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A 15 anni vive la malattia nel silenzio
E nel calcio trova la forza di lottare

Fibrosi cistica. Colpito dalla patologia genetica, combatte ogni giorno senza che nessuno lo sappia attorno a lui

SABRINA PENTERIANI
s A quindiciannimoltira-
gazzisognano didiventare grandi
calciatori come i campioni della
loro squadra del cuore. Lorenzo
(nome di fantasia per tutela del
giovane),invece,siallenatrevolte
la settimana con molta serieta,
perchévuolesegnareungoalaun
avversariospeciale:lafibrosicisti-
ca.Abordo campo, persostenerlo,
c'esempre lamamma Elisabetta
(anche perleinomedifantasiaa
tuteladelfiglio), tifosairriducibi-
le, un concentrato di energia ed
entusiasmo, con il sorriso di chi
non si arrende mai.
«Respiriamo aria in prestito»
dice Will, adolescenteribelleche
soffredellasuastessamalattianel
film «Aunmetro da te» di Justin
Baldoni. Lafibrosicisticaeinfatti
una patologiamulti-organo, con
importante compromissioneaca-
rico, in particolare, del polmone
edell'apparatodigerente. Haori-
ginedall’alterazionediungenee
colpiscein mediaunneonatoogni
2.500: ne soffrono oltre seimila
persone in Italia. Esistono oltre
duemilamutazionidiquel genee
ognuna produce effetti diversi,
percio anche sintomi e conse-
guenzedifferiscononotevolmen-
te daun paziente all’altro.
«QuandoénatoLorenzo-rac-
contaElisabetta-nonsapevonul-
laditutto questo. L’hanno sotto-
postoainormali screeningsubito
dopolanascitaed éarrivato quel
verdettoterribile. Abbiamo sco-
pertoinseguito, dopoanalisi piti
approfondite, che sia io sia mio
maritosiamoportatorisani, eave-
vamoil 25 per centodiprobabilita
ditrasmettere quel genealterato

CFTR (Cystic Fibrosis Tran-
smembrane Regulator) responsa-
biledellaproduzionedimucoec-
cessivamente denso. Cristina, la
nostra prima figlia, fortunata-
mente & sana».

La conferma della diagnosi
All'inizioipediatrihanno consi-
gliatodiripeterel'esame: «Cihan-
nospiegatocheavoltesiverifica-
nodeifalsi positivi. Siamoandati
alCentroRegionalediriferimen-
toperlafibrosicisticadel Policli-
nicodiMilanoelohannosottopo-
stoanchealtestdelsudore, perché
nellepersone conquestapatolo-
gia la concentrazione di sale &
molto pit elevata. Purtroppo gli
esitihanno confermatoladiagno-
si, e alla fine abbiamo dovuto ar-
renderciall’evidenza».Confusie
spaventati, Elisabettaesuomari-
toLuigi hannodovutoaffrontare
subitoun’emergenza: «Laradio-
grafiaal toraceharivelatoche Lo-
renzo avevaun‘atelettasia polmo-
nare, isuoibronchierano chiusi,
non respirava bene, cosi hanno
dovutoricoverarloin ospedaleper
duesettimane. Noncelaspettava-
mo, Cristinaavevasolotreannie
lavevamolasciataacasaconinon-
ni.Miomaritoéandatoaprendere
una valigia con i cambi, io sono
rimastasempreaccantoaLoren-
zo,cheeracosipiccoloefragile,e
miterrorizzavavederloli,attacca-
toalla flebo dell'antibiotico.

E stato un tuffo in quello che
SusanSontagchiama«illato not-

turno della vita», e che allora a
Elisabettasembravacrudele e pri-
vo di senso, manon si & lasciata
abbattere: «Earrivatoilmomento
delledimissioni,cihanno spiegato

qualierano le terapiedaseguire:
tre aerosolal giorno, il sale da as-
sumere conlacqua,laPEP mask
per mantenere liberi i polmoni.
Abbiamoscopertochelesecrezio-
nitroppodense possonointaccare
anche altriorgani,comefegatoe
pancreas». Elisabetta e Luigisiso-
nodedicatialla raccoltadiinfor-
mazioni,sonoandatiperfinoain-
contrareil professorGianni Ma-
stella,alungodirettore del Centro
pilotadiVeronaeimpegnatonella
ricerca: «Eunmedicochehadato
lavitaperimalatidifibrosicistica.
Grazieallasuainiziativasononati
iCentriregionalielaFondazione
perlaricercasulla fibrosi cistica
(Ffc) in cui lavoraancora attiva-
mente con il ruolo di direttore
scientificon.

Il pericolo raffreddore

Lorenzo da piccolo si ammalava
spessoealmenounavoltaalmese
doveva essere sottoposto a una
terapiaantibiotica: «Hafrequen-
tatopochissimolascuoladell’in-
fanzia. Lavoravo permezzagior-
nata, avevounababysitterchelo
tenevalamattinaedicuimifidavo
molto. Anche i nonni ci hanno
sempreaiutato. Bisognavaseguir-
lodappertutto,evitarechesimet-
tesse le mani inboccea, gli puliva-
mo continuamente le mani con
antibatterici e disinfettanti. Ab-
biamoimparatoad adottare nor-
meigieniche moltorigide pertut-
tala casa. Anche un raffreddore
potevaessere pericoloso per lui,
e portare con sé complicazionie
infezionipitigravi. Inaggiuntaalle
terapieabitualinonhomaismes-
sodicercare ancherimedialter-
nativi,integratori,accorgimenti
che potessero aiutarlo».
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La malattia ha condizionato
ancheirapporticonglialtribam-
bini: «Se i suoi amici avevano il
raffreddoreluinonpotevaavvici-
narsi, percid dovevo stare atten-
tissimaailuoghidoveloportavo.
Allealtremammesarosembrata
sicuramente paranoica, perché
continuavo a chiedere se c'era
qualcunomalato. Pergiustificare
ladomandainventavo scusebana-
li,e mi pesava, maabbiamoprefe-
ritononrivelare lasuasituazione.
Nonvolevamo chefossetrattato
in modo diverso dagli altri o che
venisse emarginato».

Lafugadalle terapie

Quandoavevacinqueanniestato
operato per una poliposi nasale:
«Ogniricoveroospedalierocispa-
ventava, maLorenzohasuperato
bene l'intervento. Una delle mi-
nacce piu pericolose perimalati
difibrosicisticaélopseudomonas
(unbatteriocheprovocainfezio-
ni),eabbiamo dovutoaffrontare
anche quello». Elisabetta, pero,
nonostante tuttosisentefortuna-
ta: «Moltiragazzi con questapato-
logiahannoprobleminellacresci-
taedevonoassumere enzimiper
sostenere questo processo, nostro
figlioinvece nonnehaavutobiso-
gno. E stato un bene perché lui

detestale terapie, all'inizio scap-
pava e dovevamo inseguirlo per
tuttala casa. Hasofferto di qual-
cheeffettocollaterale comeil re-
flusso gastrico e unallergia, cosi
abbiamo dovuto curare anche
quelli. Poisiérinforzato, hainco-
minciato ad ammalarsi sempre
meno. Lo sport lo aiuta molto».

Limpegno per la Fondazione

Lorenzo ha incominciato ad ap-
passionarsial calciofindapiccolo:
«All'inizioglicorrevo sempre die-
tro, perché eranecessario asciu-
garlo subito quando sudava. Or-
mai & grande, ovviamente deve
pensarcilui. Oraéconsapevoledi
quanto siaimportante, se siam-

malapoidevesopportarnele con-
seguenze, Nonglihomaidettodi
nongiocare,hosempre cercatodi
lasciarglivivereunavitanormale,
mahadovutoimparareaseguire
leregole,alavarsile mani,aosser-
varelenormediigiene contanta

attenzione. Mi ha chiesto dinon
direanessunodellasuamalattia
ehorispettatolasuavolonti. Arri-
verail momentoin cuilo faralui
spontaneamente».
DodiciannifaElisabettahade-
cisodimettersiingiocoinprima
personaper contribuire alle atti-
vitadelladelegazionebergamasca
della Fondazione per la ricerca
sullafibrosicistica (Ffc): «Misono
resa conto che la gente conosce
pochissimoquestamalattia,eche
¢ necessario parlarne di pil.
Quando Lorenzo eraancorapic-
colohoincominciatoamettermi
incontatto con altrigenitoriche
avevanoilnostrostessoproblema,
ciscambiavamo parerisuicentri
esulle cure. Cisonomomenti dif-
ficiliavolte,segnatidallapreoccu-
pazione per il futuro, e poterne
parlare conaltriche condividono
lestesse ansie éungrandesollievo.
Fraglialtriho conosciutounpapa
di Bergamo che si occupava gia

alloradeibanchettiperlaraccolta
fondi della Ffc, cosi ho deciso di
impegnarmi anch’io. Le attivita
sonomoltosempliciesiripetono
ognianno:raccoltafondiattraver-
so stand, spettacoli, mostre, in-
contri.Sicreaunbel clima,simo-
bilitano tante persone, nascono
amicizie e legami di solidarieta.
Traivolontaricisonoanchemolti
giovani, anche gli amicidi miofi-
glio,cheprestanoilloroaiutoan-
chesenzasaperechelamiaattivi-
taperlaFferiguardaanchelui. E
un modo per aiutare laricercae
persensibilizzarele persone, mo-
strandoloroquantiproblemide-
vono affrontarefamiglie comela
nostra, e dall’altra parte facendo
loro capire che i malati possono

avere unavita quasi normale».

Levisite

Lorenzo deve continuare il suo
percorso di visite e controlli:
«Ognidue mesiandiamoal centro
diMilanoper gliesamidiroutine.
Una volta all'anno ad essi si ag-
giungonoradiografie aipolmoni,
elettrocardiogramma, ecografia
alfegato. Moltimalatihanno pro-
blemi al pancreas, lui fortunata-
menteno,quindinondeveseguire
diete particolari,anzi, deve assu-
meremolte calorieperirrobustir-
sieaffrontaremegliolaminaccia
dibatterieinfezioni». Nonostante
ledifficolta, ilpercorsoscolastico
diLorenzoestatoregolare: «Fin-
chéfrequentavalascuolaprima-
ria-ricordaElisabetta-nel perio-
doinvernale aridossodellevacan-
ze natalizie ci prendevamo una
settimana in pili per trascorrere
unpo’ditempoal mare, perché gli
facevamoltobene.Orafrequenta
illiceo e non & pit1 possibile pro-
lungarele assenze. Perilrestosia-
moriuscitialimitare moltoleas-
senze,salvoigiornistrettamente
necessari per controllied esami.
Abbiamoinformatogliinsegnanti
masemprechiedendodimante-
nere la massima riservatezza, e
finora é andato tutto bene».

Laricerca

Laricercascientificasullafibrosi
cisticainquindicianni,daquando
enatoLorenzo,hacompiutopassi
importanti: «Eaumentataparec-
chiol'aspettativadivitamediadei
malati, ora & intorno ai quaran-
tanni. Grazie allattivitadellaFon-
dazioneaBergamohoraccoltola
testimonianzadialcuniadulticon
questamalattiaed éstato confor-
tante. Peradessol'unicapossibili-
tache rimane quando i polmoni
sonoallimite, troppo danneggiati,
restail trapianto,masonogiastati
individuati farmaci per trattare
alcunedellenumerosissime mu-
tazionigenetiche. Noiconfidiamo
molto in questo ed & un grande
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stimolo per Lorenzo, lo spinge a
tenere duroeasopportarelafatica
delleterapie, ancheneimomenti
di tristezza o diribellione. Ci so-
stiene molto la fede: ogni estate
trascorriamo qualche giorno a
Lourdes tuttiinsieme. Pregare ci
dalaforzadiaffrontareledifficol-
ta quotidiane, ci offre serenita e
speranza. Cialleniamoaguardare
sempre il lato positivo».
CRIPRODUZIONE RISERVATA

N La mamma: «L.o
sport lo aiuta molto
e lui ha imparato
tutte le regole

per non rischiare»

B B Cisostiene
molto la fede,
tutti gli anni ci
riuniamo insieme

a Lourdes»
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Il calcio & la passione di Lorenzo Per lvi andare in gol & dare un calcio alla malattia

Lo sport & un grande aiuto per il giovane liceale affetto da fibrosi cistica FoTo Frau
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