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�Il Primoconvegno internaziona-
le “Sindrome da stanchezza cronica
e astenia correlata ai tumori” si è
svolto sabato scorso presso il Centro
di riferimento oncologico di Aviano
(Pordenone). Obiettivo: la promozio-
ne della ricerca scientifica finalizza-
ta ad un miglioramento della qualità
di vita dei malati oncologici e dei ma-
lati cronici. Un vero confronto tra i
ricercatori che si occupanodi due pa-
tologie per certi aspetti simili tra lo-
ro: la Sindrome da stanchezza croni-
ca (CFS) e l’astenia correlata ai tumo-
ri (CRF). La Sindrome da stanchezza
cronica è stata studiata in tutto il
mondo. In base ai diversi studi con-
dotti a San Francisco e a Seattle si
stimachenegli StatiUniti vi siano cir-
camezzomilionedi persone chehan-
no una patologia simile alla Sindro-
me da stanchezza cronica. Si stima
che in Italia vi siano circa200-300mi-
la casi.
«Essere affetti dalla Sindrome da

stanchezza cronica – afferma il pro-
fessor Umberto Tirelli, direttore del

Centro oncologico diAviano, tra i pri-
mi ad occuparsi di questa patologia -
è come avere un’influenza che dura
settimane, mesi, anni. Ovviamente,
tutti proviamo fatica, quando questa
però cresce condizionando ogni det-
tagliodella vita è perché siamoentra-
ti nel contesto di una malattia. La si-
tuazione precipita rapidamente: al-
l’inizio si manifesta un affaticamento
eccessivo con sforzi minimi (compie-
re il più piccolo gesto quotidiano, co-
me pettinarsi, andare in un’altra
stanza della casa o fare una breve te-
lefonata è spossante), poi rappresen-
ta uno sforzomassiccio ogni gesto, in
ogni momento. Senza tregua. Il ripo-
so è ininfluente, permane una fatica
folle, costante, implacabile. Perfino
respirareèunaffanno.E tutta la real-
tà solounulteriore insopportabile sti-
molo stancante (suoni, luci, aria, per-

sona). Questa è la sindrome da stan-
chezza cronica».
«Sono pochi i malati oncologici che

riferisconoaimedici i sintomi di aste-
nia, debolezza, dolori muscolari,
inappetenza, ansia, stress, anemia e
depressione, manifestazioni più ca-
ratterizzanti questa sindrome», pre-
cisa Franco De Lorenzo, presidente
Aimac, Associazione italiana malati
di cancro (www.aimac.it). «I malati
nonriferisconoaimedici questi sinto-
mi che nell’89 per cento dei casi con-
dizionano la loro vita, come appare
da una ricerca dell’università Bocco-
ni. Imedici sonoportati a sottovaluta-
re questi sintomi, alcuni li considera-
no frutto di una malattia immagina-
ria. L’insorgenza dell’affaticamento,
l’astenia è scarsamente considerata
dal clinico, la cui attenzione rimane
focalizzata sul sintomo dolore e sulla

sopravvivenza libera da malattia. La
tristezza, l’insonnia, la depressione,
gli sbalzi di umore – aggiunge De Lo-
renzo - andrebbero invece analizzati
con attenzione e curati. Un sostegno
psicologico può risultare di grande
aiuto. Il malato va visto nella sua glo-
balità».
«Nel dicembre 1994 ricorda il pro-

fessor Tirelli -, un gruppo internazio-
naledi studio, hapubblicato sugliAn-
nals of Internal Medicine, una nuova
definizione. Si ha sindrome da stan-
chezza cronica a queste condizioni:
una fatica cronica persistente per al-
meno sei mesi che non è alleviata dal
riposo, che peggiora con piccoli sfor-
zi e cheprovocauna sostanziale ridu-
zionedei livelli precedenti delle attivi-
tà occupazionali, sociali o personali
ed inoltre devono essere presenti
quattro opiùdei seguenti sintomi.Di-
sturbi della memoria e della concen-
trazionecosì severi da ridurre sostan-
zialmente i livelli precedenti delle at-
tivitàoccupazionali e personali; farin-
gite; dolori delle ghiandole linfonoda-
li cervicali e ascellari; dolorimuscola-
ri e delle articolazioni senza infiam-
mazione o rigonfiamento delle stes-
se; cefalea di un tipo diverso da quel-
la eventualmente presente in passa-
to; sonno non ristoratore; debolezza
post esercizio fisico che perdura per
almeno 24 ore».

IL DIRETTORE DEL CENTRO ONCOLOGICO DI AVIANO
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�Questo è un buon perio-
do: riesce ad abbandonare la
sedia a rotelle, riesce a fre-
quentare la scuola un paio
d’ore al giorno, qualche volta
riesce persino a raggiungere
un cinema. Certo sono sforzi
che si pagano: subitodopo,Va-
lentina deve mettersi a ripo-
so. Un regime di vita che han-
no tanti novantenni. Peccato
che lei sia nel fiore degli anni.
Ne ha quattordici, ma già de-

vemisurare le energie. Anche
se poi non riesce neppure a
dormire: troppo stanca per
prendere sonno.
Valentina abita a Como col

papà, la mamma e il fratello
più piccolo di un paio d’anni.
È iscritta adun istituto profes-
sionale. Dal Natale del 2001 è
un caso nazionale. Così picco-
la, è giàvittimadiunmale sub-
dolo e misterioso, che in tutta
Italia colpisce poche centinaia
di persone, solitamente in età
adulta: in inglese è definita
“CFS”, sindrome da affatica-
mento cronico.
Tutto è fatica: muoversi,

pensare. Ascoltare musica e
guardare la televisione. Persi-
no una luce o dei suoni troppo
forti possono stancare. Valen-
tina è preda di questa galera,
che la costringe a una vita di-
mezzata, da quelle famigera-
te vacanzenatalizie di quattro
anni fa. All’inizio febbre alta,
maldi gola, linfonodi ingrossa-
ti: come una semplice influen-
za, si pensa al momento. Ma
quel che succedeneimesi suc-
cessivi è un brutale incontro
con l’ignoto e l’impossibile.
Non è una malattia qualun-
que, questa “CFS”: americani
e inglesi la stanno studiando,
ma ancora non si conoscono
causeerimedi. Peròèunama-
lattia feroce e spietata. Inizial-
mente a Valentina viene dia-
gnosticata la mononucleosi,
ma col passare delle settima-
ne la situazione precipita. La
bambina, che in quel periodo
ha appena dieci anni, si ridu-
ce velocemente a una pietosa
larva: dal letto alla carrozzel-
la, senza più possibilità di fre-
quentareamici, scuola, passa-
tempi. La portano varie volte
anche in ospedale, ma non c’è
versodi uscirne: Valentina sta
sempre peggio, non si regge
in piedi e soprattutto perde
persino la forza di lamentarsi.
La sua mamma ne parla così,
con la tenerezza e l’impoten-
zadi un genitore che farebbe -
e fa - qualunque cosa per la
suacreaturaafflitta, senzape-
rò intravedere ancora una via
d’uscita: «Valentinaèbravissi-
ma. Sopporta con una grande
forza d’animo. Spesso è lei a
darci la forza di combattere.
Ma sta sopportando una pro-
va terribile. Soprattutto per-
ché nessuno, al momento,
può parlare di guarigione.
Conquesta brutta belva si può

solo imparare a convivere...».
L’odissea di passare da un

medico all’altro, l’assurdità
delle diagnosi e dei consigli
più grotteschi, lo strazio di
nonvedere ilminimomigliora-
mento: Valentina e la sua fa-
miglia subiscono tutto il classi-
co tormento dellemalattie più
meschine. Con il solito contor-
no che si può facilmente im-
maginare: lavoro trascurato,
rapporti sociali azzerati, spe-
se pesanti, depressione nel-
l’anima. È strano e maledetto

il destino degli uomini: quan-
do soffrono, devono pagare
anche il sovrapprezzo...
C’è solo un giorno bello, in

queimesi del 2001, cheValen-
tina e la sua mamma adesso
ricordano con sollievo. È
quando casualmente, dopo
tante musate in giro per spe-
cialisti che non sanno di cosa
parlano, una trasmissione te-
levisiva presenta il professor
Umberto Tirelli. Lo scienzia-
to, che lavorae studia adAvia-
no, parla di questa strana

“Sindromedastanchezza cro-
nica”. La mamma di Valenti-
na salta sulla poltrona: i sinto-
mi combaciano perfettamen-
te. È bene precisarlo subito,
anche solo per evitare stupide
psicosi e pericolose suggestio-
ni: non basta sentirsi stanchi,
si parla di uno stato generale
che riduce del cinquanta per
cento l’efficienza, per una du-
rataalmenodi seimesi. Il gior-
no dopo, da Como parte subi-
to una telefonata verso Avia-
no. E a stretto giro di posta

parte poi il viaggio della spe-
ranza. Alla fine del consulto,
non restano molti dubbi: in
età giovanissima, ampiamen-
te al di sotto della media, Va-
lentina ha vinto la tremenda
lotteria. Assieme a lei, poche
centinaia di casi riconosciuti
in Italia, qualche migliaio nel
mondo. Le cure possibili? So-
lo palliativi che agiscono sui
sintomi. Le speranze di guari-
gione? Al momento, zero.
Ignote persino le cause.
Dal 2001, Valentina alterna

momenti sopportabili a perio-
di di insopportabile spossatez-
za. «Spesso - racconta lamam-
ma - non ha neppure la forza
di lamentarsi». Cara grazia
quandocapitanosettimaneac-
cettabili come queste, duran-
te le quali la ragazzina riesce
a frequentare la scuola - con
orari e programmi ridotti - e
persino a lasciare nei box la
carrozzella. Ma è inutile farsi
prendere dall’euforia: ciclica-
mente, si ricade. E di nuovo si
ricomincia.

Perché proprio Valentina?
La domanda, che tormenta
tutti i genitori vincitori di cer-
te infami lotterie, ha smesso
di tormentare questa famiglia
diComo.Dallo choc iniziale so-
nousciti tutti conuna forza in-
credibile e insospettata.Assie-
meadaltri vincitori della lotte-
ria hanno formato l’Associa-
zione nazionale, che conta su
130 iscrizioni. Un modo per
dare qualche riferimento a
chi improvvisamente precipiti
nel vuoto di questo male sco-
nosciuto. «C’è tanto bisogno
di divulgare notizie: se già i
medici di base, almeno loro,
imparerannoaconoscereque-
sto nuovo pianeta, sarà un
passo avanti. Non c’è come
sentirsi isolati, impotenti,
smarriti, per finirenelladispe-
razione».
Che cosa chiedono Valenti-

na e la sua mamma? Soltanto
questo: il prossimo 12maggio
sarà la giornatamondiale del-
la “Sindrome di stanchezza
cronica”, vorrebbero che an-
che in Italia si cominciasse a
celebrarla. La loroassociazio-
ne, che ha due anni di vita, ha
un gran bisogno di visibilità.
Almomento, due centri in Ita-
lia si sono costruiti una vera e
propria specializzazione: ol-
tre ad Aviano, anche Chieti. È
lì che bisogna bussare, all’ini-
zio. Poi, legarsi all’associazio-
ne può servire: soprattutto
per sentirsimeno soli, nel lim-
bo delle malattie misteriose.
Soltanto questo, chiedono

Valentina e la sua mamma:
che se ne parli, almeno un po-
co. Per noi dei giornali, che
diamo ampio spazio ai centri
dove rassodare i glutei e gon-
fiare i seni, è il minimo. Non è
molto, ma è tutto quello che
possiamo offrire. Anche se
questo non renderà più lieve
la vitadiValentina, così pesan-
te nell’età della leggerezza.

�C’è mamma e mamma.
Purtroppo. Quella svedese è la
più seguita da un punto di vista
sanitario e sociale. Felice di fare
figli perché condivide le fatiche
di fare la mamma con famiglia e
resto della società. Ci sono inve-
ce le mamme africane, che non
hanno la stessa fortuna. Anzi,
neppureundecimodi quella for-
tuna. Loro rischiano dimorire di
parto oppure di dolore: quando
il proprio piccolo diventa angelo
soltanto dopo pochi mesi di vita.
Per Aids, per fame, permalattie.
Mancanocinquegiorni alla tra-

dizionale ricorrenza della Festa
della mamma, che si celebra il
14 maggio e Save the Children
pubblica l’Indice delle Madri,

una riflessione sulle ingiustizie
delmondo, una classifica dei pa-
esi dovemammeebambini stan-
no meglio o peggio. Ed è la Sve-
zia il Paese in cui lemammedor-
mono sonni tranquilli diversa-
mente dalle loro “colleghe” del
Congo e Liberia. L’Italia non se
lapassamale.Anzi. Si piazzanel-
la zona alta per quanto riguarda
la tutela dei bambini alla nascita
e nei primi anni di vita. L’indice,
contenuto all’interno del settimo
Rapporto sullo stato delle madri
nel mondo, analizza la condizio-
ne delle madri e dei bambini in
125Paesi, sulla basedidieci indi-

catori relativi alla salute e al-
l’educazione materno-infantile.
Limitando l’analisi ai soli indica-
tori relativi al benessere infanti-
le, la Somalia finisce inultimapo-
sizione: più di un bambino su 7
muore prima di aver compiuto
un anno, il 71 per cento della po-
polazione non ha accesso all’ac-

qua potabile, il 17 per cento dei
bambini è affetto damalnutrizio-
ne. La condizione delle mamme
somale è ugualmente triste: una
donnasu10muorepercomplica-
zioni legate al parto o alla gravi-
danza nell’arco della sua vita; il
75 per cento dei neonati nasce
senza l’assistenza di personale

specializzatoe il 78per centodel-
le donne ha l’anemia.
L’Indice delleMadri documen-

ta un’enorme disparità fra le na-
zioni in testa alla classifica (pre-
valentemente scandinave) e
quelle in coda (Africa subsaha-
riana), rimarcando la necessità
di ridurre e annullare questo di-
vario. Per esempio, in Svezia
quasi tutte le donne sono andate
a scuola; al contrario, soltanto il
34 per cento delle donne etiopi
sa leggere e scrivere. Una ma-
dre, in Etiopia, ha una possibili-
tà 37 volte maggiore di vedere il
suo bambino morire entro il pri-

moannodi vitadi unamadresve-
dese. In confronto a una mam-
madi uno dei paesi ai primi posti
dell’Indice, una madre che vive
in una delle nazioni agli ultimi
posti della graduatoria corre un
rischio 28 volte superiore di per-
dere il proprio bambino prima
che compia 1 anno e un rischio
750 volte maggiore di morire lei
stessadi parto. Personale sanita-
rio qualificato assiste ameno del
15 per cento delle nascite in Af-
ghanistan, Bangladesh, Etiopia
e Nepal; meno del 5 per cento di
donne fa uso di contraccettivi in
Ciad, Guinea, Niger, Guinea-Bis-
sau, Repubblica Democratica
del Congo, Rwanda e Sierra Leo-
ne.

«All’inizio si manifesta un affaticamento
eccessivo, poi diventa spossante pettinarsi
o telefonare. Perfino respirare è un affanno»

Lemammesvedesi dormono sonni tranquilli
In Nord Europa le donne con figli godono di
tutela invidiabile. Maglia nera alla Somalia:

un bimbo su 7muore prima dell’anno

IL RAPPORTO DI «SAVE THE CHILDREN»

La patologia ha cause ignote ed è senza cura: nel nostro Paese i casi accertati sono poche centinaia. Un’associazione aiuta le persone colpite a tenersi in contatto

Valentina, quando a 14 anni vivere stanca
La storia di una delle vittime della «sindromedi affaticamento cronico». La sua giornata: due ore di scuola, poi solo riposo

Il 12maggio
lagiornata

mondialedella
«Cfs». Cheperò
in Italianon

viene celebrata

«Comeavereun’influenza
chepuòdurareancheanni»

UN’INFERMITÀ
NON RICONOSCIUTA

Presso l’IstitutoNazionale
TumoridiAviano, il primo
centrocheha riportato la
presenzadiunnumero
consistentedicasidi
SindromedaStanchezza
Cronica in Italia,esisteuna
unitàCFSconambulatorio
settimanaleepossibilitàdi
ricovero incasiselezionati. I
pazientisonogiovanie
donneconunaetàmediadi
30anni.Moltipazienti
hannodifficoltàaveder
riconosciuta laCFSanche
dalpuntodivistadi inabilità
al lavoro.L’Istituto
NazionaledelleAllergiee
delleMalattie Infettivedei
National InstitutesofHealth
statunitensihaprodottoun
volumedal titoloChronic
Fatigue Syndrome.
Informazione per i
medici. L’autorevolezza
della fontedovrebbero
fugaredubbisullaesistenza
dellasindrome.Esisteuna
interrogazioneparlamentare
sullaCFS,allaqualeha
risposto l’exsottosegretario
allasalute l’Onorevole
AntonioGuidi,cheha
riconosciuto l’esistenzadi
questamalattia,maha
ammessodifficoltà
diagnostichee
terapeutiche.
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