
Fibrosi cistica,una mamma coraggio
vedela lucecon l’aiuto della ricerca
Luana Piazzalunga. Dalla preoccupazione per la figlia all’impegno per raccogliere fondi: ci sono già i primi risultati

SABRINA PENTERIANI

«Cisonoduemodi divi-
verelavita- scrivevaAlbert Ein-

stein-.Uno èpensarecheniente

è un miracolo. L’altro èpensare

cheognicosaèunmiracolo»:Lua-
naPiazzalungahasemprescelto

lasecondaopzione,anchequan-
do,dodici anni fa,si è trovata di

fronte aunaprovadifficile, come
prendersicuradiunafigliaconla

fibrosi cistica.«Èunaragazzaso-
lare,forte,responsabile- racconta

Luana-.Abbiamosemprecercato
di aiutarla avedere il bicchiere

mezzopieno,invitandola acon-
centrarsisulleopportunità chela

vita leoffrepiuttostochesuilimiti
imposti dallamalattia».

Luana avevaun figlio di due
anniemezzoquandoèiniziata la

secondagravidanza:«Ladiagnosi
èarrivataventi giornidopolana-

scita,conloscreeningneonatale
chesiesegueadueotre giorni di

vitadelbambino.Lanostrabimba
stavabene,anchesenonaumen-

tavadi peso.Quandoil primario

di pediatria dell’ospedaleci ha

convocatone abbiamo capito il
motivo».

Portatori sani senzasaperlo

Luanaesuomaritononsapevano
cosafosselafibrosicisticaetanto-

meno di esserneportatori sani:
«Nonc’èabbastanzainformazio-

nesuquestotema-osservaLuana
-. Durante lagravidanzasifanno

levisitedi routine,mail testperla
fibrosi cisticanonvienemai sug-

gerito.Credosiagiustocheleper-
sonesianoadeguatamenteprepa-

rateincasodinecessità.All’inizio
invecenoi ci sentivamosmarriti

edisarmati,quellanotizia èarri-

vatacomeun fulmine aciel sere-

no.Cihannodettochedovevamo
rivolgercialcentrodiMilano,che

segueoltre mille pazienti, edèil
piùgrandeeilpiùvicinospecializ-

zatonellacuradiquestapatologia.
Abbiamo iniziato lì le terapie e

abbiamo continuato finché mia
figlia hacompiuto otto anni, poi

abbiamo preferito trasferirci a
Brescia,inun centropiùpiccolo,

accogliente e familiare, dove i
tempi d’attesaper le visite sono

piùbreviei medicipossonoriser-
vareai pazienti più attenzione e

riguardo.Sarebbebelloungiorno

averneunoancheaBergamo.Per

adessoèancoraun sogno».
Le personecon fibrosi cistica

devonosottoporsiacontrolli re-
golari,chepossonovariaredaogni

15giorni atre mesiin baseal loro
stato di salute: «Soprattutto i

bambiniognivoltahannobisogno
di spiegazioni – spiega Luana

Piazzalunga–,voglionopoterfare
domandeeottenererispostepre-

cise,occorreunabellariserva di
tempo epazienza».

Una figlia preziosae delicata
comeunfiore spuntato all’inizio
dell’autunno: non èstato facile,
all’inizio,maLuanaPiazzalunga,

chenella vita, aSorisole,fa l’im-
prenditrice egestiscel’aziendadi

famiglia,nonsièpersad’animo,e
hamessoafrutto lasuasensibilità,

energiaetenacia.Ognigiornotra-
scorsoconsuafigliaèstatounalle-

namentoperriscoprirelabellezza

delpresente,dellepiccoleconqui-

stequotidiane:«Il nostro primo

annoèstatounaddestramento,a
volteun po’traumatico. Mi sono

impegnataalmassimoperchémia
figlia potesseavereunavita nor-

figlia potesseavereunavita nor-

male,senzaproteggerlasottouna
campanadivetro.Questamalattia

hamoltissime varianti enonesi-
ste un solo protocollo di cura,

l’evoluzionecambiaperognipa-
zienteedipendedamolti fattori,
compresolo stiledi vita. Lacosa
più difficile daaccettarepernoi è

checifosseuna“datadiscadenza”
alnostropercorso.In dodicianni,

però,grazieaiprogressidellari-
cerca,l’aspettativa di vita delle

personecon fibrosi cisticaèmi-
gliorata continuamente, perciò

oggi,conilsennodipoi,possodire
checiriteniamofortunati».Èuna

patologiamulti-organo,checolpi-
sceinmodopiù severol’apparato
respiratorio-quindi ipolmoni -e
l’apparatodigerente,ein partico-

larefegatoepancreas.Haorigine

dallamutazionedelgeneCftr (Cy-

stic fibrosis transmembrane re-
gulator)responsabiledellaprodu-

zionedi mucotroppo denso,che
tendearistagnaregenerandoin-

fezioni e infiammazioni. «Co-
stringenostrafigliaaseguiretera-

pie quotidiane – spiegaLuana–
manonleimpediscedicorreresu
unprato,giocareapallavolo,guar-
dare lestelle nelle sered’estate,
andarealcinemaconle amiche.
Non ho mai voluto essereuna

mamma-chioccia.Ho cercatodi
trovarecompromessipraticabili,

dicendodinosoloquandoerane-
cessario,spiegandoleil motivo,

perchéanchei divietidiventasse-
ro occasionediconfronto. Ècre-

sciuta entrando euscendodagli
ospedali,aquattroanniungiorno

mi hadetto “io sodi essereuna
bambina malata”, lasciandomi

stupita eperplessa.Lasuaconsa-

pevolezzaeil suocoraggiohanno

cambiatoil mio puntodivista.Ha
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imparato prestoancheagestirsi

autonomamente».

Ama la scuola

Ha seguito normalmente tutto

l’iter di studi: «Alcentro medico
cidiconosemprechenostrafiglia

èunadellepochealamentarsi se
devesaltareun giorno di scuola

percolpadeicontrolli. Non vuole
perdersi nulla a causadellasua

malattia.I suoiamici,icompagni,
iprofessorisonotutti alcorrente

dellasituazione.Leabbiamoinse-
gnato che può convivere con la

fibrosicisticaallalucedelsole,lei
èserenaenonsenevergogna.Gli

altri sonoavvertiti cheèmeglio
starle lontani sehanno un forte

raffreddoreotosse,perchéigermi

viaggianocon facilità. Un po’ di

prudenzapuòrisparmiarle com-
plicazioniserie».I duefratelli so-

nomolto uniti: «Mia figliaèinna-
moratadelsuo“Fratellone”come

lochiamalei,perchélafasempre
divertire, sifanno i dispetti epoi

litigano manon riesconoastare
unosenzal’altro. Suofratello fin

dapiccololaprotegge,vuolesape-
rechi frequentaeconchimessag-

giaochatta,econtrollaconatten-
zione.Èdipocheparole,mai suoi

occhiazzurri parlanoper lui».
Le terapie scandisconoogni

momentodellagiornata:«Ècon-
sapevolechesaltare l’aerosoloi

farmaci – osservaLuana – vuol
diremettere in crisi lasuasalute

e il suo futuro, questo è l’unico
punto sul qualesiamo intransi-

genti.I mediciledannolapossibi-
lità di farealcuneterapiepiùvelo-

cemente:quelladelmattino, per
esempio,duraventiminuti anzi-

chéquaranta.Comunquedeveal-
zarsiallesei eprima di andarea

scuola la suaroutine prevede il
lavaggionasale,l’aerosol,lepep-

maskpermantenere liberi i pol-

moni.Prendeglienzimipancrea-

ticiprimadiognipasto.Poicisono
levitamine eisaliminerali.Assu-

meinmediaquarantapastiglieal

giorno,tutti igiorni.Quandotorna

dascuolamangia,dopoun’oretta
ricomincia le cure,e intanto fa

ancheicompiti.Ascuolaabbiamo
trovato vicinanzaecomprensio-

ne,ancheselagestionedeicarichi
di lavorononèfacile.Lamalattia

non sivede,maavolte causadei
malesseri,erichiededi stareari-

poso per qualche giorno, senza
dedicarsiaicompiti».Nonostante

tutto vive comele altre ragazze
dellasuaetà,conla passioneper

lamusicaeladanza:«Quest’estate
– raccontaLuana Piazzalunga–
ha dovuto esserericoverata al-
l’ospedaleperunaterapiaantibio-

tica in venaeuncheckupappro-
fondito dicontrollo, mahaconti-

nuatoagirarevideoeapostarlisu
Tik Toksenzapreoccuparsidella

reazionedichili avrebbeguardati
notando uno sfondoun po’ inu-

suale.Èsempreinmovimento,in
casaleipassacomeunuragano».

Losportèunaiutofondamen-

taleper leterapie,perchésollecita

l’apparatorespiratorio, favorisce
ladetersionedellevieaereeerin-

forzalacapacitàrespiratoria:«Lei
nefaanchepiùdiquindici orealla

settimana,giocainunasquadradi
pallavolo,hatre allenamenti più

lapartita». Col tempoLuanasiè

avvicinataallaFondazioneRicer-
cafibrosi cisticaonlus di Verona

(Ffc)abbracciandonegliobiettivi:

«Quandoènatamiafiglialapreoc-

cupazioneperil suofuturopreva-
levasututto,perciòmi limitavo a

raccogliereinformazioniemi im-
pegnavoafondopermigliorarele

suecondizionidivita.Poivedendo
quantoleisiadeterminata,quanto

entusiasmomettainqualsiasiatti-
vità,hopensatocheanch’iodove-
vo fare la mia parte. Col tempo
l’orizzontesièschiaritoeproprio

grazieallaricercavedounalucein
fondoaltunnelnonsoloperlei,ma

per tutte le persone con questa
patologia.LaFfcnegliultimi anni

haraccoltooltre30milioni dieuro

percercareunapossibilecura.Mia

figliaèunaragazzachehafiducia
insestessaenel futuro, eproprio

perconsolidarequestafiduciaab-
biamoincominciato asostenere

iprogetti scientifici dellaFfc,co-
me“Taskforcefor cysticfibrosis”
ora in fasepre-clinica. Grazieal
gruppodi ricercatori guidatoda

Tiziano Bandieraèstato indivi-
duato un composto in gradodi

correggereinvitro ildifetto mole-
colarechecolpiscelamaggiorpar-

tedeimalaticonfibrosicistica,ora
insperimentazioneinfasepre-cli-

nica. Questapatologia ha oltre
duemilamutazioni eilnuovofar-

macosecondole previsioni po-
trebbeessereefficacepercirca il

60%di esse,masi tratta giàdiun

risultato straordinario». Perso-

stenerequestacausasi possono
faredonazioni aFondazioneRi-

cercafibrosi cistica Agenzia di
BorgoTrento IbanIT 47A02008

11718000102065518,causaleob-
bligatoria:«TogetherForLife-Do-

nazioneProgettoTaskForcefase
preclinica».

Lagenerosità dei bergamaschi

LuanaPiazzalungahaincomin-
ciato a impegnarsi attivamente

nellaraccoltafondi:«Hocercato
personedisposteasostenereil no-

stroprogettoehoavutomoltissi-
mi riscontri tra gli imprenditori

bergamaschi,amicieconoscenti,
anche inaspettati. All’inizio mi

sentivoun po’adisagio,mi sem-
bravadiesporretroppomia figlia.

Lei invecehareagitoin modopo-
sitivo,conservandolasuaserenità

equestomi haincoraggiato.Ab-

biamo organizzatoeventi per la

raccoltafondi apartire dal2016,
nel 2017abbiamo fatto noi una

donazioneimportanteinoccasio-
ne del ventennale della nostra

azienda.L’annoscorsoconl’even-
to“Togetherfor life” (Insiemeper

lavita)abbiamoottenuto100mila
euro,quest’annoallasecondaedi-

zione le donazioni sono statedi
150.000euro.Questaattività mi
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nnMi sono
impegnata perché
mia figlia non
vivessesotto una
campana di vetro»

nnÈ in attouna
sperimentazione
chepotrebbe
correggereil difetto
molecolare»

150.000euro.Questaattività mi
ha aiutato acapire che c’ètanta

gente con un grande cuore, e
quantosiaimportantelottareper-

chétutti stianomeglio.Sonomol-
to grataamio marito di essermi

semprevicino edinonostacolar-
mi mai,anzidisupportarmiin tut-

ti iprogetti. Cercodi insegnarea
mia figlia quanto siaimportante

credereneisogni,perchélavita è
bellaehamoltodaoffrirle, apatto
dinon perderemai lasperanza».

Luana Piazzalunga, la mamma che sostiene la ricerca sulla fibrosi cistica
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In visita all’Accademia Carrara Sulla passerella al mare in una serata estiva

La figlia di Luana non si ferma davanti alla malattia: qui in campo per una partita di volley giovanile

Luana Piazzalunga, la mamma che sostiene la ricerca sulla fibrosi cistica
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