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PREFAZIONI E INTRODUZIONI





La diagnosi precoce e il miglioramento delle cure oncologiche hanno determinato un incremento della sopravvivenza e della percentuale di guarigione di molti tumori. La maggior parte dei tumori guaribili insorgono nella popolazione giovanile e nel bambino. Pertanto, la popolazione di quelle persone che con termine anglosassone (difficilmente traducibile in italiano) vengono definite come “cancer survivors” è in costante crescita. Non si dispone di dati italiani, ma negli USA si stima che più di 20.000 bambini e giovani in età riproduttiva sono esposti ogni anno a chemio- e/o radioterapia e che la popolazione dei “cancer survivors” è costituita da 10 milioni di persone: nel 1999 negli USA era uno su 700 giovani adulti, nel 2010 saranno uno su 250. L’attuale distribuzione per età dei “cancer survivors” comprende circa l’1% di individui con età ≤ 19 anni, il 5% tra i 20 e i 39 anni, il 33% tra i 40 e i 64 anni, il 61% oltre i 65 anni.


Nella popolazione giovanile è possibile stimare che la maggior parte dei giovani uomini saranno stati precedentemente trattati per un tumore del testicolo o per un linfoma non-Hodgkin (ma anche per melanoma, tumori del colon-retto, malattia di Hodgkin, sarcomi); le donne, per un tumore della cervice, della mammella, della tiroide (ma anche per melanoma, tumori del colon-retto, linfoma non-Hodgkin, malattia di Hodgkin, sarcomi). 


Questi dati impongono un’attenta riflessione sulla necessità di considerare prioritaria, tra gli obiettivi di cura nel malato oncologico, sia il mantenimento della qualità di vita, sia la prevenzione di effetti a lungo termine dovuti ai trattamenti. La fertilità è un aspetto decisamente importante in tal senso. La capacità riproduttiva è una risorsa sia per l’aspetto strettamente “procreativo”, sia per le conseguenze psicologiche e fisiche. Occorre inoltre considerare le conseguenze cliniche dell’induzione di una menopausa precoce, ancora oggi in gran parte misconosciute, che sono spesso rappresentate dai sintomi e dalle possibili sequele neurologiche, metaboliche, cardiovascolari, ossee (osteoporosi). 


La preservazione della fertilità è dunque uno degli aspetti della prevenzione secondaria da considerare attentamente nella programmazione della cura delle neoplasie e da discutere con il malato stesso coinvolgendo gli altri specialisti dedicati alla comunicazione e alle opzioni di preservazione. 


Il merito di questa pubblicazione, che nasce da un’occasione di confronto tra i diversi medici specialisti (Oncologi, Radioterapisti, Ematologi, Ginecologi, Andrologi, Urologi, Pediatri Oncoematologi,…), altre figure professionali (l’Avvocato, il Magistrato, il Counsellor,…) e il Malato, è quello di mantenere questo confronto vivo all’interno del libro, trattando tutte le problematiche e i diversi punti di vista (del medico e del malato) relativi al mantenimento della fertilità, nell’uomo e nella donna, e fornendo ai medici specialisti (ma anche ai malati) le informazioni necessarie per una gestione adeguata di questa importante risorsa nella scelta delle cure antitumorali. 
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Mentre i progressi della chemioterapia e della radioterapia hanno migliorato il tasso di sopravvivenza dei pazienti con neoplasia, queste opzioni terapeutiche hanno un potenziale impatto negativo sulla funzione riproduttiva: che si traduce soprattutto nella negazione di una possibile genitorialità, ma anche nella potenziale comparsa di tutti gli effetti negativi legati ad una prematura cessazione ormonale. Come dimostrato in diversi studi, la preoccupazione di perdere la fertilità per i trattamenti oncologici è seconda solo alla paura di non sopravvivere, senza differenze significative tra uomini e donne.


D’altra parte solo meno della metà dei pazienti viene informata della possibilità di preservare la fertilità prima dei trattamenti oncologici.


E’ chiaro che è necessario bilanciare la necessità di eseguire trattamenti oncologici tempestivi, il bisogno di informazione da parte dei pazienti e le reali opportunità offerte dai progressi ottenuti nel campo della medicina riproduttiva.


A questo proposito la Società Americana di Oncologia Clinica(ASCO) ha pubblicato nel 2006 linee guida molto chiare. L’oncologo deve valutare il rischio di infertilità legato ai trattamenti oncologici, informare dettagliatamente il paziente o la paziente di tale rischio e riferirli immediatamente allo specialista in riproduzione umana per la conservazione dei gameti, se appropriato. Nelle stesse linee guida si sottolinea la necessità di approfondire ambiti di ricerca condivisi tra lo specialista in riproduzione umana e l’oncologo, così da poter migliorare le conoscenze e rendere gli interventi più efficaci.


Scopo di questo volume, che raccoglie il contribuito di diversi specialisti nel campo della oncologia, della medicina della riproduzione, delle associazioni dei pazienti e degli esperti in  diritto, è fornire una panoramica completa, autorevole e aggiornata del problema.


Il libro è diviso in 5 parti (Incidenza e rischio di infertilità nel trattamento dei tumori, Conservazione e recupero della fertilità, La gravidanza dopo trattamento oncologico e il trattamento durante la gravidanza, Problematiche legali, etiche e psicologiche, Linee guida e approfondimenti) e vuole anche essere di aiuto immediato per i pazienti e le pazienti che si trovano ad affrontare il difficile percorso oncologico che abbiano interesse a conoscere meglio le possibilità più attuali per preservare la fertilità.
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Svolgendo quotidianamente l’attività di chirurgo senologo presso l’U.O. Breast Unit dell’Ospedale Garibaldi di Catania più volte mi sono imbattuta nelle problematiche non mediche che il cancro scatena.


Mi sono resa conto sin dall’inizio della mia attività che anche un ottimo medico, aggiornato sulle moderne tecniche, consapevole di dare la giusta terapia per la “sopravvivenza” da questa terribile malattia non riesce però a colmare i disagi fisici e ancorpiù psicologici che la malattia produce.


Nella scelta degli argomenti del convegno promosso dall’ANDOS e tenutosi a Catania il primo dicembre 2007 sull’argomento della fertilità nel malato oncologico (dal quale peraltro nasce l’idea di realizzare quest’iniziativa editoriale), ho tratto spunto da una domanda  emersa durante un colloquio avuto con una donna affetta da carcinoma della mammella: “cos’è la vita oltre il cancro?”


Occhi pieni di lacrime, poche domande davanti al referto istologico che inchioda i nostri assistiti alle terapie complementari strategicamente pianificate per vincere una battaglia intestina che si è accesa tra il tumore e la persona che abbiamo davanti.


Qualcuno più giovane osa chiedere stringendo la mano del partner: “potrò avere figli? quando? se li potrò avere saranno sani?”


Sgomento e tristezza si mescolano per entrambe le parti che sostengono il colloquio: il nostro paziente con il partner da un lato e il medico dall’altro.


Fortunatamente possiamo dare buone notizie e chanches alla coppia che abbiamo di fronte circa la preservazione della fertilità; attraverso nuove strategie che vedono impegnati in prima linea ginecologi ed oncologi possiamo pensare a dare “nuova vita” dopo il cancro: c’è quindi la concreta possibilità in casi selezionati di procreare bambini sani anche dopo la malattia.








Per queste ragioni ho voluto rivolgere il convegno organizzato a Catania a tutti gli specialisti coinvolti in tale problematica, non dimenticando tuttavia l’aspetto psicologico; ma principalmente ho invitato a partecipare le donne operate e le donne che, incredule, dopo l’esperienza del cancro hanno avuto dalla vita il regalo più bello, un figlio.


Ho coinvolto l’ANDOS di cui sono Presidente nella città di Catania, ho chiesto il supporto del gruppo dirigente nazionale dell’ANDOS, il presidente e il coordinatore, e ho voluto confrontare la nostra continua e fremente attività di volontariato con quella dei comitati più antichi e prestigiosi.


Ho voluto affrontare anche l’aspetto legale con particolare riguardo all’adozione.


La richiesta di adottare un bimbo dopo la malattia, in un momento di benessere psicofisico della coppia è sicuramente spinta dalla voglia di allargare la propria famiglia con lo stesso sentimento e ardore che spinge i coniugi a tentare di tutto per avere un figlio proprio.


Il ruolo dell’ANDOS in questo convegno è stato prezioso: hanno partecipato non soltanto giovani donne, che hanno incontrato nel loro cammino il cancro, ma anche donne e uomini, ex pazienti, meno giovani che hanno mostrato interesse per l’argomento, disposti, e questo è lo spirito dell’ANDOS nazionale, a veicolare i messaggi di salute, di novità strategiche in campo oncologico che possono interessare ognuno di noi, indipendentemente dal ruolo che occupiamo nella società.


Voglio ringraziare per la fiducia il presidente nazionale dell’ANDOS, il professore Francesco Maria Fazio, la coordinatrice nazionale dottoressa Flori Degrassi, e le “mie” donne ANDOS che con dedizione e cura mettono a servizio degli altri la propria esperienza, il proprio vissuto doloroso e accolgono le nuove compagne con un sorriso, interpretando perfettamente il vero significato del volontariato nel mondo oncologico.
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La centralità del paziente mai come in questa fattispecie dimostra di essere pre condizione necessaria per dare un’adeguata risposta al soddisfacimento del bene salute.


Questo principio apodittico si radica meglio nel problema e nelle sue svariate conseguenze,  quando la consapevolezza del paziente della propria malattia e delle sue ricadute, consente di favorire la più giusta visione a chi si occupa del ruolo della cura nelle sue più ampie sfaccettature, sul piano sia scientifico che clinico. 


Questo link, oggi più che mai, è una realtà dalla quale non si torna più indietro.


Infatti, il bisogno individuale della persona rappresenta sempre più lo stimolo per il giusto percorso terapeutico. In esso l’umanizzazione della scienza - peraltro inedita - supera la lunga fase storica della carità per la salute, sostituendola appunto con il diritto individuale al soddisfacimento del proprio bene salute.


Inoltre, appare più percepita la verità che ormai le terapie oncologiche vanno in direzione di una personalizzazione della terapia. 


Quasi appare che le specificità genetiche, rappresentate da ogni individuo, si riflettano anche sull’espresso bisogno individuale mediato da una nuova realtà circolare, tra il malato, chi lo accompagna nel percorso della sua malattia e gli uomini di scienza umanizzata.


Questo libro bianco sulla preservazione della fertilità in oncologia, encomiabile per il suo valore scientifico, è sopraffatto dalla forza di questo nuovo modo di concepire l’etica di un servizio. 
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L’argomento trattato è bellissimo.


Fino a qualche anno fa l’abbinamento fertilità ed oncologia era un ossimoro, era infatti impensabile che un medico o un paziente potessero discutere, al momento della comunicazione della diagnosi di cancro o durante il suo trattamento, di come salvaguardare la fertilità.


Non dimentichiamoci che la comunicazione della diagnosi veniva vista da entrambi gli attori come una comunicazione di interruzione del futuro.


Solo il miglioramento della diagnostica e delle cure, da una parte, e, dall’altra, la considerazione della persona nella sua interezza hanno determinano la personalizzazione della cura.


Il merito maggiore è della scienza ma non va trascurato l’impegno che le associazioni di volontariato, che operano nel campo oncologico, hanno profuso nel far capire agli operatori l’importanza dell’ascolto delle esigenze del paziente e nel paziente l’aumento della sua capacità di comprensione della malattia e delle sue possibilità di guarigione.


Non si tratta quindi di un naturalistico mantenimento della fertilità finalizzato alla mera trasmissione dei propri geni, che potrebbe essere un atto egoistico, ma della consapevole programmazione del proprio futuro di genitorialità.  
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