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ABSTRACT:

Lo sviluppo di Internet ha rivoluzionato la vita delle persone. Esso fornisce un contenuto visivo e 

uditivo altamente sofisticato, che può essere espresso attraverso una serie di dispositivi differenti tra 

cui computer, portatili, telefoni cellulari, tablet e televisione digitale. Con la nascita dei servizi web 

di  seconda  generazione,  comunemente  noti  come  Web  2.0,  sono  state  fornite  opportunità 

d'interazione  e  condivisione  di  materiale  pressoché  illimitate  attraverso  i social  network,  quali 

appunto e-mail, messaggi istantanei, forum, blog e le reti  che collegano le comunità d'interesse, 

come ad esempio Facebook e Twitter.

Questa  rivoluzione  dell'informazione  ha  largamente  investito  anche  il  campo  della  SALUTE, 

trasformando le modalità di circolazione dei saperi in questo settore. Internet costituisce quindi la 

risorsa d'informazione più utilizzata dalle persone dei diversi  Paesi, per quanto concerne questa 

tematica  (McDaid  e  Park  2010).  C'è  chi  ricerca  delle  informazioni  sulle  abitudini  di  vita,  sui 

sintomi,  sulle  patologie  e  sui  trattamenti,  sulle  procedure  chirurgiche  o,  ancora,  sulle  risorse 

mediche e  sulle varie alternative.  L'utilizzo di questo mezzo di comunicazione può avvenire  in 

diversi  stadi:  prima  e  dopo  la  consultazione  di  un  professionista  medico,  anche  in  assenza  di 

problemi  di  salute,  collocandosi  in  una  prospettiva  di  prevenzione  della  malattia  o 

dell'invecchiamento, nonché durante il processo di cura, al fine di ricercare informazioni e supporto 

psicologico. 

Tutte  queste  novità  vanno  a  formare  un  metodo  informativo e  interattivo  denominato  E-

HEALTH, che si pone a supporto sia dei cittadini-pazienti che degli operatori sanitari sparsi in tutto  

il mondo, permettendo ad essi di scambiarsi esperienze e notizie inerenti al proprio stato di salute,  

garantendo solidarietà e sostegno reciproco e annullando ogni tipo di distanza. 

A partire dal 2000, Tom Ferguson conia il termine  E-PATIENT per identificare questi gruppi di 

persone  che  sono  in  grado,  hanno  il  potere  e  sono  impegnati  in  modo  paritario rispetto  ai 

professionisti del settore, nell'identificazione dei loro bisogni di salute. Questi  cittadini-pazienti 

hanno con il tempo manifestato l'esigenza di ridurre l'asimmetria  tradizionalmente presente nel 

rapporto con il proprio medico, oltre al bisogno di essere protagonisti attivi, consapevoli e informati  

sulle  loro condizioni  di  salute  e  sulle  scelte  corrette  e  responsabili  da  effettuare  per  il  proprio 

benessere. 

All'interno di questo scenario in continua evoluzione, è stato deciso di focalizzare l'attenzione del 

presente lavoro su una specifica patologia, il cancro al seno. Al giorno d'oggi infatti il tumore della 

mammella è il più frequente  nelle donne in tutto il mondo, con 1.380.000 nuovi casi diagnosticati  

nel solo 2008 (il 23% di tutti i tumori). E' la forma più comune, sia nei paesi sviluppati che in quelli 

in  via  di  sviluppo,  con  circa  690.000 nuovi  casi  stimati  in  ciascuno  di  essi  (il  rapporto  della 



popolazione è 1:4). 

Nella  cultura  contemporanea,  infatti,  tale  malattia  ha  una  presenza  estremamente  visibile  e 

tangibile. Notoriamente i media tradizionali ne parlino diffusamente (Saywell Henderson e Beattie 

2000,  37-62),  ma  in  seguito  alla  nascita  della  E-HEALTH questo  argomento  ha  iniziato  a 

proliferare anche sulle piattaforme online.

L'elemento  cardine  sul  quale  poggia  l'intera  analisi  è  il  supporto  online,  esaminato  nelle  sue 

svariate forme: informativo, psicologico, solidale e motivazionale. 

Si  è  deciso  di  partire  esaminando  due realtà  diverse,  quella  italiana e  quella  francese, 

geograficamente e culturalmente vicine, ma apparentemente distanti in questo specifico campo. 

Sono state prese in considerazione, ponendo inizialmente l'attenzione sulle attività svolte offline, 

alcune Associazioni no profit sia nazionali che locali di entrambi i Paesi, per poi spostarsi sul loro 

comparto  online  (con particolare riferimento ai  siti  Internet,  blog/forum e  profili  Facebook e 

Twitter). 

Per quanto riguarda l'Italia,  il  caso che è stato studiato è quello dell'Associazione “Il Cesto di 

Ciliege”, fondata a Modena nel 2000 con l'obiettivo di offrire alle donne durante e dopo le terapie 

oncologiche,  un  aiuto  pratico,  un  sostegno sia  fisico che  psicologico,  finalizzati  ad  una  buona 

qualità di vita durante il percorso terapeutico. Essa ha da poco iniziato a sfruttare le potenzialità del 

web 2.0,  ma sembra avere ancora molta  strada da compiere per ottimizzare l'utilizzo di questo 

mezzo di comunicazione. Tale esperienza è stata poi messa a confronto con la  realtà francese, 

rappresentata nello specifico dalla figura di  Catherine Cerisey, ex e-patient colpita dal tumore al 

seno, che ha sviluppato un metodo di supporto basato esclusivamente sull'online, mediante il blog 

“Aprés Mon Cancer du Sein”.

Lo  scopo  del  lavoro,  realizzato  tramite  interviste semi-strutturare,  sottoposte  sia  ai  soggetti 

cardine delle due realtà analizzate, sia ai membri (pazienti associati in Italia e e-patient in Francia), 

è stato quello di comprendere se esiste una via italiana all'utilizzo del web 2.0, in particolar modo 

dei  social  network per  la  ricerca d'informazione,  supporto e  sostegno nella  lotta  contro questa 

malattia. E, se esiste, di che cosa ha bisogno la popolazione del nostro Paese per realizzarla. 



CONCLUSIONI:

Se il professionista medico ha costituito (Boltanski 1971), e costituisce ancora oggi la principale 

risorsa d'informazione per la maggior parte dei cittadini-pazienti (Henwood 2003), le conoscenze in 

materia di salute si trasmettono ugualmente grazie ad un processo di socializzazione all'interno della  

famiglia (ma anche a scuola per i bambini), osservando e copiando i comportamenti. Altri attingono 

le  informazioni  di  cui  necessitano dalle  campagne di  prevenzione o di pubblicità commerciale, 

attraverso ai  media  tradizionali  (giornali,  libri,  brochure),  audiovisivi  (radio,  tv)  o  “innovativi” 

(Internet). 

Un altro modo d'informarsi molto diffuso è la ricerca attiva di notizie e/o consigli relativi ad una 

problematica di salute su  Internet,  che  costituisce appunto una nuova risorsa offerta in  diversi 

formati; scritto, orale, visivo e/o interattivo. In questo caso l'utente non è più un soggetto passivo 

che subisce quanto scritto, ma ha la possibilità di partecipare aggiungendo materiale ad una voce o 

creandola lui stesso partendo da più fonti. Con i nuovi media, appunto, la priorità va alla capacità 

d'agire e alle interazioni. 

Dalla ricerca effettuata è emerso che l'aumento dei servizi interattivi e dei siti Internet dedicati alla 

salute  coincide sicuramente con il  desiderio dei cittadini-pazienti di  assumere più responsabilità 

nella gestione della loro condizione fisica, rinforzando così l'idea di consumatori attivi di cura e 

d'informazioni sulla tematica. Per di più, la comunicazione e l'informazione del cittadino-paziente è 

identificata come necessaria anche per facilitare l'adesione al percorso terapeutico. 

Dall'analisi  delle  realtà  italiana  e  francese  è  emersa  innanzitutto  una  differenza  sostanziale  nel 

numero delle associazioni che si occupano della tematica e nella loro distribuzione sul territorio. 

In Italia, infatti, le associazioni di tipo locale sono prevalenti, e ciò è facilmente riscontrabile anche 

attraverso  una  semplice  e  rapida  ricerca  sul  web.  In  Francia,  al  contrario,  le  associazioni  si 

ritrovano in numero nettamente inferiore:  prevalgono le associazioni di  portata nazionale che si 

rivolgono  ad  un  target  molto  più  vasto.  Questa  caratteristica  appare  in  linea  con  la  tradizione 

centralista dello stato francese, che contrasta con le politiche più marcatamente regionali messe in 

atto dallo stato italiano.

Entrambe le situazioni presentano, ad avviso di chi scrive, alcuni punti di forza ed alcune debolezze.  

Per ciò che riguarda la realtà francese, appare particolarmente positivo il fatto che, essendovi un 

numero limitato di associazioni, quelle presenti possono fungere da effettivi punti di riferimento per 

i cittadini-pazienti, i quali non si ritrovano costretti a scegliere tra una miriade di associazioni locali, 

con il rischio di perdere l'orientamento. D'altro canto, tuttavia,  associazioni di portata più vasta 

come quelle francesi, rischiano di lasciare scoperte vaste aree del territorio nazionale.

A questo difetto rimediano le associazioni locali presenti sul territorio italiano. Esse, infatti, essendo 



più piccole, si ritrovano facilmente in ciascuna provincia, rendendo più semplice ed immediato il 

loro raggiungimento da parte degli utenti interessati. Questo permette un'assistenza più capillare e 

impedisce che aree del paese rimangano isolate, garantendo ai cittadini il supporto di cui hanno 

bisogno indipendentemente dalla zona di residenza.

Per quanto concerne il nostro Paese, le associazioni prese in esame sono presenti sul web tramite un 

sito  Internet  ma  dimostrano  una  scarsa  partecipazione  sui  social  network;  i  profili  presenti  su 

Facebook e Twitter  trattano infatti  prevalentemente di attività organizzate dall'associazione,  non 

lasciando spazio ad un'interazione tra i  followers. Inoltre, nessuna di esse ha una propria sezione 

blog/forum dedicata a un contatto diretto e immediato tra i cittadini-pazienti e i professionisti del  

settore. Le Associazione ANDOS e ANTS hanno una sezione che permette agli iscritti di porre delle  

domande ad un esperto sanitario, mentre Europa Donna-Italia ha il collegamento con un portale 

esterno nel quale vi è la presenza di un blog, ma anche in questo caso non vi è un'interazione diretta 

e costante tra i membri e i professionisti del settore, e i temi trattati sulla tematica sono pochi. 

D’altro canto, le Associazioni nazionali prese in esame per la Francia dimostrano innanzitutto una 

partecipazione  più attiva e  costante  sui  social  network,  sia  per  quanto riguarda le  informazioni 

diffuse  che  per  la  partecipazione  dei  membri.  Inoltre,  tra  quelle  analizzate,  due  su  quattro 

possiedono un collegamento ad un blog/forum personale, peculiarità molto importante e apprezzata 

in quanto non costringe gli associati a ricercare le informazioni di cui hanno bisogno su altri forum 

esterni alla stessa. Su questi portali vi è la possibilità sia di ricercare notizie pratiche in tema di 

salute, sia di scambiare consigli, supporto e conforto con altri soggetti che si trovano nella stessa 

situazione.

Nel corso dello studio sul campo, operato prima in Italia e successivamente in Francia da giugno a 

fine settembre 2013, è stato preso in esame un numero limitato di casi di pazienti colpiti da tumore 

al seno, per quanto riguarda la realtà italiana provenienti in prevalenza dall'Associazione “Il Cesto 

di  Ciliege”  di  Modena,  e  un  campione  composto  da  pazienti  della  Ligue  National  contre  le 

Cancer e da e-patient del blog di Catherine Cerisey per quanto concerne lo scenario francese.

Tuttavia, confrontando questi ultimi con i dati emersi dalle due indagini effettuate nel 2012-2013 

dal Censis e da TNS Sofres sull'utilizzo del web per far fronte alle problematiche di salute, che  

evidenziano  un  maggior  utilizzo  di  questo  mezzo  in  caso  di  tumore,  si  può  chiaramente 

comprendere quanto queste due ampie rilevazioni statistiche trovino piena conferma nel presente 

lavoro, nonostante la sua limitatezza.

Come testimoniato dai dati elencati nei capitoli precedenti, in  Francia l'uso del web per dirimere 

questioni legate alla salute è diffuso in più della metà della popolazione, indipendentemente dall'età 

dei cittadini, nonostante vi sia ancora diffidenza nei riguardi di questo mezzo di comunicazione e 

non ne venga ancora riconosciuta una piena autorevolezza. Tra questa percentuale, la maggior parte 



utilizza il  web per ricercare  delle  informazioni  legate ad una patologia grave,  quale  appunto il 

cancro. 

In  Italia,  al  contrario,  la differenza  tra  determinate  classi  d'età  è  molto  più  marcata,  con  una 

prevalenza di internauti all'interno della fascia di età 18-29 e una quasi totale assenza in quella over 

65,  a  testimoniare  sia  la  scarsa  dimestichezza  nel  navigare  su  Internet,  sia  una  diffidenza 

estremamente più marcata e diffusa nei riguardi di tale strumento. Ma, anche nel nostro Paese, la 

quasi totalità di coloro che ricercano delle informazioni sulla salute sul web lo fa in relazione ad un 

problema grave, come infatti accade nella realtà francese. 

Un punto di contatto tra le due realtà emerge però quando si prende in esame l’importanza attribuita  

all'interazione su tale tematica, sia tra i pazienti stessi che tra paziente e professionista sanitario.

Parlare del cancro, in modo esplicito e senza riserve, è quindi molto importante, sia in Italia che in  

Francia, e il web può certamente facilitare il contatto tra i soggetti e lo scambio d'informazioni, 

purché  esse  abbiano  fondamento  e  possano  essere  ritenute  credibili;  per  ottenere  ciò  è 

indispensabile che le stesse persone abbiano le capacità per individuarle in maniera ottimale. In 

Italia,  a tal  proposito, sembra necessario fare formazione, non soltanto sul semplice utilizzo del 

web,  ma anche nella  ricerca  e  selezione  delle  informazioni  da consultare  e  fare  proprie.  Nella 

capitale francese, invece, un brillante esempio di formazione si è dimostrato il lavoro di Catherine 

Cerisey, svolto sia nelle associazioni con cui collabora, che in alcuni ospedali, al fine di indirizzare 

le pazienti verso una raccolta di notizie di qualità, utili a soddisfare le loro necessità e i loro bisogni.

La  formazione  del  cittadino-paziente  non  deve  però  limitarsi  agli  aspetti  appena  descritti,  ma 

focalizzarsi anche e soprattutto su una piena comprensione del proprio stato di salute; il soggetto  

dovrà quindi essere messo nella condizione di interpretare correttamente ciò che gli viene detto, 

così da essere consapevole rispetto alla diagnosi che lo riguarda. A trarne beneficio non sarebbe solo 

il  paziente  in  sé,  ma  anche le  relazioni  e  le  comunicazioni  stabilite  da  quest’ultimo  con  altri  

pazienti, familiari e medici; per di più, alcuni studi hanno riscontrato che nelle persone informate e 

consapevoli vi è una riduzione dei sintomi di ansia, disperazione, tristezza, depressione e paura. In 

altre parole, una persona pienamente cosciente della propria patologia e delle sue caratteristiche è 

una persona un po’ meno insicura e disorientata. L'informazione del cittadino-paziente non è quindi 

vista solamente come un suo diritto ma anche come un passo cruciale per facilitare il processo di 

adattamento alla malattia; la comprensione infatti  limita il  sentimento di rabbia e il  paziente sa 

quindi come muoversi e agire. 

Per dialogare e  confrontarsi  su questa  tematica appare fondamentale  l'utilizzo di blog,  forum e 

social network, non soltanto nel campo della ricerca d'informazioni, ma anche per ottenere sostegno 

e  supporto,  elementi  indispensabili  durante  la  lotta  contro  questa  malattia.  Proprio  per  questo 

sarebbe opportuno non limitarsi ad un’interazione tra pazienti, ma provare a coinvolgere anche i 



professionisti  del  settore,  così  da  fornire  sempre  maggiore  autorevolezza a  questi  spazi  di 

discussione  online  e  garantire  una  diffusione  d'informazioni  pertinenti,  chiare  e  dettagliate.  E' 

auspicabile quindi, come sostiene la coordinatrice della  help-line dell'AIMaC, creare “un'alleanza 

terapeutica” tra il medico e il cittadino-paziente sempre più attivo, informato e preparato. Anche se, 

sia  nella  realtà  francese  che in  quella  italiana emerge una partecipazione  dei  medici  sui  social  

network molto ridotta, dovuta sia ad una diffidenza ancora diffusa verso il mezzo, sia ad una paura 

verso uno strumento di comunicazione dotato di grande potenziale, che potrebbe diventare (o forse 

sta già diventando) un concorrente. 

Anche lo stesso sostegno tra i malati non può e non deve essere considerato un aspetto libero da 

vincoli direttivi, ma dovrebbe essere monitorato da alcune figure professionali; un paziente che non 

ha ricevuto un’adeguata formazione corre il rischio di perdersi tra le maglie del web e di venire in 

contatto con casi e situazioni estremamente diversi dal proprio, finendo magari col diffondere false 

speranze  o  con  l’incamerare  informazioni  eccessivamente  positive/negative  o  addirittura 

catastrofiche,  infatti  la speranza deve essere coniugata con la consapevolezza di chi si  trova di 

fronte. 

Le piattaforme appena citate sono parte integrante di un mezzo di comunicazione dalle illimitate 

potenzialità  circa  lo  scambio  di  notizie  e  il  racconto  di  esperienze,  anche  ai  fini  di  appoggio 

emotivo, ma il paziente deve sempre e comunque sapere cosa cercare e, soprattutto, dove cercare.

In Italia è quindi auspicabile la creazione di un'associazione paritaria formata sia da pazienti che da 

professionisti  del  settore,  con  l’obiettivo  di  indirizzare  le  persone  verso  le  informazioni  più 

opportune e verso un adeguato sostegno. Anche per il nostro Paese, il mezzo da sfruttare può essere 

individuato nel web, a condizione che siano presenti gli elementi di cui sopra, e in primo luogo 

un’accurata formazione. 

È inoltre  necessario,  all’interno  di  questi  portali,  tenere  conto  delle  esigenze  di  ogni  singolo 

paziente e delle peculiarità del suo caso, separando ad esempio i tumori curabili da quelli cronici, 

poiché nelle relazioni online spesso non viene chiarificata la natura del proprio male e, comunque, 

non viene pubblicata la propria cartella clinica. È dunque di vitale importanza far conoscere a tutte 

le  persone  il  ventaglio  di  possibilità  esistenti  per  affrontare  al  meglio  la  propria  malattia, 

distinguendo chiaramente le varie patologie in base alla loro tipologia e alla loro gravità. 

Molto spesso il treno della speranza e della guarigione passa una volta sola, e proprio per questo è 

necessario fare tutto il possibile affinché ogni paziente si presenti puntuale all’appuntamento, porti 

con sé il  bagaglio d'informazioni più adatto alle proprie  esigenze e sappia esattamente in quale 

punto del percorso scendere e cominciare la propria battaglia. A tal proposito, Internet sembra avere 

tutte le carte in regola per porsi come un binario solido e affidabile sul quale spostarsi.  
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