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PREMESSA

Gli screening oncologici per la prevenzione dei carcinomi della mammella, della cervice uterina
e del colon-retto costituiscono Livelli Essenziali di Assistenza (LEA) e, in quanto tali, devono
essere garantiti con modalita efficaci, appropriate ed eque a tutta la popolazione eleggibile.

I documento Raccomandazioni per I'offerta di screening oncologici alle persone con disabilita
fisica e psichica nasce da un lavoro corale e multidisciplinare che ha coinvolto professionisti
provenienti da diverse realta regionali e ambiti disciplinari, con I'obiettivo di affrontare in modo
sistematico il tema dellequita di accesso ai programmi di prevenzione oncologica. Esso si
fonda sui principali riferimenti normativi e scientifici nazionali e internazionali in materia di health
equity e diritti delle persone con disabilita, e integra tali evidenze con esempi concreti di buone
pratiche e iniziative attive nel contesto italiano e internazionale.

La Federazione delle Associazioni degli Screening Oncologici (FASO) ha coordinato e sostenuto
I lavori del gruppo, riconoscendo la necessita di un approccio strutturato, condiviso e orientato
allimplementazione per affrontare un tema di cosli elevata rilevanza sanitaria, sociale ed etica.
II' documento ha inoltre ottenuto il patrocinio di autorevoli societa scientifiche e associazioni
iImpegnate nella promozione della prevenzione oncologica e dei diritti dei cittadini, a testimonianza
della sua rilevanza e del consenso maturato attorno ai suoi contenuti.

Nei diversi capitoli vengono analizzati in modo approfondito i principali determinanti delle
disuguaglianze di accesso agli screening nelle persone con disabilita € vengono proposte
azioni concrete di miglioramento, articolate su piu livelli: organizzativo, tecnologico, formativo e
comunicativo. Particolare attenzione & dedicata alla rimozione delle barriere fisiche, informative
e relazionali, alla formazione degli operatori sanitari, al coinvolgimento attivo delle persone con
disabilita e delle loro associazioni, nonche all'adozione di modelli di progettazione universale e
di percorsi inclusivi.

I documento raccoglie inoltre evidenze dalla letteratura scientifica internazionale, esperienze
operative sviluppate in diversi contesti regionali e nazionali e modelli innovativi di presa in
carico, delineando un quadro articolato di interventi efficaci per migliorare la partecipazione ai
programmi di screening e ridurre le disuguaglianze in salute.

Riteniamo che questo lavoro possa rappresentare uno strumento utile non solo per gli operatori
direttamente coinvolti nei programmi di screening, ma piu in generale per tutti i professionisti
e | decisori impegnati nella promozione della salute pubblica, favorendo l'integrazione delle
competenze e il rafforzamento delle reti collaborative.

Sulla base dell'esperienza in corso presso I'Azienda Socio-Sanitaria Territoriale (ASST) di
Mantova per i cittadini del territorio mantovano dell’Agenzia di Tutela della Salute (ATS) della
Val Padana, in Regione Lombardia, il documento propone infine un modello organizzativo di
screening inclusivo, che integra aspetti clinici, organizzativi e relazionali. Tale modello rappresenta
una possibile base di riferimento per la definizione di future linee di indirizzo a livello nazionale,
nell'ottica di garantire un’offerta di prevenzione realmente accessibile, equa e centrata sulla
persona.

Silvia Deandrea Annarosa Del Mistro
Past-president FASO Presidente FASO
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Capitolo 1 | Perche questo documento?

Gli screening oncologici rappresentano un intervento di sanita pubblica di assoluta utilita,
non solo perche consentono la diagnosi precoce, ma anche perche, quando sono
realmente accessibili a tutta la popolazione, fungono da “ri-equilibratori sociali”, mitigando
le disuguaglianze di salute secondo il principio di health equity — ossia garantire a tutte le
persone opportunita eque di essere in buona salute, rimuovendo ostacoli quali poverta,
discriminazione e le loro conseguenze (Braverman et al.2011; 2017; WHO 2008). Tuttavia,
non tutti riescono a varcare questa soglia con la medesima facilita: barriere architettoniche,
economiche, organizzative e culturali riducono l'adesione ai programmi di screening.
Inoltre, una parte dei soggetti con maggior rischio di sviluppare neoplasie—per condizioni
cliniche, comorbilita o fattori socioeconomici— partecipano meno ai programmi di screening
oncologico, con diagnosi piu tardive, trattamenti piu invasivi e un incremento di morbilita
e mortalita evitabile e con un impatto negativo sull'efficacia complessiva delle strategie di
prevenzione. In particolare, le persone con disabilita affrontano ostacoli marcati nell’accesso
agli screening oncologici.

La Convenzione delle Nazioni Unite sui Diritti delle Persone con Disabilita (CRPD, 2006)
riconoscendo che la disabilita € un concetto in evoluzione e che la disabilita & il risultato
dell'interazione tra persone con menomazioni e barriere comportamentali ed ambientali, che
impediscono la loro piena ed effettiva partecipazione alla societa su base di uguaglianza
con gli altri, stabilisce il diritto al godimento del piu alto standard di salute possibile senza
discriminazioni e invita gli Stati parti a adottare misure appropriate per garantire I'accesso
ai programmi di sanita pubblica, compresi i programmi di screening oncologico. In linea
con la prospettiva dalla Convenzione ONU, l'obiettivo non e creare percorsi separati o
“speciali” per le persone con disabilita, né adattare con logiche assistenzialiste percorsi
pensati per la “normalita”, ma intervenire strutturalmente sui percorsi generali affinche
siano realmente accessibili e privi di barriere partecipative. L'approccio € quello della
progettazione universale, ovvero la progettazione di servizi, ambienti e processi fruibili da
tutte le persone, indipendentemente dalle loro capacita fisiche, sensoriali 0 cognitive, senza
necessita di adattamenti successivi. Cio apre la strada alla necessita di una revisione dei
modelli organizzativi e comunicativi alla base dei programmi di screening, orientandoli alla
partecipazione di tutti, trasformando la rimozione delle barriere da intervento straordinario a
prassi ordinaria.

In coerenza con questi impegni, il Consiglio dell’'Unione Europea ha aggiornato nel 2022 la
Raccomandazione sullo screening oncologico nelllambito del Beating Cancer Plan (Council
of the European Union, 2022), estendendo l'attenzione non solo a nuovi target di popolazione
e tecniche di screening, ma anche al monitoraggio e alla riduzione delle disuguaglianze
all'accesso.

In Italia, il principio di health equity (equita sanitaria) si traduce nell'inclusione degli screening
oncologici nei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA) e nel Piano Nazionale della Prevenzione
(PNP 2020-2025). a beneficio di tutte le persone target individuate nelle linee guida nazionali.

Vi e poi il Piano Oncologico Nazionale (PON) 2023-2027 in cui il Ministero della Salute pone
una fortissima enfasi sulla “Prevenzione secondaria” (screening organizzati), imponendo alle
Regioni un approccio proattivo, adattando la comunicazione e la logistica dell’esame alle
esigenze del paziente con disabilita. -



Non va poi dimenticato che I'Osservatorio Nazionale Screening (ONS) & I'ente tecnico nazionale
che dovrebbe vigilare sull’effettiva adesione delle fasce vulnerabili (incluse le persone con
disabilita), per garantire che l'accesso alla diagnosi precoce sia misurabile ed equo in tutti |
territori.

In termini strategici e in prospettiva ha una notevole rilevanza il Piano Nazionale Ripresa e
Resilienza (PNRR) e in particolare la Missione 6 interamente dedicata alla salute. La sua
attuazione e stata sostanzialmente declinata dal Decreto del Ministero della Salute n. 77/2022.
Nella notevole estensione del decreto vi sono alcuni aspetti che senza dubbio sono rilevanti
per questo documento:

« (Case della Comunita (CdC): progettate per essere il punto unico d’accesso sociosanitario,
devono rispettare rigorosamente i criteri dell’Universal Design (progettazione universale).

« ADI e Telemedicina: potenziamento dell’Assistenza Domiciliare Integrata per portare la
diagnostica a casa di chi ha gravi limitazioni motorie, con piattaforme digitali pienamente
accessiblli.

« Rinnovo apparecchiature: sostituzione di macchinari diagnostici (es. mammografi,
risonanze) con tecnologie intrinsecamente piu accessibili.

\

Tuttavia, offrire un pacchetto identico di servizi a tutti non & sufficiente per garantire equita
di servizio alle persone con disabilita fisiche, sensoriali e cognitive: occorre individuare e
rimuovere le barriere che possono incontrare nel momento in cui tentano di accedere a questi
percorsi. Infatti, da molti studi a livello europeo emerge come le disuguaglianze di accesso
risultino persistenti in tutti 1 principali programmi di screening oncologico — mammaografico,
cervicale e colon-rettale — nonostante le differenze per eta, genere e modalita organizzative,
a testimonianza di un gap strutturale ancora irrisolto (Kuper 2025; Banda et al. 2025; Ricciardi
et al. 2024; Andiwijaya et al. 2022). Questo divario evidenzia come l'universalismo abbia
bisogno di adeguamenti mirati.

Le persone con disabilita incontrano molteplici barriere nell’accesso agli screening oncologici
(WHO, 2023; Lezzoni, 2022; Ricciardi et al, 2024)

Per migliorare I'accesso delle persone con disabilita agli screening oncologici in ltalia, &
necessario intervenire su diversi fronti, tra cui I'accessibilita fisica delle strutture, I'adattamento
delle modalita di comunicazione e presa in carico, e la formazione del personale sanitario.

Tra gli interventi specifici rientrano:

« accessibilita fisica: eliminazione delle barriere architettoniche (es. rampe) e favorire la
presenza di ascensori e bagni attrezzati; disponibilita di parcheggi riservati e segnaletica
chiara e accessibile; accessibilita degli strumenti diagnostici incluse sedie e lettini;

« accessibilita comunicativa e informativa: utilizzo di ausili per la comunicazione (es.
traduzione in LIS - Lingua dei Segni ltaliana) per pazienti con disabilita sensoriali;
semplificazione del linguaggio e predisposizione di materiale informativo (e referti)
in formati accessibili (es. braille, caratteri grandi, comunicazione aumentativa, easy
to read); formazione del personale per la corretta comunicazione con persone con
diverse disabilita;



« accessibilita organizzativa e gestionale: programmazione di appuntamenti in orari
flessibili e in strutture facilmente raggiungibili possibilita di effettuare visite e controlli a
domicilio per pazienti con difficolta di spostamento; creazione di percorsi preferenziali
per persone con disabilita durante le visite;

« formazione specifica: formazione del personale sanitario sulle specificita delle persone
con disabilita e sulle migliori modalita di interazione e presa in carico; inclusione di temi
legati alla disabilita nei percorsi di formazione continua; coinvolgimento delle persone
con disabilita;

e coinvolgimento strutturale e continuativo delle associazioni dei pazienti € delle persone
con disabilita nella progettazione, implementazione e valutazione dei servizi, superando
una logica meramente consultiva utilizzando sondaggi e questionari di gradimento per
raccogliere feedback e migliorare la qualita dei servizi;

« monitoraggio e valutazione: implementazione di sistemi di monitoraggio dell’accessibilita
dei servizi e dell'adesione agli screening da parte delle persone con disabilita; valutazione
dell'efficacia degli interventi e apporto di eventuali correzioni;

« impiego di sistemi di indicatori riportati dai pazienti (PROs/PROMs) al fine di misurare,
nelle valutazioni, non solo I'adesione ai programmi ma anche I'impatto percepito in
termini di qualita della vita, comprensione del percorso e esperienza dell’assistito

Inoltre, & fondamentale garantire che le persone con disabilita abbiano accesso alle stesse
informazioni e opportunita di prevenzione di tutti i cittadini, e che i loro diritti, inclusi quelli relativi
alla riservatezza e al consenso informato, siano rispettati. In particolare, per colmare il divario
nell’accesso agli screening oncologici, € importante adottare azioni sistemiche, tra queste:

« Integrare 'archivio di screening, con informazioni utili alla migliore gestione dell’assistito,
quali preferenza di orari, necessita di mediatori linguistici, necessita di dispositivi e/0
ausili per agevolare I'effettuazione dei test di screening;

« Formare gli operatori sanitari sull’accoglienza delle persone con disabilita;

« Coinvolgere i medici di medicina generale nella promozione dello screening per i loro
assistiti con disabilita;

« Definire e applicare standard minimi di accessibilita nei programmi regionali di screening;

« Promuovere la co-progettazione dei servizi con le persone con disabilita, le loro famiglie,
gli operatori sociosanitari per garantire che | percorsi rispondano ai bisogni reali;

L'inclusione attiva delle persone con disabilita nei programmi di prevenzione oncologica
rappresenta non solo un indicatore chiave della maturita etica e organizzativa di un sistema
sanitario pubblico ma anche della sua capacita di perseguire I'equita di salute. Adattare
I'offerta alle esigenze personali non significa creare percorsi separati, ma rendere effettivo |l
diritto universale alla salute. Un'offerta inclusiva produce impatti molteplici anche sul capitale
sociale: migliora la qualita di vita delle persone con disabilita, alleggerisce il carico delle
famiglie e del caregiver e rafforza il tessuto comunitario, favorendo una partecipazione attiva
e una maggiore coesione sociale. In questo documento il Gruppo di Lavoro FASO, costituito
nel 2025 da professionisti a diverso titolo coinvolti nel campo degli screening oncologici,
ha raccolto alcune considerazioni sul tema della prevenzione e diagnosi precoce dei tumori
offerta ai cittadini con disabilita fisica e/0 psichica. Sono riportate esperienze esemplari
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presenti in questo ambito nel nostro Paese ed anche a livello internazionale, inoltre viene
rappresentato un possibile percorso attuativo italiano di Sanita Pubblica in tal senso. E inoltre
necessario garantire che tali modelli siano implementati in modo omogeneo sul territorio
nazionale, riducendo le disuguaglianze regionali nell'accesso e nella qualita dei programmi di
screening.
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Capitolo 2 | Iniziative per facilitare
laccesso ai programmi di screening —
contesto internazionale

Garantire un accesso equo ai programmi di prevenzione oncologica rappresenta una delle sfide
piu rilevanti per i sistemi sanitari moderni, in particolare per quelli che pongono l'inclusione e la
promozione della salute pubblica al centro delle proprie politiche. Gli screening oncologici —
come quelli per il tumore alla mammella, alla cervice uterina e al colon-retto — costituiscono
strumenti essenziali per prevenzione e/0 diagnosi precoce e per la conseguente riduzione
della mortalita legata al cancro. Tuttavia, I'efficacia di tali programmi dipende non solo dalla
loro disponibilita, ma anche dalla capacita di raggiungere in modo equo tutte le fasce della
popolazione.

Nonostante il principio di accesso universale ai servizi sanitari sia sancito in numerosi
ordinamenti europei e nei principali strumenti normativi internazionali — tra cui la Convenzione
delle Nazioni Unite sui Diritti delle Persone con Disabilita (CRPD)' — persistono rilevanti
disuguaglianze nell’accesso agli screening oncologici per le persone con disabilita, siano
esse di natura fisica, psichica o intellettiva.

Numerose evidenze indicano che questa popolazione affronta una molteplicita di barriere, di tipo
fisico, organizzativo, informativo e culturale®. Tra queste si annoverano: l'inadeguatezza delle
strutture sanitarie in termini di accessibilita fisica, la carenza di supporti comunicativi e materiali
informativi accessibili, 'assenza di percorsi personalizzati e inclusivi, noncheé atteggiamenti
discriminatori e una formazione insufficiente del personale sanitario riguardo alle specifiche
esigenze delle persone con disabilita. L'impatto complessivo di tali ostacoli si traduce in una
minore partecipazione ai programmi di screening, un aumento del rischio di diagnosi in fase
avanzata e, conseguentemente, in peggiori esiti clinici e minore qualita della vita.

In questo contesto, si rende necessario analizzare le strategie, le esperienze e le buone pratiche
sviluppate a livello europeo e internazionale per contrastare le disuguaglianze e garantire una
partecipazione effettiva delle persone con disabilita ai programmi di prevenzione oncologica.




Il presente capitolo si propone di offrire una panoramica delle principali iniziative adottate per
rimuovere le barriere all'accesso agli screening oncologici per questo sottogruppo di popolazione,
promuovendo un approccio inclusivo ed equo. Dapprima viene brevemente presentata la
normativa internazionale, europea ed italiana sul tema. Successivamente, I'analisi ha incluso una
ricerca sul web e una revisione della letteratura scientifica, per identificare iniziative, progetti,
esperienze intraprese con particolare attenzione alle politiche sanitarie e alle raccomandazioni
che affrontano in modo esplicito | bisogni e i diritti delle persone con disabilita nel campo della
prevenzione del cancro in Italia e nel mondo (si vedano i riferimenti bibliografici).

Riferimenti internazionali

Come gia citato, il riferimento principale su questi aspetti rimane la Convenzione ONU sui diritti
delle persone con disabilita (CRPD — 2006), ratificata dall'ltalia e dalla UE e dungque anche
giuridicamente vincolante. L'articolo 25 (Salute) sancisce che le persone con disabilita hanno
il diritto di godere del migliore stato di salute possibile, senza discriminazioni. Gli Stati Parti
hanno I'obbligo preciso di:

« Fornire alle persone con disabilita la stessa gamma, qualita e standard di servizi sanitari
(gratuiti 0 a costi accessibili) previsti per il resto della popolazione, inclusi i programmi di
salute sessuale e riproduttiva.

« Garantire servizi sanitari necessari specificamente a causa della disabilita, includendo la
diagnosi precoce, I'intervento tempestivo e servizi destinati a ridurre al minimo e prevenire
ulteriori disabilita (fondamento giuridico per I'accesso agli screening).

« FErogare tali servizi il piu vicino possibile alle comunita di appartenenza.

« Imporre ai professionisti sanitari di prestare cure della medesima qualita basate sul
consenso libero e informato.

Nel tempo il Comitato ONU che monitora I'applicazione della CRPD ha chiarito in modo
perentorio come gli Stati debbano interpretare il diritto alla prevenzione e agli screening. Lo
ha fatto pronunciando due Commenti generali.

« Commento Generale n. 3 (riguardante le donne e ragazze con disabilita): il Comitato
rileva come la mancanza di macchinari accessibili (es. mammografi adattati, lettini
ginecologici regolabili ecc) e di comunicazioni adeguate precluda di fatto I'accesso ai
normali programmi di screening oncologico, violando I'art. 25.

« Commento Generale n. 6 (riguardante uguaglianza e non discriminazione): Sancisce che
rifiutare un “accomodamento ragionevole” in corsia (ad esempio negare un interprete
LIS, o non concedere tempi di visita piu lunghi a un paziente con autismo) costituisce a
tutti gli effetti una discriminazione illegale.

I Comitato ONU, nella sua funzione di monitoraggio circa I'applicazione della CRPD, ha
anche espresso nelle “Osservazioni Conclusive all’ltalia (2016)” esortazione all’ltalia a rendere
pienamente accessibili le strutture cliniche e ha indicato la necessita di una formazione
obbligatoria sui diritti della disabilita per tutto il personale medico e paramedico.
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A supporto dellONU, 'OMS ha adottato la Risoluzione WHA74.8 (2021), che impegna a
includere la disabilita nella copertura sanitaria universale, e ha pubblicato il Rapporto globale
sull'equita in salute (2022), raccomandando I'adattamento dei protocolli clinici per garantire
che diagnosi vitali non vengano ritardate o ignorate a causa della disabilita preesistente.

Riferimenti europei

L'Unione Europea declina i principi della CRPD (ratificata nel 2010) attraverso trattati e strategie
operative, molte delle quali investono il tema della salute e della prevenzione.

La Carta dei Diritti Fondamentali dell’'UE e Pilastro Europeo dei diritti sociali sono particolarmente
rilevanti. Gli articoli 26 e 35 della Carta garantiscono il diritto all'inserimento e alla tutela della
salute. A questi si affianca il Pilastro Europeo dei Diritti Sociali (proclamato nel 2017 da
Parlamento Europeo, Consiglio dellUE e Commissione Europea). Il Principio 16 (Assistenza
sanitaria) stabilisce testualmente: “Ogni persona ha il diritto di accedere tempestivamente a
un'assistenza sanitaria preventiva e curativa di buona qualita e a prezzi accessibili”, ribadendo
I'universalita della prevenzione per tutti i cittadini.

Va ricordata poi la cogenza della Strategia UE per i diritti delle persone con disabilita 202 1-
2030, che pone fra le priorita I'eliminazione del divario nell’assistenza sanitaria e richiede
dati sanitari disaggregati per disabilita (per monitorare la reale adesione ai programmi di
prevenzione). Il documento richiama esplicitamente l'importanza di inclusione attiva delle
persone con disabilita nei programmi di prevenzione e screening, riconoscendo che spesso
sono a rischio di esclusione da questi servizi e prevede che i programmi di screening siano
personalizzati e flessibili, per rispondere alle diverse esigenze di accessibilita.

Il Piano Europeo di lotta contro il cancro (202 1)° € un documento strategico della Commissione
dedica un’intera sezione alla Riduzione delle disuguaglianze di fronte al cancro, agendo in
sinergia con la Strategia sui diritti delle persone con disabilita e istituendo il Registro europeo
delle disuguaglianze di fronte al cancro (ECIR) per mappare l'esclusione delle popolazioni
vulnerabili dalle diagnosi precoci.

La successiva Raccomandazione del Consiglio dellUE sullo screening dei tumori (2022/C
473/01) € un atto tecnico che spinge per una maggiore inclusivita raccomandando I'uso
di metodi alternativi e flessibili, come i kit per 'autoprelievo (es. test HPV o sangue occulto).
Per le persone con gravi disabilita neuromotorie, poter eseqguire il prelievo a domicilio supera
insormontabili barriere fisiche e logistiche.

Non vanno poi dimenticate le Raccomandazioni dell’'European Disability Forum (EDF - 2022) :
nel febbraio 2022, il EDF ha pubblicato un documento di raccomandazioni sullo screening
e il trattamento del cancro, rivolto alllUnione Europea (UE), con I'obiettivo di promuovere
I'inclusione delle persone con disabilita nelle politiche sanitarie europee e porre fine alle
discriminazioni nell'accesso ai servizi oncologici: 'EDF ha formalmente richiesto agli Stati
di finanziare 'acquisto di macchinari totalmente accessibili per la diagnostica per immagini
e di garantire l'accesso agli screening per le persone ospitate in istituti residenziali, spesso
escluse dalle campagne di sanita pubblica. Tuttavia, la Raccomandazione della Commissione
Europea’ sul nuovo approccio allo screening oncologico recepisce solo in parte queste
proposte, menzionando le persone con disabilita in modo marginale e senza misure concrete.
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Riferimenti italiani

Lo scenario italiano non manca di riferimenti stringenti su questi aspetti che, a ben vedere
trovano fondamento gia nella Carta costituzionale (art. 32). L'ormai datata legge quadro
104/19928 impone (art. 7) al Servizio Sanitario Nazionale interventi precoci finalizzati a
prevenire I'aggravamento della disabilita o l'insorgenza di nuove complicanze (base per |l
diritto agli screening). Il recente decreto legislativo 62/2024 (decreto attuativo della Riforma
Disabilita - legge 227/2021) e la norma che recepisce definitivamente in Italia la CRPD
e il modello ICF (Classificazione Internazionale delle funzioni, disabilita e salute) dellOMS.
Introduce fra l'altro il “Progetto di Vita” personalizzato, in cui le cure non sono intervent
isolati ma strumenti per garantire la partecipazione sociale®. Sancisce giuridicamente I'obbligo
di fornire "accomodamenti ragionevoli” anche nei percorsi sanitari, pena la violazione del
principio di uguaglianza. Nel contesto italiano merita di essere citata la Carta dei diritti delle
persone con disabilita in ospedale, documento promosso dall’Associazione “Spes contra
Spem” alla cui stesura hanno partecipato esperti, operatori e rappresentanti del movimento
delle persone con disabilita. Sottolinea il diritto a un'assistenza sanitaria equa, personalizzata e
dignitosa, I'accesso alle cure, il supporto dei caregiver, la privacy, la comunicazione accessibile
e il divieto di trattamenti inumani, il percorso diagnostico-terapeutico adattato alla specifica
disabilita, superando le rigidita ospedaliere standard.
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Capitolo 3 | Come migliorare
laccesso delle persone con
disabilita agli screening
oncologici: esempi pratici

In Italia sono attive numerose iniziative e progetti volti a migliorare I'accesso ai programmi
di screening oncologico per le persone con disabilita. Di seguito una panoramica certo
non esaustiva dei principali interventi, suddivisi in due categorie in base alla strategia
adottata: interventi volti a facilitare 'accesso e interventi mirati a migliorare I'approccio
comunicativo.

Progetto “INTRECCI” (Milano) — Migliorare la prevenzione oncologica per le persone con disabilita

Il progetto e coordinato dall’'Universita Vita-Salute San Raffaele di Milano. Promuove un approccio
inclusivo, multidisciplinare e partecipativo. Il progetto si propone di creare connessioni — intrecci,
appunto — tra mondi che troppo spesso restano separati: sanita pubblica, progettazione degli
spazi, societa civile, universita, istituzioni e associazioni di persone con disabilita. INTRECCI
si fonda sul Design for All, progettando spazi e servizi accessibili fin dall'inizio: L'obiettivo e
elaborare raccomandazioni per rendere gli screening oncologici realmente accessibili a tutti.

Progetto “Il Fior di Loto” (Torino)

Creato nel 2014, il progetto nasce dalla collaborazione tra I'Associazione Verba (https://www.
associazioneverba.org) I'ASL Citta di Torino e il Servizio Passe-partout del Comune di Torino
come evoluzione del pil ampio progetto Prisma per contrastare discriminazioni multiple. E il
primo ambulatorio ginecologico pubblico in ltalia completamente accessibile anche a donne
con disabilita gravi.

Consultorio familiare diocesano “Al Quadraro” (Roma)

Attivo dal 1993 a Roma, I'ambulatorio ginecologico dedicato alle donne con disabilita offre
servizi accessibili a tutte le famiglie, senza distinzione di nazionalita, religione o orientamento
sessuale. Nato dalla collaborazione tra Vicariato, Comune e Provincia. Supportato dalla
Regione Lazio e dal Comune, rappresenta un modello avanzato di inclusione sanitaria per la
prevenzione ginecologica e il benessere femminile in ambiente inclusivo.

Progetto PASS “Percorsi Assistenziali per Soggetti con bisogni Speciali” (Toscana)

E un'iniziativa della regione Toscana, nata nel 2017 (sul modello del DAMA di Milano)
per garantire accesso equo e personalizzato ai servizi sanitari nelle strutture ospedaliere.
Si rivolge a persone con disabilita di tipo cognitivo, sensoriale, motorio 0 con bisogni
complessi, offrendo registrazione online dei bisogni speciali tramite la piattaforma regionale
“Toscana Accessibile”; un gruppo dedicato con facilitatori, project manager e professionisti
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formati per accogliere il paziente dal prenotare all'uscita; percorsi “all in one place” che
concentrano piu prestazioni in un unico accesso (es. prelievo, visite, esami, chirurgia),
minimizzando stress, tempi e spostamenti. I Progetto PASS include anche gli screening
oncologici, tra le prestazioni offerte.

Regione Liguria: Screening colon-retto

Il progetto ScreenEQUAL (Bateson et al., 2024) ha dimostrato come la co-produzione di
materiali informativi e la formazione mirata dei professionisti possano migliorare radicalmente
'accesso allo screening cervicale per persone con disabilita intellettiva, aumentando la
partecipazione e la literacy sanitaria.

Un esempio concreto e I'iniziativa regionale in Liguria, dove persone con disabilita intellettiva
partecipano attivamente al confezionamento dei kit per lo screening del colon retto. I
progetto, promosso da ASL 5, propone la creazione di un laboratorio protetto presso |l
CTD (centro terapeutico diurno) Gaggiola dove persone con disabilita possano svolgere
mansioni semplici come l'imbustamento delle lettere di screening. L'ambiente simula un
contesto lavorativo reale, offrendo supporto educativo e valorizzando le competenze manuali
dei partecipanti. Questa esperienza valorizza le competenze individuali e trasforma un’attivita
tecnica in un gesto di cittadinanza attiva.

Progetto DAMA “Disabled Advanced Medical Assistance” (Milano)

Nato nel 2000 al Policlinico di Milano, il progetto DAMA offre cure ospedaliere personalizzate
e accessibili a persone con disabilita complesse. Mira a superare barriere fisiche, cognitive e
relazionali, con un gruppo multidisciplinare che integra assistenza ospedale-territorio-famiglia.
Il personale € formato specificamente, I'accoglienza & personalizzata e | tempi d’attesa ridotti
grazie ad ambulatori dedicati. Le visite sono concentrate in un’unica giornata e gli ambienti
sono adattati per facilitare comfort e comunicazione, coinvolgendo attivamente famiglie e
caregiver.

Il progetto DAMA ha ispirato numerosi altri ospedali in ltalia: Policlinico di Milano, AOQ
Careggi di Firenze, Ospedale San Giuseppe di Empoli, Ospedale San Donato di Arezzo. E
inoltre in fase di diffusione in Piemonte, Lazio e Campania.

Il progetto, riguarda anche lo screening oncologico, sebbene non sia il suo obiettivo
principale. Un esempio & quello del’ASST Mantova che ha integrato lo screening oncologico
nel suo modello DAMA, denominato “ll Delfino”. Questo programma offre oltre a prestazioni
come vaccinazioni, prelievi ematici, elettrocardiogrammi anche gli screening oncologici
direttamente nelle strutture per disabili, riducendo la necessita di trasferimenti ospedalieri e
migliorando I'accesso alla prevenzione per le persone con disabilita.

Progetto “Comunicabili “(Reggio Emilia)

Il progetto e stato promosso dal Centro Screening Oncologici del’lAUSL IRCCS di Reggio
Emilia, insieme a Farmacie Comunali Riunite (FCR), il Comune e il servizio socio-occupazionale
Strade, attraverso il gruppo di lavoro “Comunicabili”.

L'obiettivo era quello di realizzare un vademecum in CAA (Comunicazione Aumentativa e
Alternativa), fatto di simboli, frasi semplici e supporti visivi, utile al personale sanitario per
facilitare il dialogo con persone con disabilita cognitive durante tutto il percorso di screening
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mammografico. Il cuore del progetto € rappresentato dalla co-progettazione: i ragazzi del
servizio Strade hanno studiato modalita di comunicazione semplificate, selezionato simboli
e tradotto frasi complesse in sequenze visive che guidano passo dopo passo gli utenti
nel percorso di screening (prenotazione, esami, referti...). Il materiale e stato creato da
loro, per loro, generando un senso di utilita e inclusione. Sono stati realizzati un video
“Screening mammografico: un vademecum in CAA”, presentato anche nel bilancio sociale
dellAUSL e un documento esplicativo in CAA: “Screening mammaografico: come si esegue
la mammografia”, con istruzioni illustrate e simboliche. Comunicabili € un esempio virtuoso
di inclusione: un progetto dove le persone con disabilita cognitive hanno co-creato strumenti
di comunicazione con simboli, semi-frasi e video, migliorando I'accesso, il coinvolgimento
e I'esperienza dello screening mammografico a Reggio Emilia.

Video in LIS (Lingua Italiana dei Segni)

Il video e stato realizzato nellambito del progetto di Bilancio Sociale negli Screening Oncologici -
CCM 2019, a cui hanno partecipato ISPRO di Firenze, ATS Val Padana e AUSL di Reggio Emilia.

Il filmato & stato prodotto dal Centro Screening Oncologici di Reggio Emilia in collaborazione
con la Cooperativa Strade — Autonomia, Cittadinanza, Occupabilita. Si tratta del video educativo
e informativo a supporto dell'adesione allo screening per la prevenzione e diagnosi precoce del
tumore del collo dell'utero, che ha visto la partecipazione di operatori, professionisti e di persone
con disabilita cognitiva. Il linguaggio & volutamente semplice e diretto, € supportato da una
traduzione in LIS ed e stato progettato per essere accessibile, inclusivo e rappresentativo anche
da un punto di vista di genere e diversita (presenza di ostetrica di sesso maschile e copertina
con persona transgender, per contrastare stereotipi e sottolineare apertura e pari dignita).

Percorso FRIENDLY nello screening mammografico (Reggio Emilia)

Il percorso “friendly” nasce alla fine del 2020 per garantire l'accesso allo screening
mammografico alle donne per le quali, a causa di disabilita motoria, neurologica o di particolari
situazioni cliniche, l'effettuazione della mammografia standard in 4 proiezioni non risultava
possibile 0 adeguata.

Questo setting viene intercettato o al momento dell’adesione alla mammografia, in virtu della
segnalazione del personale sanitario di Senologia, oppure tramite contatto diretto dell’'utente
o del MMG.

Nel percorso friendly, le donne vengono contattate telefonicamente per definire 'appuntamento:
questo aiuta a capire le loro esigenze e quelle della famiglia, al fine di individuare soluzioni
(giornate, orari, accoglienza) che possano facilitare I'adesione.

Alla donna viene offerta la visita con il medico senologo che contestualmente effettuera
gli esami strumentali piu idonei al caso, come ad esempio I'ecografia. La contemporanea
presenza del tecnico di radiologia supporta la gestione della paziente, il suo spostamento e
posizionamento.

Come lo screening standard, tutto il percorso di primo e secondo livello e gratuito e gestito
attivamente.

In cinque anni sono state prese in carico oltre 200 donne, con lidentificazione di un cancro.
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Progetto S.H.LE.L.D. Women (Screening Help Initiative for Empowerment and Learning in
Disadvantaged Women)

Promosso da ANDOS Onlus ha l'obiettivo di migliorare l'accesso allo screening
mammografico tra le donne in condizioni di vulnerabilita. Non e nato specificamente per
le donne con disabilita, ma include anche questo gruppo tra le categorie vulnerabili che
intende raggiungere. ANDOS forma volontarie e volontari dei suoi Comitati per diventare
patient navigators, figure specializzate nell'laccompagnare le donne in tutto il percorso
diagnostico e terapeutico. Il servizio include: organizzazione degli appuntamenti, supporto
nell'accesso a specialisti 0 servizi sanitari, aiuto con documenti, trasporti e questioni
economiche o linguistiche.

In sintesi, S.H.LE.L.D. Women e un progetto innovativo e concreto per abbattere le barriere
all’accesso degli screening mammografici tra le donne svantaggiate.

Il Progetto TOBIA (Team Operativo per i Bisogni Individuali Assistenziali) di Regione Lazio e
un modello sanitario che facilita I'accesso alle cure ospedaliere per persone con disabilita
intellettiva, relazionale, neuromotoria 0 complessa spesso non collaboranti. Offre percorsi
diagnostici e terapeutici personalizzati, evitando sedazioni forzate e garantendo un approccio
umano e strutturato. Il Servizio TOBIA nasce dalla necessita di offrire a persone con disabilita
intellettiva o relazionale (gia in cura per la loro patologia specifica presso i centri specializzati)
l'opportunita di accedere alle procedure diagnostiche utili e necessarie a prevenire e curare
patologie non direttamente legate alla malattia principale da cui sono affetti, nella fascia
di eta che va da 6 anni a 65 anni. L'obiettivo principale del Progetto € quindi garantire
equita nell’accesso a visite, esami (risonanze, endoscopie) e cure, superando barriere
organizzative e culturali. L'approccio assistenziale € gestito da un Team multidisciplinare
(medici, infermieri, assistenti sociali) che accoglie e accompagna il paziente e la famiglia.
Alcuni aspetti innovativi caratterizzano il progetto, quali il cosiddetto “accomodamento
ragionevole” degli ambienti medici, che include i caregiver nel processo di cura, accesso
facilitato alle prestazioni riducendo I'impatto dell'ambiente ospedaliero e garantendo spazi
e tempi idonei (percorsi D.A.M.A.-Disabled Advanced Medical Assistance). Il progetto &
diffuso in diverse strutture del Lazio, come ad esempio le strutture ospedaliere San Camillo
Forlanini, Policlinico Umberto |, Policlinico Tor Vergata, Ospedale di Tivoli, San Giovanni,
Pertini, IFO (Istituti Fisioterapici Ospedalieri).
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Capitolo 4 | Esperienze
internazionali nell'accesso
agli screening: una revisione
della letteratura scientifica

E stata condotta una ricerca bibliografica sistematica sulla banca dati PubMed, prendendo in
considerazione la letteratura pubblicata negli ultimi 10 anni (2015-2025). Le parole chiave sono
state impostate in lingua inglese e mantenute volutamente ampie e generiche per massimizzare
la sensibilita della ricerca e includere il maggior numero possibile di studi rilevanti. Le stringhe di
ricerca utilizzate sono state: Cancer screening and people with disabilities; Intervention for promoting
and increasing participation in cancer screening for people with disabilities.

La ricerca ha identificato 101 articoli; dopo aver eliminato 8 duplicati, 93 sono stati valutati. Di
questi, 81 sono stati esclusi perche non rispondevano al quesito di ricerca (es. trattavano solo di
incidenza e/o mortalita, disparita senza interventi, barriere senza strategie, o focus non specifico
sulle disabilita). Due articoli mancavano del testo completo e sono stati esclusi. Alla fine, 10 articoli
sono stati selezionati per l'analisi qualitativa. La tipologia di questi dieci studi risulta eterogenea,
comprendendo articoli qualitativi, report, indagini sanitarie, studi di valutazione dei bisogni e studi a
metodologia mista. Tra gli studi analizzati, il 30% (3/10) si focalizza su persone sorde, sordocieche
O con ipoacusia, un altro 30% (3/10) su persone con disabilita fisiche o motorie, il 20% (2/10) su
disabilita generiche e il restante 20% (2/10) su disabilita intellettive. Tra gli studi analizzati, il 30% (3
su 10) riguarda la prevenzione e lo screening oncologico in generale, il 30% (3 su 10) lo screening
mammografico, il 10% (1 su 10) lo screening cervicale, il 10% (1 su 10) quello della prostata, e un
altro 10% (1 su 10) analizza la partecipazione a piu screening combinati (mammaografico, cervicale
e colorettale).

Dallanalisi degli articoli risulta che, per favorire e facilitare 'accesso delle persone con disabilita (fisica
e/o intellettiva) agli screening oncologici, gli interventi pit raccomandati si possono raggruppare in
tre ambiti principal:

1. organizzazione dei servizi (accessibilita): Mc Bride et al., studiando donne obese e con disabilit
fisiche, propongono strategie per migliorare 'adesione allo screening mammografico, puntando su
accessibilita, supporto e comfort e in particolare assistenza allaccesso (es. aiuto a salire sui mezzi
senza sensazione di sollevamento, uso di rampe), arredi adeguati (come sedie robuste, prive di
braccioli) e spazi ampi per la vestizione con 0 senza assistenza, oltre alla possibilita di essere
accompagnate durante l'intera procedura’®.

Per lo screening cervicale nelle donne con disabilita fisiche, Vinson AH et al. suggeriscono 'auto-
prelievo come alternativa pil confortevole rispetto allesame tradizionale con speculum, spesso
percepito negativamente. Inoltre, le donne intervistate nello studio riferivano ambienti poco accessibili
e trattamenti differenziati da parte del personale sanitario. L'auto-prelievo supera barriere come
trasporto e pianificazione, favorendo una maggiore partecipazione'“Infine, Keegan G et al. segnalano
alcune criticita dal punto di vista istituzionale, come la mancanza di monitoraggio sullaccessibilita dei
centri di mammografia e l'inadeguata applicazione di protocolli e linee guida. Propongono indagini
statali per individuare carenze e lacune nei servizi e una task force dedicata a garantire standard di
accessibilita e formazione degli operatori sanitari'®. 17



2. comunicazione accessibile: Per migliorare la comunicazione con le persone con disabilita, diversi
studi sottolineano l'importanza di materiali e strumenti accessibili. Kushalnagar P et al. evidenziano
che l'uso della lingua dei segni, diretta o tramite interprete, aumenta la partecipazione ai test di
screening (es. PSA per lo screening della prostata) tra uomini sordi'®. Naseri Boori Abadi T et al.
confermano poi limportanza di migliorare l'alfabetizzazione sanitaria sul cancro tramite contenuti
educativi adattati alle preferenze della comunita sorda, includendo linguaggio semplice e sottotitoli
trevi e chiari'’.

Hughes RB et al. raccomandano la creazione e diffusione di materiali informativi accessibili e
specifici per disabilita multiple, con linguaggio semplice e versioni testuali alternative, per favorire sia
utenti sia operatori sanitari'®.

Petitpierre G et al. hanno sviluppato un modulo informativo accessibile per persone con disabilita
intellettiva, composto da presentazioni con slideshow che spiegano cos'e il cancro, come si
svolgono i tre screening (seno, collo dellutero, colon-retto), I'eta raccomandata e i benefici della
diagnosi precoce; laboratori interattivi con simulazioni di test di screening, opuscoli illustrati, video e
questionari, mirato a facilitare la comprensione e promuovere I'adesione a screening multipli (seno,
cervicale, colon-retto) ™.

Infine, McBride KA et al. mostrano che interventi educativi personalizzati, basati sul rischio percepito
e adattati ai bisogni individuali, sono efficaci nellaumentare la disponibilita delle donne con
disabilita a partecipare allo screening mammografico, riducendo le disuguaglianze nellaccesso alla
prevenzione'®.

3. formazione specifica degli operatori sanitari € del personale coinvolto negli screening: Due autori
evidenziano il ruolo chiave dei Community Health Navigators (CHNs)™>?°. Bergeron et al. sottolineano
come i CHNs, membri della comunita con esperienza e conoscenza della lingua dei segni, possano
rappresentare un importante risorsa nel facilitare 'accesso delle persone con disabilita uditive ai
servizi di screening oncologico®. Infatti, i CHNs supportano la comunicazione, superano barriere
sistemiche e personali, promuovono 'empowerment e collaborano con operatori sanitari € interpreti.
Per questo, si raccomanda una formazione mirata che comprenda comunicazione semplice e
centrata sul paziente, uso di strumenti visivi € supporto emotivo, strumenti di empowerment come
il colloquio motivazionale durante lo screening e in tutto il percorso terapeutico, e preparazione
alladvocacy. Keegan G et al. concordano sullimportanza di potenziare la formazione dei CHNs e
degli operatori sanitari fin dalla formazione universitaria, includendo corsi per riconoscere e gestire
| pregiudizi verso le persone con disabilita, e sistemi di segnalazione per garantire responsabilita’®.
Relativamente al personale dello screening mammografico, Magasi S et al. e McBride KA et al.
sottolineano la necessita di una formazione continua e specifica, focalizzata su competenza in
disabilita, empatia e comunicazione efficace, adattata alle caratteristiche fisiche e psicosociali delle
pazienti’®2!. Per Golubovi S et al. € invece fondamentale il ruolo dei caregiver. Gli autori evidenziano
come la formazione per questi assistenti informali debba includere non solo conoscenze medico-
scientifiche, ma anche strategie comunicative adeguate ai bisogni cognitivi ed emaotivi delle persone
assistite, con attenzione a stile di vita sano, accesso ai servizi, alfabetizzazione sanitaria € supporto
psicosociale®. Hughes et al. evidenziano I'importanza di sviluppare e validare programmi comunitari di
prevenzione primaria, accessibili e culturalmente adattati, per ridurre 1 fattori di rischio oncologico che
colpiscono in modo sproporzionato le persone con disabilita (come inattivita fisica, fumo, dieta non
equilibrata e obesita). Accanto a questi interventi, gli autori sottolineano la necessita di promuovere
attivita di advocacy a livello locale, statale e federale, al fine di rimuovere barriere sistemiche, come
linaccessibilita alle strutture sanitarie, le limitazioni assicurative e la scarsa rappresentanza delle
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persone con disabilita nella ricerca oncologica. '®.

Un altro aspetto cruciale riguarda il finanziamento di studi di alta qualita volti a migliorare la conoscenza
del cancro nelle persone con disabilita, sviluppare interventi efficaci per ridurre le disparita e
valutarne I'impatto nei contesti reali, raccogliendo feedback da operatori € pazienti per garantirne la
sostenibilita™®.

Infine, diversi studi™?" sottolineano l'importanza della collaborazione tra persone con disabilita,
operatori sanitari e comunita locali per migliorare I'esperienza di screening. Nel caso dello screening
mammografico, tale collaborazione puo favorire una migliore qualita diagnostica e lo sviluppo di
programmi educativi basati su evidenze, mirati sia ai pazienti che agli operatori. Coinvolgere gruppi
di supporto e associazioni di advocacy si rivela inoltre essenziale per aumentare la consapevolezza,
abbattere le barriere e promuovere un’assistenza piu equa e inclusiva?'. Si suggerisce inoltre
di considerare, nel prosieguo delle attivita, anche il tema degli screening emergenti o in fase di
valutazione, come quello del tumore della prostata, in particolare in ottica di stratificazione del rischio
e appropriatezza dell'offerta.
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Capitolo 5 | Il ruolo del medico
di medicina generale nell'offerta
di screening oncologici a
soggetti con disabilita

La societa civile, per mezzo della sanita pubblica, € chiamata a risolvere una sfida di portata
storica: assicurare a ogni individuo, indipendentemente da condizione sociale, geografica
O economica, un accesso equo, tempestivo e dignitoso alle cure. Questo capitolo mira a
esplorare, con rigore scientifico e sensibilita umana, le strategie e le riflessioni sul ruolo centrale
del Medico di Medicina Generale (MMG) nella promozione della salute e del benessere,
nella prevenzione delle patologie, con una particolare attenzione alle persone con disabilita.
Verranno inoltre indagate le sinergie necessarie con le altre figure professionali nel contesto
della medicina di prossimita.

In una fase storica caratterizzata dall'invecchiamento progressivo della popolazione, dall'innesto
sociale di una variegata fetta di popolazione straniera della quale a stento si conoscono
dimensioni e bisogni, alla luce della mutazione dei bisogni sanitari, iI MMG si ritrova a
fronteggiare spesso senza strumenti efficaci alle richieste spesso poco conciliabili di una rete
clinico-assistenziale che ha ancora molta strada da fare per essere considerata integrata.
La collaborazione con i dipartimenti di prevenzione il territorio e 'ospedale oltre a stringere
alleanze e rinforzare i nodi della rete fornisce competenze al MMG che non & piu un mero
erogatore di prescrizioni, ma case manager del governo clinico territoriale per la promozione
dell'equita sociale.

I Piano Nazionale della Prevenzione 2020-2025 sottolinea la necessita di un'azione
intersettoriale e multidisciplinare che coinvolga lintero sistema partendo dalla medicina
territoriale; occorre potenziare le strategie di prevenzione e diagnosi precoce, valorizzando
pienamente i programmi di screening oncologici, strumenti fondamentali per garantire equita,
qualita e tempestivita nell’assistenza sanitaria.

Gli screening oncologici si configurano come pilastri di equita, offerti universalmente a tutta
la popolazione, indipendentemente da condizioni socioeconomiche o cultural-linguistiche
e i MMG, conoscendo le specifiche esigenze del paziente, pud facilitare I'accesso a tali
programmi, adattandoli alle necessita individuali e garantendo un monitoraggio continuo.

La multidisciplinarieta e la collaborazione tra MMG, specialisti, farmacisti € operatori sociali sono
strumenti imprescindibili per costruire percorsi personalizzati e inclusivi, necessari per superare
le barriere d'accesso, adottando modelli organizzativi innovativi che raggiungano le persone
piu vulnerabili. Non si puo parlare di diritto alla salute senza riconoscere che le persone con
disabilita affrontano ostacoli sistemici di natura fisica, organizzativa, culturale e comunicativa. In
questo contesto, iI MMG rappresenta il punto di riferimento piu vicino, stabile e fidato: colui che
conosce storia clinica e personali fragilita, il primo — spesso unico — varco d’accesso a una
sanita inclusiva ed equa. La disabilita, soprattutto se connessa a marginalita, puo nascondere
necessita complesse e silenziose. || MMG, grazie alla sua prossimita, pud coglierle prima che si
trasformino in emergenze, attivando tempestivamente reti territoriali e sociali.
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Una Road Map per la promozione della salute nelle persone con
disabilita
Promuovere la salute richiede un percorso strutturato, che muova da:

« Intercettare precocemente bisogni sanitari e sociali: 1a disabilita, soprattutto se connessa
a marginalita, pud nascondere necessita complesse e silenziose. I MMG, grazie
alla sua prossimita, puo coglierle prima che si trasformino in emergenze, attivando
tempestivamente reti territoriali e sociali.

« Adattare i percorsi di screening alle capacita funzionali della persona: lo screening
oncologico € un intervento organizzato di sanita pubblica, basato su evidenze scientifiche,
che coinvolge 'utente in un percorso integrato € umano, con valutazione etica e rispetto
della privacy. II MMG facilita I'accesso e adatta il percorso alle esigenze individuali,
garantendo monitoraggio e flessibilita.

« Vaccinazioni: le persone con disabilita sono a maggior rischio di complicanze da
malattie prevenibili. Il MMG ha il compito di informare, accompagnare e facilitare 'accesso
alla vaccinazione, in sinergia con farmacie e ASL, superando esitazioni e barriere.

« Promozione di stili di vita salutari: un’alimentazione equilibrata e un’attivita fisica
mirata e multidisciplinare rappresentano pilastri imprescindibili della prevenzione e del
miglioramento della qualita della vita.

I MMG, grazie alla conoscenza approfondita del paziente e del contesto, coordina
questa azione in partnership con specialisti di medicina sportiva, fisiatri e fisioterapisti,
evitando improvvisazioni dannose e costruendo percorsi sostenibili e inclusivi.

La prevenzione e la medicina di prossimita

La prevenzione e un’arma potente a disposizione di una sanita pubblica moderna, equa ed
efficiente, che investe nella salute delle persone prima ancora che sulla malattia.

In questa ottica, iI‘ MMG non € piu soltanto mediatore del sintomo, ma garante dell’equita
per la comunita. E il protagonista di una fase storica in cui il SSN si fonda su prossimita,
prevenzione e presa in carico integrata.

Per le persone con disabilita, per chi vive in contesti rurali 0 ha meno strumenti per
accedere alla prevenzione, iI MMG diviene il custode dell’equita reale. Il SSN, partendo
dall'analisi dei bisogni e giungendo alla progettazione di modelli e strategie per la salute,
deve essere la normalita e non il privilegio. Una sanita pubblica non accessibile ai piu fragili
non puo definirsi tale: non esiste salute pubblica senza equita, non esiste prevenzione senza
prossimita.

Il Piano Nazionale della Prevenzione 2020-2025 e il Piano Nazionale per il Governo delle
Liste d’Attesa ci impongono un compito concreto: rinforzare la diagnosi precoce, ampliare
I'accesso equo agli screening, migliorare l'organizzazione del sistema, senza gravare gli
ambulatori né generare disuguaglianze. Per realizzare tutto cio, & fondamentale potenziare il
ruolo tecnico, formativo e decisionale dei MMG nei programmi di screening oncologici. La
sfida non & solo sanitaria, ma culturale: evolvere dalla medicina del sintomo alla medicina
del tempo. Una medicina capace di prevenire, intercettare e curare precocemente. Questa
medicina si edifica sul territorio, nello studio del MMG, con strumenti adeguati, formazione
continua, governance condivisa e responsabilita condivisa.
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Il Medico di Medicina Generale che diventa non un mero esecutore, ma protagonista di una
nuova sanitd pubblica, fondata su qualita, prevenzione e medicina di prossimita. E giunto
Il momento di investire in questa alleanza per garantire a ogni cittadino un accesso equo,
giusto e tempestivo alla salute.

Evoluzione del Ruolo del MMG e Formazione Continua

Il rafforzamento della rete MMG passa attraverso tecnologie avanzate, formazione permanente
e risorse adeguate, affinche il medico possa esercitare il proprio ruolo di coordinatore della
cura. Un approccio multidisciplinare e indispensabile per delineare percorsi calibrati e inclusivi.

I MMG & chiamato a:

« Promuovere salute e adesione consapevole ai programmi di screening, contrastando
duplicazioni evitabili, esposizioni e sprechi.

« Educare alla corretta cadenza degli esami, secondo le linee guida.

« Segnalare prontamente condizioni cliniche che richiedono follow-up ravvicinati, operando
in rete con specialisti, referenti screening, ASL e rete oncologica.

La formazione continua rimane cruciale per mantenere i MMG aggiornati sulle migliori pratiche
di cura, conoscenza normativa, tecnologie assistive e strategie comunicative efficaci. Non si
puo parlare di diritto alla salute senza riconoscere che le persone con disabilita affrontano
ostacoli sistemici di natura fisica, organizzativa, culturale e comunicativa. In questo contesto, il
MMG rappresenta il punto di riferimento piu vicino, stabile e fidato: colui che conosce storia
clinica e personali fragilita, il primo — spesso unico — varco d’accesso a una sanita inclusiva
ed equa.
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Capitolo 6 | Lamministratore
pubblico e le difficolta di
accesso dei cittadini fragili
all'offerta pubblica di
prevenzione

Per facilitare I'accesso alla prevenzione per le persone fragili, un Amministratore Pubblico si
predispone ad affrontare e rimuovere diverse barriere, sia fisiche che sociali. Gli amministratori
pubblici hanno il dovere di garantire I'accesso equo e inclusivo ai servizi di prevenzione,
specialmente per i cittadini fragili. Questo implica lidentificazione e I'eliminazione delle
barriere, la promozione di campagne informative mirate, I'offerta di servizi personalizzati e la
collaborazione con enti del terzo settore. L'obiettivo € superare le difficolta che impediscono
a queste persone di beneficiare delle opportunita di prevenzione offerte dalla Pubblica
Amministrazione.

L'eliminazione di queste barriere richiede un impegno costante e coordinato da parte
del’Amministrazione Pubblica, ma e fondamentale per garantire il diritto alla salute e alla
prevenzione per tutti i cittadini, senza distinzioni. Oltre alle barriere, ci sono altre criticita
sistemiche sulle quali 'Amministratore Pubblico locale non ha molto potere d’intervento,
poicheé’ dipendono quasi sempre dalla programmazione e implementazione a livello centrale
(nazionale). Tra queste ci sono:

o Carenza di personale e servizi territoriali
La mancanza di infermieri e altri professionisti sanitari, soprattutto nei servizi territoriali
e domiciliari, rende difficile I'erogazione di cure preventive e il monitoraggio costante
dei pazienti fragili.

« Complessita burocratica
Le procedure per accedere ai servizi di prevenzione, come visite specialistiche, esami
diagnostici 0 programmi di screening, possono essere complesse e richiedere tempo
e risorse che molti pazienti con fragilita non hanno.

« Mancanza di informazione
Molti pazienti non sono adeguatamente informati sulle iniziative di prevenzione
disponibili, sui loro diritti 0 sulle modalita di accesso ai servizi. Questo puo portare a
una mancata adesione a programmi importanti per la loro salute.

« Specificita delle esigenze
Le persone fragili, a causa delle loro condizioni di salute, hanno spesso esigenze
specifiche che non sempre vengono prese in considerazione nei programmi di
prevenzione standard. Cid puo rendere difficile per loro trovare soluzioni adatte alle
loro necessita.
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e Le barriere
Le persone fragili e/0 disabili incontrano con maggior frequenza barriere di diverso tipo
rispetto alla popolazione “normale”. Di seguito vengono citati alcuni esempi specifici di

barriere ed | possibili interventi della Pubblica Amministrazione per rimuoverle:

Tipo di barriera

Architettonica

Informativa

Di accesso ai Servizi

Quale ostacolo?

Sono costituite da tutti quegli osta-
coli fisici presenti nel’ambiente
urbano, che rendono impossibi-
le o molto difficile I'accesso alle
strutture  sociosanitarie  dove  si
erogano le prestazioni di preven-
zione. Gradini, porte strette, spazi
ridotti, marciapiedi alti, assenza di
rampe O ascensori, rendono dif-
ficille 'accesso a edffici pubblici,
ambulatori, centri di prevenzione,
per persone con disabilita e fragili
in genere.

Difficolta a raggiungere i luoghi
dove vengono erogati | servizi
di prevenzione, orari di apertura
poco flessibili, mancanza di servizi
di trasporto dedicati, costi elevat
dei servizi.

Come rimuoverlo?

Installare rampe, ascensori, servoscala o
piattaforme elevatrici.

Rendere accessibili i servizi igienici.
Garantire percorsi interni senza ostacoli.

Adeguare gli spazi esterni e i parcheggi,
con opportuni stalli per disabili. (Legge
13/1989 e D.M. 236/1989)

Utilizzare un linguaggio semplice e chiaro,
evitando termini tecnici e burocratici.

Fornire informazioni in formati diversi (es.
testi, video, audio) e in diverse lingue.

Offrire assistenza nella compilazione di
moduli 0 nella comprensione delle pro-
cedure.

Utilizzare simboli e immagini per facilitare
la comprensione.

Decentrare | servizi, aprendo ambulatori
in diversi quartieri o0 zone della citta.

Offrire servizi di trasporto dedicati o con-
venzioni con servizi di trasporto esistenti.

Garantire orari di apertura flessibili e adat-
tati alle esigenze delle diverse fasce della
popolazione.

Offrire servizi gratuiti 0 a prezzi calmierati,
soprattutto per le persone con reddito li-
mitato.

Offrire servizi a domicilio Individuare e
definire strutture sanitarie e servizi socia-
li idonei per le esigenze specifiche delle
persone fragili. Gestire le pratiche ammi-
nistrative legate alle prestazioni sanitarie,
come la richiesta di rimborsi o linvio di
documenti.

Collaborare con le strutture sanitarie e |
servizi sociali per garantire un accesso
tempestivo e facilitato alle prestazioni.

24



Sociale

Logistica

Informativa/Cognitiva

Socioeconomica

Stigma e pregiudizi legati alla
salute, alla disabilita, all'eta, alla
condizione socioeconomica, che
pPOSSONO scoraggiare le persone
a cercare aiuto o a seguire i pro-
grammi di prevenzione

Distanza dai luoghi di erogazione
dei servizi, difficolta di sposta-
mento, orari non compatibili con
le esigenze personali

Mancanza di  consapevolezza
sull'esistenza dei servizi o difficol-
ta a comprendere le informazioni
fornite. Problemi di comprensione,
difficolta di memoria o attenzione,
limitazioni nell'espressione verbale

Basso reddito, mancanza di
istruzione, difficolta linguistiche,
isolamento sociale

Promuovere campagne di sensibilizzazione
per combattere lo stigma e i pregiudizi.

Coinvolgere la comunita nella pianificazione
e nella gestione dei servizi di prevenzione.

Creare spazi di ascolto e di supporto per le
persone fragili.

L'eliminazione di queste barriere richiede
un impegno costante e coordinato da parte
dellamministrazione pubblica, ma & fonda-
mentale per garantire il diritto alla salute e
alla prevenzione per tutti i cittadini, senza
distinzioni.

Condurre analisi dettagliate per individuare
le specifiche difficolta che i cittadini fragili
incontrano nell'accesso alla prevenzione
nella propria area di competenza

Progettare e realizzare campagne di co-
municazione multicanale, utilizzando un
linguaggio chiaro e accessibile, con par-
ticolare attenzione ai mezzi di comunica-
zione preferiti dai diversi gruppi di cittadini
fragili.

Promuovere campagne informative per
sensibilizzare la popolazione e i familia-
ri sullimportanza della prevenzione e dei
servizi disponibili.

Creare sportelli informativi dedicati, con
personale formato per fornire informazioni
chiare e personalizzate sulle varie opzioni
di prevenzione e cura.

Organizzare incontri e seminari informativi,
anche con il coinvolgimento di esperti, per
affrontare temi specifici legati alla preven-
zione per le persone fragili.

Sviluppare servizi di prevenzione che
tengano conto delle specifiche esigenze
dei cittadini fragili, come ad esempio orari
flessibili, trasporti dedicati, supporto lin-
guistico, assistenza domiciliare.

Offrire servizi di assistenza domiciliare in-
tegrata con i servizi sanitari, per i non
autosufficienti o con ridotta autonomia, o
a rischio di emarginazione.

Implementare servizi sociali di sollievo per
le persone non autosufficienti e le loro
famiglie ed alleggerire il carico di cura.
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Alleanze, collaborazioni e formazione ad hoc

Per esercitare al meglio il proprio ruolo, 'amministratore pubblico ha necessita di
collaborare con il Terzo Settore, stabilendo partnership con organizzazioni non
profit, associazioni di volontariato e altre realta del territorio che operano a stretto
contatto con i cittadini fragili, per raggiungere e coinvolgere queste persone in
modo efficace. Garantisce percorsi di formazione per il personale della pubblica
amministrazione sulle specificita dei bisogni dei cittadini fragili, promuovendo un
approccio empatico e orientato alla soluzione dei problemi. E raccomandato che
promuova una rete di supporto e confronto tra gli Amministratori di Sostegno, per lo
scambio di esperienze e buone pratiche oltre che aggiornamento sulle normative, le
procedure e le responsabilita legate al ruolo.

Piani di Zona

| Piani di Zona sono il risultato di un processo di governance che coinvolge diversi
livelli di responsabilita, dai decisori politici ai tecnici e agli attori del terzo settore, per
una programmazione unitaria e integrata dei servizi sociali. Di seguito, gli elementi che
ne caratterizzano 'operato:

e Obiettivo: Costruire un sistema integrato di servizi e interventi che rispondano ai
bisogni locali, promuovendo la qualita della vita.

e Strumenti di pianificazione: documenti programmatici triennali che definiscono le
politiche sociali e sociosanitarie in un determinato distretto territoriale

e Coinvolgimento dei partner: enti pubblici (Comuni, ASL), il privato sociale
(cooperative, fondazioni, associazioni) e i cittadini.

e Ambiti di intervento: Coprono un'ampia gamma di aree, tra cui famiglia, infanzia,
anziani, disabilita, dipendenze, salute mentale e inclusione sociale.

e Base legislativa: La normativa di riferimento e la Legge 8 novembre 2000 n. 328,
che promuove la programmazione integrata dei servizi sociosanitari.

| soggetti/strutture/organismi facenti parte dei Piani di Zona comprendono sia livelli
politico-istituzionali che tecnici:

« Livello Politico/Istituzionale
» Sindaci, Conferenza dei Sindaci e Comune Capofila
« Conferenza di Zona

» Livello Tecnico/Operativo
« Ufficio di Piano e relativo Personale
e Tavolo Tecnico

» Livello tecnico-programmatorio
« Aziende Sanitarie Locali
» Terzo Settore
« Esperti e Tavoli Tematici
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Il budget di salute

Nell'ambito degli strumenti a disposizione del’Amministratore Pubblico vi & il “budget
di salute”, che rappresenta una “formula” programmatoria, progettuale, organizzativa e
gestionale, particolarmente vocata a coordinare e integrare tra loro diverse professionalita,
livelli di azione, interventi e soggetti giuridici. |l budget di salute si presenta quale
“luogo” privilegiato di dialogo e cooperazione tra enti locali e aziende sanitarie, da
una parte, e soggetti privati, non lucrativi € mutualistici in particolare, dall’altra. In
questa prospettiva esso permette alle aziende sanitarie e agli enti locali di delineare e
progettare le modalita piu appropriate per coinvolgere le organizzazioni private, anche
in un’ottica di semplificazione ed efficienza amministrativa. La sua finalita, quindi, & di
rispondere alle domande di salute, di integrazione sociosanitaria e socio-lavorativa
delle persone fragili, che per loro stessa natura si presentano complesse, articolate,
multilivello, profonde, delicate e sensibili. Esso rappresenta un approccio innovativo
per la presa in carico di persone fragili, spostando I'attenzione dal singolo intervento
alla costruzione di un progetto di vita completo e integrato, che risponde ad un unico
imperativo: assicurare la fruizione dei livelli essenziali delle prestazioni. Nell'ambito delle
proprie prerogative, 'Amministratore Pubblico deve pertanto prevedere una costante
attenzione al monitoraggio e valutazione dell'impatto delle iniziative intraprese e valutare
I'efficacia dei servizi offerti, apportando eventuali modifiche e miglioramenti.
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Capitolo 7 | Accessibilita,
inclusione e umanizzazione
delle cure: approcci alla
comunicazione

Le persone che vivono in condizioni di vulnerabilita sociale, economica o sanitaria a causa della
poverta, disabilita, scarsa alfabetizzazione, esclusione sociale o barriera linguistica, tendono a
partecipare in misura minore a questi programmi, ampliando le disuguaglianze in salute.
Questa disparita e documentata in diversi contesti internazionali anche per le persone con
disabilita intellettiva (DI). La comunicazione gioca un ruolo centrale nel promuovere I'accesso
equo e consapevole a questi servizi. Un'informazione chiara e mirata puo rivelarsi fondamentale
per l'autodeterminazione. Per le persone con disabilita, in particolare intelletiva e motoria,
essa rappresenta la chiave per accedere ai diritti, partecipare alle scelte e costruire relazioni
significative. Nei programmi di screening oncologico, la qualita della comunicazione incide
direttamente sulla comprensione, sull’adesione e sull'efficacia degli interventi di prevenzione.
Una comunicazione efficace non e solo un mezzo informativo, ma uno strumento di equita,
capace di trasformare il contesto sanitario in uno spazio inclusivo. Per garantire scelte libere
e consapevoli, € necessario predisporre modalita di accesso all'informazione semplici e
comprensibili, riconoscere il diritto al rifiuto come espressione di autonomia e formare operatori
e caregiver alla neutralita relazionale. In questo contesto, I'obiettivo e individuare i possibili
outcome (esiti) generati da pratiche comunicative inclusive, valutandone l'impatto a livello
individuale, relazionale e organizzativo.

La necessita di utilizzare un linguaggio semplice, multilingue e multiformato (con video, audio,
illustrazioni), va rafforzata dall’adozione di nuovi canali di contatto per raggiungere anche
coloro che non utilizzano le fonti di informazione tradizionali.

Collaborare con le reti di prossimita, come le associazioni di quartiere, i centri di ascolto,
le parrocchie e | servizi sociali, supportare l'accesso concreto organizzando trasporti,
accompagnamenti, orari flessibili e mediazioni linguistiche e culturali, rappresentano la nuova
sfida per un modello inclusivo, sostenibile e di vicinanza relazionale, che richiede tuttavia una
progettazione ad hoc.

Verso un'accessibilita relazionale e digitale

La responsabilita comunicativa & condivisa tra disability manager (Responsabile dell'inserimento
lavorativo delle persone con disabilita o Manager della disabilita), educatori, psicologi,
amministratori di sostegno e operatori sanitari. Queste figure concorrono alla costruzione di
contesti inclusivi attraverso:

« Linguaggi semplificati e simbolici

« Tecniche di facilitazione (Comunicazione Aumentativa e Alternativa, mappe decisionali,
simulazioni)

« Ascolto attivo e dialogo interprofessionale
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Le tecnologie digitali e la telemedicina, se progettate in modo accessibile, possono ridurre
barriere fisiche e cognitive, favorire la continuita relazionale e offrire strumenti di misurazione
dell'accessibilita. Inoltre, gli Studi Sociali su Scienza e Tecnologia (STS) evidenziano come
disabilita e tecnologia si co-producono, e come la comunicazione sia costruzione di
significati all'interno di un ecosistema composto da attori umani € non umani.

Principi da valorizzare

Co-progettazione Accessibilita Tecnologia
con le persone con disabilita come buona pratica come mediatore sociale
Esiti osservabili

Una comunicazione accessibile produce effetti misurabili su tre livelli:

Livello Individuale
« Maggiore comprensione delle finalita dello screening
« Capacita di esprimere decisioni consapevoli e autonome
« Riduzione dellansia e miglioramento del benessere emotivo
Livello Relazionale
« Interazioni piu fluide e rispettose con il personale sanitario
« Empowerment dei caregiver
« Rafforzamento della fiducia nel sistema sanitario
Livello Organizzativo
« Aumento dell'adesione ai programmi di screening
« Riduzione degli esiti non validi o incompleti

« Validazione di modelli comunicativi replicabili
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Misurare l'efficacia comunicativa

La valutazione dell’efficacia comunicativa € un outcome (esiti) strategico. Indicatori come:
e Informed decision-making
« Coerenza tra linguaggio ed emozioni
e Presenza di alternative reali
e Qualita dell'interazione con i professionisti

consentono di trasformare la comunicazione da pratica intuitiva a dimensione valutabile,
monitorando I'equita dei servizi e il grado di autodeterminazione raggiunto.

Raccomandazioni operative
per consolidare e ampliare i risultati:

» Integrare strumenti di valutazione dell'informed decision-making
(processo decisionale informato) nei servizi sanitari;

» Monitorare sistematicamente gli outcome (risultati)
comunicativi come indicatori di qualita;

» Estendere I'approccio comunicativo inclusivo
ad altri ambiti della prevenzione (screening
mammografico e colon-rettale).

Indicazioni di metodo generalizzabili

Dall’esperienza maturata nel contesto di Reggio Emilia (Progetto Comunicabili, si veda cap. 3
pag. 14) emergono alcune linee guida di metodo che possono essere utimente trasferite e
adattate ad altri territori, per promuovere percorsi inclusivi, partecipati € sostenibili:

Partire dai bisogni delle persone

L'ascolto attivo delle persone vulnerabili rappresenta il punto di partenza imprescindibile per
ogni intervento. Comprendere in profondita le loro difficolta, paure, desideri ed esigenze
consente di costruire risposte che siano realmente significative, evitando soluzioni precostituite
0 standardizzate.

Comunicare in modo multiforme

La comunicazione inclusiva richiede un uso consapevole e diversificato dei linguaggi. E necessario
adottare formati accessibili a differenti livelli di comprensione e competenza: testi semplici, traduzioni
in simboli (CAA), lettura facilitata, strumenti audiovisivi, sottotitoli, traduzione LIS.
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Collaborare con le reti di prossimita

Le realta territoriali che operano a stretto contatto con le comunita — come il terzo settore,
le associazioni, centri di ascolto, parrocchie, servizi sociali, volontari e cittadine/i attivi —
rappresentano snodi fondamentali per intercettare bisogni sommersi e raggiungere persone
che spesso non accedono ai servizi formali. Queste reti sono preziosi mediatori di fiducia
e conoscenza del contesto e vanno coinvolte stabilmente nei processi di progettazione e
attuazione.

Formare congiuntamente operatori e persone con disabilita e/o altre vulnerabilita

La co-formazione tra operatori e persone con fragilita promuove un apprendimento reciproco
e paritetico. Da un lato, gli operatori acquisiscono maggiore consapevolezza e competenze
relazionali; dall’altro, i cittadini vulnerabili si sentono riconosciuti, valorizzati e protagonisti dei
Propri PEercorsi.

Coinvolgere le persone come esperte per esperienza

Integrare nel processo progetiuale persone che vivono quotidianamente esperienze di
vulnerabilita significa riconoscere il valore insostituibile dell’'esperienza vissuta. Il loro
coinvolgimento attivo nella definizione dei servizi e delle informazioni permette di costruire
risposte piu pertinenti, aumenta il senso di agency e promuove autonomia, consapevolezza
e autodeterminazione.

Costruire una cultura organizzativa inclusiva

L'inclusione non puo essere relegata a interventi episodici o circoscritti, ma diventare un
principio guida delle organizzazioni, radicato nelle pratiche quotidiane, nei linguaggi, nei
comportamenti, nelle scelte strategiche. Una cultura inclusiva si traduce in ambienti accoglienti,
accessibili, abilitanti e capaci di valorizzare le differenze come risorsa e di promuovere equita
in ogni dimensione dell’agire professionale.

Costruire una comunita corresponsabile e abilitante

E essenziale promuovere una visione di “Comunitd” in cui ogni persona, istituzione e
organizzazione si senta parte attiva di un contesto capace di prendersi cura di se stesso e degli
altri. Le istituzioni pubbliche hanno il compito di sostenere, promuovere e finanziare azioni che
rafforzino questo tessuto sociale, a partire dalla costruzione di reti solide tra pubblico, privato
sociale e cittadinanza attiva: senza una comunita impegnata a essere contesto abilitante, ogni
sforzo rischia di restare parziale o frammentato.
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Capitolo 8 | Modello
organizzativo di screening
oncologici inclusivo per
soggetti con disabilita
fisica e/o psichica

Nei precedenti capitoli di questo documento si € piu volte considerato come la disabilita
possa implicare il concetto di non autonomia nella cura del se, nello svolgimento delle azioni
quotidiane, nella vita di relazioni. L'attenzione di chi si occupa di organizzare e pianificare
l'offerta di Sanita Pubblica per la prevenzione e diagnosi precoce dei tumori dovrebbe
orientarsi ad intervenire strutturalmente sui percorsi affincheé siano realmente accessibili e privi
di barriere partecipative. Per questo, affrontare il tema della disabilita in questo settore significa
pensare a modelli centrati su una nuova modalita di presa in carico della popolazione target.
| percorsi di accesso alle prestazioni di screening diventano allora praticabili, per cui risposte
organizzative indirizzate al singolo bisogno si coniugano con la quotidianita gestionale, sia
di tipo assistenziale che di tipo relazionale. Di seguito viene descritta I'esperienza in corso
(2024-2026) presso I'Azienda Socio-Sanitaria Territoriale “Carlo Poma” di Mantova per |
cittadini del territorio mantovano dellAgenzia di Tutela delle Salute (ATS) della Val Padana, in
Regione Lombardia. Presso la struttura ospedaliera Carlo Poma ¢ attivo il Percorso “Il Delfino”
(https:/ /www.progettodama.it/ DAMA/Percorso_Delfino.html) che offre un accesso protetto e
facilitato per persone con grave disabilita intellettiva e neuromotoria. Il Delfino & integrato nella
rete regionale DAMA (Disabled Advanced Medical Assistance) per rendere l'accesso alle
cure piu semplice e meno stressante, con supporto multidisciplinare, servizi dedicati in pronto
soccorso, ambulatori e Day Hospital, coordinando esami e visite.

Come organizzare l'offerta di screening accessibile

Organizzare l'offerta di screening accessibile a tutti i cittadini significa creare uguaglianza di
opportunita per tutti e questo comporta una serie di fasi di lavoro per un gruppo multidisciplinare
in grado di considerare molteplici aspetti organizzativi, valutativi e logistici. Le fasi che hanno
caratterizzato I'esperienza nella Provincia di Mantova sono state:

 Individuazione della numerosita della popolazione

1) Ulilizzo della Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilita
e della Salute-2018 (Tab1) per individuare la quota di popolazione che possa
avvantaggiarsi di un programma di screening con caratteristiche di accessibilita. La
Classificazione € in uso presso gli Osservatori Epidemiologici di Regione Lombardia
con questa finalita (E&P 2024, 48 (4-5) luglio-ottobre, 333:346). Per efficientare
un'offerta di screening accessibile € necessario avere contezza della numerosita
della popolazione che potenzialmente potrebbe usufruire del servizio, in modo da
mettere in campo risorse adeguatamente commisurate al bisogno atteso.
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Tab 1

FUNZIONI

B1 Funzioni mentali

B2 Funzioni sensoriali e dolore

B3 Funzioni fonatorie e i produzione del parlato

B4 Funzioni degli apparati cardiovascolare e respiratorio e dei sistemi ematologico e immunitario
B5 Funzioni dell'apparato digerente e dei sistemi metabolico ed endocrino

B6 Funzioni genitourinarie e riproduttive

B7 Funzioni neuro-muscolo-scheletriche e correlate al movimento

B8 Funzioni della pelle e delle strutture correlate

STRUTTURE

ST Strutture del sistema nervoso

S2 Occhio, orecchio e strutture correlate

S3 Strutture coinvolte nella fonazione e nella produzione del parlato

S4 Strutture dell'apparato cardiovascolare, del sistema immunitario e dell'apparato respiratorio
S5 Strutture dell'apparato digerente e dei sistemi metabolico ed endocrino

S6 Strutture degli apparati genitourinario e riproduttivo

ST Strutture correlate al movimento

S8 Cute e strutture correlate

2) Selezionare nella popolazione del punto 1 la numerosita di soggetti in fascia d'eta
di screening secondo il genere (M/F) nelle tre linee di screening LEA: screening
per i tumori della mammella per donne 45-74 anni, screening per i tumori del colon
retto per maschi e femmine 50-74 anni, screening per i tumori della cervice per
donne 25-64 anni.

3) Individuare quali soggetti sono gia in carico nel gestionale dedicato agli screening
oncologici, soggetti per i quali la condizione di disabilita non € o non € stata una
barriera d’accesso.

4) Individuare quali soggetti gia in carico nello stesso gestionale si sono autoesclusi
definitvamente a causa di una condizione che rende impossibile I'accesso al
modello “standard” di offerta di screening: mammografia in doppia proiezione,
prelievo citologico vaginale, esecuzione della colonscopia in sedo analgesia a
fronte del test positivo per la ricerca del sangue occulto nelle feci.

5) Individuare, per sottrazione delle precedenti condizioni dal totale dei cittadini
con disabilita del punto 2, la quota di popolazione in condizioni di disabilita che
non risulta aver mai aderito all'offerta di screening: per questi cittadini una nuova
modalita di offerta di screening con caratteristiche di maggiore accessibilita pud
rappresentare un’opportunita di prevenzione oncologica.
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» Personalizzazione dell’offerta di screening

Il Direttore Medico del “Delfino”, il Personale del Servizio Screening ed i Medici Specialisti
coinvolti nei percorsi di screening oncologici, coordinati dalla Direzione Sanitaria e dalla
Fisica Medica dellASST di Mantova, hanno individuato una serie di esami alternativi
alle prestazioni tipiche del protocollo degli screening oncologici, per consentire la
fattibilita di offerta di prestazioni con finalita preventive a soggetti non collaboranti /0
fisicamente impediti.

Di seguito una tabella sinottica che rappresenta i tre ambiti di screening per i tumori
della mammella, della cervice uterina e del colon:

LINEA DI SCREENING

PRIMO LIVELLO DI SCREENING

SECONDO LIVELLO DI SCREENING

Ecografia +visita senologica con round

Come da protocollo di screening

Mammografico annuale (*) standard, ma con tecnica “one in all” (*)
Auto sampling (campione vaginale/
Citologico urine) per ricerca virus HPV con round Come da protocollo di screening (*)
quinquennale
Colonscopia in sedazione profonda,
Colorettale Come da protocollo standard, test del oppure, secondo valutazione medica,

sangue occulto nelle feci

breve ricovero per preparazione esame

colonscopico + colonscopia

(*) da valutare la collaborazione dell’assistito, predisporre figure sanitarie di accompagnamento(nel caso di questa esperienza si
tratta di personale infermieristico e/0 il medico del Delfino.

| protocolli standard di screening attualmente offerti alla popolazione riguardano, come detto,
tre organi bersaglio: la mammella, la cervice uterina, il colon retto.

Screening mammografico:

La mammografia, secondo tutti i protocolli e linee guida internazionali e nazionali, risulta la
metodica piu efficace per la ricerca della neoplasia mammaria, purché si possano eseguire le
2 proiezioni standard, ossia cranio-caudale e obliqua, secondo requisiti tecnici che consentano
I'attendibilita di lettura.

La mammografia potra essere eseguita, pur nel rispetto della disabilita specifica, se la paziente
riesce a mantenere la schiena eretta e riesce a sollevare gli arti superiori, anche se in carrozzina.

Nel caso non ci fossero condizioni adeguate all’esecuzione della mammografia (impossibilita
psichica, ridotta articolazione delle braccia...) l'assistita sara presa in carico bypassando
I'esecuzione della mammografia ed effettuando in regime di screening una visita senologia ed
ecografia. La prestazione prevede la presenza del medico radiologo, per cui sono da dedicare
spazi di agenda ad hoc e si devono prevedere slot almeno doppi rispetto alle tempistiche
standard (indicativamente 30 minuti). Con le stesse modalita ed attenzioni sono da garantire le
ulteriori prestazioni di approfondimento diagnostico, da effettuare secondo il gia citato modello
“one in all” Qualora emergessero complessita esecutive, gli operatori del Percorso Delfino-Dama
sono preparati per dare il necessario supporto per governare I'ansia, la paura del momento.
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Screening colorettale

| test di primo livello consiste nell’esecuzione della raccolta di feci per la ricerca di sangue
occulto su invito dei Dipartimenti di Prevenzione delle Sanita pubblica per gli utenti target.

La metodica si ritiene di facile esecuzione anche nelle condizioni di non autosufficienza, anche
nel contesto familiare / domestico. Qualora emergessero complessita esecutive, gli operatori
del Percorso Delfino-Dama sono preparati per dare il necessario supporto informativo o attivare
il prelievo a domicilio. Sempre lo stesso Personale puo essere di supporto metodologico nelle
diverse Unita di Offerta (UDO) per gli infermieri a contratto presenti per la somministrazione
dei farmaci agli ospiti

L'offerta del test deve essere preceduta dalla valutazione riguardante la fattibilita della eventuale
colonscopia, per evitare inutili problematiche successive.

Nel caso in cui possa essere effettuato il test, se il test e positivo, in base alla tipologia di
disabilita si potra procedere alla preparazione ed esecuzione della prestazione, secondo
modalita standard o con personalizzazione del percorso fino al ricovero per garantire la
corretta preparazione intestinale.

Screening cervice uterina:

Il test con il metodo di auto sampling risulta essere la modalita meglio utilizzabile nella
popolazione con disabilita fisica e psichica. Alla prima adesione per effettuare il test le Ostetriche
del Consultorio si sono rese disponibili per “tutorare” il primo prelievo, sia che venga effettuato
dalla diretta interessata, sia che venga supportata dal caregiver. La prestazione € rappresentata
dal test che ricerca il virus HPV per cui nel caso di negativita il round & quinquennale; nel caso
di positivita, si procede ad organizzare sedute con slot quasi doppi rispetto alle tempistiche
standard (indicativamente 50-60 minuti). Anche in questo caso, qualora emergessero complessita
esecutive, gli operatori del Percorso Delfino-Dama sono preparati per dare il necessario supporto.

Organizzazione ¢ modalita di ingaggio

Stante i vincoli di privacy che non permettono di generare inviti personalizzati per i soggetti
individuati con disabilita, si € scelta la strada della promozione delliniziativa utilizzando |
canali di formazione/informazione gia strutturati in capo ai Piani di Zona; € stata organizzata
una “Cabina di regia” di livello tecnico programmatorio (vedi cap 6, pag.26) per presentare
il progetto e le fasi di sviluppo. Successivamente € stato fornito materiale promozionale
descrittivo della personalizzazione dell’offerta di screening a cui stanno seguendo momenti di
divulgazione per mezzo stampa e rete social da parte degli Ufficio di Comunicazione dellASST
di Mantova. L’obiettivo & raggiungere le diverse Unita di Offerta territoriali (RSA, Centri Diurni,
Centri Residenziali, Sedi ci Cohousing.) dove intercettare la popolazione target di progetto
ed attivare una forma di auto-reclutamento che comporti il contatto con il Centro Screening
per avere una prenotazione di accesso al percorso personalizzato di screening. Solo dopo
il primo contatto sara possibile inoltrare invito attivo con la periodicita che tale percorso avra
individuato (vedi tab1 pag.33).

Valutazione ex ante delle necessita organizzative e logistiche

All'auto reclutamento dei soggetti target, segue la fase di “triage” telefonico, durante il quale
Personale Sanitario del Centro Screening (o Infermieri del Percorso Delfino-Dama) raccoglie
notizie anamnestiche utili ad individuare i diversi livelli di complessita dei bisogni per accedere
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agli screening. Per praticita organizzativa, si individuano in questo modo tre livelli di capacita
di collaborazione ad effettuare i test:

« Soggetti collaboranti: si tratta di soggetti con disabilita grave che comporta la non
autosufficienza ma che, con l'intervento degli operatori e secondo modalita personalizzate,
possono effettuare gli esami di screening con percorsi a media-bassa complessita;

« Soggetti non collaboranti: sono soggetti con non autosufficienza e incapaci di accedere
agevolmente agli screening per disabilita motorie e/0 cognitive-psicologiche cosi da
necessitare di percorsi assistenziali a medio-alta complessita;

« Soggetti non collaboranti complessi: si tratta di disabili con compromissioni motorie /0
cognitive-psicologiche estremamente impegnative da richiedere livelli di assistenza
molto elevati per I'esecuzione degli screening (es. sedazione profonda).

Conoscere con maggior dettaglio il livello di compromissione motoria e cognitiva dell’assistito
con disabilita & indispensabile per offrire il massimo comfort ed ambiente adeguato ai bisogni
per accedere ai test di screening con relativa serenita per 'assistito, per il caregiver e per gli
operatori. Per questo motivo & indispensabile dotarsi di carrozzine, deambulatori, sollevatori,
barelle ad altezza variabile e quanto altro possa servire per un’adeguata accoglienza.

Archiviazione dei risultati sul gestionale screening

Dopo il primo auto-reclutamento, gli esiti e i successivi inviti vengono registrati con regolarita
sul gestionale di screening come da prassi, con un adeguamento informatico che consenta
di bypassare le videate riguardanti test di primo livello non eseguibili, come ad esempio:
impossibilita ad effettuare la mammografia di primo livello, accesso successivo alla videata per
registrare la visita senologica e I'ecografia, esami questi di norma eseguiti in secondo livello.
Risulta fondamentale che l'atlivita dedicata ai soggetti con disabilita resti integrata in tutto nel
gestionale di screening del territorio di pertinenza, evitando modelli di lavoro basati su “elenchi
speciali” esterni dal database di screening.

Privacy, consenso informato, responsabilita professionale.

Il reclutamento dei soggetti target avviene nel rispetto del diritto alla protezione dei dati personal
(GDPR regolamento (UE) n. 2016/679) in raccordo con le eventuali osservazioni del Data
Protection Owner (DPO).

Viene acquisito apposito consenso informato alla prestazione (da parte dell’avente diritto
o di chi lo rappresenta secondo le forme previste dalla normativa, quali 'amministratore
di sostegno o il tutore) con indicate le possibili scelte diagnostiche alternative alle usuali
metodiche di screening, qualora quest'ultime non siano applicabili. La sicurezza del percorso,
da un punto di vista medico-legale, non risiede tuttavia tanto nella firma del modulo quanto
nella costruzione del percorso stesso che conduce alla prestazione. Per le persone con
disabilita tali da costituire una barriera di accesso al percorso standard, cio richiede di default
una spiegazione della finalita e della rilevanza dell’accertamento, un ascolto delle istanze della
persona e una personalizzazione del percorso, talvolta con vere e proprie esplorazioni di nuove
soluzioni che devono essere di volta in volta soppesate e valutate. Questa ridefinizione serve
al sistema per rivedere la propria accessibilita complessiva in un’ottica di equita d’accesso
(equity oriented ). In guesta dimensione si realizza una vera e propria alleanza, un “consenso”
tutelante per aver costruito in modo dimostrabile un percorso condiviso, fatto di informazioni
e passaggi progressivi E chiaro, inoltre, che la messa a sistema delle esperienze costituisce
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prassi e diventa progressivamente piu agevole da attuare, rimanendo tutelante anche ai fini
della responsabilita professionale proprio in quanto prassi.
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Altre fonti Complementari:

Esistono risorse operative e istituzionali che offrono strumenti concreti per migliorare la comunicazione nei pro-
grammi di screening oncologico, con particolare attenzione all’inclusione delle persone con disabilita.

Documenti e Linee Guida

Osservatorio Nazionale Screening — “Dieci buone pratiche per la comunicazione”

Un documento elaborato dal Gruppo Comunicazione Interscreening (GIC) che propone dieci principi fondamentali
per una comunicazione efficace nei programmi di screening. Tra i temi trattati: coerenza, trasparenza, linguaggio
inclusivo e misurabilita.

ISPRO — Manuale “Scrivere di screening”
Guida pratica per operatori sanitari € comunicatori, utile per la redazione di materiali informativi (lettere, opuscoli,
inviti) accessibili e comprensibili. Include esempi concreti e criteri di valutazione.

Furopean Guidelines for Quality Assurance in Breast Cancer Screening and Diagnosis

Le linee guida europee includono un capitolo dedicato alla comunicazione, con focus sulla scelta informata,
'accessibilita e I'interazione con gruppi vulnerabili. Tradotte e adattate da ISPRO per il contesto italiano.

Approfondimenti tematici

Ministero della Salute — Piano Nazionale della Prevenzione (PNP)
Il PNP promuove I'equita nellaccesso ai programmi di prevenzione, con riferimenti specifici alla disabilita e alla
personalizzazione della comunicazione.

UNAR — Linee guida per la comunicazione inclusiva.
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