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| VOLTI DELLA LOTTA ALLA LEUCEMIA

“Combattere la leucemia” & da sempre la parola d’ordine per I'A.l.L.
E’ innanzi tutto un messaggio di speranza e di forza che si vuole dare a
chi sta ancora percorrendo il tunnel della malattia, ma € anche un impe-
gno per dare un senso al sacrificio di chi, alla fine, non ce I'ha fatta. La
lotta alla leucemia ha tanti volti: quello dei medici e degli infermieri che
curano nelle corsie, dei ricercatori che studiano nei laboratori, nei con-
gressi, in Italia e all’estero. Quello dei volontari che raccolgono fondi per
sostenere e finanziare gran parte della ricerca sulle malattie e dell’assi-
stenza ai malati, spesso dimenticate o comunque ridotte ai minimi ter-
mini nella sanita pubblica. E poi c’é il volto delle persone guarite dalla
malattia, fortunate ma anche combattenti e “rinate alla vita” come per-
sone ancora pit speciali, per sé e per gli altri. Uno di questi volti & di
Stefano Giachino, “sorpreso” dalla leucemia a 26 anni; oggi, a cinque
anni dalla guarigione, ha alle spalle un cammino faticoso ma di fronte un
futuro appena iniziato (si & sposato lo scorso 13 ottobre) ed un sorriso
grintoso per raccontarsi.

. Quando e come hai scoperto di essere ammalato di leucemia?

Nel novembre 2001 avevo finito il servizio civile e mi ero appena laureato in
Economia: tutto sembrava perfetto, a parte un’influenza che non passava. A
dicembre sono finito in ospedale d’urgenza: dal pronto soccorso di Bra mi
hanno mandato al “S. Croce” di Cuneo per un problema ai reni. Grazie alla
scrupolosita di alcuni medici fui sottoposto ad esami approfonditi, tra cui la
biopsia ossea: il responso fu la diagnosi di Leucemia Mieloide Acuta. Per alcu-
ni mesi successivi tutto diede I'illusione di rientrare, con i valori del sangue che
si normalizzarono ed io che tornai alla vita di tutti i giorni. Peccato che ad apri-
le, proprio il mese del mio compleanno, a sequito di un controllo, si presenta-
rono dei valori anormali: i globuli bianchi erano 60 mila, le piastrine a
terra...segni inequivocabili che la malattia era tornata a farsi viva.

. Come hai reagito quando hai realizzato che tipo di ostacolo il destino ti aveva
messo sulla strada? La maggior parte delle persone guarite racconta di un
tumulto di sensazioni diverse, dallo sgomento, alla depressione, alla rabbia; alla
fine perd prevale la voglia di combattere. ..

E’ normale che sia cosi, queste notizie ti piombano addosso all’improvviso
cOme un macigno, Nessuno puo essere preparato a riceverle. Di primo impat-
to anche io mi sono sentito il sangue gelare nelle vene, ma fin da subito ho
deciso che dovevo reagire: se il mio corpo aveva scoperto di potersi ammala-
re allora avrebbe scoperto anche di avere tutta la forza per combattere. Mi fu
prospettata la necessita di subire un trapianto di midollo e prima ancora di un
forte ciclo di chemioterapia. Per me iniziava una battaglia dove le uniche armi
a disposizione erano la determinazione e la voglia di guarire, al resto ci avreb-
be pensato la medicina. La frase piu significativa mi € stata formulata dal mio
migliore amico: <<Se la leucemia ha colpito te, sono certo che trovera
lungo>>.

Chi sta vicino al malato compie un percorso parallelo, altrettanto difficile ma
diverso, forse a volte scattano dei meccanismi di incomunicabilita e rigidité. Tu
come hai vissuto la malattia nel rapporto con le persone a te vicine? Chi sono
diventati i tuoi “compagni di viaggio”?

La mia famiglia, la mia fidanzata e i miei amici hanno affrontato con me la
malattia con coraggio e determinazione, incoraggiandomi continuamente.
D’altronde le mie direttive erano chiare: intorno a me volevo solo persone posi-
tive, guai a vedere una lacrima. Cosi € stato anche se immagino la sofferenza
e la preoccupazione di coloro che assistono e stanno vicino ad una persona
cara malata.

. Tu hai dovuto affrontare il trapianto di midollo da donatore estemo a Genova.
Quanto tempo & passato prima di trovare il midollo compatibile?

Mentre mi curavo con la chemioterapia per eliminare le cellule malate, era
partita anche la ricerca del donatore compatibile: i miei famigliari non lo erano,
quindi inizio I'attesa con l'iscrizione al registro internazionale dei donatori,
tenuto all'ospedale “Galliera” di Genova. Fortunatamente non ho aspettato
molto, perché a novembre fu individuato il donatore compatibile in Germania.
Allora a Cuneo non si faceva ancora il trapianto da donatore non familiare e fui
ricoverato al “San Martino” di Genova nel gennaio 2005: in attesa dell’arrivo
della sacca di cellule da cui poteva dipendere il mio futuro, in completo isola-
mento in una camera sterile, ho affrontato 2 cicli di chemioterapia e 3 di radio-
terapia fotal body.

. La fase del post-trapianto & molto delicata: rischi di rigetto, infezioni, paura
delle ricadute...non hai avuto la sensazione di “camminare su un filo”?

Sapevo che nulla era scontato, ma affrontai il trapianto senza mai pensare che
le cose potessero andare male. Il trapianto comporta una serie di rischi, tra cui
il rigetto e le infezioni. Nei fatidici cento giorni di monitoraggio post-trapianto,
il midollo del donatore dimostro di aver immediatamente attecchito, con una
rapida risalita delle cellule del sangue azzerate dalla radioterapia. Proprio in
quei giorni, pero, il sistema immunitario & in balia di virus e possibili infezioni
ed io dovetti nuovamente essere ricoverato per un principio di mononucleosi.
Quella specie di ricaduta fu per me il momento piu difficile, sia dal punto di
vista fisico che psicologico. Solo a maggio, passati cinque mesi dal trapianto,
la battaglia era vinta con il ritorno a casa. Da allora & stata solo una risalita:
prima I'abbandono di molte medicine e poi il ritorno al lavoro, ad agosto. Ora
sono passati cinque anni e, seppure con periodici controlli, posso dire che ho
sconfitto la malattia.

. Quando sei stato dichiarato guarito e che cosa ha significato, nel tuo animo,

capire che il tunnel della malattia era davvero alle tue spalle? Tu sei un ragaz-
zo giovane: penso che per te non si sia trattato di selezionare, di li in poi, “le
cose che contano davvero” nella vita, quanto di farle subito tue...
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LE SEZIONI A.lLL. €
LASSISTENZA DOMICILIARE EMATOLOGICA

Lo scorso maggio, cuneo A.lL. ha chiesto la collaborazione delle altre sezioni italiane che hanno attivato un progetto
di assistenza domiciliare ematologica, sotto qualunque forma, per verificare prospettive future e possibili modifiche
organizzative del servizio attualmente realizzato nel circondario di Cuneo, dove & attivo a partire dell’inverno del 2005.
| dati richiesti riguardavano i principali aspetti logistici e servivano per fare un semplice “stato dell’arte” sull’assisten-
za domiciliare ematologica in ltalia e sulle diverse modalita di coinvolgimento delle sezioni A.l.L. Ringraziando le sezio-
ni che hanno voluto collaborare, pubblichiamo i risultati del questionario.

36 sezioni AlL in Italia hanno attivato un progetto di assistenza domiciliare;

9 sezioni hanno risposto al questionario, soprattutto dal centro-nord (Alessandria, Biella, Vicenza, Verona,
Venezia, Bologna, Ferrara) e dal sud (Potenza, Palermo) fornendo le seguenti indicazioni:

a) DURATA DEL PROGETTO: le risposte si dividono equamente tra chi ha avviato il progetto da meno di 5 anni,
tra 5 e 10 anni e piu di 10 anni;

b) STATUTO GIURIDICO DEL PROGETTO: 5 sono i casi di progetti avviati sotto la responsabilita diretta dell’AlL,
4 casi sono modelli integrati con servizi facenti capo a convenzioni tra enti (2 con I’ASL e 2 con I’AS0);

c¢) MEDICI COINVOLTI: in prevalenza (6 casi) ci sono almeno 2 medici coinvolti nel progetto e il piu delle volte
(6 casi) hanno un contratto di collaborazione o libero-professionale con I’AlL; piu limitati i casi di dipendenza o
collaborazione dall’ASO o dall’ASL;

d) INFERMIERI COINVOLTI: in prevalenza (6 casi) sono coinvolti da 2 a 4 infermieri professionali ed anche per
loro prevalgono i casi (4) di collaborazione diretta con I'AlL, con collaborazioni a progetto o di libera professio-
ne;

e) ALTRO PERSONALE SANITARIO COINVOLTO: la figura piu presente & lo psicologo (presente in 4 casi; addi-
rittura in un caso gli psicologi sono 2), con un rapporto libero-professionale con I'AlL; in limitate ipotesi sono
presenti 0SS (1 caso, dipendente dall’ASO) ed assistenti sociali (1 caso come volontario AlL);

f) VOLONTARI COINVOLTI: nella prevalenza (6 casi) delle sezioni consultate non ci sono volontari; in 3 casi sono
fino a 5 persone, poco formate o comunque non appositamente per questa funzione, e svolgono per lo piu pic-
cole attivita quotidiane (accompagnamento a/da ospedale; prenotazioni mediche; spesa; compagnia...);

g) PRESTAZIONI: medici: prevalentemente (5 casi) effettuano emotrasfusioni, terapie (soprattutto somministra-
zione di chemioterapici, ma anche altre terapie parenterali e terapie del dolore) ed esami (soprattutto ematochi-
mici, ma anche elettrocardioagrammi e biopsie midollari); infermieri: effettuano terapie, esami ematici e manu-
tenzione dei CVC; altro personale coinvolto: fornisce consulenza psicologica (per gli psicologi) ed assistenza
generica (per 0SS, assistenti sociali e volontari);

h) ESTENSIONE TERRITORIALE: nella maggior parte dei casi le prestazioni si estendono a tutto il territorio della
provincia dell’ospedale di riferimento per le cure ematologiche o comunque entro un raggio di 50 km. dal noso-
comio;

i) MEZZI A DISPOSIZIONE: in prevalenza (7 casi) il personale coinvolto ha a disposizione da 1 a 2 automezzi,
per lo pitt macchine di piccola cilindrata, tutte di proprieta dell’AlL, che le ha acquistate o a cui sono state dona-
te appositamente per lo svolgimento di questo servizio;

|) ATTREZZATURA A DISPOSIZIONE: in limitati casi (4), medici ed infermieri hanno a disposizione attrezzature
per meglio svolgere il servizio, soprattutto telefoni cellulari, ma anche PC portatili e presidi sanitari;

m) QUANTITA’ E TIPOLOGIA DI PAZIENTI SEGUITI: il numero di malati assistiti domiciliarmente varia molto,
distribuito tra casi con meno di 10 pazienti al mese, alcunitra 10 e 20, ed altri con piu di 20. Sono seguite pres-
soché tutte le categorie di malati, con prevalenza percentuale di cronici (30%) e terminali (28%); seguono gli
acuti in trattamento (24%) ed i refrattari/resistenti (18%).







