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SALUT

El dilema de
fer cirurgia
preventiva per

frenar el cancer

Entre el 20% i el 40% de les dones amb
risc de cancer de mama hereditari s'operen

Reportatge

LARA BONILLA
BARCELONA

actriu Angelina Jolie
, haposatcaraal cancer
de mama hereditari.
Un tipus de cancer
molt minoritari pero

d’aparicio precog¢ide mortalitat ele-
vada. Elcancerde mamaésel tumor
més freqiientenladonaaCatalunya
i representa el 28% de tots els tu-
mors, pero menys del 10% son d’ori-
gen genetic. “El gest d’Angelina Jo-
lie —~que ahirva anunciar que s’havia
extirpat les dues mames perque era
portadora d’'una mutaci6 del gen
causant d’aquest cancer- ajuda a
normalitzar-ho”, assenyala Joan
Brunet, cap de servei d’oncologia
medica de I'TCO de Girona. Teresa
Ramoén y Cajal, responsable de la
consultad’assessoramentderiscen
cancer familiarihereditari de 'Hos-
pital de Sant Pau, qualificael gestde
“generds”, ja que revelar que s’és
portador d’una predisposicid here-

ditaria és “molt intim”. Es denomi-
nen cancer de mama i ovari heredi-
taris els desenvolupats com a conse-
qliencia de mutacions en els gens
BRCA1liBRCAZ2. Les persones por-
tadores tindran un risc elevat de
desenvolupar cancer. De mitjana, el
riscés del 65% peraportadors d’una
mutaci6 del gen BRCAlidel 45% en
el BRCA2. Pero cada dona és dife-
rent: Jolie explicaque enel seucasel
risc era de fins al 87%.
Lespacientsales quals es detecta
la mutacio tenen diferents opcions
de tractament: generalment, el se-
guiment i control semestral amb
ressonancies per detectar a temps
qualsevol tumor, obélacirurgiapre-
ventiva, és a dir, una mastectomia
profilactica amb la qual s’extirpen
lesdues mames, comhafet Jolie. En
aquest cas, esredueix més d'un 90%
el risc de desenvolupar un tumor al
pit. La mastectomia és una alterna-
tiva preventiva i no “propiament
una recomanacio” dels metges, ja
que ha de ser la pacient qui, en 1l-
tim cas, decideixi. “No és una reco-
manacid activa excepte siveus que
ésunamama dificil de controlaries

El testimoni

“Es el millor que he fet a la vida”

Fatres anys li van trobar un cancer
de mama d’origen genétic ala seva
germana. La noticia va sacsejar la
familia, obligada a gestionar no no-
més la malaltia sin6 també ’ame-
naca que aquell diagnostic suposa-
va per a ella i la seva mare. Totes
dues eren portadores de la muta-
cid genetica que elevava el risc de
desenvolupar un tumor en algun
moment de la vida. La Isabel -el
nom fictici d’aquesta barcelonina
de 35 anys, que prefereix mantenir
P’anonimat- es va sotmetre el se-
tembre passat auna doble mastec-
tomia preventiva a ’Hospital de
Bellvitge. Abans, cada sis mesos
havia de passar un examen meédic
-ressonancia o mamografia- per
descartar l’aparicié del cancer.
“Era com si anés a passar la ITV.
No podia viure amb aquella ansie-
tat cada cop que s’acostava el mo-
ment de fer les proves”, explica.

Per aix0, va passar pel quirofan de
manera preventiva. Volia evitar
aquell neguitiels metgesli van re-
cordar que, en ultima instancia, la
decisié era seva.Va comprovar
que estava preparada. “Es el millor
que he fet a la vida. Estic bé i em
trobo guapa”, sintetitza.

No considera que fos una elec-
cid excéntrica. Tanmateix, no ho
ha explicat ala seva empresa, per
una barreja de motius. “Encara hi
ha una incomprensi6 social sobre
el cancer de mama. No volia tornar
a la feina i que la gent em mirés
com tenia els pits”, reflexiona. La
recuperacio va ser rapida. Només
va necessitar un mes de baixa. Ul-
timament, ha traslladat la seva ex-
periéncia a dones que viuen el dile-
ma d’operar-se preventivament.
“No ens hauriem d’amagar, per ai-
x0 valoro tant el pas que ha fet An-
gelina Jolie”, raona. JOAN SERRA

OPCIONS DE TRACTAMENT
Les dones amb risc de cancer
hereditari poden optar per fer-se
controls semestrals exhaustius o |
per extirpar-se les mames com a
mesura preventiva. Reuters
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corre el risc de no detectar precoc-
ment el tumor”, explica Brunet. Pe-
ro aquesta és una decisio personal i
hi ha dones que no volen passar per
I’angoixa de cada sis mesos sotme-
tre’s a mamografies, ressonancies o
biopsies amb I’estres que suposa.
“Viuen amb I’espasa de Damocles a
sobre, pendents de si desenvolupa-
ran un cancer o no”, destaca Conxi
Lazaro, investigadora de I'TCO-1di-
bell. “Depen de la teva actitud, i qui
vol viure tranquil prefereix treure’s
les mames”, afegeix Miquel Beato,
investigador del Centre de Regula-
cié Genomica (CRG).

Una opcié encara no majoritaria

No és una decisio facil. Les dones
-no son pacients, perqueé estan sa-
nes- es troben davant d’un dilema.
Tot i que la reconstruccio dels pits
ésimmediatailes tecniques han mi-
llorat molt, continua sent una cirur-
gia agressiva. I, a més, “avui dia, no
s’ha demostrat que canvii la super-
vivencia de les dones. Les que no
s’operen i desenvolupen un cancer
no s’ha demostrat que visquin
menys que les que s’operen ino el
desenvolupen”, diu Ramoén y Cajal.

De fet, al nostre pais només op-
ten perlamastectomiaentre el 20%
iel40% de les dones sanes portado-
res de la mutacio. Les xifres varien
enfuncio delesfonts.Iel percentat-
ge s’elevaen el cas deles dones por-
tadores que ja han passat per un
cancer en un dels pits. Als Estats
Units un 50% de dones ja opten per
la mastectomia, i va en augment, ja
que també han millorat les tecni-
ques reconstructives. “Es una ten-
dencia a I’alca i no deixa de ser un
problema perque s’ha d’equilibrar
laindicacié amb els possibles bene-
ficis, ja que hi ha persones que po-
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dentenirlapercepcid derisc altera-
da” basant-se en la seva historia fa-
miliar, assenyala Ignasi Tusquets,
cap de la seccidé d’oncologia de
I’'Hospital del Mar. També es cuida
molt ’assessorament psicologic.
Les visites en una consulta de can-
cer hereditari poden durar una ho-
raimitja. “La preparacio psicologi-
ca comenga ja en el moment que
oferim el test genétic. Hem d’estar
segurs que [ladona] podrasuportar
el resultat”, diu Tusquets.

Els metges insisteixen que s’han
d’explicar bé els pros i contres dels
dos procediments, no precipitar-se
enladecisidifer medicinapersona-

Com es fauna
mastectomia?

Enlamastectomia profilacticaes treu
lamama pero es conserva la pell i ge-
neralment també el mugro, a diferén-
ciadelamastectomia en casos de can-
cer. “Ho acompanyem d’una recons-
truccié immediata que depenent de la
dona i de ’edat pot ser un implant
amb una protesi o amb teixit propi de
lapanxa, del gluti o de’esquena o una
reconstruccio combinada de protesi
més greix de la pacient”, explica el ci-
rurgia plastic de 'Hospital de Sant
Pau Jaume Masia. Entre les seqiieles
del’operacio hi hala pérdua de sensi-
bilitat erogena. Masia considera que
el gest de Jolie ajuda a “desmitificar
les seqiieles de la mastectomia”.
“Continuara sent tan atractiva i fe-
menina com abans”, diu el cirurgia
plastic, que assegura que ’hospitalit-
zacio és curta i que la pacient pot fer
vidanormal al cap d’una setmana. Els
professionals també recomanen fer
la parella particip del procés.
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litzada. Quan la dona ja ha tingut
fills, també s’ofereix la possibilitat
d’extirpar els ovaris.
Perlaconsultad’assessoramentde
Sant Pau hihan passatun milerde fa-
milies amb cancer hereditari a les
qualss’hafetun estudiiun consell ge-
netic per saber si han heretat la mu-
tacidenelsgens BRCA1i BRCAZ2. Te-
nir-los no vol dir que es desenvolupi
el cancer pero sique el risc és més alt.

Estudi genétic

No tothom que hatingut un familiar
amb cancer de mama s’ha de fer un
estudigenetic. Desdel 2006 hi haun
protocol del departament de Salut
que delimita en quins casos esta in-
dicat. Es considera que son families
d’alt risc de cancer de mama i ova-
ris hereditaris aquelles que complei-
xen algun d’aquests requisits: tres o
més familiars de primer grau afec-
tats de cancer de mamai/o ovari; dos
casos entre familiars de primeri se-
gon gray; un cancer de mama diag-
nosticat abans dels 30 anys; un can-
cer de mama i ovari en una mateixa
pacient, o un cancer de mamabilate-
ral diagnosticat abans dels 40 anys.
Tant I’estudi com el tractament
posterior els cobreix la sanitat pu-
blica. “Es una mesura cost-efectiva.
Evita tractar en un futur cancers de
mamaid’ovari”, diu Lazaro. Lamu-
tacio dels gens BRCA1i BRCA2 és
hereditariaen el 50% dels casos. Les
parelles que vulguin tenir fills i que
siguin portadores poden fer un di-
agnostic preimplantacional -que
permet detectar anomalies geneti-
ques enl’embrid abans d’implantar-
lo a I'Gter matern- sempre que ho
autoritzi la Comissié Nacional de
Reproduccié Humana Assistida. El
primer nadd de ’Estat lliure del gen
mutat va néixer fa dos anys. s
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I.a meva decisio medica

ANGELINA JOLIE
THE NEW YORK TIMES

LOS ANGELES

amevamarevalluitar con-
tra el cancer durant gaire-
bé una década i va morir
amb 56 anys. Vaviure prou
per coneixer els primers
néts i per agafar-los en bragos. Pero
els meus altres fills no tindran mai
I'oportunitat de conéixer-laiexperi-
mentarcom erade carinyosaiatenta.

Sovint parlem de “la mama de la
mama”,iemtrobointentantexplicar
als meus fills la malaltia que se la va
endur. M’han preguntat si a mi em
podria passar el mateix. Sempre els
heditqueno es preocupin, perolave-
ritatés que soc portadorad’un gen de-
fectuds, el BRCAL, que incrementa
notablementel meurisc de desenvo-
lupar cancer de mama i d’ovaris.

Els meus metges han estimat que
tincun 87% de risc de patir cancer de
mamaiun50% deriscde patir cancer
d’ovaris, totique el nivell derisc és di-
ferent en el cas de cada dona. Només
una part dels cancers de mama sén
resultat d'una mutacio genetica here-
tada. Les que tenen un defecte al
BRCAIltenenun 65%deriscde patir-
ne, de mitjana.

Un cop vaig saber que aquesta era
lameva realitat, vaig decidir ser pro-
activa i minimitzar el risc tant com
pogués. Vaig prendre la decisid de
sotmetre’m aunadoble mastectomia
preventiva. Vaig comencar pels pits,
jaque el meu risc de patir cancer de
mama és superior al de tenir cancer
d’ovaris, i a més la cirurgia és més
complexa.

El 27 d’abril vaig acabar els tres
mesos de tractaments medics que
implicaven les mastectomies. Durant
aquest temps he pogut mantenir-ho
en privatiseguir amb la meva feina.

Peroaraesticescrivintsobre el cas
perque espero que altres dones pu-
guinbeneficiar-se delamevaexperi-
encia. Cancer és encara una paraula
queinfonporalscorsdelagentipro-
dueixuna profundasensacio d'impo-
téncia. Pero avui en dia és possible sa-
ber, mitjancant unaanaliside sang, si
ets especialment propensa a patir
cancer de mama o d’ovaris, i actuar
en conseqiiencia.

El procési els resultats

Elmeuprocésvacomencarel 2de fe-
brer amb un tractament conegut com
anipple delay,que descartalapreséen-
cia de malalties en els conductes del
pit darrere del mugro i atreu un flux
sanguini extra cap aaquestaarea. Ai-
x0 provocadoloril’aparicié de molts
blaus, pero augmentales possibilitats
de salvar el mugro.

Dues setmanes més tard em vaig
sotmetre ala cirurgia major, en que
s’extreu el teixit del piti és substi-
tuit temporalment per un farci-
ment. L’operacid va durar vuit ho-
res. Et despertes amb tubs de dre-
natge i expansors als pits. Sembla
unaescenad’una pel-licula de cien-

cia-ficcié. Uns dies després de
I'operacio, pero, pots tornar a fer
vida normal.

Al capdenousetmanes,lacirurgia
es completa amb la reconstruccio
dels pits amb un implant. S’han fet
molts avencos en aquest tractament
durant els ultims anys, i els resultats
poden ser bonics.

Volia escriure tot aixo per dir a al-
tres dones que la decisi6 de sotme-
tre’s a una mastectomia no va ser fa-
cil, pero estic molt contenta d’haver-
la pres. Les meves possibilitats de
desenvolupar un cancer de pit han
caigut del 87% fins a menys del 5%.
Ara puc dir als meus fills que
nohandetenirpordeper- .-
dre'm per culpa d'un .’
cancer de pit. oL

Es reconfortant .’
quenoveginresque .
elsincomodi. Veuen

0
: Una dopjq Mastectq. -

fer per la nostra familia i que ens
uniria més. I aixi ha estat. A les do-
nes que llegiu aixo, espero que us
ajudi saber que teniu opcions. Vull
encoratjar totes les dones, especial-
mentsiteniuun historial familiar de
cancer de mama o d’ovaris, abuscar
la informacio i els experts medics
que us puguin ajudar en aquest as-
pectedelavostravida,iaprendreles
vostres decisions informades.
Reconec també que hi ha molts
doctors holistics meravellosos que
treballen en alternatives a la cirur-
gia. El meu propi regim sera penjat
en el seu moment a la web del Pink
Lotus Breast Center. Espero
+. queaixosiguiutilperaal-
’ tres dones.
. Només el cancer de
‘. mama mata cada any
. 458.000 persones,
segons I'Organitza-

petites cicatrius i * d prey, tiv ¢ cié Mundial dela Sa-
prou.Totalarestaés * dmimitZar e] ?jper + lut, especialment en
simplement la ma- - de c3 SC .~ Dbaisos amb rendes
ma, la mateixa que -, ancer her €- .- mitjanesibaixes.Hade

sempre haviaestat,isa- *. Itarj Lt
benqueelsestimoiquefa- ..., ...°"°

ré qualsevol cosa per estar amb

ells tan de temps com pugui. En el
terreny personal, no em sento menys
dona. Em sento reconfortadaperha-
ver pres una determinacio forta que
de cap manera no ha disminuit la
meva feminitat.

Missatge ales dones

Séc afortunada de tenir un com-
pany, Brad Pitt, que és molt carinyds
i comprensiu. O sigui que a tots els
que tingueu unadonao novia que es-
tigui passant per aixo, sapigueu que
sou una part molt important de la
transicio. El Brad es va estar al Pink
Lotus Breast Center, on em vaig
tractar, tots els minuts que van du-
rar les operacions. Vam aconseguir
trobar moments per riure junts. Sa-
biem que aixo era el que haviem de

- A

ser una prioritat assegu-

rar que més dones puguin

accedir a analisis genétiquesia
tractaments preventius que els pu-
guin salvarlavida,independentment
dels seus recursos i dels seus antece-
dents, visquin on visquin. El cost de
les analisis de BRCAl i BRCA2, que
esta per sobre dels 3.000 dolars als
Estats Units, segueix sent un obstacle
per amoltes dones.

He decidit no mantenir la meva
historia en privat perque hi hamol-
tes dones que no saben que poden
estarvivint sotal’ombradel cancer.
Espero que elles, també, puguin te-
niraccés aunaanalisi genetica,ique
sitenen un risc alt sapiguen també
que tenen moltes possibilitats.

Lavida ens presenta molts rep-
tes. Elsque no ens haurien d’espan-
tar son els que podem afrontar i
controlar, m

—
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Angelina Jolie ha explicat publicament per qué s’ha sotmeés a una
doble mastectomia preventiva. sarinHaMED / AFP
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Ladecisio
’ Y foinf
- d’Angelina
La doble mastectomia preventiva és 'opcié de moltes
dones amb risc elevat de cancer de mama familiar

ANA MACPHERSON

FRANCESC PEIRGN
Barcelona / Nova York

a decisié de l'ac-
triu i directora de
cinema Angelina
Jolie de donar a co-
néixer en un arfi-
cle d’opinié a The
New York Times la seva doble
mastectomia per reduir leleva-
dissim risc de cancer de mama
ajudara milions de dones a poder
dir aixd mateix en veu alta, que
els companys de feina les enten-
guin, que les seves mares pensin
que potser no va S€r un error
treure’s les glindules mamaries
malgrat que estaven sanes...

Ha estat un vendaval fort, “do-
nara seguretat i un missatge clar
que diu: ‘No tingueu por d’agafar
les regnes’, apuntava ahir una
de les millors especialistes en
consell genétic en ciancer de ma-
ma, la doctora Judith Balmafia,
de Vall d’Hebron.

“Ja m’han trucat les compa-
nyes de feina que sempre em
deien que era una decisi6 exage-
rada, una mesura excessivament
drastica. Avui m’han dit: ‘Ei, no
ets tan rara’”, explica Imma Rot-
llant, protagonista d’'una decisi6
semblant a Ia d’Angelina Jolie fa
tres setmanes. Encara convales-
cent, Imma, de 32 anys, té dos
fills i és portadora del BRCAL,
una alteracié genética heretada
de la mare, que, com la tieta,
Pavia i alguna cosina, va tenir
cancer de mama. “He estat molt

Tendéncies

El gest d’una persona famosa

ben aconsellada, em van diagnos-
ticar el gen, em van explicar el
risc —que és molt alt, tant de can-
cer de mama com d’ovari- i cada
sis mesos em feien controls, ma-
mografies i ressonancies. M’ho
havien plantejat, pero no estava
preparada. Ningt no m’hi ha em-
pés. Ha estat una decisié molt
meditada després de donar a
Ilum el meu segon fill”.

Té ara els expansors sota la
pell i d’aqui un mes, més o
menys, li col-locaran les protesis.
“Et veus plana, és dur, la prime-
ra setmana va ser com si m’ha-
gués passat un camio per sobre,
pero va passant. Sé que no recu-
peraré tota la sensibilitat, pero
tinc tot el suport del meu marit i
crec que he pogut escapar-me
d’aquest risc. Tinc dos fills. He
de viure”. i

A les dones sanes amb un risc
elevat de cancer de mama, com
Imma o com Angelina Jolie, els
resulta més dificil aquesta opcio.
Es diferent si a més de ser porta-
dora d’un gen com el BRCA102
ja ha aparegut un tumor. “En el
meu cas, gracies al diagnostic
genetic, tinc el BRCA2, em vaig
anar controlant amb tanta mi-
nuciositat que em van detectar el
tumor molt al principi. I llavors
si que vaig aprofitar per operar-
me les dues mames, també la
sana, i vaig sortir amb els meus
pits perfectes, crec que més
bonics”, explica una pacient de
Vall d’Hebron. Alguna de les
familiars que comparteixen al-
teracié genética esta en espera

de ser operada sana. Ella actual-
ment fa quimioterapia i expli-
ca que no va optar per lex-
traccié al principi de conéixer el
risc perqué no estava prepara-
da. “Es una decisio dificil, agres-
siva, perd la quimio també ho és.
Tinc fills, n"hem parlat, saben
que he reduit el risc moltissim,
perd no els proposo res. La me-

dicina avanca tantissim que
-quan es plantegin el diagnostic

L’EXEMPLE DE L’ESTRELLA
“Les companyes
creien que era
exagerat; ara no”,

diu una dona operada

LA VALORACIO INTIMA

(43 Angi e,

absolutament
heroica”, segons

el seu marit, Brad Pitt
genétic potser hi haura una altra

solucio”. _
Angelina Jolie va veure com la

seva mare moria amb tan sols 56

anys. Fa un temps, en una entre-
vista intima en el programa 60
minutes, Angelina la recordava
amb admiraci6: “La meva mare
va ser mare a temps complet, va
ser millor mare que jo”., _

Aquesta sensacié que va sentir
en perdre-la és la que ha volgut
evitar als seus fills. La seva em-

" ¢), que una dona admirada com

penta i, sobretot, 'accié d’expli-
car la seva decisié ha rebut un
suport social ampli als Estats
Units. En una societat en la qual
es parla de la e-word (la paraula

Angelina prengui la bandera de
la prevencié representa una fita.

Una part de larticle de Jolie
és un elogi a Brad Pitt. I ell
mateix va respondre ahir amb ad-
miracié vers ella i gratitud per
als metges. “Sent un testimoni
privilegiat —va sostenir Pitt en
un comunicat—, crec que la deci-
si6 d’Angie és, com tantes d’al-
tres, absolutament heroica. Tot
el que vull per a ella és una vida
llarga i saludable, amb mi i amb
els nens. Aquest és un dia molt
feli¢ per a la nostra familia”.

“Aquest cas és molt interes-
sant perque el seu atractiu se-
xual és part rellevant de la seva
feina a Hollywood”, va declarar
Reney Syler, una periodista que
va prendre una decisi6 similar i
que ara lidera la proposta “Good
enough mother”. Des d’una altra
organitzacid, Susan G. Komen, la
seva directora, Nancy Brinker—
una altra dona amb una historia
semblant-, elogiava la “gran aju-
da” que suposa el pronuncia-
ment de Pestrella cinematografi-
ca, i va sollicitar que les assegu-
rances mediques incloguin les
analisis genétiques.

La intervencid quirtrgica a
queé s’ha sotmés Angelina Jolie
no és una cosa aillada, la mastec-
tomia preventiva ha crescut un
50% els ultims anys.e

“Ta meva mare va lluitar con-
tra el cancer durant gairebé
una década, i va morir als 56
anys. (...) Sovint parlem de la

- mama de la mama, i em trobo
a mi mateixa provant d’expli-
car la malaltia que se la va en-
dur tan [luny de nosaltres. I es
preguntaven —els fills- si a mi
em podria succeir el mateix.
Sempre els havia dit que no es
preocupessin, pero la veritat és
que porto un gen defectuds, el

~ BRCAL, que multiplica el meu
risc de desenvolupar cancer de
mama i cancer d’ovari.
()

“Una vegada que vaig saber

FRAGMENTS DE LA CARTA D'ANGELINA JOLIE A ‘“THE NEW YORK TIMES'’

La meva eleccié medica

que la meva realitat era aques-
ta, vaig prendre la iniciativa
per reduir al minim el risc i
vaig decidir sotmetre’m a una
doble mastectomia preventiva.
Vaig comencar amb els pits, ja
que el meu risc de cancer de
mama és més alt que el d’ovari,
ila cirurgia és més complexa.
() i

“Per( ara escric sobre aixo per-
queé espero que altres dones es
puguin beneficiar de la meva

experiéncia. El cancer €s enca-

ra una paraula que provoca
temor i un profund sentiment
-d'impoténcia. Pero avui €s pos-

sible saber a través d’una anali-

si de sang si algti és altament
susceptible de desenvolupar
cancer de mama i ovari, ia
partir d’aqui prendre la
decisio.

() '
“Dues setmanes més tard [de la
primera intervencid, per salvar
el mugro] vaig tenir la cirurgia
major, en qué s’extreu el teixit

mamari i es col-loquen im-
plants temporals. (...) Et desper-
“tes amb tubs de drenatge i ex-
pansors als pits. Una se sent
com en una escena d’una pel-li-
cula de ciéncia-ficcio. Pero al
cap d’uns dies es pot tornar a
fer vida normal.

()
“Jo volia escriure aixo per dir
a altres dones que la decisi6 de
sotmetre’s 2 una mastectomia
no era facil. Pero estic molt
contenta d’haver-ho fet.

T
“Ks reconfortant i déna segure-
tat sentir que res del que ve-
uen [els seus fills] no els fa sen-
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LES CAUSES
DELS
CANCERS

Gens més coneguts

Els gens BRCA1 i 2 expliquen entre

un 5% i un 10% dels cancers de mama,
pero quintupliquen el risc en comparacié
amb la poblacié en general

Colon Les causes més freqiients

El de colon és el cancer
més freqiient i entre un
5% i un 10% sén
d’origen genétic

La majoria de cancers, fins i tot els que coincideixen
amb alguna alteracié gengtica, estan més vinculats a
factors externs (alimentacid, infeccions,
‘contaminacid) i a I'envelliment

Analisis més amplies
L'abaratiment de les analisis
genétiques permet avui
estudiar altres alteracions en
50 o 100 gens

ARTEM KOROTAYEV / AFP

Unrisc

multiplicat

per cinc

Els oncolegs també defensen
leficacia de controls semestrals

A. MACPHERSON Barcelona

enir familiars directes
amb cancer abans dels
40 anys és un senyal
d’alerta que convida a sotme-
tre’s a consell genétic a qualse-
vol dels grans hospitals espa-
nyols. Els principals candi-
dats son el cancer de mama
(entre el 5% i el 10% correspo-
nen als gens BRCAl 0 2) o de
colon (també entre el 5% i el
10% tenen origen genétic).
“Per0 el risc d’arribar a pa-
tir un cancer de mama entre
els que sén BRCA positius és
d’entre el 80% i el 50%, quin-
tuplica el de la poblacié en ge-
neral”, apunta lespecialista
de Vall d’Hebron Judith Bal-
marfia. “I la mateixa alteracié
també dispara el risc del
d’ovaris, del 20% al 50%, amb
Pagreujant que és molt més
agressiu i, en arribar als 40
anys, hem de proposar una ex-
traccié d’ovaris i trompes”,

concreta el responsable d’on-

cologia de PInstitut Catala
d’Oncologia de Girona, Joan
Brunet. :

Els dos experts han atés
centenars de pacients amb
cancer de mama d’aquest ti-
pus i defensen un consell tran-
quil. “Es necessari tenir
temps per digerir el que supo-
sa tota la informacio que els
donem i cal acompanyar-los
en la decisi6 que sigui”, coin-
cideixen. Per aix0 els parlen
de la doble mastectomia, que
redueix el risc a menys del
5% (el general de la poblacié
és del 10%), “pero també plan-
tegem el control semestral
amb ressonancia i mamogra-

fia, que permet un diagnostic
precoc i el seu tractament i
que, parlant en termes de su-
pervivéncia, no suposa una
gran diferéncia en compara-
ci6 amb la mastectomia”, diu
Judith Balmafia.

En el seu departament, on
ja es tracten 1500 casos de
cancer de mama genétic, no-
més el 4% de les dones que
ho saben i estan sanes ha op-
tat per treure’s les glandules
mamaries per evitar aquest
possible cancer. La decisio
—irreversible- té més acollida
entre les que ja han tingut un
tumor i decideixen operar-se
'altra mama sana: el 20%. Als

UNA oPCIO DIFfCIL
Només el 4% de

les portadores
sanes del BRCA
s’operen les mames

EUA, el 30% de les portado-
res sanes s’operen.
“Busquem el moment ade-
quat, que la decisio sigui medi-
tada i lliure d’altres pressions
i estudiar a fons el tema amb
el cirurgia plastic, perqué si-
piguen clarament queé pot pas-
sar”, explica el doctor Brunet.
Alguns cirurgians defensen
mantenir el mugro. “Perd se-
gons el nostre protocol també
s’ha d’extirpar perqué persis-
tiria un risc”, aclareix el res- .
ponsable de cirurgia plastica

_de Bellvitge, Joan Vinyals.

Amb protesi o amb penjalls
del propi cos, procuren sem-
pre resoldre-ho en una sola
operacid.e

tir incomodes. Poden veure
les meves cicatrius petites i
aixo és tot. Tota la resta és la

‘mama. I saben que faré qualse-

vol cosa per ser amb ells tot el
temps que pugui. En l'aspecte
personal, no em sento menys
dona. Em sento segura ja que
vaig prendre una decisi6 dura
que de cap manera no dismi-
nueix la meva feminitat.

)

“Per a qualsevol dona que lle-
geixi aix0, espero que P'ajudi a
coneéixer que té opcions (...) de
prendre les seves decisions
amb una bona informacié
prévia. i

“El cancer de mama mata
unes 458.000 persones cada
any (...) Ha de ser una priori-
tat garantir que més dones
puguin accedir a les proves
genétiques i al tractament
preventiu per salvar vides,
qualsevol que sigui la seva
forma de vida i el lloc on vis-
qui. El cost de les proves de
BRCAI1 i BRCA2, 3.000 dolars
als EUA [2.300 euros], conti-

- nua sent un obstacle.

@)

“La vida ve amb molts reptes.
Els que no ens han d’espantar
son els que podem assumir 1
controlar”.
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Los dilemas de Angelina

Ser portador de una mutacion genética con alto riesgo de cancer

implica una cascada de decisiones dificiles

Los avances médicos

pueden predecir enfermedades para las que no hay tratamiento

MILAGROS PEREZ OLIVA

Hay veces que la vida te coloca
ante la dificil disyuntiva de tener
que clegir entre dos males. En
esos casos, lo dificil es establecer
cudl de ellos es el menor y cali-
brar bien sus consecuencias. Ade-
mas de unos inmensos cjos azu-
les y una belleza explosiva que la
han convertido en un icono mun-
dial, Angelina Jolie heredé una
alteracién genética que hace que
tenga altisimas probabilidades de
sufrir cdncer de mama v bastan-
tes de desarrollar también un tu-
mor de ovario. Aunque ahora mis-
mo esta perfcctamcnte sana, sa-
be que porta el mismo gen defec-
fuoso que causd la muerte de su
madre cuando tenia 56 afios des-
pués de luchar sin éxito confra el
cancer durante casi una década.
De modo que Angelina Jolie ha
tomado una decisién. Se ha some-
tido a una doble mastectomia, es
decir, la extirpacion de las dos ma-
mas, y ha anunciado que conside-
ra también someterse a una extir-
pacién de ovario.

Ha sido, segiin ella misma con-
fiesa, una decision “dura”. Siendo
como ¢s una sex symbol, su ima-
gen fisica resulta determinante, y
aungue ha puesto su belleza y su
fama al servicio de causas huma-
nitarias, su cuerpo sigue siendo
un activo fundamental en su ca-
rrera profesional. Tomar la deci-
sién de mutilario no resulta facil.
Pero vivir con el miedo tampoco.
Este es el dilema al que s¢ enfren-
tan miles de mujeres a las que,
como a Angelina Jolie, se les diag-
nostica cada afio una alteracién
en los genes BRCAL y BRCAZ, O
convivir con ¢l riesgo y someter-
se a estrictos controles de vigilan-
cia por si aparcce el tumor, o so-
meterse a una doble mastec-
tomia para impedirio. “No tene-
mos todavia evidencia cientifica
sobre cudl de las dos opciones es
mejor, de modo que cada pacien-
te adopta la decisién en funcién
de sus prioridades”, precisa Luis
Pérez Jurado, catedratico de Ge-
nética y director del mdster de
Asesoramiento Genético de la
Universidad Pompeu Fabra de
Barcelona.

Angelina optd por erradicar el
peligro, como el 30% de las muje-
res nortcamericanas a las que se
les diagnostica esta anomalia ge-
nética, aungue decidié conservar
el pezon y los conductos que lo
irrigan, lo que supone un peque-
fio riesgo residual. Maria Barci-
na, en cambio, optd por convivir
con el miedo y someterse a con-
troles estrictos en el hospital Vall
d'Hebrén de Barcelona cuando
supo que era portadora de esta
mutacion. “Una vez superado ¢l

impacto, te adaptas a la nueva si-
fuacién y tratas de vivir con ello,
pero no es facil decidir”, explica.

Un test positivo es solo el co-
mienzo de un largo camino de de-
cisiones, en el que se va imponien-
do la idea de que, dentro de la
desgracia, no dejan de ser muje-
res afortunadas porque han teni-
do la oportunidad de conocer a
tiernpo la amenaza y disponen de
opciones para combatirla, algo
que la madre de Angelina no tuvo
y que tampoco tienen otros mu-
chos portadores de graves anoma-
lias genéticas para las que no hay
todavia tratamiento posible.

Los avances en el diagndstico
genético permiten determinar,
por ¢iemplo, que una persona tie-
ne un riesgo alto de sufrir un cdn-
cer de pdncreas hereditario, pero
a diferencia del cancer de mama,
en este caso ni siquiera hay herra-

La mastectomia
bilateral elimina
el peligro a costa de
sacrificar los pechos

La probabilidad de
tumor de ovario es
menor, pero tiene
peor pronostico

“No me siento
menos mujer”

# Angelina Jolie quiere pasar

més afios con sus hijos de
los que su madre pasé con

eila. Por eso, como contd en

una carta publicada el 14 de
marzo en The New York
Times, se sometid a una
doble mastectomia que la
mantuve dos meses en los
quirdfanos: “Mi madre tuchd

contra el cancer durante casi

una década y murié a los 56
afos. [Mis hijos y yo]

hablamos a menudo sobre fa

mientas diagnosticas para poder
detectarlo en todos los casos de
forma precoz, explica Alex Teulé,
oncologo de la Unidad de Conse-
jo Genético del Instituto Catalan
de Oncologia.

También es posible predecir
que una persona padecera con to-
da seguridad una enfermedad
neurodegenerativa tan devastado-
ra como ¢l Corea de Huntington,
que no solo no se puede prevenir,
sino que tampoco se puede tra-
tar. Saber o no saber, a eso se limi-
ta en estos casos el dilema, con
todo lo que ello implica.

Angelina Jolie ha podido op-
tar, lo cual no significa que le ha-
ya resultado ficil, como no lo fue
para Maria Barcina decidir qué
hacer con el otro pecho cuando
supo que €l cancer que le habian
diagnosticado cuando tenia 32
afios era un BRCAZ2. La primera
dificultad radica en calibrar bien
el riesgo y sus consecuencias. “En
este tipo de cancer, la mutacion
afecta a genes supresores. Para
que se desencadene el tumor, la
mutacién ha de afectar a los dos
cromosomas. Cuando cl gen de
una de las dos copias est4 altera-
do, Ia probabilidad de que mute
también en la otra es muy alta y

La madre de Angelina Jolie, Mar-

cheline Betrand. / WiREIMAGE

mama de mamd, y les tengo

que decir que la enfermedad

se la llevd de nuestro lado”.

# La actriz ha tratado el
tema con sus pequefios, y
ahora dice sentirse mas
tranquila: “Pueden ver las
pequefias cicatrices en mis
pechos. Por el resto, soy la
misma mama de siempre...
No me siento menos mujer.
Me siento fortalecida”.

¥ Angelina Jolie explica que

ha compartido su experiencia

para alentar a otras mujeres
a que salgan de la “sombra”

del cancer: “Para las mujeres
que leéis esto, esperc gue os

ayude a saber que tenéis
opciones. Quierc animar a
todas fas mujeres (..) a que

se asesoren con los expertos

médicos para que las
ayuden”.

w Y acaba: “La vida viene con

muchos retos. Los que no
nos deben asustar son los
que podernos controlar”.

-67-

aumenta conforme avanza la
edad. Se estima que a los 40 afios
el riesgo de sufrir cancer es del
40-50%, y va aumentando hasta
llegar al 80-90%. El que sca here-
ditario significa que la mutacion
estd en todas las células de Ja ma-
ma, de modo que las portadoras
pueden sufrir cincer en uno o en
los dos pechos, y mias de una vez”,
explica Luis Pérez Jurado.

En el caso de Angelina Jolie,
ese riesgo ha sido estimado en un
83%. Pero no es solo una cuestion
de estadisticas, Es también una
cuestion de emociones, valores y
prioridades en la vida, que pue-
den ser diferentes en cada mujer
y en cada momento de la
vida. Con ser dura la deci-
sion de someterse a una
mastectomia, la de extir-
parse el ovario puede ser-
lo incluso mas, pucs a la
hora de decidir no cuenta
solo la probabilidad alta o
baja de sufrir la enferme-
dad, sino también las posi-
bilidades de tratarla en ca-
so de que aparezca. El ries-
go de que esta mutacion
desencadene un cancer
de ovario es menor, apro-
ximadamente de un 20%
en ¢l caso de Angelina Jo-
lie, pero ¢l de ovarios es
un tumor especialmente
insidioso, que no da sinto-
mas y cuando se diagnosti-
ca tiene peor prondstico
que i de mama.

“La extirpacion de ovarios cs-
ta recomendada porque no pode-
mos controlar el riesgo. Sabemos,
ademds, que entre las mujeres
que se han operado antes de los
50 afios hay un indice de supervi-
vercia mas alto que entre las que
no se lo han extirpado”, precisa
Alex Teulé. Pero para eliminar el
riesgo, ademds del ovario hay
que extirpar las trompas de Falo-
pio. Y la operacién implica aden-
trarse de golpe en una menopau-
sia inducida que comporta gran-
des cambios hormonales.

Dejar de ser fértil puede tener
para Angelina Jolie, que ya tiene
tres hijos bioldgicos y dos adopta-
dos, un valor muy diferente del
que tiene para Maria Barcina,
que tenia 32 aflos cuando supo
que era portadora del gen altera-
do v no tenia hijos. En los seis
arios que han transcurrido ella
ha pasado por los tragos que An-
gelina Jolie trata de evitar. Un dia
se palpé un pequefio quiste en ¢l
pecho que resulté ser maligno. Se
le practic6 una mastectomia y tu-
vo que someterse a un duro trata-
miento de quimioterapia y radio-
terapia. Una tia suya habia muer-
to de cdncer de mama y una pri-
ma lo habja sufrido también a

edad temprana. Con estos antece-
dentes, su oncélogo, el doctor Jo-
sep Baselga, le aconsejo hacerse
un estudio genético. Y efectiva-
mente, resulté ser un cdncer he-
reditario.

Ahi surgié su primer dilema:
squé hacer con cl otro pecho?
iDebia extirparlo o bastaba con
someterse a controles estrictos
de vigilancia? Optd por los contro-
les. Y el ovario? Decidio conser-
varlo. Cuatro afios después, des-
cubrié un nuevo bulto en ¢l pe-
cho conservado. Ahi estaba de
nuevo la mutacion, persiguiéndo-
la. Entonces tenia 36 afios. El pri-
mer tratamiento habia retrasado
su deseo de maternidad. Su siste-
ma reproductor habia sobrevivi-
do a la primera quimioterapia, pe-
ro un segundo tratamiento la lle-
varia directa a la menopausia. Se
le ofrecié entonces la posibilidad
de preservar sus 6vulos con vis-
tas a intentar una fecundacién in
vitro cuando todo terminara. Pe-
ro como su tumor era hormono-
dependiente, no pudo someterse
aun tratamiento de estimulacion
ovirica y no pudo obtener 6witlos,
de modo que tuvo que conformar-
se con congelar ovocitos, que son
mds inmaduros.
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En 2009 se autorizo
la primera seleccién
de embriones para
evitar la mutacion

No hay una
especialidad para
trabajar en unidades
de consejo genético

Extirpado el segundo pecho y
superado ¢l tratamiento, trata
ahora de quedar embarazada, pe-
ro es consciente de que si ya es
dificil conseguirlo con évulos con-
gelados, mds dificil es atn con
ovocitos. De todos modos, quicre
intentarlo, aungue “sin prisas y
sin angustias, porque si no lo con-
sigo, sé que hay otras opciones de
maternidad”, dice, serena. En el
caso de que lo consiguicra, se le
presentaria adn un nuevo dile-
ma: ;deberia solicitar un diagnos-
tico preimplantacional para ges-
tar (nicamente los embriones
que no fuvieran la mutacién? Ha-
cerlo supondria reducir adn mas

las posibilidades de embarazo. Y
para ello tendria que contar con
la autorizacion de la Comisién Na-
cional de Reproduccion Asistida.
Espaiia fue, en 2009, el segundo
pais del mundo, después de Rei-
no Unido, en autorizar a una pare-
ja a seleccionar un embrion libre
de la mutacién del cancer de ma-
ma hereditario. Pero es el Gnico.

No hay dos historias iguales,
pero tanto la de Angelina Jolie
como la de Maria Barcina ilus-
tran bien la naturaleza de las posi-
bilidades, angustias y dilemas
que dan vueltas sobre las almoha-
das de las mujeres afectadas. En
Espafia se diagnostican cada afio
16.000 casos de cancer de mama,
de los que entre el 5%y el 10% son
hereditarios. Y cada vez que se
detecta un nuevo caso, la noticia
impacta sobre varias mujeres,
Porque el diagndstico no solo inci-
de sobre la que se ha sometido a
la prueba, sino sobre todas las de
su familia. Los estudios genéticos
realizados en la de Maria Barcina
han revelado que su madre tanr
bién es portadora, pero tiene ya
70 afios y el cancer no ha asoma-
do, aunque de todos modos deci-
dié extirparse los ovarios. Tam-
bién su hermana tiene la muta-

El diagnéstico

de una anomalia
hereditaria impacta
en toda la familia

Hay quien, con

un riesgo minimo,
entra en un
proceso obsesivo

cién y primero decidié convivir
con el riesgo, pero cuando a Ma-
ria le apareci6 el segundo tumor,
decidié hacerse, como Angelina
Jolie, una mastectomia bilateral
preventiva. Y tres de cada cuatro
primas han resultado también
portadoras.

La informacién puede ser
fuente de sufrimiento. Pero tam-
bién puede convertir la vulnerabi-
lidad genética en una oportuni-
dad. Diez afios después de la
secuenciacion del genoma huma-
no, se han identificado los genes
asociados a mas de 3.000 enfer-
medades hereditarias. Y cada dia
se descubren nuevas relaciones.

-68-

Las unidades hospitalarias de
consejo genético tienen un gran
desafio por delante, y sin embar-
20 ni siguiera existe una especiali-
dad reconocida para este cometi-
do. “Lo dificil no es hacer las prue-
bas genéticas. Lo dificil es inter-
pretarlas. Determinar el riesgo y
acompafiar al paciente para que
pucda adoptar la mejor deci-
sién”, afirma Luis Pérez Jurado.

“La gestién de la informacion
es lo mas delicado”, afiade Teresa
Pampols, del Servicio de Biequi-
mica y Genética Molecular del
hospital Clinico de Barcelona.
“Habr4 personas que querran sa-
ber, y las habra que no. Habra
quien con un riesgo del 20% po-
dra vivir tranquilo, mientras
otros, con un riesgo del 10%, en-
trardn en un proceso obsesivo
que no les deje vivir”, explica. “La
percepcion de riesgo es algo muy
subjetivo. Los profesionales he-
mos de ofrecer al paciente la me-
jor informacién posible para que
pueda decidir de acuerdo con sus
valores y sus prioridades”.

Hay quien prefiere no saber.
Pero en opinidn de Pérez Jura-
do, “no saber casi siempre es
peor. Incluso cuando no hay tra-
tamiento ni medios de preven-

A 1

Jolie, a Ia llegad
del estreno de El gran
pastor, en 2006. / Lucas
JACKSON (REUTERS)

cion, saber permite al menos pla-
nificar la vida”, sostiene, aungue
comprende que algunas perso-
nas prefieran a incertidumbre
de la ignorancia. No es facil, por
ejemplo, tomar la decisién de ha-
cerse la prueha para saber si
eres portador de la mutacién
que causa la enfermedad de Hun-
tington. Esta neuropatia degene-
rativa suele aparecer por encima
de los 40 afios y causar la muer-
te en un periodo de entre 5y 15
afios. Cuando se diagnostica un
caso en una familia, los parien-
tes mas directos tienen un 50%
de posibilidades de sufrir la pato-
logia. Pero pueden hacerse un
test genético y determinar si real-
mente tienen la alteracion, en cu-
yo caso sufriran segure la enfer-
medad. “Es una situacion tan de-
licada que una vez han aceptado
hacerse las pruebas y tenemos
los resultados, volvemos a pre-
guntarles si realmente quieren
conocerlos”, explica Teresa Pam-
pols. La informacion no solo con-
dicionara su vida. También pue-
de afectar a terceros. Saberlo no
les da de momento oportunida-

Ante la posibilidad
de una enfermedad
incurable, algunos
prefieren no saber

La decisién no solo
uede condicionar
a vida del paciente,
sino la de sus hijos

des de curacion, pero pueden evi-
tar transmitirla.

Lo mismo ocurre en ¢l caso
del retinoblastoma. Este tumor
aparece normalmente antes de
los cinco afios, porque estd rela-
cionado con el crecimiento celu-
lar enlaretina, y este se detiene a
esa edad. Algunas de las personas
cicgas, explica Pérez Jurado, lo
son a causa de esta patologia he-
reditaria que sucle afectar a am-
bos ojos. Solo un 10% de los porta-
dores de la mutacién que 1a pro-
voca sc libra de sufrir este tipo de
cancer, que puede provocar hasta
20 tumores en los ojos. Si a los
cinco anos no la han padecido,
estdn ya a salvo, pero pueden
transmitir el gen defectuoso a los
hijos. Aunque no tenga tratamien-
to capaz de impedir la pérdida de
la vision, saber tiene ventajas. La
misrma mutacién aumenta en es-
tas personas el riesgo de sufriren
la segunda o tercera década de
vida osteosarcoma, un tipo de
cancer de hueso. El diagndstico
precoz es en este caso esencial. Y
también pueden tomar decisio-
nes respecto de la descendencia.

Pero se trata siempre de una
informacion dolorosa, que impli-
ca decisiones también dolorosas.
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Evitar el cancer antes de que asome

Angelina Jolie anuncia que se ha sometido a una doble mastectomia por su alto
Espana tiene unidades de consejo genético para estos casos

riesgo oncologico

JAIME PRATS
Valencia

La actriz estadounidense Angeli-
na Jolie hizo pablico aver que se
ha sometido a una doble mastec-
tornia. No tenia cancer, la enfer-
medad de la que fallecié su ma-
dre a los 56 afios, sino un elevado
riesgo de padecerlo al ser portado-
ra de una mutacidn patégena en
¢l gen BRCAL Por ello, anuncid
que habia optado por pasar por el
quiréfano de forma preventiva.

Si Angelina Jolie, de 37 afios,
hubiera sido una pacientc espafio-
la, podria haber sido atendida en
la red piiblica. Desde hace mds de
una década, los servicios de salud
de las comunidades autonomas
han ido desplegando unidades de
consejo genético en hospitales de
referencia para detectar tumeores
de origen familiar y, si se conside-
ra adecuado, ofrecer tratamien-
tos preventivos. Solo Ceuta y Meli-
Hla carecen de ellas, segln los da-
tos de la Sociedad Espafola de On-
cologia Médica (SEOM).

No existen registros oficiales
del ntimero de mujeres que han
optado por la cirugia profilactica
de mama en Espafia. Tampoco es
sencillo realizar aproximaciones
va que el porcentaje de pacientes

que se inclinan por esta alternati-
va es muy variable. La tasa alcan-
za al 50% en el hospital Clinico
San Carlos de Madrid, como indi-
ca Pedro Pérez Segura, oncologo
de este centro, mientras que en el
Tastituto Catalan de Oncologia ba-
ja al 10%, segtin Ignacio Blanco,
responsable de consejo genético
de esta entidad pablica. En el hos-
pital Vall dHebron de Barcelona,
la cifra ronda el 30%, afiade Blan-
co. Las diferencias se explican
por distintos factores, “En la deci-
sién influye la vivencia familiar
de la enfermedad por parte de la
paciente, las alternativas presen-
tadas en la unidad de consejo, la
forma en la gue se plantean las
opciones...”, comenta Blanco.

El cancer hereditario ¢s infre-
cuente {entre el 5%y el 10% de los
casos). Pero identificar a los pa-
cientes que lo sufren aporta im-
portantes beneficios a la hora de
adelantarse a la aparicién del t-
mor, ya sea intensificando los con-
troles para atacarto en sus prime-
ras fases o, en el caso mds extre-
mo, frenando la aparicion de la
enfermedad con cirugia.

En el cancer de mama y ova-
rio, contar con antecedentes en
tres o mas familiares directos (ima-
dres, hermanas, hijas), sufrir la

Jolie tomé su decision tras la muerte de su madre por céncer con 56 afios. [ MARIO ANZUONI (REUTERS)

enfermedad antes de los 35 afios,
el hecho de que la neoplasia apa-
rezca en los dos pechos o que se
detecte en un hombre son las
principales sefiales de alarma. En
estos casos, los pacientes se remi-
ten a las unidades de consejo ge-
nético. Las mutaciones mas cono-
cidas relacionadas con estos tu-
mores s¢ encuentran en los genes
BRCAI y BRCA2.

Jolie anuncidé que tiene una al-

Entre el 5%y el 10%
de los tumores

son de herencia
familiar

teracién en el BRCAL La actriz
explicé en una carta al diario The
New York Times que su riesgo de
desarrollar un tumor era del 87%
en el caso de la mama y del 50%
en el de ovario. Carmen Guillén,
coordinadora del grupo de traba-
jo de cancer hereditario de la
SEOM, advierte que las estimacio-
nes dependen de las caracteristi-
cas de cada poblacion, “En la po-
blacién espafiola una mutacién
en el BRCAI implica una posibili-

“Es un gesto muy importante”

Es frecuente que al hablar del
cancer s¢ empleen eufemismos,
como la expresion “una larga en-
fermedad”. Por eso, el gesto de
Hamar a los procesos neoplisi-
cos por su nombre, difundir pu-
blicamente cémo sc ha afronta-
do un caso personal —no ya de
enfrentarse a un tumor, sino al

la sociedad las opciones que
existen de prevencion mediante
la cirugia y que todo ello lo haga

una archifamosa actriz, como
es ¢l caso de Angelina Jolie, es
“un gesto muy importante”, co-
mo apunta Carmen Guilién,
coordinadora del grupo de tra-
bajo de cancer hereditario de la
SEOM.

“Es trascendente hablar del
cancer abiertamente, teniendo
en cuenta que hasta hace poco,
referirse a la enfermedad era
considerado por la mayoria de
la sociedad un tabt”, afiade Pe-
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dro Guillén, responsable de la
unidad de cancer genético del
hospital Ramén y Cajal de Ma-
drid. Més alld del hecho de que
se aborde la enfermedad sin re-
currir a perifrasis, concede una
especial relevancia a que el foco
se ponga en la prevencidn. “Bs-
to ayuda a poner de manifiesto
las medidas con las que conta-
mos de reduccién del riesgo o
de deteccion precoz de la enfer-
medad”, apunta.

dad del 50% de tener cancer de
mama a lo largo de la vida y del
20% al 30%, de ovario; en el BR-
CA2 es del 40% y menos del 20%
respectivamente”, explica,

Una vez confirmada la sospe-
cha del origen familiar de Ia enfer-
medad, se traslada a los familia-
res la oferta de someterse a estu-
dios similares por si han hereda-
do el riesgo. Y se ofrecen las alter-
nativas preventivas a la paciente.

La opcién mas radical es la
adenomastectomia bilateral, la
técnica a la que se ha sometido
Angelina Jolie. A diferencia de la
mastectomia simple, solo se ex-
trae la glandula mamaria, que se
sustituye por una proétesis, por lo
que estéticamente, el resultado es
similar al de un implante. Como
es imposible retirar totalmente la
glandula, queda un riesgo resi-
dual de reaparicion de la enferme-
dad. Aunque muy por debajo del
previo a la enfermedad. Para tra-
tar ¢l eventual cdncer de ovario,
la ovariectomia se considera de-
masiado agresiva entre mujeres
que atn no han alcanzado la me-
nopausia. Al retirar los ovarios se
elimina el riesgo del tumor, pero
se desencadenan alteraciones
hormonales similares a una me-
nopausia precoz.

“QOjala el anuncio de Angeli-
na Jolie sirva para ayudar a per-
sonas con cancer y que se sien-
tan mas acompafiadas”, afiade
la especialista en oncologia del
hospital madrilefio. “Pero tam-
bién a mujeres a las que se ha
detectado el riesgo de tener la
enfermedad o a otras con acu-
mulacion de casos en su familia
que gracias a ello [a las manifes-
taciones de la acrtiz] tengan co-
nocimiento de la existencia de
las unidades de consejo genéti-
¢o, pidan informacién a su médi-
co, se orienten y se informen de
c6mo acceder a clias”™.
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B €l test genético del cancer de mama hereditario
LA MUJER DEBE TENER TEST: MUESTRA: RESULTADC:
ANTECEDENTES FAMILIARES: La prueba debe de Se realiza una extraccion de La paciente es informada

Por ejemplo, sumadre o una

hermana tuvieron un cancer de —-= —»

mama a una edad precoz.

0O dos familiares més distantes
con un tumor de ese tipo.

ser prescrita en una
Unidad de Consejo
Genético,

médicos y psicologos.

CIRUGIA PREVENTIVA
Una decision dura en
mujeres de alto riesgo

CRISTINA G. LUCIO / Madrid
Ademés del color de los ojos o un
lunar especial, algunas mujeres,
como Angelina Jolie, también he-
redan de sus padres unos genes
que aumentan tremendamente su
riesgo de padecer un cancer de
mamay de ovario. Son pocas; ape-
nas un 5-10% de todas las que su-
fren un tumor de este tipo. Pero
este legado escrito en sus genes
BRCA! 0 BRCA2 aumenta hasta
10 veces su probabilidad de pade-
cer cancer.

Para hacer frente al posible des-
tino, una de las opciones que los
especialistas barajan es la mastec-
tomia. Con la extirpacién de los
dos senos, como ha hecho la actriz,
se reduce drasticamente el riesgo
de desarrollar un tumor. Peronoes
la Gnica alternativa. «También se
puede intensificar la vigilancia
para diagnosticar y detectar de for-
ma precoz cualquier maligniza-
ciény», explica Ignacio Blanco, res-
ponsable del Consejo Genético del
Instituto Catalan de Oncologia.

Para Carmen Guillén, coordina-
dora de la seccion de Céncer Here-
ditario de la Sociedad Espafiola de
Oncologia Médica y responsable
de la Unidad de Consejo Genéti-
co del Hospital Ramon y Cajal de
Madrid, ninguna de estas opciones
es mejor que la otra. Hay que «in-
dividualizar cada caso» y ofrecer
toda la informacion a la paciente
para que ella decida de forma
consciente. «Es importante tener
en cuenta el tipo de mutacién, sus
circunstancias personales, siyaha
sufrido previamente un cancer, si
otras personas de su familia han
muerto por esta causa... No se pue-
de decir que una opcién sea prefe-
rible en todos los casos», sefiala
la especialista.

En opinién de Miguel Martin,
jefe del servicio de Oncologia Mé-
dica del Hospital Gregorio Mara-
fion de Madrid, es comprensible
que las mujeres elijan la cirugia
dada la ansiedad que genera cono-
cer el riesgo tan alto de cancer. Sin
embargo, desde su punto de vis-
ta, se trata de una solucion que
«deberiamos infentar superar bus-
cando mejores alternativas, ya que
es muy agresivan.

En Estados Unidos, més del 50%
de los casos opta por pasar por el
quiréfano. Sin embargo, en nues-
ro pais, el porcentaje es mucho
menor y ronda el 15%.

Taly como apunta Blanco, a la
hora de decidir pesa mucho la his-
toria familiar y haber tenido «n
fuerte impacto vital a causa del
cancery, Por eso, remarca, «es im-
portante mantener una buena co-
municacién médico-pacienter.

Lo que permite conocer si una
mujer es portadora de BRCA esun
test genético que a Jolie le ha cos-
tado mas de 3.000 dolares y en Es-
pafa se hace de forma gratuita en
las Unidades de Consejo Gené-
tico desde mediados de los afos
90. Generalmente, esta prueba
solo se realiza en los casos en los
que hay varios antecedentes fami-
liares de cancer o cuando existe
una sospecha fundada.

Taly como explica Pedro Pérez
Segura, responsable de la Unidad
de Diagnostico Genético del Hospi-
tal Clinico de Madrid, se conside-
ra que las pruebas son pertinentes
si entre los parientes directos {tan-
to por via materna como paterna)
hay tres o més casos de cancer de
ovario o mama. También se hacen
en aquellas mujeres que han te-
nido un tumor antes de los 35 afios,
si su cancer es bilateral o si la pa-
ciente ha desarrollado un cancer de
mamay también uno de ovario. Del
mismo maodo, ciertas caracteris-
ticas del tumor también indican la
necesidad de un test genético.

Aungue podria pensarse que un
cribado en toda la poblacién se-
ria muy util, ninguno de los espe-
cialistas consultados por EL MUN-
DO cree necesaria esta genera-
lizacion de la prueba. «La mayoria
de las mujeres con céncer de
mama estan preocupadas por si
sus hijas van a padecerlo también.
Pero hay que explicarles que en
el 90% de lo casos esta enferme-
dad no es hereditaria y, por tanto,
no hay que someterse a este test»,
explica Laura Garcia Estévez, co-
ordinadora de la Unidad de Mama
del Hospital Universitario Sanchi-
narro (Madrid). «Desde un punto
de vista de salud ptblica no tiene
sentido porque el porcentaje de
mujeres con esta alteracion es ha-
jisimon, subraya Pérez Segura.

En cualquier caso, para la mayo-
ria de especialistas, el hecho de
que Angelina Jolie haya decidido
hacer publica su decision es muy
positivo. «Todo lo que sea hablar
del cancer de mama en pablico es
bueno porque hay un gran desco-
nocimientor, concluye Martin.

Unidad formadapor —

sangre o saliva que se envia auna
Unidad de Secuenciacion
Genética,

/
Este equipo rastrea los genes //
BRCAL y BRCAZ.

B La mastectomia subcutdnea paso a paso
(1) EXTRACCION DE TEJIDO MAMARIO

Al ser subcutdnea v no radical, se
conserva fa piel y el pezén de la
paciente, Un corte trasversal del
pecho permite acceder a su interior,

(2) RECONSTRUCCION MAMARIA

/
i Setratade una
mastectomia
bilateral, 0 sea, se
realiza en ambos
pechos.

Se extrae
tejido mamario

Se coloca un expansor, que es una bolsa -

vacia que se ird rellenando con suero salino.

Valvula

o

deinyeccion — 5

Pasadas dos 0 tres semanas se empieza a inyectar
suero para ir dilatando la piel,

(3) IMPLANTE DEFINITIVO

Una vez se ha conseguido un volumen adecuado,
se extrae el expansor y se inserta la prétesis
definjtiva, que suele ser de silicona, 5

FUENTE: Elaboracion propia.
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Angeles Lopez y Emilio Amade / EL MUNDO

un mes mas tarde. Si
tiene una mutacion, su
riesgo estd entre el 60 y
e} 87%. Puede optar por
una mastectomia o par
una vigilancia médica
estrecha y periédica,

Liberarse de
la espada
de Damocles

J. LUIS DE LA SERNA

La mayoria de las mujeres con
una mutacién del gen BRCA1 02
vive con la sensacion de Hevar la
espada de Damocles siempre en-
cima, porque su riesgo de tener
cancer de mama estd entre un 60
y un 80% a lo largo de su vida.
Una de las opciones que propo-
nen los médicos para paliar las
severas consecuencias de esa en-
fermedad es la de ir de mamo-
grafia en mamografia un par de
veces al afio como poco ~para asi
detectar lo mds precozmente po-
sible al enemigo y poder atacar-
lo con cirugia y farmacos-. No
obstante, a muchas mujeres esa
estrategia apenas les convence,
Porque no garantiza que la pato-
logia acabe siendo grave ni mini-
miza la angustia de saberse
constantemente amenazadas de-
bido a su genoma.

Cuando se dieron a conocer las
primeras anécdotas de mujeres en
Suecia portadoras del gen BRCAL
que pidieron a sus especialistas
que les realizaran una mastecto-
mia doble para hacer profilaxis de
su probable cances, se alzaron vo-
ces criticas de gente autorizada.
Se dijo que una cirugia mutilante
como es la de extirpar las dos ma-
mas, sin clara evidencia sobre su
efectividad, era una barbaridad
rozando el salvajismo.

Pero el tiempo y la ciencia aca-
baron aportando datos muy con-
vincentes. El procedimiento se
apuntald del todo cuando se pu-
blicéd en 2001, en The New En-
gland Journal of Medicine, el tra-
bajo que avalaba la bondad de esa
cirugia. La misma eliminaba casi
hasta Hegar a cero el riesgo de pa-
decer tumores de la mama en las
portadoras de BRCAL. A partir de
entonces, la mastectomia profiléc-
tica dejé de ser una extravagancia
de cirujanos «agresivos» para con-
vertirse en una opcién razonable
de prevencion primaria frente a
un altisimo riesgo de padecer el
cancer femenino mas frecuente.

El gesto, por lo tanto, de An-
gelina Jolie haciendo ptblico
que se oper6 hace menos de un
mes es muy loable. La cirugia,
siendo compleja y molesta du-
rante algunos dias, tiene unos
resultados excelentes. Seguro
que nada se nota en el fisico de
la actriz cuando protagonice su
préxima pelicula.





