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These contrasting views of the evidence have
arisen from disagreements about the validity and
applicability of the available randomised controlled
trial of breast screening, and partly from questions
about the usefulness and interpretation of
observational data for breast cancer incidence and
mortality
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|ANALYSIS

Breast screening:

the facts—

or maybe not

Peter Ggtzsche and colleagues argue that women
are still not given enough, or correct, information about

the harms of screening

Three years ago, we published a survey of the

imformation given to women invited for breast
servening with mammography in six countries
with publichy finded screening progrmmes.!
The major harm of screen; which is over-
diagnosis and subsequent overtreatment of
healthy women, was not mentioned in any
of 31 imvitations." Ten nvitations argued that
screening either leads to boss invasive sugery
or simpler treatment, although itactually resilts
i 30% more surgery, 20 more mastectomies,
and more use of radiotherapy? becanse of over.
chiagnosis."* Pain cansed by the procedure was
mentioned in 15 ivitations, although it s prob-
albily thee least serious hasm, as i is tansient.
Since then, litile has changed. Our 2006 agti-
cle inclided a box with rec dbed infor-
mation and aumbsers needed 1o benefit and o
harm.” Although the information leaflet used in
ingrom has since been updated,
ain essentially te san i
itle Breast Screen-

at the information

fug: the Fads} aggesting
can be trusted. Here, we discuss why it is inad-
eqitate as a basis for informed consent and
mtroduce our keaflet, which we think provides
this infermation on the b
breast screening that wor
rational decision

its and harme of
e nead to make a

Problems with UK leaflat
The revised leallet emphasises the benefits of
servoning. The frst page leaves no doubt that
s good for women, with its second
Why do I need b

good chance ol a
surcessful recovery, ™ and “Around
cancers that are found at screenis
small 1
does not

1400 lives each vear i this uumn}‘
“reduces the sk of the women whe at

dving from breast cancer

By contrast, linle information is given
about harms. It states that “some women”
ifortable or pain-
becomes *many women” in the
The summary alse notes that

This harm is well known and acl kmmlwl@ml
SV AN ST aithusiasts? It is in
violation of guidelines and laws for informed
consent not to mention this common harm,

* It may be

breast cancer

butitmay also

be reasonable not to attend because screening hasmlﬂ benelns and harms
= If 2000 women are screened regularly for 10 years, one will benefit from the screening, as she

will avoid dying from breast cancer

= Atthe same time, 10 henl.:hkumenwlll as
will b

e, become cancer patients and

h ithera pnllorlhelrmstnrmu whole

breast removed, and they will often reced
* Furth about will

afalse alarm. The psychologieal strain

untilone knows whether it was cancer, and even afterwards, can be severe
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How many women usderstand the fel implctins of sceening?

Anal}-’sis and comment

Public health

Content of invitations for publicly funded screening

mammography

Karsten Juhi Jergensen, Peter C Gotsche

T benefits anad harms of screening for breast cancer are deficately batanced and woms
decide for themselves, on an informed basis. Do the mvitstons give encwgh miormation|

enabie this?

Ievitaticns to screening mammography ply 3 cenl
partinn the process of abiining informed consent. It is
the anily saunce of information distribates! to all paten-
tial participarnts, Cther sources, sach 2 pamphics and
webssites, have been shoven 1o be information poor and
biaseel in Favour of particpation,'* * ** and informa-
tiom From the mediz and dociars is Bkely to vary and be
unevenly distributed. We ecarmined mammogrphy
fnvitations from English speaking and Scndinavian
countrics with publicy funded srecning b ases
whetter they proside sufficent information to enabile
o to make an infarmed decsion.

Information versus high uptake

When a society decides to offer cancer screening, eligi
bile citirems need to be made mere of the programme.
A letter of imvitation is 3 commen approach, and it
seems obvious o use this letler 1o provide ebnced
mformation about enefits and harms of soeening,
particularly since there & imtermational consensus dat
participatian in mncer seening should be based on
mformed consent.” * ™ However, in countries with
publicly Funded screening, thoss respansible for the

sucress of the programeme are alss (hos
the information. Hervin lies 3 poteni
interest. High perticpation rates ae |
scroming programane, but informtion)
tial haurms may ddeter wosmen from partic

What do women believes

Women generally ecaggerate the ber
uremeare: of the harms of scaeening T
sudy of American and Furopen w]
doubis sbout informed consent procechy
belimved scree
breast cance,

partidpants, which is 10 limes the
tic estimates" Other studies have
af warnen were acare that particdpation |
tial 1o harm hemlthy women® that 15/
lifetime risk of contrding the dis
5% (an overestimate of about % times)
third think screening detsrts maore than
cuncer™

Assessment of invitations

W collected imvtations (o TEmmOTY
from Ausiralin, Canade Denmark, 3
Noneay, Sweden, and the United Kir
counirics all ave pullicly funded 5
grammenes that are matiomally o regional
and use bnguages we cn read We e
that iwitest wammen for the first time
enclosed pamphicts, lditers o nonrof
invitations fo sbsequent seening
focmsed on the imitil imvistion, wl
commanly sert ot as women tem 40 v
contacted organising units by email ek
and made theee requests in s of
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The Breast Screening Programme
and misinforming the public
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Summary

The information provided to the public by the NHS Breast Screening
Programme has been criticized for lack of balance, omission of information
on harms and substantially exaggerated estimates of benefit. These
shortcomings have been particularly evidentin thevarious invitation leaflets
for breast screening and in the Programme’s own 2008 Annual Review,
which celebrated 20 years of screening. The debate on screening has been
heated after new data published in the last two year s questioned the benefit
and documented substantial harm. We therefore analysed whether the
recent debate and new pivotal data about breast screening has had amy
impact on the contants of the new 2010 leaflet and on the 2010 Annual
Review. We concludethat spokespeo ple forthe Programme have stuck tothe
beliefs about benefit that prevailed 25 years ago. Concerns about
overdiagnosis have not been addressed either and official documents still
downplay this most impontant harm of breast cancer screening

Calls for more honesty from the
NHS Breast Screening Programme

Ithas been pointed out repeatedly over many years
that the information offered to women by the NHS
Breast Screening Programme (NHS BSP) lacks
balance, omits information on harms and substan-
tially exaggerates the benefit.!~* These shortcom-
ings were particularly evident in the various
invitation leaflets for breast screening and in the
Programme’s own 2008 .-‘-\nnual Review, which
celebrated 20 years of screning.*~*

Qur criticism of the revised leaflet in February
2009% led to a public ll for improvements from
a broad range of researchers and others.” In
response, Professor Sir Mike Richards, the
National Director for Cancer and End of Life
Care, promised that an improved version of the
leaflet would be available by the end of 2009°
but it did not appear until December 2010,
shortly before Christmas”

The debate on screening has been heated after
new data questioned the benefit and documented
substantial harm®*~'” An exception was a 2010
study by Stephen Duffy ef al.™ Duffy, a central
figure in the NHS BSF, was quoted in the 2008
Annual Review for saying that, The 10-year fatal-
ity of screen-detected tumours is 50% lower than
that of symptomatic tumours’.* That statement is
seriously misleading, as screen-detected tumours
have an excellent prognosis because of length
bias and over-diagnosis of many harmless cases.
Further, it is a basic premise for screening evalu-
ation that one cannot compare breast cancer mor-
tality in attenders and non-attenders due to
selection bias?

Duffy’s new study is also seriously mislead-
ing."” He daimed a 28% reduction in breast
cancer mortality in the UK due to screening,
although there is none’™® (see below) and that few
women are over-diagnosed, which is also

;rong 5% This resulted in a harm:benefit ratio

JR Soc Med 2071: 104 361-369. DOV 101258/ jrsm.201 1.1 10078




e It Is Inappropriate to continue to use
iInformation about screening purely for
encouraging high uptake. Whatever Is
presented should be balanced and should
reflect the level of scientific uncertainty,
allowing women to reach a decision by
themselves.

* Possible benefits and harms should get
similar attention and should be presented
In a similar fashion.

 The symmetry of information should also
be respected for cumulated risks.

Ggtzsche P et al.BMJ, 2009
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The Benefits and Harms of Breast
Cancer Screening:

An Independent Review

Authors:
The Independent UK Panel on Breast Cancer
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{England).

October 2012

The Panel concludes that the UK breast screening programmes confer significant
benefit and should continue. The greater the proportion of women who accept the
invitation to be screened, the greater is the benefit to the public health in terms of
reduction in mortality from breast cancer. But for each woman the choice is clear: on
the plus side screening confers a likely reduction in mortality from breast cancer
because of early detection and treatment. On the negative side, is the knowledge
that she has perhaps a 1% chance of having a cancer diagnosed, and treated with
surgery and other modalities, that would never have caused problems had she not

been screened.



Evidence from a focus group conducted by Cancer Research UK and attended by
two panel members, and in line with previous similar studies, was that this was an
offer many women will feel is worth accepting: the treatment of overdiagnosed
cancer may cause suffering and anxiety but that suffering is worth the gain from the
potential reduction in breast cancer mortality. Clear communication of these harms
and benefits to women is of utmost importance and goes to the heart of how a
modern health system should function. There is a body of knowledge on how women
want information presented, and this should inform the design of information to the

public.
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Table 1 - Attributes of a good communication tool

1. Easy to understand

2. Accessible and comprehensive

3. User-friendly

4. Easy and cost-effective to update, reproduce and distribute




Comprehensive

Information should be comprehensive and messages should not be biased to encourage
participation. It is imperative that the information is well balanced, i.e. it should include
information on risks, false positives, false negatives, and uncertainties. Communications should

also contain information about the benefits and the quality of the breast cancer screening
programme. It may be appropriate to add information about process indicators like participation
rate, waiting times, recall rate and the proportion of breast cancers detected by mammography,
to help women understand the screening programme and to verify its results.




Table 2 summarises the characteristics that information provided to women invited to attend
breast cancer screening should include.

Table 2 — Characteristics that information provided to women invited to attend breast cancer
screening should include

Accessible:

Women should be able to find information easily.

Relevant:

Information should bhe ‘women centred’ and include information that
women want to know.

Comprehensible:

Information should be clear, avoiding jargon and technical language.

Comprehensive:

Information should cover both the positive and negative aspects of
screening.

Tailored:

Information should be customised to suit the specific needs of different
groups and different situations.

Phase specific:

Women should be provided with appropriate information according to the
different screening phases (i.e. first invitation, recall, etc.)

Multi-level:

The range of information provided should meet the needs of different
users from basic information to more detailed information on specific
aspects of screening.




Table 4 - Contents of the invitation leaflet
The invitation leaflet should include information about:

Who the test is for

The test — nature, purpose, validity

The process of the test - who performs the test, how long does it take, what does it involve?

The screening interval

What does early detection mean?

Benefits and disadvantages of breast cancer screening (including information on side
effects i.e. pain, discomfort and radiation risk)

How to obtain the result and how to interpret it (negative, positive, uncertainties)

Further assessments - explaining the possibility of further tests (why and what?) and the
possibility of false positive results and uncertainties

9. Quality controls of the screening procedure

10. Where women can get further information (e.g. information services, telephone hotlines,
patient groups and web-sites)

11. Date and sources of information provided




12.6 Developing a communication strategy for

breast cance aening — a summa

Have conclusive evidence that screening is
beneficial

A communitation strategy for bre
principleg’and ensure that the inf
effectively.
screening providers should therefore consider the following key points when planning and
loping communication strategies for breast screening:

*/[ake into account the principles of bioethics (autonomy, non maleficence, beneficence, justice)
Have conclusive evidence that sgisiisiaais Somcooeioto oeifovio oo .

of potenti enefit to individuals . .
wums e Acquire the comprehensive knowledge needed to
cquire the comprehensive knowleSTel feTaag! people about pros and cons

* Be sensitive to educational, ling

tailor information to suit personal needs
* Explore women's information needs and involve them in developing information materials
e into account the needs of disadvantaged groups (disabled, ethnic minority groups, visually

* Give app
* Test the di
effectiveness

- Explore women’s information needs and involve
¢ Evaluate women's satisfaction . . . . .
YS! them in developing information material

* Give women opportunities to d .
screening professionals in a supportive environment

* Avoid situations where economic or political incentives could affect the messages

* [nvolve GPs in breast cancer screening programmes as women usually know them and tend to
have a good relationship with them

* Collaborate with advocacy groups

* Co e with the media 10 GG e saitaaa e e e e e e e
cancer screening Collaborate with advocacy groups...and

LR Aibilsaiiees COllaborate with media to ensure the

* Reserve funds and personnel de

R VR IR - dissemination of accurate information

riate information in suitable formats available and accessible to the target population




Comunicazione qualitativa

Comunicazione guantitativa
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Processi comunicativi negli
screening del tumore del
collo dell’utero e della
mammella

(parte generale)

Proposte di Linee guida

prevenzione nei luoghi di vita e di lavoro

Dossier Regione Emilia - Romagna/CDS

33 Aziende USL Citta di Bologna e Ravenna




La Comunicazione sugli Screening:

Documento di Bertinoro

I documento che qui presentiamo ¢ Il frutto del lavoro
di un gruppo di operatori (direttamente impegnati nelle
attivita di screening e non) interessati alle problematk
che connesse alla comunicazione allinterno dei pro-
grammi di diagnosi precoce. Lo scopo del documento
e quello di aprire e allargare il dibattito su questa tema-
tica. In quanto tale il documento e da considerasi come
introduttivo. Per questa ragione € prevista , oltre la pub-

blicazione sul presente rapporto, la sottomissione del
documento ad altre riviste interessate all'argomento e
la proposizione del documento in altre occasioni di
dibattito. Le modalita di sviluppo e di raccolta del dibat-
tito verranno discusse a partire dal prossimo convegno
dellOsservatorio Nazionale di Firenze.

Hanno partecipato al seminario di Bertinoro e contr
buito allo sviluppo del documento le seguenti persone:

2002




comunicazione & sia un valore in s che uno st
mento per aumentare [autonomia decisionale indivi-
duale e per circoscrivere, per quanto possibile, gl
effeth negatv. Comunicare quindi per raggungere
una pil ampia e consapevole partecipazione delle
persone al programmi organizz at,

La comunicazione negli screening &, dunque, lo
scambio che si realizza tra le donne a cui & nvolto il
programma, | promotori del programma, gli operato-
ri sanitari coinvolt e gl alin sogget interessati, Per
questo potremmo pil correttamente  chiamarla
comunicazione sugli screening. Essa si fonda su due
nlash’ninmelm glmleuinlmelawuimre

Ala base della c
un'informazione
librata nell'illustrarg i valor e la logica che sottendono
la proposta, i imii delle procedure adottate, | van-
tagzi e gl effett nggativ possibili.
Elermenti cruciak per tradursi in azioni efficaci
devono nentrare aflintemo di una ‘strategia di com
ooz cnar i la comunicazione stessa in
ia di prevenzione della salute.
deve tenere conto di molt fattor,
contenuti da comunicare che sul

LA questo proposito, per EGEFIIIO

faciments & non richiedano un'in-
quantitativo e non siano abifuate a
cil anche per molt medici, come
nostica inutile, sowadiagnosi e

. la possibile dversa percezio-
te e, in particolare di quanto
personali dirett], gl atteggiamenti &
degli operaton sanitari.

Altro elemento & quello che nguarda il inguagzio da
adottare nel momento in cul i si rivolge al pubblico,
che non pud essere quelln specialistico medico, ma
deve raggiungere le persone in modo chiaro per non
lasciare Fimpressione di qualcosa di oscuro, non
detto. Proprio la necessitd di ricorrere sistematica-
mente a linguaggio e concett adeguat, evidenzia
lmportanza di una strategia di comunicazione e il
ricorso, quando possibile e ragionevole, all'expertise

1L

della comunicazione scienfifica & sanitania.

Una migliore informazione sulle implicazioni delle
diverse proposte di diagnosi precoce (lo screening
organizzato e ['approceio clinico) dowrebbe mettera in
condizions le donne di sapere cosa aspettarsi, in ter-
mini di vantaggi e svantaggi, sia che adenscano ad
un programma di screening, sia che scelgano un
diverso approccio alla diagnosi precoce.

10) Capacita di scelta e
sionale

mummrmsammam
& oggettiva e ineiminablle. Linformazione e la condiv-
sione dei valori pud solo mitigarda. Lo screening &
cmunmmsmlatipuﬁ:asaihiadﬁm::m
dmisa pnna d iuﬂn dalla mmlia. Il peso della

programma e agl operaton che lo realizzano.

11) Risorse e microsistemi

La comunicazione negli screening si misura in larga
parte sulla disponibilita a essere modulata sulle singo-
le persone. Perché cid sia realistico & necessario poter-
vl dedicare tempo, competenze, tecniche e spazl.

Le piccole numioni, le lettere, gl opuscoli sono alcuni
degli elementi del terreno privilegiato in cui & possibi-
le nicercare ladesione delle donna al percorso verso
la partecipazione consapevole, ai valon della scelta
per la comunita e per se stessa, ai imiti della propo-
sta, ai modi e ai perché dellinformazions.




Il Gruppo di lavoro interscreening

L'Osservatorio nazionale screening (Ons) ha tra | suoi propositi
la promozione di una comunicazione di qualita.

Nel 2003 si e fatto promotore della nascita del Gruppo di lavoro
iInterscreening __sulla _comunicazione (Gdlis) che raccoglie
operatori gia attivi nei Gruppi di lavoro sulla comunicazione
presenti nel Gisma, nel Gisci e nel Giscor.
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Gli obiettivi del Gruppo di lavoro sono:

B mettere insieme piu persone che negli anni hanno maturato
nelle singole associazioni esperienze e saperi sul tema della
comunicazione,

B arricchire e far circolare quanto prodotto nei diversi screening su
temi comuni;

m offrire occasioni di confronto e quindi continuita di azione e
visibilita a livello nazionale a coloro che lavorano nel campo della
comunicazione e a cio che producono;

m diventare capaci di supportare con maggiore efficacia le
associazioni e le Regioni e, tramite queste, i singoli programmi e
gli operatori;

B costituire un interlocutore costante per 'ONS nello sviluppo del
suo ruolo istituzionale in riferimento alla comunicazione.



M Seminario di Bertinoro 2003 — Riflessione sui valori e sulla coerenza comunicativa
Le parole d’ordine scaturite da questo seminario sono state: Comunicare limiti, incertezze, a
utenti, decisori, altri protagonisti, mass-media, tenendo maggior conto delle differenze
presenti nella popolazione esercitando maggiormente l'ascolto perseguendo la qualita e la
valutazione.

B Seminario sulla comunicazione negli screening - Bologna giugno 2004
| risultati di Bertinoro furono portati a confronto con le esperienze e le esigenze che
emergevano dalle diverse realta regionali. Si focalizzo I'attenzione inoltre sulla necessita di
una valutazione piu approfondita degli strumenti e delle iniziative di comunicazione, sugli
spazi di comunicazione da assicurare all'interno dei ritmi operativi degli screening e su nuove
forme di coinvolgimento degli utenti nella programmazione, nella promozione e nella
valutazione degli screening.

B Seminario sulla comunicazione negli screening - Roma dicembre 2005
Il seminario ha avuto come scopo quello di mettere a confronto le esperienze dei programmi,
lasciando spazio a interventi e poster e ponendo particolare attenzione ai “nuovi soggetti”
degli screening.

B Seminario sulla comunicazione negli screening — Pescara maggio 2007

Il seminario ha dato spazio a riflessioni sulla comunicazione istituzionale, con particolare
attenzione ai materiali scritti, sulle criticita del 2° livello degli screening oncologici e sulle
esperienze locali.

M- Seminario sulla comunicazione negli screening — Verona dicembre 2010
Il seminario ha dato spazio alle esperienze dei programmi italiani riguardanti le fasi difficili
dello screening, fasce particolari di popolazione o canali alternativi di comunicazione.



Scrivere di screening
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What information breast cancer screening
programmes provide to women? An European
analysis (2002-2003)
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Women receive comprehensive information about:

 logistic information on attending screening

 what the process of mammography involves

* benefits of mammography

* risks/side effects
e numerical/epidemiological data

e data confidentiality

e quality control



European Journal of Public Health, Vol. 15, No. 1, 66-69

European Journal of Public Health, Vol. 15, No. 1, © European Public Health Association 2005; all rights reserved
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What information do breast cancer screening
programmes provide to Italian women?

Livia Giordano, Maria Rowinski, Giuseppe Gaudenzi, Nereo Segnan*



Invitation Leatlet Both (%) Total (%)

letter only (%) only (%)

Logistic and organisational information
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Gummersbach E Piccoliori G Zerbe CO Altiner A Othman C Rose C Abholz HH
Are women getting relevant information about mammography screening for an
informed consent: a critical appraisal of information brochures used for screening
invitation in Germany, Italy, Spain and France.

Eur J Public Health. 2010 Aug;20(4):409-14.

Table 1 List of criteria essential for informed choice in mammography screening (as mentioned in the brochures)

Germany  Spain Italy France

Madrid Castilla y Leon Murda Milano Liguria Veneto

hems mentioned 5 4 5 1 5 3 3 2

ltems with data given (RRR only) 0 1 2 0 1 1 0 0

ltems with statistically correct data given 1] 0 1 1 1 0

1. Benefit Yes Yes Yes Yes Yes Yes Yes Yes
2. Reduction of mortality Mo Yes Yes® Mo Yes Yes” Yes Yes
3. Absolute risk reduction Mo No Mo Mo No MNo Mo Mo
4. NNS No No Mo Mo No Mo Mo Mo
5. Reduction of total mortality No Mo Mo Mo Mo Mo Mo Mo
b. Rate of pathological result Yes Yes® Yes No Yes No No No
7. Spedficity No Mo No No Mo No No No
8. Rate of false-positive results No No Mo No No No Mo No
9. Sensitivity Yes Mo Yes® Mo Yes® Mo Mo Mo
10. Interval cancer Yes No Mo Mo Yes No Yes Mo
11. Lead time bias MNo No Mo Mo No No Mo Mo
12. Overdiagnosis—DClS/early cancer Mo Mo Mo Mo Mo Mo Mo Mo
13. Increase of surgery and radiotherapy No Mo No No Mo No No No
14. Side-effects of radiation exposure Yes Yes Yes No Mo Yes No No
15. Recommendation to breast self-examination—BSE  Yes® No Yes* MNo Yes" No Yes* Mo

a: Relative numbers mentioned

b: Correct relative numbers

¢ It is not proven that BSE can lower the mortality of breast cancer;therefore, a positive result must be valuated negatively in
these cases


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Gummersbach%20E%22%5BAuthor%5D�
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Piccoliori%20G%22%5BAuthor%5D�
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Zerbe%20CO%22%5BAuthor%5D�
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Altiner%20A%22%5BAuthor%5D�
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Othman%20C%22%5BAuthor%5D�
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Rose%20C%22%5BAuthor%5D�
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Abholz%20HH%22%5BAuthor%5D�

* None of the brochures provided
iInformation about the number of women to
screening, the absolute risk reduction,
reduction of total mortality, specificity, lead
time bias, overdiagnosis — DCIS/early
cancer and increase of surgery and
radiotherapy.

* Brochures follow an implicit public health
orientation of these programmes, not the
personal perspective that a woman is
expecting when being invited.



Con la diffusione deils mammagrafie & oggi
possibile diagnosticare precocemente £ con offica-
cia ¢ fumort della mammella. Le mammografia ¢
un esame semplice ¢ innacus, B una radicgrafia
del sene, con dosaggio di vaggi x molts basso.

Cuesto esame, cosi sempld

. permette perd di
individuare precocemente noduld di piecola di-
mensione, anche se non dasea distsrbi, Saprai-
tutte persmette di distinguere { noduli benigni de
guelli maligri. Per guesto & un esawee rosi impor-
fante; fndividuare preste §podull maligni signi-
fzd cararli prima, con inferventi pin sewplic,

com risuitati pile sicari € con minorl conseguenze.

Prevenzione Serena.
LUr programma per la salute delle danne rorinesi
e permetterd @ tutte Ji sepuire qHiesta impartan:

te regale di prevenzione. Boo i chie modo.

L'appuntamentn.

Ogni downa fra 1 50 e { 6% annl riceverd une

tettera del swo medico dV base cop

izl 520 appuntamento perronale.

Il luogo.
La mammografia viene esepuiia presso i Cnluro
di Senelagie di alownd cspedall auading. Le twe
{ertera persowaie qui acrlusa 61 indica il luaga, i

frorna, ¢ Pord dell'dppuntamento,

Le pratiche.
New doveai fare aliuna pratica amministrativa.
Pir effertuare la mowmmagrafia non @ wecesraria
neppure Vimpegnative del medico. B sufficiente
regarsi presse e Sede indicata, rispertande ia
datg ¢ V'orasio, oppure telefonare pev sposiare

Pappuntamenta.

Llesame.
La mammagrafia richiede solo pochi minuit, Tie.
ne gffettuata da Pe;snnci? sandbario femminile rpe-
clalizzare, on un dosapgio & ragpr x estremaman-

te Gasin, ed & guindl assolutamenie Tnneme.

La risposta
T ripuitat deli’esame 0 sovanna comunicari pevsa-

rtalmente per Tettera, Anche if medico crante sent

Uformate der rispltat ¢, re saranne necessard altri
eeamil o aure, sard ol tea medica a wne spedalised @

conisigliari.

Gili: sppemitamenti successiwi.

F twporante vipetere sempre Vesame afla giu.
ste seadanzer sl In anesto modo la preves-
zione ¥ oefficace. Uina volta agnd fanio rasn

basta. Per questo, nei prossimn 2 anni, guan-

do sard (1 momento di ripetere Vgiome, riceve-

rai wna pusva letters di invite personale ¢
puntualmente 1 sucressivi it ogni 2 anni
v questa mede Preverzions Serend 1 seguied

rel tempo per difendere insieme a fe 13 a sa-

iute. Se ti sembra di aver bizapno & maggiori

informaxiont, se ldea della mammografia 0

spaventa perché won hai wai fatte quesrd fipe
di erame, se hai dubbi sulla opportanitd di ef
frettuare ora Uecame, non deddere subiio di

iprarare guesto dnedto. Telaford ol tup predic

o, appure allo specifice muemern Ji telefone ri-
portats silla lettera d'inpito; O savanne dafe

tutre le informazioni per decidere meglio.
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LO SCREENING MAMMOGRAFICO: CHE COS'E?

E' Iimpiego regolare di un esame semplice. la
mammaografia, con lo scopo di diagnosticare in tempo i
tumori del seno. Quesiv esame viena offerto ogni 2 anni &
tutte le donng tra i 50 ed i 69 anni.

Efiettuare |a mammografia non significa impedira che
insorga wn tumore, tuttavia, riconoscare il tumore nalle
prime fasi offra miglion possibilith di terapia e guarigiona.

PERCHE LA MAMMOGRAFIA?

La mammografia & attualments Mesame pid efficace
per la diagnosi precoce del tumore del seno.

Sa tutie le donme piemaniesi tra i 50 ed i 69 anni facessars
la mammaografia regolarmente, si ewviterebbero circa 150
marti per quasio tumone ogni anno.

IN CHE COSA CONSISTE?

La mammesgrafia & una radiografia del sano che richiede
poco tempo. Si effotiva comprimendo (laggermente] la
mammella tra dwa piani di plastica. Questa comprassione
pud risultare fastidiosa o leggermente dolorosa, ma dura
pachi secondi ad & indispensabile per ofionare un
risuftats chiaro. La mammosgrafia si effetiua nai Centri di
Prevenziona Serena.

PERCHE ESEGUIRE L'ESAME QUANDO
STA BENE?

Parché spesso la mammagrafia riesce a riconoscers
la malattia anche quando non ci sono sintomi o la
lesione non & ancora palpabile.

Diventa quindi possibile intervenire in modo poco
traumatice ed aumentare la probabilita di guarire e di
avera [a vita salvata.

Par una mapgiore sicurazza sulla diagnosi, ogni esama
viene letto da due radiologi esparti.

Sa non risulta mulla di sospatto rispetio alla presanza di
un tumore, la donna riceve nal giro di poche setimans
una liettera che fa rassicura sull'esito.

E’ bena sapara che effatiuars & mammografia non equivals
ad un conirolle mammaric completo; con lo scraening
mammografico si individuano lesioni fumorali maligna
radiologicamante evidenti @ non venpond considirata
patologio mammiaris apparaniaments beanigna.

52 la mammografia evidendia delle immagini dubbia &
necessanio eseguira degli approfondimanti che possong
comprandara altra proiazioni mammografiche, acografia,
falvoita un piccolo pralisvo di tassuto mammario (biopsia).
In questo caso la donna verra contattata talefonicamenta
ad invitata a recarsi nuovamenta al Cantro di screening.
La maggior parta di questi casi dubbi non sono dowudi
alla praganza di un fumore, ma & necessano esaguing
quasti asami supplemantari proprio per accertarsane.

| RAGGI X SONO PERICOLOSI?

Limpiego di macchinari tecnologicamante avanzati da
parta di parsonale altamente qualificato randa poesibile
oftanera immagini di oftima qualiti con un'esposizions ai
ragoi X cha si pud ritenera trascurabila.

LA MAMMOGRAFIA HA DEI LIMITI?

La mammografia come tutti gli esami non & un test
parfatio & prosanta ded limiti:

=in penera circa 5 donne su 100 devono ripedera la
mammografia 0 sotioporsi ad approfondimenti. Per 4

PREVENZIONE SERENA Piemonte

di queste donne i fratta in realtd di “falsi allarmi” in
quanto gli approfondimenti effettuatl escludono la
presanza di un fumeore. Lo svantaggio & rapprasoniato
dall'ansia che pub essers causata da queste situazioni

= non pid di una di queste donne con mammografia e
anomala dovra essare operata. Su 10 donne oparata,
g hanno varaments il tumore mentra par ke afire 2 M

Fesito della biopsia chirurgica non conferma la
prasenza dal tumara

* 10N zampre la mammografia di screaning & in grado di
avidanziare il umona anche sa presants; in alcuni casi
feirca il 10°%) ci sono difficoltd di inberprotazions,
falvolta perché la mammella & malto densa (ciog
confiene malte ghiandole); in aliri casi (circa i 10%) la
malatia si sviluppa mofio rapidamenta nall'imarvalle
fra due esami di scresning. Per questi mofivi, &
importants prastars sampre atienzions ai cambament
del zano, ancha nal caso in cui la mammografia non
avidanzi anomalia, nel tampa che infercoms fra questo

ezama & guall succassive

#alcuni tumori evidenziati dalla mammografia si
gyiluppano malio lentamenta od averdi diagnosticati con
anticipo potrebibe non determinare dei vantaggi ispatio
all'attendare che diano dai sagni di 54 atiraverso la
comparsa di sintomi

Programma &
ti prevenziong

el twumori femminili. i




Definizione di screening

Descrizione del test

Efficacia del test

Benefici

Svantaggi

Tempi di attesa

Approfondimenti e risultati

Consigli per una buona riuscita del
test

Caratteristiche dei centri del
programma

impiego regolare di un esame semplice
(mammografia) per individuare i tumori della
mammella in fase asintomatica

una piu accurata descrizione dello svolgimento del
test e I'aggiunta della doppia lettura delle radiografie

descrizione dei falsi negativi, falsi positivi, cancri
intervallo e della sovradiagnosi

risposta nel giro di poche settimane tramite lettera al
domicilio della donna;

modalita ricevimento esiti, esplicitazione degli
approfondimenti

la necessita di comprimere le mammelle

uso di mammografi tecnologicamente avanzati;
controlli di qualita; formazione del personale;




Regione Emilia Romagna

Gentile signora,

I pgrammy ff sceening per la prevensmnee La di; ‘precoce dei tumod della mammeils e del cofo del"uien oo in coso nella nosta egone dal
i prevenione delle malaftie portata avanti daf Servizio sanitari regionae.
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ol i pogmmmi i soeeting pemette df e con tempes vt con e cure necessarie € df otfeners quind' fuone
prognos,
Lo sreening dei tumari del collo " uiero 5 rivolpe alle donne dai 25 ai 64 anni folire 2250 000 in tofale) pmponendo [*exenuzione di un pap- et ognd

Lo soeevingdei tumar della mammells 57 rivolpe, dal 1* ge 20m, a tufte e donne da 45 ai 7§ anni folire Sgomila in intals) poponends
ngmmnnnut:nnnnzn.uu 4-|uun £ o) |nn=mm;-=rlzn.mnzru|=nm,4m| a derEione di
. alle donne dai 0.7 63 anni, & sfai acmn i dalla Regine

nmmmrﬂ.ﬁ'nlndunu[:lhmudm dai 70 af 74

ANt

[ eseruzioe di una

cono mn-m i qualiti ¢ sono
S:nr dal pap-test 0 mammogafia df soeening aph

corh che enfambi | pgrammi sono rivolti a tutte Ie donne dele fasce df et inteeste che abrtann nella not egbne,
In questi anni < sano offeuti importanti riafati, In sreening de fumori della manmella sono staff dagnostican ofre
9000 in fase precoce, & dungue con offima pmgno: fire, In studfin narinale “Tmpatin™ ha dimostain, una ridoone de 5% del ko df morie
per fumore al seno per le donne della nosira regione dai 50.27 63 anni che eseguono regolamenie fs mammograf opr due anr.
Con [n soeering der tumad def colln deltem & stain possihile iden ificae & come o te 10,500 donne on (=i precancemse prevenmdo oxd [
pussibile formarine di tamor fmasvi, £ & orEe prenememte div 666 donne con umar, e teen def qual e mioTimasi,
Gen e sigham, riponda con fiduci fto della Sua drieda Usd a effcthoar § mntrli, semplic ¢ sior, dhe Le wengono pmpnsi. Nei Centri
sCening dove = invitata ad andare per effetuame g esmi, toverd qrerind e geminn altanente quabificti e sempre d Bpanibili anche J con fmnto
£ 2 ogni appmfandimento necesrn.
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LA MAMMOGRAFIA

CHE COS'E LA MAMMOGRAFIA?
La mammoegrafia & un esame rdiclogion della mammedla ed & il pid
efficare per dizgnosticare precocemente i tumori al seno.

PER’CHE SOTTOPORSI A QUESTO ESAME?
rchié permette di individuare eventuali lesioni di piccole dimen-
smnl ancor prima che L2 5i possa sentire J tatfo.

A CHE ETA E CON QUALE FREQUEMZA SI FA
LA MAMMOGRAFIA?

Con una lettera spedita a domicilio dall*Azienda UsL, L2 mamma-
ﬂ:-:a Viene propasta opni anng alle donne dai 45 2 49 anni & ogni

anni alle donne dai 50.11?.5an'L La periodicitd .mn.tal=p='
le donne dai 45 ai 40 anni € stata decisa poiché in queste ti la
densitd ded seni & rnd.l.of'eq.lemee imita la possibilita di indii-
duare, con l3 mammografia, alterazioni sospette,

LA MAMMOGRAFIA E DOLOROSA O PERICOLOSA?
Poiché per esequire bene U'esame bi comprimere L2 mamemel
alcung donne provana un certo fastidia, che perd dmsulc-md‘:
attimi, La quantita di rggi X utilizzati =mdmbassagaz1ea.dan—
parecchisture modeme controllate costantemente. Ouind, i rischi
1potetici sono frascurabdli e, in ognd caso, di gran nga inferior ai
vantagri della prevenzione.

COME E IN QUALI TEMPI VIENE COMUNICATO L'ESITO?
CHE SUCCEDE SE JL RISULTATO MOSTRA
ALTERAZIONI O E DUBEIO?

La mammografia viene valutata separatamente da due medici -
diologi per garantire una magyior accuratezza nella diagnosi. Ouesia
dappia valutazions pud allurgare i tempi di risposta

e Lesito & negativo, se cioé la mas non evidenzia proble-
mi, L2 risposta deve comurgue essere comunicata per lettera entro
un mese dall"esame. 5e la mammografia fomisce un esito positivo o
dubbio, la donna viene confattata telefonicaments per esepuire pli
accertamenti diagnostic necessari e per programmare k= eventuali
e, sempre a titoln completamente gratuite,

QUALI SOND 1 LIMI'I'I DELLA MAMMOGRAFIAT
La le temiche

diagnostiche, ha Limiti
mmamﬁmmmm eiazions delle
caratteristiche del mammells o £ la lesione &

talmente piccola da non essere riconoscibile dal mammografo, Tut-
tavia, grazie al costante monitoraggio della qualita tecnica e della
|etiura, quandn & presente un tumore, anche motto piccolo, nel 75-
%dﬁmmnwm - =

circa 1 donna ogni 1.500 the fanno la mammografa), ma é
pessibile che, dopa una mammografia dall*esito negativo e prima
del controllo sucressiva, si poss2 sviluppare un * h.l.rmreltlmr—

E dunque molto importante, per ogni donna, prestare
zmzdaleﬁmh(mhmt:hrfemmhmwaﬂnmtﬁm
fra due esami e riferiri tempestivamente al proprio

E‘mdxndlﬁdm:la_
mdtpomhhdm(unlammﬁ?’n tumor maotto
piceoli ma a lenta orescita (cira il 10! h:he ancl'lzsen.ond]agw-
sticati, ru:nalrd]hem donna;
ﬁm o, chizmatn = Epm'nnppmnzwr.a

pmd'mnmahblmm:ndmdmmnamdldmnmth
dall'nizio quali twmori progradiscono € quali no.

IL PAP-TEST

CHE CDS £ IL PAP-TEST?
& un esame citologico molio utile per diagnosticare pre-
c:-:em.enP' tumare & le lesioni pre-tumomli della cernvice utenina,
EMS‘IS!! in una delicata ':u:ml.'la di cellule dal collo dell'utem con
ola 2 uno spaczoling; il matenale viene “sirisciato™ su un

\.IEI:I'InI: & suressivaments analizato &l micrsopio.

PERCHE SO'ITOPORSI A QUESTO ESAME?

L wmore "utem si sviluppa molio Lentamem.e: £ nof
e riconoscilile con Una nommale visita ginecologica. Mon di segno
della sua presenza per molto tempo ma diventa pericoloso s2 non
viene indwiduzto e curato precocemente,

‘&I ':I:’HEIIFTA E CON QUALE FREQUENZA

Tutte le donne da. 2% 3 B4 anni vengono invitate ad effetiua-
re l'esame ogni tre anni con una l—"%’rﬂ. spedita a domicilio
dall"Azienda Usl,

IL PAP-TEST E DOLOROSO O PERICOLOSO?

IL pap-test non € dolomso e non € in aloun modo pericoloso

COME E IN QUAL TEMP1 VIEME COMUNICATO L'ESITO?
CHE SUCCEDE SE IL RISULTATO MOSTRA
A.I.TERAZIONI 0 E DUBBIO?

IL nsultato deli’ezame, se nagativo, viens cnrru.l:lx.at: 2l massimo
eniry Un mese, attraverso wnd lettera a domicti

Oualor Iesite dell'ssame s dubbio o euﬂlenrl ioni cellu-
lari, mon necessariaments di origine tumorale l‘1nt=rﬁsata wieng
confattata telefomicamente per concordare gli ulterion accertament
diagnnstici da effettuare.

Tua-ti.!;lll permorso di tm & [uR € gratuitn
QUALI SOND | LIMITI DEL PAP-TEST?

In alouni casi il pap-test non evidenzia lesiond della cervice uterina

nche s2
Dcc:ﬂ= ricordare che L lesioni pre-tumorali, in una vasta peren-
tuale di casi, non evolvono verso lesioni pil avanzate e addiritur
passang regredire sontansaments.

rafia
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Mamm

ografia: un esame semplice.

"~ Campagna
per la
prevenzione
dei twmon
fernminili

Se latuaetaeétrai 50 e i 69 anni
questo invito é rivolto proprio a te.

Dal 1999 oitre 250.000 donne del Veneto
hanno eseguito una mammografia perché
avevano ricevuto un invito personale dalla loro
ULSS. Nella stragrande maggioranza dei casi
I'esame é risultato normale. Solo a circa 1500
donne é stata diagnosticata una lesione di tipo
tumorale, che hanno potuto iniziare a curare
subito, aumentando cosi le proprie possibilita
di guarigione.

Secondo |'esperienza scientifica la mammografia
& piu efficace se la eseguiamo regolarmente
ogni due anni tra i 50 e i 69 anni.

Ricordiamoci comungue, se abbiamo un'eta
diversa, di rivolgerci al nostro Medico se
abbiamo dei dubbi riguardanti la salute del
nostro seno.

-

Quest'anno, in Italia,
la mammografia ha
salvato la vita

a moltissime donne

parlare con il tuo Medico

telefonare allo 049 821 1291, dal lunedi al
venerdi dalle 8.30 alle 13.30.

guardare il sito Internet:
www.corpadova.it/it/strutture

Un invito personale
e una mammografia ©

gratuita per noi
dalla nostra ULSS I‘ =

Per molte di noi la mammografia & un esame
familiare, che facciamo da anni con tranquillita.
Sappiamo che & un esame radiologico che
consiste nel fare due lastre per ogni seno con
i raggi X. Per ottenere una buona mammografia
il nostro seno deve essere compresso per pochi
minuti e alcune di noi possono provare un certo
fastidio o un dolore passeggero. La dose di
raggi X utilizzata & molto bassa e il rischio da
radiazioni & trascurabile.

Nel programma di screening le lastre vengono
eseguite da un tecnico specializzato e
successivamente esaminate da due radiologi
che potranno decidere, se necessario, di
completare I'esame con altre indagini, anche
queste gratuite e organizzate dal programma.
In questa evenienza la maggior parte di noi non
risultera avere nessun problema.

Ricordiamoci: la mammografia & il mezzo pid
efficace per individuare il tumore al seno, anche
quando & molto piccolo e non possiamo ancora
sentirlo.

Come ogni esame pero, presenta dei limiti.
Continuiamo quindi, prima di ricevere il prossimo
invito, a controllare regolarmente il nostro seno,
e rivolgiamoci al nostro Medico se dovessimo
notare qualcosa per noi insolito.

Per fare la mammografia con il programma di
screening aspettiamo la lettera di invito, che
ci verra spedita a casa.

Una volta ricevuta, andiamo all'appuntamento
il giorno e |'ora indicati, oppure mettiamoci
d'accordo per un'altra data telefonando al
numero indicato nella lettera.

L'esame & gratuito e non occorre impegnativa.



Perché la mammografia

Dal 1999 le donne del Weneto hanno eseguito circa due milioni di mammografie perche
avevano ricevuto un invito personale dalla loro ULSS. MNella stragrande maggioranza dei
casi I'esame & risultato normale. Solo a circa 11.000 donne & stata diagnosticata una
lesione di tipo tumorale, che hanno potuto iniziare a curare subito, aumentando cosi le
proprie possibilita di guarigions,

Secondo l'esperienza scientifica la mammografia & pio efficace se la esegquiamo
regolarmente ogni due anni trai 20 e 1 69 anni.

Ficordiamoci comungue, se abbiamo un'eta diversa, di rivolgerci al nostro Medico se
abbiamo dei dubbi riguardanti la salute del nostro seno.

Per fare la mammografia

Ferfare la mammografia con il programma di screening aspettiiamo la lettera di invito, che
verra spedita a casa a noi che abbiamotrai S0 e i 69 anni.

Una wvolta ricevuta, andiamo all'appuntamento il giorno e 'ora indicati, oppure mettiamoci
d'accordo per un'altra data telefonando al numero che troveremo nella leftera.

L'esame & gratuito e nan occorre la richiesta del medico.

Mammografia: un esame semplice

Fer molte di noi la mammografia & un esame familiare, che facciamo da anni con
tranquillita. Sappiamo che & un esame che consiste nel fare due radiografie per ogni seno
coni raggi . Per otfenere una buona mammografia il nostro seno deve essere COMpPresso
per pochi minutl & alcune di noi possono provare un certo fastidio o un dolore passeggero,
La dose di raggi X utilizzata & molto bassa e il rischio da radiazioni & trascurabile .

Mel programma di screening la mammografia & eseguita da un tecnico specializzato &
sUccessivamente & esaminata da due radiologi che potranno decidere, se necessario, di
completare 'esame con altre indagini, anche queste gratuite e organizzate dal
programma. In questa evenienza la maggior parte di noi non risultera avere nessun
problema.

E prima del prossimo invito?

Ricordiamoci: la mammografia & il mezzo pil efficace per individuare il tumore al senog,
anche quando & molto piccolo & non possiamo ancora sentirlo.

Come ogni esame perd, presenta dei limiti. Continuiamo quindi, prima di ricevere il
prossimo invito, a controllare regolarments il nostro seno, e rivalgiamoc al nostro Medico
se dovessimo notare gualcosa per noi insolito.

Questo opuscolo & stato prodotto nel 2004, con il contributo of donne come te. Ullimo aggiornamento: lugiio
2003




Azienda LILSS T
FProgramma di screening

Yia Maset 1, Conegliano (Tv)

3ig. Renata Casadgrands.
Wia Luigi Monte 32

31028 Conegliano {TW)

Gentile Signara Renata Casagrande,

La informiamo che la sua marnmografia @ risultata normale, ciogé non presenta alterazioni
sospette per turmaore.

Le ricordiama che il programma di screening prevede una mammografia gratuita ogni due
anni per e donne dai A0 & B3 anni. Quindi, se rentrerd in guesta fascia di etd, riceverd
ancora un nostro invito per un nuovo esame.

Ricordi: la mammografia & il mezzo pil eficace per individuare il tumore al seno. Come
ogni esame perd, presenta dei limiti. Continui guindi, nel fratternpo, a controllare
regolammente il sun seno, e consulti il suo Medico se dovesse notare qualcosa di insolito
come un nodulo o alterazioni della pelle o dei capezzali.

Il Responsabile del Programma di Screening
Dr. Sandro Cinguetti

Se desidera alttre informazioni sulla mammodratia di soreening pud:

¢ parlarne con il suo Medico

+ telefongrs 0435 663 993 dalle 830 alle 13 & dalle 14 alle 16.30
chal unedi al venerdi

¢ puardare il 2ito Internet: sy ozservatorionazionalescraening i




forse lenta, ma presente

Un’evoluzione ...



Barriere nella comunicazione
nel contesto degli screening
organizzati




Comunicare (in modo appropriato) all'interno dei
programmi di screening (organizzato) non e affatto
semplice......

L’assetto organizzativo

Il ruolo della stampa e dei
mezzi di informazione di

massa (TV, Internet...) 'etereogeneita della

popolazione target

La capacita di comprendere le
informazioni numeriche delle
donne e degli operatori sanitari

La necessita di essere semplici e
chiari e di evitare confusione



Gli aspetti organizzativi

In un programma di screening (organizzato)
dobbiamo fare | conti con alcuni problemi
logistico/organizzativi che impattano fortemente
sulla strategia comunicativa

La lettera di invito

L’appuntamento prefissato

Il costo dell’'invio

La firma del Medico di medicina Generale

Il centralino (per spostare I'appuntamento)



La lettera e 'opuscolo

Sono i due strumenti comunicativi piu diffusi
nei programmi organizzati:

- Spesso il primo (ed anche unico) contatto tra
la donna ed il programma

- Con l'obiettivo di trasmettere informazioni
logistiche (soprattutto la lettera d’invito) ... ma
anche tutte le altre informazioni

- Con la necessita di essere scritti in modo
semplice,chiaro, leggibile, comprensibile ...




Come conciliare queste esigenze (apparentemente)
contrastanti????




cosa dovremmo fare




For communication in a screening

we mean.
Information Education
the ability to provide the skills to turn
knowledge knowledge in critical

ability to choose own’s
behaviours



B coinvolgimento delle donne




B Interazione con tutti |
professionisti, | gruppi di advocacy,
| portatori di interesse...



The communication context of a screening
programme

Institutes

Associations

Screening
units

GPs and health
Foundations operators

Persons



B Uunha comunicazione il piu
possibile ‘su misura’ e diversa per |
diversi livelli dello screening



Target population characteristics

SNOWLEDGE AND) PrifSICAL

=V OERAPHI (S SEAAVIOURS :
DEMOGRAPHICS  BEHAYIOURS NTTITUDES | CHARACTERISTICS

Age Screening Knowledge of Personal and
behaviours screening family health
Income ) :
(use of services history
Education services, Knowledge of Disabilities
Culture screening risks gnd (I_earnlng, |
barriers) benefits of visual, hearing,
Occupation Information- screening physical)
Literacy seeking Al
toward
screening

National Cancer Institute — International Cancer Screening Network. Designing print materials: a
communication guide for breast cancer screening (2007)



Multilevel

Multi-level communication (i.e. women may require a range of
iInformation from basic level information to more detailed
iInformation on specific areas) should be accessible. Women
In the same screening phase may require different degrees of
iInformation, from basic information to more detailed
information on specific issues.

Basic information can be considered as the information handed
out to all women (generally at the time of the first invitation).

Women requiring additional and in-depth information should be
able to get them. It is important that screening programmes
provide this supplemental information, using different
communication instruments for this purpose.



B Sperimentare nuove strategie
comunicative



visual aids

» Use visual aids (e.g to describe the incidence of
the disease, chance of preventing the disease with
screening and other risk communications): some
preliminary research has shown that presenting
guantitative information using either numbers or
systematic oval leads readers to the most accurate
understanding.

Using random ovals and pie charts leads to the most
errors, although taking one slice out of a pie chart
makes it easier to understand. Horizontal bars are
effective when comparing groups.



4 ne sont pas des moins
cancers, mais d’1 cancer
des fibromes, kystes,
glandes calcifiées ...

I

* Switzerland




Screened = 100 000

Lives saved =77

Complications = 134

FIGURE 3 —Net balance of benefit and harm per 100 000 women over 10 years.

* Leung et al, AJPH, 2002



What happens to 1000 women aged 40 to 49 who have

a mammogram to screen for breast cancer?

* Canada
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888 women have peace
of mind that they do not
have breast cancer.

1 woman has false peace
of mind

108 women have extra
tests and worry from false
alarms

3 wWomen have breast
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cancer found. Of these:

- 1 woman will avoid dying
from breast cancer
because it was found
early

- 1 woman will have
simpler surgery

- 1 woman will not benefit
from having had a
mammogram






M utllizzare 1l balance sheet



Summary of the evidence of breast cancer service
screening outcomes in Europe and first estimate
of the benefit and harm balance sheet
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Objectives To consiruct a European ‘balance sheet’ of key oukcomes of populdtion-based
mammographic breast cancer screening, to inform policy-makers, stakeholders and invited women.
Methods From the studies reviewed, the primary benefit of screening, breast cancer mortality
reduction, was compared with the main harms, over-diagnosis and falsepositive screening results (FPRs).
Results Pooled estimates of breast cancer mortality reduction ameng invited women were 25% in
incidence-based mortality studies and 31% in casecontrol studies (38% and 48% among women
actually screened). Estimates of overdiagnosis ranged from 1% to 10% of the expected incidence
in the absence of screening. The combined estimate of overdiagnesis for screened women, from
European studies correctly adjusted for lead time and underlying trend, was 6.5%. For women
undergoing 10 biennial screening tests, the estimated cumulative risk of a FPR followed by non-
invasive assessment was 17%, and 3% having an invasive assessment. For every 1000 women
screened biennially from age 50-51 until age 68-69 and followed up to age 79, an estimated
seven to nine lives are saved, four cases are overdiagnosed, 170 women have at least one recall
followed by non-invasive assessment with a negative result and 30 women have dt least one recall
followed by invasive procedures yielding a negative result.

Conclusions The chance of saving a woman's life by populdtion-based mammographic screening of
appropriate quality is greater than that of over-diagnosis. Service screening in Europe achieves a
mortality benefit at least as great as the randomized confrolled frials. These outcomes should be
communicated to women offered service screening in Europe.



Quali informazioni dal balancesheet

* |nnanzitutto ...numeri (derivanti dalle
esperienze del programmi europel)

e Uso di frequenze naturali, piu facili da
capire

e Uso di piccoli e costanti denominatori: piu
piccoli sono e piu facili sono da
comprendere e visualizzare

e Uso di ‘number needed to treat”: fornisce
un’idea piu esatta del fenomeno
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Box 1 Screening balance sheet — a narrative of benefit and harm related to
screening

Consider a small city in Europe where there are 1000 female residents aged 50—
51 years. If these women are followed up for 30 years until they reach the age

of 79, and if a breast cancer service screening programme has not been
previously established in the city, 67 women are expected to be diagnosed with
breast cancer and 30 expected to die from the disease. Now consider another
city with 1000 women aged 50-51 years in which a service breast screening
programme has been implemented in accordance with the European guidelines.
A screening invitation scheme offers all women regular mammography at
Intervals of two years over a period of 20 years commencing at 50-51 years of
age — and all eligible women accept the invitation to screening.

Among the 1000 women, 21-23 breast cancer deaths are expected over a 30-
year period compared with the 30 breast cancer deaths that would have
occurred in the absence of screening (i.e. 7-9 fewer deaths).

Most of the women participating in screening will have only negative
mammograms and, therefore, will have no benefits other than a reassurance
about their health status, and only short-term harms from service screening
(discomfort, anxiety). Women with a positive mammogram can have both
benefits and harms.



Over-diagnosis is arguably a significant harm. It implies diagnosis of breast cancer
without benefit for a woman, because if she had not participated in service
screening the cancer would not have been diagnosed during her lifetime, nor
received treatments for it. In our estimation, four women are harmed in this way in
the city that offers screening; this is in addition to the 67 women who would be
diagnosed with breast cancer in the absence of service screening. Cases of over-
diagnosis usually arise from the detection in service screening of less aggressive
tumours early in their development, for example, in situ and very early invasive
tumours, but at the present time it is not possible to distinguish between those
tumours that will become aggressive and those that pose no threat to life.

For this reason, research into prognostic indicators and evidence-based protocols
that will reduce the impact of breast cancer treatment are current research
priorities.

Another potential harm for screened women is a ‘false-positive’ result, where the
screening mammogram shows signs of suspicious abnormalities, but the
assessment during her recall visit shows that she has no cancer — her initial result
was a false alarm. Although strictly speaking, a suspicious finding of screening
mammogram is not a positive diagnosis, the mammogram is referred to as ‘false-
positive’ because it prompted further investigation.



Assessment at recall often involves additional imaging, such as a second
mammogram or an ultrasound scan, and may also involve clinical examination of
the breast, but an invasive procedure is sometimes appropriate before a final
diagnosis can be made. The invasive procedure is usually needle biopsy to obtain
tissue for histopathological examination, but occasionally there is surgical
intervention. The psychological harm of this process — recall and assessment —
has been investigated but there is only evidence of shortterm anxiety.

The cumulative proportion of women having at least one false-positive result over
20 years of screening has been estimated in some European service screening
programmes as 17% for assessment involving only non-invasive procedures, and
3% for assessment also involving invasive procedures. Because such false alarms
are inevitable and inherent in any screening process, the European guidelines set
standards for the proportion of screened women who are recalled for assessment
(recall rate) and recommend that service screening performance indicators are
readily available to the invited population.

Long-term effects such as radiation risk are not considered here, as they tend to
be based on extrapolation and are subject to considerable uncertainty, but the risk
Is estimated to be much lower than the benefit of screening.
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