
A 15anni vivela 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

Aquindiciannimolti ra-
gazzisognanodidiventaregrandi
calciatori comei campioni della
loro squadradelcuore.Lorenzo
(nome di fantasiaper tutela del
giovane),invece,siallenatrevolte
la settimana con molta serietà,
perchévuolesegnareungoalaun
avversariospeciale:lafibrosicisti-
ca.Abordocampo,persostenerlo,
c’èsemprelamammaElisabetta
(ancheper leinome di fantasiaa
tuteladelfiglio), tifosairriducibi-
le,un concentrato di energiaed
entusiasmo,con il sorriso di chi
non si arrendemai.

«Respiriamoaria in prestito»
diceWill, adolescenteribelleche
soffredellasuastessamalattianel
film «Aun metro date»di Justin
Baldoni.Lafibrosicisticaèinfatti
unapatologiamulti-organo, con
importantecompromissioneaca-
rico, in particolare, delpolmone
edell’apparatodigerente.Ha ori-
ginedall’alterazionedi ungenee
colpiscein mediaunneonatoogni
2.500:ne soffrono oltre seimila
personein Italia. Esistonooltre
duemilamutazioni diquelgenee
ognuna produce effetti diversi,
perciò anche sintomi e conse-
guenzedifferiscononotevolmen-
te daunpazienteall’altro.

«QuandoènatoLorenzo– rac-
contaElisabetta–nonsapevonul-
ladi tutto questo.L’hannosotto-
postoainormali screeningsubito
dopolanascitaedèarrivato quel
verdetto terribile. Abbiamosco-
perto in seguito,dopoanalisipiù
approfondite, che siaio siamio
maritosiamoportatorisani,eave-
vamoil25percentodiprobabilità
di trasmetterequelgenealterato

CFTR (Cystic Fibrosis Tran-
smembraneRegulator)responsa-
biledellaproduzionedimucoec-
cessivamentedenso.Cristina, la
nostra prima figlia, fortunata-
menteèsana».

Laconferma della diagnosi
All’inizio i pediatri hannoconsi-
gliatodi ripeterel’esame:«Cihan-
nospiegatocheavoltesiverifica-
nodeifalsipositivi.Siamoandati
alCentroRegionaledi riferimen-
to perla fibrosi cisticadelPolicli-
nicodiMilanoelohannosottopo-
stoanchealtestdelsudore,perché
nellepersoneconquestapatolo-
gia la concentrazione di sale è
molto più elevata.Purtroppo gli
esitihannoconfermatoladiagno-
si,ealla fine abbiamodovuto ar-
renderci all’evidenza».Confusie
spaventati,Elisabettaesuomari-
to Luigihannodovutoaffrontare
subitoun’emergenza:«Laradio-
grafiaaltoraceharivelatocheLo-
renzoavevaun’atelettasiapolmo-
nare,isuoibronchi eranochiusi,
non respirava bene,cosìhanno
dovutoricoverarloin ospedaleper
duesettimane.Noncel’aspettava-
mo,Cristina avevasolotre anni e
l’avevamolasciataacasaconinon-
ni.Mio maritoèandatoaprendere
una valigia con i cambi, io sono
rimastasempreaccantoaLoren-
zo,cheeracosìpiccoloefragile,e
mi terrorizzavavederlolì,attacca-
to alla flebo dell’antibiotico».

È stato un tuffo in quello che
SusanSontagchiama«il lato not-

turno della vita», e che allora a
Elisabettasembravacrudeleepri-
vo di senso,ma non si è lasciata
abbattere:«Èarrivatoilmomento
delledimissioni,cihannospiegato

delledimissioni,cihannospiegato
qualieranoleterapiedaseguire:
tre aerosolalgiorno,il saledaas-
sumereconl’acqua,laPEPmask
per mantenere liberi i polmoni.
Abbiamoscopertochelesecrezio-
ni troppodensepossonointaccare
anchealtri organi,comefegatoe
pancreas».ElisabettaeLuigisiso-
nodedicatiallaraccoltadi infor-
mazioni,sonoandatiperfinoain-
contrare il professorGianniMa-
stella,alungodirettoredelCentro
pilotadiVeronaeimpegnatonella
ricerca:«Èunmedicochehadato
lavitaperimalatidi fibrosicistica.
Grazieallasuainiziativasononati
iCentri regionalielaFondazione
per la ricercasullafibrosi cistica
(Ffc) in cui lavoraancoraattiva-
mente con il ruolo di direttore
scientifico».

Il pericolo raffreddore
Lorenzo dapiccolosi ammalava
spessoealmenounavoltaalmese
dovevaesseresottoposto a una
terapiaantibiotica:«Hafrequen-
tatopochissimolascuoladell’in-
fanzia.Lavoravopermezzagior-
nata,avevounababysitter chelo
tenevalamattinaedicuimi fidavo
molto. Anche i nonni ci hanno
sempreaiutato.Bisognavaseguir-
lodappertutto,evitarechesimet-
tesselemani in bocca,gli puliva-
mo continuamente le mani con
antibatterici edisinfettanti. Ab-
biamoimparatoadadottarenor-
meigienichemoltorigideper tut-
ta la casa.Ancheun raffreddore
potevaesserepericolosoper lui,
eportare consécomplicazionie
infezionipiùgravi.In aggiuntaalle
terapieabituali nonhomaismes-
sodicercareancherimedi alter-
nativi, integratori, accorgimenti
chepotesseroaiutarlo».
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La malattia ha condizionato
anchei rapporti conglialtri bam-
bini: «Sei suoi amici avevanoil
raffreddorelui nonpotevaavvici-
narsi,perciò dovevostareatten-
tissimaai luoghidoveloportavo.
Allealtre mammesaròsembrata
sicuramente paranoica,perché
continuavo a chiedere se c’era
qualcunomalato.Pergiustificare
ladomandainventavoscusebana-
li,emi pesava,maabbiamoprefe-
rito nonrivelarelasuasituazione.
Nonvolevamochefossetrattato
in modo diversodaglialtri o che
venisseemarginato».

Lafuga dalle terapie
Quandoavevacinqueannièstato
operatoperuna poliposi nasale:
«Ogniricoveroospedalierocispa-
ventava,maLorenzohasuperato
benel’intervento. Una dellemi-
naccepiù pericoloseper i malati
difibrosicisticaèlopseudomonas
(unbatteriocheprovocainfezio-
ni),eabbiamodovutoaffrontare
anchequello». Elisabetta,però,
nonostantetutto sisentefortuna-
ta:«Molti ragazziconquestapato-
logiahannoprobleminellacresci-
taedevonoassumereenzimi per
sostenerequestoprocesso,nostro
figlioinvecenonnehaavutobiso-
gno.È stato un beneperché lui

detestale terapie,all’inizio scap-
pavaedovevamoinseguirlo per
tutta lacasa.Ha sofferto diqual-
cheeffettocollateralecomeil re-
flussogastricoeun’allergia,così
abbiamo dovuto curare anche
quelli.Poisièrinforzato, hainco-
minciato ad ammalarsi sempre
meno.Lo sport lo aiuta molto».

L’impegnoper laFondazione
Lorenzo haincominciato adap-
passionarsialcalciofin dapiccolo:
«All’inizioglicorrevosempredie-
tro,perchéeranecessarioasciu-
garlosubitoquandosudava.Or-
mai ègrande, ovviamentedeve
pensarcilui.Oraèconsapevoledi
quantosiaimportante, sesi am-

malapoidevesopportarnelecon-
seguenze.Non glihomai dettodi
nongiocare,hosemprecercatodi
lasciarglivivereunavitanormale,
mahadovuto imparareaseguire
leregole,alavarsilemani,aosser-
varelenorme di igienecontanta

attenzione.Mi hachiestodi non
direanessunodellasuamalattia
ehorispettatolasuavolontà.Arri-
veràil momento in cui lo faràlui
spontaneamente».

Dodicianni faElisabettahade-
cisodimettersi in giocoin prima
personapercontribuire alleatti-
vitàdelladelegazionebergamasca
della Fondazioneper la ricerca
sullafibrosicistica(Ffc):«Misono
resaconto chela genteconosce
pochissimoquestamalattia,eche
è necessario parlarne di più.
QuandoLorenzo eraancorapic-
colohoincominciatoamettermi
incontatto conaltri genitori che
avevanoil nostrostessoproblema,
ciscambiavamoparerisuicentri
esullecure.Cisonomomenti dif-
ficiliavolte,segnatidallapreoccu-
pazioneper il futuro, e poterne
parlareconaltri checondividono
lestesseansieèungrandesollievo.
Fraglialtri hoconosciutounpapà
di Bergamo chesi occupavagià

alloradeibanchettiperlaraccolta
fondi dellaFfc,cosìho decisodi
impegnarmi anch’io.Le attività
sonomoltosempliciesiripetono
ognianno:raccoltafondiattraver-
sostand, spettacoli, mostre, in-
contri.Sicreaunbelclima,si mo-
bilitano tante persone,nascono
amicizie e legami di solidarietà.
Traivolontaricisonoanchemolti
giovani,anchegliamicidimio fi-
glio,cheprestanoil loroaiuto an-
chesenzasaperechelamiaattivi-
tàper laFfcriguardaanchelui. È
un modo peraiutare la ricercae
persensibilizzarelepersone,mo-
strandoloroquanti problemi de-
vonoaffrontarefamiglie comela
nostra,edall’altra parte facendo
loro capireche i malati possono

avereunavita quasinormale».

Levisite
Lorenzo devecontinuare il suo
percorso di visite e controlli:
«Ogniduemesiandiamoalcentro
di Milano pergliesamidi routine.
Una volta all’anno adessisi ag-
giungonoradiografieaipolmoni,
elettrocardiogramma,ecografia
al fegato.Molti malatihannopro-
blemi alpancreas,lui fortunata-
menteno,quindinondeveseguire
diete particolari,anzi,deveassu-
meremoltecalorieperirrobustir-
si eaffrontaremegliolaminaccia
dibatterieinfezioni».Nonostante
ledifficoltà,il percorsoscolastico
di Lorenzoèstatoregolare:«Fin-
chéfrequentavalascuolaprima-
ria– ricordaElisabetta–nelperio-
doinvernalearidossodellevacan-
ze natalizie ci prendevamo una
settimanain piùper trascorrere
un po’di tempoalmare,perchégli
facevamoltobene.Orafrequenta
il liceo enonèpiù possibilepro-
lungareleassenze.Peril restosia-
mo riusciti alimitare molto leas-
senze,salvoigiorni strettamente
necessaripercontrolli edesami.
Abbiamoinformatogliinsegnanti
ma semprechiedendodimante-
nere la massimariservatezza,e
finora èandatotutto bene».

La ricerca
Laricercascientificasullafibrosi
cisticainquindicianni,daquando
ènatoLorenzo,hacompiutopassi
importanti: «Èaumentataparec-
chio l’aspettativadivitamediadei
malati, ora è intorno ai quaran-
t’anni.Grazieall’attivitàdellaFon-
dazioneaBergamohoraccoltola
testimonianzadialcuniadulticon
questamalattia edèstatoconfor-
tante.Peradessol’unicapossibili-
tà cherimane quandoi polmoni
sonoallimite,troppodanneggiati,
restail trapianto,masonogiàstati
individuati farmaci per trattare
alcunedellenumerosissimemu-
tazionigenetiche.Noiconfidiamo
molto in questoedè un grande

Tutti i diritti riservati

PAESE : Italia 
PAGINE : 19
SUPERFICIE : 70 %

AUTORE : Sabrina Penteriani

9 giugno 2019



nLa mamma: «Lo
sport lo aiuta molto
e lui haimparato
tutte le regole
per non rischiare»

nn Ci sostiene
molto la fede,
tutti gli anni ci
riuniamo insieme
a Lourdes»

molto in questoed èun grande
stimolo perLorenzo, lo spingea
tenereduroeasopportarelafatica
delleterapie,ancheneimomenti
di tristezzaodi ribellione. Ci so-
stienemolto la fede:ogniestate
trascorriamo qualche giorno a
Lourdestutti insieme.Pregareci
dàlaforzadiaffrontareledifficol-
tà quotidiane,ci offre serenitàe
speranza.Cialleniamoaguardare
sempreil lato positivo».
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Il calcio è la passione di Lorenzo Per lui andare in gol è dare un calcio alla malattia

Lo sport è un grande aiuto per il giovane liceale affetto da fibrosi cistica FOTO FRAU
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