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Semestrale d'informazione dell’Associazione di volontariato Laura Coviello per la lotta contro la leucemia

Pensiery & Parole

Le due lettere, tra le tante che arrivano in redazione, che pubblichiamo su
questo numero sono legate da un filo rosso” molto interessante. Entrambe,
con linguaggi diversi, ribadiscono un concetto che puo sembrare banale a chi
ne ha soltanto sentito parlare, ma pué diventare basilare per chi ha occasio-
ne di sperimentarlo nella propria vita: la salute fisica dipende -in gran parte-
dal benessere psicologico. Lo dimostra -in negativo- I'esperienza drammati-
ca di Carla Ricci e -in positivo- il cammino di speranza di Nicoletta Re. Di
quest'ultima, in particolare, riproponiamo un pensiero ai nostri lettori, con la
speranza che diventi per tutti un invito ad affrontare la vita con spirito e otti-
mismo. Scrive Nicoletta: “In tutti noi c’é un’immensa forza guaritrice... se
comprendiamo che il responsabile della nostra malattia siamo noi, capiremo
anche che abbiamo il potere di guarire”. Laugurio che vogliamo fare ai nostri
associati, per questo Natale, é proprio quello di far loro questo pensiero, per
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Nello scorso semestre abbiamo
pubblicato I'articolo “Un’esperienza
che cambia la vita professionale” at-
tribuendolo erroneamente alla dr.ssa
Federica Demarosi.

In realta |'autrice del testo & la drssa
Federica Grifoni. Ce ne scusiamo
con l'interessata e con i lettori.

® Per eventuali donazioni, i nostri riferi-
menti bancari sono:
BPM ag. 7 - C/C 48294 - CAB 01607 -

ABI 05584

-

superare qualsiasi loro difficolta, piccola o grande che sia.

“Vorrei parlarvi della mia esperienza personale
per dare speranza a chi non puo guarire dalla
leucemia. Non sempre la cura c'& e se c'¢, a
volte non porta ai risultati sperati.

lo sono stata sottoposta ad un trapianto di mi-
dollo osseo e speravo in una guarigione com-
pleta dalla malattia con questo tipo di inter-
vento. Ma il trapianto non ha avuto esito posi-
tivo. La mia fortuna o destino & stata che le
cellule del mio midollo riprendessero a rigene-
rarsi, ma rigenerandosi hanno anche continua-
to ad avere cromosoma Philadelphia positivo.
In quel periodo della mia vita ogni certezza era
svanita cosi come ogni speranza di ritornare
ad una vita normale. Ma la vita & sempre ricca
di sorprese ed il ritomo ad una vita normale
pud essere conquistato e ricostruito. Ho avuto
il privilegio di essere curata dalla D.ssa Canoni-
co, psiconeuroimmunologa. Con lei abbiamo
intrapreso un percorso psicologico che prima
di tutto comprendeva l'accettazione della ma-
lattia, dopo di che si & passati a lavorare sulla
gestione delle emozioni e sul rafforzamento
del sistema immunitario. Mi ha insegnato at-
teggiamenti mentali positivi e stili di vita sani
che contribuiscono al miglioramento della
qualita della vita. In tutti noi c'& un'immensa
forza guaritrice: abbiamo bisogno di un tera-

peuta che ci indichi le chiavi. Se comprendia-
mo che il responsabile della nostra malattia
siamo noi, capiremo anche che abbiamo il po-
tere di guarire. Forse un diabetico che ha una
malattia cronica non esce, non lavora, non in-
contra amici? Lo stesso vale per chi ha una
leucemia mieloide cronica. Oggi ci sono far-
maci che la possono tenere sotto controllo ed
in molti casi ci sono proprio delle remissioni.
Non si puo sprecare il nostro tempo ad aspet-
tare una guarigione che forse non verrd mai.
Perché invece non costruire un proprio equili-
brio ed aumentare sempre pill la qualits della
propria vita? Con il supporto giusto, tutto que-
sto pud awenire e non solo si affronta la vita e
le sue vicissitudini con una ricchezza ed una
forza interiore che solo un cammino difficile
pud regalare. Oggi mi sento veramente una
persona serena e soddisfatta. Ho un lavoro
che ho scelto e che non subisco, ho una vita
molto piena e ricca con mio marito e con gli
amici che amano stare in nostra compagnia e
non ci facciamo mancare bei viaggetti alla sco-
perta di nuovi mondi! | problemi e le difficolta
ci sono sempre ma si impara un ntiovo modo
per affrontarli: si ha una maggiore consapevo-
lezza di quello che ci succede e lo si affronta
in modo sereno e lucido. Inoltre e non & poco
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si impara ad amare maggiormente la vi-
ta: ogni anno, ogni giorno, ogni ora, ogni
momento diventano doni preziosi da
non sciupare. Avrei potuto non assapo-
rare piti nulla dopo l'esito negativo del
mio trapianto. Mi accorgo invece che so-
no gia trascorsi tre anni e sto assaporan-
do il momento in cui scrivo questo arti-
colo”.

Nicoletta Re

“Da ragazzina ho iniziato i miei percorsi
stretti e dolorosi — difficolta varie e conti-
nue - rinunce — sforzi fisici — fame e so-
litudine. Lottavo per ricominciare ma era
sempre una nuova e difficile awentura.
Mi & successo di tutto e ho vissuto di
tutto. Per anni ho soffocato la paura, le
esperienze mi avevano maturato presto
e avevo perso il ‘sogno, ma lo spirito di
conservazione mi obbligava a prendermi
cura di me dentro e fuori, poi il senso
del dovere mi dava la forza di affrontare
i nuovi problemi. Spesso ero in day ho-
spital con attacchi di panico, tachicardia
e collassi. Lessi anni fa che 'vomo per
vivere dovrebbe lavorare — amare - ali-
mentarsi e che il sistema nervoso e im-
munitario erano collegati alla nostra
mente, quando si entrava in uno status
di stress poteva scatenarsi un malessere.
Era la risposta al ribollire del mio corpo,
ai tremiti, ai pianti, all'insonnia: il mio
cuore si indeboliva e io andavo ancora
avanti a lottare e soprawivere alla de-
pressione, fingendo la realta con i figli, la
famiglia, gli altri. Mi visitavo da sola cer-
cando un bubbone, un male perché mi
aspettavo una reazione allo scatenarsi
dentro di me di tutte quelle cellule di-
sperate. Cosi ebbi finalmente un esage-
rato, invincibile senso di stanchezza che
mi portd al primo emocromo sballato.
Era come liberarmi dal peso del passato.
Inizid cosi, otto anni fa un'altra strada
stretta e faticosa, dove incontrai Dio e gli
angeli che mi curarono. L'egoismo degli
altri era fuori. Questa & la mia risposta al
caro dr. Francesco e Valentina, aspettavo
le vostre notizie perché sono certa che
nel vostro articolo c'é la verita. Magari un
domani si potra anche capire perché
nonostante tutto alcuni ce la fanno e al-
tri no. Uno stress psicofisico che dura da
50 anni, quasi a comprendere i proble-
mi di piti persone, non pud che esseme
una prova".

Carla Ricci

—Lavori 1 corso—

Questo spazio é riservato alle
lettere e alle testimonianze dei
medici che ‘stanno lavorando per
noi’ Sono giovani ricercatori
impegnati in studi sulla leucemia,
ma anche medici che assistono i
malati con pazienza e passione.
Questa volta ci ha scritto il dottor
Adalberto Ibatici dell’'ospedale

S. Martino di Genova.

SFERA SESSUALE E TRAPIANTO

DI MIDOLLO: LA FERTILITA DOPO LE ALTE
DOSI DI CHEMIORADIOTERAPIA

Una della problematiche pitt importanti in
relazione alla "Qualita di Vita" dopo trapian-
to di midollo osseo (TMO) & sicuramente
quella della sfera sessuale. In genere nei ri-
petuti colloqui tra medico e paziente prima
del TMO, questo argomento viene affronta-
to in modo poco approfondito, anche per-
ché richiede una particolare confidenzialita
che per molte ragioni viene a mancare. Tra
i diversi aspetti che possono essere consi-
derati nel capitolo sfera sessuale e trapian-
to di midollo (e che spero verranno affron-
tati in futuro) ho scelto quello della FERTI-
LITA, dal momento che il TMO & per lo pit
indicato in soggetti giovani e quindi ancora
nel pieno del periodo fertile. Gli effetti e le
complicazioni sulla funzione riproduttiva
che si osservano dopo TMO nei soggetti in
etd pediatrica saranno solo brevemente ac-
cennate dal momento che ci siamo rivolti
per lo piti a giovani adulti.

Come molti sanno il TMO convenzionale si
divide in due varietd, quello autologo (da
seé stessi) e quello allogenico (da donato-
re), e prevede che tutti i pazienti vengano
sottoposti ad una radio-chemioterapia ad
alte dosi in preparazione all'infusione del
midollo osseo o delle cellule staminali.
Questultima ha lo scopo di eliminare tutta
la malattia residua che si nasconde nell'or-
ganismo e di favorire “I'attecchimento” del
nuovo midollo osseo o cellule staminali
prelevati dal donatore, ma & gravata da una
certa tossicita principalmente per alcuni or-
gani considerati “vitali" come il fegato, il
cuore, il polmone. Altri tessuti tuttavia pos-
sono essere interessati dagli effetti collate-
rali della chemioradioterapia ad alte dosi
del TMO, tra cui i “tessuti germinali" del-
I'apparato riproduttore, di cui sono parte le
ovaie ed i testicoli (altresi denominate go-
nadi). Le funzioni delle ovaie e dei testicoli
vengono immancabilmente ridotte dopo
esposizione a chemioterapia o radioterapia.

Il grado e la durata della disfunzione gona-
dica dipendono principalmente dalla dose
di radio e/o chemioterapia somministrata
(che pud variare tra diversi protocolli di te-
rapia ad alte dosi) e dall'etd del soggetto
che la riceve. Dopo TMO convenzionale la
maggior parte delle donne in etd puberale
e post-puberale sviluppa una alterazione
del profilo ormonale con alti livelli di ormo-
ne luteinizzante (LH) ed ormone follicolo
stimolante (FSH), mentre i livelli di estroge-
ni (di produzione ovarica) si abbassano in
modo variabile ma generalmente al di sot-
to dei valori attesi per sesso ed eta. In pa-
role semplici tutto cio significa che la fun-
zione dell'ovaio si & molto ridotta od in al-
cuni casi & assente. Queste donne sono a
rischio per una diagnosi precoce di osteo-
porosi, fratture ossee, disordini del metabo-
lismo lipidico ed arteriopatie (aterosclero-
si). Il rischio della diagnosi precoce e del
grado di osteoporosi aumenta con ['utilizzo
di radioterapia e/o di terapia con cortisoni-
ci. Per tali motivi il Centro Trapianti presso
cui si € in cura deve SEMPRE avere uno
specialista ginecologo di riferimento per
eseguire periodiche visite di controllo. D'al-
tra parte queste potenziali complicazioni
oramai sono ben note agli ematologi ed &
possibile pertanto ritardare addirittura evita-
re la loro comparsa con l'ausilio di terapie
farmacologiche.

In particolare le donne con disfunzione
ovarica e del profilo ormonale dopo TMO
possono beneficiare sensibilmente della te-
rapia ormonale sostitutiva. Il bilancio tra i
benefici (riduzione dellincidenza di osteo-
porosi precoce e di malattie cardiovascola-
r) ed i rischi della terapia sostitutiva (au-
mento dell'esposizione a tumore della
mammella e dell’endometrio, episodi
tromboembolici) deve essere attentamen-
te valutato dallo specialista ginecologo. Per
quanto riguarda l'insorgenza precoce di
osteoporosi e fratture ossee sembra anche
essere utile un impiego pil sistematico
della terapia con bifosfonati (Pamidronato,
Zoledronato), peraltro sicura e scevra di ef-
fetti collaterali significativi ma fino ad ora
non molto applicata e studiata dopo TMO.
In termini numerici, va detto che il rischio
per giovani donne (<35 anni) di sviluppare
una insufficienza ovarica dopo BMT viene
stimata grossolanamente intorno al 50%,
mentre per donne di eta pill avanzata si ar-
riva allincirca fino al 90% dei casi. Questi
dati, come gia precedentemente detto,
possono variare in base all'intensita ed il ti-






