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CORRIERE DELLA SERA

Tumore dell’ovaio, perché fare il test
genetico BRCA e fondamentale

Una forma di cancro ancora spesso letale, ma un quarto dei 5600 nuovi casi annuiin
Italia & dovuto alla mutazione genetica resa «famosa» da Angelina Jolie, che gioca un
ruolo sia nella scelta delle cure per le pazienti sia nella prevenzione per le donne sane

di Vera Martinella

(Getty Images)

Nella lotta al tumore ovarico I'informazione € fondamentale. Si stima infatti
che il 60 per cento delle donne italiane non lo conosca, nonostante ogni anno
quasi 6mila connazionali ricevano la diagnosi di tumore ovarico. Inoltre, a
differenza di altre forme tumorali, come quelle al seno e all'utero, dove sono
disponibili strumenti di prevenzione efficace, nel carcinoma alle ovaie I'unica
prevenzione possibile é rappresentata proprio dall'informazione.Su queste
basi nasce «lo scelgo di sapere», la campagna di informazione punta a

informare le donne colpite da tumore ovarico e i loro familiari dell’esistenza
della mutazione BRCA, del test genetico e delle sue potenzialita prognostiche,
predittive e di prevenzione.

"] Tumore all'ovaio: che cosa & e come difendersi

Dovuto alla mutazione BRCA un quarto dei nuovi casi
«0ggi sappiamo che circa un quarto dei 5600 tumori ovarici diagnosticati

ogni anno in Italia ha origine dalla mutazione dei geni BRCA e alle pazienti
portatrici di questa mutazione, cosi come ai loro famigliari, il nuovo test
genetico BRCA offre la possibilita di usufruire di cure innovative e di
intraprendere percorsi di prevenzione solo cinque anni fa inimmaginabili. Di
queste importanti novita si parla da tempo negli ambienti scientifici, ma noi
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donne che cosa ne sappiamo? Purtroppo ben poco e, non sapendo, non
possiamo fare le scelte giuste né per noi né per i nostri famigliari. Per questo
— afferma Nicoletta Cerana, presidente di ACTO Onlus — abbiamo deciso di
lanciare la campagna lo scelgo di sapere con cui vogliamo rispondere alle
domande e ai dubbi legati alla mutazione e al test BRCA, per aiutare ogni
donna a compiere la scelta giusta sia verso se stessa che verso i propri
familiari e a condividere le esperienze di quanti hanno gia scelto e che sono
un esempio di coraggio, forza e determinazione». La campagna e infatti stata
realizzata da ACTO Onlus e aBRCAdaBRA onlus, insieme alla Fondazione
AIOM (Associazione Italiana Oncologia Medica) e alla SIGU (Societa Italiana
di Genetica Umana), con il supporto incondizionato di AstraZeneca.

Avere la mutazione ha un impatto sul futuro delle donne malate
e sane

Portato all'attenzione del pubblico dalle dichiarazioni di Angelina Jolie sulla
sua positivita alla mutazione e sugli interventi di chirurgia preventiva a cui si
& sottoposta, I'argomento BRCA € ancora poco noto.Secondo le statistiche
disponibili, il 75 per cento delle italiane non sa nulla della mutazione BRCA,
mentre essere consapevoli di essere portatrici della mutazione genetica ha un
forte impatto sul futuro delle donne sia malate che sane. Per chi ha gia avuto
una diagnosi di carcinoma ovarico, infatti, significa avere una prognosi
migliore e poter utilizzare nuovi farmaci che allungano i tempi liberi dalla
malattia, allungando quindi la sopravvivenza.Per le loro familiari, sane ma
positive alla mutazione, significa poter attuare strategie di sorveglianza e di
prevenzione. « test genetici BRCA rappresentano uno strumento
fondamentale — commenta Nicoletta Colombo Professore Associato
Ostetricia-Ginecologia Universita Milano-Bicocca, Direttore Programma
Ginecologia Oncologica Istituto Europeo Oncologia — perché consentono di
identificare il trattamento pit efficace per le pazienti, come ad esempio i
farmaci PARP inibitori. Questi sfruttano il difetto nel meccanismo di
riparazione del DNA, derivante proprio dalla mutazione BRCA, e bloccano
cosi un ulteriore meccanismo di riparo, portando alla morte delle cellule
tumorali. Accedere al test BRCA per le pazienti con carcinoma ovarico &
quindi fondamentale gia alla diagnosi, ma oggi in alcune Regioni il percorso
diagnostico é estremamente confuso».

Un «killer silenzioso», ancora spesso letale
Quello all'ovaio € un tumore subdolo, che viene definito un «killer

silenzioso» perché & ancora spesso letale, a causa dei sintomi difficili da
riconoscere e che compaiono tardivamente: cosi quasi I'8o per cento delle
diagnosi avviene in fase avanzata, quando le possibilita di guarigione sono
molto limitate. Essere portatrici della mutazione genetica BRCA aumenta la
probabilita di sviluppare un tumore ovarico fino al 46 per cento. «Nel tumore
ovarico l'accesso al test genetico € fondamentale non solo ai fini della
diagnosi, che ancora troppo spesso arriva tardivamente, ma anche per la
scelta del trattamento e per la prevenzione nei confronti dei famigliari.
Purtroppo in Italia, nonostante le raccomandazioni delle societa scientifiche,
T'accesso ai test genetici & ancora disomogeneo con importanti differenze
regionali. Per questo — commenta Francesca Merzagora, Fondatrice e
Presidente di Onda, Osservatorio nazionale sulla salute della donna —
vogliamo offrire per la prima volta una fotografia puntuale dello stato dei test
genetici in Italia, andando ad ascoltare la voce di tutti i soggetti coinvolti, con
Tobiettivo ambizioso di chiedere I'inserimento del test BRCA all'interno dei
Livelli Essenziali di Assistenza, garantendone il diritto di accesso a tutte le
donne con tumore ovarico. Questo progetto e perfettamente in linea con la
mission del nostro Osservatorio, da sempre impegnato nella tutela della
salute delle donne italiane».
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Per gli esperti di cancro ovarico 'obiettivo € il test genetico Brea nei Lea , Q]

Studio Altems Cattolica valuta come ‘conveniente’ estensione a familiari pazienti_ non farla costa di piu
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.
"L'obiettivo, ambizioso, & chiedere l'inserimento del test genstico Brea @ n "
all'interno dei Livelli essenziali di assistenza, garantendone il diritto di accesso E
. S enLcom
a tutte le donne con tumere ovarico, perché & importante che venga offerta
loro la stessa possibilitd ovunque in Italia". A riassurnere il senso di analizzare,

raceogliere dati e sensibilizzare sull importanza dei test per la ricerca delle

mutazioni dei geni Brea 1 e 2 per le pazienti con tumore ovarico 21 loro
familiari & Francesca Marzagora, fondatrice e presidents di Onda
| (Osservatorio sulla salute della denna), che oggi a Milano ha presentato il

Notizie Piis Cliccate

progetto 'Mutazioni genetiche nel carcinoma dell'avaio'.

1. Inverno 2016-2017, ecco come sara la stagione

Progetto che si cccupa del cosiddetto 'diritto di gene', insieme alla campagna oo
redda

d'informazione lanciata sul web da Acto onlus, 'To scelgo di sapere’, ¢ allo

{Fotogramma)

studio dell'Alterns (Alta scuola di economia e managerment dei sisterni ) o o
2. Sfogo in diretta di Cruciani contro il vicedirettore: "Se

sanitari) dell'universita Cattolica che ha valutato come "costo-efficace per il :
ne shatte i co.....i" /Ascolia

Sen l'estensions dei test genetici Brea alle familiari delle pazienti con turnore ovarico positive alla mutazione", spiega Americo Clechetti,
ordinario di Organizzazione aziendale della Cattolica di Roma e direttore di Altemns. 3 Scpar person<l5 alie Falrai wanienii 25 TElN

. X . . L ) . L . disagi per i viaggiatori
Il progetto di Onda & a tappe: prevede di censire "13¢ ospedali in 5 regioni d'Italia per capire a quante pazienti viene proposto il test Brea, se
: i ; : . \ iy (o ; " :
esiste un laboratorio internc, se ci sono barriere all'accesso, per avere un quadro dell'offerta", spiega Merzagora, "Poi & prevista un'indagine 4. scintille Landini-Renzi: *Riforma malfaté®. Il
su 50 pazienti con carcinoma ovarico, meta delle quali sottoposte a test, per capire il loro wissute, il pereorso seguito, le loro emozioni. E premier: “Non siete pi verita in tera”
ancora seguiranne interviste a 30 parenti di pazienti con carcinoma mutato geneticamente, per capire cosa le ha portate a sottoporsi o
meno al test & se il livello di informazione & stato sufficiente'. 5. Da Sorrentino a Bocelli, Fappello della cultura per il

si al referendum /Foto
T risultati, prosegue la fondatrice e presidente di Cnda, "saranno condivisi in 3 focus group eon un gruppe di oncologi per mettera in

avidenza il gap tuttora esistente fra quello che viene fatto e le raccomandazioni delle due societa scientifiche Alom e Sigu. Un Libro bianco

infine raccogliera tutte le informazioni e portera, pensiamo a giugno dell'anne prossimo, alla richiesta alle istituzioni di inserimento nei Lea. H Video
1l progetto parte dalla considerazione che in Italia non i & possibilita di accesso omogenea per tutte le donne che ne avrebbero bisognoe.

Alcune Fegioni sono pil virtuose di altre".

Un punte a favere di una strategia di test per i familiari delle pazienti lo offre lo studic farmaco-economico Venus (Valorization of genetic
testing future uses) sviluppate da Alterns, che ha operato un confronto con una strategia ‘no test'. "Lo studio dimostra che linvestimento &
sostenibile - precisa Cicchetti - e conveniente sia dal punto di vista della produzione di salute aggiuntiva sia per il controlle dei costi.

Ipotizzando una soglia di pagamento pari a g0 mila euro per un anno di vita guadagnato pesato per qualitd (Qaly), 'analisi mostra che

l'astensione dei test risulta costo-efficace nel g7% delle simulazioni effertuate’. SlowFoad e Gambero Rosso prer
birra 'alla zucea' del Birrificio P

Andando a vedere "i costi che evitiame a confronto con quelli che sosteniarmo per sviluppare una rete che si occupi di questo, il risultato & di

piena costo-efficacia: nel caso base analizzato, otteniamo addirittura maggiori vantaggi in termini di salute con minori costi, che & qualcosa 'ai’

di raro. L'sstensione del test alle familiari delle pazienti si configura come un investimento piuttosto che semplicernente una spesa per il

sistemna sanitario. Laverando su una coorte di 4.800 persone, osserviamo che la strategia di test costerebbe al sisterna circa 20 miliond di b

euro, ma non farla costa di pify, intorne a 30 min nel caso base".

Un drone che decolla come
3e per le pazienti si parla di un accesso a terapie pilt mirate, per i familiari si parla di prevenziona. "La mutazione - spiega Micoletta elicottero, arriva delftAcop

Colombo, direttore Frogramma ginecologia oncologica Tstituto europeo di oncologia - viene trasmessa in maniera dominante & se una
donna ce l'ha sappiamo che i suci figli hanno il 50% di probabilita di averla ereditata. Fer loro =i apre uno scenario di prevenzione sia
medica, con la pillola contraceettiva che pud ridurre fine al 50% questo rischio di sviluppare turnere, ma soprattutto chirurgica,
'asportazione di tube e ovaie, che di solito consigliamo dopo aver esaurito il desiderio riproduttivo, in genere dopo i 40 anni. Questa

procedura & in grado di ridurre di circa I'80% il rischio di sviluppare una neoplasia che purtroppo ¢ altamente letale
; ; ; ; : Sempre pilt piceoli i satelliti del
C'& da fare ancora molto, avverte Colombo, "slamo ben lontani da quello che vorremmo, e cio® che tutte le donne con carcinorma ovarico

venissero testate al momento della diagnosi come raccomandano le linee guida sia nazionali che internazionali. Le barriere sono in parte la
necessitd di una consulenza genetica che non sempre 2 facilmente accessibile e in parte la rimborsabilitd del test che varia molto da Regione _
a Regicne".

Come Alom (Associazions italiana di oncologia medica), spiega il presidente eletto Stefania Gord, "per il prossime future ¢i dobbiame
impegnare molto per capire quali laboratori in Italia possono effettuare queste analisi e identificare il percorso che all'interno delle oncelogie |y Evidenza
a dei gruppi multidisciplinari deve essere fatto per assicurare a ogni donna la valutazione del Brea e le cure adeguate. E' un'operazione
Lo T T ; : ; ; : . ; : Ricerca personale Sviluppo
complessa, anche perché finora la sensibilita degli oncelogi al termna era un pochino bassa, & per una questione di tempi talvolta lunghi per i

Business - Settore medico-

referti. L'arrive di un nuove farmaco che moditica la sopravvivenza nelle pazienti con carcinoma ovarico ha portato alla luce il problema, stientifico
dobbiamo ora agire affinché il 5sn possa dare risposte concrete. adnkronos
Tweat = 'Sei in un Paese

S PO meraviglioso'
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"Non é piti accettabile che in un ambulatorio di oncologia
Notizie Piu Cliccate

entrino una madre e la sua giovane figlia con tre tumori in

due (due ovarici e uno al seno), che si potevano prevenire

se si fosse fatto un semplice prelievo di sangue per il test & libecnn 2016 Tut7 ecrehme s

P P gucp la stagione fredda

genetico Brea del quale non erano informate nonostante la

loro storia. Non & giustificabile che non si possa evitare un | 2- Sfogo in diretta di Cruciani contro
B .- ) il vicedirettore: "Se ne sbatte i co.....i

tumore al seno a una ragazza di 25 anni il cui padre haalle | /agcolta

spalle una storia forte di cancro, quando abbiamo le armi

perché tutto questo non succeda”. Sono storie reali di Aecorciupeipmicdeligieiieey
B = % . - venerdi 25, rischio disagi per i
donne con un rischio scritto nei geni quelle viaggiatori

raccontate da specialisti come Nicoletta Colombo
4. Scintille Landini-Renezi: "Riforma

malfatta". Il premier: "Non siete piu
verita in terra"

dell'Istituto europeo di oncologia.

Donne che non hanno potuto scegliere di sapere, perché in Italia non tutte le pazienti per le quali

sarebbe raccomandato, e i loro familiari, hanno quello che ¢ stato battezzato il 'diritto di gene": g . ﬁi‘ Soll;re"ﬁno = g?‘;;lli’fl'aPP‘;“O
. P . . . u " - . " - . ella cultura per referendum
il diritto al test genetico per la ricerca della mutazione dei geni Brea 1 e 2. Gli stessi geni che il grande pubblico /Foto P

collega alla star holliwoodiana Angelina Jolie da quando ha fatto il giro del mondo la notizia degli interventi
preventivi - rimozione di seno e ovaie - cui si & sottoposta per riportare nella media un pericolo amplificato di .

: . . < o g ﬁ Video
sviluppare tumore, malattia che le ha portato via la madre. Ma la realta delle persone comuni € spesso diversa,
avvertono gli esperti. Il monito sulla disparita di accesso che si registra per le pazienti con cancro
ovarico fra una Regione e 1'altra d'Ttalia arriva da Milano. E a lanciarlo sono specialisti, economisti
sanitari e associazioni.

Nel Paese sono state piu di 5 mila nell'ultimo anno le diagnosi di tumore alle ovaie, responsabile di oltre 3 mila
morti I'anno. In base alla tipologia di carcinoma, una percentuale che secondo le stime va dal 15 al 25% deriva .

. < S o s s Huracan Spider, la nuova
dalla mutazione del gene Brea, che puo far aumentare la probabilita di sviluppare un tumore fino al 46% e pit, Tamborghi daotioo inG
rispetto all'1,8% della popolazione generale. Se la neoplasia viene 'stanata’ in fase avanzata, come secondi
avviene ancora nel 75-80% dei casi per via dell'evoluzione subdola e silenziosa, la percentuale
di sopravvivenza a 5 anni si riduce drasticamente, fino al 27%. Per sensibilizzare sulla malattia e sui
test Brea, 1'Alleanza contro il tumore ovarico Acto onlus, I'Alta scuola di economia e management dei sistemi
sanitari dell'universita Cattolica (Altems) e Onda (Osservatorio nazionale sulla salute della donna) hanno

dato vita a 3 progetti sul diritto di gene, con il supporto di AstraZeneca. Chiamate ruba credito,
ecco i numeri "ladri’

Progetti che fanno informazione e analizzano il valore strategico di questi test, in riferimento alla scelta delle
terapie piu appropriate per le pazienti con cancro ovarico e per la prevenzione rivolta ai familiari che
potrebbero aver ereditato la stessa mutazione. Il primo € la campagna 'To scelgo di sapere' - con video
educazionali, testimonianze di chi ha 'scelto’, materiali informativi e un esperto a disposizione - sul tumore
ovarico e sulle strategie di prevenzione.

Skintillates, tatuaggio
- . . . . . . . e . elettronico e interattivo
Campagna che si sviluppa sul sito www.actoonlus.it e sui social, seguita nelle prime 2 settimane da piu di 20

mila utenti. "Serve perché secondo una nostra indagine circa il 60% delle italiane non conosce neanche

questa malattia e il 75% non conosce il test Brea', spiega Nicoletta Cerana, presidente di Acto onlus,

realta che promuove il progetto con aBRCAdaBRA onlus, e insieme alla Fondazione Aiom (Associazione

italiana oncologia medica) e alla Sigu (Societa italiana di genetica umana). "I test genetici Brea non sono _
per tutte le donne, ma sono uno strumento fondamentale in presenza di una diagnosi

specifica", commenta Colombo, professore associato di Ostetricia e ginecologia all'universita Milano-Bicocca

e direttore del Programma ginecologia oncologica dell'Teo.

"Consentono - prosegue - di identificare il trattamento piu efficace per le pazienti, come ad esempio i farmaci
Parp-inibitori che sfruttano il difetto nel meccanismo di riparazione del Dna, derivante proprio dalla mutazione
Brea, e bloccano cosi un ulteriore meccanismo di riparo, portando alla morte delle cellule tumorali".
L'importanza del Brea ¢ stata sottolineata da numerose istituzioni scientifiche come Aiom, Sigu,
Sibioc, Siapec-Iap, che hanno lavorato alle 'Raccomandazioni per 1'implementazione del test Brca nei percorsi
assistenziali e terapeutici delle pazienti con carcinoma ovarico', pubblicate sulla rivista Future Oncology, ma
non sposate da tutte le Regioni d'Ttalia.

"La situazione oggi ¢ a macchia di leopardo, migliore in Regioni come Piemonte, Liguria, Emilia
Romagna, Toscana, Veneto", elenca Cerana. La Lombardia ¢ stata la prima ad aver deliberato la gratuita del
test Brea, "ma rispetto alle altre Regioni non fa riferimento alle raccomandazioni Aiom e riconosce il test solo a
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determinate condizioni", segnala Colombo chiedendo "alla Giunta lombarda di emendare la delibera che
regolamenta I'accesso ai test nel rispetto di tutte le pazienti e dei loro familiari".

Punta a valutare la sostenibilita economica dei test genetici lo studio dell'Altems, Venus (Valorization
of genetic testing future use), che analizza sia la produzione di salute aggiuntiva che il controllo dei costi e
dimostra che I'estensione del test Brea alle familiari delle pazienti con cancro ovarico "é un investimento costo
efficace per il Ssn", evidenzia Americo Cicchetti, universita Cattolica di Roma e direttore di Altems.
Disomogeneita e ostacoli all'accesso al test genetico Brca sono invece al centro del progetto 'Mutazioni
genetiche nel carcinoma dell'ovaio', promosso da Onda. "Vogliamo offrire per la prima volta - spiega Francesca

Merzagora, fondatrice e presidente di Onda - una fotografia puntuale dello stato dei test genetici in Ttalia".

E' "essenziale far comprendere alle pazienti che sapere di essere portatrici della mutazione genetica Brea, oltre
a permettere la scelta del trattamento piu adatto, puo aprire all'interno della propria famiglia
un percorso 'complesso’, ma utile - afferma Stefania Gori, presidente eletto Aiom - perché in grado di
portare all'identificazione di familiari sane che potrebbero quindi intraprendere percorsi di sorveglianza attiva
o di chirurgia profilattica, evitando cosi di ammalarsi di tumore". Sottolinea I'importanza del test per le
pazienti con tumore ovarico "in un sistema sanitario universalistico come quello italiano" Pablo Panella,
Country President AstraZeneca Italia. "C'e ora la possibilita di accedere a terapie mirate che prima
non c'erano, di ottenere una risposta migliore anche in termini di sopravvivenza. Per loro
scegliere di sapere equivale a una scelta di vita".

TAG: brca, cancro ovarico, diritto di gene, acto onlus, altems,
onda, astrazeneca, tumori, angelina jolie
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Studio Altems Cattolica valuta come ‘conveniente ' estensione a famifiari pazienti, non
farla costa di piv
Milano, 21 now (AdnKronos Salute) -
"Lobiettive, ambizioso, & chiedere l'inserimento
del test genetico Brea all'interno dei Livelli
essenziali di assistenza, garantendone il diritto
di accesso a tutte le donne con tumore ovarico,
perché & importante che venga offerta lore la
stessa possibilith ovungue in italia”, A
riassumere il senso di analizzare, raccogliere dati
e sensibilizzare sull'importanza dei test perla
ricerca delle mutazioni dei geniBrea 1 e 2 perle
pazienti con tumore ovarico e | lora familiari &
Francesca Merzagora, fondatrice e presidente di
Onda (Osservatorio sulla salute della donna),
che oggi a Milano ha presentato il progetta
'Mutazioni genetiche nel carcinoma dell'ovaio’ Progetto che si occupa del cosiddetto 'diritto di gene’, insieme
alla campagna d'informazione lanciata sul web da Acto onlus, "o scelge di sapere’, & allo studio dell’Altems (Alta
scuola di economia e management dei sistemi sanitari} dell'universita Cattolica che ha valutato come "costo-
efficace per il Ssn l'estensione dei test genetici Brea alle familiari delle pazienti con tumore ovarico positivo alla
mutazione", spiega Americo Cicchetti, ordinario di Organizzazione aziendale della Cattolica di Roma e direttore
di Altems. Il progetto di Onda ¢ a tappe: prevede di censire "130 ospedali in 9 regioni d'Italia per capire a =3 ATY

guante pazienti viene proposta il test Brea, se esiste un laboratoric interna, se ci sona barriere allaccesso, per
avere un quadra dellofferta”, spiega Merzagora, "Poi @ prevista un'indagine su 50 pazienti con carcinoma
ovarico, meta delle quali sottoposte a test, per capire il loro vissuto, il percorso seguito, le lore emozioni E
ancora seguiranno interviste a 30 parenti di pazienti con carcinoma mutato geneticaments, per capire cosa le
ha portate a sottoporsi o meno al test e se il livello di informazione & stato sufficiente™! risultati, prosegue la
fondatrice e presidente di Onda, "saranno condivisi in 3 focus group con un gruppo di oncologi per mettera in
evidenza il gap tuttora esistente fra quello che viene fatto e [e raccomandazioni delle due societa scientifiche
Alom e Sigu. Un Libro bianco infine raccoglierd tutte |2 informazioni e portera, pensiamo a giugrio dellanno
prossimo, alla richiesta alle istituzioni di inserimento nei Lea. || progetto parte dalla considerazione che in Italia
non vi e possibilita di accesso omogenea per tutte le donne che ne avrebbero bisogno. Alcune Regioni sono
pitivirtuase di altre”. Un punto a favore di una strategia di test peri familiari delle pazienti lo offre lo studio
farmaco-economico Venus (Valorization of genetic testing future uses) sviluppato da Altems, che ha operato
un confronte con una strategia ‘no test’. "Lo studio dimostra che linvestimento & sostenibile - precisa Cicchetti

24, RenzisaiGianmin
Ia laureaper capirio
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Palazzi & Potere

Europa
- e conveniente sia dal punto divista della produzione di salute aggiuntiva sia per il controllo dei costi,
lpotizzando una soglia di pagamento pari a 40 mila euro per un anno di vita guadagnato pesato per gualita ESTER
(Qaly), 'analisi mostra che l'estensione dei test risulta costo-efficace nel 97% delle simulazioni ECONOMIA
effettuate”.Andando a vedere "i costi che evitiamo a confronto con guelli che sosteniamo per sviluppare una CRONACHE
rete che si ocoupi di questo, il isultato é di piena costo-efficacia: nel caso base analizzato, otteniamo ' -
addirittura maggiori vantaggi in termini di salute con minori costi, che & qualcosa di raro. Lestensione del test CULTURE
alle familiari delle pazienti si configura come un investimento piuttosto che semplicemente una spesa peril SPORT
sistema sanitario. Lavorando su una coorte di 4.800 persone, osserviamo che |a strategia di test costerebbe al
sistema circa 20 milioni di eurc, ma non farla costa di pid, intorno a 30 min nel caso base®. Se per le pazienti si
parla di un accesso a terapie pit mirate, per i familian si parla di prevenzione, "La mutazione - spiega Micoletta ROMA

Colombo, direttore Programma ginecologia oncologica Istituto europea di oncologia - viene trasmessain
maniera dominante & se una donna ce 'ha sappiamo che i suoi figli hanno il 50% di probabilita di averla
ereditata. Per loro si apre uno scenario di prevenzione sia medica, con la pillola contraccettiva che pud ridurre
fino al 50% guesto rischio di sviluppare tumore;, ma soprattutto chirurgica, l'asportazione di tube e ovaie, che
disolito consigliamao depo aver esaurito il desideria riproduttivo, in genere dopa | 40 anni. Questa procedura &
in grado di ridurre di circa I'80% il rischio di sviluppare una neoplasia che purtroppo @ altamente letale”. C'é da
fare ancora molto, avverte Colombao, "siamo ben lontani da guello che varremmo, e cioé che tutte le donne
con carcinoma ovarico venissero testate al momento della diagnosi come raccomandano le linee guida sia
nazienali che internazienali. Le barriere sono in parte |a necessita di una consulenza genetica che non sempre @

COSTUME
SALUTE
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facilmente accessibile e in parte la rimborsabilita del test che varia molto da Regione a Regione”, Come Alom SERVIZ
(Associazione italiana di oncologia medica), spiega il presidente eletto Stefania Gori, "per il prossimo futuro ci Meteo
dobbiamo impegnare molto per capire quali laboratori in italia possono effettuare queste analisi e identificare Oroscopo
il percorso che allinterno delle ohcologie e dei gruppi multidisciplinari dewe essere fatto per assicurare a ogni ShigginE
donna la valutazione del Brea e le cure adeguate, E' un'operazione complessa; anche perché finora la sensibilita

degli oncologi al tema era un pochine bassa, & per una questione di tempi talvolta lunghi per | referti. Larrivo di Cata

un nuovo farmaco che modifica la sopravvivenza nelle pazienti con carcinoma ovarico ha portato alla luce il Ilutui
problema, dobbiamo ora agire affinche il Ssn possa dare risposte concrete”, Giochi
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Milano - Pit di 5 mila diagnosi nell'ultimo anno solo in Italia, pari al 3% dei tumori 3 Auto nel torrente in Alto Adige, 2
femminili. Il tumore ovarico e un "killer silenzioso" responsabile ogni anno della morte morti e 3 feriti
di oltre 140 mila donne in tutto il mondo (oltre 3 mila solo nel nostro Paese). Ad 4 Auto pirata travolge fidanzati a

S e L . . . Foggia, fermato un ventenne
aumentare il rischio di sviluppare un tumore ovarico interviene anche il Dna: il 15-25%

dei carcinomi delle ovaie, infatti, deriva dalla mutazione del gene BRCA - il cosiddetto

" « s - ; Infilzato da un ramo mentre fa
'gene Jolie' - che puo fare aumentare la probabilita’ di sviluppare un tumore fino al 5

. 5 5 & . motocross
46%, rispetto all'1,8% della popolazione generale. Si tratta di un tumore subdolo - si

legge in un comunicato della societa farmaceutica Astrazeneca - con sintomi difficili da

riconoscere e che compaiono tardivamente, con il 75-80% delle diagnosi che avviene in

fase avanzata. Se in passato per il tumore ovarico non esistevano strumenti per la @ TWITTER FEED

ag| Agi Agenzia ltalia
@Agenzia_ltalia

consente di identificare il rischio di sviluppare il carcinoma. Si tratta - prosegue il Dal Senato all'Ue, @matteorenzi in diretta

sui social. #matteorisponde

diagnosi precoce, la scienza ha messo oggi a disposizione una nuova tecnica che

comunicato - dei test genetici BRCA, che identificano la mutazione del gene e

agi.it/politicalrefer...

permettono cosi di intervenire pitl precocemente e di individuare le terapie piu adatte.
Per sensibilizzare le donne sul tema del tumore ovarico e far conoscere i test genetici
BRCA, ACTO Onlus - Alleanza contro il tumore ovarico -, ALTEMS (Alta Scuola di
Economia e Management dei Sistemi Sanitari dell'Universita' Cattolica) e Onda -

Osservatorio nazionale sulla salute della donna - hanno dato vita a tre progetti che

fanno luce sui test genetici BRCA e sulla loro importanza strategica per il Sistema
Salute. Emerge cosi la necessita di riconoscere in Italia, in tutte le Regioni in misura
uguale, un vero e proprio "diritto di gene per il tumore ovarico": il diritto cioe al test
genetico BRCA sia per le pazienti, in modo da individuare le terapie personalizzate piu

appropriate, sia per la prevenzione dei loro familiari.

21 novembre 2016 ©


http://www.agi.it/salute/2016/11/21/news/tumore_ovarico_3mila_morti_anno_astrazeneca_prevenire-1266543/

21/11/2016 L. diffusione:7
Sito Web www.agl. It

L1 1IUVENITUIT LULU &

agi.

AGENZIA GIORNALISTICA ITALIA

CATEGORIE | PORTALI AGI RUBRICHE

CHI SIAMO

CONTATTACI

INFO PUBBLICITA

AREA CLIENTI

CLUB ITALIA




21/11/2016 17:35 .
Sito Web askanews.it

LINK: http://www.askanews.it/altre-sezioni/salute-e-benessere/lotta-al-tumore-ovarico-passa-dal-diritto-a-test-genetico-brca_711945802.htm

=. askenews

CYBER AFFAIRS LIBIA - SIRIA RIFORME 1USA coP 22

Home / Altre sezioni / Salute e Benessere / Lotta al tumore ovarico passa dal diritto a test genetico Brca

pubblicato # 2100/ 2015 $5:35

Lotta al tumore ovarico passa dal diritto a test
genetico Brca

Al via tre progetti nazionali L

facebook  twitter  poogles  e-mail enl.com

Milana, 21 nov. (askanews) - Piu di & mila diagnosi
nell'ultimo anno solo in ltalia, pari al 3% dei tumaori

fermminili. |l turnore ovarico & un "killer silenzioso”
respansabile ogni anno della morte di oltre 140 mila In collabo| one con ||

tdonng in tutta il monda, oltre 3 mila sola nel nostro @ Fondazione Terzo Plastro

Paese. Ad aurmentare il rischio di sviluppare un turnore Itafa e Medterraneo
ovarico interviene anche il DNA: il 15-25% dei carcinomi
delle ovaie, infatti, deriva dalla mutazione del gene
BRCA- il cosiddetto "gene Jolie" - che pud fare
aumentare la probabilita di sviluppare un tumore fino al
48%, rispetto all'1 B% della popolazione generale
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Si tratta di un tumore subdolo con sintomi difficili da riconoscere e che compaiona tardivamente, con
il 75-80% delle diagnosi che avviene in fase avanzata. Se in passato per il tumore avarico non

esistevano strumenti per la diagnosi precoce, [a scienza ha messo oggi a disposizione una nuova B D Turismo

tecnica che consente di identificare il rischio di sviluppare il carcinoma. Si tratta dej test genetici ﬂ Gerusalemme, il fascino di
BRCA, che identificano la mutazione del gene e permettono cosi di intervenire pid precocemente e una citta lontana dagli
diindividuare le terapie pid adatte stereotipi

Per sensibilizzare le donne sul terma del turnore ovarico e far conoscere | test genetici BRCA, ACTO
Onlus - Alleanza cantra il turnore ovarica, ALTEMS (Alta Scuala di Economia e Management dei
Sisterni Sanitari dellUniversita Cattolica) e Onda - Osservatorio nazionale sulla salute della donna %ﬁ 3
hanna dato vita a tre progetti che fanno luce sui test genetici BRCA e sulla loro importanza

strategica per il Sistema Salute: Emerge cosi la necessita di riconoscere in Italia, in tutte le Regioni
in misura uguale, LUn vero e propria "diritto di gene per il tumore ovarica: il diritto ciog al test genetica
BRCA sia per le pazienti, in modo da individuare |e terapie personalizzate pil appropriate, sia per la
prevenzione dei loro famigliari
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"Si tratta di uno strumento fondamentale - commenta Micoletta Colombo Professore Associato Italiaonline presenta
Ostetricia-Ginecologia Universita Milano-Bicocca, Direttore Programma Ginecologia Oncologica Libero Pages per creare
Istituto Europeo Oncologia - che consente diidentificare il trattamento pi efficace per le pazienti sito da Eacebiook
Lirmportanza del BRCA & stata sottolineata da numerose istituzioni scientifiche: recenternente
I'AOM (Associazione ltaliana di Oncalogia Medica), la SIGU (Societa aliana di Genetica Urnana), la
SIBioC (Societa ltaliana di Biochimica Clinica e Biologia Molecolare Clinica) e la SIAPeC-IAP
(Societa ltaliana di Anatomia Patologica e Citologia diagnostica) hanno lavorato alle
'Raccomandazioni per limplementazione del test BRCA nei percorsi assistenzial e terapeutici delle
pazienti con carcinoma ovarico' pubblicate sulla rivista Future Oncology. Accedere al test BRCA per
le pazienti con carcinoma ovarico e guindi fondamentale gia alla diagnosi, ma ogoi in alcune Regioni
come, ad esempio, la Lombardia - Regione che garantisce eccellenza nel trattamento - il percarso i
diagnostico & estremamente confuso: fa riferimento, infatti, ad una delibera regionale che non

considera i criteri di elegoibilita proposti dalle Raccomandazioni degli specialisti® @n “

eni.com
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Per gli esperti di cancro
ovarico l'obiettivo e il test
genetico Brca nei Lea

21 Novembre 2016
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Milano, 21 nov. (AdnKronos Salute) - "L'obiettivo, ambizioso, & chiedere
l'inserimento del test genetico Brca all'interno dei Livelli essenziali di
assistenza, garantendone il diritto di accesso a tutte le donne con tumore
ovarico, perché & importante che venga offerta loro la stessa possibilita
ovunque in Italia”. A riassumere il senso di analizzare, raccogliere dati e
sensibilizzare sull'importanza dei test per la ricerca delle mutazioni dei
geni Brca 1 e 2 per le pazienti con tumore ovarico e i loro familiari &
Francesca Merzagora, fondatrice e presidente di Onda (Osservatorio sulla
salute della donna), che oggi a Milano ha presentato il progetto
'"Mutazioni genetiche nel carcinoma dell'ovaio'.

Progetto che si occupa del cosiddetto 'diritto di gene', insieme alla
campagna d'informazione lanciata sul web da Acto onlus, 'lo scelgo di
sapere', e allo studio dell'Altems (Alta scuola di economia e management
dei sistemi sanitari) dell'universita Cattolica che ha valutato come "costo-
efficace per il Ssn I'estensione dei test genetici Brca alle familiari delle
pazienti con tumore ovarico positivo alla mutazione", spiega Americo
Cicchetti, ordinario di Organizzazione aziendale della Cattolica di Roma e
direttore di Altems.

Sei stanco di umidita e cattivi odori in casa?
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Scopri l'efficienza di Aero 360°, un
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E

Il progetto di Onda & a tappe: prevede di censire "130 ospedali in 9
regioni d'ltalia per capire a quante pazienti viene proposto il test Brca, se
esiste un laboratorio interno, se ci sono barriere all'accesso, per avere un
quadro dell'offerta”, spiega Merzagora. "Poi & prevista un'indagine su 50
pazienti con carcinoma ovarico, meta delle quali sottoposte a test, per
capire il loro vissuto, il percorso seguito, le loro emozioni. E ancora
seguiranno interviste a 30 parenti di pazienti con carcinoma mutato
geneticamente, per capire cosa le ha portate a sottoporsi 0 meno al test e
se il livello di informazione & stato sufficiente".

| risultati, prosegue la fondatrice e presidente di Onda, "saranno condivisi
in 3 focus group con un gruppo di oncologi per mettere in evidenza il gap
tuttora esistente fra quello che viene fatto e le raccomandazioni delle due
societa scientifiche Aiom e Sigu. Un Libro bianco infine raccogliera tutte le
informazioni e portera, pensiamo a giugno dell'anno prossimo, alla
richiesta alle istituzioni di inserimento nei Lea. Il progetto parte dalla
considerazione che in Italia non vi & possibilita di accesso omogenea per
tutte le donne che ne avrebbero bisogno. Alcune Regioni sono piu
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Un punto a favore di una strategia di test per i familiari delle pazienti lo
offre lo studio farmaco-economico Venus (Valorization of genetic testing
future uses) sviluppato da Altems, che ha operato un confronto con una
strategia 'no test'. "Lo studio dimostra che l'investimento & sostenibile -
precisa Cicchetti - e conveniente sia dal punto di vista della produzione di
salute aggiuntiva sia per il controllo dei costi. Ipotizzando una soglia di
pagamento pari a 40 mila euro per un anno di vita guadagnato pesato
per qualita (Qaly), I'analisi mostra che I'estensione dei test risulta costo-
efficace nel 97% delle simulazioni effettuate”.

Andando a vedere "i costi che evitiamo a confronto con quelli che
sosteniamo per sviluppare una rete che si occupi di questo, il risultato &
di piena costo-efficacia: nel caso base analizzato, otteniamo addirittura
maggiori vantaggi in termini di salute con minori costi, che & qualcosa di
raro. L'estensione del test alle familiari delle pazienti si configura come
un investimento piuttosto che semplicemente una spesa per il sistema
sanitario. Lavorando su una coorte di 4.800 persone, osserviamo che la
strategia di test costerebbe al sistema circa 20 milioni di euro, ma non
farla costa di pit, intorno a 30 min nel caso base".

Se per le pazienti si parla di un accesso a terapie pil mirate, per i familiari
si parla di prevenzione. "La mutazione - spiega Nicoletta Colombo,
direttore Programma ginecologia oncologica Istituto europeo di
oncologia - viene trasmessa in maniera dominante e se una donna ce I'ha
sappiamo che i suoi figli hanno il 50% di probabilita di averla ereditata.
Per loro si apre uno scenario di prevenzione sia medica, con la pillola
contraccettiva che puo ridurre fino al 50% questo rischio di sviluppare
tumore, ma soprattutto chirurgica, I'asportazione di tube e ovaie, che di
solito consigliamo dopo aver esaurito il desiderio riproduttivo, in genere
dopo i 40 anni. Questa procedura € in grado di ridurre di circa I'80% il
rischio di sviluppare una neoplasia che purtroppo € altamente letale”.

C'e da fare ancora molto, avverte Colombo, "siamo ben lontani da quello
che vorremmo, e cioé che tutte le donne con carcinoma ovarico venissero
testate al momento della diagnosi come raccomandano le linee guida sia
nazionali che internazionali. Le barriere sono in parte la necessita di una
consulenza genetica che non sempre & facilmente accessibile e in parte la
rimborsabilita del test che varia molto da Regione a Regione".

Come Aiom (Associazione italiana di oncologia medica), spiega il
presidente eletto Stefania Gori, "per il prossimo futuro ci dobbiamo
impegnare molto per capire quali laboratori in Italia possono effettuare

riiacta analici a idantificara il marcrAaven cha alllintarna Aalla Aancalacia a

la valutazione del Brca e le cure adeguate. E' un'operazione complessa,
anche perché finora la sensibilita degli oncologi al tema era un pochino
bassa, e per una questione di tempi talvolta lunghi per i referti. L'arrivo di
un nuovo farmaco che modifica la soprawivenza nelle pazienti con
carcinoma ovarico ha portato alla luce il problema, dobbiamo ora agire
affinché il Ssn possa dare risposte concrete”,

—
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Milano, 21 nov. (AdnKronos Salute) - "Non & piu accettabile che in un
ambulatorio di oncologia entrino una madre e la sua giovane figlia con
tre tumori in due (due ovarici e uno al seno), che si potevano prevenire se
si fosse fatto un semplice prelievo di sangue per il test genetico Breca del
quale non erano informate nonostante la loro storia. Non € giustificabile
che non si possa evitare un tumore al seno a una ragazza di 25 anni il cui
padre ha alle spalle una storia forte di cancro, quando abbiamo le armi
perché tutto questo non succeda". Sono storie reali di donne con un
rischio scritto nei geni quelle raccontate da specialisti come Nicoletta
Colombo dell'stituto europeo di oncologia.

Donne che non hanno potuto scegliere di sapere, perché in Italia non
tutte le pazienti per le quali sarebbe raccomandato, e i loro familiari,
hanno guello che & stato battezzato il 'diritto di gene: il diritto al test
genetico per |a ricerca della mutazione dei geni Brca 1 e 2. Gli stessi geni
che il grande pubblico collega alla star holliwoodiana Angelina Jolie da
quando ha fatto il giro del mondo la notizia degli interventi preventivi -
rimozione di seno e ovaie - cui si € sottoposta per riportare nella media
un pericolo amplificato di sviluppare tumore, malattia che le ha portato
via la madre. Ma la realta delle persone comuni € spesso diversa,
avvertono gli esperti. Il monito sulla disparita di accesso che si registra
per le pazienti con cancro ovarico fra una Regione e l'altra d'ltalia arriva
da Milano. E a lanciarlo sono specialisti, economisti sanitari e
associazioni.

Nel Paese sono state pit di 5 mila nell'ultimo anno le diagnosi di tumore
alle ovaie, responsabile di oltre 3 mila morti I'anno. In base alla tipologia
di carcinoma, una percentuale che secondo le stime va dal 15 al 25%
deriva dalla mutazione del gene Brca, che pud far aumentare la
probabilita di sviluppare un tumore fino al 46% e pi, rispetto all'1,8%
della popolazione generale. Se la neoplasia viene 'stanata’ in fase
avanzata, come avviene ancora nel 75-80% dei casi per via dell'evoluzione
subdola e silenziosa, la percentuale di sopravvivenza a 5 anni si riduce
drasticamente, fino al 27%. Per sensibilizzare sulla malattia e sui test
Brca, I'Alleanza contro il tumore ovarico Acto onlus, I'Alta scuola di
economia e management dei sistemi sanitari dell'universita Cattolica
(Altems) e Onda (Osservatorio nazionale sulla salute della donna) hanno
dato vita a 3 progetti sul diritto di gene, con il supporto di AstraZeneca.

Progetti che fanno informazione e analizzano il valore strategico di questi
test, in riferimento alla scelta delle terapie piu appropriate per le pazienti
con cancro ovarico e per la prevenzione rivolta ai familiari che
potrebbero aver ereditato la stessa mutazione. Il primo € la campagna 'lo
scelgo di sapere' - con video educazionali, testimonianze di chi ha 'scelto’,
materiali informativi e un esperto a disposizione - sul tumore ovarico e
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sulle strategie di prevenzione.

Campagna che si sviluppa sul sito www.actoonlus.it e sui social, seguita
nelle prime 2 settimane da pit di 20 mila utenti. "Serve perché secondo
una nostra indagine circa il 60% delle italiane non conosce neanche
questa malattia e il 75% non conosce il test Brca", spiega Nicoletta
Cerana, presidente di Acto onlus, realta che promuove il progetto con
aBRCAdaBRA onlus, e insieme alla Fondazione Aiom (Associazione
italiana oncologia medica) e alla Sigu (Societa italiana di genetica umana).
"l test genetici Brca non sono per tutte le donne, ma sono uno strumento
fondamentale in presenza di una diagnosi specifica”, commenta
Colombo, professore associato di Ostetricia e ginecologia all'universita
Milano-Bicocca e direttore del Programma ginecologia oncologica
dell'leo.

"Consentono - prosegue - di identificare il trattamento piu efficace per le
pazienti, come ad esempio i farmaci Parp-inibitori che sfruttano il difetto
nel meccanismo di riparazione del Dna, derivante proprio dalla
mutazione Brca, e bloccano cosi un ulteriore meccanismo di riparo,
portando alla morte delle cellule tumorali". L'importanza del Brca & stata
sottolineata da numerose istituzioni scientifiche come Aiom, Sigu, Sibioc,
Siapec-lap, che hanno lavorato alle 'Raccomandazioni per
Iimplementazione del test Brca nei percorsi assistenziali e terapeutici
delle pazienti con carcinoma ovarico', pubblicate sulla rivista Future
Oncology, ma non sposate da tutte le Regioni d'ltalia.

"La situazione oggi & a macchia di leopardo, migliore in Regioni come
Piemonte, Liguria, Emilia Romagna, Toscana, Veneto", elenca Cerana. La
Lombardia & stata la prima ad aver deliberato la gratuita del test Brca,
"ma rispetto alle altre Regioni non fa riferimento alle raccomandazioni
Aiom e riconosce il test solo a determinate condizioni", segnala Colombo
chiedendo "alla Giunta lombarda di emendare la delibera che
regolamenta ['accesso ai test nel rispetto di tutte le pazienti e dei loro
familiari”.

Punta a valutare la sostenibilita economica dei test genetici lo studio
dell'Altems, Venus (Valorization of genetic testing future use), che
analizza sia la produzione di salute aggiuntiva che il controllo dei costi e
dimostra che I'estensione del test Brca alle familiari delle pazienti con
cancro ovarico "& un investimento costo efficace per il Ssn", evidenzia
Americo Cicchetti, universita Cattolica di Roma e direttore di Altems.
Disomogeneita e ostacoli all'accesso al test genetico Brca sono invece al
centro del progetto 'Mutazioni genetiche nel carcinoma dell'ovaio’,
promosso da Onda. "Vogliamo offrire per la prima volta - spiega
Francesca Merzagora, fondatrice e presidente di Onda - una fotografia
puntuale dello stato dei test genetici in Italia”.

E' "essenziale far comprendere alle pazienti che sapere di essere
portatrici della mutazione genetica Brca, oltre a permettere la scelta del
trattamento pit adatto, pud aprire all'interno della propria famiglia un
percorso 'complessa’, ma utile - afferma Stefania Gori, presidente eletto
Aiom - perché in grado di portare all'identificazione di familiari sane che
potrebbero quindi intraprendere percorsi di sorveglianza attiva o di
chirurgia profilattica, evitando cosi di ammalarsi di tumore”. Sottolinea
l'importanza del test per le pazienti con tumore ovarico "in un sistema
sanitario universalistico come quello italiano” Pablo Panella, Country
President AstraZeneca Italia. "C'¢ ora la possibilita di accedere a terapie
mirate che prima non c'erano, di ottenere una risposta migliore anche in
termini di sopravvivenza. Per loro scegliere di sapere equivale a una
scelta di vita",

Finalmente Internet veloce - grazie a skyDSL

PIU LETTI PIU COMMENTATI
& Foto B4, VIDEO

17.11.2016
Mena, urla, viene sedata: la
crisi di nervi della Clinton

e 18.11.2016
L Addio all'Ttalia, via una
regione:

la data che riscrivera la
storia

"Quando fermai il colpo di
stato”

i 16.11.2016

La verita di Fabrizio Masia:
"La sorpresa che ribalta
tutto”

14.11.2016

" Arriva l'invernoc del nostro
terrore:

l'agghiacciante previsione
meteo

. [ 18112016
Arrestati tre criminali
p albanesi in fuga

11 giudice li libera, rivolta dei
carabinieri

NEWS DA RADIO 105

Tiziano Ferro, ecco il video di
"Potremmo ritornare”. Guardalo

ora

Tiziano Ferro rompe gli indugi. Il cantante di
Latina si avvicina a grandi passi verso la
pubblicazione del suo nuovo album, *il
mestiere de....

ASCOLTA ORA
RADIO10s ©® (@3



21/11/2016 15:28 . . - .
Sito Web www.liberoquotidiano.it

LINK: http://www.liberoquotidiano.it/news/cronaca/12023718/diritto-di-gene-tre-progetti-per-l-accesso-al-test-brca.html

& AcCEDI = puBBLICA  LJ FULLSCREEN GALLERY ¢4 METEC Q CERCA M LIBERO EDICOLA | LIBERO TV | LIBERO SHOPPING

iDEYO" Regioni

|
HOME LIBERO SPECIALEELEZIONIUSA [RULAAIS ECONOMIA POITITic.WEBESYﬁEMGGi SPORT VIDEO SALUTE

ereja pupnﬂc?m-pu

atfenzigne periispondere a afs

D1r1tto di gene, tre progettl per
l'accesso al test Brca

21 Novembre 2016 Grazi
Milano, 21 nov. (AdnKronos Salute) - "Non & pitl accettabile che in un
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tutte le pazienti per le quali sarebbe raccomandato, e i loro familiari,
hanno quello che é stato battezzato il 'diritto di gene': il diritto al test
genetico per la ricerca della mutazione dei geni Brca 1 e 2. Gli stessi geni
che il grande pubblico collega alla star holliwoodiana Angelina Jolie da
quando ha fatto il giro del mondo la notizia degli interventi preventivi -
rimozione di seno e ovaie - cui si & sottoposta per riportare nella media
un pericolo amplificato di sviluppare tumore, malattia che le ha portato
via la madre. Ma la realta delle persone comuni & spesso diversa,
avvertono gli esperti. Il monito sulla disparita di accesso che si registra

per le pazienti con cancro ovarico fra una Regione e I'altra d'ltalia arriva

da Milano. E a lanciarlo sono specialisti, economisti sanitari e L'IMBECCATA

associazioni. DI FRANCO BECHIS

Nel Paese sono state piu di 5 mila nell'ultimo anno le diagnosi di tumore
alle ovaie, responsabile di oltre 3 mila morti I'anno. In base alla tipologia
di carcinoma, una percentuale che secondo le stime va dal 15 al 25%
deriva dalla mutazione del gene Brca, che puo far aumentare la
probabilita di sviluppare un tumore fino al 46% e piu, rispetto all'1,8%
della popolazione generale. Se la neoplasia viene 'stanata’ in fase
avanzata, come avviene ancora nel 75-80% dei casi per via dell'evoluzione

subdola e silenziosa, la percentuale di sopravvivenza a 5 anni si riduce
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drasticamente, fino al 27%. Per sensibilizzare sulla malattia e sui test
Brca, I'Alleanza contro il tumore ovarico Acto onlus, I'Alta scuola di
economia e management dei sistemi sanitari dell'universita Cattolica

dato vita a 3 progetti sul diritto di gene, con il supporto di AstraZeneca.

Progetti che fanno informazione e analizzano il valore strategico di questi
test, in riferimento alla scelta delle terapie piu appropriate per le pazienti
con cancro ovarico e per la prevenzione rivolta ai familiari che
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una nostra indagine circa il 60% delle italiane non conosce neanche
questa malattia e il 75% non conosce il test Brca", spiega Nicoletta
Cerana, presidente di Acto onlus, realta che promuove il progetto con
aBRCAdaBRA onlus, e insieme alla Fondazione Aiom (Associazione
italiana oncologia medica) e alla Sigu (Societa italiana di genetica umana).
"l test genetici Brca non sono per tutte le donne, ma sono uno strumento
fondamentale in presenza di una diagnosi specifica”, commenta
Colombo, professore associato di Ostetricia e ginecologia all'universita
Milano-Bicocca e direttore del Programma ginecologia oncologica
dell'leo.

"Consentono - prosegue - di identificare il trattamento piu efficace per le
pazienti, come ad esempio i farmaci Parp-inibitori che sfruttano il difetto
nel meccanismo di riparazione del Dna, derivante proprio dalla
mutazione Brca, e bloccano cosi un ulteriore meccanismo di riparo,
portando alla morte delle cellule tumorali”. L'importanza del Brca & stata
sottolineata da numerose istituzioni scientifiche come Aiom, Sigu, Sibioc,
Siapec-lap, che hanno lavorato alle 'Raccomandazioni per
I'implementazione del test Brca nei percorsi assistenziali e terapeutici
delle pazienti con carcinoma ovarico', pubblicate sulla rivista Future
Oncology, ma non sposate da tutte le Regioni d'ltalia.

"La situazione oggi & a macchia di leopardo, migliore in Regioni come
Piemonte, Liguria, Emilia Romagna, Toscana, Veneto", elenca Cerana. La
Lombardia & stata la prima ad aver deliberato la gratuita del test Brca,
"ma rispetto alle altre Regioni non fa riferimento alle raccomandazioni
Aiom e riconosce il test solo a determinate condizioni”, segnala Colombo
chiedendo "alla Giunta lombarda di emendare la delibera che
regolamenta ['accesso ai test nel rispetto di tutte le pazienti e dei loro
familiari®.

Punta a valutare la sostenibilita economica dei test genetici lo studio
dell'Altems, Venus (Valorization of genetic testing future use), che
analizza sia la produzione di salute aggiuntiva che il controllo dei costi e
dimostra che I'estensione del test Brca alle familiari delle pazienti con
cancro ovarico "& un investimento costo efficace per il Ssn", evidenzia
Americo Cicchetti, universita Cattolica di Roma e direttore di Altems.
Disomogeneita e ostacoli all'accesso al test genetico Brca sono invece al
centro del progetto 'Mutazioni genetiche nel carcinoma dell'ovaio’,
promosso da Onda. "Vogliamo offrire per la prima volta - spiega
Francesca Merzagora, fondatrice e presidente di Onda - una fotografia
puntuale dello stato dei test genetici in Italia".

E' "essenziale far comprendere alle pazienti che sapere di essere
portatrici della mutazione genetica Brca, oltre a permettere la scelta del
trattamento pit adatto, pud aprire all'interno della propria famiglia un
percorso 'complesso’, ma utile - afferma Stefania Gori, presidente eletto
Aiom - perché in grado di portare all'identificazione di familiari sane che
potrebbero quindi intraprendere percorsi di sorveglianza attiva o di
chirurgia profilattica, evitando cosi di ammalarsi di tumore". Sottolinea
I'importanza del test per le pazienti con tumore ovarico "in un sistema
sanitario universalistico come quello italiano” Pablo Panella, Country
President AstraZeneca Italia. "C'¢ ora la possibilita di accedere a terapie
mirate che prima non c'erano, di ottenere una risposta migliore anche in
termini di sopravvivenza. Per loro scegliere di sapere equivale a una

scelta di vita".
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Milano, 21 nov. (AdnKronos Salute) - "L'obiettivo,

ambizioso, & chiedere l'inserimento del test Fnomeeo, no alla formazione dei medici per
emendamenti
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; : L " VIa odiamo gl Sprechi, campagna peri uso
disapere/, e allo studio dell'Altems (Alta scuola dieconomia e consapevole dgla J;ua’ energ]'ap »

management dei sistemi sanitari) dell'universita Cattolica che ha o :
. . ) : g .. Tumori: viaggi della speranza per 800 mila
valutato come “costo-efficace per il Ssn l'estensione deitest genetici  jtaliani I'anno, Sos Calabria

Brca alle familiari delle pazienti con tumore ovarico positivo alla " . o
) ) o ) R ) ) Salute: al via Real Life, nuova grande indagine su
mutazione”, spiega Americo Cicchetti, ordinario di Organizzazione anziani in ltalia

aziendale della Cattolica di Roma e direttore di Altems.

HairClinic

Il progetto di Onda e a tappe: prevede di censire "130 ospedaliin 9

La nuova rivoluzionaria
cura della cavizie & nelle
Cellule Staminali

regioni d'Ttalia per capire a quante pazientiviene proposto il test

Brea, se esiste un laboratorio interno, se ci sono barriere all'accesso,

per avere un quadro dell'offerta’, spiega Merzagora. "Poi e prevista
un'indagine su 50 pazienti con carcinoma ovarico, meta delle quali
sottoposte atest, per capire il loro vissuto, il percorso seguito, le

Con Audi verso una nuova

loro emozioni E ancora seguiranno interviste a 30 parenti di Next Destination

pazienti con carcinoma mutato geneticamente, per capire cosa le ha

portate a sottoporsi o meno altest e se il livello di informazione &
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stato sufficiente”

I risultati, prosegue la fondatrice e presidente di Onda, "saranno
condivisi in 3 focus group con un gruppo di oncologi per mettere in
evidenza il gap tuttora esistente fra quello che viene fatto e le
raccomandazioni delle due societa scientifiche Aiom e Sigu. Un
Libro bianco infine raccogliera tutte le informazioni e portera,
pensiamo a giugno dell'anno prossimo, alla richiesta alle istituzioni
diinserimento neiLea. Il progetto parte dalla considerazione che in
Italia non vie possibilita di accesso omogenea per tutte le donne che

ne avrebbero bisogno. Alcune Regionisono piavirtuose dialtre”

Un punto a favore di una strategia di test per 1 famihari delle

pazienti lo offre lo studio farmaco-economico Venus (Valorization of

genetic testing future uses) sviluppato da Altems, che ha operato un
confronto con una strategia ‘no test’ "Lo studio dimostra che
I'investimento & sostenibile - precisa Cicchelti - e conveniente sia
dal punto divista della produzione disalute aggiuntiva sia per il
controllo dei costi Ipotizzando una soglia di pagamento paria 40
mila euro per un anne divita guadagnato pesato per qualita(Qaly),
I'analisi mostra che l'estensione dei test risulta costo-efficace nel

97% delle simulazioni effettuate”

Andando avedere "1 costi che evitiamo a confronto con quelli che
sosteniamo per sviluppare una rete che si occupi di questo, il
risultato e di piena costo-efficacia: nel caso base analizzato,
otteniamo addirittura maggiori vantaggi in termini di salute con
minori costi, che e qualcosa diraro. L'estensione del test alle
familiari delle pazienti si configura come un ivestimento piuttosto
che semplicemente una spesa per il sistema sanitario. Laverando su
una coorte di 4 800 persone, osserviamo che la strategia di test
costerebbe al sistema circa 20 milioni di euro, ma non farla costa di

piu, intorno a 30 mln nel caso base”

Se per le pazienti si parla diun accesso a terapie pii mirate, per i
familiari si parla di prevenzione "La mutazione - spiepa Nicoletta
Colombo, direttore Programma ginecologia oncologica Istituto
europeo dioncologia - viene trasmessa in maniera dominante e se
una donna ce I'ha sappiamo che i suoifigli hanno il 50% di

probabilita di averla ereditata Per loro si apre uno scenario di

prevenzione sia medica, con la pillola contraccettiva che puo ridurre

fino al 50% questo rischio di sviluppare tumore, ma soprattutto
chirurgica, I'asportazione ditube e ovaie, che disolito consigliamo
dopo aver esaurito il desiderio riproduttive, in genere dopo 1 40
anni Questa procedura e in grado di ridurre di circa 1'80% il rischio

di sviluppare una neoplasia che purtroppo e altamente letale”

C'e da fare ancora molto, avverte Colombo, "siamo ben lontani da
quello che vorremmo, e cioe che tutte le donne con carcinoma
ovarico venissero testate al momento della diagnosi come
raccomandano le linee guida sia nazionali che internazional Le
barriere sono in parte la necessita di una consulenza genetica che
non sempre € facilmente accessibile e in parte la rimborsabilita del

test che varia molto da Regione a Regione”

Come Alom (Associazione italiana di oncologia medica), spiega il
presidente eletto Stefania Gori, "per il prossimo futuro ci dobbiamo
impegnare molto per capire quali laboratori in Italia possono
effettuare queste analisi e identificare il percorso che all'interno
delle oncologie e dei gruppi multidisciplinari deve essere fatto per
assicurare a ognidonna lavalutazione del Brea e le cure adeguate. E'
un'operazione complessa, anche perché finora la sensibilita degh
oncologi al tema era un pochino bassa, e per una questione ditempi
talvolta lunghi per ireferti L'arrivo di un nuovo farmaco che
modifica la sopravvivenza nelle pazienti con carcinoma ovarico ha

portato alla luce il problema, dobbiamo ora apire atfinche il Ssn
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Tumori: esperti cancro ovarico, obiettivo test genetico
Brca nei Lea

DNKRONDS

Milano, 21 nov. (AdnKronos Salute) - "L'obiettivo,

ambizioso, e chiedere I'inserimento del test
genetico Brea all' interno dei Livelli essenziali di assistenza,
garantendone il diritto di accesso a tutte le donne con tumore
ovarico, perché e importante che venga offerta loro la stessa
possibilita ovunque in Italia” A riassumere il senso di analizzare,

raccopliere dati e sensibilizzare sull' importanza dei test per la

ricerca delle mutazioni deigeniBreca1 e 2 per le pazienti con tumore

ovarico e i loro familiari e Francesca Merzagora, fondatrice e
presidente di Onda (Osservatorio sulla salute della donna), che opgi
a Milano ha presentato il progetto 'Mutazioni genetiche nel

carcinoma dell'ovaio’

Progetto che si occupa del cosiddetto 'diritto di gene, insieme alla
campagna d'informazione lanciata sul web da Acto onlus, To scelgo
disapere e allo studio dell'Altems (Alta scuola di economia e
management dei sistemi sanitari) dell'universita Cattolica che ha
valutato come "costo-efficace per il Ssn l'estensione deitest genetici
Brca alle familiari delle pazienti con tumore ovarico positivo alla
mutazione”, spiega Americo Cicchetti, ordinario di Organizzazione

aziendale della Cattolica di Roma e direttore di Altems.

Il progetto di Onda e a tappe: prevede di censire 130 ospedaliin 9

regioni d'Ttalia per capire a quante pazientiviene proposto il test

Brea, se esiste un laboratorio interno, se ci sono barriere all'accesso,
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per avere un quadro dell'offerta’) spiega Merzagora. "Poi é prevista
un'indagine su 50 pazienti con carcinoma ovarico, meta delle quali
sottoposte atest, per capire il loro vissuto, il percorso seguito, le
loro emozioni. E ancora seguiranno interviste a 30 parenti di
pazienti con carcinoma mutato geneticamente, per capire cosa le ha
portate a sottoporsi o meno al test e se il livello di informazione &

stato sufficiente”

I risultati, prosegue la fondatrice e presidente di Onda, "saranno
condivisi in 3 focus group con un gruppo di oncologi per mettere in
evidenza il gap tuttora esistente fra quello che viene fatto e le
raccomandazioni delle due societa scientifiche Aiom e Sigu. Un
Libro bianco infine raccogliera tutte le informazioni e portera,
pensiamo a giugno dell'anno prossimo, alla richiesta alle istituzioni
diinserimento neiLea. Il progetto parte dalla considerazione che in
Italia non vie possibilita di accesso omogenea per tutte le donne che

ne avrebbero bisogno. Alcune Regionisono piavirtuose dialtre”

Un punto a favore di una strategia di test per 1 familiari delle
pazienti lo offre lo studio farmaco-economico Venus (Valorization of
genetic testing future uses) sviluppato da Altems, che ha operato un
confronto con una strategia no test’ "Lo studio dimostra che
I'investimento e sostenibile - precisa Cicchetti - e conveniente sia
dal punto divista della produzione disalute aggiuntiva sia per il
controllo dei costi Ipotizzando una soglia di pagamento paria 40
mila euro per un anno divita guadagnato pesate per qualita (Qaly),
l'analisi mostra che l'estensione dei test risulta costo-efficace nel

97% delle simulazioni effettuate”

Andando avedere "I costi che evitiamo a confronto con quelli che
sosteniamo per sviluppare una rete che si occupi di questo, il
risultato e di piena costo-efficacia: nel caso base analizzato,
otteniamo addirittura maggiori vantaggi in termini di salute con
minori costi, che & qualcosa diraro. L'estensione del test alle
familiari delle pazienti si configura come un investimento piuttosto
che semplicemente una spesa per il sistema sanitario. Lavorando su
una coorte di 4 800 persone, osserviamo che la strategia di test
costerebbe al sistema circa 20 milioni di euro, ma non farla costa di

pit, intorno a 30 mln nel caso base”

Se per le pazientisi parla diun accesso aterapie pii mirate, peri
familiari si parla di prevenzione "La mutazione - spiega Nicoletta
Colombo, direttore Programma ginecologia oncologica Istituto
europeo dioncologia - viene trasmessa in maniera dominante e se
una donna ce I'ha sappiamo che i suoifigli hanno il 50% di
probabilita di averla ereditata. Per loro si apre uno scenario di
prevenzione sia medica, con la pillola contraccettiva che puo ridurre
fino al 50% questo rischio di sviluppare tumore, ma soprattutto
chirurgica, I'asportazione ditube e ovaie, che disolito consigliamo
dopo aver esaurito il desiderio riproduttivo, in genere dopo 1 40
anni Questa procedura e in grado di ridurre di circa 1'80% il rischio

disviluppare una neoplasia che purtroppo e altamente letale”

C'e da fare ancora molto, avverte Colombo, "siamo ben lontani da
quello che vorremmo, e cioe che tutte le donne con carcinoma
ovarico venissero testate al momento della diagnosi come
raccomandano le linee guida sia nazionali che internazional Le
barriere sono in parte la necessita diuna consulenza genetica che
non sempre é facilmente accessibile e in parte la rimborsabilita del

test che varia molto da Regione a Regione”

Come Ajom (Associazione italiana di oncologia medica), spiega il
presidente eletto Stefania Gori, "per il prossimo futuro ci dobbiamo
impegnare molto per capire quali laboratori in Italia possono
effettuare queste analisi e identificare il percorso che all'interno

delle oncologie e dei gruppi multidisciplinari deve essere fatto per

Alvia ‘odiamo gli sprechi’, campagna per I'uso
consapevole della ‘tua’ energia

Tumori: viagei della speranza per 800 mila
italiani I'anno, Sos Calabria

Salute: al via Real Life, nuova grande indagine su
anziani in Italia

Da organico acompost, il Cic partecipaa
Giacimenti Urhanlp

La nuova rivoluzionaria
cura defla calvizie & nelle
Cellule Staminali

Con Audi verse una niova
Next Destination

Scopri il sistema

Sensorflex di Timberland,

ora anche nella collezione
] Westmore

La scuola online che crea
eccellenze

Warcraft - L'inizio di
Duncan Jones

B Partecipa alconcorso

. Piccini Drange Moments:
in palio una Jeep
Renegade!

Top 10

‘f‘_ll?ocky" festeggia 40 anni: le 10 canzoni cult dei
ilm

Renzi, mille giomni di lui e di noi

Milan-Inter 2-2:il derby visto e vissuto dalla
cabinadiregiaTv

Milan - Inter 2-2: al 91" Perisic rovina la giomata
perfetta di Suso

Addio a Sharon Jones, star del soul -Le 10 canzoni
indimenticabili

Justice: esce Woman, un disco caleidosopio tra
dance, prog e funky

Cal[tqlsindacn‘ vuoi una mano? Ma facei giocare in
cortile

leﬂua‘][}lyll WManson in concerto a Roma e Verona nel

Le immagini leggendarie del dietro le quinte di
The Wallgf FlJthg 5

Panorama d'ltalia a Trapani: 5 giomi di eventi
tutti da scoprire



21/11/2016 18:35 .
Sito Web www.panorama.it

TR AL L LUAL EL L L SR b el e

Mt LU VL LUBLE L tau s

assicurare a ogni donna lavalutazione del Brea e le cure adeguate. E'
un'operazione complessa, anche perche finora la sensibilita degli
oncologi al tema era un pochino bassa, e per una questione ditempi
talvolta lunghi per i referti L'arrivo di un nuovo farmaco che
modifica la sopravvivenza nelle pazienti con carcinoma ovarico ha
portato alla luce il problema, dobbiamo ora agire affinche il Ssn

possa dare risposte concrete”
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Milano, 21 nov. {AdnKronos Salute) - "Non e pia Da organico a compost, il Cic partecipaa
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accettabile che in un ambulatorio di oncolopia

entrino una madre e la sua giovane figlia con tre tumori in due (due  Secca o grassa, a ogni tosse il suo rimedio:i
. . . . . consigli

ovarici e uno al seno), che si potevano prevenire se sifosse fatto un
semplice prelievo disangue per il test genetico Brea del quale non Salute: secca o grassa, a ogni tosse il suo rimedio

erano informate nonostante la loro storia Non e giustificabile che Sanita: spot v per sorriso sicuro, campagna Andi

non si possa evitare un tumore al seno auna ragazza di 25 anni il cui contro low cos

padre ha alle spalle una storia forte di cancro, quando abbiamo le Piil ricicli meno paghi. Parte in Veneto il progetta

armi perché tutto questo non succeda” Sono storie reali di donne ‘Equaazione’

con un rischio scritto nei geni quelle raccontate da specialisti come Il prossimo passo, nel mirino impianti di
trattamento delle acque reflueAIi]Iavnrn

Nicoletta Colombo dell'Istituto europeo di oncologia. sull'ipotesi che sia un mezzo di rasmissione di

superbug

Donne che non hanno potuto scegliere disapere, perche in Italia

N . . Una ‘veechia’ molecola efficace contro e
non tutte le pazienti per le quali sarebbe raccomandato, e i loro neuropatie periferiche

familiari, hanno quello che & stato battezzato il 'diritto di gene'- il T . . o
. . ) . L Riceiardi (Iss), primo caso di nodulo difterico in
diritto al test genetico per la ricerca della mutazione deigeniBreate  |talia

. Glistessi iche il grand bbli 11 lla star : F 3
e e L e e 1110 degli italiani soffre di lombosciatalgia,

holliwoodiana Angelina Jolie da quando ha fatto il giro del mondo la  casiin aumento
notizia degli interventi preventivi - rimozione diseno e ovaie - cui Vaceini, 9,220 dos dall Unicef come dono di
sie sottoposta per riportare nella media un pericolo amplificato di Natale dai pediatri Simpef

sviluppare tumore, malattia che le ha portato via la madre. Ma la

realta delle persone comuni é spesso diversa, avvertono gli esperti.
Il monito sulla disparita di accesso che siregistra per le pazienti con .
La nupva rivoluzionaria

cura della calvizie & nelle
Cellule Staminali

cancro ovarico frauna Regione e l'altra d'Italia arriva da Milano_ E a

lanciarlo sono specialisti, economisti sanitari e associazioni.

Nel Paese sono state pia di 5 mila nell'ultimo anno le diagnosi di
tumore alle ovaie, responsabile di oltre 3 mila mortil'anno. In base ) A
. o . P . By Con Audi verso una nuova
alla tipologia di carcinoma, una percentuale che secondo le stime va E Next Destination
dal 15 al 25% deriva dalla mutazione del pene Brea, che puo far r
[ =4

anmantara la neahahilita di evriliinnara i tiimara fon ol $&G% o il
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aumentare la probabilita di sviluppare un tumore fino al 46% e piu,
rispetto all'1,8% della popolazione generale. Se la neoplasia viene
‘stanata’ in fase avanzata, come avviene ancora nel 75-80% dei casi Seopri il sistema
Sensorflex di Timberland,
ora anche nella collezione
Westmore

per via dell'evoluzione subdola e silenziosa, la percentuale di
sopravvivenza a 5 annisiriduce drasticamente, fino al 27%. Per
sensibilizzare sulla malattia e suitest Brea, l'Alleanza contro il

tumore ovarico Acto onlus, I'Alta scuola di economia e management

La scuola online che crea

dei sistemi sanitari dell'universita Cattolica (Altems) e Onda et
ECCRIENZE

(Osservatorio nazionale sulla salute della donna) hanno dato vitaa 3

progetti sul diritto di gene, con il supporto di AstraZeneca. (segue)
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La lotta al tumore ovarico passa dal diritto al test
genetico BRCA

Cerca nel sito

Nell’'ultimo numero

22/11/2016 in News ®0 PANORAMA
DELLA SANITA
= Al via tre progetti nazionali: Societa Scientifiche e
L4 Associazioni Pazienti dimostrano la necessita di
O garantire un accesso omogeneo al test in tutta Italia, per
Y - le pazienti o porla prevenzione dei famigliari.

Pit di 5 mila diagnosi nell'ultimo anno solo in ltalia, pari al 3% dei tumori femminili. Il
tumore ovarico & un “Killer silenzioso” responsabile ogni anno della morte di oltre 140 mila
donne in tutto il mondo, oltre 3 mila solo nel nostro Paese. Ad aumentare il rischio di
sviluppare un tumore ovarico interviene anche il DNA: il 15-25% dei carcinomi delle ovaie,
infatti, deriva dalla mutazione del gene BRCA — il cosiddetto “gene Jolie” — che puo fare
aumentare la probabilita di sviluppare un tumore fino al 46%, rispetto all'1,8% della
popolazione generale. Si tratta di un tumore subdolo con sintomi difficili da riconoscere e
che compaiono tardivamente, con il 75-80% delle diagnosi che avviene in fase avanzata1.
Se in passato per il tumore ovarico non esistevano strumenti per la diagnosi precoce, la
scienza ha messo oggi a disposizione una nuova tecnica che consente di identificare il
rischio di sviluppare il carcinoma. Si tratta dei test genetici BRCA, che identificano la
mutazione del gene e permettono cosi di intervenire pit precocemente e di individuare le
terapie piu adatte. Per sensibilizzare le donne sul tema del tumore ovarico e far conoscere
i test genetici BRCA, ACTO Onlus — Alleanza contro il tumore ovarico, ALTEMS (Alta
Scuola di Economia e Management dei Sistemi Sanitari dell’'Universita Cattolica) e Onda —
Osservatorio nazionale sulla salute della donna hanno dato vita a tre progetti che fanno
luce sui test genetici BRCA e sulla loro importanza strategica per il Sistema Salute.
Emerge cosi la necessita di riconoscere in ltalia, in tutte le Regioni in misura uguale, un
vero e proprio “diritto di gene per il tumore ovarico™ il diritto cioé al test genetico BRCA sia
per le pazienti, in modo da individuare le terapie personalizzate piu appropriate, sia per la
prevenzione dei loro famigliari. «| test genetici BRCA rappresentano uno strumento
fondamentale — commenta Nicoletta Colombo Professore Associato Ostetricia-
Ginecologia Universitda Milano-Bicocca, Direttore Programma Ginecologia Oncologica
Istituto Europeo Oncologia — perché consentono di identificare il trattamento piu efficace
per le pazienti, come ad esempio | farmaci PARP inibitori. Questi sfruttano il difetto nel
meccanismo di riparazione del DNA, derivante proprio dalla mutazione BRCA, e bloccano
cosi un ulteriore meccanismo di riparo, portando alla morte delle cellule tumorali.
L'importanza del BRCA & stata sottolineata da numerose istituzioni scientifiche:
recentemente 'AIOM (Associazione ltaliana di Oncologia Medica), la SIGU (Societa
Italiana di Genetica Umana), la SIBioC (Societa Italiana di Biochimica Clinica e Biologia
Molecolare Clinica) e la SIAPeC-IAP (Societa Italiana di Anatomia Patologica e Citologia
diagnostica) hanno lavorato alle ‘Raccomandazioni per I'implementazione del test BRCA
nei percorsi assistenziali e terapeutici delle pazienti con carcinoma ovarico’ pubblicate
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sulla rivista Future Oncology. Accedere al test BRCA per le pazienti con carcinoma Registrati
ovarico & quindi fondamentale gia alla diagnosi, ma oggiAggiungi un appuntamento per
oggi in alcune Regioni come, ad esempio, la Lombardia — Regione che garantisce
jel¢] g P g g Agenda

eccellenza nel ftrattamento — il percorso diagnostico & estremamente confuso: fa
riferimento, infatti, ad una delibera regionale che non considera i criteri di eleggibilita
proposti dalle Raccomandazioni AIOM — SIGU - SIBioC — SIAPeC-1AP».

lo scelgo di sapere

Nella lotta al tumore ovarico l'informazione & fondamentale. Si stima, infatti, che il 60%
delle donne italiane non lo conosca. Informazione significa prima di tutto garantire alle
donne il diritto di sapere che, anche per il tumore ovarico, esistono adeguate strategie di
prevenzione. Su queste basi nasce “lo scelgo di sapere”: la campagna di informazione
realizzata da ACTO Onlus e aBRCAdaBRA onlus, insieme alla Fondazione AIOM
(Associazione ltaliana Oncologia Medica) e alla SIGU (Societa lItaliana di Genetica
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Umana). Video educazionali, materiali informativi e un esperto a disposizione per
rispondere ai dubbi delle donne: “lo scelgo di sapere” (http://www.actoonlus.it/scelgo-di-
sapere) punta a informare cosi le italiane colpite da tumore ovarico e i loro famigliari
dell'esistenza della mutazione BRCA, del test genetico e delle sue potenzialita
prognostiche, predittive e di prevenzione. «Oggi sappiamo che circa un quarto dei 5600
tumori ovarici diagnosticati ogni anno in ltalia ha origine dalla mutazione dei geni BRCA e
alle pazienti portatrici di questa mutazione, cosi come ai loro famigliari, il nuovo test
genetico BRCA offre la possibilita di usufruire di cure innovative e di intraprendere percorsi
di prevenzione solo 5 anni fa inimmaginabili. Di queste importanti novita si parla da tempo
negli ambienti scientifici, ma noi donne che cosa ne sappiamo? Purtroppo ben poco e, non
sapendo, non possiamo fare le scelte giuste né per noi né per i nostri famigliari. Per
questo — afferma Nicoletta Cerana, presidente di ACTO Onlus - insieme ad
aBRCAdaBRA onlus abbiamo deciso di lanciare la campagna ‘lo scelgo di sapere’ con cui
vogliamo rispondere alle domande e ai dubbi legati alla mutazione e al test BRCA, per
aiutare ogni donna a compiere la scelta giusta sia verso se stessa che verso i propri
familiari e a condividere le esperienze di quanti hanno gia scelto e che sono un esempio di
coraggio, forza e determinazione». Nelle prime due settimane la campagna di
informazione “lo scelgo di sapere”, che si sviluppa sul sito www.actoonlus.it e sui principali
social media, & stata seguita da piu di 20 mila utenti, provenienti per la maggior parte dalla
Lombardia (piu del 40%). «Sta sollevando molte attese verso il sistema sanitario regionale
lombardo che — aggiunge Cerana — pur avendo per primo deliberato la gratuita del test
BRCA per le pazienti e i loro famigliari, non riesce ancora a garantire alle stesse pazienti
un accesso rapido, chiaro ed uniforme al test, perché le raccomandazioni che ne
governano l'eleggibilita sono molto confuse. E cosi si assiste al paradosso che proprio le
pazienti della Lombardia, terra di eccellenza in campo oncologico, sono discriminate
rispetto alle pazienti di altre Regioni».

Lo studio Venus (Valorization of gEnetic testiNg futUre uSes)

In seguito all'identificazione dei geni BRCA, come geni che predispongono alle neoplasie
della mammella e dell'ovaio, si sono creati dei percorsi di prevenzione al fine di guidare la
popolazione a intraprendere programmi mirati di diagnosi precoce e riduzione del rischio
per questi tumori (AIOM — SIGU — SIBIOC — SIAPeC-IAP, 2015). L'obiettivo dello studio
farmaco-economico sviluppato da ALTEMS & confrontare una strategia di test verso una
strategia di no test delle familiari delle pazienti con patologia tumorale dell’'ovaio che sono
risultate positive alla mutazione dei geni BRCA. Lo studio dimostra che I'estensione di tali
test diagnostici sia un investimento sostenibile e conveniente per il Sistema Sanitario
Nazionale sia dal punto di vista della produzione di salute aggiuntiva, sia per quanto
riguarda il controllo dei costi. Infatti, ipotizzando una soglia di pagamento pari a 40 mila
euro per un anno di vita guadagnato (QALY), I'analisi mostra che I'estensione del test sia
costo-efficace nel 97% delle simulazioni effettuate comparata ad una strategia di no test.
«L'obiettivo di questo studio — ha spiegato Americo Cicchetti, Ordinario di Organizzazione
Aziendale dell'Universita Cattolica del Sacro Cuore di Roma e Direttore di ALTEMS — &
quello di valutare I'estendibilita del test BRCA alle familiari delle pazienti con patologia
tumorale dell'ovaio che sono risultate positive alla ricerca dei geni BRCA1 e BRCA2
rispetto ad una strategia di attesa. Il nostro studio dimostra che I'estensione di tali test
diagnostici sia un investimento costo efficace per il sistema sanitario nazionale in quanto
produce maggiore salute con un incremento dei costi accettabile. In conclusione, risulta
importante implementare delle strategie predittive, come il test genetico BRCA, alle
pazienti diagnosticate, per poi estendere il test alle loro familiari a scopi preventivi».
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Piti di 5 mila diagnosi nell'ultimo anno solo in Italia, pari al 3% dei tumor fermminili{1].
Il tumore ovarico & un “killer silenzioso” responsabile ogni anno della morte di oltre
140 mila donne in tutto il mondo[2] ], oltre 3 mila solo nel nostro Paese!.

AstraZeneca

Ad aumentare il rischio di sviluppare un tumore ovarico interviene anche il DNA: il 15- _}_F_I jqovdlc
25% dei carcinomi delle ovaie, infatti, deriva dalla mutazione del gene BRCA[4] - il -

cosiddetto “gene Jolie” - che pud fare aumentare la probabilita di sviluppare un
tumore fino al 46%, rispetto all'l, 8% della popolazione generale. Si tratta di un
tumore subdolo con sintomi difficli da riconoscere e che compaiono tardivamente,
con il 75-80% delle diagnosi che avviene in fase avanzatal!. Se in passato per il
tumore ovarico non esistevano strumenti per la diagnosi precoce, la scienza ha
messo oggi a disposizione una nuova tecnica che consente di identificare il rischio di
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sviluppare il carcinoma. Si tratta dei test genetici BRCA, che identificano la mutazione
del gene e permettono cosi di intervenire pit precocemente e di individuare le terapie
pitl adatte. |

Better Health, Brighter Future

Takeda Ialia

Per sensibilizzare le donne sul tema del tumore ovarico e far conoscere i test genetici
BRCA, ACTO Onlus - Alleanza contro il tumore ovarico, ALTEMS (Alta Scuola di
Economia e Management dei Sistemi Sanitari dell'Universita Cattolica) & Onda -
Osservatorio nazionale sulla salute della donna hanno dato vita a tre progetti che
fanno luce sui test genetici BRCA e sulla loro importanza strategica per il Sistema
Salute. Emerge cosi la necessita di riconoscere in Italia, in tutte le Regioni in misura
uguale, un vero e proprio “diritto di gene per il tumore ovarico™: il diritto cioé al test
genetico BRCA sia per le pazienti, in modo da individuare le terapie personalizzate pit
appropriate, sia per la prevenzione dei loro famigliari.

Trowvi Salute domani anche su:

Podcast

Itunes
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"1 test genetici BRCA rappresentano uno strumento fondamentale — commenta
Nicoletta Colombo Professore Associato Ostetricia-Ginecologia Universita Milano-
Bicocca, Direttore Programma Ginecologia Oncologica Istituto Europeo Oncologia —
perche consentono di identificare il trattamento piu efficace per le pazienti, come ad
esempio i farmaci PARP inibitori. Questi sfruttano il difetto nel meccanismo di medTV‘z MedTv
riparazione del DNA, derivante proprio dalla mutazione BRCA, e bloccano cosi un

ulteriore meccanismo di riparo, portando alla morte delle cellule tumorali.

L'importanza del BRCA & stata sottolineata da numerose istituzioni sdentifiche: tVMEDtV
recentemente I'AIOM (Associazione Italiana di Oncologia Medica), la SIGU (Societa

Italiana di Genetica Umana), la SIBioC (Societa Italiana di Biochimica Clinica e Biologia )
Molecolare Clinica) e la SIAPeC-IAP (Societd Italiana di Anatomia Patologica e .. Ho,
Citologia diagnostica) hanno lavorato alle '"Raccomandazioni per I'implementazione

del test BRCA nei percorsi assistenziali e terapeutici delle pazienti con carcinoma flickr

ovarico” pubblicate sulla rivista Future Oncology. Accedere al test BRCA per le
pazienti con carcinoma ovarico & quindi fondamentale gia alla diagnosi, ma oggi in
alcune Regioni come, ad esempio, la Lombardia - Regione che garantisce eccellenza
nel trattamento - il percorso diagnostico & estremamente confuso: fa riferimento,
infatti, ad una delibera regionale che non considera i criteri di eleggibilita proposti dalle
Raccomandazioni AIOM — SIGU - SIBioC — SIAPeC-IAP".

Io scelgo di sapere. Nella lotta al tumore ovarico l'informazione & fondamentale. Si
stima, infatti, che il 60% delle donne italiane non lo conosca. Informazione significa
prima di tutto garantire alle donne il diritto di sapere che, anche per il tumore ovarico,
esistono adeguate strategie di prevenzione. Su gqueste basi nasce "Io scelgo di
sapere”: la campagna di informazione realizzata da ACTO Onlus e aBRCAdaBRA
onlus, insieme alla Fondazione AIOM (Associazione Italiana Oncologia Medica) e alla
SIGU (Societa Italiana di Genetica Umana). Video educazionali, materiali informativi e
un esperto a disposizione per rispondere ai dubbi delle donne: “lo scelgo di
sapere” (http://www.actoonlus.it/scelgo-di-sapere) punta a informare cosi le italiane
colpite da tumore ovarico e i loro famigliari dell'esistenza della mutazione BRCA, del
test genetico e delle sue potenzialita prognostiche, predittive e di prevenzione.

"0Oggi sappiamo che circa un guarto dei 5600 tumori ovarici diagnosticati ogni anno
in Italia ha origine dalla mutazione deigeni BRCA e alle pazienti portatrici di
questa mutazione, cosi come ai loro famigliarn, il nuovo test genetico BRCA offre la
possibilita di  usufruire di cure innovative e di intraprendere percorsi
di prevenzione solo 5 anni fa inimmaginabili. Di queste importanti novita si parla da
tempo negli ambienti scientifici, ma noi donne che cosa ne sappiamo? Purtroppo ben
poco e, non sapendo, non possiamo fare le scelte giuste né per noi né per i nostri
famigliari. Per questo — afferma Nicoletta Cerana, presidente di ACTO Onlus —
insieme ad aBRCAdaBRA onlus abbiamo deciso di lanciare la campagna 'To scelgo di
sapere’ con cui vogliamo rispondere alle domande e ai dubbi legati alla mutazione e
al test BRCA, per aiutare ogni donna a compiere la scelta giusta sia verso se stessa
che verso i propri familiari e a condividere le esperienze di quanti hanno gia scelto e
che sono un esempio di coraggio, forza e determinazione”.

Nelle prime due settimane la campagna di infarmazione "lo scelgo di sapere”, che si
sviluppa sul sito www.actoonlus.it e sui principali social media, & stata sequita da pio
di 20 mila utenti, provenienti per la maggior parte dalla Lombardia (pi0 del 40%).

"Sta sollevando molte attese verso il sistema sanitario regionale lombardo che —
aggiunge Cerana — pur avendo per primo deliberato la gratuita del test BRCA per le
pazienti e i loro famigliari, non riesce ancora a garantire alle stesse pazienti un
accesso rapido, chiaro ed uniforme al test, perché le raccomandazioni che ne
governano l'eleggibilita sono molto confuse. E cosi si assiste al paradosso che
proprio le pazienti della Lombardia, terra di eccellenza in campo oncologico, sono
discriminate rispetto alle pazienti di altre Regioni”.
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Lo studio Venus (Valorization of gEnetic testiNg futUre uSes). In seguito
all'identificazione dei geni BRCA, come geni che predispongono alle neoplasie della
mammella e dell'ovaio, si sono creati dei percorsi di prevenzione al fine di guidare la
popolazione a intraprendere programmi mirati di diagnosi precoce e riduzione del
rischio per questi tumor (AIOM - SIGU - SIBIOC - SIAPeC-IAP, 2015).

L'obiettivo dello studio farmaco-economico sviluppato da ALTEMS & confrontare una
strategia di test verso una strategia di no test delle familiari delle pazienti con
patologia tumorale del’ovaio che sono risultate positive alla mutazione dei geni
BRCA. Lo studio dimostra che I'estensione di tali test diagnostici sia un investimento
sostenibile e conveniente per il Sistema Sanitario Nazionale sia dal punto di vista della
produzione di salute aggiuntiva, sia per gquanto riguarda il controllo dei costi.

Infatti, ipotizzando una soglia di pagamento pari a 40 mila euro per un anno di vita
guadagnato (QALY), l'analisi mostra che l'estensione del test sia costo-efficace nel
97% delle simulazioni effettuate comparata ad una strategia di no test.

"L'obiettivo di questo studio - ha spiegato Americo Cicchetti, Ordinario di
Organizzazione Aziendale del’Universita Cattolica del Sacro Cuore di Roma e
Direttore di ALTEMS - & quello di valutare I'estendibilita del test BRCA alle familiari
delle pazienti con patologia tumorale del’'ovaio che sono risultate positive alla ricerca
dei geni BRCAL e BRCAZ2 rispetto ad una strategia di attesa. Il nostro studio dimostra
che l'estensione di tali test diagnostici sia un investimento costo efficace per il
sistema sanitario nazionale in quanto produce maggiore salute con un incremento
dei costi accettabile. In condlusione, risulta importante implementare delle strategie
predittive, come il test genetico BRCA, alle pazienti diagnosticate, per poi estendere il
test alle loro familiari a scopi preventivi”.

Mutazioni genetiche nel carcinoma dell'ovaio. Disomogeneita e ostacoli
all'accesso al test genetico BRCA sono al centro del progetto "Mutazioni genetiche
nel carcinoma dell'ovaio” promosso dall'Osservatorio nazionale sulla salute della
donna (Onda). Il progetto punta a favorire il riconoscimento da parte delle istituzioni
dellimportanza del test genetico al fine di richiedere la sua inclusione nei Livelli
Essenziali di Assistenza, cosi da renderlo disponibile a tutte le donne che ricevono
una diagnosi di tumore ovarico. Una mappatura degli ospedali italiani con reparto di
oncologia/ginecologia oncologica, nonché tre indagini sulle pazienti, sui loro famigliari
e su un gruppo di oncologi, permetteranno di scattare una fotografia precisa del
livello di informazione esistente del test genetico BRCA nel nostro Paese, del suo
utilizzo, delle modalita di accesso e delle tecniche utilizzate. In seguito & prevista la
realizzazione di un volume istituzionale “Tumori eredo-familiari. Prospettive del test
genetico BRCA e criticitd nell’'accesso” che analizzera gli aspetti epidemiologici, clinici,
psicologici e gestionali relativi al tumore ovarico BRCA mutato, mettendo in luce il
gap esistente tra le raccomandazioni delle societa scientifiche e lo stato dei test
genetid in alcune Regioni italiane.

"Nel tumore ovarico l'accesso al test genetico & fondamentale non solo ai fini della
diagnosi, che ancora troppo spesso arriva tardivamente, ma anche per la scelta del
trattamento e per la prevenzione nei confronti dei famigliari. Purtroppo in Italia,
nonostante le raccomandazioni delle societa scientifiche, 'accesso ai test genetici
ancora disomogeneo con importanti differenze regionali. Per gquesto - commenta
Francesca Merzagora, Fondatrice e Presidente di Onda, Osservatorio nazionale sulla
salute della donna — vogliamo offrire per la prima volta una fotografia puntuale dello
stato dei test genetici in Italia, andando ad ascoltare la voce di tutti i soggetti
coinvolti, con l'obiettivo ambizioso di chiedere linserimento del test BRCA allinterno
dei Livelli Essenziali di Assistenza, garantendone il diritto di accesso a tutte le donne
con tumore ovarico. Questo progetto e perfettamente in linea con la mission del
nostro Osservatorio, da sempre impegnato nella tutela della salute delle donne
italiane”.

" test BRCA rappresenta uno strumento fondamentale nella scelta del trattamento
pitl adatto per le pazienti con tumare ovarico. Per questo motivo & essenziale che il
test sia accessibile e che i risultati siano disponibili in tempi adatti alle necessita
cliniche. Le raccomandazioni AIOM - SIGU - SIBioC - SIAPeC-IAP per
I'implementazione del test BRCA nei percorsi assistenziali e terapeutici delle pazienti
con carcinoma ovarico mettono l'accento proprio su queste necessita e vogliono
individuare percorsi pratici e concreti che possano ottenere risultati tangibili in Italia.
In questo senso, limpegno di AIOM — commenta Stefania Gori, presidente eletto di
AIOM - si & concretizzato nel 2015 nella diffusione delle Raccomandazioni in tutta
Italia, al fine di formare gli oncologi e di informare le pazienti. Non va poi dimenticato
che nella lotta al tumore ovarico positivo alla mutazione BRCA, oltre allo sviluppo di
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nuove possibilita terapeutiche, & essenziale far comprendere alle pazienti che sapere
di essere portatrici della mutazione genetica BRCA puo aprire all'interno della propria
famiglia un percorso ‘complesso’, ma utile perché in grado di portare
all'identificazione di familiari sane che potrebbero quindiintraprendere percorsi di
sorveglianza attiva o di chirurgia profilattica, evitando cosi di ammalarsi di tumore.
AIOM, insieme a Fondazione AIOM, continua nel suo impegno per l'implementazione
delle Raccomandazioni attraverso progettualita che verranno svolte anche nel
prossimo anna”.

[1]1 numeri del cancro 2016: http:/ /www.registri-tumori.it/ PDF/AIOM=2016/1_numeri_del
cancro_2016.pdf

[2] Garcia M et al. Cancer Facts & Figures 2007. Atlanta, American Cancer Society, 2007.
[3] World Ovarian Cancer Day; http:/ /ovariancancerday.org/

[4] Dati ACTO onlus: http:/ /www.actoonlus.it/ domande-e risposte-cosa-si-deve-sapere/come-si-
trasmette-come-si-accerta-la-mutazione-brea
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Tumore ovarico: il test genetico del
Brca é un diritto delle donne
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La lotta al umore avarico passa dal diritto al test genetico Brea. Lo sostengono i
rappresentant di Acto Onlus {Aleanza contro il bumore ovarico), Altems (Alta Scuola di
Economia € Management dei Sistemi Sanitari del'Universita Cattolica) & Onda (Dsservatorio
nazionale sulla salute della donna) che hanno dato vita a tre progetti che fanno luce sui test
genetici e sulla loro importanza sirategica.

11 15-25 per cento dei carcinomi delle ovaie deriva dalla mutazione del gene Brea che,
ribattezzata “mutazione Jolie”, aumenta la probabilita di sviuppare Un tumore ovarico fino &l
45 per cento, rispetto al'1,3 per cento della popolazione generale.

L'accesso al test per le pazienti diagnosticate con tumore ovarico dovrebbe essere Un diritto
garantto in modo omogenec in tutte le Regioni italiane, secondo le Raccomandazioni delle
principal Societa Scientifiche.

Ad 0ggi, perd, ci sono alcune Regioni - come la Lombardia - in cui le Raccomandazioni nomn
sono ancora applicate e cid porta a disomogeneita di trattamento.

«] test genetici Brea rappresentanc Lno strumento fondamentale — commenta Micoletta
Colombo Professore Associato Ostetricia-Ginecologia Universita Milano-Bicocca, Direttore
Programma Ginecologia Cncologica Isttuto ELropeo Oncologia — perché consentono di
identificare il trattamento pill efficace per le pazient, come ad esempic i farmaci Parp inibitori,
Quest sfruttano il difetto nel meccanismo di riparazione del DMA, derivante proprio dalla
mutazions BRCA, & bloccano cosi Ln Uiteriore meccanismo di riparo, portando ala marte delle
cellule timorali,

“Io scelgo di sapere” & la campagna di informazione reslizzata da Acto Onlus e
ABRCAJABRA onlus, insieme alla Fondazione Alom (Associazione Italana Oncologia Medica) e
alla Sigu (Societd Italiana di Genetica Umana). Video educazionall, materiali informativi e Ln
esperto a disposizione per rispondere ai dubbi delle donne: “To scelgo di sapere” punta a
infiormare cosi le italane colpite da tumore ovarico e iloro famiglian delesistenza della
mutazione Brea, del test genetico e delle sue potenzidita prognostiche, predittive e di
prevenzione,
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