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“Realizzare il docufilm Geni Ribelli € il senso del viaggio intenso di quasi 10 anni di aBRCAdabra, la
prima associazione nazionale del nostro Paese nata dalla tenacia
della chirurga Alberta Ferrari e da alcune giovani pazienti mosse dal desiderio di dare voce alle
persone portatrici delle varianti patogenetiche BRCA che con un test positivo tra le mani non sapevano
come gestire il loro rischio e a chi rivolgersi, sentendo sulla loro pelle lo stigma, la vergogna e la
paura. Sono stati anni di cambiamenti radicali, per promuovere una nuova consapevolezza del rischio,
per la comunicazione scientifica, per il riconoscimento di nuovi diritti, di grandi collaborazioni. Geni
Ribelli & dedicato alle persone che rappresentiamo e ad aBRCAdabra”. Sono leparole della
presidente di aBRCAdabra, Ornella Campanella sul documentario ‘Geni ribelli Le storie delle famiglie
con la mutazione dei geni BRCA'’ di Donatella Romani e Roberto Amato, prodotto daTelomero
Produzioni, che ha chiuso la cinque giorniin Laguna di Casa Giffoni Hub in occasione della
Mostra del Cinema Internazionale di Venezia.
“La chirurgia senologica era un tabu italiano ma sappiamo che ad oggi € I'arma di prevenzione piu
efficace , magari tra 20 anni avremo opzioni migliori. Oggi la ricostruzione del seno si fa anche con
interventi poco invasivi e piccole cicatrici. Nelle ragazze giovani la risposta e ottimale, I'adattamento
dellimmagine corporea per qualcuna e piu facile, per altre piu faticoso, ma favorito dalla possibilita di
ritrovarsi al risveglio con un seno ricostruito simile a quello nativo”. La chirurga senologa Alberta Ferrari,
responsabile della struttura semplice dipartimentale di Chirurgia Tumori Eredofamigliari del'IRCCS San
Matteo di Pavia da una fotografia di come le cosesiano cambiate nel giro di pochi anni anche sultavolo
operatorio, ad esempio con la possibilita, inmolti casi, di inserimento delle protesi sopra almuscolo,
potendo offrire alle giovani donne chescelgono la chirurgia da sane un abbattimentodrastico dell’alto
rischio oncologico con proceduremeno invasive e spesso ottimi risultati. Come quellimostrati da Bianca
Balti, dalle scollature di Angelina Jolie o dalla bellissima Mery Falconieri che hapartecipato al
documentario. Secondo Ferrari a queste icone va riconosciuto il merito di aver implementato nelle
donne I'empowerment nel reggere 'urto di una scoperta certamente dolorosa: “Aiutano ad avere una
percezione inferiore di mutilazione e
femminilita lesa”. La struttura “Tumori Eredo-famigliari” del san Matteo di Pavia, apripista
della presa in carico BRCA e di tutte le patologie correlate, fa capo al Dipartimento Chirurgico di cui &
direttrice Adele Sgarella: “E’ una struttura interdisciplinare innovativa” garantisce la chirurga Ferrari.
“Da quando abbiamo iniziato (2011) gli interventi preventivi in carrier sane c’é stato un incremento

®a#cl continuo di procedure sia senologiche che ginecologiche. Nel tempo ho visto un abbassamento dell’eta
e meno la riduzione di donne che si presentano dopo 2 o 3 tumori trattati conservativamente con una
considerazione della mutazione tardiva. Le donne erano sole e poco informate, I'associazione ha fatto
rete e- aggiunge la chirurga che 'associazione I'ha fondata- € diventata anche un riferimento nel mondo
scientifico: partecipa alle linee-guida AIOM, ai position paper sulla chirurgia profilattica, ai congressi
come adovocacy dei pazienti, dialoga con le politiche sanitarie (esenzione D99 e percorsi dedicati). E’
stata corretta la modalita di comunicazione e divulgazione sulla chirurgia senologica di riduzione del
rischio, che e un atto medico secondo linee guida, non il capriccio di una paziente, ed e per il medico
una grande responsabilita. Del resto e cambiato il modo di narrare il BRCA anche grazie alle cure
innovative oggi disponibili (PARP inibitori). Sapere e’ un potere”.
Tra gli specialisti coinvolti nel progetto e nelle tante testimonianze di advocacy anche la
professoressa Domenica Lorusso ginecologa esperta nel BRCA e docente alla Facolta di Medicina del
Gemelli. “La mutazione non va vista come una sentenza di morte, il gene non trasmette la malattia. Ma
saperlo vuol dire riorganizzarsi la vita e mettere in atto un piano di riduzione del rischio come fare le
proprie scelte di fertilita e decidere I'asportazione di tube e ovaie tra i 40 ai 45 anni, ad esempio. Si
deve reagire in maniera propositiva. Il tumore ovarico non ha uno screening efficace e questo fa si che
nell’80% dei casi € diagnosticato al terzo e quarto stadio”, uno scenario che si puo evitare agendoprima.

L'influencer Meri Falconieri sa bene iuanto sceiliere ier la iroiria salute sia difficile iuando il referto
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