sarebbe auspicabile cercar di individuare le cause di disparita tra
Takiar V, Tang AL. Trends in Number of Women Speakers at the American donne e uomini relativamente all’opportunita di “relazionare a 7
Head and Neck Society Meetings, 2007-2019. JAMA Otolaryngol Head Neck congressi scientifici” e le barriere per consentire a pit donne di
Surg. 2021 Dec 1;147(12):1053-1058. doi: 10.1001/jamaoto.2021.1743 raggiungere ruoli piu apicali ai congressi nazionali.
. . . E' auspicabile che i professionisti della comunicazione possano
Aggarwal A, Batura R, Sullivan R. The media and cancer: education or ] o } i o
) . _ , accedere a forum di esperti, disposti a fornire commenti sui
entertainment? An ethnographic study of European cancer journalists. ) ] o ) 7
) ] ) progressi della ricerca scientifica, piuttosto che ottenere
Ecancermedicalscience. 2014 Apr 17;8:423. doi: 10.3332/ecancer.2014.423 ) o )
informazioni da un'unica fonte.
Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting
recommendations: a gap between practical and theoretical approach of Bisognerebbe sempre valutare la rilevanza clinica e I'uso dei 7
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi: risultati dello studio.
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.
Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting
recommendations: a gap between practical and theoretical approach of Bisognerebbe sempre valutare I'accuratezza di un protocollo di 3
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi: ricerca.
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.
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Woloshin S, Schwartz LM, Kramer BS. Promoting healthy skepticism in the Le riviste mediche dovrebbero impegnarsi maggiormente nel
news: helping journalists get it right. J Natl Cancer Inst. 2009 Dec promuovere un’accurata traslazione della ricerca in informazione 7
2;101(23):1596-9. doi: 10.1093/jnci/djp409 per il pubblico.
Schwitzer G, Mudur G, Henry D, Wilson A, Goozner M, Simbra M, Sweet M, ) ] ) N
- o | ricercatori dovrebbero considerare attentamente cio che
Baverstock KA. What are the roles and responsibilities of the media in ) o o )
) o _ _ . desiderano trasmettere sui risultati di un nuovo studio e
disseminating health information? PLoS Med. 2005 Jul;2(7):e215. doi: ) o N o 8
) : dovrebbero chiedere di revisionare e modificare qualsiasi
10.1371/journal.pmed.0020215. Epub 2005 Jul 26. Erratum in: PLoS Med. )
comunicato stampa.
2005 Aug;2(8):e321. PMID: 16033311; PMCID: PMC1181881.
Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting , ) o . .
) . ) Nell’esprimere un giudizio circa i risultati di uno studio,
recommendations: a gap between practical and theoretical approach of ) o ) o o
] o ) ) bisognerebbe sempre verificare se gli stessi siano definitivi o 7
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi:
meno.
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.
Schwitzer G, Mudur G, Henry D, Wilson A, Goozner M, Simbra M, Sweet M,
Baverstock KA. What are the roles and responsibilities of the media in ] ] ] ] ] o
) o , , , Bisognerebbe evitare di segnalare solo gli endpoint secondari, in
disseminating health information? PLoS Med. 2005 Jul;2(7):e215. doi: . ) o 8
) . guanto i lettori potrebbero essere fuorviati.
10.1371/journal.pmed.0020215. Epub 2005 Jul 26. Erratum in: PLoS Med.
2005 Aug;2(8):e321. PMID: 16033311; PMCID: PMC1181881.
Massarani L, Peters HP. Scientists in the public sphere: Interactions of | professionisti della comunicazione dovrebbero riportare metodi
scientists and journalists in Brazil. An Acad Bras Cienc. 2016 Jun 7;88(2):1165- | e processi di ricerca in modo che il pubblico possa comprendere 8
75. doi: 10.1590/0001-3765201620150558. le affermazioni scientifiche.
) o o ) | ricercatori dovrebbero comunicare in modo semplice e chiaro,
Van Eperen L, Marincola FM, Strohm J. Bridging the divide between science ) - ) o ] ]
) i _ in modo tale da facilitarne la comprensione e quindi la diffusione 8
and journalism. J Transl Med. 2010 Mar 10;8:25. doi: 10.1186/1479-5876-8-25 o
mediatica.
82
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Di Croce M, Vercellesi L, Laccisaglia M, Bruno F. Medical reporting

recommendations: a gap between practical and theoretical approach of Esprimere i dati statistici in termini assoluti (rischio assoluto) e ¢
journalists in Italy. Ann Ist Super Sanita. 2012;48(2):198-204. doi: considerare il NNT (numero necessario da trattare). ’
10.4415/ANN_12_02_13. PMID: 22751563.
Larsson A, Oxman AD, Carling C, Herrin J. Medical messages in the media--
barriers and solutions to improving medical journalism. Health Expect. 2003 | professionisti della comunicazione dovrebbero avere accesso a g
Dec;6(4):323-31. doi: 10.1046/j.1369-7625.2003.00228.x. PMID: 15040794; esperti di metodologia della ricerca, per un confronto.
PMCID: PMC5060204.
Van Eperen L, Marincola FM, Strohm J. Bridging the divide between science | ricercatori dovrebbero avere la possibilita di interagire con gli 8
and journalism. J Transl Med. 2010 Mar 10;8:25. doi: 10.1186/1479-5876-8-25 addetti stampa all'interno della propria organizzazione.
] o o ] | ricercatori dovrebbero conoscere i principali professionisti della
Van Eperen L, Marincola FM, Strohm J. Bridging the divide between science o ) - )
) i ) comunicazione che si occupano del loro campo di interesse nei 7,5
and journalism. J Trans| Med. 2010 Mar 10;8:25. doi: 10.1186/1479-5876-8-25 . . , )
media locali e nazionali.
Aggarwal A, Batura R, Sullivan R. The media and cancer: education or o ] ) o ]
Sarebbe auspicabile ricevere risposte tempestive dai ricercatori g

entertainment? An ethnographic study of European cancer journalists.

) , ) durante il confronto in previsione dell'uscita di un articolo.
Ecancermedicalscience. 2014 Apr 17;8:423. doi: 10.3332/ecancer.2014.423

E'importante che i ricercatori cooperino con gli editori di riviste
giornalistiche che trattano argomenti scientifici per includere 7
anche gli abstract (scritti in inglese comprensibile) negli articoli.

Van Eperen L, Marincola FM, Strohm J. Bridging the divide between science
and journalism. J Transl Med. 2010 Mar 10;8:25. doi: 10.1186/1479-5876-8-25

Kapoor PM. Nuances of social media in medical journalism. Ann Card Anaesth. La ricerca in campo medico dovrebbe essere divulgata al
2015 Jul-Sep;18(3):283-5. doi: 10.4103/0971-9784.159793 pubblico anche attraverso i social media
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Gli esperti, se richiesto, dovrebbero parlare apertamente delle
Massarani L, Peters HP. Scientists in the public sphere: Interactions of problematiche inerenti il mondo scientifico, come
scientists and journalists in Brazil. An Acad Bras Cienc. 2016 Jun 7;88(2):1165- comportamenti scorretti da parte dei ricercatori o pratiche di 8
75. doi: 10.1590/0001-3765201620150558. ricerche controverse, e condividere divergenze scientifiche
interne con i cittadini.
Sarebbe auspicabile un facilitatore on line per rendere disponibili
) o o ] ai media ricerche sanitarie evidence-based sulla politica
Marchildon GP, Verma JY, Roos N. Opinion editorials: the science and art of o o
o _ _ o i _ sanitaria: ovvero un collegamento tra professionisti della
combining evidence with opinion. Evid Based Med. 2013 Oct;18(5):161-4. doi: o o o ) o o 6,5
comunicazione, servizi sanitari e esperti sulle politiche sanitarie
10.1136/eb-2012-100996 , , . , o
adottate, al fine di fornire I'accesso a informazioni ufficiali e
basate su dati concreti.
Schattner E. Can Cancer Truths Be Told? Challenges for Medical Journalism. , L o _ o _
) , E’ auspicabile favorire I'accesso pubblico a dati clinici aggregati. 7
Am Soc Clin Oncol Educ Book. 2017;37:3-11. doi: 10.1200/EDBK_100011
Schwitzer G, Mudur G, Henry D, Wilson A, Goozner M, Simbra M, Sweet M,
Baverstock KA. What are the roles and responsibilities of the media in ) ) ) ) )
. o , , . E’ importante riportare sempre il contesto nei rapporti sulla
disseminating health information? PLoS Med. 2005 Jul;2(7):e215. doi: It 7
salute.
10.1371/journal.pmed.0020215. Epub 2005 Jul 26. Erratum in: PLoS Med.
2005 Aug;2(8):e321. PMID: 16033311; PMCID: PM(C1181881.
Le aree chiave da sviluppare dovrebbero comprendere una
Aggarwal A, Batura R, Sullivan R. The media and cancer: education or definizione piu precisa del contesto di ricerca e la differenza dei
entertainment? An ethnographic study of European cancer journalists. rischi assoluti e relativi, nonché dei rischi individuali e della 7
Ecancermedicalscience. 2014 Apr 17;8:423. doi: 10.3332/ecancer.2014.423 popolazione, e una discussione ragionata sulla realta e sui limiti
della cura e della ricerca sul cancro.
84

Documento WG Raccomandazioni — AIOM Comunicazione v.02 04.07.2023




A / ASSOCIAZIONE
ITALIANA
ONCOLOGIA
4 MEDICA

Reference Statement Votazione
. o . ) Le informazioni sul fine vita possono aiutare i pazienti con cancro
Van Eperen L, Marincola FM, Strohm J. Bridging the divide between science . i o . o
. . . a sviluppare aspettative realistiche per le cure mediche di fine 8
and journalism. J Transl Med. 2010 Mar 10;8:25. doi: 10.1186/1479-5876-8-25 ) s o ]
vita e migliorare i risultati.
Schwitzer G, Mudur G, Henry D, Wilson A, Goozner M, Simbra M, Sweet M,
Baverstock KA. What are the roles and responsibilities of the media in Le informazioni sulla salute riportate dai media non possono
disseminating health information? PLoS Med. 2005 Jul;2(7):e215. doi: sostituire in alcun modo la figura del medico: € importante che 8
10.1371/journal.pmed.0020215. Epub 2005 Jul 26. Erratum in: PLoS Med. tale concetto venga colto dal pubblico.
2005 Aug;2(8):e321. PMID: 16033311; PMCID: PMC1181881.
. o . ) Le notizie mediche che appaiono sui giornali possono anche
Van Eperen L, Marincola FM, Strohm J. Bridging the divide between science ) o i ] )
) i ) influenzare le decisioni e le aspettative di trattamento dei 8
and journalism. J Transl Med. 2010 Mar 10;8:25. doi: 10.1186/1479-5876-8-25 ont
pazienti.
Aggarwal A, Batura R, Sullivan R. The media and cancer: education or o
) ) ] ) | comunicati stampa sono un fattore fondamentale nel
entertainment? An ethnographic study of European cancer journalists. i o o o ] 8
) ] ) prevedere la successiva diffusione della notizia sui giornali.
Ecancermedicalscience. 2014 Apr 17;8:423. doi: 10.3332/ecancer.2014.423
Aggarwal A, Batura R, Sullivan R. The media and cancer: education or La comunita scientifica dovrebbe limitare la complessita della
entertainment? An ethnographic study of European cancer journalists. terminologia tecnica e il ricorso al gergo medico, rendendo cosi 8
Ecancermedicalscience. 2014 Apr 17;8:423. doi: 10.3332/ecancer.2014.423 piu agevole la comprensione del significato della ricerca.
Massarani L, Peters HP. Scientists in the public sphere: Interactions of Una maggiore conoscenza da parte del pubblico porta
scientists and journalists in Brazil. An Acad Bras Cienc. 2016 Jun 7;88(2):1165- atteggiamenti piu positivi nei confronti della scienza e della 7,5
75. doi: 10.1590/0001-3765201620150558 tecnologia.
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_ _ Sarebbe auspicabile che i professionisti della comunicazione
Schattner E. Can Cancer Truths Be Told? Challenges for Medical Journalism. . . . . i .
) ] abbiano buone conoscenze di base di matematica, biologia 6,5
Am Soc Clin Oncol Educ Book. 2017;37:3-11. doi: 10.1200/EDBK_100011 o
molecolare e statistica.
Le storie sanitarie di cittadini comuni (pit 0 meno celebri) che
sono rimasti vittime delle fake, curandosi al contrario. E le storie
GPP di chi invece ha abbandonato per tempo le terapie alternative 7
riuscendo a diventare un esempio virtuoso e in alcuni casi anche
a guarire.
GPP Creare una banca dati di esperti a cui 'operatore 7
dell'informazione possa rivolgersi (esempio 100esperte.it).
GPP Creare un’agenzia informativa sulla malattia oncologica. 7
GPP Presidiare i social network confutando le fake news. 8
PP Evitare sensazionalismi nel riportare dati relativi alle terapie g
innovative.
GPP Accertarsi di far riferimento a sperimentazioni attendibili. 8,5
PP Dare la giusta enfasi al contesto a cui fa riferimento la g
dimostrazione di efficacia/tossicita dei nuovi farmaci.
GPP Riportare i vincoli prescrittivi dei nuovi farmaci utilizzando un 3
linguaggio comprensibile.
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Il giornalista deve assicurare che l'informazione medico-
GPP farmaceutica sia quanto piu corretta in modo da non creare false 9
aspettative.
PP Notizie e informazioni su sperimentazioni di nuovi farmaci vanno g
diffuse citandone doverosamente le fonti.
GPP Ogni informazione medico-farmaceutica deve essere priva di g
manifesta pubblicita e di vantaggio per le parti interessate.
PP Medico e giornalista collaborano nel rispetto della dignita dei 9
pazienti e del diritto/dovere di informare.
Come si informano i cittadini sui farmaci? Per la maggior parte
PP sui social, cosi come sulla malattia. Sarebbe utile una interazione 7
sul sito della struttura sanitaria con un medico che risponde ad
eventuali quesiti anche sull’uso corretto dei farmaci.
GPP Comunicare con il caregiver del paziente & importante. 8
GPP Il caregiver del paziente va coinvolto nel team multidisciplinare. 6,5
PP Il paziente deve scegliere il proprio caregiver da coinvolgere nella g
comunicazione con i sanitari.

GPP Individuare figure che conoscano le necessita giornalistiche e che .

facciano da filtro per i professionisti della ricerca. ’
GPP Verificare |'affidabilita delle fonti di informazione. 9
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GPP Evitare di suscitare eccessiva paura o eccessiva speranza nella g
comunicazione.

Rendere comprensibili ed interessanti i contenuti e i risultati

GPP della ricerca scientifica mantenendo la loro veridicita e 9
utilizzando un linguaggio comprensibile.

Diffondere la conoscenza sulla metodologia di cui si avvale la

GPP ricerca scientifica per una migliore comprensione riguardo 8
I'affidabilita dei risultati ottenuti.
PP Consentire I'approccio con i pazienti per "umanizzare" la notizia, 8
naturalmente nei limiti del rispetto della privacy.
GPP Semplificare il linguaggio. 8
PP Utilizzare le nuove tecnologie per agevolare lo scambio di g
informazioni.

GPP Definire incontri periodici per un confronto aperto e formativo. 7

Sarebbe auspicabile che i professionisti della comunicazione
PP associassero alla comunicazione degli esiti delle cure (CEC), 7

storie di pazienti che ne hanno fatto esperienza (paziente
"esperto").
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Reference

Statement

Votazione

GPP

La CEC non dovrebbe riguardare solo il dominio fisico della
sopravvivenza o del mantenimento della remissione, ma anche
quelli relativi alla qualita della vita (mantenimento delle relazioni
sociali: interazione con fsmiliari, amici, ruolo sociale) e dei
significati personali dell'esisitenza (dominio spirituale).

GPP

| professionisti della comunicazione, nell'informare in merito
all'esito delle cure, dovrebbero tenere in considerazione anche la
rappresentazione sociale della patologia oncologica (sickness).

7,5

GPP

La CEC dovrebbe tenere conto non solo del modello biomedico
di malattia (desease), ma soprattutto dell'impatto sul vissuto del
malato (illness).

GPP

La CEC deve essere adattata ai vari contesti ove esse si applicano
(ospedaliero, territoriale, domiciliare), comprendendo una
valutazione delle risorse necessarie per renderli utilizzabili.

GPP

Acquisire competenze comunicative per informare e interagire
con i pazienti attraverso il digitale: come ascoltare/rilevare i
bisogni dei pazienti, fornire indicazioni in un linguaggio semplice
(comprensibile) e in modo esaustivo (non dare nulla per
scontato), soddisfare i loro bisogni informativi.

GPP

Dedicare tempo al confronto tra operatori sulle "pratiche
comunicative" digitali adottate, al fine di individuare eventuali
criticita e delineare interventi migliorativi.

ie N
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Reference Statement Votazione
Stabilire regole condivise dagli operatori/ricercatori per utilizzo
GPP diinternet e di strumenti di m-Health (App) - Policy d'uso - es. 7
consultare solo pagine online certificate.
Considerare gli strumenti digitali come un nuovo "strumento"
GPP con cui rafforzare la comunicazione pre-esistente fra operatori e 7
di questi con i pazienti.
Verificare sempre che le informazioni inserite online o condivise
GPP nelle diverse piattaforme, siano state adeguatamente comprese 7,5
dai pazienti (e dagli stessi operatori).
cpp Necessita di fornire ai giornalisti informazioni efficaci, semplici e g
sintetiche sulla tecnologia di riferimento.
PP Comunicazione da parte della struttura sanitaria 5
sull'appropriatezza prestazionale.
GPP Senso della presa in carico- tecniche di comunicazione. 7
PP Le tecnologie gia in uso da tempo non diventano inutili perché ce 7
ne sono di nuove.
PP Individuare temi e forme comunicative che aiutino a valorizzare g
le buone pratiche della prevenzione.
GPP Valorizzare le testimonianze dei pazienti e dei familiari. 8
\Dn 90
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Reference Statement Votazione

GPP Evitare una percezione della narrazione mediatica come attenta ;
piu al luogo della cura che non all'esigenza del paziente.

PP Sdrammatizzare nei limiti del possibile I'ospedale, 6
attraverso storie individuali e "dietro le quinte".

Fornire ai media televisiviimmagini prodotte dalla struttura
GPP sanitaria relative al lavoro ai luoghi dell'ospedale, ai dispositivi, 7
alle apparecchiature.
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