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TUMORE AL SENO AVANZATO
C'e molto da sapere e da ascoltare

Impara a gestire
Il tuo Percorso di cura

[l tumore avanzato della mammella:
come affrontarlo
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La diagnosi di tumore avanzato della mammella & come I'inizio di un viaggio,
che puo portare con sé una possibile serie di difficolta. A volte occorre prendere
decisioni che possono avere rilevanti conseguenze ed € importante avere la ca-
pacita di gestire emotivamente tutti i cambiamenti che un peggioramento dia-
gnostico porta con sé. Gli accertamenti, i trattamenti e la comunicazione della
diagnosi alle persone care possono risultare estremamente difficili da vivere.

Nei primi giorni o nelle prime settimane successive alla diagnosi di un tumore
mammario avanzato ci si puo quindi trovare in condizioni psicologiche difficili:
ci si sente instabili e puo non essere facile pensare con la lucidita necessaria
ad intraprendere le scelte giuste. Questa é una fase che molte donne proba-
bilmente attraversano prima di arrivare ad avere la giusta visione della dia-
gnosi e riuscire ad affrontare le emozioni che accompagnano questo viaggio.
Ci auguriamo che questo agile volumetto possa esservi d’aiuto nel compren-
dere meglio il tumore avanzato della mammella e le opzioni terapeutiche di-
sponibili. In coda ai testi troverete un glossario che riporta alcune definizioni
dei termini scientifici pit complessi riportati all’interno: consultatelo per ave-
re maggiori informazioni sulle parole “difficili” che incontrerete nella lettura.

Introduzione



1.Conoscere il tumore avanzato

della mammella

Il tumore avanzato della mammella si differenzia dal tumore al seno
in fase precoce sotto molti aspetti. In fase precoce infatti il carcinoma
mammario & localizzato solo alla mammella e tutti gli interventi sono
concentrati su di essa.

Negli stadi avanzati della malattia, invece, le opzioni di trattamento e gli
obiettivi delle cure sono molto diversi.

Le donne con tumore avanzato alla mammella hanno esigenze partico-
lari rispetto a quelle della pit vasta comunita di persone che affrontano
gli stadi precoci della malattia.

In ogni fase il trattamento diventa una componente importante della
vita di ogni giorno. Nel caso del tumore avanzato, in particolare, I'obiet-
tivo del trattamento e quello di ottenere il pit duraturo controllo della
malattia con la minima incidenza di effetti collaterali.

Parleremo del trattamento nel prosieguo di questo libretto. Prima di
tutto, comunque, occorre tenere presenti alcune informazioni di base
su quanto si verifica nell’organismo femminile in caso di tumore alla
mammella.
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Che cos’é il tumore della mammella?

La mammella € una ghiandola costituita da tessuto adiposo, dotti (con-
dotti), vasi sanguigni e linfatici e i cosiddetti lobuli. Questi, contengono i
dotti galattofori, e durante I'allattamento sono responsabili della produ-
zione del latte che viene poi trasportato fino ai capezzoli.

| tessuti adiposi circondano i lobuli e i dotti. | vasi sanguigni fanno giunge-
re il sangue all’interno dell’organo e quelli linfatici trasportano la linfa dalla
mammella a gruppi di linfonodi, ghiandole linfatiche che si trovano nell’area
dell’ascella, sopra la clavicola e nel torace, oltre che in molte altre zone del
corpo. Un tumore si forma quando alcune cellule cominciano a proliferare in
modo incontrollato: pud essere benigno (ovvero non pericoloso per la salute)
oppurre maligno (ovvero potenzialmente pericoloso).

linfonodi

vasi linfatici
lobuli

dotti galattofori

tessuto adiposo

parete del torace




Il carcinoma al seno, come tutti gli altri tumori, si verifica quando
alcune cellule della mammella iniziano a riprodursi in modo anomalo e
incontrollato.

I —

TUMORI BENIGNI TUMORI MALIGNI

« Possono essere asportati e in ¢ Possono essere rimossi e non
genere non si ripresentano recidivare
o vengono controllati nel tempo ¢ Possono essere rimossi e, a

+ Non invadono i tessuti volte, ripresentarsi
circostanti » Possono invadere i tessuti

« Non si trasmettono ad altre  Circostanti(ad esempio, Ia
parti del corpo parete del torace)

» Possono diffondersi in altre
parti del corpo

\—

Le cellule dei tumori benigni crescono con lentezza e rimangono confina-
te alla mammella, senza diffondersi in altre parti del corpo. | tumori ma-
ligni, invece, possono propagarsi dalla sede originaria del tumore ad altre
aree dell’organismo per continguita, per continuita e per via sistemica.

Il carcinoma mammario & un tumore
maligno che si sviluppa
a partire dalle cellule della mammella
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Stadi avanzati di carcinoma mammario

| medici sono abituati a classificare le tipologie di tumore della mam-
mella in base agli stadi di malattia, che indicano il livello di crescita del
tumore e la sua propagazione, ovvero lo sviluppo della patologia stessa.

Di seguito descriviamo solo gli stadi avanzati del carcinoma mammario.

e — e ———

e

Lo stadio IllA include 2 diverse situazioni: nella
prima, il tumore ha assunto dimensioni significative
e si & propagato a diversi linfonodi ascellari (sotto il
braccio) o a linfonodi adiacenti allo sterno; il tumore
é di grandi dimensioni ma la propagazione ai linfono-
di & contenuta.

Lo stadio IlIB descrive un carcinoma avanzato in cui il tumore si &
propagato alla parete toracica o alla cute della mammella, con o senza
propagazione ai linfonodi.

Lo stadio IIIC descrive un tumore che si & pro-
pagato ai linfonodi al di sotto o al di sopra della
clavicola, a diversi linfonodi ascellari o ai linfonodi
adiacenti allo sterno. Le dimensioni del tumore in
questo caso non sono indicative ma conta soprat-
tutto la propagazione della malattia alle sedi dei
linfonodi.

LO STADIO IV

[l tumore mammario metastatico, conosciuto anche
come carcinoma mammario in stadio IV, indica che il
tumore si € propagato in altre parti del corpo oltre la
mammella, ovvero ha dato luogo a metastasi a distanza
dalla sua sede originaria, superando i linfonodi vicini e
raggiungendo altri organi. Siti frequenti colpiti da meta-

stasi sono fegato, ossa, polmoni e cervello.
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Perché i tumori si propagano

Le cellule tumorali si “sganciano” dai sistemi di controllo dell’organi-
smo. Per questo, oltre a crescere in maniera incontrollata e a diventare
insensibili ai meccanismi di morte programmata delle cellule (la co-
siddetta apoptosi), possono avere la capacita di staccarsi dalla massa
tumorale ed andare a stabilirsi in altri organi e tessuti, anche molto
lontani da quelli di origine. Le cellule che daranno origine a metasta-
si possono viaggiare attraverso il sangue, perché si infiltrano nei vasi
sanguigni, oppure nella linfa, un fluido che circola nel corpo e passa
attraverso particolari “stazioni”, chiamate linfonodi. Infine, le cellule
tumorali possono “svilupparsi” negli organi vicini alla mammella per
semplice contiguita.

La diagnosi di carcinoma mammario metastatico pud essere fatta gia
d’esordio oppure a distanza di tempo a causa della ripresa di malattia
dopo I'asportazione del tumore primario e eventuale terapia adiuvante.

Il carcinoma mammario infatti pud ripresentarsi anche dopo che la pa-
ziente e stata sottoposta a intervento chirurgico con o senza terapia
adiuvante. Questo termine indica qualsiasi trattamento somministrato
dopo I'intervento chirurgico, sia essa radioterapia o chemioterapia op-
pure ormonoterapia.

Conoscere il tumore avanzato %
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La terapia adiuvante viene somministrata per ridurre il rischio che la
malattia tumorale si ripresenti. A volte, tuttavia, nonostante la terapia
adiuvante, la malattia si pud manifestare di nuovo. In questo caso si
parla di ripresa di malattia. Infatti, anche se il tumore sembra essere
definitivamente scomparso e non viene individuato per un certo perio-
do attraverso le tecniche diagnostiche, a volte si pud ripresentare per-
ché alcune cellule cancerose non rilevate sono rimaste in qualche parte
del corpo dopo il trattamento e quindi possono nuovamente svilupparsi
fino a determinare una nuova massa tumorale, che pud ripresentarsi
dove & stato asportato il primo tumore alla mammella oppure in altre
sedi a distanza dall’organo.

Ad altre donne, infine, viene posta la diagnosi di tumore alla mammella
avanzato gia in prima battuta. In questi casi il tumore viene scoperto
quando non & piu solo localizzato alla mammella ma si € propagato in
altre parti del corpo.

Segni e sintomi del tumore avanzato
della mammella

| sintomi del tumore alla mammella avanzato dipendono dalle dimen-
sioni della massa tumorale e dalla sede delle metastasi. Non sem-
pre, peraltro, questa condizione clinica provoca sintomi chiari: alcune
donne con tumori avanzati non hanno alcun disturbo e le metastasi
vengono individuate nel corso di un esame radiografico o altri control-
li di routine.

Altre volte invece alcune donne presentano diversi sintomi, che tuttavia
non sono necessariamente sempre un segno che la malattia ¢ avanzata.

0 Conoscere il tumore avanzato
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SEGNALI COMUNI DI CARCINOMA MAMMARIO AVANZATO

Ossa « Dolori alla schiena, alle ossa o alle articolazioni
che si protraggono per oltre 2 o 3 settimane

 Fratture ossee

* Intorpidimento o sensazione di debolezza
localizzati in alcune parti del corpo

 Alterazioni della minzione o dell’evacuazione

Cervello * Cefalea

» Modificazioni della capacita visiva
* Perdita di equilibrio

» Nausea

* |ctus cerebrale

Polmoni * Tosse

« Difficolta respiratorie-dispnea
(sensazione di affanno)

* Dolore toracico

Fegato « Difficolta digestive con dolori addominali perduranti
e progressivamente ingravescenti

» Comparsa di ittero (colorito giallastro
delle sclere oculari e della pelle)

« Gonfiore o pesantezza addominale

\/’\

Come si esegue la diagnosi

Oltre a una visita medica generale, lo specialista pud avvalersi di diversi
test per verificare se il carcinoma mammario ha dato origine a metasta-
si e per capire I'origine del tumore primitivo.

Conoscere il tumore avanzato %



Analisi del sangue e dei tessuti ’I

» Le analisi del sangue vengono spesso prescritte per verificare la cau-
sa di sintomi e segni come astenia, debolezza, febbre, comparsa di
ecchimosi o perdita di peso. Le analisi per la ricerca dei livelli di al-
cune sostanze nel sangue o di determinati marker tumorali possono

offrire importanti indicazioni.

 La biopsia consiste nel prelievo e nell’analisi di un piccolo campione
del tessuto tumorale per stabilire i tratti biologici rilevanti del tumore
e delle metastasi, come ad esempio la presenza di recettori ormonali
sulla parete delle cellule cancerose.

Indagini strumentali
g —“

» La radiografia del torace non da informazioni dirette sulla mammella,
ma puod permettere di capire se il carcinoma mammario ha provocato
metastasi nei polmoni.

+ La tomografia computerizzata (TC) viene spesso utilizzata per ricer-
care la presenza di metastasi nel torace, in area encefalica o nelle
aree addominali/pelviche.

» La risonanza magnetica (RM) produce un’'immagine del corpo che
consente di vedere se o dove si & propagato il tumore e se sono ap-
prezzabili metastasi a carico del cervello e del midollo spinale. Aiuta
ad approfondire il quadro a livello di sede epatica o alla colonna.

» La scintigrafia ossea pu0 aiutare a capire se il tumore si & propagato
' alle ossa, e in quali sedi.




Tipi di carcinoma mammario avanzato

Capire le caratteristiche del tumore € importantissimo oggi per il medico:
grazie a queste informazioni, infatti, si pud mettere a punto la giusta tera-
pia per ogni paziente. Per questo & fondamentale conoscere il tipo e le ca-
ratteristiche del tumore, poiché permette allo specialista di individuare in
anticipo i trattamenti a cui la paziente pud rispondere in maniera ottimale.

Per identificare il tipo di carcinoma mammario, il medico deve control-
lare 2 importanti caratteristiche delle cellule tumorali:

1. lo stato dei recettori degli ormoni;
2. lo stato dei recettori HER2.

Entrambe queste caratteristiche possono essere scoperte grazie ad
una biopsia e alla conseguente analisi delle cellule tumorali.

| recettori ormonali sono molecole speciali che si trovano sulla
superficie e all’interno delle cellule dell’organismo. In pratica sono vere
e proprie “antenne” della cellula, che ricevono messaggi dalle sostanze
circolanti nel sangue, come gli ormoni, in grado di indicare alla cellula
come comportarsi. Quando una sostanza si lega a un determinato re-
cettore, € in grado di attivare nella cellula una particolare attivita.

Carcinoma mammario positivo ai recettori ormonali ‘.

Le cellule del carcinoma mammario possono presentare o meno recettori
degli ormoni sulla loro superficie. Se questi recettori sono presenti nelle
cellule tumorali, ogni cellula cancerosa sta utilizzando ormoni (prodotti
naturalmente dal corpo) per vivere, riprodursi e svilupparsi. Questo tipo di
tumore e chiamato carcinoma mammario positivo ai recettori ormonali.

Conoscere il tumore avanzato %



| recettori degli ormoni sono di due tipi:
1. recettori per gli estrogeni (ER);
2. recettori per il progesterone (PR).

Se le cellule tumorali presentano sulla propria superficie il recettore
per gli estrogeni o per il progesterone, questo indica che gli ormoni
stessi esercitano un’azione sulla capacita della cellula di replicarsi
e riprodursi. La presenza dei recettori ormonali viene solitamente
espressa in percentuale: quanto pit questi sono presenti, tanto mag-
giore e lo stimolo allo sviluppo delle cellule cancerose da parte degli
ormoni femminili.

Il carcinoma mammario negativo ai recettori degli ormoni £

Non e influenzato dagli ormoni (estrogeni o progesterone) e le sue cellule
non hanno bisogno degli stimoli ormonali per sopravvivere e riprodursi.

Il carcinoma mammario positivo
ai recettori degli ormoni si presenta
in circa il 669, delle donne affette
da carcinoma mammario

i io HER2-positi &
Carcinoma mammario positivo

Il tumore HER2-positivo e caratterizzato dalla presenza abnorme di
recettori HER2, un tipo di recettori presenti sulla membrana di molte
cellule e che in situazioni normali ne regolano la crescita e la prolifera-
zione. Quando il numero dei recettori HER2 aumenta in modo anomalo
si scatena una crescita cellulare incontrollata. Questo tipo di tumo-
re € chiamato carcinoma mammario HER2-positivo e rappresenta il

0 Conoscere il tumore avanzato



15-209% circa dei tumori della mammella.

E possibile ricevere la diagnosi di una combinazione di stati dei recet-
tori: ad esempio & possibile che un tumore possa essere HER2-positivo
o HER2-negativo, cosi come possa avere una positivita o negativita ai
recettori ormonali.

Carcinoma mammario triplo-negativo

Nel carcinoma mammario triplo-negativo, le cellule tumorali sono ne-
gative sia ai recettori ormonali che al’lHER2. Mediamente il 10-209% dei
carcinomi mammari sono triplo-negativi: queste forme tumorali vengo-
no osservate principalmente nelle donne pit giovani.




2.Gli obiettivi del trattamento

Il trattamento per il tumore alla mammella avanzato ha principalmente
due obiettivi comuni:

ontrollare la malattia e ridurre i sintomi causati dal tumore

0ggi, non esiste una cura definitiva per questa fase di malattia; tut-
avia, sono disponibili alcuni trattamenti che aiutano a tenere sotto con-
trollo il tumore e ad allungare il pit possibile il periodo libero da progres-
sione della malattia (ovvero, lo sviluppo o la propagazione del tumore).

Alcuni trattamenti possono arrestare la crescita del tumore o fare in
modo che si sviluppi pit lentamente o si riduca. Inibendo o rallentando
lo sviluppo del tumore, il trattamento pud quindi ridurre anche i sintomi
della malattia.

2. Alleviare o ridurre i sintomi legati alla malattia o ai disagi
degli effetti collaterali della terapia

Il medico pud anche prescrivere una cura sintomatica, ovvero una te-
rapia mirata a migliorare la qualita della vita:

¢ riducendo il dolore;
« attenuando ansia e depressione;
» migliorando la respirazione.

@ Gli obiettivi del trattamento
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| due trattamenti, quello per il controllo della malattia e quello rivolto
alla riduzione dei sintomi, possono essere eseguiti contemporanea-
mente. Inoltre & importante ricordare che spesso esiste piu di una
sola opzione di trattamento: quindi occorre sempre comunicare al
medico ogni eventuale malessere o disturbo in modo che lo speciali-

sta possa aiutarvi nel migliore dei modi.

Il monitoraggio della malattia

La risposta al trattamento viene misurata sulla base del comportamen-
to del tumore. Possono verificarsi tre diverse condizioni:

il tumore scompare (risposta completa)

il tumore si riduce di dimensioni (risposta parziale)

il tumore rimane delle stesse dimensioni (malattia stabile)

Il medico puo controllare lo stato del tumore attraverso analisi del sangue
ed esami strumentali come ad esempio controlli radiografici o TC. Inoltre
puo giudicare almeno in parte la risposta al trattamento anche osservan-
do il miglioramento dei sintomi.

Occorre ricordare che non tutti i tumori mammari avanzati sono uguali.
Per questo e estremamente difficile prevedere in anticipo la risposta di
un tumore ai trattamenti cosi come il tempo di questa risposta. Ogni
trattamento ha un impatto diverso da donna a donna e pud prendere
svolte inaspettate; cosi come, nel tempo, potrebbero cambiare le prio-
rita della paziente.

Col tempo, il tumore potrebbe non rispondere pit alle terapie. Questa
condizione si verifica quando le cellule tumorali assumono la capacita di
sopravvivere e replicarsi nonostante I'assunzione di terapie antitumorali.

Gli obiettivi del trattamento %



Se un farmaco smette di funzionare, di solito non dipende dalla
paziente, ma da meccanismi biologici. Le cellule tumorali infatti
cercano di trovare dei modi alternativi per riuscire a crescere no-
nostante la presenza del farmaco antitumorale. Quindi, per rendere
le cellule tumorali nuovamente sensibili all’effetto del trattamento,
pud rendersi necessaria una modificazione della terapia, attraverso
la scelta di farmaci che abbiano un meccanismo d’azione diverso
da quello che non si dimostra pit in grado di funzionare su quella
determinata paziente.

Inoltre la ricerca scientifica e rivolta a scoprire nuovi farmaci che
possano essere di aiuto per queste pazienti e rappresentare delle
nuove opportunita.

& Gli obiettivi del trattamento
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3. Le diverse opzioni di trattamento

Trattamenti sistemici

Per trattamenti sistemici si indendono terapie che interessano I’inte-
ro organismo. Attualmente sono disponibili numerose opzioni di tipo
sistemico per il trattamento di questa fase della malattia.

I principali trattamenti sistemici sono:

(1) Terapia ormonale
e Terapia mirata o target
e Chemioterapia

Trattamenti sistemici %
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Q Terapia ormonale

La terapia ormonale, conosciuta anche come terapia endocrina,
rappresenta la principale opzione di trattamento per le donne
con carcinoma mammario positivo ai recettori degli ormoni ed &
impiegata sia nella terapia adiuvante (cioé dopo I’intervento chi-
rurgico di asportazione del tumore primitivo) che in presenza di
metastasi.

Come illustrato sopra, il medico pud prescrivere un test per stabilire
lo stato dei recettori ormonali, al fine di predire la risposta della
paziente a questo tipo di terapia.

E importante notare che la terapia ormonale per il carcinoma mam-
mario e diversa dalla terapia ormonale sostitutiva, una terapia uti-
lizzata per alleviare i sintomi della menopausa somministrando
estrogeni alle donne. Le donne con diagnosi di carcinoma mamma-
rio non devono sottoporsi a una terapia ormonale sostitutiva.

Tipi di terapia ormonale

Esistono vari tipi di terapia ormonale, e i diversi trattamenti agiscono
in modo diverso. Il tipo di terapia ormonale da seguire andra scelto
dalla paziente e dal medico sulla base di alcuni fattori, incluso lo sta-
to pre o post-menopausale della donna. In questa guida tratteremo
solo le opzioni per le donne in pre e post-menopausa.

| trattamenti ormonali sono di due tipi:
- inibitori dell’aromatasi
- terapie antiestrogeniche

0 Trattamenti sistemici
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Inibitori dell’aromatasi -

Si tratta di molecole che riducono la produzione degli ormoni estrogeni
nelle donne in post-menopausa. Questo significa che grazie alla loro azio-
ne gli estrogeni sono meno disponibili per la proliferazione del carcinoma
mammario, ovviamente quando questo risulta positivo ai recettori ormo-
nali. Gli inibitori dell’aromatasi sono generalmente in formulazione orale
da assumere una volta al giorno.

Terapie antiestrogeniche _6

Questo tipo di terapie ormonali possono essere indicate quando le pazien-
ti non rispondono, oppure sono intolleranti o allergiche al trattamento con
inibitori dell’aromatasi.

La loro azione punta a bloccare gli effetti degli estrogeni sulle cellule
tumorali, impedendo loro di legarsi ai recettori che si trovano sulle cel-
lule tumorali. Se gli estrogeni non sono in grado di “attaccarsi” al loro
recettore sulla cellula, quest’ultima non pud ricevere il loro segnale che
stimola la crescita e la moltiplicazione cellulare.

Gli antiestrogenici vengono somministrati in formulazione orale giorna-
liera o attraverso un’iniezione mensile, che va eseguita da un operatore
sanitario.

Se durante o dopo una terapia antiestrogenica si verifica una ricaduta
di malattia vi & un’ulteriore opzione: un antiestrogeno puro, sommi-
nistrabile per iniezioni mensili, che agisce bloccando ed eliminando i
recettori degli ormoni estrogeni nelle cellule tumorali, senza peraltro i
potenziali effetti indesiderati.

Trattamenti sistemici %



Potenziali effetti collaterali della terapia ormonale g

Ogni trattamento ormonale comporta i suoi effetti collaterali. Esistono,
tuttavia, alcuni effetti collaterali comuni, che possono includere:
* vampate e sudorazione notturna;

« stanchezza;

» secchezza vaginale o perdite vaginali;
» dolore durante i rapporti sessuali;

e cambiamenti di umore;

* leggera nausea;

* rigidita o dolore articolare;

« dolori muscolari.

| possibili effetti collaterali gravi includono:

* perdita della densita del tessuto osseo, che pud portare a
osteoporosi o fratture;

« formazione di coaguli (trombosi) all’interno dei vasi che potrebbero
essere responsabili di un ictus cerebrale.

Prima di iniziare una nuova terapia, € bene parlare con il proprio medi-
co dei potenziali rischi/benefici del trattamento.

Comunicate sempre al vostro medico gli effetti collaterali avvertiti, per-
ché puo suggerire dei rimedi per gestire questi disturbi.

a Trattamenti sistemici
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Di seguito e riportato un elenco di domande da rivolgere
al medico in caso di dubbi sulle terapie ormonali

e La terapia ormonale é la terapia giusta per me?

e Come agiscono i farmaci che sto assumendo?

e Per quanto tempo dovro seguire la terapia ormonale?

* Quando e con quale frequenza dovro assumere i farmaci?

* Posso seguire la terapia ormonale insieme ad altre terapie?

* Quali sono gli effetti collaterali comuni? Sono a breve
o a lungo termine?

» Come posso gestire questi effetti collaterali?

m

a Terapia mirata o target

Le terapie mirate si distinguono in quanto attaccano punti specifi-
ci delle cellule tumorali, ad esempio una determinata proteina che
permette alle stesse cellule di vivere e svilupparsi.

Si definiscono mirate proprio perché vanno a colpire solo determi-
nate cellule con certe caratteristiche (quelle tumorali) e non tutte
le cellule dell’organismo. In questo modo il medico pud scegliere
terapie “su misura” in base alle caratteristiche biologiche del tumo-
re. Spesso questa terapia diretta ad un obiettivo (chiamata anche
terapia target) viene prescritta in associazione con altri trattamenti
(terapia di associazione). L'obiettivo di questo approccio € quello di
giungere alla terapia piu indicata per ogni singolo caso. L’avvento
delle terapie target nel carcinoma mammario ha portato a notevoli
progressi per le donne affette da questo tipo di tumore.
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. . ,
Terapia mirata per I’HER2 __A‘

Un tipo di “terapia target” & la terapia mirata per i tumori HER2-
positivi. Questo tipo di farmaci impedisce alle cellule tumorali di
ricevere o inviare i segnali di cui hanno bisogno per crescere. Que-
sto approccio € oggi possibile con farmaci che hanno meccanismi
d’azione diversi. L'anticorpo monoclonale, che pud essere sommi-
nistrato in associazione alla classica chemioterapia o da solo, lega
la proteina espressa in eccesso bloccando il ciclo cellulare delle
cellule cancerose. In alcuni casi, tuttavia, le cellule tumorali riesco-
no ad innescare meccanismi di aggiramento di questo blocco: in
questo caso si possono avere resistenze alla terapia. Altri farmaci
target colpiscono il bersaglio con meccanismi diversi bloccando
I'avvio della trasmissione del segnale cellulare.
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Terapia mirata per mTOR __“

mTOR e una proteina presente all’interno delle cellule e gioca un ruo-
lo importante nella regolazione di 3 processi chiave della cellula:

la replicazione cellulare

la crescita dei vasi sanguigni

il metabolismo cellulare

mTOR e risultata essere iperattivata in molte cellule tumorali con la
conseguente iperattivazione dei 3 processi sopra indicati.

Gli inibitori di mTOR sono terapie orali che agiscono in modo mira-
to bloccando I'azione di mTOR. Si tratta della prima terapia che ha
mostrato efficacia in combinazione con gli inibitori dell’aromatasi in
donne con tumore mammario avanzato le cui cellule sono positive per
il recettore ormonale ed HER2-negative.
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Il futuro delle terapie mirate _&£

La ricerca scientifica sta lavorando allo sviluppo di nuovi trattamenti
in grado di colpire altre funzioni chiave delle cellule tumorali. Nel
prossimo futuro, potrebbe diventare realta un’associazione di terapie
mirate per trattare molte delle caratteristiche specifiche delle cellule
tumorali, come ad esempio i recettori che si trovano sulla superficie e
all’interno di queste cellule.

Potenziali effetti collaterali della terapia mirata

| possibili effetti collaterali includono:
e attacchi di vomito e diarrea;

* rash (macchie sulla pelle);

* nausea;

» stanchezza;

- stomatiti;

* polmonite di natura non infettiva.

| possibili effetti collaterali gravi includono:
» patologie cardiache;

* problemi al fegato.

Il medico curante pud intervenire in vari modi per aiutare la pazien-
te ad alleviare questi effetti collaterali, pertanto € necessario che la
donna lo tenga costantemente informato sulla comparsa di qualsiasi
disturbo o malessere.
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Di seguito e riportato un elenco di domande da rivolgere
al medico in caso di dubbi sulla terapia mirata

e La terapia mirata puo essere un’opzione per me e perché?

e Che tipo di terapia mirata dovrei seguire? Perché?

* Posso seguire una terapia mirata con altre terapie?

¢ Per quanto tempo dovro seguire la terapia mirata?

* Dove posso ricevere la terapia mirata?

* Quali sono gli effetti collaterali della terapia mirata e come

- posso gestirli? —

Prima di iniziare una nuova terapia, € bene parlare con il proprio me-
dico dei potenziali rischi/benefici del trattamento.

La terapia target solitamente viene somministrata fino a che la pa-
ziente ne ha un beneficio. E importante quindi seguire attentamente
le indicazioni del proprio medico, soprattutto se si tratta di assumere

pit farmaci contemporaneamente. L'adesione alla terapia e stretta-
mente correlata al successo della stessa.

{5+
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e Chemioterapia

La chemioterapia & un trattamento veicolato attraverso il sangue, che
puo avere diverse modalita di somministrazione (per bocca, iniezione
intramuscolare o endovena), e che mira ad uccidere le cellule che si
sviluppano rapidamente.

Quindi, oltre alle cellule tumorali, con questa cura possono essere eli-
minate anche alcune cellule sane in fase di replicazione (per esempio
cellule del cuoio capelluto).

La chemioterapia viene impiegata in tutti i tipi di tumore mammario,
indipendentemente dallo stato dei recettori, ma in particolare nei casi
in cui sono presenti pitt metastasi che stanno causando sintomi o stan-
no compromettendo la funzionalita di un organo.

Il fatto che questo trattamento possa attaccare anche le cellule sane
in rapida proliferazione porta perd alcuni effetti collaterali particolari.
Sara il medico curante a scegliere tra i farmaci chemioterapici disponi-
bili quello pitu adatto in quel momento, al tipo di carcinoma mammario
ed alle condizioni generali della paziente.

Chemioterapia: cosa aspettarsi ‘l

| farmaci chemioterapici possono essere utilizzati in associazione o in
successione.

Come viene somministrata la chemioterapia?

* Per via orale, sotto forma di pillole o capsule.

e Per via intramuscolare, con un’iniezione.

& Trattamenti sistemici
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« Per via endovenosa, attraverso una vena della mano o dell’avambrac-
cio. Questo tipo di somministrazione & chiamata anche infusione e
prevede che il trattamento, di durata variabile da una a piu ore, venga
somministrato da un operatore sanitario.

La chemioterapia viene normalmente seguita a cicli. | diversi schemi di
chemioterapia prevedono cicli di trattamento diversi: alcuni trattamenti
vengono somministrati una volta a settimana, altri una volta ogni 3 settima-
ne. Tra un ciclo e I'altro, le pazienti osservano un periodo di pausa che puo
aiutare ad alleviare gli effetti collaterali. Il numero totale di cicli da seguire
dipende dal trattamento chemioterapico, anche se nella maggior parte dei
casi, per completare un trattamento sono necessari da 3 a 6 mesi.

Possibili effetti collaterali della chemioterapia

In ogni caso, la maggior parte delle pazienti puo aspettarsi alcuni
effetti collaterali generali.

Gli effetti collaterali pit comuni includono:

* bassi livelli di globuli bianchi;

* numero ridotto di piastrine;

 bassi livelli di globuli rossi, ovvero anemia;
* diarrea;

 irritazione della mucosa del cavo orale;

» stanchezza;

* modificazione o perdita dei capelli;

* nausea e attacchi di vomito;

* infezioni.

Altri effetti sul corpo possono includere:

» problemi inerenti la sfera sessuale e la fertilita;
e variazioni di peso;

« disturbi neurologici e muscolari;

* modificazioni del gusto e dell’odorato.

Trattamenti sistemici %
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La chemioterapia pud causare anche effetti collaterali meno
comuni, ma piu gravi, quali:

* perdita di densita ossea con osteoporosi;

« disturbi cardiaci;

* problemi alla vista.

Molti effetti collaterali della chemioterapia scompaiono non appena
termina il trattamento, mentre per altri € necessario attendere qualche
mese o anche di piu. Per prevenire o ridurre gli effetti collaterali, potreb-
be rendersi necessario iniziare altre cure. In caso di mancato raggiun-
gimento di questi obiettivi, il medico curante puo ridurre la quantita di
chemioterapici assunti, interrompere il trattamento per un certo tempo
oppure far passare la paziente a un altro regime chemioterapico.
Prima di iniziare una nuova terapia, € bene parlare con il proprio medi-
co dei potenziali rischi/benefici del trattamento.

Comunicate sempre al vostro medico gli effetti collaterali avvertiti, per-
ché puo suggerire dei rimedi per gestire questi problemi.

Ecco alcune domande da rivolgere al medico
per capire meglio la chemioterapia

* Questo e il momento giusto per la chemioterapia e, se si, perché?
¢ A quale tipo di chemioterapia dovrei sottopormi? Perché?
* Per quanto tempo dovro sottopormi alla chemioterapia?
* Dove posso ricevere la chemioterapia?
* Quali sono gli effetti collaterali della chemioterapia
e come posso gestirli?

w
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3. Le diverse opzioni di trattamento

Trattamenti locali

Spesso, per alleviare i sintomi dei tumori in organi diversi dalla
mammella, vengono impiegate le terapie locali che, a differenza
delle sistemiche, non coinvolgono tutto il corpo.

| trattamenti locali sono principalmente di due tipi:

O
e Radioterapia
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1) chirurgia

Nel tumore della mammella avanzato si pud ricorrere a un intervento
chirurgico per eliminare dalla mammella il tessuto tumorale o le meta-
stasi che provocano dolore o altri sintomi oppure che compromettono la
funzionalita di organi come cervello e polmoni.

e Radioterapia

La radioterapia si avvale di radiazioni ad alta energia per uccidere le
cellule del carcinoma mammario in una particolare area del corpo. Nel
tumore alla mammella avanzato la radioterapia puo ridurre le dimensio-
ni delle metastasi e migliorare il controllo della propagazione locale del
tumore. Le radiazioni possono aiutare a diminuire il dolore, migliorare la
respirazione, alleviare la pressione su un nervo e ridurre la possibilita di
fratture nelle aree ossee attaccate dal tumore.

Possibili effetti collaterali della radioterapia

Alcune pazienti sottoposte a radioterapia risentono di effetti collaterali
che possono svilupparsi gradualmente sia durante che dopo il ciclo di
trattamento. Queste reazioni dipendono dalla sede in cui viene effettua-
ta la radioterapia e possono includere:

* dolore al torace;

e stanchezza;

« disturbi cardiaci;

* problemi polmonari.

Come per gli altri tipi di terapie, anche in questo caso & importante
discutere delle reazioni che possono essere correlate alla radioterapia.
Il medico potrebbe aiutarvi in vari modi ad alleviare o gestire questi
effetti collaterali.

@ Trattamenti locali



Di seguito e riportato un elenco di domande da rivolgere
al medico in caso di dubbi sui trattamenti locali

La radioterapia é il trattamento giusto per me?
 In che cosa consiste la radioterapia e dove posso effettuarla?
e Quali sono i possibili effetti collaterali della radioterapia
e come posso gestirli?
e Per quanto tempo dovro sottopormi alla radioterapia
e con quale frequenza?

Gestire gli effetti collaterali

Oltre ai sintomi e ai disagi causati dal carcinoma mammario in sé, van-
no considerati anche gli effetti e i sintomi che i trattamenti antitumorali
possono comportare. Questi effetti sono spesso correlati all’impatto dei
trattamenti sulle cellule sane.

Ogni persona ha una reazione diversa al trattamento, quindi € importante
tenere al corrente il proprio medico di tutti gli eventuali effetti collaterali,
dolori o altri disturbi. In questo modo, il medico potra contribuire alla
gestione di queste problematiche prescrivendo trattamenti aggiuntivi.
Alcuni trattamenti possono aiutare a:

* alleviare il dolore;

* recuperare |'appetito e il peso;

* rafforzare le ossa;

e ridurre i problemi digestivi come nausea, vomito, stitichezza o diarrea;

« combattere le infezioni e le lesioni che possono svilupparsi sulla pelle
0 in bocca;

* aumentare la libido;

« alleviare la stanchezza trattando I'anemia (conta dei globuli rossi bassa);
« alleviare la depressione e I'ansia;

* ridurre la sintomatologia menopausale.

Trattamenti locali %




4.’adesione alla terapia,

un passaggio fondamentale

Limportanza di seguire il trattamento
secondo la prescrizione

[l trattamento del carcinoma mammario va considerato un impegno a lun-
go termine e richiede una stretta collaborazione tra paziente e medico.
Per ottenere il massimo risultato, & necessario seguire il piano di cura in
modo totale, osservando fedelmente quanto prescritto, rispettando quella
che i medici chiamano compliance o aderenza completa alle terapie: que-
sto significa assumere il dosaggio giusto al momento giusto, per tutto il
periodo di tempo previsto.

Esistono molte ragioni per cui a volte non si segue il trattamento secondo
quanto indicato o si dimentica di farlo: ad esempio si “salta” una dose per
via degli effetti collaterali o perché si pensa di stare meglio e di non averne
bisogno, oppure non ci si pud pit permettere di continuare la cura. Se per
qualsiasi motivo non siete in grado di seguire il vostro trattamento secon-
do la prescrizione, informate subito il vostro medico. || medico cerchera di
trovare insieme a voi I'approccio terapeutico piti adatto alle vostre esigenze,
perché una cura non pud funzionare se non la si segue. | primi mesi di trat-
tamento possono essere difficili, ma proprio per questo & importante cerca-
re il sostegno del medico, dei familiari e degli amici per essere motivate a
iniziare il trattamento e a seguirlo.

Spesso si riesce a mantenere una buona qualita di vita e in questi casi la
paziente potrebbe provare il desiderio di interrompere autonomamente il
trattamento per riprenderlo successivamente. E importante ricordare che
I'interruzione o qualsiasi cambiamento della terapia deve essere intrapre-
sa solo dopo averne discusso con il proprio medico.
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Suggerimenti

per osservare il piano di trattamento

* Ricordate sempre il beneficio che I’assunzione del farmaco vi offre;
se la cura consiste in una pillola da assumere a casa, assicuratevi
di farlo secondo le indicazioni del vostro medico.

¢ Ricordatevi di andare a tutti gli appuntamenti programmati.

e Cercate di non saltare nessun appuntamento con il medico,
soprattutto se durante le visite dovete assumere la terapia.

Per ricordarvi di seguire il trattamento, puo essere utile:
 avere un diario o un calendario della cura.

Ogni volta che prendete una pillola,
indicatelo sul diario o sul calendario;

e associare I’assunzione del vostro .
trattamento a qualcosa che rientra 1
nella vostra routine quotidiana,
come lavarsi i denti;

e usare un computer, un telefono
cellulare o una sveglia
per avere un promemoria
giornaliero;

¢ chiedere a un amico,
a un familiare o a un membro
del gruppo di sostegno
di ricordarvi le medicine
da prendere e assicurarsi
che lo abbiate fatto.



Suggerimenti

per non mancare ai vostri appuntamenti

e Usate un calendario tradizionale o elettronico per mettere in agenda
le sessioni di trattamento e gli altri appuntamenti medici. Usate il ca-
lendario anche per gli eventi familiari, professionali o sociali, in modo
da verificare con anticipo eventuali sovrapposizioni tra questi e i vostri
appuntamenti con i curanti.

* Se avete la necessita di appuntamenti frequenti per seguire la che-
mioterapia o un altro tipo di trattamento, inseriteli nei momenti della
settimana/giornata piu pratici per voi.

Ad esempio, se lavorate potrebbe essere utile fissarli verso la fine della
settimana per poter recuperare durante il weekend.

Essere motivate vi aiutera a rispettare
il vostro piano di trattamento

L'atteggiamento personale nei confronti del tumore e del trattamen-
to influisce sulla capacita di seguire fedelmente la terapia. A volte, &
possibile sentirsi depresse o sentire di non avere piu I’energia per con-
tinuare la cura. Altre volte & possibile sentirsi sopraffatte o frustrate
dalla quantita degli appuntamenti o dei trattamenti da seguire. In ogni
caso, occorre sempre mantenere un atteggiamento positivo e restare
motivate per poter continuare il piano di trattamento.

Prendete in considerazione la possibilita di frequentare un gruppo di
sostegno o di appoggiarvi a una associazione pazienti e di confidarvi
con una paziente come voi. Questa “compagna” potra spiegarvi I'im-
portanza di seguire la terapia e motivarvi a proseguire con il vostro
piano di trattamento.

0 ’adesione alla terapia
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5.'impatto della patologia

Il tumore alla mammella avanzato puo avere
un impatto su molti aspetti della vita

Quando si riceve una diagnosi di tumore avanzato della mammella pud
cambiare I'atteggiamento nei confronti della vita. Anche per le donne pit
determinate a continuare a vivere come prima, la diagnosi puo indubbia-
mente avere un impatto sulle persone che le circondano, sulle cose che
fanno e sulle loro prospettive future. Sapere che potranno presentarsi
questi problemi ed essere pronte ad affrontarli vi aiutera a rendere pit
agevole il vostro percorso con la malattia. In questo capitolo discuteremo
alcuni dei pit comuni cambiamenti e problemi che incontrano le donne
costrette a convivere con questa patologia.

Problemi relazionali

Comunicare la notizia al coniuge o al partner pud essere uno dei pro-
blemi piu difficili da affrontare dopo la diagnosi. E normale che il co-
niuge o il partner si preoccupino per la vostra salute e si sentano quin-
di particolarmente ansiosi sul futuro. Se si condivide una casa o una
famiglia con il partner, questo potrebbe sentirsi preoccupato dei nuovi
ruoli o delle nuove attivita che lo aspettano e del fatto di non riuscire ad
assumersi queste nuove responsabilita.

L'impatto della patologia %



In questo momento di grande cambiamento, la comunicazione & fon-

damentale:

» esprimete con chiarezza le vostre esigenze e non date per scontato
che il vostro partner sia sempre in grado di capire come vi sentite o
di cosa avete bisogno;

 coinvolgetelo il pit possibile nei vostri appuntamenti con i medici, in
modo che possa rivolgersi direttamente al medico per eventuali dubbi
o domande;

 parlate con il vostro partner anche delle sue esigenze (riconoscendo
che anche lui/lei possa avere bisogno di un sostegno) e programmate
qualcosa da fare insieme, voi due da soli, per divertirvi e rilassarvi;

» spiegare la vostra patologia ai figli senza creare ansia e preoccu-
pazione puo essere difficile. Parlate con i medici e chi vi sostiene
per farvi aiutare ad instaurare un dialogo che permetta loro di com-
prendere chiaramente la situazione. Importante & stare molto uniti




in famiglia, anche con il partner, soprattutto se i figli sono in eta
adolescenziale. Gli amici e i familiari possono essere di grande aiuto
in questa fase.

Vita sessuale e rapporti intimi

La diagnosi e il trattamento di un carcinoma mammario possono crea-
re molti problemi nella vita sessuale di una donna. Cambiamenti fisici,
effetti collaterali dei trattamenti e spossatezza sono solo alcune delle
pit ovvie difficolta che possono comparire, in relazione alla sfera ses-
suale. La paziente pud soffrire di secchezza vaginale o provare dolore
durante i rapporti sessuali a causa delle terapie oppure pud avere pro-
blemi di accettazione del suo corpo in seguito a una mastectomia.

Anche il peso emotivo della malattia in sé pud avere un effetto potente
sulla libido. La depressione ¢ I'esito pit comune della diagnosi e del
trattamento del carcinoma mammario. La stessa depressione, unita
all’ansia per quanto riguarda il futuro e allo stress psicologico subito,
contribuisce a ridurre il desiderio sessuale.

Chiedete al vostro medico quali sono i rimedi
per gestire i fattori fisici che hanno un impatto
sulla vostra vita sessuale.

Anche i gruppi di sostegno e i terapisti sessuali
possono suggerire tecniche mirate e dare consigli
per gestire meglio le cause psicologiche ed emotive
della diminuzione della libido.

Soprattutto, non abbiate timore a parlare con il vostro

partner delle vostre esigenze e insicurezze,
in modo da poter trovare insieme le soluzioni.

L'impatto della patologia %
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Problemi fisici

[l carcinoma mammario e alcuni dei suoi trattamenti possono modifi-
care I'aspetto del corpo: ad esempio la paziente pud perdere i capelli,
pud subire I'asportazione di una o di entrambe le mammelle e pud
avere problemi della pelle. Questi cambiamenti possono ridurre I'au-
tostima e rendere difficili le interazioni con gli altri.

Altri cambiamenti fisici, come 'affanno e le difficolta respiratorie, I'e-
stremo affaticamento o la diarrea, possono avere un impatto sulla
vita quotidiana. La paziente pud non essere o non sentirsi in grado di
svolgere quelle che erano le sue attivita di ogni giorno, come i lavori
di casa o altri impegni sociali.

Migliorare il benessere in generale pud aiutare a superare alcune di
queste limitazioni fisiche e a dedicare pit tempo alle attivita preferite.

Essere attive vi aiutera a farvi sentire meno stanche
e ad aumentare I’appetito.

L'esercizio fisico puo migliorare 'umore
e ridurre lo stress.

Un’alimentazione sana e nutriente € importante

per gestire meglio gli effetti collaterali
e diminuire il rischio di infezioni.

L'impatto della patologia



6.L'importanza della corretta
comunicazione

La comunicazione & fondamentale per superare molti dei problemi
che & possibile incontrare durante il percorso di cura.

L'importanza di comunicare
con il proprio medico e il suo staff

Dopo la diagnosi di carcinoma mammario, la paziente e i medici che la se-
guono concorderanno un piano di trattamento specifico basato sulle con-
dizioni della paziente e sulle caratteristiche della patologia identificata.




Le decisioni sul trattamento si baseranno sulla vostra situazione spe-
cifica, tenendo in considerazione lo stato di salute generale, le vostre
motivazioni e le vostre decisioni. Per contribuire alla definizione del
piano di trattamento con il medico & importante che conosciate tutte le
opzioni a vostra disposizione.

Inoltre, per far si che possiate impegnarvi nel vostro programma tera-
peutico, occorre che abbiate un facile accesso alle informazioni piu si-
gnificative sul piano sanitario. Il team che vi segue, che include medici,
infermieri, assistenti sociali e il personale degli studi medici, puo aiu-
tarvi a trovare risposta alle vostre domande, facilitando cosi I’aderenza
al piano di trattamento.

Comunicare con gli amici e i familiari

Parlare di una diagnosi di tumore mammario avanzato con amici e fa-
miliari, e di come la si sta affrontando, pud essere difficile per la paura
di spaventarli. Il sostegno di familiari e amici, perd, pud essere molto
importante per continuare a conservare un atteggiamento positivo.

E probabile che abbiate parenti stretti o amici che frequentate regolar-
mente. Oltre a queste persone, & possibile che abbiate una cerchia piu
ampia di frequentazioni piu saltuarie.

Sta a voi decidere chi mettere al corrente della vostra diagnosi e come
farlo. Anche se non ¢ facile parlare di questo argomento con gli altri, &
importante comunicare la diagnosi alle persone pit vicine a voi, perché
saranno loro probabilmente la vostra fonte di sostegno emotivo e prati-
co durante il vostro viaggio.

g L'importanza della corretta comunicazione
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Suggerimenti

per aiutarvi a parlare
della vostra diagnosi e del vostro trattamento

+ Siate pronte ad accettare e chiedere aiuto.

* Preparatevi a rispondere ad amici e familiari che chiedono in che
modo possono aiutarvi. Alcune donne trovano utile tenere un elenco
aggiornato delle cose in cui gradirebbero avere un aiuto, ad esempio
sbrigare alcune commissioni oppure preparare il pasto nei giorni in
cui potrebbero sentirsi spossate dal trattamento.

» Spiegate il piano di trattamento alle persone che amate per poter
condividere gli aggiornamenti sulla vostra situazione.

» Potreste non avere voglia di telefonare personalmente ai familiari e
agli amici per aggiornarli o di rispondere alle loro chiamate durante
un trattamento. In questo caso, potete scegliere una o due “persone
di riferimento” per tenere gli altri informati.

» Usate la posta elettronica o un blog per comunicare regolarmente
gli aggiornamenti. Esistono diversi servizi gratuiti che permettono di
creare facilmente un sito Web dove postare informazioni e scambiare
messaggi con amici e familiari.

» Cercate di capire che familiari e amici potrebbero non comportarsi
nel modo che vi piacerebbe.

* Puo succedere che, parlando della vostra malattia, gli altri facciano
o dicano la cosa sbhagliata, non per una mancanza di cortesia, ma
solo perché non sono sicuri di cosa dire esattamente. La cosa da non
dimenticare & che non dovete mai prendervela per queste situazioni.

» Spesso, quando si viene travolte dai dubbi e dalle emozioni che pos-
sono scaturire da una diagnosi di carcinoma mammario avanzato,
si prova un profondo senso di solitudine e smarrimento. Per trovare
conforto e supporto, potete rivolgervi a un’associazione di pazienti o
a un gruppo di sostegno, anche tramite un blog. Scrivere e comunica-
re su un blog pud essere un ottimo sistema per avere sostegno.

L'importanza della corretta comunicazione %
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La donna che affronta il tumore della mammella in fase avanzata, oltre
al supporto dei medici e al sostegno di parenti ed amici, ha anche diritto
ad una serie di agevolazioni per sostenere meglio il peso della patologia.

Invalidita civile !'

In base alla prognosi della malattia e alle difficolta nella vita di ogni giorno,
si pud avere diritto al riconoscimento dello stato di invalidita civile e alle
conseguenti agevolazioni. Questa condizione viene valutata caso per caso,
sulla scorta delle condizioni cliniche, e quindi anche I'entita dell’invalidita
che pud venire riconosciuta varia notevolmente da una persona all’altra.
In ogni caso, occorre prima di tutto ottenere il certificato medico che atte-
sta la natura delle infermita invalidanti oppure lo stato di inabilita, per poi
presentare una domanda all'INPS che fissera una visita per ratificare in
via definitiva I'inabilita. Nel caso di peggioramento della malattia & inoltre
previsto che si possa richiedere I'aggravamento, mentre se viene ricono-
sciuta un’inabilita temporanea & necessario effettuare visite periodiche per
mantenerne la validita.

Tutela del lavoro !'

La tutela del lavoro per i malati oncologici € regolamentata dalla legge e dai
contratti collettivi nazionali di lavoro di categoria. Alcune norme legislative
e contrattuali prevedono una tutela specifica per il lavoratore affetto da
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una neoplasia, che si aggiunge alla normativa del diritto del lavoro relativa
alle persone disabili. Tra le agevolazioni lavorative previste dalla legge si
ricorda che gli invalidi civili (cui sono equiparati i malati oncologici) con
riduzione della capacita lavorativa superiore al 509, possono usufruire ogni
anno di un congedo straordinario per cure della durata massima di 30
giorni, durante il quale percepiscono la retribuzione prevista per le assenze
per malattia. Questo periodo di congedo si somma alle giornate annuali
di malattia previste dagli specifici contratti nazionali di lavoro. In caso di
grave disabilita il lavoratore pud avvalersi di permessi retribuiti pari a 2 ore
al giorno o di 3 giorni al mese per le cure e I'assistenza. Infine anche il fa-
miliare entro il 3° grado di parentela potra richiedere 3 giorni di permesso
mensile retribuito per assistere la paziente, a patto che non sia ricoverata
a tempo pieno o che nel suo nucleo familiare non ci sia un individuo non
lavoratore in grado di assisterla. Non bisogna dimenticare infine che con la
legge Biagi € stata introdotta nel nostro Paese una normativa che da diritto
alla trasformazione del rapporto di lavoro da tempo pieno a tempo parziale
ai lavoratori colpiti da malattie oncologiche cui & stata accertata una ridot-
ta capacita lavorativa. Tuttavia il lavoratore, una volta che le sue condizioni
di salute lo consentono, ha il diritto di chiedere che il suo rapporto di lavoro
ritorni a essere nella sua forma originale.

Prestazioni previdenziali !'

In base alla gravita della malattia, alla percentuale di invalidita riscontrata
e al reddito dell’individuo possono essere riconosciuti:

» I'assegno di invalidita civile;

* la pensione d’inabilita o I'assegno mensile per I'assistenza personale e

continuativa ai pensionati per inabilita;

L'assegno di invalidita viene erogato a condizione che la capacita lavorativa
sia ridotta permanentemente a meno di un terzo e la persona abbia effet-
tuato versamenti contribuitivi all’'INPS da almeno 5 anni. La beneficiaria
pud pertanto continuare a lavorare e I'assegno va a integrare la sua retri-
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buzione ordinaria. Quando cessa I'attivita lavorativa e viene raggiunta I'eta
pensionabile I'assegno di invalidita si trasforma in pensione di vecchiaia.

La pensione di inabilita viene erogata nel caso in cui la donna non
sia pit in grado di lavorare per infermita, mentre I'assegno mensile
per I'assistenza personale spetta ai pensionati inabili che non possono
camminare senza l'aiuto di un accompagnatore o che hanno bisogno di
assistenza continua per svolgere le normali attivita quotidiane (alimen-
tazione, igiene personale, vestizione).

Come si accerta l'invalidita civile !'

Dall’l gennaio 2010 le domande per ottenere benefici in materia d’in-
validita e disabilita, complete della certificazione medica che attesta
la natura delle infermita invalidanti, sono presentate all'INPS per via
telematica.

Obiettivo dell’INPS & di terminare i procedimenti entro 120 giorni dalla rice-
zione della domanda. Rimane di competenza di ASL solo la visita sanitaria.

Le tappe:
1) Il certificato medico

Per presentare domanda bisogna recarsi da un medico abilitato alla
compilazione online del certificato medico (I’elenco dei medici certifi-
catori accreditati, in possesso di PIN, & pubblicato sul sito dell'INPS.
http://www.inps.it/portale/default.aspx?lastMenu=5255&iMenu=1&iN
0do=5255&p1=2).

Basandosi sui modelli di certificazione predisposti dall’INPS, il
medico attesta la natura delle infermita invalidanti, riporta i dati
anagrafici, le patologie invalidanti del soggetto, con I'indicazione
obbligatoria dei codici nosologici internazionali (ICD-9). Il medico
inoltre deve indicare, se presenti, le patologie elencate nel Decreto
Ministeriale 2 agosto 2007 (patologie stabilizzate o ingravescenti
che danno titolo alla non rivedibilita).
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Una volta completata I'acquisizione online del certificato, il medico
consegna al richiedente:

+ |'attestato di trasmissione che riporta un codice univoco di certificato
che deve essere conservato dal richiedente per I'abbinamento della
certificazione medica alla successiva domanda;

* il certificato introduttivo firmato in originale, che dovra poi essere
esibito al momento della visita.

Il certificato ha una validita di 30 giorni: se non si presenta in tempo
la domanda, il certificato scade e bisogna richiederlo nuovamente al
medico.

2) La presentazione della domanda

Entro 30 giorni dal momento dell’acquisizione del certificato me-
dico si deve presentare la domanda di riconoscimento o aggrava-
mento (online al sito http://www.inps.it/portale/default.aspx?sID=
0%3b5773%3b5902%3b6004%,3b6021%3b6030%3b&lastMenu=
6030&iMenu=1). Altrimenti possono fornire assistenza Patronati e
Associazioni di categoria (ANMIC, ENS, UIC, ANFASS). Se si vuole
procedere autonomamente & necessario richiedere il PIN Personale
al Contact Center INPS (tel. 803164) o attraverso il sito INPS (acce-
dendo alla Sezione Servizi online).

3) La convocazione e la visita

Al termine della trasmissione della domanda verra fornita una ricevuta
che pud essere stampata, contenente il protocollo e la data di presenta-
zione della domanda. L'INPS rilascera, all’atto della trasmissione della
domanda, la data di invito alla visita presso la ASL. Qualora non sia
possibile fissare immediatamente la data della visita, la prenotazione
verra poi comunicata per raccomandata A.R. e per posta elettronica
se indicata. Entro 30 giorni dalla data di presentazione della domanda
verra fatta la visita presso I’ASL. Invariato I'iter accelerato (entro 15
giorni dalla domanda) per patologia ricompresa nel DM 2 agosto 2007.
La visita medica di accertamento si terra presso la Commissione ASL,
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integrata da un medico INPS. E necessario presentarsi alla visita, con
un documento d’identita valido, il certificato medico in originale fir-
mato dal professionista e tutta la documentazione sanitaria in pos-
sesso del richiedente. E possibile e consigliabile farsi assistere dal
proprio medico di fiducia. Chi si trovasse nella necessita di chiedere
la visita domiciliare, a causa di un sopraggiunto impedimento, do-
vra richiedere al medico certificatore di compilare ed inviare per via
telematica il certificato di intrasportabilita almeno 5 giorni prima
della data eventualmente fissata per la visita.

4) 1l verbale

Se il verbale viene approvato dai componenti della commissione medica
all’'unanimita, una volta validato dal Responsabile del Centro Medico
Legale dell’ INPS, viene spedito all’interessato. Se il parere non & unani-
me, I'INPS sospende I'invio del verbale e acquisisce gli atti che vengono
esaminati dal Responsabile del Centro Medico Legale dell’INPS. Questi
puo validare il verbale entro 10 giorni oppure procedere ad una nuova
visita nei successivi 20 giorni.

La visita, in questo caso, viene fatta, oltre che da un medico INPS (diver-
so da quello presente in Commissione ASL), da un medico rappresen-
tante delle associazioni di categoria (ANMIC, ENS, UIC, ANFFAS) e, nel
caso di valutazione dell’handicap, da un operatore sociale (per le certi-
ficazioni che si riferiscono alla Legge 104/1992 e alla Legge 68/1999).

La Commissione medica pud avvalersi della consulenza di un medico
specialista della patologia oggetto di valutazione.

L'INPS, a conclusione del procedimento, inviera al richiedente il verbale
in duplice copia: una versione integrale contenente tutti i dati sensibili
e una versione contenente solo il giudizio finale per un eventuale uso
amministrativo da parte del destinatario. Nel caso in cui I'interessato
abbia diritto a provvidenze economiche dovra compilare il Mod. AP 70
(scaricabile dal sito www.inps.it) che dovra poi essere spedito per racco-
mandata all’INPS o consegnato a mano.
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5) Eventuale ricorso

Nel caso in cui la Commissione medica entro tre mesi dalla presenta-
zione della domanda non fissi la visita di accertamento, I'interessato
pud presentare una diffida all’Assessorato regionale competente che
provvede a fissare la visita entro il termine massimo di 270 giorni dalla
data di presentazione della domanda; se questo non accade (silenzio
rigetto) si puo ricorre al giudice ordinario.

Avverso i verbali emessi dalle Commissioni mediche & possibile presen-
tare ricorso, entro sei mesi dalla notifica del verbale, davanti al giudice
ordinario con I'assistenza di un legale.

Conoscere i diritti dei pazienti %
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8.Le Associazioni pazienti

A chi potete rivolgervi

Per le donne contumore al seno avanzato due Associazioni pazienti presenti
sul territorio nazionale a cui potersi rivolgere sono: L’Associazione
Nazionale Donne Operate al seno Onlus, A.N.D.O.S. e Salute Donna onlus:

ﬂ?__?f_ffl'f nasce come Centro Riabilitazione Mastec-
N tomizzate nel 1976, per offrire alle donne
operate al seno un’assistenza specifica e supporto psicologico. L'As-
sociazione & presente sul territorio nazionale con comitati distribuiti in
Lombardia, Veneto, Piemonte, Emilia Romagna, Friuli Venezia Giulia,
Lazio, Toscana, Campania, Marche, Basilicata, Puglia, Calabria, Sicilia
e Sardegna.

) A.N.D.O.S. onlus (www.andosonlusnazionale.it)

PN

A.N.D.O.S. con il proprio volontariato professionale & impegnata in
attivita di informazione e sensibilizzazione, assistenza psicologica e
socio-culturale, e conta ambulatori per la riabilitazione e palestre per
I"attivita fisica delle pazienti.

Sede legale - sede della Presidenza
orario dalle 9.00-13.00

Via Peschiera, 1 - 20154 Milano
Tel./Fax 02 80506552
info@andosonlusnazionale.it
www.andosonlusnazionale.it
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e Salute Donna onlus (www.salutedonnaweb.it)
Eﬁ’i%]—gm ) nasce nel 1994 all’'lstituto dei Tumori

di Milano (attuale sede legale e operativa), &
presente su tutto il territorio nazionale con sedi in Lombardia, Piemonte,
Lazio, Abruzzo, Calabria, Campania, Sicilia e Sardegna ed & coadiuvata
da specialisti medici di altissima qualita professionale.

Le sue attivita sono prevalentemente rivolte alle donne con tumore al
seno, nello specifico si occupa di: promozione della salute; formazione
agli studenti e ai volontari; sostegno psicologico e legale; organizza-
zione corsi di cucina naturale e di linfodrenaggio; visite senologiche
e della cute presso i propri ambulatori; numero verde; monitoraggio
rispetto alla qualita delle prestazioni offerte dalle istituzioni.

Sede legale

Via Venezian, 1 - 20100 Milano
Numero verde: 800.22.32.95
Tel. 02 6470452

Fax 02 66112760
salutedonna@libero.it
www.salutedonnaweb.it
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Quando si riceve una diagnosi di tumore al seno avanzato & facile sentirsi
disorientate e in preda a sentimenti diversi: rassegnazione, determina-
zione, ansia, speranza. Inoltre, in questa condizione non sempre si sa a chi
rivolgersi per trovare una risposta a tutti gli interrogativi legati alla malattia al
di la degli aspetti affrontati direttamente con il proprio medico. Tutto questo
pud aumentare il senso di solitudine unito alla sensazione di non sentirsi
sufficientemente capite. Per le donne che vivono questa esperienza un va-
lido supporto puo venire da una delle Associazioni di pazienti impegnate
nell’ambito del tumore al seno. All’interno di queste realta troverete perso-
ne (volontarie, pazienti, ex pazienti e/o familiari) che sapranno ascoltarvi e
fornirvi preziose informazioni. Il sostegno di un’Associazione vi aiutera ad
affrontare con maggiore consapevolezza questo percorso e potra contribu-
ire a riprendere in mano la vostra vita. In tal senso sono diverse le attivita e
i servizi offerti come ad esempio: incontri con le socie, consulenze psicolo-
giche e/o legali, sportelli di ascolto e momenti ricreativi. Ma le Associazioni
pazienti non offrono soltanto supporto psicologico e assistenza. Molte di
queste infatti, nel corso degli anni, hanno raggiunto livelli di conoscenza ed
esperienza tali da diventare soggetti attivi e autorevoli nell’ambito della dife-
sa dei diritti dei pazienti nei confronti delle istituzioni, degli operatori sanita-
ri e delle aziende farmaceutiche. In tal senso queste Associazioni potranno
esservi utili per approfondire gli aspetti legati ad aspetti importanti quali:
accesso ai percorsi diagnostico-terapeutici, riconoscimento dell’invalidita
civile e agevolazioni. Un altro ruolo fondamentale svolto dalle Associazioni
& quello di accendere i riflettori e promuovere I'informazione sulle malattie.
Questo aspetto € molto importante nel caso del tumore al seno avanzato,
una condizione che non sempre trova spazio adeguato sui mezzi di informa-
zione che rispetto a questa patologia tendono a privilegiare maggiormente
gli aspetti legati alla prevenzione e alla diagnosi precoce. Inoltre, gli incontri
e le iniziative di sensibilizzazione promosse da queste Associazioni rappre-
sentano occasioni utili sia per essere costantemente aggiornate sui pro-
gressi della ricerca e la disponibilita di terapie innovative, sia per incontrare
tante donne che condividono il vostro stesso percorso.
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9. Glossario

" N
S
Aderenza: vedere Compliance.

Anemia: condizione caratterizzata da un calo dell’emoglobina e del
numero dei globuli rossi nel sangue.

Antiestrogenico: trattamento che blocca la produzione degli estrogeni
o il loro uso da parte del corpo. Pud essere utilizzato per trattare il
carcinoma mammario al fine di bloccare la crescita delle cellule tu-
morali, quando ovviamente queste risultano positive ai recettori degli
estrogeni.

B
Biopsia: procedura che consiste nel prelevare una piccola parte di tes-
suto per sottoporla ad esame al microscopio, al fine di verificare la
presenza di una patologia. Nel carcinoma mammario, & possibile sotto-
porre a biopsia una parte del tumore per ottenere maggiori informazio-
ni sulle caratteristiche specifiche del tipo di cancro da cui la paziente
é affetta.

Carcinoma mammario positivo ai recettori degli ormoni: particolare
forma tumorale in cui le cellule presentano recettori per gli ormoni.
Le cellule di questo tipo hanno bisogno degli estrogeni e del progesterone
per crescere e riprodursi. La terapia ormonale blocca i recettori o riduce
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la quantita di ormoni che possono legarsi a questi ultimi, portando la di-
minuzione delle dimensioni o la morte delle cellule cancerose.

Carcinoma mammario negativo ai recettori degli ormoni: cellule del
carcinoma mammario prive di recettori degli ormoni. Forma neopla-
stica in cui le cellule non presentano specifici recettori per gli ormoni.
Questi recettori sono proteine speciali a cui si legano gli ormoni estro-
geni e progesterone. Le cellule di questo tipo di carcinoma non neces-
sitano degli estrogeni o del progesterone per crescere, pertanto questo
tipo di tumore non pud essere trattato con la terapia ormonale antie-
strogenica.

Carcinoma mammario triplo-negativo: carcinoma mammario privo
di recettori degli ormoni (ovvero negativo ai recettori degli estrogeni e
del progesterone) o di un eccesso del recettore HER2. Questo tipo di
carcinoma mammario puo crescere e propagarsi pit rapidamente degli
altri tipi di carcinoma mammario.

Chemioterapia: trattamento consistente nella somministrazione di
farmaci in grado di uccidere le cellule tumorali ma che pud avere anche
effetti sulle cellule sane.

Compliance: la parola inglese, traducibile in italiano con aderenza, indi-
ca la costanza e I'accuratezza con cui si segue un piano di trattamento.

E

Ecchimosi: piccoli ematomi (lividi) che si formano sotto la pelle, dovuti
a traumi leggeri o a difficolta nel normale processo di coagulazione del
sangue.

Estrogeno: ormone che circola in tutto il corpo, importante per la rego-
larita del ciclo mestruale e la fertilita della donna. Gli estrogeni possono
causare la crescita di alcuni tipi di carcinoma mammario (i carcinomi
positivi ai recettori degli estrogeni).
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H

HER2: gene che aiuta a controllare il modo in cui le cellule crescono, si
dividono e si autoriparano. E importante nel controllo delle cellule ano-
male, che possono trasformarsi in tumorali e determinare la comparsa
di un carcinoma mammario HER2-positivo.

|

Inibitori dell’aromatasi: farmaci per la terapia ormonale utilizzata nel-
le donne in post-menopausa con carcinoma mammario positivo ai re-
cettori degli ormoni. Questa terapia permette di diminuire la quantita
degli ormoni estrogeni.

Ittero: condizione legata all’eccessiva presenza di bile nel sangue. Si
manifesta quando il fegato non funziona bene o quando si verifica I'o-
struzione nell’eliminazione della bile. La bile in eccesso rende gialla-
stro I'aspetto della pelle e delle orbite degli occhi. Le urine sono scure
e le feci assumono un colore argilloso.

L
Libido: desiderio o pulsione sessuale.

Linfonodi: piccole strutture del sistema linfatico dislocate in ogni parte
del corpo, incluse le ascelle, I'inguine e il collo. In queste strutture sono
presenti i linfociti (cellule del sistema immunitario) e in essi circola una
sostanza chiamata linfa. | linfonodi drenano e possono bloccare batteri,
virus o cellule tumorali. | linfonodi sono importanti nella diagnosi e per
monitorare il trattamento antitumorale.

M
Mastectomia: intervento chirurgico che prevede I'asportazione dell’in-
tera mammella.
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Metastasi: propagazione del tumore da un organo ad altri. Le metasta-
si sono quindi le aree in cui si propaga il tumore primitivo.

P

Post-menopausa: periodo successivo all’entrata in menopausa di una
donna. La menopausa avviene quando una donna termina la vita fertile
e non ha pit il ciclo mestruale.

Progesterone: ormone femminile.

Progressione: la progressione della malattia si ha quando il tumore
diventa pit grande o si propaga ad altre parti del corpo.

R

Radioterapia: uso di radiazioni ad alta energia per uccidere le cellule
cancerose e ridurre le dimensioni dei tumori. Le radiazioni possono
provenire da un’apparecchiatura esterna al corpo (radioterapia a fa-
sci esterni) o da una sorgente radioattiva inserita nel corpo a contatto
dell’area vicina alle cellule tumorali (radioterapia interna, radioterapia
di contatto o brachiterapia).

Recettore: molecola che risiede all’interno o sulla superficie di una
cellula e che si lega a una particolare sostanza presente nel flusso san-
guigno provocando una determinata reazione nella cellula, ad esempio
un cambiamento della sua funzione.

Recidiva: condizione in cui il tumore si ripresenta dopo un trattamento.
Puo ripresentarsi nello stesso punto del tumore originale o in un’altra
parte del corpo.

Risonanza magnetica: analisi strumentale per il controllo degli organi e
dei tessuti interni dell’organismo. Immagini dettagliate vengono prodot-
te grazie all’azione di un campo magnetico che si crea all’interno della
macchina e quindi divengono disponibili sullo schermo di un computer
per essere poi sottoposte all’esame dello specialista radiologo.
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Referto patologico: referto che descrive cosa é stato trovato in un tes-
suto prelevato dal corpo con una biopsia risultata positiva. La meta-
stasi e i tessuti normali circostanti vengono analizzati al microscopio
e sottoposti ad altri test particolari. |l referto offre importanti informa-
zioni sull’estensione e sulla natura della malattia.

Resistenza alla terapia: condizione in cui il tumore non risponde al
trattamento.

S

Scintigrafia o scansione ossea: analisi strumentale che permette di
controllare le ossa per capire se sono state aggredite dal tumore e sono
sede di metastasi.

Stomatiti: infiammazioni della mucosa della bocca.

T
TC: vedere Tomografia Computerizzata. Chiamata anche TAC.

Terapia adiuvante: terapia aggiuntiva somministrata per diminuire il
rischio di recidiva del tumore. Viene somministrata dopo il trattamento
principale (intervento chirurgico) e puo includere chemioterapia, ra-
dioterapia, terapia ormonale, terapie immunologiche o nuove forme di
trattamento.

Terapia/trattamento mirato: tipo di trattamento che attacca in modo
specifico il funzionamento delle cellule tumorali, arrestandone la cre-
scita o la propagazione ad altre parti del corpo, ed & generalmente
meno dannoso per le cellule sane.

Terapia/trattamento ormonale: trattamento antitumorale che nella
donna mira ad eliminare, bloccare o ridurre la disponibilita di ormoni
femminili.

Terapia/trattamento sistemico: trattamento che agisce in tutto il cor-
po (ovvero l'intero sistema).
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Tessuto adiposo: tessuto formato da cellule dette adipociti, lipociti, o
cellule adipose, deputate a sintetizzare, accumulare e cedere lipidi. Si
divide in tessuto adiposo bianco e tessuto adiposo bruno.

Tomografia Computerizzata: (chiamata anche TC o TAC) quadro det-
tagliato delle aree del corpo, creato da un’apparecchiatura per raggi X
collegata a un computer. La TC puo essere utilizzata per verificare le
dimensioni e le sedi dei tumori sia prima che dopo il trattamento.

Trattamento locale: terapia diretta esclusivamente all’area in cui & pre-
sente il tumore, come nel caso della chirurgia o della radioterapia.

Tratti biologici: caratteristiche anatomo-istologiche del tumore, aiuta-
no a definire la sua benignita o malignita e identificano I'eventuale pre-
senza di recettori sulle cellule tumorali.

Tumore: massa di tessuto anomala derivante da una crescita eccessiva
di cellule. Questa massa puo essere benigna (non cancerosa) o maligna
(cancerosa).
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Finito di stampare da Tecnografica nel mese di dicembre 2013






