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L’analisi & stata possibile grazie all’alleanza tra ’'ANDOS e C.R.E.A. Sanita.

ANDOQOS, Associazione Nazionale Donne Operate al
Seno, é costituita da operatori sanitari e donne ope-
rate, e nasce a Trieste nel 1976.

L’ANDOS, con i suoi 1.100 volontari, si impegna da
sempre per la migliore tutela della salute e della qua-
lita della vita di ogni singola donna in ogni fase del
suo percorso di diagnosi e cura occupandosi in par-
ticolare degli aspetti fisici, psicologici, relazionali e
sociali.

L’ANDOS Nazionale ETS si distingue per I'impegno
costante nella tutela e nelladvocacy a favore delle
donne, con interventi mirati che spaziano dalla sen-
sibilizzazione e prevenzione, alla riabilitazione fisica
e psicologica e alla tutela dei diritti fino al sostegno
alla ricerca scientifica.

Per ulteriori dettagli si rimanda all’allegato 2.

C.R.E.A. Sanita (Centro per la Ricerca Economica
Applicata in Sanita) nasce nel 2013 come Consor-
zio promosso dall’Universita degli Studi di Roma Tor
Vergata e dalla Federazione ltaliana Medici di Medi-
cina Generale (F.1.M.M.G.), raccogliendo I'esperien-
za trentennale di un gruppo di ricercatori dell’Ateneo
impegnati nel campo dell’leconomia e management
della Sanita. Il Centro & riconosciuto come centro di
ricerca da Eurostat, Istat e Ministero della Salute.
C.R.E.A. Sanita svolge ricerche a supporto di Enti
pubblici (fra cui il Ministero della Salute) e Aziende
private del settore sanitario, avvalendosi di un team
multidisciplinare di ricercatori composto da econo-
misti, epidemiologi, ingegneri biomedici, giuristi, sta-
tistici.

C.R.E.A. Sanita svolge attivita formativa, anche in
convenzione con il Dipartimento di Economia e Fi-
nanza dell’'Universita degli Studi di Roma Tor Verga-
ta.

S

Croazia
Polag

oGenova ©Bologna Erzegovina |
u I Olaa
San Marin
flonaco Firenzeo ‘% ®Sara
J QSpalato
Macarscan OMostar
Italia 4, Kont
o
OPescara &Co l{"drug:ra
DA OpHUS
>
ma
OBari
. 0Olbia Nap
gh o Sorrentoo =R OMates et
Algherod G ‘5’ . "'Li* ‘3.".:
Sardegna Mer Tirmeno Bl
Ke
BCaglar >

T oPalermo OMessina e\wp
ol W

OMarsala
Sicilva
}aiama
ssa

BSirs

ZJ o Tunisi
s

L'approccio di ricerca di C.R.E.A. Sanita si caratte-
rizza per un rigoroso utilizzo di analisi quantitative ed
il coinvolgimento dei diversi stakeholder del sistema
sanitario.

Quest’ultimo e richiesto dalla complessita e dalla na-
tura multidimensionale dei sistemi sanitari, nonché
dal forte contenuto etico che deve caratterizzare le
politiche sanitarie, tutti fattori che richiedono un ap-
proccio olistico fortemente radicato nelle evidenze
scientifiche.

C.R.E.A. Sanita si propone, quindi, di rappresentare
un riferimento, a livello nazionale ed internazionale,
per la ricerca e la consulenza sulle tematiche che
attengono alle politiche sanitarie, sia sul versante
assistenziale, sia tecnologico che economico-indu-
striale.
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Presentazione

Il cancro al seno e una malattia che opera alla giunzione tra biologia e biografia.

Dal 2021 ad oggi ’ANDOS Nazionale ricorre allo
strumento del questionario al fine di progettare e of-
frire risposte coerenti con i bisogni espressi ed ine-
spressi delle donne con diagnosi di tumore al seno
di tutta ltalia, attraverso i 52 Comitati locali dell’As-
sociazione.

La prima rilevazione verteva sull’immagine corpo-
rea, la sessualita, il ricorso allo psico-oncologo e la
territorializzazione delle cure. Nel 2022 I'analisi era
dedicata al problema della violenza di genere sulle
donne operate.

Nel 2025, a partire dalla rilevazione effettuata
tramite survey, é stato elaborato il | report nazionale
ANDOS - C.R.E.A. Sanita, dedicato ad approfondire
le problematiche umane, organizzative economiche
e sociali delle donne operate per carcinoma mam-
mario, “effetti collaterali” ad oggi meno noti ed esplo-
rati di quelli di natura clinica.

A distanza di un anno, con una nuova indagine, il
Report 2026 persegue I'obiettivo di proseguire nella
comprensione delle problematiche emerse dal que-
stionario dello scorso anno €, in modo particolare,
cercare le cause della scarsa qualita di vita riferita
dalle donne che hanno avuto la diagnosi di carcino-
ma mammario.

Nel merito, le risposte fornite dalle partecipanti
raccontano difficolta legate alla solitudine relaziona-
le, alla paura del giudizio degli altri e alla perdita di
autostima, specialmente nelle donne giovani, sulle
quali gravano spesso importanti problemi lavorati-
vi. Questi ultimi, si evince dall'indagine, portano con
sé, insieme all'impatto economico, allarmanti conse-
guenze sull’aderenza alle terapie.

La survey ci ha permesso di stratificare le testi-
monianze di malessere psicologico in ambito di cop-
pia, genitoriale e familiare incrociandole con i dati
anagrafici, il titolo di studio, I'area geografica di resi-
denza, la distanza di tempo dall'intervento e le even-
tuali terapie attive.

Attacca il corpo, ma ferisce la storia.
(Emanuele Caroppo, psichiatra)

Ne emerge un quadro di grande complessita che
i Comitati ANDOS conoscono attraverso la quoti-
diana esperienza associativa e di servizio, ma che
abbiamo I'obbligo di studiare e comprendere non
solo per fornire risposte e individuare metodologie
di intervento, ma anche per realizzare la missione di
advocacy dellANDOS Nazionale verso le istituzioni
e la comunita scientifica.

La collaborazione con C.R.E.A. Sanita, che da
anni si occupa di diseguaglianze economiche e so-
ciali in ambito sanitario, & appunto volta a rendere i
risultati di questa indagine fruibili per tutti coloro che
operano nel settore, nel mondo del volontariato, alle
istituzioni e ai decisori politici.

Mentre negli ultimi anni I'evoluzione terapeutica
e la ricerca in questo ambito hanno delineato un
quadro positivo relativamente alla percentuale di so-
pravvivenza dopo lintervento, I'analisi contenuta in
questo report testimonia la necessita di azioni volte
a migliorare la qualita di vita in un contesto sociale
sempre pit individualistico e meno solidale che de-
termina disagi di varia natura.

Come scrive Engel, «I'oncologia biopsicosociale
non é un lusso progressista. E la medicina che fun-
ziona. Il resto é riparazione parziale».

Abbiamo raggiunto risultati sorprendenti grazie
allo screening organizzato e alla ricerca terapeuti-
ca. Ma non basta salvare la vita, serve restituirla. Per
una reale presa in carico della persona occorre non
limitarsi a curare la malattia biologica, ma capire, ad
esempio, che le terapie salvavita protratte nel tempo
determinano un senso di sospensione, incertezza,
paura per il futuro. La corretta condivisione terapeu-
tica migliora sicuramente I'aderenza alla terapia ma
il supporto psiconcologico e sociale non puod essere
pil un’opzione ma parte della cura.

Flori Degrassi
Presidente ANDOS Nazionale ETS
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Prefazione

C.R.E.A. Sanita ha aderito con interesse, per il se-
condo anno consecutivo, alla proposta dellANDOS
di collaborare alla realizzazione di una survey rivolta
alle donne associate, confermando la propria atten-
zione alla centralita del paziente nei percorsi di cura.

Alla luce dei risultati della precedente indagine,
e emersa l'esigenza di approfondire in modo piu
specifico le difficolta psicologiche affrontate dalle
pazienti, riconoscendo come la dimensione emotiva
rappresenti una componente fondamentale dell’e-
sperienza di malattia.

Un approccio realmente centrato sulla persona,
infatti, richiede di considerare I'individuo nella sua
globalita, includendo non solo gli aspetti clinici, ma
anche quelli psicologici, relazionali e sociali, al fine
di coinvolgerlo attivamente nel proprio percorso te-

rapeutico.

Comprendere piu a fondo le criticita psicologiche
vissute dalle donne consente di migliorare la qualita
dei servizi sanitari, promuovendo interventi piu mirati
e un sistema di cura capace di rispondere in modo
integrato ai bisogni complessivi della persona, indi-
pendentemente da eta, contesto territoriale o livello
culturale.

In questo contesto, la nuova indagine si propone
quindi di approfondire I'impatto psicologico della pa-
tologia, affiancando a questo I'analisi delle difficolta
di accesso ai servizi e delle eventuali ricadute sulla
qualita della vita, per offrire una visione piu completa
dell’esperienza delle donne.

Barbara Polistena
Direttore Scientifico C.R.E.A. Sanita




E etti collaterali del cancro alla mammella: qualita di vita

Effetti collaterali* del cancro alla mammella:
*Qualita di vita

Executive summary

Il presente report descrive i risultati della seconda
edizione della survey “Effetti collaterali* del cancro
alla mammella”, promossa dallANDOS e C.R.E.A.
Sanita con l'obiettivo di approfondire, in chiave mul-
tidimensionale, I'impatto del carcinoma mammario
sulla vita delle donne, con particolare riferimento alle
traiettorie lavorative, psicologiche, relazionali, fami-
liari e alla qualita della vita percepita.

L'indagine rappresenta la prosecuzione della
precedente survey svolta nel 2025, che aveva gia
evidenziato la rilevanza dell'impatto socio-economi-
co della patologia e il significativo impatto economi-
co, misurato anche in termini della cosiddetta tossi-
cita finanziaria.

La nuova survey amplia e approfondisce I'analisi,
includendo in modo piu sistematico la dimensione
psicologica e relazionale, oltre ad alcuni elementi le-
gati all'utilizzo dei social media e alla qualita della
vita percepita dalle donne con diagnosi di carcino-
ma della mammella, misurata tramite strumenti vali-
dati a livello internazionale.

Larilevazione & stata condotta tramite un questio-
nario autosomministrato, informatizzato su piattafor-
ma Qualtrics, diffuso attraverso i canali dellANDOS
con metodologia CASIC (Computer Assisted Survey
Information Collection).

Hanno partecipato alla survey 1.590 donne con
tumore al seno, di cui 1.051 hanno completato inte-
gralmente il questionario (65,8%).

| risultati contenuti nel presente report riguardano
le risposte fornite dalle partecipanti che hanno com-
pletato integralmente il questionario.

Il “campione” presenta una distribuzione geogra-
fica che sovra-rappresenta il Centro e il Nord-Est e
sotto-rappresenta il Nord-Ovest e il Sud e Isole.

La distribuzione per eta é concentrata principal-
mente tra 51 e 70 anni; il 15,5% & rappresentato da
donne con eta compresa tra 41 e 50 anni, mentre

il livello di istruzione risulta mediamente medio-alto,
suggerendo una possibile selezione del campione
legata anche all’health literacy e alla capacita di ac-
cesso agli strumenti digitali.

Dal punto di vista clinico, quasi tutte le risponden-
ti sono state sottoposte a intervento chirurgico per il
loro carcinoma mammario; oltre il 40% & ancora in
trattamento attivo, prevalentemente con ormonotera-
pia. Una parte rilevante del campione si colloca da
molto tempo in fase di follow-up, con piu di cinque
anni dall’ultimo intervento.

| risultati confermano un impatto rilevante e per-
sistente della malattia sulla dimensione lavorativa e
formativa. Circa il 10% delle donne ha interrotto com-
pletamente lattivita lavorativa o formativa, mentre ol-
tre il 20% ha ridotto le ore lavorate e circa il 6% ha
modificato ruolo o occupazione.

Le difficolta risultano pit frequenti tra le lavoratrici
dipendenti; in questo gruppo sono comprese anche
quelle a tempo determinato, rispetto alle autonome,
evidenziando il ruolo della flessibilita organizzativa
come fattore protettivo.

La chemioterapia emerge come il trattamento con
maggiore impatto negativo in ambito occupazionale,
associato ai livelli pit elevati di interruzione o riduzio-
ne dell’attivita.

Le principali cause delle difficolta lavorative sono
di natura fisica e legate agli effetti collaterali delle
terapie, seguite da problemi di conciliazione tra cure
e lavoro e da difficolta cognitive e di concentrazione.
Tali effetti tendono a persistere nel tempo, sugge-
rendo che I'impatto occupazionale non si esaurisce
nella fase acuta della malattia.

L’analisi evidenzia un elevato carico psicologico
complessivo. Le dimensioni maggiormente compro-
messe riguardano la paura di recidiva o mancata
guarigione, seguite dalla paura dei trattamenti e dei
loro effetti collaterali e quindi dalle preoccupazioni
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per il futuro dei propri familiari, con oltre il 65-75%
delle rispondenti che attribuisce a tali aspetti un im-
patto elevato.

Circa una donna su tre presenta sintomi depres-
sivi clinicamente rilevanti: il 24,7% manifesta una de-
pressione minore, I'8,4% una depressione maggiore
e il 2,9% una depressione maggiore severa. L’ansia
rappresenta tuttavia la dimensione psicologica piu
diffusa: il 21,2% delle rispondenti presenta livelli mo-
derati di ansia e il 10,9% livelli severi, mentre quasi
la meta del campione (47,9%) riporta sintomi lievi.

Sono inoltre rilevanti affaticamento, disturbi del
sonno e difficolta di concentrazione. Le dimensioni
sociali e relazionali risultano anch’esse significativa-
mente coinvolte, con riduzione delle relazioni, isola-
mento percepito, perdita di autostima e sensazione
di incomprensione.

Nel complesso, emerge un quadro di sofferenza
psicologica diffusa e persistente, che non si limita
alla fase iniziale della malattia ma tende a mante-
nersi nel tempo, con attenuazione significativa solo
dopo cingue anni dalla diagnosi.

L’impatto della malattia si estende in modo signi-
ficativo alla sfera relazionale e familiare: il 52% delle
donne segnala un aumento dello stress di coppia e
il 67% riporta problemi significativi di intimita sessua-
le. Tali difficolta risultano particolarmente accentuate
nelle donne sotto i 50 anni e nelle pazienti sottoposte
a trattamenti oncologici piu invasivi.

La dimensione genitoriale e familiare risulta par-
ticolarmente rilevante nelle donne piu giovani: oltre
il 72% delle rispondenti riferisce elevate preoccu-
pazioni per il futuro familiare e quasi il 69% segnala
livelli significativi di stress genitoriale. Le donne tra i
41 e i 60 anni rappresentano il gruppo maggiormen-
te esposto a tali criticita.

Una quota significativa di donne riferisce modi-
fiche sostanziali nei propri “progetti di vita”: oltre il
45% delle rispondenti dichiara di aver dovuto so-
stenere cambiamenti almeno “abbastanza” rilevanti
in relazione alle proprie progettualita, mentre circa
il 22% riferisce cambiamenti “molto” o “moltissimo”
impattanti.

Le rinunce piu frequenti riguardano la progres-
sione di carriera e la dimensione lavorativa: il 22,5%

delle donne dichiara di aver dovuto rinunciare o di
non aver potuto accedere a progressioni di carriera
o incarichi lavorativi. Nelle fasce piu giovani emerge
in modo piu marcato I'impatto sulla genitorialita: tra
le under 40, il 58,1% riferisce di aver dovuto rinuncia-
re ad avere figli.

Nel complesso, la malattia incide in modo rilevan-
te sulle traiettorie esistenziali, determinando non solo
adattamenti temporanei ma anche modifiche struttu-
rali nei percorsi di vita.

La survey evidenzia un utilizzo dei social media
ancora non sistematico ma significativo nella gestio-
ne della patologia. Solo il 31,5% delle rispondenti
dichiara di non utilizzarli relativamente alla malattia.
Circa un terzo del campione riferisce, invece, un uti-
lizzo almeno moderato dello strumento.

Il ricorso ai social media & prevalentemente fina-
lizzato alla raccolta di informazioni: il 55,5% li utilizza
per reperire informazioni sanitarie e cliniche, il 19,9%
per quelle burocratiche e organizzative e il 16,4%
per avere un supporto psicologico, auto-mutuo aiuto
0 per condividere esperienze.

In tema di informazioni sanitarie e cliniche, il 78%
delle rispondenti dichiara di verificarle con il proprio
medico di riferimento, suggerendo un utilizzo dei
social media come strumento complementare e non
sostitutivo della relazione clinica.

L'utilizzo varia sensibilmente per eta: le donne
pit giovani utilizzano maggiormente i social media
per avere supporto emotivo e condivisione di espe-
rienze, mentre con I'eta aumenta la ricerca di infor-
mazioni sanitarie. L'uso tende inoltre a concentrarsi
nelle fasi piu prossime alla diagnosi e a ridursi con
il tempo.

La qualita della vita & stata misurata attraverso
strumenti validati internazionalmente, in particolare
I'EQ-5D e I'SF-12.

L’indice medio di QoL dellEQ-5D risulta pari a
0,80, valore inferiore rispetto alla popolazione gene-
rale femminile italiana (circa 0,90), ma coerente con
quanto osservato in altre patologie oncologiche e
con precedenti rilevazioni sul tumore al seno.

L’analisi non evidenzia una correlazione significa-
tiva tra eta ed HRQoL, confermando che la qualita
della vita nei pazienti oncologici & maggiormente
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influenzata da fattori clinici, terapeutici e psicologici
rispetto alle variabili anagrafiche.

L’SF-12 restituisce un valore del Physical Compo-
nent Summary (PCS) pari a 42,3 e del Mental Com-
ponent Summary (MCS) pari a 43,6, entrambi inferiori
alla media della popolazione generale (50), indican-
do una compromissione sia della componente fisica,
sia di quella mentale della qualita della vita, con un
impatto leggermente pit marcato per la prima.

Nel complesso, i risultati confermano un significa-
tivo deterioramento della qualita della vita percepita,
coerente con il quadro di elevato burden fisico e psi-
cologico evidenziato in tutte le sezioni della survey.

| risultati delineano un quadro coerente e multi-
dimensionale dell’impatto del carcinoma mammario,
che coinvolge simultaneamente dimensioni cliniche,
psicologiche, sociali, lavorative e relazionali. La ma-

lattia mostra effetti persistenti nel tempo, con un im-
patto che si estende oltre la fase acuta e coinvolge
la sopravvivenza a lungo termine.

L’ansia e la paura della recidiva emergono come
dimensioni centrali e trasversali, mentre la qualita
della vita risulta sistematicamente ridotta rispetto alla
popolazione generale. Le differenze osservate per
eta, area geografica e tipologia di trattamento evi-
denziano la necessita di percorsi di presa in carico
personalizzati.

Nel complesso, lo studio rafforza I'esigenza di un
approccio realmente multidisciplinare alla gestione
del tumore al seno, che integri la dimensione clinica
con interventi strutturati di supporto psicologico, ria-
bilitazione sociale e lavorativa, e accompagnamento
nella gestione delle conseguenze di lungo periodo
della malattia.
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Effetti collaterali* del cancro alla mammella

*qualita di vita

1. Introduzione

Il presente report descrive i risultati della seconda
survey “Effetti collaterali* del cancro alla mammella:
*qualita di vita”, promossa congiuntamente da AN-
DOS e C.R.E.A. Sanita con la finalita di analizzare
I'impatto del tumore al seno sulle esperienze di vita
delle pazienti.

Dopo la positiva esperienza del 2025, con una
prima survey nella quale 585 donne hanno risposto
relativamente ai temi della qualita della presa in ca-
rico delle pazienti, dei costi sostenuti privatamente
e dellimpatto economico della malattia (tossicita fi-
nanziaria), si € ritenuto opportuno approfondire ul-
teriormente la conoscenza della materia, concen-
trando maggiormente I'attenzione sull'impatto della
malattia sulla vita professionale delle donne e sulle
conseguenze psicologiche generate dal tumore.

2. La survey

La nuova survey, come la precedente, & stata
somministrata a donne a cui € stato diagnosticato il
carcinoma mammario, chiedendo loro di rappresen-
tare attraverso il questionario la propria esperienza,
in modo totalmente volontario e anonimo.

Tecnicamente, la survey e stata informatizzata
sulla piattaforma Qualtrics e diffusa dallANDOS at-
traverso la rete dei comitati locali fra le donne as-
sociate. La compilazione € avvenuta in modalita
autosomministrata, con il metodo CASIC (Computer
Assisted Survey Information Collection).

In questa seconda edizione, alla survey hanno
partecipato 1.590 donne, di cui il 65,8% (1.051) ha
completato il questionario.

La survey consta di 40 domande: Il testo comple-
to € riportato in appendice.

Il 30,8% delle donne che hanno completato la

survey (non sono state considerate le risposte par-
ziali) e residente nel Nord-Est del Paese, il 34,0% nel
Centro, il 17,6% nel Nord-Ovest e sempre il 17,6%
nel Sud e Isole (Figura 1).

Figura 1. Distribuzione delle risposte complete per ripartizione
geografica

B Nord-Ovest m Sud e Isole

m Nord-Est

m Centro

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Rispetto alla distribuzione geografica della po-
polazione femminile residente, il “campione” sovra-
stima la popolazione del Nord-Est di +11,2 punti
percentuali (p.p.), come anche quella del Centro di
+14,0 p.p.; simmetricamente, nel Sud e Isole e nel
Nord-Ovest si & riscontrata una sottostima rispettiva-
mente di -9,4 p.p. e di -15,9 p.p.

Il 35,8% delle rispondenti ha un’eta compresa tra
51 e 60 anni, il 33,9% tra 61 e 70, il 15,5% ¢é rappre-
sentato da donne con eta compresa tra 41 e 50 anni,
I'11,9% ha una eta superiore a 70 anni ed infine il
2,9% ha un’eta pari o inferiore ai 40 anni (Figura 2).
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Figura 2. Distribuzione delle rispondenti per classi d’eta

40,0

35,0

30,0

25,0

20,0

Valore %

15,0
10,0

50

o 1N

<=40 41-50 51-60 61-70 70+

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Figura 3. Distribuzione delle rispondenti per titolo di studio una licenza media. elementare o alcun titolo di studio

(Figura 3).

0,1% /~55% Quindi, sembra si possa evincere che sono state
pit disposte o in condizione di partecipare le donne
1.0% con titolo di studio piu elevato, evidenziando un pos-

\ sibile problema di health literacy.

Figura 4. Distribuzione delle rispondenti per stato civile

0,7%

M Nessun titolo di studio M Licenza elementare ™ Licenza media
M Diploma 2-3 anni M Diploma scuola secondaria superiore
M Laurea triennale M Laurea magistrale o post-laurea

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

[1 25,8% delle donne che hanno risposto (in modo
completo) alla survey possiede una laurea magistra- M Coniugata M Convivente M Divorziata M Separata
le o un titolo post-laurea, il 5,5% un diploma di due/
tre anni, il 45,8% un diploma di scuola secondaria
superiore, il 6,9% una laurea triennale, il 16,1% ha Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

M Single M Vedova M Altro
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Figura 5. Distribuzione delle rispondenti per condizione professionale
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M Occupata libera professionista ™ Inabile al lavoro
Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Centro Sud e Isole

M Casalinga M Disoccupata

B Studentessa M In cerca di prima occupazione M Altro

Come illustrato nella Figura 4, il 62,4% delle don-
ne & coniugata (dato omogeneo fra le ripartizioni
che varia nel range 61,6-63,0%); il 7,1% convivente
(5,4% nel Nord-Ovest e nel Sud e Isole, mentre sale
all’8,3% nel Nord-Est a la 7,8% nel Centro); il 15,2%
e divorziata o separata (16,5% nel Centro, 15,7 nel
Nord-Ovest e nel Sud e Isole e 13,3% nel Nord-Est);
il 7,7% ¢& single (10,8% nel Nord-Ovest, 10,3% nel
Sud e Isole, 8,6% nel Nord-Est e il 3,9% nel Centro);
il 6,9% & vedova (7,8% nel Centro, 7,1% nel Nord-
Est, i1 5,9% nel Sud e Isole € il 5,4% nel Nord-Ovest).

Per quanto concerne la condizione professionale,
il 40,5% delle donne intervistate ha un rapporto di
lavoro dipendente, 1'8,8% & rappresentato da libere
professioniste, il 31,9% da pensionate, il 10,1% da
casalinghe, il 5,5% da disoccupate (di cui lo 0,2%
in cerca di una prima occupazione); I'1,3% dichiara
di essere impossibilitata a svolgere qualsiasi lavoro
(Figura 5).

La presenza di donne senza occupazione € mag-
giore nel Sud e Isole (10,8%), percentuale che cala
al 5,0% fra quelle del Centro, al 4,9% fra quelle del
Nord-Ovest e al 2,8% nel Nord-Est.

[l dato & sostanzialmente sovrapponibile a quello
registrato nella popolazione italiana.

[124,9% delle donne rispondenti ha figli minori.

3. Risultati

Rispetto alla malattia, il 99,4% delle donne rispon-
denti e stata sottoposta ad intervento chirurgico: il
69,4% una sola volta, il 20,4% due, il 5,8 tre, il 3,9%
quattro o piu volte (Figura 6).

Figura 6. Distribuzione delle rispondenti per numero operazioni
per tumore alla mammella

2,2%
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Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Il 45,3% delle donne ¢ stata sottoposta per I'ulti-
ma volta all’intervento da piu di cinque anni; il 26,5%
tra i due e i cinque anni; il 28,7% da meno di due
anni (Figura 7).

Il 43,6% delle donne & ancora in trattamento: il
69,7% con ormonoterapia, il 10,5% con chemiotera-
pia, il 3,9% con radioterapia e il 15,9% con altre tera-

pie; Il 38,2% delle donne € in menopausa iatrogena.
Sono attualmente in menopausa iatrogena il 67,7%
delle donne con meno di 40 anni e il 74,8% di quelle
trai 41 e i 50 anni, mentre riferiscono una menopau-
sa iatrogena pregressa il 46,3% delle donne tra i 51
eiB0anni, il 19,5% trai61ei70annieil 15,7% oltre
i 70 anni.

Figura 7. Distribuzione delle rispondenti per anni da ultimo intervento
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Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Trai2ei5anni

Oltre i 5 anni

Figura 8. Distribuzione delle rispondenti per terapia
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Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Quasi la meta delle donne con tumore mammario
partecipanti alla survey € in trattamento attivo,
soprattutto con terapie ormonali.

3.1. Impatto sulla vita professionale

Passando agli aspetti che si sono voluti approfon-
dire con la survey, iniziando dall'impatto della malat-
tia sulla vita professionale (Figura 9), va osservato
che il 10,2% ha dovuto abbandonare completamen-
te il lavoro o il percorso formativo (il 15,7% nel Sud
e Isole, il 10,1% nel Centro, il 9,0% nel Nord-Est e |l
7,0% nel Nord-Ovest).

Inoltre, il 20,2% delle donne ha dovuto ridurre il
numero di ore dedicate al lavoro o alla formazione
a causa della malattia. Nello specifico il 23,8% nel
Centro, il 19,5% nel Nord-Ovest, il 19,4% nel Nord-
Este il 15,1% nel Sud e Isole.

Il 5,7% ha cambiato lavoro, mansione o settore
di attivita (7,7% nel Nord-Est, 7,6% nel Nord-Ovest,
5,0% nel Centro e 1,0% nel Sud e Isole).

Le difficolta lavorative risultano piu frequenti tra

le lavoratrici dipendenti (16,9%); in questo gruppo
sono comprese anche quelle con contratto a tem-
po determinato, rispetto alle libere professioniste
(6,1%).

La Figura 10 mostra I'impatto dei diversi tipi di
terapia sulla vita lavorativa o formativa delle donne
intervistate: la chemioterapia, con il 29% dei casi,
risulta essere la terapia che comporta I'impatto piu
rilevante, sia in termini di abbandono dell’attivita che
di riduzione delle ore lavorate, seguita dalle “altre te-
rapie” e dallormonoterapia.

[l cambiamento di lavoro o mansione, pur poco
frequente in tutte le categorie (0-7%), risulta maggio-
re fra le donne sottoposte a ormonoterapia.

La survey ha approfondito le cause dei problemi
professionali delle donne che hanno dovuto riadat-
tare la propria routine lavorativa (Figura 11): la pri-
ma causa risultano le difficolta di tipo fisico (es. la-
voro troppo pesante, orari non sostenibili) citata dal
47,0% delle rispondenti; seguono gli effetti collaterali
delle terapie (38,5%) e le difficolta di conciliazione
tra 'esigenza di seguire le terapie e le attivita lavora-
tive efo formative (28,2%).

Figura 9. Problemi professionali legati alla malattia per ripartizione geografica
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Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Figura 10. Problemi professionali legati alla malattia per terapia
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Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Ulteriori motivazioni includono la difficolta di con-
centrazione o altre problematiche cognitive (22,7%),
limposizione da parte del datore di lavoro (7,1%),
il senso di inadeguatezza e la paura di non essere

Figura 11. La causa dei problemi professionali

piu in grado di lavorare (6,1%), le difficolta relazionali
con colleghi o superiori (4,7%), la perdita di interesse
(4,5%) €, nel restante 3,7% dei casi, i motivi familiari.
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Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Si pud notare (Tabella 1) che le difficolta di tipo fi- L’analisi per tempo dall’ultimo intervento chirur-
sico sono citate maggiormente dalle donne residenti  gico (Tabella 2) segnala come con il passare degli
nel Nord-Est, mentre nessuna donna nel Sud e Isole  anni si acuiscono i problemi sul luogo di lavoro, intesi
dichiara difficolta relazionali con i colleghi e i supe- sia come difficolta relazionali con i colleghi e supe-
riori, mentre sono molto frequenti i motivi familiari. riori, sia per imposizione del datore di lavoro.

Tabella 1. La causa dei problemi professionali - Distribuzione per ripartizione geografica

Motivo Nord-Ovest ‘ Nord-Est ‘ Centro ‘ Sud e Isole
Senso di inadeguatezza e paura di non essere pitl in grado di lavorare 4,1% 1,2% 4,9% 4,1%
Difficolta di tipo fisico (es.: lavoro troppo pesante, orari non sostenibili, etc) 25,8% 35,5% 25,5% 25,8%
Difficolta di concentrazione o altre difficolta cognitive 15,5% 11,6% 15,2% 11,3%
Perdita di interesse 2,1% 1,2% 3,8% 3,1%
Difficolta relazionali con i colleghi o superiori 4,1% 2,9% 3,4% 0,0%
Imposizione del datore di lavoro 5,2% 3,5% 3,8% 6,2%
Difficolta di conciliare le terapie con il lavoro/formazione 17,5% 16,3% 17,5% 16,5%
Altre difficolta legate agli effetti collaterali delle terapie 21,6% 25,0% 22,1% 24,7%
Motivi familiari 1,0% 1,2% 1,9% 6,2%
Altro 3,1% 1,7% 1,9% 2,1%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Tabella 2. La causa dei problemi professionali - Distribuzione per tempo dall’ultimo intervento chirurgico

Oltre 5 anni

Motivo Meno di 2 Tra2eb

anni anni

Per senso di inadeguatezza e paura di non essere pit in grado di lavorare 3,7% 3,2% 3,9%

Per difficolta di tipo fisico (es.: lavoro troppo pesante, orari non sostenibili, ecc.) 28,0% 30,2% 26,8%

Per difficolta di concentrazione o altre difficolta cognitive 13,1% 15,3% 12,7%

Per perdita di interesse 3,3% 1,6% 3,1%

Per difficolta relazionali con i colleghi o superiori 1,4% 2,6% 4,4%

Per imposizione del datore di lavoro 0,9% 3,2% 8,3%

Per difficolta di conciliare le terapie con il lavoro/formazione 19,2% 15,3% 16,2%

Per altre difficolta legate agli effetti collaterali delle terapie 23,8% 23,8% 21,9%

Per motivi familiari 4,2% 0,5% 1,8%

Altro 2,3% 4,2% 0,9%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

16



E etti collaterali del cancro alla mammella: qualita di vita

La malattia ha un impatto significativo sulla vita lavorativa e formativa, con riduzioni dell’attivita, interruzioni o
cambiamenti di ruolo. Le difficolta risultano piu frequenti tra le lavoratrici dipendenti rispetto alle autonome.
Sebbene molti riescano a mantenere la propria attivita, I'intensita del trattamento incide significativamente
sulle scelte lavorative, con la chemioterapia associata alle maggiori difficolta e alla necessita di adattamenti
piu rilevanti. Le principali cause di adattamento della routine lavorativa sono di tipo fisico e legate agli effetti
collaterali delle terapie. Emergono anche difficolta di conciliazione tra cure e lavoro, che si amplificano con

il passare degli anni.

3.2. Elementi di disagio psicologico e
proiezioni future

La survey ha inoltre indagato come la diagnosi
di tumore al seno abbia impattato sulla condizione
psicologica delle donne.

Alle donne rispondenti & stato chiesto di attribuire
una importanza da 0 (minima) a 5 (massima) ad al-
cune condizioni psicologiche predeterminate.

Supera il 40% di risposte di massimo impatto la
“Paura di non guarire o di avere ricadute” (con il
77,6% delle rispondenti che assegna un punteggio
maggiore o uguale a tre); superano il 30% la “Paura
dei trattamenti e dei loro effetti collaterali” e le “Preoc-
cupazioni sul futuro dei propri familiari” (con il 67,7%
delle rispondenti che assegna un punteggio maggio-
re o uguale a tre). Oltre un quarto delle rispondenti
cita anche la “Difficolta a non pensare alla malattia”,
la “Paura della morte” (con il 62,6% delle rispondenti
che assegna un punteggio maggiore o uguale a tre)
e alcuni aspetti relativi all’impatto funzionale: in par-
ticolare le “Alterazioni del sonno” e I Affaticamento”,
che ricevono un punteggio maggiore o uguale a 3
rispettivamente dal 63,0% e il 69,7% da parte delle
rispondenti (Tabella 3a).

Tra le dimensioni relazionali e sociali, risultano
particolarmente significativi la “Vergogna per i cam-
biamenti del corpo” (46,5% di voti maggiori o uguali
a tre), la “Solitudine e l'isolamento sociale” (47,3%),
I"Umore depresso” (52,2%), la “Sensazione di es-
sere inascoltata o incompresa” (53,7%), il “Minore
desiderio o interesse per le relazioni con gli altri”
(54,2%).

L’analisi per ripartizione geografica (Tabella 3b),
per quanto concerne le preoccupazioni legate diret-
tamente alla malattia e alle terapie (ad es. “Paura di
non guarire o di avere ricadute”, “Paura dei tratta-
menti e dei loro effetti collaterali”, “Difficolta a non
pensare alla malattia”, “Paura della morte”, ...) evi-
denzia una sistematica maggiore preoccupazione
nelle rispondenti del Centro, dove le risposte mag-
giori o uguali a tre in alcuni casi superano '80%.

Si conferma una maggiore preoccupazione nel
Centro sia per quanto concerne gli aspetti funzionali
(ad es. le “Alterazioni del sonno” e I'*Affaticamento”),
sia per gli aspetti relativi alle dimensioni relazionali
e sociali (ad es. “Vergogna per i cambiamenti del
corpo”, “Solitudine e I'isolamento sociale”, “Umore
depresso”, “Sensazione di essere inascoltata o in-
compresa”, “Minore desiderio o interesse per le rela-
zioni con gli altri”).

Infine, le “Preoccupazioni sul futuro dei propri fa-
miliari” sono maggiori nel Centro e nel Sud e Isole
(oltre il 70% delle risposte maggiori o uguali a tre).

L’analisi per tempo dall’'ultimo intervento (Tabella
3c) segnala come per avere una diminuzione delle
preoccupazioni sia necessario aspettare almeno 5
anni; prima la diminuzione € modesta e in alcuni casi
si registra un peggioramento dopo il primo anno.

L’analisi per terapia (Tabella 3d) conferma il mag-
giore impatto della chemioterapia: la “Paura di non
guarire o di avere ricadute” e la “Paura dei tratta-
menti e dei loro effetti collaterali” superano il 90%,
come anche le “Preoccupazioni sul futuro dei propri
familiari”; analogamente all’*Affaticamento”.
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Tabella 3a. Percezione condizioni psicologiche — Distribuzione per livello di importanza (Min=0 — Max=5)

Percezione/ 0 ‘ 1 ‘ 2 ‘ 3 ‘ 4 ‘ 5

Solitudine / isolamento sociale 37,8% 14,9% 11,0% 18,9% 9,8% 7,5%

Sensazione di essere inascoltata/o o incompresa/o 32,4% 13,9% 13,9% 17,7% 13,1% 8,9%

Indebolimento/allentamento delle relazioni affettive e sociali 34,6% 14,8% 13,9% 17,8% 10,1% 8,8%

Minore desiderio o interesse per le relazioni con gli altri 29,9% 15,9% 15,8% 19,3% 11,8% 7,3%

Sensazione di essere giudicata/o o discriminata/o 47,9% 15,1% 10,5% 12,4% 8,1% 6,1%

Vergogna per i cambiamenti del corpo causati dalla malattia o dai trattamenti 26,3% 12,8% 14,4% 14,7% 14,6% 17,2%

Minore autostima 33,7% 14,3% 14,0% 16,5% 11,8% 9,8%

Timore del giudizio altrui 43,7% 17,7% 11,1% 13,6% 7,7% 6,2%

Incertezza per il futuro lavorativo/economico 39,5% 10,8% 12,2% 12,8% 8,5% 16,2%

Paura dei trattamenti e dei loro effetti collaterali 7,5% 9,2% 12,1% 18,1% 19,9% 33,2%

Paura di non guarire o di avere ricadute 3,8% 7,2% 11,3% 16,0% 19,4% 42,2%

Difficolta a non pensare alla malattia 7,3% 11,9% 14,6% 23,3% 17,9% 25,0%

Necessita di continue rassicurazioni o richiesta di visite e pareri da parte di pit specialisti 24,7% 16,7% 16,1% 20,1% 10,2% 12,3%

Paura di restare sola/o o di essere privata/o dei propri affetti (es. figli, amici) 45,9% 13,7% 12,9% 11,1% 6,4% 10,0%

Paura di perdere il proprio ruolo sociale 43,5% 16,7% 12,2% 11,9% 8,7% 7,1%

Paura di non essere piu all’altezza delle aspettative altrui 32,7% 15,7% 16,1% 12,8% 11,7% 10,9%

Paura della morte 12,8% 11,6% 12,9% 17,4% 16,1% 29,1%

Preoccupazioni sul futuro dei propri familiari (es. figli, compagni, genitori, ...) 10,7% 9,4% 12,2% 16,1% 16,2% 35,5%

Umore depresso 14,6% 14,4% 18,9% 22,1% 16,4% 13,7%

Diminuzione della motivazione 21,7% 16,5% 18,5% 22,1% 12,2% 9,1%

Sensazione di aver deluso gli altri 55,7% 14,4% 13,0% 8,9% 4,0% 4,0%

Alterazioni del sonno 10,3% 10,6% 16,2% 19,0% 18,2% 25,8%

Alterazioni dell’alimentazione 18,6% 14,8% 18,5% 20,8% 13,6% 13,6%

Disturbi di memoria e concentrazione 14,2% 13,6% 14,5% 18,9% 18,7% 20,1%

Affaticamento 5,3% 10,1% 14,8% 20,6% 22,4% 26,7%

Altro 16,7% 15,0% 16,4% 21,1% 15,6% 15,2%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Tabella 3b. Percezione condizioni psicologiche - Distribuzione per ripartizione geografica (risposte con livello di importanza 3-5)

Percezione Nord-Ovest Nord-Est Centro Sud e Isole

Solitudine / isolamento sociale 35,7% 30,9% 40,6% 37,8%

Sensazione di essere inascoltata/o 0 incompresa/o 44,9% 30,9% 45,1% 40,0%

Indebolimento/allentamento delle relazioni affettive e sociali 37,3% 31,5% 42,6% 33,5%

Minore desiderio o interesse per le relazioni con gli altri 42,7% 34,6% 42,0% 34,1%

Sensazione di essere giudicata/o o discriminata/o 28,1% 22,2% 31,7% 22,7%

Vergogna per i cambiamenti del corpo causati dalla malattia o dai trattamenti 44,3% 42,3% 51,3% 47,0%

Minore autostima 41,1% 30,2% 43,1% 38,9%

Timore del giudizio altrui 29,2% 21,9% 32,8% 25,4%

Incertezza per il futuro lavorativo/economico 28,6% 36,4% 41,2% 41,1%

Paura dei trattamenti e dei loro effetti collaterali 67,0% 62,7% 80,7% 71,9%

Paura di non guarire o di avere ricadute 70,3% 75,3% 82,9% 78,9%

Difficolta a non pensare alla malattia 64,3% 60,8% 72,5% 65,4%

Necessita di continue rassicurazioni o richiesta di visite e pareri da parte di pit specialisti 42,7% 31,8% 51,3% 44,3%

Paura di restare sola/o o di essere privata/o dei propri affetti (es. figli, amici) 25,9% 21,0% 34,2% 27,6%

Paura di perdere il proprio ruolo sociale 26,5% 22,8% 33,3% 26,5%

Paura di non essere piu all’altezza delle aspettative altrui 37,8% 28,7% 42,0% 32,4%

Paura della morte 63,2% 59,9% 65,8% 60,5%

Preoccupazioni sul futuro dei propri familiari (es. figli, compagni, genitori, ... 63,2% 61,1% 74,2% 71,4%

Umore depresso 51,9% 43,8% 58,0% 55,7%

Diminuzione della motivazione 44,9% 33,0% 50,7% 45,9%

Sensazione di aver deluso gli altri 17,8% 11,1% 19,6% 21,1%

Alterazioni del sonno 62,2% 57,4% 68,1% 63,8%

Alterazioni dell’alimentazione 42,2% 40,1% 57,4% 49,7%

Disturbi di memoria e concentrazione 57,3% 46,9% 65,3% 62,7%

Affaticamento 69,2% 64,2% 75,4% 69,2%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Tabella 3c. Percezione condizioni psicologiche - Distribuzione per tempo dall’ultimo intervento chirurgico (risposte con livello di
importanza 3-5)

Percezione Menodi2anni | Trai2ei5 anni Oltre 5 anni

Solitudine / isolamento sociale 38,5% 37,0% 34,4%

Sensazione di essere inascoltata/o 0 incompresa/o 41,5% 43,6% 36,5%

Indebolimento/allentamento delle relazioni affettive e sociali 40,5% 40,3% 32,1%

Minore desiderio o interesse per le relazioni con gli altri 41,9% 44,0% 33,1%

Sensazione di essere giudicata/o o discriminata/o 26,6% 30,8% 24,1%

Vergogna per i cambiamenti del corpo causati dalla malattia o dai trattamenti 45,2% 49,1% 45,9%

Minore autostima 40,9% 39,2% 35,6%

Timore del giudizio altrui 29,2% 30,4% 24,7%

Incertezza per il futuro lavorativo/economico 39,5% 43,2% 32,9%

Paura dei trattamenti e dei loro effetti collaterali 74,4% 75,1% 66,9%

Paura di non guarire o di avere ricadute 81,7% 76,6% 75,7%

Difficolta a non pensare alla malattia 69,8% 65,9% 64,2%

Necessita di continue rassicurazioni o richiesta di visite e pareri da parte di pit specialisti 42,2% 47,3% 40,0%

Paura di restare sola/o o di essere privata/o dei propri affetti (es. figli, amici) 27,6% 30,8% 25,6%

Paura di perdere il proprio ruolo sociale 33,2% 28,2% 23,9%

Paura di non essere piu all’altezza delle aspettative altrui 42,5% 36,6% 30,4%

Paura della morte 64,8% 64,5% 60,2%

Preoccupazioni sul futuro dei propri familiari (es. figli, compagni, genitori, ...) 72,4% 66,7% 65,4%

Umore depresso 54,8% 53,5% 49,7%

Diminuzione della motivazione 49,8% 45,4% 38,2%

Sensazione di aver deluso gli altri 19,3% 18,3% 14,7%

Alterazioni del sonno 67,4% 66,3% 58,3%

Alterazioni dell’alimentazione 51,5% 54,2% 42,3%

Disturbi di memoria e concentrazione 62,5% 61,5% 52,6%

Affaticamento 72,8% 73,6% 65,6%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Tabella 3d. Percezione condizioni psicologiche - Distribuzione per terapia seguita (risposte con livello di importanza 3-5)
Percezione Radioterapia | Ormonoterapia | Chemioterapia Altro

Solitudine / isolamento sociale 33,3% 36,4% 47,9% 39,7%

Sensazione di essere inascoltata/o o incompresa/o 33,3% 42,6% 52,1% 47,9%

Indebolimento/allentamento delle relazioni affettive e sociali 16,7% 39,8% 50,0% 41,1%

Minore desiderio o interesse per le relazioni con gli altri 22,2% 43,9% 45,8% 34,2%

Sensazione di essere giudicata/o o discriminata/o 44,4% 24,5% 50,0% 26,0%

Vergogna per i cambiamenti del corpo causati dalla malattia o dai trattamenti 27,8% 44.5% 56,3% 52,1%

Minore autostima 33,3% 37,6% 47,9% 45,2%

Timore del giudizio altrui 50,0% 27,0% 39,6% 24,7%

Incertezza per il futuro lavorativo/economico 33,3% 43,9% 47,9% 37,0%

Paura dei trattamenti e dei loro effetti collaterali 11,1% 73,0% 91,7% 75,3%

Paura di non guarire o di avere ricadute 0,0% 76,8% 93,8% 86,3%

Difficolta a non pensare alla malattia 11,1% 65,2% 79,2% 75,3%

Necessita di continue rassicurazioni o richiesta di visite e pareri da parte di piu specialisti 22,2% 41,7% 41,7% 41,1%

Paura di restare sola/o o di essere privata/o dei propri affetti (es. figli, amici) 38,9% 27,3% 31,3% 27,4%

Paura di perdere il proprio ruolo sociale 44,4% 26,0% 41,7% 20,5%

Paura di non essere piu all’altezza delle aspettative altrui 16,7% 37,3% 54,2% 37,0%

Paura della morte 22,2% 59,6% 83,3% 69,9%

Preoccupazioni sul fi dei propri familiari (es. figli, compagni, genitori, ...) 16,7% 68,7% 91,7% 68,5%

Umore depresso 11,1% 54,9% 64,6% 54,8%

Diminuzione della motivazione 5,6% 47,3% 60,4% 46,6%

Sensazione di aver deluso gli altri 61,1% 15,4% 31,3% 13,7%

Alterazioni del sonno 5,6% 70,5% 70,8% 68,5%

Alterazioni dell’alimentazione 16,7% 51,4% 62,5% 50,7%

Disturbi di memoria e concentrazione 11,1% 65,8% 62,5% 65,8%

Affaticamento 5,6% 74,6% 87,5% 82,2%

Fonte: elahorazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Nel complesso, i dati evidenziano che i fattori di disagio psicologico si concentrano soprattutto nelle aree
legate alla paura della malattia e della prognosi, seguite dalla preoccupazione per i familiari.

Fatica e altri impatti sulla funzionalita sono significativi e abbastanza trasversali.

Gli approfondimenti, fatti stratificando le risposte per caratteristiche delle pazienti, restituiscono una siste-
matica maggiore preoccupazione fra le donne residenti nel Centro.

Pur in presenza di un carico trasversale a tutte le eta, nelle classi pit avanzate si accentuano le preoccu-
pazioni legate alla salute e alla prognosi, mentre nelle piu giovani e nelle eta centrali assumono maggiore

rilevanza gli aspetti identitari, sociali ed economici.

3.3. Depressione e ansia'

L’analisi dello stato psicologico delle donne ope-
rate al seno e stata effettuata mediante due strumen-
ti standardizzati e validati a livello internazionale: il
PHQ-9 (Patient Health Questionnaire-9) e il GAD-7
(Generalized Anxiety Disorder-7).

L'utilizzo congiunto di PHQ-9 e GAD-7 ¢ finalizza-
to a permettere di ottenere una valutazione comples-
siva del benessere psicologico delle pazienti, con-
siderando sia la dimensione depressiva che quella
ansiosa, frequentemente presenti nelle donne che
affrontano un percorso di diagnosi e trattamento del
tumore al seno.

Nello specifico, il PHQ-9 & un questionario utiliz-
zato per lo screening, la diagnosi, il monitoraggio
e la valutazione della gravita della depressione. E
composto da nove domande che esplorano la fre-
quenza dei principali sintomi depressivi sperimentati
nelle ultime due settimane, tra cui umore depresso,
perdita di interesse, alterazioni del sonno, affatica-
mento e difficolta di concentrazione. Il questionario
viene compilato direttamente dalla paziente in pochi
minuti, mentre il punteggio totale viene successiva-
mente interpretato secondo specifiche soglie di gra-
vita (depressione lieve, moderata o severa).

Oltre il PHQ-9 ¢ stato utilizzato il GAD-7, un que-
stionario validato per l'identificazione e la misurazio-
ne dei sintomi d’ansia generalizzata.

Lo strumento si compone di sette domande re-
lative ai principali sintomi ansiosi, quali preoccupa-
zione eccessiva, irritabilita, tensione e difficolta di

rilassamento, riferiti alle ultime due settimane. Anche
il GAD-7 & autosomministrato, di semplice e rapida
compilazione, e consente di classificare la gravita
dell’ansia sulla base del punteggio ottenuto.

Nel campione complessivo, la maggior parte del-
le donne presenta sintomi depressivi minimi/assenti
(63,9%) mentre circa una donna su tre mostra livelli
di sofferenza psicologica variabile, distribuiti tra de-
pressione minore (circa 1 su 4: 24,7%), depressione
maggiore (8,4%) e depressione maggiore severa
(2,9%). Questo indica che, il disagio emotivo rappre-
senta una dimensione rilevante e meritevole di atten-
zione (Tabella 4a).

Tabella 4a. Depressione (Quest. PHQ-9)
Distribuzione per sintomatologia

Sintomatologia
Sintomi minimi

Depressione minore

Depressione maggiore,

Depressione maggiore severa

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Dal punto di vista anagrafico, si evidenziano delle
differenze interessanti, soprattutto relative alle don-
ne nelle fasce intermedie di eta: le donne over 70
presentano la quota piu elevata di sintomi minimali
(80,0%), livelli piu bassi di depressione maggiore e
assenza di depressione severa, mentre le fasce tra

" Analisi a cura di Simona Di Santo e Flaminia Franchini
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41 e 60 anni hanno percentuali piu alte di depressio-
ne maggiore (12,3% tra i 41-50 anni e 10,1% tra i 51
e i 60 anni).

La depressione severa appare relativamente piu
rappresentata nelle donne piu giovani (under 40:
6,5%) e tra le donne di 51-60 anni (5,1%). Questi
dati potrebbero riflettere il maggiore impatto psico-
logico della malattia e dei trattamenti nelle fasi meno
avanzate della vita, quando aspetti come il lavoro,
la famiglia, 'immagine del corpo, la fatigue risultano
particolarmente importanti (Tabella 4b).

Tabella 4b. Depressione (Quest. PHQ-9)
Distribuzione per sintomatologia ed eta

Sintomatologia

<=40 ‘ 41-50 ‘ 51-60 ‘ 61-70 ‘

Sintomi minimi 64,5% | 558% | 60,6%| 654% | 80,0%
Depressione minore 258% | 30,7% | 242%| 256%| 16,0%
Depressione maggiore 32%| 12,3%| 10,1% 6,7% 4,0%
SD:V'[’JfaSSi"”e maggiore 65%| 12%| 51%| 22% | 00%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Tabella 4c. Depressione (Quest. PHQ-9)
Distribuzione per sintomatologia e ripartizione geografica
Sintomatologia Nord-Ovest‘ Nord-Est ‘ Centro ‘ Sud e Isole

57,7%

Sintomi minimi 68,1% 56,8%

72,5%

Depressione minore 22,7% 18,5% 29,7% 28,1%
Depressione maggiore 5,9% 7,1% 9,8% 10,3%
Depressione maggiore 3.2% 1.9% 2.8% 4,9%

severa

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Per quanto riguarda la distribuzione geografica,
le Regioni del Centro e quelle del Sud e Isole mo-
strano quote piu alte di depressione: in particolare la
depressione maggiore moderata e severa raggiun-
ge il 15,1% a confronto con circa il 9% registrato nel
Nord.
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Questo dato potrebbe riflettere delle disparita
nella distribuzione dei servizi di assistenza e suppor-
to psicologico e di tipo socio-economico tra Nord e
Sud lItalia (Tabella 4c).

Per quanto riguarda le terapie si osserva una
maggiore prevalenza della sintomatologia depres-
siva nelle donne sottoposte a chemioterapia e or-
monoterapia. Le donne trattate con chemioterapia,
in particolare, hanno la percentuale piu alta di de-
pressione maggiore (18,8%), seguite dalle donne in
ormonoterapia (11,6%), mentre i casi di depressio-
ne severa tra le donne che si sottopongono a questi
trattamenti & rispettivamente del 4,2 € 4,7%, a fronte
di livelli di depressione maggiore nelle donne che o
sono sottoposte a radioterapia o che non effettuano
alcun trattamento, che si attestano intorno al 6%; si
riporta un 2,1% di depressione severa nelle non trat-
tate e assenza di depressione severa nelle radiotrat-
tate. Questi dati possono riflettere sia le conseguen-
ze degli effetti collaterali delle terapie, sia I'impatto
psicofisico stesso in termini di stanchezza e perdita
di autonomia dei trattamenti oncologici piu impegna-
tivi e invasivi (Tabella 4d).

Tabella 4d. Depressione (Quest. PHQ-9)
Distribuzione per sintomatologia e terapia

Chemio-
terapia

Ormono-

Nessuna .
terapia

Sintomatologia

Radio-
LGIEE]

Sintomi minimi 68,0% 61,1% 57,7% 50,0%

Depressione minore 23,7% 33,3% 26,0% 27,1%
Depressione maggiore 6,2% 5,6% 11,6% 18,8%
Depressione maggiore 2.1% 0,0% 4.7% 4.2%

severa

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Osservando il tempo intercorso dalla diagnosi, si
osserva che le donne che sono in terapia da oltre
5 anni hanno livelli inferiori di depressione minore
(22,6%), maggiore (27,1%) e severa (2,1%) rispetto
alle donne in terapia da meno di due anni (rispet-
tivamente 25,9%, 10,3% e 3,3%) e quelle tra i due
e i cinque anni (27,1%, 10,6%, e 4,0%). Questi dati
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suggeriscono un adattamento dello stato psicologi-
co associato alla malattia e una rielaborazione dell’e-
vento (Tabella 4e).

Tabella 4e. Depressione (Quest. PHQ-9) - Distribuzione per
sintomatologia e tempo dall’'ultimo intervento chirurgico

Sintomatologia L0 c." 2 Litles el 3 Oltre 5 anni
anni anni
Sintomi minimi 60,5% 58,2% 69,4%
Depressione minore 25,9% 27,1% 22,6%
Depressione maggiore, 10,3% 10,6% 5,9%
Depressione maggiore 3.3% 4,0% 2.1%
severa

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

| risultati del GAD-7 mostrano una diffusione si-
gnificativa della sintomatologia ansiosa. Solo il 20%
delle partecipanti presenta livelli di ansia minimi o
assenti, mentre quasi la meta del campione (47,9%)
riporta sintomi lievi.

Tabella 5a. Ansia (Quest. GAD 7)
Distribuzione per sintomatologia

Sintomatologia

Ansia minima o assente 20,0%

Ansia lieve 47,9%

Ansia moderata

Ansa severa

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Quote piu consistenti di disagio clinicamente ri-
levante emergono nelle categorie di ansia moderata
(21,2%) e severa (10,9%).

Complessivamente, oltre un terzo delle donne
manifesta quindi livelli di ansia moderati o elevati,
ossia si osserva una prevalenza analoga a quella
della depressione, indicando come I'esperienza on-
cologica possa avere un impatto emotivo persistente
anche dopo l'intervento chirurgico (Tabella 5a).
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L’analisi per eta evidenzia differenze interessanti;
le donne piu giovani sembrano maggiormente vul-
nerabili: sotto i 40 anni I'ansia severa raggiunge il
19,4%, percentuale che diminuisce progressiva-
mente con 'aumentare dell’eta fino al 6,4% nelle over
70. Anche nella fascia 41-50 anni si osservano livelli
elevati di ansia moderata (28,8%) e severa (16,0%).
Le donne anziane mostrano invece un quadro rela-
tivamente piu protettivo, con una maggiore presen-
za di sintomi minimi (29,6%) e livelli inferiori di an-
sia rilevante. Questo andamento suggerisce che le
pazienti piu giovani possano vivere la malattia come
maggiormente destabilizzante sul piano identitario,
relazionale e progettuale (Tabella 5b).

Tabella 5b. Ansia (Quest. GAD 7)
Distribuzione per sintomatologia ed eta

Sintomatologia ‘ <=40 ‘ 41-50 ‘ 51-60 ‘ 61-70 ‘

Ansia minima o assente 16,1%

9,2%

21,0% | 20,8%

29,6%

Ansia lieve 48,4% | 46,0% | 43,1% | 52,5% | 51,2%
Ansia moderata 16,1% | 28,8% | 23,1% | 19,1% | 12,8%
Ansa severa 19,4% | 16,0% | 12,8% 7,6% 6,4%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Dal punto di vista geografico, il Nord-Est appare
I'area con il profilo piu favorevole, caratterizzato da
una percentuale piu alta di sintomi minimi (24,4%)
e dalla piu bassa di ansia severa (7,4%). Al contra-
rio, nel Centro e nel Sud e Isole si registrano livelli
piu elevati di sintomatologia ansiosa clinicamente
significativa. In particolare, nel Sud e Isole I'ansia
moderata raggiunge il 27,6%, mentre I'ansia severa
interessa il 13% del campione. Anche il Centro pre-
senta valori elevati sia per I'ansia moderata (23,8%)
sia per quella severa (12%). Tali differenze potreb-
bero riflettere variabili socioeconomiche, accessibili-
ta ai servizi sanitari e disponibilita di reti di supporto
(Tabella 5¢).

Rispetto ai trattamenti, le pazienti sottoposte a
ormonoterapia e chemioterapia mostrano i livelli piu
elevati di ansia severa. In particolare, 'ormonotera-
pia si associa al 15,4% di ansia severa e al 26,9%
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di ansia moderata, mentre nelle donne trattate con
chemioterapia I'ansia severa raggiunge il 16,7%. Le
pazienti che non hanno effettuato trattamenti aggiun-
tivi riportano invece percentuali inferiori di ansia in-
tensa (8,6%).

Tabella 5¢. Ansia (Quest. GAD 7)
Distribuzione per sintomatologia e ripartizione geografica

Nord-Ovest‘ Nord-Est ‘ Centro ‘Sudelsole

Sintomatologia

Ansia minima o

21,1%
assente

24,4% 15,1% 20,5%

Ansia lieve 45,9% 52,8% 49,0% 38,9%
Ansia moderata 20,0% 15,4% 23,8% 27,6%
Ansa severa 13,0% 7,4% 12,0% 13,0%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Tabella 5d. Ansia (Quest. GAD 7)
Distribuzione per sintomatologia e terapia

Radio-
terapia

Chemio-
terapia

Ormono-

Nessuna .
terapia

Sintomatologia

A IIEN 215% | 167% |  182% |  125%
assente

Ansia lieve 50,6% 55,6% 40,4% 56,3%
Ansia moderata 19,4% 22,2% 26,0% 14,6%
Ansa severa 8,6% 5,6% 15,4% 16,7%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Questi dati suggeriscono che i trattamenti onco-
logici prolungati o maggiormente invasivi possano
contribuire a mantenere elevati i livelli di allerta emo-
tiva e preoccupazione (Tabella 5d).

Infine, considerando il tempo trascorso dall'inter-
vento, emerge un progressivo miglioramento psico-
logico nel lungo termine (Tabella 5e).

Tabella 5e. Ansia (Quest. GAD 7) - Distribuzione per sintomato-
logia e tempo dall’ultimo intervento chirurgico

Meno di 2
anni

Trai2eib
anni

Sintomatologia Oltre 5 anni

Ansia minima o assente 18,6% 17,9% 22,0%

Ansia lieve 45,5% 45,4% 50,7%
Ansia moderata 21,9% 22,3% 20,1%
Ansa severa 14,0% 14,3% 7,1%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Le donne operate da oltre 5 anni presentano in-
fatti la quota piu elevata di sintomi minimi (22,0%)
e la percentuale piu bassa di ansia severa (7,1%).
Nei primi cinque anni dopo I'intervento, invece, I'an-
sia severa rimane elevata (circa 14%), suggerendo
come il periodo successivo alla diagnosi e ai trat-
tamenti rappresenti una fase di particolare fragilita
emotiva.

Nel complesso, i risultati del GAD-7 indicano
che l'ansia rappresenta una componente psicolo-
gica molto frequente nelle donne operate al seno,
con livelli particolarmente elevati nelle pazienti piu
giovani, sottoposte a trattamenti oncologici e nei pri-
mi anni successivi alla malattia. | dati sottolineano
quindi I'importanza di integrare interventi di supporto
psicologico e monitoraggio dell’ansia all'interno dei
percorsi di follow-up oncologico.

Nel complesso, i risultati sono coerenti con la
letteratura psico-oncologica, che evidenzia una
maggiore prevalenza di ansia e depressione nel-
le donne con storia di tumore al seno rispetto alla
popolazione generale. Nelle pazienti oncologiche,
infatti, la letteratura riporta tassi di ansia e depres-
sione sensibilmente piu elevati (circa 20-40% e
15-30%) rispetto ai valori osservati nelle donne sane
(circa 5-10% e 5-7%), confermando il forte impat-
to psicologico della malattia e dei trattamenti?® [1,2].
In particolare, Lee et al. documentano che la de-
pressione e l'ansia aumentano durante il tratta-

2 Global prevalence and factors associated with preoperative depression in women undergoing breast surgery: a meta-analysis and

meta-regression (by Celest Su Yi Leo - 2024)

3 Short-term serial assessment of electronic patient-reported outcome for depression and anxiety in breast Cancer (by Jeeyeon Lee

- 2021)
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mento e diminuiscono al follow-up a 6 mesi, senza
tuttavia raggiungere differenze statisticamente si-
gnificative tra i quattro periodi (PHQ-9: p = 0.128;
GAD-7: p = 0.786) 1. Questo significa che i livelli
restano costantemente elevati rispetto ai valori nor-
mativi della popolazione generale in tutte le fasi.
Inoltre, i sintomi specifici piu problematici nelle pa-
zienti oncologiche sono la fatigue quotidiana (PHQ-
9 item Q4) come problema piu grave, al follow-up
6 mesi insonnia (PHQ-9 item Q3) mentre in modo
costante la preoccupazione eccessiva (GAD-7 item
Q3) con i punteggi piu alti durante tutto il percorso
terapeutico e di follow-up

Nel complesso, i dati delineano una popolazione
che, pur mostrando in molti casi una buona capa-
cita di adattamento, continua a sperimentare un
carico psicologico e fisico significativo anche dopo
I'intervento chirurgico. In particolare, I'ansia emer-
ge come la dimensione piu diffusa, mentre la qua-
lita della vita appare globalmente inferiore ai livelli
attesi nella popolazione generale. Questi risultati
sottolineano I'importanza di integrare nei percorsi
oncologici interventi multidisciplinari orientati non
solo alla cura della malattia, ma anche al monito-
raggio del benessere psicologico e della qualita

della vita nel lungo termine.

3.4. La vita di coppia e l'intimita ses-
suale

Nella survey si sono voluti approfondire anche
aspetti legati alla sfera affettiva e sessuale delle don-
ne operate per il carcinoma mammario.

Le risposte evidenziano che lo stress di coppia
aumenta in modo significativo (risposta maggiore o
uguale a tre nella scala 0-5) per circa il 52% delle
rispondenti; problemi significativi di intimita sessuale
sono riportati dal 67% delle rispondenti (Tabella 6a).

| dati indicano che la menopausa iatrogena € piu
frequentemente associata a problematiche relazio-
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nali e sessuali: interessa il 32,7% delle donne con
aumento dello stress di coppia e il 44,6% di quelle
con difficolta significative nell’intimita sessuale.

L’analisi per eta (Tabella 6b) segnala come i pro-
blemi siano maggiori nelle fasce di eta inferiori ai 50
anni (50/60%) di risposte maggiori o uguali a tre per
lo stress di coppia e 80% per i problemi di intimita
sessuale), ma rimane significativa anche dopo i 70
anni (valori superiori al 30%).

Tabella 6a. Impatto sulla sfera affettiva e sessuale
Distribuzione per livello di importanza (Min=0 — Max=5)

Problema

Aumento dello stress di

) 15,0%
coppia

16,4% 15,6%

Problemi di intimita 8.3%

9,2% 19,8%

sessuale

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Tabella 6b. Impatto sulla sfera affettiva e sessuale
Distribuzione per eta (risposte con livello di importanza 3-5)

Problema

Aumento dello stress di

coppia

Problemi di intimita
sessuale

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Anche per questa sfera le rispondenti del Cen-
tro appaiono piu colpite (in generale di oltre il 20%
rispetto alle altre ripartizioni), come si evince dalla
Tabella 6¢.

Tabella 6¢. Impatto sulla sfera affettiva e sessuale
Distribuzione per ripartizione geografica (risposte con livello
di importanza 3-5)

Problema Nord- | \ord-Est | Centro e
Ovest Isole
AT OB DTS 444% | 437% |  652% |  47.2%
di coppia
Problemi di intimita 61.3% 63,8% 78,3% 55,20
sessuale

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Come era presumibile attendersi, I'impatto (Ta-
bella 6d) tende a ridursi all’laumentare della distanza
dall’ultimo intervento chirurgico (il fenomeno € legato
anche all’aumento dell’eta).

Tabella 6d. Impatto sulla sfera affettiva e sessuale
Distribuzione per tempo dall’ultimo intervento chirurgico
(risposte con livello di importanza 3-5)

Da2ab

Problema 5L 'E" 2 h Oltre 5 anni
anni anni
Aumgnto dello stress di 55,20 55,0% 47.9%
coppia
Problemi di intimita sessuale 74,1% 75,9% 57,0%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Sulla sfera affettiva e sessuale, la terapia che im-
patta maggiormente, risulta la radioterapia, probabil-
mente per il senso di stanchezza che determina, per
la distanza da casa e per I'impegno quotidiano dei
trattamenti. Per lo stress di coppia (risposta maggio-
re o uguale a tre) segnalano problemi significativi il
70% delle rispondenti. Per problemi di intimita ses-
suale il 90%; la chemioterapia incide sulla sessualita
piu delllormonoterapia € le altre terapie (Tabella 6¢).

Tabella 6e. impatto sulla sfera affettiva e sessuale
Distribuzione per terapia (risposte con livello di importanza 3-5)

Chemio-
LGIEE]

Ormono-
terapia

Problema

Radio-

. Altro
terapia

AUEND GE] ST 700% |  548% | 545% | 57,7%
di coppia
Problemi di intimita 90,0% 73.6% 87.9% 78.8%
sessuale

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

L’impatto sulla sfera affettiva e sessuale é significati-
VO: come era lecito aspettarsi € maggiore nelle fasce
di eta piu giovani, ma rimane significativo, anche se
su livelli inferiori, anche nelle eta piu avanzate.

La radioterapia € l'opzione terapeutica che incide
maggiormente su questa sfera della vita delle pazien-
ti, ed in particolare su quella dell’intimita sessuale.
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3.5. Limpatto sulla sfera genitoriale

La survey ha approfondito anche I'impatto della
malattia sulla sfera genitoriale e familiare delle don-
ne operate per carcinoma mammario, analizzando
aspetti quali la paura di perdere il proprio ruolo all’in-
terno della famiglia, le preoccupazioni per il futuro
familiare e lo stress genitoriale.

Come evidenziato nella Tabella 7a, le preoccu-
pazioni per il futuro familiare rappresentano I'aspetto
piu critico: oltre il 72% delle rispondenti attribuisce
a questo problema un livello di importanza eleva-
to (punteggi 3-5 nella scala 0-5), e piu di un terzo
(36,3%) assegna il punteggio massimo. Anche lo
stress genitoriale emerge come un elemento parti-
colarmente rilevante, con il 68,7% delle donne che
riporta livelli medio-alti di impatto. Pit contenuta, ma
comunque significativa, risulta la paura di perdere |l
ruolo familiare, che registra livelli elevati di importan-
za per il 37,8% delle rispondenti.

Tabella 7a. impatto sulla sfera genitoriale
Distribuzione per livello di importanza (Min=0 — Max=>5)

Problema

Paura di perdere il ruolo

i 36,3%
familiare

13,7%

12,2% | 14,9%

8,4% | 14,5%

Preoccupazioni per il

0,
futuro familiare 7,3%

7,3% | 13,0% | 18,7% | 17,6% | 36,3%

10,7% | 9,5% | 11,1% | 19,5% | 19,8% | 29,4%

Stress genitoriale

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

L’analisi per eta (Tabella 7b) mostra come 'impat-
to sulla sfera genitoriale sia particolarmente marcato
nelle fasce di eta piu giovani e centrali della vita. Le
donne tra 41 e 60 anni riportano i livelli pit elevati di
preoccupazione per il futuro familiare (oltre il 94%) e
di stress genitoriale (circa '80%). La paura di perde-
re il proprio ruolo familiare prevale fra le donne sotto i
50 anni, presumibilmente quelle con figli ancora non
adulti, poi tende a ridursi progressivamente fino ad
annullarsi nelle rispondenti over 70.
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Tabella 7b. Impatto sulla sfera genitoriale
Distribuzione per eta (risposte con livello di importanza 3-5)

Problema <=40 ‘ 41-50 ‘ 51-60 ‘ 61-70 ‘ 70+
R 17 1 | 48.0% | 406% | 208% | 0,0%
familiare
Preoccupazioni per i 47.4% | 944% | 950% | 58,3% | 22,2%
futuro familiare
Stress genitoriale 68,4% | 79,2% | 78,2% | 50,0% | 22,2%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Dal punto di vista geografico (Tabella 7¢), le don-
ne residenti nel Centro, seguite da quelle che lo sono
nel Meridione riportano i livelli piu elevati di preoc-
cupazione, soprattutto in relazione alle preoccupa-
zioni per il futuro familiare e allo stress genitoriale. In
particolare, nel Centro Italia I'82,4% delle rispondenti
segnala elevate preoccupazioni per il futuro della fa-
miglia e il 78,2% riferisce importanti livelli di stress
genitoriale. Da notare che le residenti nel Sud e Iso-
le dichiara una minore importanza dell'impatto sulla
perdita del ruolo familiare.

Tabella 7c. Impatto sulla sfera genitoriale
Distr. per ripartizione (risposte con livello di importanza 3-5)

Nord-
Ovest

Sude

Centro
Isole

Nord-Est

Problema

PR G B e 304% | 300% | 429% |  350%
ruolo familiare

HIECHET RN 6] 69,7% |  586% |  824% |  70,0%
futuro familiare

Stress genitoriale 60,6% 52,9% 78,2% 75,0%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Anche il tempo trascorso dall’ultimo intervento
chirurgico sembra influenzare la percezione dell'im-
patto familiare (Tabella 7d). Le difficolta risultano piu
intense nei cinque anni successivi all'intervento, pe-
riodo in cui oltre il 74% delle donne riferisce preoc-
cupazioni significative per il futuro familiare e livelli
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elevati di stress genitoriale (74,6%). Tali percentuali
tendono a diminuire (rispettivamente di 16,5 p.p e di
22,5 p.p.) nelle donne operate da oltre cinque anni,
suggerendo un progressivo adattamento psicologi-
co e relazionale.

Tabella 7d. Impatto sulla sfera genitoriale
Distribuzione per tempo dall’ultimo intervento chirurgico
(risposte con livello di importanza 3-5)

Tra2e5

2 anni anni

Problema

Meno di Oltre 5 anni

Pau_rg di perdere il ruolo 36.8% 50,7% 26,0%
familiare
Prqucupazmnl per il futuro 78,1% 74.7% 61,6%
familiare
Stress genitoriale 74,6% 76,0% 52,1%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Per quanto riguarda le terapie effettuate (Tabella
7e), la chemioterapia sembra associata ai maggiori
livelli di impatto sulla sfera genitoriale. In particolare,
oltre I'85,0% delle donne sottoposte a chemioterapia
riferisce importanti preoccupazioni per il futuro fami-
liare, mentre il 75,0% segnala elevati livelli di stress
genitoriale. Percentuali ancora piu elevate si osser-
vano nel gruppo “Altro”: fra le donne sottoposte ad
altre terapie sono preoccupate per il futuro familiare
quasi il 92% delle rispondenti e soffrono di stress ge-
nitoriale I'83,3%).

Tabella 7e. Impatto sulla sfera genitoriale
Distribuzione per terapia (risposte con livello di importanza 3-5)

Chemio-

Radio- Ormono-
terapia

terapia terapia

Problema Altro

LA 167% | 433% |  450% |  50,0%
ruolo familiare
PIELEBIEAET BT 83,3% 71,2% 85,0% 91,7%
futuro familiare
Stress genitoriale 75,0% 69,2% 75,0% 83,3%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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anche alle dinamiche relazionali e genitoriali.

Il tumore al seno incide profondamente anche sulla dimensione familiare e genitoriale delle pazienti. Le
preoccupazioni per il futuro della famiglia e il timore di non riuscire a mantenere il proprio ruolo all’interno
del nucleo familiare rappresentano aspetti centrali dell’esperienza di malattia, soprattutto nelle donne pit
giovani e in quelle con maggiori responsabilita familiari. Questi risultati sottolineano I'importanza di integra-
re, nei percorsi di cura, interventi di supporto psicologico e familiare orientati non solo alla paziente, ma

3.6. | “progetti di vita”

La survey ha analizzato I'impatto della diagnosi di
carcinoma mammario sui “progetti di vita” delle don-
ne intervistate, valutando in che misura la malattia
abbia determinato cambiamenti nelle scelte perso-
nali, familiari e future.

Come evidenzia la Tabella 8a, solo un terzo del-
le rispondenti (35,9%) dichiara di non aver dovuto
adottare alcun cambiamento nei propri “progetti di
vita”. Il 18,4% riferisce cambiamenti lievi, il 24,0%
abbastanza rilevanti, il 12,4% molto rilevanti e il 9,3%
cambiamenti estremamente rilevanti. Nel comples-
s0, quindi, oltre il 50% delle donne evidenzia un im-
patto almeno moderato della diagnosi sulle proprie
progettualita.

Tabella 8a. L'impatto sui “progetti di vita”

Livello del cambiamento

Nessun cambiamento
Poco 18,4%

Abbastanza

24,0%

Molto

Moltissimo

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

L’analisi per eta (Tabella 8b) mostra una tendenza
alla riduzione dell'impatto con 'aumentare dell’eta.
Tra le donne under 40 e nella fascia 41-50 anni si
osservano percentuali elevate di cambiamenti dei
“progetti di vita”, con una quota di rispondenti che
dichiara livelli “abbastanza”, “molto” o “moltissimo”
vicina o superiore al 50%.
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Tabella 8b. L'impatto sui “progetti di vita
Distribuzione per eta

Livello del
cambiamento

<=40 | 41-50

Nessun cambiamento 19,4% | 28,2% | 335% | 37,1% | 54,4%
Poco 22,6% | 172% | 16,8% | 19,7% | 20,0%
Abbastanza 355% | 29,4% | 239% | 23,3% | 16,0%
Molto 129% | 11,7% | 13,0% | 13,8% 7,2%
Moltissimo 9,7% | 13,5% | 12,8% 6,2% 2,4%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Successivamente, I'impatto si riduce progressi-
vamente, fino a che, nella fascia over 70, il 54,4%
dichiara di non subire alcun cambiamento nelle pro-
prie progettualita.

Dal punto di vista geografico (Tabella 8c), le dif-
ferenze tra le ripartizioni risultano contenute, pur evi-
denziando una maggiore incidenza di cambiamenti
rilevanti nei “progetti di vita” nel Centro, in coerenza
con quanto registrato nelle altre aree di analisi.

Tabella 8c. Limpatto sui “progetti di vita.
Distribuzione per ripartizione

oottt ot | oo | a7
Nessun cambiamento 37,8% 40,3% 30,8% 40,0%
Poco 21,6% 18,8% 17,9% 15,1%
Abbastanza 15,7% 22,8% 27,2% 28,1%
Molto 11,9% 13,0% 13,7% 9,2%
Moltissimo 13,0% 7,1% 10,4% 7,6%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

La stratificazione delle risposte per tempo trascor-
so dall'ultimo intervento chirurgico (Tabella 8d), cor-
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relandosi questa dimensione con I'eta, conferma la
tendenza ad una riduzione progressiva dell'impatto.

Per quanto riguarda le terapie effettuate (Tabella
8e), si osservano differenze significative tra i diver-
si trattamenti. In particolare, la chemioterapia risulta
associata alla maggiore incidenza di cambiamenti
rilevanti nei “progetti di vita”, con il 22,9% delle ri-
spondenti che indica un impatto massimo e il 16,7%
“molto”, rilevante, con solo il 16,7% che dichiara as-
senza di cambiamenti.

[l minore impatto & associato all’ormonoterapia:
il 32,0% riferisce nessun cambiamento, il 15,7% lo
considera “poco” rilevante e il 26,6% “abbastanza”;
le quote di impatto elevato risultano pit contenute
(13,8% “molto” e 8,8% “moltissimo” rilevante).

Un ulteriore approfondimento & stato effettuato in-
dagando le specifiche tipologie di rinuncia nei “pro-
getti di vita”, ovvero quali ambiti (lavoro, relazioni
affettive, genitorialita e dimensione abitativa), siano
maggiormente impattati.

La Tabella 9a segnala che la mancata progres-
sione di carriera o rinuncia a incarichi lavorativi
(22,5%) € la progettualita piu impattata. Piu conte-
nute risultano le rinunce relative alla sfera familiare e
personale: il 7,2% dichiara di aver interrotto una rela-
zione sentimentale, il 6,7% di aver rinunciato ad ave-
re figli, (di queste donne il 65,7% si trovano o sono
state in menopausa iatrogena) il 4,0% all’acquisto di
una casa e il 3,3% alla formazione di una convivenza
0 matrimonio.

Va considerato che il (33,3%) segnala la presen-
za di “altri” ambiti di rinuncia.

Tabella 8d. L'impatto sui “progetti di vita”.
Distribuzione per tempo dall’ultimo intervento chirurgico

Oltre
5 anni

Livello del cambiamento | Mene di

anni

Tra2eb
2 anni

Nessun cambiamento 28,6% 38,1% 39,4%
Poco 16,6% 16,8% 20,3%
Abbastanza 28,9% 20,9% 22,6%
Molto 15,0% 11,7% 11,1%
Moltissimo 11,0% 12,5% 6,5%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Tabella 8e. Limpatto sui “progetti di vita”.
Distribuzione per terapia

Chemio-

cambiamento terapia

Livello del
terapia terapia

Radio- Ormono- Altro

Nessun cambiamento 27,8% 35,1% 16,7% 23,3%
Poco 11,1% 15,7% 20,8% 19,2%
Abbastanza 44,4% 26,6% 22,9% 26,0%
Molto 5,6% 13,8% 16,7% 13,7%
Moltissimo 11,1% 8,8% 22,9% 17,8%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Tabella 9a. L'impatto sui “progetti di vita.
Distribuzione per tipologia di rinuncia

Ha dovuto rinunciare all’acquisto
di una casa
accedere ad una progressione di
carriera/incarico lavorativo
Ha interrotto una relazione
sentimentale
Ha dovuto rinunciare/non ha
potuto/voluto iniziare una relazione
matrimoniale o di convivenza
Ha dovuto rinunciare ad avere dei
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[=]
(=%
©
=
=
[=]
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i
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4,0% 22,5% 7,2% 3,3% 6,7% 33,3%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Tabella 9b. L'impatto sui “progetti di vita”.
Distribuzione per tipologia di rinuncia ed eta

Tipologia di rinuncia <=40 ‘ 41-50 ‘ 51-60 ‘ 61-70 ‘ 70+

Ha dovuto rinunciare all’acqui-

0,
sto di una casa 16,1%

43% | 32% | 1,7% | 1,6%

Ha dovuto rinunciare/non

ha potuto accedere ad una
progressione di carriera/inca-
rico lavorativo

16,1% | 27,6% | 19,4% | 10,7% | 10,4%

Ha interrotto una relazione

: 16,1%
sentimentale

6,1% | 53% | 25% | 32%

Ha dovuto rinunciare/non
ha potuto/voluto iniziare una
relazione matrimoniale o di
convivenza

129% | 1,8% | 24% | 22% | 0,0%

:;t:iz\lliutor|nun0|areadavere 58.1% | 153% | 3.7% | 48% | 08%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Tabella 9c. L'impatto sui “progetti di vita.
Distribuzione per tipologia di rinuncia e ripartizione geografica

Tipologia di rinuncia Nord- | Nord- | oo to | Sude

polog Ovest Est Isole

Ha dovuto rinunciare/non ha

SO e AUTE i 2520 | 31.9% | 29.9% | 27.5%

gressione di carriera/incarico

lavorativo

Is-{:nlt?rt:;](igl(:e una relazione 9.9% 8.7% 11,0% 6.5%

Ha dovuto rinunciare/non

ha pqtuto/volu_to iniziare una 4,6% 3.9% 3.8% 5.8%

relazione matrimoniale o di

convivenza

If-ji(’:li (:i(;\lliuto rinunciare ad avere 11,9% 6.1% 7.2% 12.3%
42,4% 44.1% 43,0% 43,5%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Come era lecito aspettarsi I'analisi per eta (Ta-
bella 9b) evidenzia come le donne piu giovani (<40
anni) abbiano dovuto fare rinunce legate alla genito-
rialita (58,1%) e alla carriera lavorativa (16,1%), ed
anche all’ambito relazionale e abitativo (16,1%). Con
'aumentare dell’eta crescono le rinunce legate alle
dimensioni lavorative, che raggiungono un massimo
frai50 e i 60 anni.

Dal punto di vista geografico (Tabella 9c), le dif-
ferenze tra le ripartizioni non segnalano tendenze
identificabili; la rinuncia piu frequente, in tutte le aree
del Paese, riguarda la progressione di carriera o gli
incarichi lavorativi, con valori leggermente piu elevati
nel Nord-Est e nel Centro. La rinuncia ad avere figli si
“raddoppia” ne Sud e Isole rispetto al Nord-Est.

Rispetto al tempo trascorso dall’ultimo intervento
chirurgico (Tabella 9d) le quote di rinuncia riman-
gono abbastanza stabili; una maggiore incidenza in
ambito lavorativo si evince fra le donne operate da
2-5 anni.
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Tabella 9d. L'impatto sui “progetti di vita.
Distribuzione per tipologia di rinuncia e tempo da ultimo
intervento chirurgico

. L . Menodi2 | Da2a5 Oltre 5
Tipologia di rinuncia - : .
anni anni anni
Ha dovuto rinunciare all’acquisto di 4,8% 4,8% 5.7%
una casa
Ha dovuto rinunciare/non ha potuto
accedere ad una progressione di 24,0% 32,7% 30,8%
carriera/incarico lavorativo
:11 r|1r:21eier)rott0 una relazione senti- 8.4% 8.2% 10,8%
Ha dovuto rinunciare/non ha potuto/
voluto iniziare una relazione matrimo- 4,0% 4,3% 4,6%
niale o di convivenza
Ha dovuto rinunciare ad avere dei figli 8,4% 10,1% 8,0%
50,4% 39,9% 40,2%
Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
Tabella 9e. Limpatto sui “progetti di vita.
Distribuzione per tipologia di rinuncia e terapia
. Lo . Radio- | Ormono- | Chemio-
Tipologia di rinuncia . . . Altro
terapia | terapia | terapia
Ha dovuto rinunciare
o 0,0% 4,5% 7,4% 5,6%
all'acquisto di una casa
Ha dovuto rinunciare/non
ha potuto accedere ad una. - Ry P VR YR YR
progressione di carriera/
incarico lavorativo
Ha mterrotto una relazione 6.7% 6.5% 9.3% 5,6%
sentimentale
Ha dovuto rinunciare/non
ha potutq/voluto iniziare 0,0% 2.4% 5,6% 5,6%
una relazione matrimoniale
o di convivenza
Ha dovut_o rinunciare ad 13,3% 11,0% 7.4% 5,6%
avere dei figli
53,3% 47,3% 33,3% 56,3%

Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Infine, rispetto alla tipologia di terapia ricevuta
(Tabella 9e), si osserva che la chemioterapia € as-
sociata alla quota piu elevata di rinunce lavorative
(87,0%), ma ad una minore rinuncia ad avere fi-
gli, che invece & massima nel caso di radioterapia
(13,3%), seguita da vicino dall’lormonoterapia.

Si conferma che la diagnosi di tumore al seno im-
patta in modo rilevante sui “progetti di vita” di oltre
il 60% delle donne.

Le rinunce sono significative in diverse aree della
vita, con un impatto particolarmente rilevante sulla
sfera lavorativa e, nelle donne piu giovani, anche
su quella genitoriale. Tali risultati confermano la na-
tura multidimensionale dell'impatto della malattia,
che coinvolge non solo la salute fisica ma anche le
traiettorie biografiche e progettuali delle pazienti.

3.7. Lutilizzo dei social media

La survey ha analizzato anche come le donne uti-
lizzano i social media in relazione alla loro patologia
oncologica: in particolare valutando la frequenza e
I'intensita del loro utilizzo come strumento di infor-
mazione, supporto e/o condivisione dell’esperienza
di malattia.

Come riportato nella Tabella 10a, la maggioranza
delle rispondenti dichiara un utilizzo limitato o nul-
lo dei social media in relazione al tumore al seno: il
31,5% non li utilizza affatto e il 35,5% li utilizza poco.
Solo una quota minoritaria riferisce un utilizzo piu in-
tenso, con il 20,9% che |i utilizza abbastanza, il 7,5%
molto e il 4,6% moltissimo.

L’analisi per eta (Tabella 10b) evidenzia un chiaro
gradiente generazionale. Le donne piu giovani mo-
strano una maggiore propensione all’utilizzo dei so-
cial media per tematiche legate alla patologia: nelle
fasce under 50 si osservano percentuali piu elevate
nelle categorie “abbastanza”, “molto” e “moltissimo”,
mentre nelle fasce piu anziane aumenta progressi-
vamente la quota di rispondenti che non ne fa alcun
utilizzo, fino al 41,6% tra le over 70.
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Tabella 10a: Utilizzo dei social media*

Intensita

In nessun modo 31,5%

35,5%

Poco
Abbastanza
Molto

Moltissimo

* relativamente alla patologia
Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Tabella 10b. Utilizzo dei social media*.
Distribuzione per eta

Intensita

<=40 ‘ 41-50 ‘ 51-60 ‘ 61-70

In nessun modo 32,3% | 239% | 29,0% | 34,0% | 41,6%
Poco 22,6% | 30,7% | 37,0% | 37,4% | 352%
Abbastanza 22,6% | 252% | 22,6% | 17,7% | 19,2%
Molto 9,7% 10,4% 2% 7,9% 3.2%
Moltissimo 12,9% 9,8% 4,3% 3,1% 0,8%

* relativamente alla patologia
Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Dal punto di vista geografico (Tabella 10c), le dif-
ferenze risultano relativamente contenute, pur con
alcune variazioni: in particolare le donne residenti
nel Centro e nel Sud e Isole mostrano una maggiore
propensione all’utilizzo dei social media.

Tabella 10c. Utilizzo dei social media* Distribuzione per ripar-
tizione geografica

M g:;:; Nord-Est | Centro ?::I :

In nessun modo 30,3% 39,8% 26,1% 28,6%
Poco 36,2% 34,3% 38,1% 31,9%
Abbastanza 21,6% 17,3% 22,1% 24,3%
Molto 8,6% 4,3% 9,0% 9,2%
Moltissimo 3,2% 4,3% 4,8% 5,9%

* relativamente alla patologia
Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita
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Anche il tempo trascorso dall’ultimo intervento
chirurgico (Tabella 10d) influenza l'intensita di ricor-
so ai social media relativamente alla patologia. In ge-
nerale, si osserva una progressiva riduzione dell’'uso
piu attivo con 'aumentare del tempo dalla chirurgia.

Tra le donne operate da meno di due anni, il
26,9% dichiara di non utilizzare affatto i social media
a questo scopo, mentre il 35,9% li utilizza poco e |l
22,6% abbastanza. Le quote di utilizzo piu intenso
risultano comunque significative, con 1'8,0% che i
utilizza “molto” e il 6,6% “moltissimo”.

Nelle donne operate tra 2 e 5 anni si osserva una
situazione sostanzialmente simile: il 28,9% non li uti-
lizza, il 34,1% li utilizza poco e il 23,4% abbastanza.
L'utilizzo elevato si attesta al '13,2% (8,6% “molto” e
il 4,8% “moltissimo”).

Tra le donne operate da oltre 5 anni, aumenta in-
vece la quota di non utilizzo (35,8%) e si riduce I'u-
tilizzo intenso che riguarda il 9,6% delle rispondenti.

Tabella 10d. Utilizzo dei social media*
Distr. per tempo da ultimo intervento chirurgico

Tra2e5b

Intensita I\ge::ncili anni Oltre 5 anni
In nessun modo 26,9% 28,9% 35,8%
Poco 35,9% 34,1% 36,1%
Abbastanza 22,6% 23,4% 18,4%
Molto 8,0% 8,8% 6,5%
Moltissimo 6,6% 4,8% 3,1%

* relativamente alla patologia
Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Rispetto alla tipologia di terapia ricevuta (Tabella
10e), non si osservano differenze significative nel ri-
corso ai social media.

L’approfondimento fatto sui motivi di ricorso ai so-
cial media, fatto distinguendo tra ricerca di informa-
zioni sanitarie, il bisogno di supporto emotivo e psi-
cologico, € le esigenze organizzative (e altre finalita
pratiche) restituisce (Tabella 11a) che la motivazione
principale & la ricerca di informazioni sanitarie e cli-
niche (565,5%).

Va aggiunto che il 78,0% delle rispondenti ha di-

chiarato che le informazioni sanitarie/cliniche raccol-
te le ha verificate con il medico di riferimento.

Tabella 10e: Utilizzo dei social media*.
Distribuzione per terapia

Chemio-
terapia

Intensita

Radio- Ormono-
terapia terapia

In nessun modo 22,2% 27,6% 31,3% 31,5%
Paco 44,4% 34,8% 33,3% 26,0%
Abbastanza 16,7% 23,5% 25,0% 31,5%
Molto 11,1% 8,5% 4,2% 5,5%
Moltissimo 5,6% 5,6% 6,3% 5,5%

* relativamente alla patologia
Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Segue I'utilizzo per reperire informazioni burocra-
tiche e organizzative (19,9%) e per avere supporto
psicologico, auto-mutuo aiuto, nonché la ricerca di
condivisione di esperienze (16,4%). Piu raramente il
ricorso ai social media riguarda la ricerca di indica-
zioni sull'attivita fisica (8,6%) e il reperimento di aiuti
per esigenze pratiche contingenti, come trasporti 0
accompagnamenti (5,5%).

Tabella 11a. Motivo di utilizzo dei social media*

@
=
2
£
S

accompagnamenti, ecc.)

<
)
=
S
=
=
<
»
=
=
N
<
£
S
S
£
=
=
)
o

Per informazioni burocratiche
organizzative
Per supporto psicologico, auto
mutuo aiuto, condivisione di
esperienze
Per attivita fisiche
Per trovare aiuti a problemati:
che contingenti (spostamenti,

55,5% 19,9% 16,4% 8,6% 5,5%

* relativamente alla patologia
Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

L'analisi per eta (Tabella 11b) evidenzia come
con l'aumentare dell’eta cresca la quota di donne
che utilizza i social media per raccogliere informa-
zioni sanitarie e cliniche, che passa dal 48,6% nelle
donne under 40 fino al 65,3% nelle over 70.

Al contrario, il supporto psicologico e la condivi-
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sione di esperienze risultano piu frequenti tra le don-
ne piu giovani (20,0% fra le under 40 e 23,8% nella
fascia 41-50), per poi ridursi fino al 7,9% nelle over
70. La ricerca di informazioni burocratiche mostrano
valori relativamente stabili tra il 19% e il 23% nelle fa-
sce centrali, mentre scendono all'11,9% nelle donne
piu anziane.

Tabella 11b. Motivo di utilizzo dei social media*
Distribuzione per eta

Motivo

<=40 ‘ 41-50 ‘ 51-60 ‘ 61-70 ‘ 70+

INIEVAIRERNEGE NN 48,6% | 48,7% | 51,9% | 61,3% | 65,3%
Inform_a2|o_n| burocratiche 22.0% | 19.2% | 23.8% | 17.3% | 11.9%
organizzative

Supporto psicologico, auto

mutuo aiuto, condivisione di 20,0% | 23,8% | 16,3% | 14,1% | 7,9%
esperienze

Attivita fisiche 8,6% | 83% | 80%| 7,3% | 14,9%

* relativamente alla patologia
Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Tabella 11c. Motivo di utilizzo dei social media*
Distribuzione per ripartizione geografica

Motivo

Nord-

Nord-
Est

Ovest Centro

Informazioni sanitarie/cliniche

Informazioni burocratiche

B 17,1%
organizzative

18,9% | 22,0% 19,4%

Supporto psicologico, auto

mutuo aiuto, condivisione di 15,5% 16,7% 18,2% 12,9%
esperienze
Attivita fisiche 7,5% 8,7% 7,4% 11,4%

* relativamente alla patologia
Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Dal punto di vista geografico (Tabella 11c), i mo-
tivi di utilizzo dei social media risultano sostanzial-
mente omogenei.
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L'analisi stratificata per tempo trascorso dall’ul-
timo intervento chirurgico (Tabella 11d) conferma
che la ricerca di informazioni sanitarie rimane l'u-
so principale, con valori tra il 52,4% (2-5 anni) e |l
58,6% (>5 anni). La ricerca di supporto psicologico
e piu frequente nelle prime fasi del percorso di cura
(17,6% entro 2 anni e 19,9% tra 2 e 5 anni), per poi
ridursi al 12,8% per le donne operate da oltre 5 anni.
La ricerca di informazioni burocratiche risulta invece
indipendente dal tempo trascorso dall’intervento, ri-
manendo sostanzialmente stabile attorno al 19-20%.

Tabella 11d. Motivo di utilizzo dei social media*
Distribuzione per tempo da ultimo intervento chirurgico

. Menodi | Dai2ei5 Oltre 5
Motivo X i .
2 anni anni anni
Informazioni sanitarie/cliniche 53,7% 52,4% 58,6%
Informazioni burocratiche orga-
B 19,1% 19,9% 20,3%
nizzative
Slupporto p_quloglcq, auto mutuo 17.6% 19,9% 12,8%
aiuto, condivisione di esperienze
Attivita fisiche 9,6% 7,8% 8,3%

* relativamente alla patologia
Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Rispetto alla tipologia di terapia ricevuta (Tabella
11e), emergono differenze piu marcate. La ricerca di
informazioni sanitarie & particolarmente elevata tra le
donne sottoposte a radioterapia (61,9%) e fra quelle
che ricevono “altre” terapie (62,7 %); risulta piu bas-
sa tra le pazienti che hanno effettuato chemioterapia
(43,5%). La ricerca di supporto psicologico &, inve-
ce, piu frequente nel gruppo delle donne sottoposte
a chemioterapia (21,7%), seguito dall’'ormonoterapia
(15,7%) e dal gruppo “altro” (14,9%). La necessita
di raccogliere informazioni burocratiche risulta piu
frequente fra le donne sottoposte a radioterapia
(28,6%) e chemioterapia (23,9%). L'utilizzo per infor-
marsi sull'attivita fisica, infine, risulta marginale, ma
piu presente tra le pazienti che hanno effettuato che-
mioterapia (10,9%) e ormonoterapia (9,8%).
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Tabella 11e. Motivo di utilizzo dei social media*
Distribuzione per terapia

Radio-
terapia

Chemio-
terapia

. Ormono-
Motivo .
terapia
Informazioni sanitarie/
cliniche

Informazioni burocratiche
organizzative

Supporto psicologico, auto
mutuo aiuto, condivisione
di esperienze

Attivita fisiche

* relativamente alla patologia
Fonte: elaborazione survey ANDOS-C.R.E.A. Sanita

Nel complesso, i risultati evidenziano come i so-
cial media rappresentino uno strumento utilizzato
in modo significativo ma non ancora sistematico
dalle pazienti.

Si evidenzia, altresi, un impiego piu frequente nelle
donne piu giovani e nelle fasi piu precoci del per-
corso di malattia.

| social media vengono utilizzati prevalentemente
come strumento informativo, mentre le funzioni di
supporto psicologico e condivisione esperienziale,
pur significative, risultano secondarie e piu con-
centrate in specifici sottogruppi di pazienti.

3.8. La qualita della vita

La survey ha affrontato anche la valutazione della
qualita della vita delle pazienti correlata alla patolo-
gia (HRQoL), per fornire un quadro di sintesi dell'im-
patto della malattia sulla vita delle donne.

L’analisi & stata realizzata mediante I'utilizzo di
questionari validati, in particolate 'EQ-5D e I'SF 12.

L’EQ-5D e un questionario validato a livello inter-
nazionale per l'autosomministrazione, ed & attual-
mente considerato il “gold standard” per la valuta-
zione della HRQoL negli studi di Health Technology
Assessment (HTA). L’EQ-5D e tradotto in oltre 160
lingue ed & raccomandato da numerose agenzie re-
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golatorie, tra cui il National Institute for Health and
Care Excellence (NICE, 2013).

Negli ultimi anni, 'EQ-5D ha trovato ampia diffu-
sione anche in ltalia grazie alla sua capacita di de-
scrivere e misurare in modo sintetico gli stati di salute
in differenti condizioni cliniche (Scalone et al., 2013).
Lo strumento si caratterizza per semplicita, brevita e
facilita di compilazione, consentendo di ottenere una
misura generica e comparabile della HRQoL.

Per il presente studio & stata utilizzata la versio-
ne italiana validata dal Gruppo EuroQoL (Rabin &
De Charro, 2001). Il questionario si articola in due
sezioni: la prima comprende cinque dimensioni —
mobilita, cura della persona, attivita abituali, dolore
o fastidio, ansia o depressione — ciascuna valutata
su cinque livelli di gravita. Le risposte consentono,
attraverso un algoritmo standardizzato, di calcolare
un indice sintetico rappresentativo dello stato di sa-
lute complessivo.

La qualita della vita delle donne partecipanti alla
survey e risultata in media pari a 0,80 (valore in linea
con quello rilevato nella | Rapporto ANDOS-C.R.E.A.,
in cui risultava pari a 0,78): valore inferiore rispetto a
quello medio delle donne tra i 18 e i 74 anni di eta
nella popolazione generale, che risulta di 0,90 (Sca-
lone et al., 2015).

[l dato risulta in linea con quello del linfoma (van
Agthoven et al., 2001) e della prostata (Resnick et
al., 2013; NICE prostate cancer HTA; Procter et al.,
2015).

Non si evidenzia una correlazione tra la qualita
della vita e I'eta delle donne. Peraltro, I'assenza di
correlazione tra eta ed HRQoL nei pazienti oncolo-
gici, misurata tramite strumenti come I'EQ-5D, & un
risultato ampiamente documentato nella letteratura
internazionale. Diversi studi mostrano infatti che la
qualita della vita nei pazienti oncologici & influenzata
principalmente da fattori clinici (stadio di malattia, in-
tensita dei trattamenti, presenza di sintomi) e psico-
logici, mentre I'eta anagrafica ha un ruolo limitato nei
modelli esplicativi multivariati. Ad esempio, Pickard
et al. evidenziano come i valori di utility EQ-5D nei
pazienti oncologici varino ampiamente (circa 0,60—
0,90) senza una relazione lineare stabile con l'eta,
ma con forti associazioni con il burden clinico e sin-
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tomatologico (Pickard AS et al., 2016). Analogamen-
te, Grutters et al. mostrano nel tumore del polmone
che le differenze di qualita della vita sono maggior-
mente spiegate dalla severita della malattia e dalla
funzionalita fisica piuttosto che dall’eta (Grutters JPC
et al., 2009).

Ulteriori evidenze provengono da studi su tumori
solidi e da revisioni sistematiche delle health state
utility values, che confermano come la variabilita
dell’lEQ-5D sia principalmente guidata da condizio-
ni cliniche e psicologiche, con contributo margina-
le dell’'eta (Ness RM et al., 2010; Brazier JE et al.,
2019). In sintesi, la mancata associazione tra eta
ed HRQoL nei pazienti oncologici non & un risultato
anomalo, ma riflesso della natura multidimensionale
della qualita della vita e della prevalenza di fattori
clinico-terapeutici rispetto a quelli anagrafici.

Passando al SF-12 (Short Form Health Survey-12),
si tratta di uno strumento sintetico per la misurazione
della qualita della vita correlata alla salute (HRQoL),
derivato dal piu ampio SF-36.

[l questionario SF-12 & ampiamente utilizzato per
la valutazione della HRQoL, avendo tra i suoi princi-
pali punti di forza la brevita e la facilita di sommini-
strazione, che lo rendono particolarmente adatto a
studi osservazionali e indagini su larga scala (Littell
et al., 1996).

Tra I'altro, consente di descrivere le condizioni dei
pazienti attraverso due indici sintetici derivati da 12
item. Nello specifico, permette di separare gli aspetti

della qualita della vita legati alla componente fisica,
misurati dal Physical Component Summary (PCS), e
quelli legati alla componente mentale, misurati dal
Mental Component Summary (MCS).

Il PCS Indica lo stato di salute fisica tenendo
conto di aspetti quali la capacita di svolgere attivita
quotidiane, il dolore fisico e le limitazioni dovute a
problemi fisici, mentre il MCS indica lo stato di salute
mentale tenendo conto di aspetti quali il benessere
psicologico, il livello di stress o ansia oltre che I'umo-
re e lo stato emotivo

| punteggi sono standardizzati con media pari a
50 (>50 = stato di salute migliore della media; <50 =
stato di salute sotto la media).

Nel caso delle donne rispondenti alla survey il va-
lore della PCS ¢ pari a 42,3 e quello MCS pari a 43,6.

Tali valori, pertanto, ci mostrano uno stato di sa-
lute fisica e mentale percepito come inferiore alla
media, con un impatto maggiore della componente
fisica.

Gli indici di qualita della vita dello SF-12 confer-
mano, quindi, un funzionamento complessivamente
ridotto rispetto ai valori normativi della popolazione
generale.

[l PCS suggerisce la presenza di limitazioni fun-
zionali, affaticamento o sintomi fisici persistenti legati
alla malattia e ai trattamenti. Analogamente, il MCS
indica una riduzione anche della componente men-
tale ed emotiva del benessere, coerente con i livelli
di ansia e depressione rilevati.

L’indagine svolta sulla dimensione della qualita di vita correlata alla malattia percepita dalle donne confer-
ma il forte impatto del carcinoma mammario sulla quotidianita delle pazienti.

L'impatto & confermato sia dai confronti effettuabili con la qualita della vita sperimentata in altre patologie
oncologiche, sia osservando come sia I'effetto tanto di limitazioni funzionali, quanto di componenti mentali

ed emotive del benessere.
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Allegato 1: La survey

Centro per la Ricerca Economica Applicata in Sanita

Blocco di domande predefinito

L’ANDOS Nazionale, sulla base dei dati della survey 2024 realizzata con CREA Sanita e del report “Effetti collaterali del
cancro della mammella”, ha deciso di approfondire il tema della qualita della vita nelle donne con carcinoma mammario
attraverso un nuovo questionario. La precedente indagine ha evidenziato che le donne dei Comitati ANDOS riportano
una qualita della vita inferiore rispetto sia alla popolazione femminile generale sia a chi € affetto da altre patologie
rilevanti. Essendo il miglioramento della qualita della vita delle donne uno dei nostri obiettivi primari non possiamo
trascurare il dato emerso proprio nelle nostre associate. Essendo questo nuovo questionario, costruito insieme a
psicologi ricercatori, tutto dedicato a questo problema, la sua analisi ci consentira di mettere in atto azioni correttive per
migliorare la nostra capacita di risposta e dell'offerta di servizi a supporto.

La compilazione del questionario richiede circa 20 minuti. Si consiglia di compilare il questionario senza interruzioni,
ma qualora si volesse interrompere, per riprendere la compilazione si potra utilizzare lo stesso link. Per qualsiasi
dubbio o chiarimento o per problemi tecnici, puo scrivere a segreteria@creasanita.it.

Si precisa che i dati raccolti nel presente questionario possono essere utilizzati esclusivamente per gli obiettivi
comunicati e verranno elaborati in forma anonima; cio significa che il solo dato statistico verra diffuso in forma
aggregata, in modo tale da tutelare la privacy e la riservatezza dei soggetti che hanno fornito le informazioni. C.R.E.A.
Sanita garantisce che i dati forniti non verranno divulgati a soggetti terzi e non saranno trattati per finalita differenti da
quelle statistiche. Per garantire la tutela e la riservatezza dei dati trattati, C.R.E.A. Sanita, attraverso i propri incaricati
del trattamento, assicura il rispetto di tutte le procedure di sicurezza informatica e di archiviazione dei dati, cosi come
previsto dalla normativa vigente. Grazie per la partecipazione

1. Qual e la sua Regione di residenza?

2. Qual e la sua eta in anni compiuti (per favore indichi un numero composto da due caratteri numerici):

3. Quante volte e stata operata alla mammella?
Inserire un numero senza decimali

4. Quanto tempo é trascorso dall'ultimo intervento al seno?

O Meno di 2 anni
O Trai2ei5anni
QO oltre 5 anni
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5. Qual ¢ il suo titolo di studio?

Q Laurea magistrale o post-laurea

QO Laurea triennale

QO Diploma scuola secondaria superiore
QO Diploma 2-3 anni

QO Licenza media

QO Licenza elementare

QO Nessun titolo di studio

6. Qual ¢ la sua condizione familiare?

Coniugata
Divorziata
Separata
Vedova
Convivente

Single

OO0O0O0O0O0O0

Altro

6.1 Se ha selezionato "Altro", specificare:

7. Ha figli minori?

O si
O No

8. Qual e la sua condizione professionale?

Occupata dipendente
Occupata libera professionista
In cerca di prima occupazione
Disoccupata

Pensionata

Inabile al lavoro

Studentessa

Casalinga

Altro

OO0OO0O0O0OO0O00O0
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8.1 Se ha selezionato "Altro", specificare:

9. Si trova in trattamento in questo momento?

QO si
O No

10. Quale trattamento sta ricevendo in questo momento?

Radioterapia
Chemioterapia

Ormonoterapia

OO0O0O

Altro

10.1 Se ha selezionato "Altro", specificare:

11. Si trova in menopausa iatrogena (indotta dalle terapie)?

QO si
O No

12. Se ha o ha avuto un’occupazione, o € o € stata nel corso di un’attivita di formazione, si &€ mai trovata per motivi
legati al tumore alla mammella nella condizione di dover:

QO Abbandonare il lavoro o la formazione
O Cambiare lavoro, mansione o settore di attivita
O Ridurre il numero di ore dedicate al lavoro o alla formazione

O Nessuna delle precedenti

13. Per quale motivo?
E possibile selezionare piu di una risposta

O Per senso di inadeguatezza e paura di non essere pitl in grado di lavorare

Per difficolta di tipo fisico (es.: lavoro troppo pesante, orari non sostenibili, ecc.)
Per difficolta di concentrazione o altre difficolta cognitive

Per perdita di interesse

Per difficolta relazionali con i colleghi o superiori

Per imposizione del datore di lavoro

O0000oao

Per difficolta di conciliare le terapie con il lavoro/formazione
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O Per altre difficolta legate agli effetti collaterali delle terapie

O Per motivi familiari

3 Altro

13.1 Se ha selezionato "Altro", specificare:

14. Rispetto alla sua condizione di vita precedente, quanto ha percepito le seguenti difficolta dopo la diagnosi di tumore
al seno e in conseguenza di essa? Risponda sotto il numero corrispondente della scala da 0 a 5, dove 0 = per nulla e 5
= completamente

0 1 2 3 4 5
Solitudine / isolamento
sociale o o o O O O
Sensazione di essere
inascoltata o incompresa O O o O O o
Indebolimento/allentamento
delle relazioni affettive e O O O O O O
sociali
Minore desiderio o
interesse per le relazioni O O O O O O
con gli altri
Sensazione di essere
giudicata o discriminata O O O O O o
Vergogna per i cambiamenti
del corpo causati dalla
malattia o dai trattamenti
(es. cicatrici, perdita del @) @) O O O (@)
seno, perdita capelli,
vampate di calore,
sudorazione, etc.)
Minore autostima O O O O O @)
Timore del giudizio altrui O O O O O O
Incertezza per il futuro
lavorativo/economico o o o O O o
Paura dei trattamenti e dei
loro effetti collaterali O O o O O o
Paura di non guarire o di
avere ricadute O O o O O o
Difficolta a non pensare alla
malattia O O o O O o
Necessita di continue
rassicurazioni o richiesta di 'e) 'e) [e) O e} o

visite e pareri da parte di
piu specialisti

Paura di restare sola o di

essere privata/o dei propri @) @) @) @) O (@)
affetti (es. figli, amici)
Paura di perdere il proprio
ruolo sociale o O o O O o
Paura di non essere piu O O O O O O

all'altezza delle aspettative
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0 1 2 3 4 5
altrui
Paura della morte O @) @) @) @) @)
Preoccupazioni sul futuro
dei propri familiari (es. figli, O O O O O @)
compagni, genitori, etc.)
Umore depresso @) @) @) O O O
Diminuzione della
motivazione O O O O O o
Sensazione di aver deluso
gli altri o o o O O o
Alterazioni del sonno O @) @) @) @) @)
Alterazioni
dell’alimentazione O O O O O o
Disturbi di memoria e
concentrazione o O o O O o
Affaticamento @) @) @) O @) @)

15. Se € in coppia:
Risponda sotto il numero corrispondente della scala da 0 a 5, dove 0 = per nulla e 5 = completamente

0 1 2 3 4 5
Aumento dello stress di
At O o) o} o) o) o)
Problemi di intimita
sessuale O O O O O O

16. Se fa parte di un nucleo familiare con figli:
Risponda sotto il numero corrispondente della scala da 0 a 5, dove 0 = per nulla e 5 = completamente

0 1 2 3 4 5
Paura di perdere il ruolo o) '9) o) 'e) ®) @)
familiare
Preoccupazioni per il futuro
familiare O O O O o O
Stress genitoriale @) O O (@) O O

17. Durante le ultime due settimane, per quanti giorni:

Piu della meta dei

Mai Alcuni giorni giorni Tutti i giorni o quasi
Ha provato poco interesse
o piacere nel fare le cose? o o o o
Si e sentita giu di morale, O o) O o)

depressa, senza speranze?

Ha avuto problemi

nell'addormentarsi, o nel O o) 0 e}

rimanere addormentata, o
ha dormito troppo?
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Si é sentita stanca o priva
di energie?

Ha avuto poco appetito
oppure ha mangiato
troppo?

Si é sentita arrabbiata con
se stessa, o un fallimento, o
un danno per sé e la sua
famiglia?

Ha avuto difficolta a
concentrarsi su qualcosa,
ad esempio a leggere il
giornale o guardare la tv?

| suoi movimenti o il suo
linguaggio erano talmente
lenti tanto che anche gli altri
se ne sono accorti, oppure
e stata talmente irrequieta e
instancabile da muoversi
molto piu del solito?

Ha pensato che sarebbe
stato meglio essere morta,
o di farsi del male in
qualche modo?

18. Durante le ultime due settimane, per quanti giorni € stato presente ciascuno di questi problemi:

Sentirsi nervosa, ansiosa o
tesa

Non riuscire a smettere di
preoccuparsi o a tenere
sotto controllo le
preoccupazioni

Preoccuparsi troppo per
varie cose

Avere difficolta a rilassarsi

Essere talmente irrequieta
da far fatica a stare seduta
o ferma

Infastidirsi o irritarsi
facilmente

Avere paura che possa
succedere qualcosa di
terribile

Mai

Mai

O

O O O OO

Alcuni giorni

O

O

Alcuni giorni

O

@)

O O O OO

Piu della meta dei
giorni

O

O

Piu della meta dei
giorni

@)

O

O O O OO

19. La diagnosi di tumore al seno ha determinato cambiamenti nei suoi progetti di vita?

O Nessun cambiamento
O In nessun modo
O Poco

QO Abbastanza

42

Tutti i giorni o quasi

O

O
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O Molto
O Moltissimo

20. Per quali ragioni?
E possibile selezionare piu di una risposta

Ha dovuto rinunciare all’acquisto di una casa

Ha dovuto rinunciare/non ha potuto accedere ad una progressione di carriera/incarico lavorativo
Ha interrotto una relazione sentimentale

Ha dovuto rinunciare/non ha potuto/voluto iniziare una relazione matrimoniale o di convivenza
Ha dovuto rinunciare ad avere dei figli

Altro

Ooo000ao

20.1 Se ha selezionato "Altro", specificare:

21. Come la malattia ha influito sulla decisione di avere o meno figli?

In nessun modo
Poco
Abbastanza
Molto

Moltissimo

©O00O0O

21.1 Per quale motivo? (Se ha deciso di non avere figli)

Comunicazione di diagnosi della patologia oncologica
Invasivita/condizionamento delle terapie
Paura che la gravidanza determini ripresa della malattia

Non sentirsi in grado come donna

O00O0O

Altro

21.1.1 Se ha selezionato "Altro", specificare:

21.2 Per quale motivo? (Se ha deciso di avere figli)

QO Desiderio che la malattia sia una parentesi da chiudere
O Desiderio di accondiscendere alla sollecitazione del partner

O Desiderio di accondiscendere alla aspettativa della famiglia di origine
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QO Desiderio di sentirsi completa come donna

QO Altro

21.2.1 Se ha selezionato "Altro", specificare:

22. Dalla comunicazione della diagnosi, quanto hai utilizzato il web come fonte di informazione?

QO In nessun modo

O Poco

O Abbastanza
O Molto
O Moltissimo

23. Da quali siti ha ottenuto le informazioni che cercava?

Q sitiistituzionali (Ministero della Salute, INPS, Istituto Superiore di Sanita, AGENAS, sito della regione di residenza,
sito dell’azienda sanitaria di residenza, ecc.)

QO siti di associazioni specifiche
QO siti generalisti

O Altro

23.1 Se ha selezionato "Altro", specificare:

24. Ha verificato le informazioni sanitarie/cliniche con il tuo medico di riferimento e/o con CAF, professionisti, etc.?

Si

OO

No

25. Dalla comunicazione della diagnosi, quanto ha utilizzato i social media relativamente alla patologia?

In nessun modo
Poco
Abbastanza

Molto

00000

Moltissimo

26. Per quali scopi?
E possibile selezionare piu di una risposta
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Per informazioni sanitarie/cliniche
Per informazioni burocratiche organizzative
Per supporto psicologico, auto mutuo aiuto, condivisione di esperienze

Per attivita fisiche

00000

Per trovare aiuti a problematiche contingenti (spostamenti, accompagnamenti, ecc.)

27. Ha verificato le informazioni sanitarie/cliniche con il tuo medico di riferimento?

Si
No

O O

QUESTIONARIO SF 12
ISTRUZIONI: Tale questionario intende valutare cosa Lei pensa della Sua salute. Le informazioni raccolte
permetteranno di essere sempre aggiornati su come si sente e su come riesce a svolgere le Sue attivita consuete.
Risponda a ciascuna domanda del questionario indicando la Sua risposta come mostrato di volta in volta. Se non si
sente certa della risposta, effettui la scelta che comunque Le sembra migliore.

1. In genere, direbbe che la Sua salute e:

Eccellente
Molto buona
Buona

Passabilie

000O0O0

Scadente

2. Le seguenti domande riguardano alcune attivita che potrebbe svolgere nel corso di una qualsiasi giornata. La Sua
salute La limita attualmente nello svolgimento di queste attivita?

Si, mi limita parecchio Si, mi limita parzialmente ~ No, non mi limita per nulla

Attivita di moderato

impegno fisico, come
spostare un tavolo, usare @) O O
I'aspirapolvere, giocare a

bocce o fare un giro

Salire qualche piano di
scale o O O

3. Nelle ultime 4 settimane, ha riscontrato i seguenti problemi sul lavoro o nelle altre attivita quotidiane, a causa della
Sua salute fisica?

Si No

Ha reso meno di quanto
avrebbe voluto o o

Ha dovuto limitare alcuni
tipi di lavoro o di altre (@) O

attivita
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4. Nelle ultime 4 settimane, ha riscontrato i seguenti problemi sul lavoro o nelle altre attivita quotidiane, a causa del
Suo stato emotivo (quale il sentirsi depresso o ansioso)?

Si No

Ha reso meno di quanto '9)
avrebbe voluto

Ha avuto un calo di
concentrazione sul lavoro o O
in altre attivita

5. Nelle ultime 4 settimane, in che misura il dolore I'ha ostacolata nel lavoro che svolge abitualmente (sia in casa sia
fuori casa)?

Per nulla
Molto poco
un po'
Molto

Moltissimo

OO0O0O0O0

6. Le seguenti domande si riferiscono a come si & sentita nelle ultime 4 settimane. Risponda a ciascuna domanda
scegliendo la risposta che piu si avvicina al Suo caso. Per quanto tempo nelle ultime 4 settimane si € sentita...

Quasi Una parte
Sempre sempre Molto tempo  del tempo Quasi mai Mai
Calma e serena @) O O @) O O
Pieno di energia O O O (@) O O
Scoraggiata e triste @) O O (@) O O

7. Nelle ultime 4 settimane, per quanto tempo la Sua salute fisica o il Suo stato emotivo hanno interferito nelle Sue
attivita sociali, in famiglia, con gli amici?

Sempre

Quasi sempre

Molto tempo

Una parte del tempo

Quasi mai

OO0O000O0

Mai

Indichi quale delle seguenti affermazioni descrive meglio il suo stato di salute oggi

1. Capacita di movimento

QO Non ho difficolta nel camminare
QO Ho lievi difficolta nel camminare

O Ho moderate difficolta nel camminare
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O Ho gravi difficolta nel camminare

O Non sono in grado di camminare

2. Cura della persona

Non ho difficolta nel lavarmi o vestirmi
Ho lievi difficolta nel lavarmi o vestirmi
Ho moderate difficolta nel lavarmi o vestirmi

Ho gravi difficolta nel lavarmi o vestirmi

OO0O0O0O0

Non sono in grado di lavarmi o vestirmi

3. Attivita abituali (es. lavoro, studio, lavori domestici, attivita familiari o di svago)

O Non ho difficolta nello svolgimento delle attivita abituali

QO Ho lievi difficolta nello svolgimento delle attivita abituali

QO Ho moderate difficolta nello svolgimento delle attivita abituali
QO Ho gravi difficolta nello svolgimento delle attivita abituali

(O Non sono in grado di svolgere le mie attivita abituali

4. Dolore o fastidio

Non provo alcun dolore o fastidio
Provo lieve dolore o fastidio
Provo moderato dolore o fastidio

Provo grave dolore o fastidio

O0O0O0O0

Provo estremo dolore o fastidio

5. Ansia o depressione

Non sono ansiosa o depressa
Sono lievemente ansiosa o depressa
Sono moderatamente ansiosa o depressa

Sono gravemente ansiosa o depressa

O0O0O0O0

Sono estremamente ansiosa o depressa

C.R.E.A. Sanita - Centro per la Ricerca Economica Applicata in Sanita S.r.l.

Sede legale: Piazza A. Mancini, 4 — int.G11 - 00196 Roma - Italia - Telefono: +39.06.4550.3020 Fax: +39.06.233.245.536
www.creasanita.it — e-mail: segreteria@creasanita.it — amministrazione@creasanita.it PEC: crea2013@legalmail.it
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Allegato 2: Presentazione del’ANDOS

Vision e mission

[l tumore al seno non & una “semplice” malattia
ma qualcosa di molto complesso che supera la sfera
sanitaria e coinvolge la sfera fisica, psicologica, ses-
suale, economica e sociale. Una ferita non solo del
corpo, ma anche dell'identita femminile, che richiede
un supporto e un approccio specifici.

Qualsiasi tipo di intervento, anche quello este-
ticamente piu accettabile, determina, insieme alle
terapie, un cambiamento radicale nella vita di ogni
persona.

La comunicazione di diagnosi e l'iter terapeutico/
diagnostico successivi rappresentano, anche quan-
do portano alla guarigione, I'accettazione di qualco-
sa che, pur se necessario, € vissuto come imposto.

| bisogni delle donne in trattamento sono molto
complessi e vanno dal bisogno di informazioni sulla
patologia e la terapia, per decidere insieme ai medi-
ci quale sia il trattamento piu opportuno, al supporto
psicologico, sociale e lavorativo e alla riabilitazione
intesa come movimento €, se necessario, linfodre-
naggio. L’Associazione opera in ltalia attraverso 52
Comitati locali, che hanno la caratteristica di essere
composti da donne operate e professionisti sanitari
(medici, fisioterapisti, psicologi) e non sanitari (inse-
gnanti di yoga e altre discipline sportive, avvocati,
fiscalisti). Tutti i Comitati sono impegnati ad aiutare
e supportare le donne e lavorano relazionandosi con
le istituzioni locali e altre primarie associazioni attive
sui territori.

Le attivita di ANDOS

La lotta contro il tumore al seno richiede un ap-
proccio multidisciplinare e integrato, ed € proprio in
questa direzione che '’'ANDOS si muove attraverso i
suoi principali ambiti di intervento:

1. Supporto psicologico e riabilitativo: I'Asso-
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. Formazione dei volontari:

ciazione offre alle donne operate percorsi di
riabilitazione fisica/motoria e psicologica, fa-
vorendo un recupero completo e sostenibile.
| nostri servizi includono terapie riabilitative,
gruppi di ascolto e programmi di supporto
psicologico, erogati gratuitamente attraverso i
nostri comitati sul territorio nazionale.

. Sensibilizzazione e prevenzione: promuovere

una cultura della prevenzione € uno dei pilastri
del nostro operato. Organizziamo regolarmen-
te campagne informative sullo screening, con
'obiettivo di aumentare la consapevolezza e
favorire diagnosi precoci, migliorando cosi le
prospettive di cura.

. Formazione del personale sanitario: TANDOS

investe nella formazione continua di medici e
fisioterapisti, affinché possano offrire un’assi-
stenza sempre piu efficace e aggiornata alle
ultime scoperte scientifiche.

'ANDOS investe
nella formazione continua dei propri volontari
per una presa in carico sempre piu consape-
vole e aggiornata (Convenzione con la Facolta
di Medicina e Psicologia dell’Universita degli
Studi Sapienza di Roma).

. Ricerca scientifica: TANDOS collabora attiva-

mente con enti e istituti di ricerca nazionali e
internazionali in progetti di ricerca volti a mi-
gliorare la comprensione del tumore al seno
e a sviluppare trattamenti sempre piu mirati e
meno invasivi.

. Tutela dei diritti delle donne operate anche in

ambito lavorativo e previdenziale: I'Associa-
zione si impegna affinché tutte le donne pos-
sano accedere a cure di qualita e promuove
iniziative legislative che favoriscano l'inclusio-
ne delle loro esigenze all'interno delle politiche
sanitarie. Tutte le informazioni utili sulle attivita
sono reperibili dal sito:

www.andosnazionale.it
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Allegato 3: Presentazione di C.R.E.A. Sanita

Vision e mission

L’approccio diricerca di C.R.E.A. Sanita si carat-
terizza per un rigoroso utilizzo di analisi quantitative
ed il coinvolgimento di tutti gli stakeholder del siste-
ma sanitario.

La complessita e la natura multidimensionale dei
sistemi sanitari, nonché il forte contenuto etico che
caratterizza le politiche sanitarie, richiedono infatti
un approccio olistico, fortemente radicato nelle evi-
denze scientifiche.

C.R.E.A. Sanita si propone, quindi, di rappresen-
tare un riferimento, a livello nazionale ed internazio-
nale, per la ricerca e la consulenza sulle tematiche
che attengono alle politiche sanitarie, sia sul versan-
te assistenziale, sia tecnologico che economico-in-
dustriale.

Aree di competenza

Supporto a Regioni e Agenzie regolatorie na-
zionali e locali: analisi e valutazione delle poli-
tiche sanitarie

Consulenza direzionale: pianificazione strate-
gica e gestione delle Aziende sanitarie pubbli-
che e private; supporto scientifico per analisi
e implementazione di PDTA e processi orga-
nizzativi; supporto alla valutazione delle Per-
formance

Farmacoeconomia e HTA: valutazioni econo-
miche e organizzative dei progetti e delle tec-
nologie sanitarie

Formazione e Master: corsi di specializzazione
su temi di economia e management in ambito
sanitario, HTA e valutazione dei farmaci e dei
medical devices. Il Master si propone di fornire
e aggiornare le competenze teorico-pratiche
utili alla direzione dei servizi sanitari, in ambi-
to sia pubblico che privato. La partecipazione
permette di acquisire I'attestato manageriale

rilasciato dalla Regione Lazio ai dirigenti sani-
tari di UOC del SSN
Modellistica e sviluppo di sistemi informativi:
supporto per studi clinici, epidemiologici, eco-
nomici e organizzativi.
Progetti continuativi

e Rapporto Sanita
Dal 20083 diffonde le attivita svolte dnel Cen-
tro nel campo dell’economia, della politica e
del management sanitario, fornendo elementi
di valutazione sulle Performance del sistema
sanitario e sulle sue prospettive future; viene
pubblicato annualmente un volume cartaceo
e on-line, consultabile anche on line in italiano
e inglese (www.creasanita.it/rapporto)
Le Performance Regionali
Dal 2013 sviluppa una metodologia parteci-
pata atta a produrre una valutazione annuale
delle Performance Regionali, rappresentative
del livello di tutela della salute, mediando il
valore che i differenti stakeholder del sistema
attribuiscono ai diversi indicatori di risultato;
viene prodotto annualmente, e reso disponibi-
le, anche on-line, un Report dello studio (www.
creasanita.it/performance)
Master in Economia e Management della Sani-
ta
Master universitario di Il livello promosso dal
DEF (Dipartimento di Economia e Finanza
dell'Universita degli Studi di Roma Tor Ver-
gata), erogato in convenzione con il Centro in
forma blended e-learning (www.creasanita.it/
master)
Osservatorio Impatto Socio-Economico delle
Dipendenze (OISED)
Istituito nel 2022, in partnership con Ce.R.co.,
analizza e stima I'impatto socio-economico
delle dipendenze in ltalia; annualmente vie-
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ne redatto e pubblicato un volume in forma- diziario (www.oised.it).

to digitale, e costantemente alimentata una Per conoscere le altre attivita del Centro visitare
bancadati, OISEDdata, contenente indicatori ~ www.creasanita.it

regionali di ambito sanitario, economico e giu-
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La survey “Effetti collaterali* del cancro alla mammella *Qualita di vita”
é stata sviluppata congiuntamente da ANDOS e C.R.E.A. Sanita con
la finalita di intervistare donne che hanno avuto esperienze di tumore
al seno, e rilevarne: il profilo anagrafico, familiare e socio-economico,
l'impatto della patologia sulle condizioni psico-fisiche, sulla qualita
della vita e sulle proiezioni della propria condizione.

ANDOS, Associazione Nazionale Donne Operate al Seno, é costituita
da donne operate al seno e operatori sanitari, e nasce a Trieste nel
1976. Con i suoi 1096 volontari, siimpegna da sempre per la migliore
tutela della salute e della qualita della vita di ogni singola dona in ogni
fase del suo percorso di diagnosi e cura occupandosi in particolare
degli aspetti fisici, psicologici, relazionali e sociali.

C.R.E.A. Sanita (Centro per la Ricerca Economica Applicata in Sanita)
nasce nel 2013 come Consorzio promosso dall’Universita degli Studi
di Roma Tor Vergata e dalla Federazione lItaliana Medici di Medicina
Generale (F.I.M.M.G.), raccogliendo I'esperienza trentennale di un
gruppo di ricercatori attivi nell’Ateneo nel campo dell’economia e
management della Sanita.
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