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La mastectomia
preventiva I'anno scorso,
. 0ggiun nuovo .
intervento. Le decisioni
choc di Angelina Jolie
per scongiurare il cancro
creano un effetto
a catena, Molte donne
si dicono pronte a_
seguire il suo esempio.
Ma per i medici il rischio
e la disinformazione
di Daniela Condorell
Foto di Miller Mobley
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SUSAN LICHTEN, New York
(pagina accanto), oggi ha 60 anni,
ne aveva 59 all'intervento. «Mio
marito non mi ha mai abbandonata,
e dopo l'operazione ha continuato
a prendersi cura di me, aiutandomi
a vestirmi e a lavarmi. Non mi

sono mai preoccupata che potesse
vedermi diversa. La canzone

del nostro matrimonio era stata

1 love you just the way you are:

lui mi ha dimostrato che era vero».

KAREN KRAMER, Maryland, 48 anni,
insieme alla figlia Joanna, 14.
«All'epoca dell'intervento avevo 44
anni e al centro FORCE, “Facing Our
Risk of Cancer Empowered”, donne
generose mi hanno mostrato i seni
ricostruiti, in modo che I'operazione
non mi facesse paura. Ora faccio

lo stesso agli incontri che tengo per
quelle che stanno considerando

la mastectomia preventivar.
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ANDREA ZILTZER,
New York, 50 anni,
46 all'intervento

(qui con la figlia
Sydney, 22).

«Mia madre faceva
una mammografia
all'anno, ma il cancro
arrivo, e la uccise

in 14 mesi. Alla fine
dei quali mi disse:
“La mastectomia non
sembra cosi male”,
ma non c’era piu
tempo di operarla».

ALI WEINBERG, Washington D.C., oggi
26 anni, 21 all'intervento. «Un ultimo
anno al college come non me
I'aspettavo: mentre con la primavera le
altre ragazze mettevano in evidenza

i seni, io me li stavo facendo togliere».

o chiamano “effetto Jolie”. E il boomerang che ha
investito la popolazione femminile occidentale dopo
lo scorso 14 maggio, quando Pattrice ha deciso di
raccontare al mondo la sua privatissima scelta: farsi
asportare entrambe le mammelle dopo aver scoper-
to di essere portatrice di una mutazione genetica che
aumenta il rischio di avere un tumore al seno. Ora
il nuovo annuncio: Angelina sta programmando un
ulteriore intervento per scongiurare il cancro. Non dice quale, mail
pensicro va alle ovaie: di quel tumore ¢ morta la madre.

Provate a digitare su Google «Angelina’s choice», e in un quar-
to di secondo compariranno 135 milioni di link. Ecco il punto.
Lleeffetto Jolie» ha fatto parlare tutti di mastectomia “profilattica™
o “controlaterale”, ovvero 'intervento su una mammella sana qua-
loraI’altra sia gia ammalata. Dietro i termini tecnici, pero, si celano
disinformazione e paure.

Quando ad attivarsi ¢ un modcllo femminile come una star di Hol-
Iywood, tutti si chiedono: «E se avesse ragione?». Ecco allora che
negli States il numero di interventi € in aumento, e si moltiplicano
le indagini sull’impatto che IPannuncio ha avuto. Preoccupati, i ri-
cercatori del Dana Farber Cancer Institute di Boston hanno ri-
levato che molte giovani scelgono di asportare la mammella sana
anche se non sono convinte di aumentare cosi la sopravvivenza.
Inoltre, un’indagine della Johns Hopkins School of Public Health
di Baltimora ha rilevato che sei donne su dieci, a fronte di una pre-
disposizione genetica, seguirebbero I’esempio dell’attrice.

E in Italia? «Le maglie dei nostri percorsi sono cosi strette
che non credo I’“effetta Jolie” si sia ripercosso sul numera
degli interventi. Ha pero avuto un impatto sulle persone che non
sono seguite dai medici», risponde Claudia Borreani, responsabile
della Struttura di psicologia clinica dell’Istituto Nazionale dei Tu-

| —
ROBERTA SCHLOSS, New York,
60 anni, 54 all'intervento (qui con
la figlia Hannah, 30). «In dieci ore
mi hanno tolto seni, ovaie e tube
di Falloppio. Continuavo a pensare:
e adesso il cancro dove andra?
Terrificante, ma non sono pentita».
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SANDY COHEN, Pennsylvania,
oggi 45 anni, 36 all'intervento.
«Sapevo che il cancro al seno
era nel mio futuro: aveva
ucciso mia nonna e mia madre,
Vicina ai 40, ho deciso di fare

il test per la mutazione BRCA.
E anche se mi ero preparata
per tutta la vita, il risultato

mi ha annichilita. Mi sono
sentita pero fortunata ad avere
la possibilita - che a mia madre
€ mia nonna era mancata -
della doppia mastectomia.
Quando I'ho detto, meta delle
persone mi ha considerata
coraggiosa, I'alira meta pazza.
Ma il caso Jolie era ancora
lontano».

La Repubblica delle Donne

MILANO-ITALIA

estratto da pag. 75, 76, 77,
78
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mori di Milano. Per esempio, sono aumentate le richieste di
test genetici da parte di donne che ritengono, sbagliando, di
trovarvi la soluzione alla paura.
Nessuno vuole invocare il silenzio stampa, ma esigere
un’informazione puntuale. Che dica, per esempio, che la
scelta di Jolie & una strada, non I'unica, solo per chi ha una
mutazione genetica che predispone ai tumori di mammellae
ovaie. [Jaltra é fatta di controlli e colloqui.
Riferisce Corrado Tinterri, responsabile dell’Unita operati-
va di scnologia dell’Humanitas di Rozzano, che Ic richicste
per una prima visita sono aumentate del 30%: «La fobia del
cancro suscitata dal caso Jolie ha mostrato 1a necessita di
centri in cui trattare le situazioni piu delicate. Ieffetto me-
diatico ha ottenuto il solo risultato di disorientare le donne.
Anche per Franca Fossati-Bellani, presidente della sezione
milancsc della Lega italiana per la lotta contro i tumori, «la
vicenda dell’attrice ha indotto un’angoscia ingiustificatay.
Due anni fa la Lilt ha avviato, in collaborazione con Genetica
. e Senologia dell’Istituto dei Tumori, il progetto “Donne a ri-
— schio ereditario”, dedicato a quelle che non hanno una mu-
tazione genetica, ma un rischio familiare superiore alla po-
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ELIZABETH CHABNER

a° 16 =3 o ’x ) 2 QO 1 C M 1 1

THOMPSON, New York, oggi polazione gune.rale. «L anno sCorso una trentina di pazenti

45 anni, 38 all'intervento. sono state seguite nello spazio prevenzione di viale Caterina

«Mancavano pochi giorni da Forli a Milano: un modo per rispondere, con controlli cli-

,_all operazione, quando nici e strumentali, ai bisogni delle donne a maggior rischio»,
allimproviso non mi sono idenzia P i Bellani

pil sentita in grado di cviqendatiossat-belant, . )

sopportarla. Praticamente C’e bisogno di chiarezza e di qualcuno che ricordi, con

sono scappata dall'ospedale; Tinterri, «che non stiamo parlando di un’operazione

e dire che sono oncologa...». estetica, ma di un intervento chirurgico, un’amputa-

zione». Bisogna fare i conti con una mutilazione, il dolore,
la mancanza di sensibilita, la

h;gm'tazio.n? ‘nei' moviment, L,eﬁetto medla:tico
I'impossibilita di allattare, la de"e dlchlaraZ|on|

perdita dell’integrita  corpo-

rea, I'impatto sulla sessualita e d_e"’a_t'tl"i ce ha

§u113 pe;rcezione della propria d|Sor|entato

Ecco glp-er:lrec.hé il percorso che mOIte' Blsogna
porta a questa scelta & lungo rlcorda re Che Ia
articolato. Anzitutto va valuta- sua e u.n a. Strad a

to se esiste una familiarita im-

portante, se ciog, nella cerchia perCOI'rIb"e’, .
ristretta dei parenti, ci sono i@ NON € I unica

stati piu casi di tumore al seno

0 alle ovaie. Ci si puo allora rivolgere a un centro dedicato,
per valutare sc cffettuare il test gencetico che determina sc si
¢ portarori della mutazione dei geni BRCA1 e BRCA2. Se-
condo Orphanet, banca dat sulle malattie genetiche rare, la
mutazione ¢ presente solonel 5-7% dei casi di tumore mam-
mario. «Essere positive per uno di questi geni significa che il
rischio di ammalarsi nella vita arriva sino all’85%», spiega
Tinterri. Contro un rischio medio per una non portatrice di
circa il 12-13%. «Asportare entrambe le mammelle non az-
zera del tutto il rischio, perché ¢ impossibile rimuovere tutto
il tessuto mammario, ma lo riduce del 90%». L’alternativa ¢
uno screening serrato. Secondo ’American Cancer Socie-
ty chi risulta BRCAL e BRCA2 positivo deve sottoporsi a
LISA SCHLAGER, del maJnmog}"aﬁa: ecograﬁa e r?sonanza magnetica della mam-
Maryland, oggi 47 anni, mella ogni anno a partire dai trenta.

41 all'intervento (qui In entrambi i casi, operazione o controlli, la scelta & sogget-
con la figlia Rachel, 13). A tiva, e per esserne soddisfatte & necessario intraprendere un

«Mia zia aveva partecipato Focgoa sl "
2 ina ncareateillindnza percorso senza scorciatoie e senza lasciarsi influenzare dalla

del cancro pre menapausa

tra le ebree Ashkenazite.

Mi ha spinta a fare il test, -

e cosi ho saputo». = 29 MARZO 2014
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DIANE ROSE,
Philadelphia, oggi
45 anni, 40
allintervento (qui
con la figlia Ellie,
10). «<Ho detto a mio
fratello (anch’egli
con la mutazione
BRCA) che pensavo
alla chirurgia. Mi ha
risposto: “Non &
questione se farla o
no; &€ questione

di quando™».

a _ MARISA MOSS,
NP New York, oggi 40
: anni, ne aveva 37
all'intervento.
) «Non sono pentita
dell'operazione:
avrei passato la vita
a preoccuparmi
del cancro. Pero ci
combatto ogni
giorno: ne parlo con
pochi, non partecipo
a gruppi di supporto,
rifiuto chelil male
mi definisca».

1

Jolic del momento. Spicga a D Claudia Borreani: «E pit pro-
babile che effettui una mastectomia chi & gia stata operata,
rispetto a chi & portatrice sana. Sei donne su dieci scelgo-
no di asportare il seno se hanno gia avuto un tumore della
mammella; tre su dieci, invece, fanno I'intervento se hanno
scoperto una mutazione genetica, ma sono sane. E inoltre
piu probabilc che a compicre una scclta cosi radicalc siano
donne con figli piccoli o che hanno vissuto un’esperienza di
tumore in famigliav. Scrive Mari su un forum: «Ho fatto la
mastectomia preventiva perché ho scoperto di essere porta-
trice del BRCAI1 dopo che mia sorella si era ammalata. Ho
deciso di operarmi perché rovavo angosciante controllarmi
ogni sei mesi in attesa di una brutta notizia. Purtroppo», con-
tinua, <non ho ottecnuto un buon risultato cstetico per colpa
di un’infeziones. Come lei, Carla, seguita in via Venezan,
racconta: «Accompagnare mia sorella a fare la chemio e ve-
derla soffrire mi ha lacerata e mi ha fatto decidere per ’inter-
vento. Ora viva molto piu serenamente. Certo, quando mi
guardo allo specchio vedo cicatrici piuttosto evidenti, ma se
dovessi tornare indietro lo rifarei.

«Tutte le donne con mutazione geneticay, conferma Borrea-
ni, «anche chi ha scelto di seguire un programma di controlli
serrati, sono soddisfatte». I risultat di questo studio sono sta-
ti pubblicati su Clinical Generics e analizzano 'impatto delle
scelte di pazienti geneticamente predisposte al tumore della
mammella e delle ovaie. Siperché anche per le ovaie il rischio
¢ aumentato se si & portatrici di una mutazione di BRCAL
e BRCA2. Ma dell’aggressivo cancro ovarico ci si dimenti-
ca spesso. Chissa se 'ultimo annuncio di Angelina servira a
metterlo sotto i riflettori. (Foto dell’ag. Redux/Contrasto)

ASPETTANDO
LA BREAST UNIT

C'e un luogo, o almeno ci sara, creato per riunire le
figure professionali che devono accompagnare la
donna in una scelta delicata e irreversibile come la
mastectomia a scopo preventivo. Si chiama Breast
Unit e prevede la presenza di senologo, chirurgo
plastico, oncologo, psicologo, genetista, radiologo,
patologo. Solo in alcuni centri di eccellenza, a oggi
circa 85 in ltalia, esiste un'équipe multidisciplinare
che risponde ai criteri di una Breast Unit, garantendo
alla donna le stesse qualita di cure e probabilita

di guarigione. «Oggi il tumore della mammella &
curato da tutti senza un governo da parte delle
istituzioni: per questo chiediamo di istituire centri
che rispondano a criteri quantitativi e qualitativi
controllati», dice Corrado Tinterri dellHumanitas di
Rozzano, tra i promotori. Di questo Tinterri parla a
“Salute seno”, lo spazio fisso dedicato alla lotta

al cancro sul sito Dit (la.repubblica.it/salutesenoc),
oggi punto di riferimento nazionale per
un’informazione “certificata®, ma anche semplice,
su un tema tanto complesso. «Ora», conclude,

si stanno definendo le linee guida che
permetteranno ai centri di senologia di adeguarsi
ai criteri. LEuropa ci chiede, entro il 2016, di rendere
operativa una Breast Unit ogni 250mila abitanti» .
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