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INntroduzione

Il cancro della cervice uterina € in calo sia per incidenza sia per mortalita in Europa.
L'Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) ha identificato come obiettivo per il 2030
I'eliminazione del cancro della cervice uterina quale problema di salute pubblica portandola
al livello di malattia rara (1). Per fare cid sara necessario che si raggiunga una copertura
vaccinale del 90%, una copertura di test di screening effettuati del 70% (con almeno un test
altamente efficace entro i 35 anni e di nuovo entro i 45 anni) e che il 90% delle donne riceva un
trattamento efficace dopo l'identificazione di una lesione precancerosa o un cancro (1). In molti
paesi europei la copertura di screening e di trattamenti e gia oltre le soglie, ma l'incidenza &
ancora sopra il livello di malattia rara. Prima che la vaccinazione possa impattare sull'incidenza
in tutte le fasce di eta passeranno molti anni. Inoltre, la copertura di screening non € uguale fra
tutte le donne: le donne che sono considerate in condizione di maggior vulnerabilita, e spesso
anche a maggior rischio di cancro, hanno un minor accesso allo screening (2).

Itassidiincidenzaemortalita percancrodellacervice uterinavarianomoltoall'internoetraipaesi
dell'Unione Europea. Spesso i programmi esistenti faticano a raggiungere le sottopopolazioni
di donne “vulnerabili” nell'ambito delle quali si concentra una parte importante dei casi e dei
decessi (Tabella 1) (3-12).

Lideaallabasedel progetto CBIG-SCREEN é che, migliorando la partecipazione delle popolazioni
piu svantaggiate al continuum del percorso di screening, sia possibile ridurre drasticamente le
diseguaglianze nellincidenza e nella mortalita per cancro della cervice uterina all'interno e tra
paesi europei (13).

Il progetto ha, quindi, come obiettivo principale quello di aumentare I'adesione ai programmi
di screening del cancro della cervice uterina nelle donne piu vulnerabili e facilitare la loro
partecipazione dal test iniziale fino all'eventuale trattamento anche attraverso una continua
collaborazione con gli operatori, i decisori e con le donne piu vulnerabili per identificare e
sviluppare strategie che rispondano a bisogni specifici.

Nel dicembre 2022 il Consiglio Europeo ha emanato le nuove raccomandazioni relativamente
agli screening oncologici per gli stati membiri. Per il cancro della cervice uterina, il Consiglio
Europeo raccomanda di implementare lo screening con test per il papilloma virus umano
(Human Papilloma Virus - HPV) dai 30 ai 65 anni con un intervallo almeno quinquennale e di
valutare l'uso dell'auto- prelievo (self-sampling) per aumentare la copertura soprattutto nelle
donne che non hanno mai aderito (14).

Il Sistema Nazionale Linee Guida vede attivo un progetto che sviluppa raccomandazioni
multi societarie sulla prevenzione uterina. Queste linee guida italiane sono subordinate alle
raccomandazioni del Consiglio Europeo e alle linee guida europee sulla quality assurance nello
screening cervicale.
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Tabella 1
Rischi relativi di cancro della cervice uterina e stime del numero assoluto di cancri per alcuni sottogruppi di donne vulnerabili
(da CBIG-SCREEN).

Gruppo target Numero di donne Rischio Relativo Numero di cancri Riferimenti

con piu di 25 anni in UE di cancro della nel gruppo target bibliografici

cervice uterina
nel gruppo target
Popolazione generale 325.300.000 riferimento 61.072 [CO-WHO HPV
(riferimento) Information centre
Basso stato socio-economico 65.000.000 2,1 21 Shack L. etal. (3)
Donne con HIV 600 5 560 ECDC, FIGO
Donne con altre malattie
a trasmissione sessuale 239.189* Chlamydia spp. 2.2-6.0 100-270 Anttila, T et al. (4)
Donne con problemi GBD IHME,
di tossicodipendenza 780.000 13.2 Italia 1880 Mancuso et al. (5)
Donne con problemi 3.600.000 1.7 Svezia, 1.150, Rehm, J et al. (6)
di alcolismo 5.1 Italia 3.300 Weiderpass E et al (7)
Mancuso P et al. (4)

Lavoratrici del sesso 828.200 1.9%* 300 Vorsters A. et al (8)

Marek E. et al (9)
Marra E. et al (10)

Donne immigrate 42.296.878 totali 1.2 Svezia, 9.300, UN

da paesi ad alta 12.758.699 da 4.1 Italia 8.800 Azerkan, Fetal (11)
p

prevalenza di HPV ™ paesi ad alto rischio Di Felice, E etal. (12)

* Dati diincidenza relativi a Chlamydia trachomatis, Gonorrea e Sifilide nel 2013.; FIGO — International Federation of Gynaecology and Obstetrics; GBD IHME - Global Burden of Disease
Institute for Health Metrics and Evaluation;
**Rischio relativo di persistenza dell’HR-HPV nelle prostitute rispetto alle donne che pianificano le nascite

Obiettivo del documento

In questo quadro, I'Osservatorio Nazionale Screening (ONS) ha ritenuto necessario elaborare
il presente documento sulle indicazioni all’'uso del self-sampling nei programmi di screening,
nel quadro piu ampio delle iniziative per aumentare la partecipazione al programma. Per
elaborare queste indicazioni, si € avvalso delle iniziative di consultazione degli stakeholder
e delle utenti condotte per lo studio CBIG-SCREEN. Questo documento ha anche l'obiettivo
di stimolare l'individuazione di nuove domande per lo sviluppo di raccomandazioni adatte al
contesto italiano sull’'uso del self-sampling.
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Metodologia

Attori coinvolti: ONS-ISPRO, con Azienda USL-IRCCS di Reggio Emilia, in quanto partner
italiano del progetto CBIG-SCREEN, hanno costituito un Collaborative User Board (CUB).

Il CUB & un comitato che coinvolge gli utilizzatori finali dei servizi raccomandati dal progetto
e le figure che comunque subiranno le conseguenze delle decisioni prese. La metodologia
per il coinvolgimento degli stakeholder e le utenti & stata definita dall’'Universita di Aarhus
(Danimarca), i CUB sono stati creati in 7 paesi (Danimarca, Francia, Italia, Estonia, Romania,
Bulgaria, Portogallo). Il coordinatore del progetto CBIG-SCREEN e INSERM (Institut National de
la Santé et de la Recherche Médicale, Paris), con il coordinamento amministrativo fornito da
INSERM TRANSFERT SA.

La composizione del CUB italiano (Figura 1 e Appendice 1) vede tre livelli di stakeholder
coinvolti:
* macro: decisori di livello nazionale e regionale
* meso: chi deve mettere in atto le decisioni - coordinatori dei programmi, professionisti
* micro: le donne a cui sono diretti i servizi

La composizione del CUB italiano

CuB
ITALIANO

Livello MACRO Livello MESO

Chiara Amendola (ASL Toscana Centro)
Diego Baiocchi (Regione Lazio) Giovanna Bondavalli (progetto Rosmary, Comune Reggio Emilia,
Alessandra Barca (Regione Lazio) *+  diocesi Reggio Emilia)
Lilia Biscaglia (Regione Lazio) Cinzia Campari (AUSL Reggio Emilia)
Daniele Galeone (Ministero della salute) Paola Capparucci (SIMM — Societa Italiana di Medicina delle Mediazioni)
Lucia Li Sacchi (Regione Sicilia) Silvia Catasta (ASL Toscana Centro)
Alessandro Maltempi (Regione Lazio) Gessica Martello (ULss Verona)

Paola Mantellini (ONS) Giulia Occhini (MMG Firenze)
Maria Teresa Menzano (Ministero della salute) Luana Oddi (AUSL Reggio Emilia)
Elena Narne (Regione Veneto) Ameyao Philomena (mediatrice culturale)
Sabrina Sinigaglia (CREAI - Centre Régional d’Etudes, d’Actions et
d’Informations, Francia)
Mario Valenza (ASP Palermo)
Lisa Vezzani (Cooperativa Madre Teresa)

Livello MICRO

Abbiamo portato il punto di vista del
livello micro dentro al CUB attraverso
strumenti di Ricerca Qualitativa (in
particolare interviste) e attraverso
I’esperienza quotidiana di alcuni
stakeholder del livello meso.

Facilitatori:
Paolo Giorgi Rossi, Laura Bonvicini (AUSL-IRCCS Reggio Emilia),
Noemi Auzzi (ISPRO Firenze)
Esperti metodologici:
Luca Ghirotto, Giusy lorio (AUSL-IRCCS Reggio Emilia)
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| partecipanti al CUB sono stati individuati e invitati a partecipare dall’'ONS in modo da garanti-
re una pluralita di punti di vista per ruolo, professione, area geografica di origine ed esperienza
di lavoro o appartenenza a gruppi di vulnerabili. Il lavoro si & svolto tramite incontri online con
uso di strumenti elettronici per favorire la partecipazione attiva di tutti (ad esempio flinga.fi)
e tramite lavoro in back office con consultazione di materiali. Data la difficolta di coinvolgere
donne del livello micro le loro voci sono state portate all'interno del CUB tramite interviste
semi-strutturate e tramite alcuni degli stakeholder del livello Meso che lavorano a stretto con-
tatto con loro.

Gli obiettivi del CUB sono cambiati nelle varie fasi del progetto. Nella prima fase il CUB ha
focalizzato I'attenzione sulle barriere che ostacolano I'accesso allo screening e sulla percezione
che ne hanno gli stakeholders e le donne, individuando poi gruppi di donne vulnerabili da
prendere in considerazione. Nella seconda fase il CUB ha identificato le possibili soluzioni per
rimuovere le barriere individuate. Nei paesi del progetto CBIG-SCREEN dove, oltre al CUB, sara
realizzato uno studio pilota (Estonia, Portogallo, Romania), lI'intervento e le soluzioni indivi-
duate verranno testate nel pilota. Nella terza fase il CUB valutera i risultati dei piloti e proporra
strategie di adattamento degli interventi al contesto locale.

Le attivita del CUB sono state organizzate attraverso incontri online, con due primi incontri
che hanno affrontato il tema delle barriere e ulteriori due intorno al tema delle soluzioni.

| partecipanti al CUB sono stati informati dei risultati delle analisi della reportistica italiana e
delle revisioni sistematiche disponibili.

Dai report di PASSI, ONS e ISTAT e dalla letteratura scientifica sono stati estratti i dati sulle di-
seguaglianze (per diverse variabili di stato socioeconomico e per stato migratorio) negli esi-
ti (incidenza e mortalita) e di copertura (copertura test nei programmi organizzati e con test
spontaneo) in Italia e sono stati sintetizzati in poche slide con infografiche per la presentazione
al CUB. Tre revisioni sistematiche sono state condotte nell'ambito di CBIG-SCREEN: una sulle
barriere allo screening percepite dalle donne vulnerabili, un‘altra sugli interventi per aumen-
tare la copertura nelle donne vulnerabili e una terza relativa all'impatto sulla partecipazione
del self-sampling nelle esperienze condotte in Italia, che ha incluso anche dati non pubblicati.
| risultati sono stati presentati al CUB con infografiche e intervento degli autori nel caso delle
esperienze italiane.
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Metodologia di lavoro del CUB: incontri online con specifici strumenti e lavoro in back-office

ANALISI BARRIERE ]

ANALISI SOLUZIONI

24/02/2022
1° incontro
IDENTIFICAZIONE DELLE
PRINCIPALI BARRIERE
e DEI GRUPPI DI DONNE
PIU VULNERABILI
(strumento: FLINGA)

Sistematizzazione dei risultati
in una matrice

08/06/2022
2° incontro
CONDIVISIONE E
COMPLETAMENTO
DELLE MATRICI
(strumento: MATRICI)

Identificazione
delle principali
soluzioni
e prima analisi
dell’actionability
per le soluzioni
identificate

15/11/2022
3° incontro
CONDIVISIONE
DELLE POSSIBILI SOLUZIONI
E ANALISI
DI OGNI SOLUZIONE
IN TERMINI DI
ACTIONALBILITY DELLE
BARRIERE E DEI GRUPPI
DI DONNE VULNERABILI.
PRIORITARIZZAZIONE
DEGLI INTERVENTI
(strumento: MATRICI)

Nuova raccolta
delle voci
delle donne
del livello micro
sul self-sampling

19/04/2023
4° incontro
CONDIVISIONE
RISULTATI
DI TUTTI I CUB
CONDIVISIONE
RACCOLTA vVOCI
SUL SELF-SAMPLING
ORGANIZZAZIONE
RESTITUZIONE
RISULTATI

Stesura
documenti

* Per actionability siintende la valutazione della capacita di un'azione, decisione o intervento (in tal caso il self-sampling)
diinfluenzare in modo efficace e positivo una situazione specifica considerata. Tale valutazione tiene conto di una serie
di fattori riconducibili sia al livello di modificabilita stessa della situazione considerata e sia della fattibilita e dell’effica-

cia delle azioni da implementare per generare un impatto.
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Risultati

Il CUB ha lavorato partendo dal quadro sintetizzato nel box sottostante.

Il quadro delle diseguaglianze in Italia

La mortalita per cancro della cervice uterina € molto piu alta nelle donne con basso titolo di
studio rispetto alle donne laureate (15).

La copertura di test di screening € minore nelle donne con basso titolo di studio, difficolta
economiche e immigrate di recente arrivo (<10 anni). Nelle donne con background migrato-
rio la differenza nell’adesione allo screening rispetto alle italiane diminuisce all'aumentare del
tempo di permanenza in Italia delle donne immigrate (16).

Esiste una forte eterogeneita nell'organizzazione dei programmi di screening tra le regioni
italiane e questo si ripercuote sulle coperture. Dove i programmi sono poco attrattivi il coin-
volgimento delle donne immigrate & ancora piu difficoltoso, il privato € piu attivo ma rimane
poco accessibile alle immigrate e la differenza finale nella copertura € maggiore rispetto alle
regioni in cui i programmi sono piu attrattivi (17,18).

Le barriere identificate dalla revisione sistematica CBIG-SCREEN

Le barriere predominanti a livello macro emerse dalla letteratura (19) riguardano il finanzia-
mento, la burocrazia e la fiducia. A livello meso i temi chiave emersi sono relativi alla comuni-
cazione (in particolare nelle lingue appropriate e con contenuti culturalmente appropriati), ai
metodi per sollecitare la partecipazione (inclusi gli inviti, i richiami e le segnalazioni da parte
dei medici), all'organizzazione del sistema (inclusa la possibilita di prenotare appuntamenti
appropriati e i tempi di attesa), al personale di servizio (quali la disponibilita di personale fem-
minile e la rappresentanza/comprensione dei gruppi minoritari) e le precedenti esperienze di
cure ginecologiche/screening cervicale. Le barriere identificate a livello micro possono essere
classificate in una consapevolezza limitata del cancro della cervice uterina e dello screening;
avversione allo screening; priorita concorrenti e atteggiamenti nei confronti dello screening
e della cura di sé.

Le voci delle donne vulnerabili

Dalle interviste fatte a donne in cura presso i servizi di dipendenze patologiche e alle media-
trici culturali @ emersa la difficolta in alcune culture di assimilare il concetto di prevenzione
e sottoporsi ad una visita/un test sanitario quando non si hanno problemi di salute e si sta
bene. Lorganizzazione dei servizi a volte non & chiara e l'invito tramite lettera € poco efficace
perché difficile da capire e prevede un‘organizzazione per rispettare I'appuntamento troppo
complessa.

Interventi efficaci

I lavori del CUB hanno portato a definire la matrice di barriere e gruppi vulnerabili che & ser-
vita da base per condurre le analisi sulle soluzioni (un esempio applicato all'auto-prelievo e
mostrato in seguito).

A partire dalle soluzioni identificate dalle revisioni sistematiche (19, 20, 21), riassunte nel box
successivo, il CUB ha analizzato come gli interventi proposti potessero potenzialmente ri-
muovere le barriere identificate.
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Cosa funziona:

* Solleciti postali.

* Solleciti telefonici, ma sono stati valutati solo in studi piccoli che non tengono conto della
fattibilita e sostenibilita nei programmi di popolazione.

* Lafirma del medico di medicina generale (MMG) sulla lettera d'invito.

* Lappuntamento prefissato.

* La semplificazione delle modalita di consegna e riconsegna (invio postale, farmacie, uso
dei MMG) del FOBT (Faecal Occult Blood Test - Test del sangue occulto nelle feci), anche se
la consegna tramite MMG é risultata poco sostenibile.

* Interventi per avvicinare il provider e ridurre le barriere logistiche.

* Il self- sampling per il test HPV, anche se il numero di dispositivi da spedire per ottenere un
campione € poco sostenibile.

* Specificare che ad effettuare il prelievo cervicale sara una donna.

Cosa non funziona:

* Lettere lunghe e troppo dettagliate.
* L'aggiunta di opuscoli e materiale informativo.
* Offrire l'opzione fra FOBT e sigmoidoscopia.

Cosa non si sa se funziona:

* Lasegnalazione (reminder) al medico di famiglia che le donne sono in ritardo nell’effettua-
re i controlli.
* Le campagne informative di massa.

Costo-efficacia (valutata solo per una piccola parte degli interventi)
Le lettere d'invito e di sollecito hanno costi bassi per persona screenata non coperta in pre-
cedenza.

Interventi specifici per le donne vulnerabili

1. Promemoria e incentivi per le assistite (lettera di invito).

2. Formazione di gruppo e formazione individuale (educazione fornita in una lingua mirata,
materiale didattico accessibile, consultazione adattata e individuale).

3. Feedback e incentivi per i sanitari (poromemoria e impegno del medico).

4. Riduzione delle barriere strutturali e delle spese vive per le assistite (auto-prelievo o self-
sampling).

1
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Nella matrice sottostante (Figura 3) € schematizzata la letteratura e la revisione dell'impatto
sulla partecipazione allo screening nelle esperienze italiane (2). Non si sono osservate differen-
ze nella partecipazione agli approfondimenti fra le donne che partecipano con auto-prelievo e
guelle che partecipano all'ambulatorio. La completezza del follow-up e risultata simile sia con
protocolli che prevedono il triage citologico sia con invio diretto in colposcopia.

Self-sampling: possibili strategie e popolazioni

I TIPO DI OFFERTA
OFFERTA PER TUTTE OFFERTA SOLO
ALLE NON ADERENTI
Opt-out (auto-prelievo, WHOIHOXGIIENEIERIE] Come alternativa
se non lo vuoi ambulatorio e auto-prelievo eI [[Hei)

devi tirarti fuori)

Proposto come scelta fra Come alternativa
ENETOOEETTORIEETOM  al sollecito farmacie, MMG
farmacie e MMG

Opt-in con ritiro
POSSIBILI senza richiesta
STRATEGIE

Opt-in (se vuoi

l'auto-prelievo Come alternativa

Proposto come scelta fra

lo devi chiedere) ambulatorio e auto-prelievo [ al sollecito

Offerta attiva Non applicabile Al momento
opportunistica non ci sono studi

Evidenza minore di partecipazione

Risultati non conclusivi

Evidenza di maggiore partecipazione

Raccolta di voci delle donne: sintesi delle interviste sull’auto-prelievo

Approfondire la comprensione di esigenze e desideri delle donne aiuta ad adattare al meglio
I'intervento dell’'auto-prelievo ai diversi contesti locali e ai bisogni rilevati per rendere lo
screening del cancro del collo dell’'utero piu accessibile e accettabile.

| componenti del CUB a piu diretto contatto con le donne vulnerabili hanno raccolto le loro voci
tramite domande aperte semi-strutturate. Le domande miravano a comprendere esigenze,
comportamenti, abitudini e idee rispetto alla possibilita dell’auto-prelievo (Appendice 2).

E stato raccolto il punto di vista sull’auto-prelievo di 41 donne. Tra queste sono presenti donne
con disabilita psichica afferenti ai Servizi del Dipartimento di Salute Mentale, donne ospiti con
i loro bambini nelle comunita residenziali, donne con problemi di dipendenza e giovani donne
nigeriane recentemente arrivate in Italia.

I MMG & emerso come figura di riferimento per quando si ha un problema di salute,
quando si vogliono fare dei controlli e ottenere informazioni. Il ginecologo ¢ invece colui
che maggiormente indirizza ad effettuare Pap-test o test HPV, a seguire la lettera di invito a
screening e solo dopo il MMG.
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Il 42% delle donne ha risposto che potrebbe fare I'auto-prelievo, ma molte donne vorrebbero
ricevere spiegazioni e/o una formazione all’'uso del kit; quelle che non farebbero I'auto-prelievo
(58%) hanno delle resistenze legate a paura e ansia, al sentirsi incapaci di farlo da sole, al volere
la presenza di una figura medico-sanitaria. Il medico di base, nonostante sia emerso come
figura di riferimento, viene poco citato come canale tramite cuiritirare I'auto-test o consegnare
il test gia fatto.

E stato inoltre rilevato come non ci debba essere coincidenza tra dove reperire e dove
riconsegnare il campione dell’auto-prelievo. Emerge infatti che si preferirebbe riceverlo a casa,
ritirarlo in farmacia o al consultorio e riconsegnarlo invece in ospedale, in farmacia, al Centro
Prelievi/MMG/Consultorio.

Le considerazioni dei partecipanti al CUB

- Comunicazione e relazione: la comunicazione dovrebbe essere continua, cioé ricorrente
durante tutte le fasi dei percorsi di screening. La cura della comunicazione dovrebbe permet-
tere I'emersione delle specifiche vulnerabilita. E importate intercettare figure di riferimento
della comunita nel lavoro di sensibilizzazione e diffusione delle informazioni. Nella dimensio-
ne comunicativo-relazionale passano anche tutte le attenzioni alle modalita di accoglienza
chei servizi dovrebbero implementare.

- Gratuita del percorso di screening: la gratuita € importante non solo per il superamento
delle barriere economiche, ma pud anche diventare I'aspetto tangibile dell'importanza data
dalle istituzioni allo screening favorendo il superamento delle barriere dovute alla scarsa prio-
rita o mancanza dell'idea di prevenzione.

- Valersi di occasioni per sensibilizzare e/o per intercettare delle vulnerabilita: dalle in-
terviste € emerso come sia spesso l'esperienza di una gravidanza la porta d’accesso per entra-
re nei circuiti di prevenzione, raccogliere informazioni ed effettuare lo screening. Si possono
sfruttare cosi anche altre occasioni di contatto con i servizi e i professionisti sanitari quando si
individuano possibili situazioni di difficolta per sensibilizzare e informare sullo screening.

- La resistenza rispetto alla scelta dell’auto-test e la proposta in setting opportunistico:
gia a partire dalla letteratura e dalle recenti esperienze italiane l'auto-test ha mostrato delle
criticita quando offerto come prima scelta. Le interviste confermano le resistenze a riguardo
(anche chi é favorevole all'auto-test richiede che siano date spiegazioni/formazioni con un
contatto diretto). La proposta dell’auto-test, come prima scelta, potrebbe perd arrivare nei set-
ting opportunistici, dove & possibile un'informazione data direttamente dall'operatore e rag-
giungere cosi chi altrimenti potrebbe non aver trovato altri canali di accesso allo screening.

- Il risultato dell’analisi dell'impatto che il self-sampling puo avere sulle barriere e i gruppi
identificati & visualizzabile in Figura 4. Nel considerare quanto il CUB ha prodotto & importante
tenere presente che é qui presentata la sintesi di ragionamenti e riflessioni. Si ricorda, inoltre,
che ogni categoria di vulnerabilita identificata ha delle specificita interne anche molto diverse
e che le barriere sono emerse sia da rappresentanti diretti delle categorie che da membri del
CUB che direttamente o indirettamente hanno a che fare con quelle categorie. Da qui I'emer-
sione di barriere molto generalizzanti che avrebbero bisogno di verifiche contestuali maggior-
mente strutturate per evitare il rischio di interpretazioni erronee, incomplete o stereotipate
che impediscano di rintracciare gli aspetti maggiormente rilevanti e dirimenti oltre che piu
aderenti alle realta dei vissuti.
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Sistematizzazione delle barriere per gruppi vulnerabili e categorie di barriere identificate dal CUB.

Analisi dell’actionability delle barriere dell'intervento self-sampling

alta actionability

media actionability

bassa actionability

INTERAZIONE CON SSN/ DIFFICOLTA NELLA PROBLEMI LEGATI LIMITI BELIEFS
COMUNICAZIONE GESTIONE DEITEMPI | AL SERVIZIO SANITARIO NELL'AZIONE
Tutte Paura; reputazione dei servizi; Mancanza di autonomia | Inadeguatezza delle strutture; Paura; stigma;
mezzi di comunicazione obsoleti; fredda accoglienza dell'operatore scarsa consapevolezza
health literacy; messaggi poco chiari; della tutela di se
capacita di empatia e attitudine
relazionale-comunicativa
degli operatori
Donne immigrate Difficile comprensione e diffidenza Marginalita Ostacoli all'accesso; Disagio personale Diversa idea
di recente arrivo anagrafiche incomplete e familiare di prevenzione
e difficolta a consegnare le lettere
Donne con basso Paura e disinteresse Rigidita sul lavoro Servizi poco attrattivi Complessita famigliare
titolo di studio
Donne con problemi Solitudine Mancanza di percorsi dedicati, Auto trascuratezza Sfiducia
di dipendenza difficolta nell'attesa
Persone in transizione Formazione operatore incompleta,
problema anagrafico
Donne con problemi | Difficile comprensione Mancanza di percorsi dedicati, Auto trascuratezza No priorita
di salute mentale nessun sanitario di «fiducia»
Donne in carcere Difficolta a comunicare Mancanza di autonomia | Dipende dal ruolo operatori sanitari
Sex workers Complessita familiare Assenza di privacy Auto trascuratezza
Donne con HIV Stigma Assenza privacy e specificita percorsi Disagio, imbarazzo
o altre STI
Donne senza fissa Difficolta a comprendere il messaggio Accoglienza problematica
dimora e difficolta degli operatori a comunicare
Donne vittime Paura Assenza di privacy Vergogna, ruolo Sfiducia, sensazione
diviolenza dell'agente di violenza diinadeguatezza
Donne con disabilita | Considerato un carico in pi, paura Assenza di privacy e specificita percorsi

(poca cognizione del proprio corpo)

Auto trascuratezza

14



INDICAZIONI SULL’USO DELL’AUTO-PRELIEVO NEI PROGRAMMI DI SCREENING DEL CANCRO DELLA CERVICE

Considerazioni conclusive

L'auto-prelievo & suggerito dalle raccomandazioni del Consiglio Europeo come possibile
soluzione per aumentare la partecipazione nelle donne che non aderiscono allo screening.

In Italia gli studi che hanno inviato il kit per I'auto-prelievo a tutte le donne non rispondenti
hanno mostrato un incremento nella partecipazione con risultati coerenti. Lofferta di auto-
prelievo dietro richiesta della donna ha mostrato, invece, una adesione minore o simile ai
solleciti standard. Soluzioni intermedie con offerta di ritiro del campione dell’auto-prelievo
in farmacia hanno mostrato risultati eterogenei a seconda dei contesti e delle modalita
organizzative.

L'offerta dell’auto-prelievo come prima opzione a donne che hanno aderito in precedenza allo
screening ha ottenuto una partecipazione molto inferiore all'invito standard all'ambulatorio,
con risultati omogenei fra i diversi studi. Lofferta del self-sampling a donne aderenti deve es-
sere fatta solo nell'ambito di sperimentazioni controllate di modalita innovative che abbiano
la potenzialita di cambiare in modo drastico le dinamiche osservate nelle sperimentazioni
precedenti.

Le donne che aderiscono con l'auto-prelievo e risultano positive aderiscono al follow-up, se
opportunamente contattate, in modo simile a quelle che aderiscono all'ambulatorio e dun-
gue non vi & un razionale per adottare algoritmi differenti per gli approfondimenti, anche se
cid comporta un appuntamento in piu per il prelievo citologico.

L'offerta di auto-prelievo a donne vulnerabili che hanno contatti per altri motivi (offerta op-
portunistica) con operatori formati appositamente é stata considerata una modalita promet-
tente per aumentare la copertura in queste donne e dovrebbe essere valutata in adeguate
sperimentazioni.

E prioritario che vengano sviluppate delle raccomandazioni adatte al contesto italiano, inserite
nel Sistema Nazionale Linee Guida, su come possano essere sfruttate le potenzialita dell’auto-
prelievo a partire dalla concettualizzazione proposta nella figura 3.
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Appendice 1

Dettaglio componenti del CUB

Chiara Amendola Dipartimento Salute Mentale e Dipendenze, Regione Toscana e
ASL Toscana Centro Provincia di Firenze
Diego Baiocchi Promozione della salute e prevenzione, Regione Lazio

Regione Lazio

Alessandra Barca Programma di Screening, Regione Lazio Regione Lazio
Lilia Biscaglia Programma di Screening, Regione Lazio Regione Lazio
Giovanna Bondavalli  Lavora nell’ambito di progetti rivolti Provincia di

a donne e uomini, transessuali vittime Reggio Emilia

di tratta e sfruttamento sessuale

Cinzia Campari Centro Screening Oncologici AUSL - Regione Emilia
IRCCS Reggio Emilia Romagna e Provincia
di Reggio Emilia
Paola Capparucci Societa Italiana di Medicina delle Migrazioni Nazionale
(SIMM)
Silvia Catasta Dipartimento Salute Mentale e Dipendenze, Regione Toscana e
ASL Toscana Centro Provincia di Firenze
Daniela Galeone Prevenzione delle malattie croniche e Nazionale

promozione della salute- ex Direzione Generale
della Prevenzione sanitaria - Ministero della Salute

Lucia Li Sacchi Dipartimento Regionale per le Attivita Sanitarie Regione Sicilia
e Osservatorio Epidemiologico, Regione Siciliana

Alessandro Maltempi  Promozione della salute e prevenzione, Regione Lazio
Regione Lazio

Paola Mantellini Direttrice Osservatorio Nazionale Screening Nazionale
(ISPRO)
Gessica Martello Dipartimento di Prevenzione AULSS 9 Regione Veneto

Scaligera- Verona
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1. Stakeholder 2. Istituto e posizione 3. Area geografica

Maria Teresa Menzano Prevenzione delle malattie croniche e Nazionale
promozione della salute- ex Direzione Generale
della Prevenzione sanitaria - Ministero della Salute

Elena Narne UOC Screening, Azienda Zero, Regione Veneto  Regione Veneto
Giulia Occhini Medico di Medicina Generale (MMG) Regione Toscana -
Firenze
Luana Oddi AUSL - IRCCS Reggio Emilia Regione Emilia
Romagna e Provincia
di Reggio Emilia
Ameyao Philomena Mediatore culturale (Ghana) Provincia di
Reggio Emilia
Sabrina Sinigaglia ANCREAI - Fédération des Centres Régionaux Internazionale

d’Etudes, d’Actions et d’Informations en faveur
des personnes en situation de vulnérabilité,

Francia
Mario Valenza U.O.S. Centro Gestionale Screening, Regione Sicilia e
ASP Palermo Provincia di Palermo
Lisa Vezzani Lavora in una cooperativa che tutela le donne Provincia di

e le mamme in condizioni di marginalita Reggio Emilia
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Appendice 2

Metodi qualitativi di indagine:
strumenti utilizzati per la conduzione di interviste

| componenti del CUB a piu diretto contatto con le donne vulnerabili hanno raccolto le loro
voci tramite domande aperte semi-strutturate. Le domande miravano a comprendere esigen-
ze, comportamenti, abitudini e idee rispetto alla possibilita dell’auto-prelievo.

In particolare, sono state poste domande volte ad indagare, per gradi, le esperienze attuali
delle donne con vulnerabilita per quanto riguarda: le modalita attraverso cui gestiscono i loro
problemi di salute, il rapporto con i servizi sanitari cui sono solite rivolgersi e la conoscenza
generale dei servizi, I'abitudine a effettuare controlli di prevenzione del cervicocarcinoma, i
canali utilizzati per ottenere informazioni in materia di salute e prevenzione, fino ad un corpus
di domande specificatamente riguardanti | auto-prelievo (possibile utilizzo, reperimento del
kit, consegna del kit).

E stato adottato un approccio deduttivo, da quila volonta di costruire domande cheindagassero
ad ampio raggio le esperienze delle donne in materia di salute, trattamento e prevenzione per
poi concentrarsi sulle valutazioni riguardanti lo strumento dell’auto-test. In questo modo, da
un lato, si e ridotto il rischio di perdere dimensioni contestuali che dessero ragione di possibili
risposte e, dallaltro, si & prestata attenzione al coinvolgimento delle donne intervistate curando
I'aspetto relazionale e I'apertura di spazi di dialogo protetti e attenti.

Si ricorda che le persone sono state intercettate attraverso canali informali e senza la pretesa
di raggiungere una rappresentativita ma piuttosto con la volonta di recuperare delle voci che
aiutassero a muovere il ragionamento a partire dalle esperienze reali vissute da donne con
particolari vulnerabilita.

Nella pagina seguente lo schema di domande e temi adottato per la conduzione delle intervi-
ste.
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Esplorazione
abitudini e rapporti
con SSN

Esplorazione
uso dei servizi

Esplorazione
abitudine pap-test

Auto-Test

Reperire auto-test

Consegnare
auto-test

Esplorazione
abitudini e modalita

per reperire informazioni

Spazio di liberta

. Generalmente cosa fai quando hai un problema di salute?
. Se desideri fare un controllo sul tuo stato di salute a chi ti rivolgi?

. Se hai un problema di salute (o hai bisogno di un farmaco anche se sei in salute - ad

esempio pillola contraccettiva) a chi ti rivolgi?

. Per effettuare i controlli di prevenzione del cervicocarcinoma, bisogna recarsi in am-

bulatori dove viene effettuato dal personale sanitario il Pap-test o il test del Papilloma
virus attraverso un prelievo vaginale. Hai mai effettuato un Pap-test o un test per il
Papilloma virus?

Sesi:

- Quando é stato I'ultimo controllo che hai fatto?

- Qualcuno ti ha suggerito di fare questo controllo? Chi in particolare?

- Come sei venuta a sapere della possibilita di fare questo controllo?

Seno:

- Perquali ragioni non hai effettuato il Pap-test?

- Effettueresti eventualmente un Pap-test per prevenire il cancro del collo
dell'utero?

. Se potessi avere |a possibilita di fare il test da sola a casa, come la vivresti?

. Per effettuare I'auto-test sara necessario avere un kit a disposizione composto da un

tamponcino di cotone e da una piccola provetta o bustina di plastica. Quale sarebbe
per te il modo piti comodo per ricevere questo kit?

. Come e dove sarebbe pill comodo per te riconsegnare il test affinché venga poi

analizzato?

. Solitamente come o da chi raccogli informazioni se vuoi controllare il tuo stato

di salute?

. (i sono pensieri/commenti che ti sono venuti in mente durante la conversazione e che

vuoi condividere?
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