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I RISULTATI DELLA PRIMA INDAGINE 

SULLA PERCEZIONE DEL TUMORE DEL SENO IN ITALIA 

Il primo rapporto sociale sul tumore del seno nel nostro Paese è stato realizzato nel 2004 tramite interviste a 220 pazienti
, 500 donne sane e a 100 oncologi. L’indagine mirava a comprendere com’è cambiata negli ultimi anni nel nostro Paese la percezione di una delle malattie più temute dalle donne, soprattutto a fronte di 3 fattori determinanti: l’aumento della sopravvivenza a questo carcinoma, l’incremento dell’aspettativa di vita e il miglioramento della qualità sia della vita delle pazienti che delle cure disponibili.

Le interviste hanno indagato tutti o quasi i possibili aspetti della malattia: prevenzione, diagnosi, informazione, rapporto con i medici di famiglia e gli oncologi, qualità dei trattamenti e qualità di vita. 

Il campione delle pazienti - intervistate ‘face to face’ secondo il protocollo del Ministero della Salute notificato ai Comitati etici - avevano un’età compresa fra i 40 e 70 anni. Le donne sane sono state intervistate telefonicamente: il 38% aveva tra 61 e 70 anni, il 34% tra 40 e 50; nel campione sono rappresentate soprattutto casalinghe (42%) e pensionate (25%). Anche gli oncologi sono stati intervistati telefonicamente.

La ricerca è stata ripartita su tutto il territorio nazionale e si è svolta nell’ambito del “Progetto Artemide”, nuova campagna di informazione sul carcinoma della mammella realizzata in collaborazione con Attivecomeprima e Komen Italia onlus, due tra le più importanti associazioni italiane che si occupano dei diritti e del supporto alle donne colpite da tumore del seno con il supporto di  Zeneus Pharma.

Ecco alcuni dei punti salienti emersi dal rapporto statistico.
Prevenzione: le diagnosi precoci sono in netto aumento

Una maggiore consapevolezza della malattia spinge ad un’attenta prevenzione (soprattutto visite di controllo, 83.4%, e mammografia) in particolare nella fascia d’età dai 51 ai 60 anni. Non mancano le differenze sia tra le donne sane e quelle malate: tra le prime 8 su 10 hanno eseguito i test, contro appena il 52,6% delle pazienti. Le meno attente alla prevenzione sono risultate le donne del Sud: il 30,8% delle donne sane e ben il 64,1% delle pazienti.

Il motivo più frequente che spinge le donne sane a non sottoporsi ai test di prevenzione è il non ritenerlo affatto necessario (33,7%, specialmente coloro che hanno un grado di istruzione medio-basso; per le malate si sale al 39,1%). Complessivamente il 79,8% degli oncologi intervistati, in particolar modo al Sud (89,6% su una media italiana del 77,6%), il numero delle diagnosi è comunque aumentato negli ultimi cinque anni. Un dato preoccupante è che l’80% delle donne sane dichiara di non aver mai effettuato l’autopalpazione. Eppure per il campione delle pazienti la scoperta di un tumore al seno è avvenuta, nel 46,4% dei casi, proprio attraverso l’autodiagnosi, mentre per una paziente su due il tumore è stato diagnosticato con un esame di routine.

L’informazione divisa tra medico e Tv, primo tra i mass media 

Il proprio medico resta la fonte più attendibile d’informazione per il 43,7% delle donne sane mentre per il 36,8% delle malate è l’oncologo il punto di riferimento. A seguire c’è la televisione (21% delle donne sane e 15,5 delle malate). E’ interessante notare come soprattutto al sud e nelle isole la televisione abbia un ruolo significativo (30,7% contro il 17 del centro il 17,2 del nord ovest e 16 del nord est). Il 41,6% delle donne sane si ritiene molto e ben informato sulla patologia.

Effetti collaterali: divergenze tra donne e medici

Un grande ostacolo restano però gli effetti collaterali legati alla chemioterapia, ritenuta comunque efficace dal 51,4% delle donne sane, ma che per una donna su due dovrebbero essere meno invalidanti, a cominciare da nausea e vomito (73,4%), seguiti dalla perdita dei capelli (79,2%). Il 4,5% delle donne sane la teme addirittura più della malattia. Divergenza netta tra i medici e le donne c’è però nel caso della nausea: il 19% degli oncologi è sensibile al problema ma per il 92% delle pazienti ed il 73% delle donne sane è un effetto collaterale devastante che condiziona totalmente la qualità della vita. Stesse considerazioni, anche se in percentuale minore, si registrano per l’anemia (6% oncologi; 26,1% pazienti; 14% donne sane), la diarrea (4% oncologi; 28% pazienti; 14% donne sane) e le stomatiti (3% oncologi; 23% pazienti; 9% donne sane). Di contro, se c’è totale accordo fra i tre campioni per quanto riguarda l’alopecia (79,2% delle donne sane, 83,1 delle pazienti, 88% degli oncologi) gli specialisti sottolineano la carenza di globuli bianchi (22%) e la cardiotossicità (7%) come gli effetti collaterali più gravi. 

Più qualità delle cure e rispetto delle pazienti 

I farmaci comunemente utilizzati nella chemioterapia del tumore al seno, e cioè le molecole appartenenti alla classe delle antracicline, presentano l’inconveniente dell’effetto cardiolesivo e sintomatico su cuore e circolo che si manifesta con una disfunzione del ventricolo sinistro, fino all’incapacità del cuore di pompare il sangue in maniera adeguata (scompenso cardiaco). É questo, secondo il 47,4% degli oncologi intervistati, il limite maggiore della chemioterapia, trattamento d’elezione per il 30% degli specialisti. Per ovviare a questo problema, garantendo la stessa efficacia anche alle donne più anziane colpite da tumore alla mammella - che spesso hanno già anche i problemi cardiovascolari e non sopporterebbero una chemioterapia classica – oggi sono disponibili nuove formulazioni di questi principi attivi in liposomi altamente tecnologici che consentono l’accumulo del farmaco preferenzialmente nei tessuti tumorali preservando quelli sani.
Qualità della vita e Gruppi di sostegno

Per le donne sane, le pazienti e gli oncologi, qualità di vita significa principalmente essere in buona salute (rispettivamente 25%, 20% e 24,3%) e molta importanza viene data all’equilibrio interiore, allo stare bene con se stessi e con gli atri.

Per il 34,9% delle donne sane l’aspetto più negativo del tumore al seno è la convivenza con la paura (che per gli oncologi si identifica con il momento della prognosi), con l’infelicità (14,4%) e con la solitudine (9,6%). Sempre le donne sane (37,8%) affermano che la malattia comprometterebbe anche il benessere psicologico, l’aspetto fisico (32,9%) e la vita di coppia (10,3%). Di contro, un considerevole 29% delle pazienti dichiara che la malattia ha trasmesso loro coraggio e forza.

Molto conosciuti i gruppi di sostegno e le associazioni pazienti: il 37% delle donne sane intervistate afferma di averne sentito parlare; le più aggiornate sono le laureate, mentre la percentuale sale con le pazienti (44%). La valutazione sull’operato di tali enti è molto positiva superando l’80% tra le donne che devono fare i conti con il tumore. Anche gli oncologi concordano: il 66,2% ritiene che le pazienti seguite da associazioni o gruppi di sostegno presentino un differente atteggiamento nell’affrontare la malattia.
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