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RIASSUNTO

La comunicazione & un elemento fondamentale ma comples-
so della gestione di un sospetto cluster di tumori. Nel pre-
sente contributo viene preso in considerazione come questo
tema é stato affrontato nelle linee guida sulla gestione dei
cluster sviluppate dal Centers for Disease Control and Pre-
vention (CDC) negli Stati uniti e dall'Institut de Veille Sanita-
rie in Francia. Le linee guida americane consigliano di svilup-
pare una strategia di comunicazione che preveda un piano di
base, che si deve adattare a tutte le fasi del processo di ge-
stione di cluster e che ha come elementi fondamentali la tra-
sparenza nella comunicazione e il coinvolgimento della po-
polazione, definendo anche gli attori in gioco e gli strumenti
necessari. Le linee guida francesi sottolineano come la ge-
stione di questi allarmi sia al contempo una questione sanita-
ria e politica, e come cio sia determinante anche per quanto
riguarda gli aspetti comunicativi. Le linee guida sono stru-

menti preziosi; possono, pero, comportare una deriva ecces-
sivamente proceduralistica se di pari passo non si lavora per
affinare negli operatori la capacita di rilevare la specificita
di ogni singola situazione. Per questo & fondamentale crea-
re la possibilita di confronto e di condivisione delle esperien-
ze tra chi e concretamente chiamato a rispondere agli allarmi
della popolazione. In quest’ottica vengono presentate alcune
esperienze avvenute in Toscana.
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ABSTRACT

Communication is an essential but complex aspect of the
management of a suspected cancer cluster. In this paper,
it is summarized how this issue has been addressed in the
quidelines on the management of cluster developed by the
Centers for Disease Control and Prevention (CDCs) in the US
and by the Institut de Veille Sanitaire in France. The US guide-

lines recommend a communication strategy that includes a
basic plan, which must be adapted to all steps of the pro-
cess, a transparent communication, the involvement of the
local community, the definition of the subjects involved, and
the development of the necessary tools. The French guide-
lines emphasize that the management of these alarms is both
a health and a policy issue, highlighting that this fact has im-
portant implications in the communication strategy. Guide-
lines are useful tools; however, they can lead to an excessive
use of proceduralization if the ability to detect features of
each cluster is not improved. It is therefore essential to cre-
ate the opportunity to discuss and share experiences among
stakeholders who are actually entitled to respond to these
alarms. Some experiences of cancer cluster in Tuscany are
used as examples.
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LINEE GUIDA PER LA COMUNICAZIONE

Nella gestione di un sospetto cluster di tumori, in particolare
quelli infantili, la comunicazione ¢ un elemento fondamentale
e complesso, e proprio una comunicazione trasparente e il coin-
volgimento della popolazione sono individuati come obiettivi
fondamentali dalle linee guida per la gestione di c/uster pubbli-
cate dai Centers for Disease Control and Prevention (CDC) de-
gli Stati uniti nel 2013, che aggiornano, focalizzandosi sui c/u-
ster di tumori, le precedenti linee guida del 1990."2

Il documento statunitense, che ¢ forse il pil citato tra le varie
linee guida per la gestione dei cluster di patologie non infettive
pubblicate negli ultimi decenni, dedica un’appendice specifica
alla comunicazione, di cui proviamo qui a riassumere le indica-
zioni fondamentali.!

B La bealth agency deve sviluppare una strategia di comunica-
zione che permetta di affrontare adeguatamente anche la fase
iniziale, quella di accoglimento della segnalazione di sospetto
cluster. E necessario fornirsi di un piano di comunicazione di
base, che deve comprendere:

@ le caratteristiche prevedibili dei soggetti che possono solle-
vare il problema;

® le domande da fare per raccogliere le informazioni appro-
priate;

e i punti fondamentali che ¢ necessario chiarire su tumori,
cluster ¢ processo di valutazione scientifica;

e definizioni chiare e accessibili dei termini pit usati (per
esempio, cluster); chi per primo risponde all’allarme deve
usare questi termini in modo chiaro e coerente, con parti-
colare attenzione ai termini statistici, che sono forse i piut
difficili da capire da parte del pubblico generale e i piti fa-
cilmente fraintendibili.

B Se l'evidenza disponibile suggerisce di proseguire le indagini
(come un rapporto standardizzato di incidenza — SIR — elevato

e la presenza di un agente associato a quella specifica forma di
tumore), va sviluppato, in collaborazione con il communication
office dell’agenzia, un piano di comunicazione mirato per quello
specifico allarme.

B La comunicazione dovra via via coinvolgere non solo i sog-
getti pitt direttamente interessati, ma anche leader della comu-
nitd, altri operatori della sanitd, le amministrazioni pubbliche,
i media, i medici e altri soggetti (tra cui anche gli agenti immo-
biliari). Il piano, quindi, dovra individuare i destinatari e i mes-
saggi, 1 gruppi portatori di interessi, le tipologie d’incontri che
si prevedono di tenere, le modalita di comunicazione con i me-
dia, la possibilita di utilizzo dei social nerwork ¢ I'impegno a un
approccio trasparente.

® Vanno individuati gli strumenti per un coinvolgimento pro-
attivo della comunitd, che diventa indispensabile nel caso in
cui, stabilita lesistenza di un eccesso statisticamente significa-
tivo della patologia, si valuti la fattibilita di uno studio epide-
miologico sulla possibile associazione tra il c/uster e un dato con-
taminante ambientale. In questa fase la comunita va coinvolta
non solo per la raccolta d’informazioni, ma anche per la condi-
visione dei parametri e dei processi dell'indagine.

DUE APPROCCI A CONFRONTO

Le indicazioni del CDC, che sempre nel 2013 ha pubblicato in-
sieme al National Public Health Information Coalition (NPHIC)
anche un Toolkit for Communicators?® sono ovviamente costruite
sulla realt statunitense e rivolte principalmente agli State Health
Department, strutture ben diverse, per dimensioni, organizzazio-
ne e risorse, da quelli che sono in altri contesti i soggetti investiti
dagli allarmi per possibili c/uster. Per quanto riguarda in partico-
lare la realta italiana, va sottolineato che qui tali allarmi arrivano
e sono gestiti principalmente a livello locale (Comune e Azienda
USL) oppure, al massimo, a livello regionale.
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Le differenze di organizzazione e di risorse disponibili sono ele-
menti importanti, ma riteniamo esistano anche differenze di
contesto pilt generali e pitt profonde di cui ¢ necessario tener
conto. Differenze che forse possono essere riassunte in una di-
versa attenzione nei confronti delle dimensioni politiche e so-
ciali degli allarmi e una diversa idea della responsabilita degli
operatori sanitari.

In qualche modo I'idea stessa del comunicatore come sogget-
to a parte, con competenze specifiche, risulta estranea alla no-
stra realtd, cosl come estranea suona, per esempio, I'indicazione
d’includere nel processo di comunicazione anche gli agenti im-
mobiliari. Perché se ¢ evidente che anche solo il sospetto di un
cluster di tumori pud avere ripercussioni sul valore degli immo-
bili della zona, ¢ altrettanto chiaro che questo ¢ un livello diver-
so del problema, che non riguarda la responsabilita degli ope-
ratori sanitari.

Sottolineare le differenze non implica un misconoscimento del
valore che le linee guida del CDC possono avere; al contrario, &
una condizione essenziale per la loro utilizzabilita (nella misura
in cui possono essere utilizzabili) anche nella nostra realta. Ma
crediamo sia utile guardare anche a quanto ¢ stato prodotto in
contesti a noi pitt vicini.

Nel 2005 I'Institut de Veille Sanitarie francese ha elaborato una
Guide méthodologique pour l'évaluation et la prise en charge des
agrégats spatio-temporels de maladies non infectieuses.* 11 capito-
lo finale ¢ dedicato specificamente alla comunicazione, ed ¢ qui
che emerge in particolare la differenza d’impostazione rispetto
al documento statunitense. Dopo aver riconosciuto che la co-
municazione ¢ un elemento determinate per la presa in carico di
un allarme di cluster, il primo passo & 'affermazione della dop-
pia natura del problema: «Un sospetto di cluster costituisce con-
temporaneamente una questione sanitaria e una questione poli-
tica: problema di sanitd e contemporaneamente messa in causa
di un’attivitd che genera inquinamento ambientale». Non pud,
quindi, essere trattato solo come una questione sanitaria e con
un approccio puramente scientifico.

Il riconoscimento della doppia valenza del problema impli-
ca la necessita di individuare responsabilitd anche per quanto
riguarda gli aspetti comunicativi: «Una comunicazione unidi-
rezionale, che miri a correggere percezioni erronee in termini
epidemiologici, corre il rischio di accentuare i sospetti e di am-
plificare lopposizione. Analogamente un atteggiamento di em-
patia, pure sempre necessario, non ¢ sufficiente ad assicurare la
presa in carico sociale. E effettivamente importante assicurare
il pubblico che la sua legittima ansietd sard considerata duran-
te 'indagine e prepararlo ad accettare risultati negativi o non
conclusivi. Comunque ['obiettivo di evitare qualunque conflit-
to non ¢ un obiettivo realistico, si tratta piuttosto di stabilire e
mantenere un grado di fiducia ¢ una credibilica verso chi inda-
ga, distinguendolo ma associandolo alla presa in carico politica
e sociale del problema, la cui responsabilica ¢ delle autorita loca-
li (eletti o servizi decentrati dello Stato)».*

Qui sta forse la differenza piti rilevante tra le linee guida france-
si e quelle statunitensi: il riconoscimento della multidimensio-
nalita del problema e la distinzione delle diverse responsabilita
in gioco & condizione preliminare per affrontare adeguatamen-
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te, anche sul piano comunicativo, gli allarmi su sospetti cluster.

Il documento passa poi a elencare le responsabilita sul piano co-
municativo dei servizi incaricati di indagare sull’esistenza del
cluster, che devono innanzitutto:

B darsi i mezzi per comprendere le domande che accompagna-
no il sospetto cluster, o altrimenti informarne le autorita compe-
tenti indicando le loro responsabilita in materia;

B organizzare ¢ mantenere uno scambio d’informazione per-
manente con la popolazione o i suoi rappresentanti;

B coinvolgere la popolazione o i suoi rappresentati nella produ-
zione di dati;

B prevedere un piano di comunicazione con 'insieme della po-
polazione e i media.

Nell'illustrazione di questi punti emergono con maggiore chia-
rezza le implicazioni nella pratica della diversita d'impostazione.
Innanzitutto, quando si ricorda che «la percezione del rischio
ha una sua logica sociale che prescinde dagli aspetti puramen-
te epidemiologici, ed ¢ fondamentale riconoscere che qualun-
que inquietudine di ordine sanitario ¢ legittima, cosi come ogni
sospetto di cluster che mette in causa un’attivitd ¢ razionale,
cosa che non vuol dire che sia valido», questo diventa ancora
pilt vero quando l'allarme coinvolge una popolazione sensibile
come quella dei bambini. Inoltre, quando si decide di procedere
con le indagini a causa della rilevanza sanitaria e sociale del pro-
blema, il coinvolgimento della popolazione e dei suoi rappre-
sentanti ha come obiettivo anche la raccolta d’'informazioni su-
scettibili di generare nuovi interrogativi e suggerire nuove linee
di ricerca, in particolare nei campi segnati da forte incertezza
scientifica. Questo pud servire a dare maggiore credibilita all’at-
tivita dei servizi, ma puo anche essere utile in prospettiva per un
accumulo di conoscenze.’

Infine, a differenza di quanto prevedono le linee guida statuni-
tensi, anche quando I'evidenza scientifica manca, non deve venir
meno la presa in carico del problema da parte dei ricercatori, pur
nella chiarezza dei limiti delle loro competenze e responsabilita.

CHE FARE?

Come gia ricordato, negli ultimi decenni sono state prodotte
varie linee guida per la gestione dei cluster di patologie non tra-
smissibili che hanno considerato anche gli aspetti comunicativi,
e probabilmente sarebbe utile un confronto delle impostazioni e
delle indicazioni presentate. Per quanto strumenti preziosi, le li-
nee guida possono, perd, comportare una deriva eccessivamente
proceduralistica se di pari passo non si lavora per affinare negli
operatori la capacita di rilevare la specificita di ogni singola si-
tuazione. Per questo ¢ fondamentale creare la possibilita di con-
fronto e di condivisione delle esperienze tra chi ¢ concretamente
chiamaro a rispondere agli allarmi della popolazione.

In base alle esperienze maturate, in particolare in Toscana, si
propongono qui di seguito alcune indicazioni. Come risulta an-
che dall’esperienza avvenuta proprio in Toscana, la gestione di
un singolo allarme richiede la costituzione di un gruppo di la-
voro che sia costituito da varie componenti: epidemiologiche, di
medicina generale o specialistica, istituzioni sanitarie e ambien-
tali, e anche rappresentanti delle comunita e dei malati o del-
le loro famiglie.
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La diversita di competenze e di prospettive ¢ un elemento fon-
damentale per un’adeguata valutazione dell’allarme, ma rappre-
senta un fattore di criticitd per quanto riguarda gli aspetti co-
municativi, che richiedono grande attenzione. In particolare,
una comunicazione adeguata deve innanzitutto essere coeren-
te, dunque & necessario che sia condivisa all'interno del gruppo
di lavoro. Cid che deve essere comunicato deve essere discusso:
se persiste una divergenza di opinioni, questa deve essere prima
di tutto esplicitata all'interno del gruppo di lavoro, e le modali-
ta di trasmissione delle informazioni dovrebbero essere definite
prima di ogni passaggio con la popolazione.

Nell’esperienza toscana questo ¢ stato in alcuni casi un punto
critico. Non sempre, infatti, si ¢ valutato adeguatamente come ¢
a quali livelli comunicare, ¢ la comunicazione ¢ stata un proces-
so spontanco, dettato dal buon senso, ma non sempre struttura-
to, a volte anche difficile da governare.

Nei casi toscani gli incontri con la popolazione sono stati per-
lopit gli eventi finali, ma in tutti i gruppi di lavoro sono stati
coinvolti anche i rappresentanti della popolazione. In un caso
Iassociazione dei genitori ha partecipato alla definizione del
programma di valutazione del c/uster in ogni suo passaggio; in
un altro caso il gruppo di lavoro era stato organizzato su due
livelli: un gruppo tecnico e uno allargato a una rappresentan-
za dei sindaci e dei medici di medicina generale.”® In entram-
bi i casi I'apporto dei “non addetti ai lavori” ¢ stato importante
come tramite con la popolazione e ha permesso di capire me-
glio su quali fonti di esposizione vi era pili forte preoccupazione.
E, inoltre, fondamentale informare in modo trasparente, ma an-
che proattivo, cercando di far emergere le reali domande (a vol-
te l'allarme ¢ I'espressione di una preoccupazione per eventua-
li fattori di rischio, magari neppure collegati alla patologia) e
valutare come queste possono cambiare nel tempo. Pud, infat-
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ti, succedere che vengano espresse esigenze di approfondimen-
to diverse: tutto dovrebbe essere valutato e condiviso tra i com-
ponenti del gruppo.

Nei casi toscani la domanda fondamentale ¢ stata quella di ca-
pire se i possibili fattori di rischio erano sotto controllo. Ed ¢
per questo che per due sospetti cluster toscani sono state esegui-
te misure di alcuni inquinanti, utilizzando come dati di riferi-
mento quelli raccolti nel corso dello Studio indoor nelle scuole
toscane.””?!® In un altro caso ’Agenzia regionale per la prote-
zione ambientale della Toscana (ARPAT) ha elaborato una ca-
ratterizzazione del territorio in base ai fattori ambientali per i
quali la letteratura scientifica segnalava o suggeriva una possi-
bile associazione con i tumori emolinfopoietici.® La caratteriz-
zazione ha dato un quadro esaustivo delle esposizioni presen-
ti e ha anche mostrato che per alcuni inquinanti c’¢ stata una
tendenza alla decrescita negli anni (per esempio, il benzene da
traffico).?

Le esperienze fatte potrebbero contribuire a costruire un quadro
di come nei vari contesti si & proceduto ad affrontare gli allarmi,
di quali siano stati gli attori in campo, quali le modalit e i con-
tenuti della comunicazione e le criticita incontrate.

In particolare, su quest’ultimo punto sarebbe importante ana-
lizzare cosa non ha funzionato e cercare di comprenderne i mo-
tivi. Sarebbe utile costruire una rete che permetta la condivi-
sione delle esperienze: un passo in questa direzione ¢ la ricerca
in corso finanziata dall'Istituto toscano tumori (ITT), che ha
come obiettivo di mettere in luce i vari aspetti traendo spunto
da quanto in regione si ¢ verificato e in quali contesti."
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