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Lattrice invia unalettera
al NewYork Times
motivandolasua
decisione e consigliando
I'intervento a quante si
trovano nella sua stessa
situazione. La procedura
completa prevede che

le pazienti con una
variazione del gene Brcal
o Brca2 rinuncino anche
alle ovaie se vogliono
tentare di mettersi

al riparo dalla malattia

Dietro quel test una dura battaglia legale

Angelina Jolie di stabilire il
rischio di sviluppare un
cancro € al centro da anni di
un’importante e infuocata bat-
taglia legale, destinata a con-
cludersi il 30 giugno con una
sentenza della Corte Suprema
americana, che potrebbe esse-
re decisiva per la brevettabilita
di parti del corpo umano.
Tutti noi siano dotati di un nu-
mero ancora imprecisato di ge-
ni, si stima tra 1 20 e i 30mila,
che contengono le informazio-
ni necessarie allo sviluppo e al
funzionamento del nostro or-
anismo, in interazione con
‘ambiente.  Semplificando
molto, i geni sono uguali per
tutti, ogni singolo gene puo
resentarsi in molte versioni
eggermente differenti, che si

Il test che ha permesso ad

La madre € morta dopo

manifestano : ni (va precisato
nelle diversita e- Contestato 11 . cheil singolo in-
steriori o anche brevetto dei geni dividuo o siam-
varbipe?© ¢ umanidaparte  JRAD 5000
Alla fine degli della Mynad centuale si rife-
amidOricercs  Genefics.Tra  fvce 3 un oy
hanno indivi- bocciature e popolazione:

ol genl B conferme, Tultima 32 1999 pereo
cui ruolo princi: parola trabreve gene ' difetto-
pale & quello di so", in media
produrre protei- alla Corte 850 si ammale-
ne che riparano Suprema Usa ranno di can-

il Dna, soprat-

tutto nei tessuti

del seno. Alcune versioni di ta-
li geni, pero, favoriscono I'in-
sorgenza di tumori maligni,
con una probabilita di circa
I’'85% per la mammella e del
45% per le ovaie entro i 70 an-

cro al seno, ma

150 non ne sa-
ranno per nulla colpite).
Tra il '94 e il '95, 'azienda del-
lo Utah Myriad Genetics, fon-
data da docenti universitari, se-
quenzio e fece brevettare (per
20 anni) i due geni e nel 1996

passino attraverso

lancio il test per individuare le
versioni pericolose diBRCA 1 e
2. Cio ha permesso alla societa
di essere 'unica a poterlo ven-
dere: oggi, negli Usa, costa
3.300 dollari, ridotti a 100 per
chi ha una polizza sanitaria.
Mala comunita scientifica e al-
cune associazioni si sono op-
poste al brevetto di geni, sia per
motivi ideali sia perché non
permette la concorrenza che
abbassiiprezzi dell’esame. Nel
2010 a NewYork, I'azienda per-
sela causa di primo grado, vin-
se poi in appello, che furipetu-
to suistanza della Corte Supre-
ma, chiamata ora a pronun-
ciarsi nel merito, dopo che nel
2012 la sentenza favorevole al-
la Myriad e stata confermata.
Andrea Lavazza
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dieci anni tra operazioni e
chemioterapia.«Non
voglio che i miei figli

la stessa esperienza»
ha spiegato la moglie
di Brad Pitt

L’attricelAngeIina Jolie, 37 anni

DI DANIELA P0OZZOLI

ascelto di mutilarsi perché un domani a-
H vrebbe potuto sviluppare un cancro al se-
no, esattamente come gia sua madre in
passato. La notizia, apparsa ieri sui siti di tutto il
mondo, che Angelina Jolie si € sottoposta a una
doppia mastectomia preventiva e di quelle che
fanno fare alle donne un balzo sulla sedia, instil-
lando anche non pochi dubbi sul da farsi. Lan-
nuncio lo ha dato Ia stessa attrice sul New York Ti-
mes: «Ho deciso di farmi asportare i due seni per-
ché avevo un gene difettoso, ora il rischio di am-
malarmi di cancro e sceso dall’87% al 5%. Ne par-
lo perché spero che altre donne possano avere un
beneficio dalla mia esperienzan.

«Ho un difetto genelico che mi condanna»
La star Angelina Jolie sifa asporitare il seno

dicina predittiva che esistono, per esempio, all'l-
stituto dei tumori di Milano e all'Istituto oncolo-
gico europeo».

LasceltadellaJolie-chelei stessa raccomanda al-
le donne con un problema simile — non sarebbe
in ogni caso alla portata della maggior parte del-
le sue connazionali poiché negli States il solo te-
st genetico costa oltre 3.000 dollari (2.300 euro).
Senza parlare di un intervento di doppia mastec-

racconta Roberto Agresti, direttore dell’Unita
complessa di chirurgia senologica dell' Istituto dei
tumori di Milano, aﬁ] attivo migliaia di interventi
ognianno. «Nonsidica che & stato trovato un nuo-
vo metodo preventivo — avverte —, parliamo di u-
na percentuale bassissima di casi. La selezione
deve essere fatta anche solo su chi puo candidar-
si ai costosi test genetici».

Per Agresti dunque la «mastectomia a riduzione

dirischio», cosisichiama, pur rappresentando u-
napossibilita, €1'estremaratio. E anche in quel ca-
so occorre la valutazione di un'équipe «formata da
genetista, chirurgo, psicologo e il tutto deve av-
venire in centri altamente specializzati non in o-
spedale». Altrimenti il 5% di rischio che sussiste
anche dopo un intervento demolitivo come
quello a cui si e sottoposta I'attrice america-
na potrebbe essere molto piu alto.

Nei casi di tumori «ereditari» il rischio inte-
ressa sia la mammella che I'ovaio. Pertanto
le donne nella situazione della Jolie devono
affrontare anche I'asportazione delle ovaie,
come sostiene Riccardo Masetti, direttore del
Centro di senologia del Policlinico Gemelli di
Roma: «La scelta che ha fatto € pienamente

Prevenire il cancro mutilandosi. E polemica

forte familiarita e che, sottoponendosi a un test
genetico, scoprono di avere delle mutazioni al ge-
ne Brcal o Brca2. Quando si riscontrano queste
anomalie in questi geni, il rischio di sviluppo di
un tumore del seno aumenta fino all'80%. Tutta-
via, anche in questi casi, la mastectomia preven-

Una scelta estrema che

non trova concorde il mondo
medico, proponibile in una
percentuale bassissima di casi

motivata, ma
non e obbliga-

tomia con ricostru-
zione plastica che

«Unascelta abbastanza frequente nel mondo an-

tiva non e una scelta obbligata». Non volendosi
glosassone, molto meno al di qua dell’Oceano»,

sentire «controllate speciali» cioe rifiutando di sot-

commenta Maurizio Tomirotti, direttore dell’U- puo andare dai 30mi- toria. Casi co- toporsi a esami diagnostici (ecografia, mammo-
nita di oncologia medica del Policlinico di Mila- la ai 70mila dollari me il suo ri- grafia, risonanza) ogni sei mesi ¢'e dunque chi
no che come altri suoi colleghi ieri si  sentito in- (54mila euro circa) ed | I_ COSTO D EI_ TEST G EN E“ CO guardano me- sceglie l'intervento del chirurgo. «<E una scelta psi-
terpellare da molte donne allarmate. «Il rischio & essendo volontaria n no del 10% del- cologica — commentava ieri Umberto Veronesi -
che notizie cosi scatenino il panico - si preoccu- nessuna assicurazio- le pazienti che che va fatta singolarmente. Da uomo della medi-
pal'oncologo milanese — mentre stiamo parlan- nela coprirebbe. «So- y affrontano un cina pero la reazione alla mastectomia bilaterale
do di una piccola fetta della popolazione femmi- no stato assediato dal . | I_ COSTO D E I_I_ 0 PER AZl 0 N E tumore del se- radicale e di ribellione: si ritorna alle mutilazioni
nile. Oltre allamutazione genetica deve infatti es- fuoco difila delle do- no. Si tratta di sul corpo femminile contro cui mi sono battuto

mande di amiche, co-
noscenti, pazienti —

serci un’associazione con unrischio familiare, ma
casi cosl vengono monitorati in strutture di me-

quelle donne

per tutta la vitan.
che hanno una
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il genetista

«Eunadecisione motivata
ma non obbligatoria»

Ia psicoterapeuta

«Altissimo il costo umano
della sicurezza chirurgica»

DI NICOLETTA MARTINELLI

na grandissima tenerezza. Questo mi ha su-
(( U scitato la notizia che Angelina Jolie, che non &

solo una donna da copertina, abbia preso una
decisione tanto difficile. E un altrettanto grande dispiacere.
Perché sono convinta che nell’eziologia del tumore ci sia an-
che una dimensione emozionale. E che nel caso della Jolie
andasse tenuto presente tutto il dolore che ha provato per la
malattia e la morte della madre. Che si dovesse tenere conto
anche di quello che si ripromette di risparmiare ai figli». Giu-
liana Mieli, psicoterapeuta, ha speso gran parte della sua vi-
ta lavorativa affiancando gli oncologi dell'ospedale San Ge-
rardo, a Monza. «<Mi piace Angelina Jolie - confessa—come at-
trice e come donna. Non € una bellezza senza cervello».
Lattrice - sei volte mamma, con tre figli biologici e tre adot-
tati - lo ha scritto a chiare lettere: con la mastectomia pre-
ventiva spera di sfuggire
alla malattia ma anche —e
forse soprattutto — evitare
che i figli vivano ossessio-
nati dal pensiero che lei
muoia per il cancro, come
la nonna. Si & sacrificata
per non costringere i suoi
ragazzi ad affrontare il lut-
to. «E solo un’illusione.
Non credo sia questa la
strada giusta e, anzi, sono
convinta che una scelta
cosiradicale creia propria
volta un lutto. Tanto piui che la decisione della Jolie — prose-
gue Mieli — dimostra che c’e in lei una grande consapevolez-
7a, un atteggiamento cruciale per rendere efficace qualsiasi
strategia preventiva e basata sulla diagnosi precoce. Troppo
alto il costo umano della sicurezza chirurgicar.
Nelle parole che ha affidato al New York Times, Angelina so-
stiene: «Le sfide che non ci devono spaventare sono quelle su
cui possiamo intervenire e di cui possiamo assumere il con-
trollo». Ma & la prima a sapere che l'intervento a cui si € sot-
toposta tre mesi fa non la mette al riparo dal tumore. Che mal-
grado gli esisti infausti degli esami genetici, il cancro al seno
avrebbe potuto non presentarsi mai e che nessuno puo ga-
rantirle non insorga comunque: il rischio & stato abbattuto ma

DI EMANUELA VINAI

parte la notorieta del personaggio, che ha acceso i
(( Ariﬂettori sul caso, sono molte le donne che si sotto-

pongono a questa operazione», commenta il pro-
fessor Giovanni Neri, ordinario di Genetica Medica e Direttore
dell'Istituto di Genetica Medica dell’Universita Cattolica del Sa-
cro Cuore di Roma. «Di solito lo fanno in eta piu avanzata e, so-
prattutto, dopo aver avuto figli, perché questa tipologia di muta-
zione del gene BRCAL il rischio di tumore interessa la mammella
e l'ovaio. Pertanto le donne nella situazione della Jolie devono af-
frontare anche I'asportazione delle ovaie».
Con una diagnosi che rileva questa specifica mutazione geneti-
ca, e giustificato un intervento di questo tipo?
In presenza di mutazione di questo gene, il rischio di tumore € al-
tissimo, dieci volte maggiore rispetto a una donna che non pre-
senta questa alterazione. Con questa operazione il rischio siriduce
considerevolmente. Quindi pos-
siamo dire che € una decisione
motivata ma non obbligatoria.
Il tema non & solo medico, ma
anche etico e riguarda la perce-
zione del rischio. Un’azione pre-
ventiva cosl invasiva non e una
scelta azzardata?
La prevenzione € fondamentale
e deve essere incoraggiata, mava
fatta sotto stretto controllo me-
dico. La comparsa del tumore
non e un fatto ineluttabile in pre-
senza di test positivo, cosi come
un test negativo non mette al riparo dall’ammalarsi. Ci vuole una
corretta campagna di informazione che permetta di intervenire
senza indugio e consenta cosi di valutare con attenzione la situa-
zione clinica e diagnostica della paziente.
Vanno molto di modai test di genetica fai-da-te, con tutti i rischi
di decrittazione da parte dei non addetti ai lavori.
Ci sono societa cui basta mandare un batuffolo di ovatta intriso
di saliva e inviano a casa una batteria completa di risultati di test
geneticilasciati all'interpretazione di chiliriceve. Ricordiamo che
i test forniscono una predittivita, non una certezza. E, in aggiun-
ta, il repertorio dei test predittivi veramente efficaci € molto ri-
stretto.
La scelta estrema della Jolie fa discutere: non vi e il timore che

Giovanni Neri:la
comparsa del tumore
non & ineluttabile

anche in presenza di un
esame genetico positivo
E il risultato negativo
non & una garanzia

Giuliana Mieli:non tutte
le strade percorribili
portano alla sala
operatoria. 'aspetto
emozionale della
sofferenza & troppo
Spesso trascurato

possa diventare un modello da seguire per migliaia di donne che
si trovano nella stessa situazione?

Non penso che I'outing della Jolie inneschera fenomeni di emu-
lazione, anche perché non e detto che questa decisione possa an-
dare bene per tutte le donne che si trovano ad affrontare questo
problema. Inoltre con la rimozione non si azzera la possibilita di
ammalarsi e, vista la contemporanea necessita di asportare le o-
vaie, sarebbe grave se fosse fatto da ragazze di vent’anni. Per que-
sto e fondamentale poter contare su un team di specialisti che
possano aiutare le donne, le pazienti, ad effettuare una scelta infor-
mata, consapevole e rispettosa del loro sentire.
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IN CRESCITA NEGLI STATI UNITI
CHI CHIEDE IL DOPPIO
INTERVENTO

Pur se gli esperti sono divisi sulla
questione, negli Stati Uniti € acclarato che i
casi di mastectomia bilaterale sono in
deciso aumento. Secondo uno studio
pubblicato nel 2007 sul Journal of Clinical
Oncology, dal 1998 al 2003 ¢& piu che
raddoppiato il numero di pazienti che,
avendo sviluppato un tumore a una

mammella, ha chiesto la rimozione
chirurgica dell’altra ancora sana per evitare
futuri problemi. Su 150 mila donne
analizzate nello studio, nel 1998 ha
richiesto I'asportazione di entrambe le
mammelle I’[,8% delle pazienti, ma erano
gia il 4,5% nel 2003. L’asportazione di un
solo seno, invece, & passata dal 4,2% del
1998 all’l % del 2083. La posizione degli
esperti non € pero compatta e univoca.
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non cancellato. Con buona pace del controllo... «lol'avrei aiu-
tata in un altro modo, cercando di far emergere la sua soffe-
renza psicologica. La medicina si occupa del dolore fisico che
solo un aspetto della sofferenza. Credo — prosegue la psicote-
rapeuta-chel'avrei accompagnata nell’affrontare le sue pau-
re in modo umano e non chirurgico,facendomi guidare dalla
sua complessa storia emotivan.

E sempre percorribile una strada diversa da quella che porta
in sala operatoria: «E tutta una vita che combatto perché la
medicina esca dalla dicotomia corpo-mente. Non si puo pre-
tendere di curare il primo ignorando la seconda».
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