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ABSTRACT 

Introduzione e obbiettivi 
Per i malati di cancro l’informazione è la prima medicina, conoscere la propria patologia 
e le problematiche che possono insorgere durante i trattamenti è un aspetto fondamentale 
nella vita del paziente oncologico. Permettergli di aver padronanza della situazione che 
sta vivendo, rendendolo protagonista attivo della sua condizione e dandogli gli strumenti 
per poter scegliere in maniera consapevole.   
Oggi l’accesso più diffuso all’informazione è attraverso il web e i social media, ma non 
sempre le notizie pubblicate sono attendibili e le fonti autorevoli. Studi legati alla qualità 
dell’informazione nei Day-Hospital Italiani sostenuti da Cittadinanza Attiva1 in collabo-
razione con AIL (associazione Italiana Contro Leucemie Linfomi e Mielomi), dimostrano 
che il 23% dei pazienti durante la prima visita riceve informazioni di bassa qualità e di 
sufficiente esaustività, il 4% le ritiene scarse. Ho quindi proposto dei materiali cartacei 
che saranno diffusi all’interno del reparto, distribuiti dal personale infermieristico e con 
contenuti tratti da letteratura scientifica. Il tramite del personale diventa fondamentale e 
allo stesso tempo il materiale informativo diventa pretesto per instaurare un dialogo con 
il paziente. 
Il malato avrà a questo punto anche l’occasione di chiedere ulteriori delucidazioni, perché 
è in un luogo preposto alla sua cura, dove sicuramente potrà avere le risposte di cui ha 
bisogno dagli infermieri o dal medico curante. 

Materiali e metodi  
Il progetto svolto si avvale di dépliant informativi di nuova realizzazione, il contenuto del 
materiale è stato reperito da fonti bibliografiche, sono stati poi creati graficamente tramite 
l’uso di Adobe Indesign.  
La realizzazione dei dépliant è avvenuta dal 11 marzo 2022 al 3 ottobre 2022, la consegna 
dei dépliant nel reparto e l’inizio della divulgazione è avvenuta il 13 ottobre 2022.  
L’esposizione dei dépliant informativi e la consegna del questionario valutativo nel ser-
vizio di DH oncologico del presidio ospedaliero di Macerata AV3 è avvenuta dopo il 
consenso fornito dalla caposala Venanzetti Beatrice, il Medico primario Battelli Nicola e 
la Direttore Medico Presidio Ospedaliero unico AV3.  
L’indagine si avvale di un questionario consegnato ai pazienti il 13 ottobre 2022 con-
temporaneamente ai dépliant informativi. Successivamente è stato chiesto ai pazienti di 
compilare il questionario una volta consultato il materiale informativo.   
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Risultati e conclusioni  
Dopo aver raccolto i dati grazie ai questionari e successivamente la loro analisi, è emerso 
dallo studio che la maggior parte dei pazienti e caregiver giudica il materiale informativo 
loro consegnato comprensibile chiaro ed adatto a soddisfare il bisogno d’informazione. 
Inoltre, quasi la totalità dei soggetti si informa relazionandosi con un esperto del settore 
e, anche se in minoranza, gli altri tramite dispositivi internet o cartacei.  
Mi ritengo molto soddisfatta dei risultati ottenuti dal mio progetto di tesi, che ha rag-
giunto l’obbiettivo di creare dei materiali informativi, mettendo a disposizione del servi-
zio di DH oncologico del presidio ospedaliero di Macerata AV3 uno strumento da poter 
continuare ad usare nel tempo per soddisfare il bisogno d’informazione dei pazienti che 
affrontano il percorso di cura del cancro.
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INTRODUZIONE  

Motivazione della scelta ed introduzione tema  
Ho scelto di realizzare il mio progetto di tesi in ambito oncologico perché durante il ti-
rocinio clinico ho vissuto tantissime esperienze ed emozioni che mi hanno fatto crescere 
sotto molti punti di vista, sia a livello professionale, sia a livello personale.   
Il tema oggetto di approfondimento di questo elaborato di tesi riguarda il ruolo chiave 
che l’informazione assume in ambito oncologico. Grazie ad essa possiamo aumentare la 
conoscenza e la consapevolezza dei soggetti in merito alla propria patologia e favorire la 
compliance ai trattamenti. 
La decisone di affrontare questo argomento è nata dalla sensazione di impotenza che pro-
vavo davanti a determinate situazioni e alla voglia di fare qualche cosa per poter aiutare. 
Nel mentre ho maturato la consapevolezza che fornendo informazioni complete ed esau-
stive, la persona può riuscire ad affrontare più agevolmente ciò che in un primo momento 
può apparire molto complesso.
L’elaborato si compone di due capitoli principali:  

Nel primo capitolo, dopo un’attenta analisi della letteratura si affronta il tema della co-
municazione in ambito oncologico e l’importanza dell’informazione, indispensabile per 
fornire istruzioni al paziente così da assicurare un ottimale autogestione a domicilio.  

Nel secondo capitolo viene presentato il progetto di ricerca che si compone di una prima 
fase che ha visto la realizzazione di dépliant info-educativi contenenti informazioni per i 
pazienti e i caregiver sottoposti a trattamenti chemioterapici frequentanti il servizio di DH 
oncologico del presidio ospedaliero di Macerata AV3, con l’obiettivo di supportare gli 
infermieri che svolgono interventi educativi nel pre-trattamento chemioterapico e lungo 
tutto il percorso di cura della malattia.   
I dépliant hanno la funzione di informare il paziente sugli eventi avversi che possono 
avvenire durante il ciclo di terapia, fornire loro istruzioni operative per poterli gestire in 
autonomia, dando inoltre informazioni sulle figure di riferimento da consultare in caso di 
necessità.   
I 5 dépliant realizzati affrontano i seguenti temi: La nutrizione del paziente oncologico, 
Il caregiver in oncologia, la caduta dei capelli nei pazienti oncologici, genitori dopo il 
tumore e la fatigue nei pazienti oncologici.  
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Ho scelto di approfondire queste precise problematiche poiché durante il mio percorso di 
studi, il mio tirocinio clinico e tramite confronto sul tema con l’infermiera coordinatrice 
dr.ssa.Venanzetti Beatrice del Day-Hospital oncologico ho appreso che queste sono le 
complicanze che recano maggiori disagi e difficolta sia di accettazione che di gestione nei 
pazienti e in chi gli sta accanto.   
Successivamente alla consegna del materiale info-educativo è stato somministrato ai pa-
zienti un questionario con l’obiettivo di conoscere il loro punto di vista sulla qualità del 
materiale, l’impatto emotivo che esso suscita, le fonti utilizzate dagli assistiti per trarre 
informazioni relative alla propria salute e la tipologia di supporto da cui solitamente trag-
gono informazioni.  
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PRIMO CAPITOLO

1.1	   LA COMUNICAZIONE IN ONCOLOGIA 
Viviamo in un’era in cui la medicina è sempre più moderna e tecnologica, ma c’é sempre 
meno tempo da dedicare ai pazienti. È importante ricordare che la cura non può fare a 
meno del dialogo e della comunicazione tra curante e curato.   
Questo aspetto è ancora più marcato nel caso delle patologie oncologiche, il malato ne-
cessita di un’assistenza multidisciplinare, e l’oncologo collabora con molti altri profes-
sionisti.2  
Avere delle buone abilità comunicative fa parte dei requisiti che l’infermiere, come tutte 
le figure curanti, devono avere tra le proprie competenze, in ogni contesto di cura.3  
In ambito oncologico queste capacità diventano ancora più importante in quanto posso-
no influenzare la soddisfazione dei pazienti, l’aderenza ai piani di cura e gli esiti clinici 
generali.4  
Nei reparti, le strutture o gli ambulatori di oncologia, tutti i giorni si devono comunicare 
cattive notizie; come la prima diagnosi oncologica, le recidive, la comparsa di nuove me-
tastasi e il fallimento delle terapie. Dare cattive notizie è uno degli incarichi più gravosi 
che un professionista deve compiere, ma è un compito dal quale non si può sottrarre.5  
Quando la brutta notizia viene data, sorgono di conseguenza una serie di implicazioni: i 
pazienti hanno bisogno di maggiori informazioni, necessitano di avere riposte e hanno il 
bisogno di parlare di quello che gli sta accadendo. Da qui nasce l’esigenza da parte dei 
professionisti di migliorare le tecniche comunicative, con lo scopo di avere a disposizione 
strategie per soddisfare la richiesta del paziente.6  
La comunicazione in oncologia ha diversi scopi e obbiettivi:   
•	 Creare un rapporto basato sulla fiducia.   
•	 Far emergere preoccupazioni e vissuti del paziente per poterne comprenderne i 

bisogni.   
•	 Educare il paziente e i suoi famigliari ai bisogni clinici.   
•	 Riuscire a comunicare correttamente anche le cattive notizie.   
•	 Aumentare le proprie competenze di operatore nel gestire situazioni emotivamente 

complesse.  

Con i pazienti oncologici la comunicazione ha particolari obbiettivi, poiché si tratta di un 
campo specifico con una casistica di pazienti che ha dei bisogni particolari.7  
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Uno degli obbiettivi più importanti da raggiungere è creare un rapporto basato sulla fidu-
cia, è molto importante che ci sia, poiché i pazienti devono spesso aderire a piani terapeu-
tici che prevedono terapie faticose e lunghe e si devono sentire supportati dal personale 
che li somministra.8  
La comunicazione in oncologia non può essere vista come un “atto unico” ma si tratta 
di un processo che si svolge progressivamente nel tempo ed il cui contenuto deve essere 
modificato di volta in volta a seconda delle situazioni e dei contesti.7  
Per i malati di cancro l’informazione è la prima medicina, possiamo affermare ciò grazie 
a diversi studi condotti a livello europeo ed in particolare da uno studio8 portato avanti 
dalla collaborazione tra l’Associazione Italiana Malati di Cancro, parenti e amici (AI-
MaC) e l’Associazione Italiana di Oncologia Medica (AIOM), dal quale si evince che gli 
strumenti informativi come, libretti, internet, dépliant ed altre forme di informazione han-
no migliorato il rapporto tra medico-paziente nel 90% dei malati coinvolti nello studio.  
L’informazione è un diritto del paziente, ed è anche un suo dovere. È fondamentale che 
gli operatori sanitari diano la possibilità al paziente di informarsi anche attraverso la 
consegna di materiali scritti. Le informazioni che vengono date devono essere sufficien-
temente complete, espresse con un linguaggio chiaro, strutturate in modo da favorire 
eventuali approfondimenti successivi, quando richiesti.  

1.2   L’INFORMAZIONE IN ONCOLOGIA ED I CAMBIAMENTI 
CHE HA AVUTO NEGLI ANNI.7 
Negli anni il rapporto medico-paziente evolve continuamente; il paziente malato ha mag-
gior consapevolezza dei suoi diritti e doveri, e intende continuare ad esercitarli anche nel 
periodo di malattia e sofferenza.   
L’elaborazione del diritto del paziente all’informazione ha svolto un ruolo centrale:9  
“Ogni individuo ha il diritto di accedere a tutti i tipi d’informazione che riguardano  
il suo stato di salute e i servizi sanitari e come utilizzarli, nonché a tutti quelli che la ricer-
ca scientifica e l’innovazione tecnologica rendono disponibili.  
I servizi sanitari, così come i fornitori e i professionisti devono assicurare un’informazio-
ne ritagliata sul paziente, tenendo in particolare conto le sue specificità religiose, etniche 
o linguistiche.  
I servizi sanitari hanno il dovere di rendere tutte le informazioni facilmente accessibili, ri-
muovendo gli ostacoli burocratici, educando i fornitori di assistenza sanitaria, preparando 
e distribuendo materiale informativo.”7 

La Carta di Parigi stilata nel 2000 ha costituito un importante passo verso l’affermazione 
dei diritti dei pazienti con tumore.   
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La successiva Dichiarazione congiunta avvenuta ad Oslo nel 2002, sui diritti dei malati di 
cancro, che ribadisce l’importanza del diritto all’informazione appropriata e comprensi-
bile, ha sicuramente segnato una svolta.  

Negli anni Ottanta, l’informazione divulgativa in campo oncologico veniva fatta solo 
tramite programmi televisivi, giornali e conferenze. In contemporanea, nelle riviste scien-
tifiche si sosteneva che le uniche figure a poter fare informazione fossero i medici e gli 
infermieri, ciò è assolutamente corretto quando si parla della comunicazione al singolo 
paziente relativa a diagnosi e informazioni specifiche per il percorso terapeutico del sin-
golo.
Mancava, però, nelle istituzioni preposte alla salute dei cittadini, la preoccupazione di 
soddisfare pazienti, familiari e non specialisti, desiderosi di acquisire una personale con-
sapevolezza sulle questioni relative alla propria salute o malattia, ricercare autonoma-
mente informazioni al fine di approfondire aspetti secondari solitamente trascurati quali 
i problemi legati a nutrizione, diritti, lavoro, sfera sessuale, relazioni affettive, effetti 
avversi, sperimentazioni cliniche, possibilità di riabilitazione, terapie complementari e 
molti altri.  
Tutti argomenti sui quali spesso pazienti e familiari desiderano approfondire in modo 
autonomo per parlarne con maggiore cognizione con il proprio medico o decidere se e 
quando consultare specialisti del settore.  
Ancora alla fine anni Novanta parlare di strumenti informativi per i pazienti era molto 
prematuro: la presenza di libretti, guide e altro materiale comprensibile in italiano era 
molto ridotta. Solo con la diffusione del web il numero di risorse informative è esploso 
sia per quantità sia per tipologia.  

Oggi, a disposizione del paziente vi è una grande quantità di libretti, dépliant, brochure, 
video, articoli, pagine web dedicate, blog, chat, forum, testimonianze “di chi vi è già 
passato”, e ancora help line, organizzazioni di supporto, guide redatte dalle numerose 
associazioni di volontariato, da siti medici e no, da editori sia divulgativi sia specialistici, 
e quant’altro. 
Allo stesso tempo è ormai diffusa fra i pazienti una spiccata propensione a ricercare auto-
nomamente, attraverso strumenti diversi e sempre più integrati a loro diretta disposizione, 
informazioni specifiche sul loro stato di salute e approfondimenti relativi alle conoscenze 
sulla loro malattia, per potersi sentire protagonisti della propria vita.  
La letteratura scientifica evidenzia come una buona comunicazione influisce in maniera 
molto marcata sui livelli di compliance ai trattamenti, al controllo del dolore, al migliora-
mento della salute psicofisica del paziente.  
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Di conseguenza il piano Oncologico Nazionale del 2010-2012 pubblicato dal ministro 
della salute afferma:   
“Negli ultimi anni, oltre all’aumento della richiesta di benessere, si è assistito a una cre-
scita sostanziale della domanda d’informazione su salute e malattia.  
Per promuovere comportamenti e stili di vita salutari e capaci di prevenire il cancro, ma 
anche per modificare atteggiamenti e convinzioni deleteri per la cura, i sistemi sanitari 
devono coinvolgere attivamente i cittadini nella tutela della propria salute. Il pubblico 
non ha un ruolo passivo nella gestione della salute: la comunicazione si afferma quindi 
sempre di più come strumento di lavoro per il sistema salute. Inoltre, l’informazione 
sulle cure oncologiche deve essere sempre ancorata a parametri di elevata scientificità, 
rifuggendo dalla divulgazione di messaggi che promettono risultati terapeutici non aval-
lati dalla comunità scientifica, anche al fine di evitare il ricorso ai così detti viaggi della 
speranza.  
È necessario quindi garantire una comunicazione equilibrata in grado, tra l’altro, di evi-
denziare benefici e rischi delle nuove tecnologie”.10  

L’aumento della disponibilità di materiale informativo per i cittadini oltre ad avere dei 
benefici ha creato anche delle problematiche come, la diffusione di materiale incompleto 
e frammentato in vari siti. Uno dei problemi maggiori è data proprio dalla qualità dei 
messaggi divulgati.   

1.3   SERVIZIO NAZIONALE DI ACCOGLIENZA E INFORMAZIONE 
IN ONCOLOGIA.7   
Nell’era di internet i pazienti hanno sempre più propensione nel cercare in maniera auto-
noma informazioni relative al proprio stato di salute, informazioni relative alle compli-
canze e spiegazioni di diagnosi date dagli specialisti della salute.  
Questo atteggiamento risalta il bisogno che le persone hanno di accrescere i propri saperi 
prima di affidarsi ad uno specialista. 
Tuttavia, anche se negli anni la popolazione gode di una buona cultura generale molte 
volte nella sovrabbondante quantità di materiali informativi non riescono a discernere la 
qualità dei documenti.
In risposta a questa problematica è stato creato un servizio sul territorio nazionale che 
prende il nome di “servizio nazionale di accoglienza e informazione in Oncologia” con 
l’acronimo SION. Questo tipo di servizio è nato dopo molti anni di esperienza dell’as-
sociazione AiMaC che sono stati i primi in Italia a creare un sistema multidimensionale 
informativo formato da un help line telefonica, e-mail e fax. AiMac riceve un numero di 
oltre 5.000 visite giornaliere e dispone di materiale cartaceo e di libretti informativi.   
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Il servizio nazionale d’accoglienza ed informazione in oncologia (SION) propone un mo-
dello di lavoro basato sulla sinergia tra accoglienza ed informazione.   
L’accoglienza è data dalla formazione di un rapporto empatico con il paziente. 
Questa tipologia di rapporto permette al paziente di sentirsi libero di poter esprimere le 
sue preoccupazioni e permette all’operatore di comprendere i reali bisogni del paziente.   
L’informazione è data dal trasferimento di nozioni e saperi sia a livello pratico che teorico 
all’assistito.   
Sono inevitabilmente due azioni in continuo collegamento perché l’informazione non può 
esistere in maniera attiva in assenza di una relazione di fiducia tra operatore e assistito.   
Il terzo punto fondamentale riconosciuto da SION è l’educazione alla ricerca di materiale 
di qualità da parte del cittadino, punto fondamentale nell’attuale periodo di sovrabbon-
danza d’informazioni, dove la qualità non è sempre facile da verificare.      

1.4   MODELLO PROPOSTO DAL SERVIZIO NAZIONALE DI ACCOGLIENZA 
E INFORMAZIONE IN ONCOLOGIA (SION).7  
SION propone un modello di lavoro basato sulla sinergia tra accoglienza ed informazione.   
L’accoglienza è data dalla formazione di un rapporto empatico con il paziente. Questa 
tipologia di rapporto permette al paziente di sentirsi libero di poter esprimere le sue pre-
occupazioni e permette all’operatore di comprendere i reali bisogni del paziente.   
L’informazione è data dal trasferimento di nozioni e saperi sia a livello pratico che teorico 
all’assistito.   
Sono inevitabilmente due azioni in continuo collegamento perché l’informazione non può 
esistere in maniera attiva in assenza di una relazione di fiducia tra operatore e assistito.   
Il terzo punto fondamentale riconosciuto da SION è l’educazione alla ricerca di materiale 
di qualità da parte del cittadino, punto fondamentale nell’attuale periodo di sovrabbon-
danza d’informazioni, dove la qualità non è sempre facile da verificare.   

1.5   MATERIALE INFORMATIVO PER I PAZIENTI E  FAMIGLIARI.7

Il cancro non è una sola patologia ma ne esistono più di 200 tipi. Per ogni tipologia di 
tumore ci sono delle caratteristiche diverse che uniscono le persone che ne soffrono: età, 
sesso, esperienza di vita, abitudini e stili di vita. Molti di questi dati provengono dalla 
ricerca statistica DAISY.   
Per questo anche l’informazione non può essere uguale per tutti i tumori ma deve essere 
differenziata in base alla tipologia di pazienti che colpisce. C’è sempre da considerare 
che una corretta informazione scientifica, supportata da un’esaustiva letteratura non può 
comunque rispondere alle molteplici e differenti esigenze del destinatario.   
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Opuscoli informativi infatti possono avere delle caratteristiche comunicative adeguate, 
come un’esposizione semplice e chiara comprensibile anche a persone non esperte, ma 
per avere un’informazione personalizzata per il paziente specifico occorre che avvenga 
una mediazione tra chi produce informazioni e chi le riceve.   
Oggi in Italia molte associazioni di volontariato tra cui la FAVO e numerose società scien-
tifiche si sono impegnate nella pubblicazione di materiale informativo come opuscoli, li-
bretti, dépliant, brochure e alla formazione di siti web per incentivare la cultura del diritto 
del paziente all’informazione.  
L’obbiettivo è quello di fornire un’informazione corretta ed esaustiva per poter affrontare 
e comprendere tutti gli aspetti associati al cancro.  
Il materiale informativo divulgato sotto forma di libretti può essere diversificato in due 
tipologie:
•	 I libretti di primo livello contengono informazioni legate ai trattamenti, alle com-

plicanze, consigli per affrontare la quotidianità e per convivere al meglio con la pa-
tologia, informazioni legate alla nutrizione, alla sessualità, alle mucositi, diritti dei 
pazienti e caregiver, caduta dei capelli ecc...

•	 I libretti di secondo livello contengono informazioni specifiche e per questo motivo 
vengono consegnati nell’ambito di una relazione personalizzata. Questo materiale in-
formativo riguarda particolari tumori, farmaci antitumorali, riabilitazione psicofisica, 
nutrizione specifica per la particolare patologia, sperimentazioni cliniche ecc..   

La cosa che va sempre considerata e valutata sono i criteri di validità dell’informazione, 
è fondamentale che vengano sempre controllate le validità delle fonti, la data di pubbli-
cazione, se le informazioni sono chiare e se le immagini sono pertinenti e i riferimenti 
appropriati.
L’informazione divulgata sotto forma cartacea o siti internet con il tempo sta diventando 
sempre di più il mezzo maggiormente usato per informarsi, è quindi fondamentale che il 
materiale sia valutato in base ai contenuti, in base alla forma allo stile comunicativo con 
cui le informazioni sono espresse.   
Gli specialisti della salute, che devono valutare la qualità del materiale informativo valu-
tano tre aspetti fondamentali: la forma, lo stile comunicativo ed il contenuto.   
La valutazione del materiale informativo ha due obiettivi, il primo è quello di fornire 
al paziente del materiale affidabile e di aiutarli ad orientarsi tra l’innumerevole mole di 
informazione che si trovano. Il secondo è quello di fornire agli autori delle valutazioni 
da parte di chi usufruisce del materiale, questo così da poter permettere il miglioramento 
della qualità del materiale informativo.
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L’informazione è considerata parte integrante del processo assistenziale, ed è per questo 
che la sua valutazione deve essere fatta con molta attenzione da parte di chi la divulga. 

1.6   VALUTAZIONE DELLO STILE COMUNICATIVO 
	        DEI DOCUMENTI INFORMATIVI.7  
La valutazione dello stile comunicativo avviene considerando sia le parole utilizzate 
per esprimere i contenuti, ed anche il modo in cui i contenuti sono organizzati all’in-
terno del testo.
Lo stesso contenuto può essere trasmesso in diversi modi in base agli obbiettivi che uno 
deve raggiungere, in base al tipo di patologia, in base al contesto ed alla preparazione 
personale verso il tema trattato.   
Soprattutto quando il materiale informativo ha come tema problematiche oncologiche lo 
stile comunicativo è fondamentale poiché le informazioni trasmesse (diagnosi, prognosi, 
effetti collaterali dei trattamenti) sono dei temi che comportano nel lettore una ripercus-
sione anche a livello emotivo scatenando emozioni come la paura, l’ansia ecc… Una 
buona comunicazione permette il raggiungimento degli obbiettivi producendo: diminu-
zione dell’ansia, maggior controllo della patologia da parte del paziente, conoscenza delle 
condizioni della patologia ed il consolidamento dei rapporti di fiducia.   
Lo stile comunicativo dei documenti che sono rivolti ai pazienti ed ai famigliari è mag-
giormente importante poiché la loro consultazione può avvenire anche in assenza di per-
sonale formato.   
La valutazione dello stile comunicativo usato nel materiale divulgativo avviene seguendo 
una griglia che contiene i parametri valutativi. La griglia è uno strumento messo a dispo-
sizione dal servizio di psicologia del centro di riferimento oncologico di Aviano.   
Questo strumento prende in considerazione tre criteri di valutazione, che sono gli elemen-
ti considerati fondamentali nello stile comunicativo delle informazioni scritte.   
•	 Comprensibilità delle informazioni: un’informazione si può descrivere come com-

prensiva quando il significato del materiale divulgato viene compreso senza difficol-
tà. Per poter essere comprensibile un testo deve poter essere chiaro e scritto con un 
linguaggio semplice.  

•	 Relatività dell’informazione: un’informazione si può descrivere relativa quando è 
presentata in forma generale, quindi non riconducibile unicamente al singolo caso.   

•	 Impatto emotivo: ogni informazione indipendentemente dalla tipologia ha sem-
pre un impatto emotivo sul lettore. Questo è ovviamente amplificato quando le 
letture sono riferite alla propria condizione di salute o quella di un nostro caro.  
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Si è osservato che l’impatto emotivo negativo in riferimento a informazioni a livello 
sanitario può essere limitato evitando di aggiungere al materiale informazioni relative 
prognosi o delle descrizioni dettagliate che possono essere non coerenti con il titolo 
del documento, aiuta a limitarlo anche la diminuzione di parole come “gravità, meta-
stasi, morte, terminale, inguaribile ecc..”.   

Lo stile comunicativo assume il peso più rilevante nel determinare il significato che si 
attribuisce al messaggio che si sta comunicando, per questo motivo risorse informative 
adeguate dal punto di vista del contenuto e tecnico/formale dovrebbero essere adeguata-
mente controllate prima di essere condivise con pazienti e famigliari.   

1.7   VALUTAZIONE DELLA QUALITÀ DELL’INFORMAZIONE 
        TRAMITE SITI WEB.7   
Negli ultimi 30-40 anni il tema della valutazione delle informazioni assume sempre più 
importanza, questo per l’aumento della quantità di informazioni disponibili.  
L’informazione è quello che maggiormente caratterizza la società del post-industriale e 
in maggior modo quella del post-post-industriale che si avvale anche del web, la rete che 
avvolge il mondo.   
Le informazioni che vengono diffuse tramite internet hanno impatto anche sulla valuta-
zione di qualità dell’informazione, poiché ogni cittadino può esprimere la propria opinio-
ne e in parte quindi alla valutazione di ciò che la rete rende disponibile.   
Il soggetto che legge quindi non ha più un ruolo passivo ma assume un ruolo attivo nel 
processo che coinvolge produzione, distribuzione e consumo di informazioni. Per questo 
negli anni si è coniato il termine inglese prosumer, generato dall’unione delle parole pro-
ducer e consumer.   
Tuttavia, un paziente in condizione di fragilità, condizione creata dalla presenza di pato-
logia, molte volte non è in grado di distinguere informazioni di qualità da quelle di poca 
qualità. Per questo subentra la figura delle organizzazioni sanitarie che ha il compito di 
aumentare la capacità dei pazienti di non farsi manipolare dalle informazioni di poca 
validità.   
È quindi fondamentale che gli operatori dei punti informativi che si occupano dell’acco-
glienza del paziente li conducano anche a compiere delle scelte verso delle fonti informa-
tive appropriate.  
Negli ultimi 10-15 anni con l’esplosione del web il tema della valutazione della qualità 
dell’informazione è uno dei più trattati. 
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Dalla letteratura scientifica si evincono alcune raccomandazioni comuni a chi si occupa 
di informazione al pubblico su temi di carattere sanitario:   
•	 Promuovere l’informazione alla salute   
•	 Garantire a tutti i cittadini l’accesso all’informazione   
•	 Rendere disponibile a tutti i pazienti informazioni di alta qualità.  

Nascono così raccomandazioni, formazioni di griglie, per la valutazione dell’informazio-
ne in rete, esse hanno la funzione di aumentare la responsabilità sia di chi produce infor-
mazione sia di chi ne usufruisce nel processo di valutazione del materiale.  
Questi strumenti di valutazione possono essere applicati a tutto il mondo dell’informa-
zione; quindi, è molto importante che vengano diffuse per poterli far conoscere e usare.  

In sintesi, gli approcci alla valutazione della qualità dell’informazione in internet sono:   
•	 Codici etici, che i gestori dei siti di divulgazione di informazione possono impegnarsi 

a rispettare, tra cui:   
1.	 HONcode: codici di condotta per siti di divulgazione sanitaria prodotto da HON, 
garantisce il rispetto dello standard di qualità tramite il rilascio di un sigillo qualità.   
2.	 E-healt code foto ethics: codici di condotta per la divulgazione informativa tramite 
internet, creata dalla Internet Health Coalition.  

•	 Griglie finali per i riceventi informazioni, come: DISCERN, QUICK (quality infor-
mation checklist). In italiano la più diffusa è misurasiti di Partecipasalute.   

•	 Raccomandazioni di associazioni: la categoria di enti pubblici e privati per gli stan-
dard di comportamento e diffusione di informazioni mediche propone:   
1.	 Le raccomandazioni dell’UE: “criteri di qualità per i siti web contenenti informa-
zioni di carattere medico”.11 
2.	 Il Consensus Statement della European School of Oncology (ESO), cioè racco-
mandazioni che illustrano come utilizzare le tecnologie di informazione e comunica-
zione per aumentare il controllo del cancro. L’elaborazione di quest’ultimo è avvenuta 
nella “seconda International conference on cancer on the internet” svolta a New York 
nel 2004 e aggiornate nel 2006 nella terza edizione svolta a Washington (DC) nell’am-
bito dell’UICC World Cancer Congress.
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GLI OTTO PRINCIPI DELL’HONCODE

1. 	 Ogni informazione medica fornita e ospitata dal sito sarà scritta unicamente da 
esperti dell’area medica e da professionisti qualificati, a meno che un’esplicita 
dichiarazione non precisi che qualche informazione provenga da persone o 
organizzazioni non mediche.

2. 	 Le informazioni diffuse dal sito sono destinate a incoraggiare, e non a sostituire, 
le relazioni esistenti tra paziente e medico.

3. 	 Le informazioni personali riguardanti i pazienti e i visitatori di un sito medico, 
compresa l’identità, sono confidenziali. Il responsabile del sito s’impegna 
sull’onore a rispettare le condizioni legali di confidenzialità delle informazioni 
mediche in rispetto delle leggi del Paese dove il server e i mirror-site sono 
situati.

4. 	 La provenienza delle informazioni diffuse deve essere accompagnata da 
referenze esplicite e, se possibile, da link verso questi dati. La data dell’ultimo 
aggiornamento deve apparire chiaramente sulla pagina (ad esempio, in basso 
a ogni pagina).

5. 	 Ogni affermazione relativa al beneficio o ai miglioramenti indotti da un 
trattamento, da un prodotto o da un servizio commerciale, sarà supportata da 
prove adeguate e ponderate secondo il precedente principio.

6. 	 Gli ideatori del sito si sforzeranno di fornire informazioni nella maniera più 
chiara possibile e forniranno un indirizzo al quale gli utilizzatori possono 
chiedere ulteriori dettagli o supporto. Questo indirizzo e-mail deve essere 
chiaramente visibile sulle pagine del sito.

7. 	 Il patrocinio del sito deve essere chiaramente identificato compresa l’identità 
delle organizzazioni commerciali e non-commerciali che contribuiscono al 
finanziamento, ai servizi o al materiale del sito.

8. 	 Se la pubblicità è una fonte di sovvenzione del sito deve essere chiaramente 
indicato. I responsabili del sito forniranno una breve descrizione dell’accordo 
pubblicitario adottato. Ogni apporto promozionale ed eventuale materiale 
pubblicitario saranno presentati all’utente in modo chiaro da differenziarlo dal 
materiale originale prodotto dall’istituzione che gestisce il sito.  
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Nel paragrafo qui sopra possiamo vedere elencati gli 8 principi dell’HONcode che per-
mettono di guadagnare il bollino qualità HONcode che è la certificazione di qualità 
dell’informazione più diffusa per i siti web.   
I principi che accomunano i diversi metodi di valutazione sono:   
•	 Trasparenza sia nelle informazioni che si danno sia riferita agli sponsor e fonti che si 

usano.  
•	 Chiarezza del linguaggio e dei contenuti.  
•	 Facilità di accesso e di navigazione.  
I metodi di valutazione della qualità sono fondamentali e sempre più usati poiché la quan-
tità e la facilita di informazione al di fuori del rapporto medico-paziente è sempre mag-
giore; quindi, è necessario che il paziente e i creatori di informazioni abbino delle linee 
guida da utilizzare per creare contenuti di qualità.  
L’utente che usufruisce del materiale informativo, come già spiegato, è un paziente fragi-
le con una sensibilità accentuata dal periodo che sta vivendo. L’informazione che riceve 
molte volte si distacca dal rapporto medico-paziente per questo si è ritenuto necessario 
definire dei criteri che potessero tradurre in pratico ciò che, in base alla letteratura e ai 
codici e i principi precedentemente esposti, s’intende per qualità dell’informazione.  
Questa necessità si è tradotta con la formazione di strumenti utili per aiutare chi consulta 
il documento.   
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Criteri Voci Punteggio Scala di punteggio

Comprensibilità 
dell’informazione

Chiarezza
• Testo completo (informazioni essenziali e 
desplicite rispetto al titolo del documento)
• Gerarchizzazione delle informazioni:
- informazioni dalla generale alla particolare 
- informazioni dalla principale alla secondaria
• Presenza di paragrafi (se il testo è lungo)
• Frasi con una sola informazione principale
• Assenza di incisi
• Assenza di riferimento a conoscenze 
presupposte o date per scontate
• Affermazione anziché doppia negazione
• Presenza di raffigurazioni grafiche utili alla 
comprensione

.........................

.........................

.........................

.........................

.........................

.........................

.........................

.........................

.........................

1 = 0 voci presenti
2 = 1/2 voci presenti 
3 = 3/4 voci presenti 
4 = 5/6 voci presenti 
5 = 7/8 voci presenti

Parziale

Semplicità
• Frasi brevi (20-25 parole)
• Chiarezza del soggetto
• Parole di uso comune
• Termini tecnici spiegati (glossario)
• Parole intere anziché sigle o abbreviazioni
• Verbi informa attiva anziché passiva
• Tempi dei verbi:
- presente, passato prossimo, futuro 
- assenza del gerundio
• Uso corretto della punteggiatura
• Brevità del testo

......................... 

.........................

.........................

.........................

.........................

.........................

.........................

.........................

.........................

.........................

1 = 1 voce presente 
2 = 2/3 voci presenti 
3 = 4/5 voci presenti 
4 = 6/7 voci presenti 
5 = 8/9 voci presenti

Parziale

Relatività 
dell’informazione

• Il testo fa capire che l’informazione è generale 
e, quindi, non sempre riconducibile ai casi 
particolari*
• Il testo riporta la numerosità del campione 
di riferimento, qualora siano presenti risultati 
numerici non generalizzabili

.........................

.........................

1 = 0 voci presenti 
3 = 1 voce presente 
5 = 2 voci presenti

Parziale

Impatto emotivo
dell’informazione**

• Assenza di informazioni prognostiche
• Assenza di dettagli e descrizioni non richieste
• Non induce preoccupazioni o vissuti negativi
• Termini tecnici spiegati
• Periodi brevi
• Numero di parole ansiogene (aggressività, 
rischio di ricaduta, avanzato, gravità, metastasi, 
progressione, terminale, prognosi, inguaribile, 
morte)

.........................

.........................

.........................

.........................

.........................

.........................

1 = 0 voci presenti
2 = 1 voce presente 
3 = 2/3 voci presenti 
4 = 4/5 voci presenti 
5 = 6 voci presenti

Parziale

Punteggio totale

GRIGLIA DI VALUTAZIONE DELLO STILE COMUNICATIVO
Documento sito web da valutare 
Nome del compilatore 					     Data della valutazione 

() Se il testo non riporta dati numerici questa voce = 5; 
(*) punteggio elevato = il testo non induce reazioni emotive negative
Sintesi conclusiva:
Scala tipo Likert di punteggio complessivo sulla qualità:
3 = pessima; 4-6 = insufficiente; 7-9 = sufficiente; 10-12 = buono; 13-15 = ottimo
Punteggio complessivo:
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Il risultato di gruppi di lavoro ha stabilito quali sono i principi base per la valutazione del 
materiale informativo tratti dalla letteratura scientifica, uno per tutti il SAM (Suitability 
Assessment of Materials) che è uno strumento elaborato dall’Harvard School of Public 
Health per valutare la qualità del materiale destinato ad un pubblico non esperto. Questo 
ha portato alla creazione di una griglia a uso degli operatori dei punti informativi per una 
prima valutazione del materiale informativo da offrire ai pazienti, sia a livello cartaceo 
che nelle altre modalità.   
La valutazione della qualità del materiale destinato ai pazienti ha diversi obbiettivi in base 
al contesto dove vengono applicati.   
Per esempio, nella valutazione del materiale contenuto in internet la valutazione rimane 
più complicata poiché il materiale nel web è in continuo cambiamento, la valutazione di 
questo materiale può però fornire degli strumenti per aumentare il proprio senso critico 
di lettura delle informazioni. I punti informativi sono fondamentali in questo processo 
poiché hanno il compito di valutare, orientare e coinvolgere i pazienti che ricevono il 
materiale in un processo circolare che coinvolge la valutazione di ciò che leggono.  

Riassumendo i punti informativi hanno lo scopo di:  
•	 Fornire materiale informativo valido dal punto di vista scientifico, con le caratteristi-

che di comprensione e appropriatezza del linguaggio.  
•	 Educare il lettore ad un approccio critico nei confronti delle informazioni. 
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SECONDO CAPITOLO

2.1   INTRODUZIONE ALLO STUDIO  
In ambito medico-sanitario, l’informazione ha il ruolo di fornire al paziente del materiale 
per potersi sentire padrone di quanto gli sta accadendo, rendendolo protagonista attivo 
della sua malattia e mettendolo nella condizione di poter prendere delle decisioni consa-
pevoli.   
L’informazione scritta, dai documenti cartacei ai siti Internet, viene considerata sempre 
più uno strumento per orientare le scelte e prendere decisioni sul percorso diagnostico-te-
rapeutico, oltre che una modalità per comprendere meglio la gestione degli effetti collate-
rali, paure, ansie e preoccupazioni che accompagnano la persona malata.   
Nell’era di internet i pazienti hanno sempre più propensione nel cercare in maniera auto-
noma informazioni relative al proprio stato di salute, informazioni relative alle compli-
canze e spiegazioni di diagnosi date dagli specialisti della salute.   
È importante tenere presente che i pazienti molte volte si informano in autonomia senza 
il confronto con il professionista; ne consegue che qualsiasi comprensione realizzata, 
corretta o errata, assume un carattere “definitivo”.   
Questo atteggiamento risalta il bisogno che le persone hanno di accrescere i propri saperi 
prima di affidarsi ad uno specialista. Tuttavia, anche se negli anni la popolazione gode di 
una buona cultura generale molte volte nella sovrabbondante quantità di materiali infor-
mativi non riescono a discernere la qualità dei documenti.   

Il cancro determina un cambiamento importante nella vita del paziente ed è solitamente 
associato a disagio psicosociale. Più della metà delle persone colpite non si sente sufficien-
temente informata sui benefici legali a cui ha diritto. Oltre a questo onere psicosociale, i 
pazienti hanno bisogno di informazioni sanitarie di alta qualità, basate sull’evidenza e utili. 
La soddisfazione per le rispettive informazioni è correlata alla qualità della vita dei pazien-
ti. D’altra parte, le informazioni sanitarie regolarmente disponibili non sono adatte ai pro-
fani, soprattutto in termini di leggibilità e comprensibilità. Ciò diventa ancora più impor-
tante poiché i pazienti desiderano partecipare attivamente al processo decisionale relativo 
alla loro terapia, il che è possibile solo se tutte le informazioni rilevanti sulla situazione 
medica individuale sono facilmente accessibili e comprensibili. Gestire informazioni me-
diche complesse e prendere decisioni su di esse richiede competenza sanitaria e consulenza 
professionale. Si sono verificati degli ostacoli nella comunicazione delle informazioni tra 
medico e paziente dettata dall’asimmetria delle informazioni. Meno del 50% dei pazienti è 
completamente soddisfatto del trattamento, della comunicazione, dell’informazione, della 
partecipazione, della collaborazione tra specialisti o degli aspetti psicosociali. 
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Ciò richiede un’adeguata fonte di informazioni per i pazienti.12  
Queste considerazioni inducono i professionisti dell’informazione ad attribuire enorme 
importanza sia ai contenuti, che devono essere scientificamente corretti e aggiornati, sia 
alla forma e allo stile comunicativo con cui i contenuti sono espressi (termini utilizzati, 
chiarezza, comprensibilità, ecc). Inoltre, sulla base di tali considerazioni si evince la ne-
cessità di fornire a pazienti e familiari e, in generale, alla comunità non scientifica, docu-
menti di qualità che consentano loro un approccio critico alla marea di informazioni con 
cui vengono in contatto.13  
Un’informazione appropriata è una dimensione fondamentale del processo di comunica-
zione.  
Studi legati alla qualità dell’informazione nei Day-Hospital Italiani sostenuti da Cittadi-
nanza Attiva1 in collaborazione con AIL (associazione Italiana Contro Leucemie Linfomi 
e Mielomi), dimostrano che il 23% dei pazienti durante la prima visita riceve informa-
zioni di bassa qualità e di sufficiente esaustività, il 4% le ritiene scarse. La valutazione 
riguarda l’informazione sulle complicanze delle terapie e i cambiamenti che il cancro 
crea nella vita quotidiana.  
La letteratura scientifica ha ampiamente evidenziato come una buona comunicazione in-
fluisca positivamente su una serie di indicatori inerenti alla salute quali la compliance ai 
trattamenti, il controllo del dolore e il miglioramento del benessere fisico e psicologico 
del paziente.14-15   

2.2   OBIETTIVI    

Gli obbiettivi del progetto sono:   
•	 Fornire del materiale informativo di supporto agli infermieri che svolgono interventi 

educativi nella fase pre-trattamento chemioterapico e lungo tutto il percorso di cura 
dei pazienti in carico presso il DH oncologico del Presidio Ospedaliero di Macerata 
AV3.  

•	 Valutare la percezione da parte dei pazienti oncologici circa la qualità delle infor-
mazioni di carattere divulgativo contenute nelle brochure info-educative di nuova 
realizzazione. 



20

2.3 MATERIALI E METODI   

2.3.1 Disegno di ricerca: 
Studio osservazionale trasversale.  

2.3.2 Periodo in analisi: 
La realizzazione dei dépliant è avvenuta nel periodo 11 marzo 2022 - 3 ottobre 2022, la 
loro consegna presso il Day Hospital oncologico è avvenuta il 13 ottobre 2022, da tale 
giorno sono entrati in uso.  
La somministrazione del questionario valutativo è avvenuta il 13 ottobre 2022 previa 
consegna a tutti i pazienti che hanno avuto accesso al servizio (prima visita, trattamento 
chemioterapico, follow-up, ecc) il materiale informativo per la lettura.  

2.3.3 Popolazione e campione: 
Soggetti che affrontano trattamenti chemioterapici in Day-Hospital presso il servizio di 
oncologia del presidio ospedaliero di Macerata AV3. 
Non sono stati previsti criteri di esclusione.  

2.3.4 Setting: 
Lo studio è stato condotto presso il servizio oncologico Day-Hospital del Presidio Ospe-
daliero di Macerata AV3. 

2.3.5 Strumenti: 
Per la realizzazione del progetto sono stati realizzati due strumenti:  
Dépliant info-educativi di nuova realizzazione da consegnare ai soggetti del reparto di 
oncologia DH di Macerata AV3. 
Questionario valutativo, utilizzato per una valutazione quali-quantitativa del materiale 
informativo, da far compilare al paziente. 

2.3.6 Fasi svolgimento progetto:  
1.	 Fase progettuale: avendo maturato e condiviso con il relatore l’idea di realizzare 
il progetto di tesi in ambito oncologico sul tema: ruolo chiave dell’informazione 
in oncologia, si è provveduto a realizzare una ricerca bibliografica in merito all’ar-
gomento scelto. Successivamente sono stati presi contatti con l’infermiera coordi-
natrice dr.ssa Beatrice Venanzetti per presentare l’ipotesi di progetto e valutarne la 
fattibilità.  
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Dopo aver considerato tutti i risvolti pratici si è  dato seguito al progetto.  
In quel contesto si è anche valutato la tipologia di strumenti informativi da re-
alizzare più adeguati alle esigenze del centro, che potessero essere di supporto 
agli infermieri nelle sessioni di counseling e d’aiuto ai pazienti stessi. La scelta è 
ricaduta sulla realizzazione di dépliant info-educativi. Successivamente alla loro 
realizzazione si è provveduto ad elaborare un questioario da somministrare ai 
pazienti frequentanti il centro per una valutazione quali-quantitativa degli stessi. 
Il questionario è stato tratto dallo studio “il parere dei pazienti circa la qualità del 
materiale informativo di carattere divulgativo: un indagine in campo oncologico” 
condotto dall’ AIDA16 e adattato al contesto. La valutazione della qualità del ma-
teriale informativo è utile agli autori per comprendere come i messaggi vengono 
percepiti dal lettore e se necessario porre rimedio modificando i dati negativamen-
te percepiti. I dépliant realizzati sono 5, il contenuto del materiale è stato reperito 
da fonti bibliografiche.  
Essi  sono stati creati graficamente tramite l’uso di Adobe Indesign programma per 
l’impaginazione. Gli argomenti affrontati nei dépliant vertono sui seguenti temi: la 
nutrizione del paziente oncologico, il caregiver in oncologia, la caduta dei capelli 
nei pazienti oncologici, genitori dopo il tumore e la fatigue nei pazienti oncologici.   
La scelta di approfondire queste problematiche è scaturita dal confronto con l’Infer-
miera Coordinatrice del Servizio che ha valutato queste come complicanze capaci 
di recare maggiori disagi e difficolta sia di accettazione che di gestione nei pazien-
ti e in coloro che gli stanno accanto.   
La scelta delle immagini è avvenuta considerando l’impatto emotivo che avreb-
bero creato nei pazienti, per questo sono state inserite delle immagini attinenti al 
tema ma non troppo esplicite, trattate con colore sfumato in maniera da rendere 
il tutto piacevole, con l’intento di lasciare una sensazione positiva al lettore. Le 
immagini sono libere da copyright perché scaricate gratuitamente dal sito Pexels. 
Il testo invece è pulito, semplice poiché vuole essere autorevole nei contenuti e 
facile da leggere. Il formato è riproducibile anche con una stampante non profes-
sionale così da permettere, sia la stampa in tipografia che all’interno dello stesso 
reparto, a seconda delle esigenze.  
Per distinguere i 5 temi dei dépliant sono stati usati 5 diverse colorazioni, per ren-
derli immediatamente distinguibili, il format è rimasto inalterato con l’intento di 
creare un filo conduttore comune.  
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2.	 Fase di esecuzione: La consegna dei dépliant nel reparto e l’inizio della divul-
gazione è avvenuta il 13 ottobre 2022. Si  è svolto tutto in un’unica giornata poiché 
l’affluenza dei pazienti nell’unità operativa ha consentito il raggiungimento della 
grandezza campionaria prevista per lo studio.   
I dépliant sono stati fotocopiati in reparto poi ritagliati e assemblati prima della 
consegna ai pazienti. Sono state stampate 50 copie di ogni dépliant.  
La consegna del materiale al singolo paziente è avvenuta insieme all’infermiera 
responsabile, poiché conoscendo la storia del paziente ha potuto valutare  il tipo di 
materiale più consono  sulla  base delle caratteristiche del paziente, della patologia 
e dei rischi legati alla terapia in atto. Mi sono presentata all’assistito ho illustrato 
il progetto, ho chiesto il consenso alla partecipazione, ho fornito i dépliant per la 
lettura e il questionario valutativo.  
Il campione è costituito da 41 soggetti di cui 5 caregiver e 36 pazienti. 
3.	 Fase di valutazione e chiusura: i risultati dei questionari sono stati analizzati 
mediante l’uso dell’applicazione Google Moduli, da cui sono stati ricavati dei grafi-
ci dei dati inseriti.  

2.3.7 Variabili:  
Le variabili raccolte nel questionario in forma anonima sono: età del paziente, luogo 
di nascita, genere, compilatore (assistito o caregiver), materiale divulgativo oggetto di 
valutazione.  

2.3.8 Esiti:  
Sono state prese in considerazione quattro variabili di esito legate ai seguenti parametri: 
•	 Valutazione del materiale informativo, sulla base dei parametri chiarezza\semplicità, 

comprensibilità, completezza e utilità. 
•	 Natura impatto emotivo conseguente alla lettura del materiale informativo, emozioni 

e stati d’animo positivi, negativi o entrambi. 
•	 Fonti consultate per ricavare informazione, come: internet, dépliant informativi, nu-

meri verdi telefonici ed altro. 
•	 Tipologia di supporti da cui traggono informazione come: materiale cartaceo, inter-

net, attraverso la relazione con un esperto del settore, più modalità insieme o altro.   
Ogni quesito è stato valutato con scala likert per fornire al paziente diversi parametri di 
valutazione in base alla tematica. 
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Per la valutazione quali-quantitativa  del materiale informativo la scala likert prevedeva 
le seguenti opzioni di scelta: molto, abbastanza, sufficientemente, poco e per niente. 
Per la valutazione dell’impatto emotivo che il materiale informativo ha avuto sul sogget-
to la scala likert prevedeva le seguenti opzioni di scelta: moltissimo, molto, abbastanza, 
poco e per nulla. 
Per la valutazione delle fonti e della tipologia di supporti che i soggetti utilizzano per rice-
vere informazione la scala likert prevedeva le seguenti opzioni di scelta: mai, raramente, 
occasionalmente, spesso e sempre. 
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TERZO CAPITOLO

3.1   RISULTATI DELLO STUDIO   
I dépliant info-educativi e i questionari sono stati consegnati a tutti gli assistiti che hanno 
avuto accesso al centro il 13 ottobre 2022 senza prevedere criteri di esclusione.  
Dai risultati raccolti sui 41 questionari di cui 5 compilati dai caregiver, che si sono limitati 
a riportare  il punto di vista dell’assistito e 36 compilati dai pazienti del servizio di Onco-
logia DH di Macerata AV3, si evince: 

Le caratteristiche del campione:
L’età media dei partecipanti è di 64 anni, di cui le donne hanno un età mediana pari a 62 
anni e gli uomini pari a 67. Le donne sono la maggioranza, ossia il 58,5% del campione. 
La compilazione del questionario per l’87,8% è stato effettuato direttamente dal paziente 
ed i restanti dai caregiver. 
Il 43,9% ha scelto di consultare e valutare  il materiale info-educativo “Nutrizione del pa-
ziente oncologico”, il 9,8%  “La caduta dei capelli e la DIGNICAP”, il 31,7% “La fatigue 
nel paziente oncologico”, 4,9% “Genitori dopo il tumore” ed in fine il 9,8% ha valutato il 
dépliant “Il caregiver in oncologia”.    

Caratteristiche Modalità Numero (%)

Genere Donna 24 (58,5 %)
Uomo 17 (41,5 %)

Età paziente 30/40 2 (4,9 %)
40/50 2 (4,9 %)
50/60 10 (24,4 %)
60/70 12 (29,3 %)
70/80 11 (26,8 %)
80/90 4 (9,8 %)

Compilatore Paziente 36 (87,8 %)
Caregiver 5 (12,2 %)

Materiale 
valutato

Depliant la nutrizione del paziente 18 (43,9 %)
Depliant la caduta dei capelli e la DIGNICAP 4 (9,8 %)
Depliant la fatigue nel paziente oncologico 13 (31,7 %)
Depliant genitori dopo il tumore 2 (4,9 %)
Depliant il caregiver in oncologia 4 (9,8 %)
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Valutazione materiale informativo
La valutazione del materiale informativo è avvenuta valutando lo stile, il contenuto, i 
parametri come: chiarezza, semplicità, comprensibilità, ed utilità.   
Dai dati raccolti si evince che:   

Riguardo la comprensibilità delle informazioni i dati ci illustrano che 18 persone hanno 
giudicato i contenuti dei dépliant come molto comprensibili, 21 persone abbastanza com-
prensibili, 1 sufficientemente comprensibili e 1 poco comprensibili.  
Riguardo la chiarezza i dati ci illustrano che 18 persone li giudicano come molto chiari, 
18 persone abbastanza chiari, 2 persone sufficientemente chiari e 2 persone poco chiari. 
Riguardo l’esaustività dei dépliant dai dati possiamo osservare che 15 persone li reputano 
molto completi, 25 persone abbastanza completi ed 1 persona sufficientemente completi.   
Riguardo la soddisfazione del bisogno di informazione del lettore i dati ci illustrano che il 
bisogno di informazione di 17 persone è stato molto soddisfatto, in 21 persone abbastanza 
soddisfatto ed in 3 persone sufficientemente soddisfatto.   
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I risultati relativi alla valutazione riguardante l’impatto emotivo percepito dai pazienti 
durante la lettura del materiale informativo ha riportato i seguenti dati:   
I pazienti che hanno provato emozioni e stati d’animo positivi sono: 8 che lo hanno per-
cepito moltissimo, 17 molto,3 abbastanza e 3 poco.   
I pazienti che invece hanno percepito uno stato d’animo negativo sono: 23 che non lo 
hanno percepito in nessun modo negativo, 15 lo hanno percepito poco negativo, 1 persona 
abbastanza negativo e 1 molto negativo. 

Dai risultati relativi ai dati che valutano la natura delle fonti consultate dai pazienti per 
trarre informazione, si evince che:   
13 persone usano come fonte di informazione internet spesso, 11 mai, 9 occasionalmente, 
7 raramente e 1 persona sempre. Nel caso dei dépliant informativi 19 persone li usano 
occasionalmente per trarre informazioni, 11 raramente, 6 spesso e 5 mai. I numeri verdi 
telefonici invece 34 persone non li usano mai, 6 persone raramente ed 1 occasionalmen-
te.  Nel caso delle altre fonti utilizzate 23 persone non consulta mai altre fonti, 5 raramen-
te, 5 occasionalmente, 3 spesso e 1 sempre.  
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I dati che mostrano le tipologie di supporti che usufruiscono i pazienti ci illustrano che:  
Nel caso della carta 21 persone la usa occasionalmente, 7 spesso, 5 mai, 4 sempre e 4 
raramente.  
Nel caso di internet invece 14 persone non lo usano mai come supporto informativo, 11 
occasionalmente, 10 spesso, 4 raramente e 2 sempre.  
24 pazienti hanno invece dimostrato di usare spesso come supporto informativo la rela-
zione con un esperto in settore, 8 persone occasionalmente, 6 sempre, 1 raramente e 1 
mai. Dai dati possiamo vedere che 25 pazienti usufruiscono di ulteriori supporti informa-
tivi, 9 raramente e 4 occasionalmente.   
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3.2   DISCUSSIONE 
Dai dati raccolti possiamo osservare che più del 40% delle persone ha effettuato la valu-
tazione del dépliant riguardante la nutrizione del paziente oncologico, questo è ricondu-
cibile al fatto che le problematiche legate all’alimentazione come la perdita e l’aumento 
di peso e le complicanze post trattamento chemioterapici più comuni sono quelle che 
interferiscono con l’alimentazione come, per esempio, l’insorgenza di nausea e vomito, 
comparsa di mucositi, perdita o modifica dei sapori. 

I dati ci illustrano che 39 persone giudicano il materiale molto\abbastanza comprensibile, 
36 persone pensano sia molto\abbastanza chiaro, 40 persone dichiarano sia molto\abba-
stanza completo ed in fine riguardo la soddisfazione del bisogno d’informazione 38 per-
sone si ritiene molto\abbastanza soddisfatto, anche se in piccola parte, è stato chiesto alla 
minoranza delle persone che hanno giudicato il materiale in maniera negativa (5 soggetti) 
perché lo avessero ritenuto poco chiaro. 
Una delle motivazioni più rilevanti è stata l’età dei sottoscritti compresa tra i 70 ed i 90 
anni, e le difficoltà che l’anzianità può recare. Presa coscienza di questa problematica è 
stata trovata una soluzione spiegando verbalmente il contenuto dei dépliant e rispondendo 
ai dubbi suscitati.  
I risultati relativi alla valutazione che riguarda l’impatto emotivo percepito dai pazienti 
durante la lettura del materiale informativo ha riportato che 25 pazienti hanno percepito 
emozioni positive e 38 persone non hanno in nessun modo percepito emozioni negati-
ve; quindi, la maggior parte ha avuto un impatto positivo dopo la lettura mentre solo 2 
pazienti hanno provato successivamente delle emozioni negative. Confrontandomi con 
l’infermiera referente relativamente a questo dato siamo arrivate ad un’ipotetica conclu-
sione, collegando il sentimento negativo suscitato al malessere provocato dalla propria 
malattia amplificato da un’accettazione complicata delle modifiche che avverranno nella 
quotidianità durante i trattamenti.   
Dal questionario è emerso che 13 dei pazienti usa spesso come fonte d’informazione 
internet mentre 11 persone non lo usano mai, 19 persone usa i dépliant informativi occa-
sionalmente e invece 5 persone non usano mai questa fonte. Questi dati sono influenzati 
dall’età dei compilatori poiché la fascia principale di pazienti coinvolte nello studio com-
prende persone tra i 70 ai 90 anni dove l’uso di internet è uno strumento non conosciuto. 
Infatti, analizzando i questionari i soggetti compresi nella fascia d’età tra i 30 ed i 60 anni 
usa internet quasi sempre per informarsi.   
I dati che evincono dalle tipologie di supporto che usufruiscono maggiormente i pazienti 
dimostrano che 24 usano spesso come supporto informativo la relazione con un espero 
del settore, principalmente il proprio oncologo ed infermieri del reparto.  
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3.3   LIMITI STUDIO 
Le limitazioni del progetto sono dovute alle tempistiche;  
i materiali e i questionari sono stati consegnati in un’unica giornata; quindi, il numero dei 
pazienti interpellati non è alto; prendendo un campione maggiore forse sarebbero variate 
le tipologie di risposte e anche la media di età degli utenti. 
Altra limitazione dovuta al tempo è non aver avuto la possibilità di stampare i materiali 
e rilegarli in maniera professionale; questo avrebbe probabilmente reso la leggibilità più 
confortevole e le immagini e i colori più nitidi, suscitando quindi anche sensazioni diver-
se nella fruizione. 
La somministrazione del questionario in unica giornata non ha consentito di selezionare i 
pazienti in base alla durata della terapia; questo probabilmente ha condizionato la consa-
pevolezza e il bisogno di informazione. Intendo dire che solitamente nel primo periodo il 
paziente si crea una barriera difensiva che non permette la condivisione degli stati d’ani-
mo con l’esterno, in questa fase lo strumento d’informazione potrebbe essere visto come 
un interferenza rispetto al bisogno di elaborare la nuova condizione.
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QUARTO CAPITOLO

4.1   CONCLUSIONI 
Partendo dal presupposto, come già affrontato in precedenza, che “i servizi sanitari hanno 
il dovere di rendere tutte le informazioni facilmente accessibili, rimuovendo gli ostacoli 
burocratici, educando i fornitori di assistenza sanitaria, preparando e distribuendo mate-
riale informativo”6, il progetto ha raggiunto l’obbiettivo prefissato di creare del materiale 
che possa sostenere la conoscenza relativa alle complicanze che possono subentrare du-
rante i trattamenti chemioterapici.  
Pertanto, si evince dai questionari raccolti che 38 pazienti ritengono i dépliant una fonte 
d’informazione che soddisfa a pieno il loro bisogno di conoscenza. 
Per i malati di cancro l’informazione è la prima medicina, possiamo affermare ciò grazie 
a diversi studi condotti a livello europeo ed in particolare da uno studio7 portato avanti 
dalla collaborazione tra l’Associazione Italiana Malati di Cancro, parenti e amici (AI-
MaC) e l’Associazione Italiana di Oncologia Medica (AIOM), dal quale si evince che gli 
strumenti informativi come, libretti, internet, dépliant ed altre forme di informazione han-
no migliorato il rapporto tra medico-paziente nel 90% dei malati coinvolti nello studio. 
In conclusione, mi ritengo molto soddisfatta dei risultati ottenuti dal mio progetto di tesi, 
che ha raggiunto l’obbiettivo di creare dei materiali informativi, mettendo a disposizione 
del servizio di Oncologia DH di Macerata uno strumento da poter continuare ad usare nel 
tempo per soddisfare il bisogno d’informazione dei pazienti che affrontano il percorso di 
terapie chemioterapiche. 
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ALLEGATI

•	 Allegato 1: dépliant “La nutrizoine del paziente oncologico”.
•	 Allegato 2: déplaint “La caduta dei capelli nei pazienti oncologici”.
•	 Allegato 3: dépliant “Il caregiver in onclogia”.
•	 Allegato 4: dépliant “La fatigue nel paziente oncologico”.
•	 Allegato 5: dépliant “Genitori dopo il tumore”.
•	 Allegato 6: Questionario valutativo “Il parere dei pazienti circa la qualità del materia-

le informativo di carattere divulgativo, indagine in campo oncologico”.
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