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on & contagiosa, né mortale, ma & talmente grave da poter distruggere
1a vita delle persone che ne sono affette, impedendo loro di
continuare a lavorare o a studiare, stando a letto anche per anni. La
sindrome da stanchezza cronica, o Cfs, colpisce soprattutto i giovani
ed & una malattia a molti sconosciuta. Non € una forma di
depressione, «Chi lo crede non conosce bene la patologia», dice il
professor Umberto Tirelli, primario dell’Unita Cfs dell’Istituto
nazionale dei'tumori di Aviano. La causa esatta della sindrome é
sconosciuta. Alcuni ricercatori ritengono che alla base vi possa essere
una risposta anomala del sistenma immunitario a un'infezione. Altri
sospettano che sia causata da un virus, Non esistono farmaci in grado
di guarire definitivamente la malattia, anche se spesso i pazienti
possono trarre dei benefici da interventi farmacologici (antivirali,
corticosteroidei, immunomodulatori, integratori) e da medifiche dello
stile di vita. Qualcuno guarisce.

ON E LA MALATTIA de-
gli scansafatiche,
dei finti malati. So-
spettata di dipen-

B “& dere esclusiva-
mente da problemi psicologici
o psichiatrici, la sindrome da
stanchezza cronica (Cfs), a
molti sconosciuta, anche ai
medici, & una malattia com-
plessa la cui sintomatologia si
riassume in uno stato persi-
stente di spossatezza molto
grave, fisica e mentale, che si
determina anche con uno sfor-
zo fisico minimo e che non.e
alleviata dal riposo. It che ren-
de la matarttia molto difficile da
diagnosticare, dal momento
che vi sono numerose condi-
zioni cliniche che possonao giu-
stificare i sintomi accusati dal
paziente, come per esempio
Tipotiroidismo, il diabete, la
depressione, la stanchezza
della sindrome non & dovuta a

una malattia nota e nulla ha a
che fare con la sonnolenza e la
mancanza di motivazione,
Nella tabella in alto sono indi-
cate le condizioni necessarie
per la diagnosi della Cfs, pub-
blicate, nel 1994, sugli «Annals
of Internal medicine» ad opera
di un gruppo internazionale di
studio sulla sindrome, costitui-
to dai Centers of disease con-
trol di Atlanta.

In Italia si calcola che ne sof-
frano circa 200/300 mila perso-

ne, soprattutto giovani e don-
ne. «La Cfs lascia spesso per
molti anni una situazione cosi
grave dal punto di vista fisico
che impedisce a tutti coloro
che ne sono affetti di continua-
re a lavorare o a studiare», spie-
ga il professor
(nella foro), direttore de] Di-
partimento di oncologia medi-
ca e primario della Divisione di
oncologia medica A e dell'U-
nita Cfs dell’Istituto nazionale

Piu colpiti giovani e donne.

Non esistono cure specifiche

tumori di Aviana: & primao cen-
tro che ha ripartata la presenza
di un numero consistente di
casi di sindrome da stanchezza
cronica in Ttalia. All'Istituto esi-
ste, appunta, una unita Cfs con
ambulatorio settimanale e
possibilita di ricovero in casi
selezionad. E, inoltre, attiva u-
na associazione di pazienti -
Cfs Associazione italiana -, che
si pud contattare al numero
0434/660277 il lunedi, merco-
ledi e venerdi dalle 9 alle 11.
Ulteriori informazioni sui siti
internet: www.salutemed.it/cfs
- www.stanchezzacronica.it o
scrivendo a: cfs@cro.it

Oggi ci sono diversi centri
specializzati. Tra gli altri, oltre
ad Aviano, a Pavia e Belluno.
Quattro associazioni di pazien-
ti si bafttono per la visibilita
della malattia e la sensibilizza-
zione. Non solo. «Le associa-
zioni dei pazienti e alcune
commissioni parlamentari -

afferma Tirelli — hanno presen-
tato la proposta di legge per il
riconoscimento della Cfs quale
malattia invalidante e per I'ot-
tenimento dell'esenzione dalla
partecipazione al costo per le
prestazioni di assistenza sani-
tarias. Ma si procede con len-
tezza, nonostante i fatt, e font
autorevoli, ne evidenzine la
gravita.

A oggi, non esistona-prata-
cotli ¢t cura codificati; non esi-
stona farmaci in grado di gua-
rire definitivamente la malat-
tia, anche se spesso i pazienti
possane trarre dei benefici da
interventi farmacologici (anti-
virali, corticosterpidei, immu-
nomodulatori, integratori) e da
modifiche dello stile di vita.
Qualcuno guarisce. Un discre-
to numero arriva a migliora-
menti significativi dei sintomi.
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«Non riesco
a tenere
in mano
una matita»

IN DA BAMBINA il suo sogno era di-
ventare una disegnatrice. E per

inseguire quel sogno si & iscritta
allAccademia di belle arti. Ora non
Tiesce neppure a tenere in mano una
matita, ma quel sogno non 'ha ab-
bandonato. Perché Luana C., 23 anni,
di Cagliari, non si & arresa alla sindro-
me da stanchezza cronica, nonostante
il fatto che la melattia 'abbia costretta
a letto e ie abbia tolfo la parola.

Ora gualche ragione per sorridere
c’e. Fondamentale 'arrivo al Cro di A-
wano ¢ Pincontyo con il prof.
IRt La diagnosi della malama arri-
va neﬂ aprile del 2008. Poi, anche I'in-
dividuazione di un trattamento speri-
mentale mensile a base di immono-
globuline (introdotte in flebo per 5
gioni in regime ai ricovero). Accanto
a lei i familiari, il fidanzato, gli amici:
«Il loro appaorto & fondamentale, an-
che perché questa malattia non si ve-
de, & difficile essere creduti».

1 primi sintomi si sono manifestati 3
anni fa in seguito a una mononucleo-
si: forte stanchezza, difficolta di con-
centrazione, problemi a camminatre, a
parlare, «I medici non ne venivano a
capo. Finalmente un neurologo, che
conosceva sommariamente la Cfs, mi
consiglid di farmi curare fuori dalla
Sardegna. Nel frattemnpo, la mia situa-
zione era peggiorata al punto da co-
stringermi a letto tutto il giorno. E cosi
da un anno ¢ mezzo. Oggi mi sposto

la - racconta Luana —, sono caduta co-
si tante volte... Non cammino ancora,
ma grazie al frattamento riesco a met-
termi seduta da sola sulfa sedia a rotel-
le, a girarmi nel letto senza che qual-
cuno mi sposti. Ho ripreso a patlare,
mentre prima articolavo malissimo le
parole, non riuscivo a farmi capire».

Da quando & iniziata la cura, 8 mesi
fa, Luana vive ad Aviano. Con lei c'&
sempre qualcuno, «Tutto per me & e-
stenuante: dopo aver fatto la doccia,
seduta sulla sedia a rotelle, sto 5 ore
senza parlare, sono troppo debole».

In prossimita del nuovo ciclo di trat-
tamento gli effetti del precedente si af-
fievoliscono e la condizione di Luana
si aggrava. Non ci sono certezze, la cu-
ra potrebbe durare anni. Eppure Lua-
na guarda al futuro con ottimismo.
«Ho questa malattia, ma non voglio
che questa malattia abbia me».

«Depressione,
dicevano.
Orasto benee

'SONO Mamma»

vastanti», comincia ad affievolirsi —

la malattia & alle spalle -, ma rima-
ne la rabbia per le «umiliazioni subi-
te» da parte di chi, compreso il medi-
co di base, ha sottovalutato la sua
condizione, liquidandola come «an-
sia, depressione». «f stato un calva-
rio», racconta Arianna Pederiva, o-
dontotecnico 39enne, di Col San Mar-
tino, frazione di Farra di Soligo.

IL RICORDO DEI SINTOMI, seppur «de-

sulla sedia a rotelle. Prima di accettar-

Tutto ha inizio nel gennaio del 2005
con una mononucleosi non diagno-
sticata, dunque, non curata. «Ho ri-
presa a lavorare in fretta, andavo aghi
allenamentt di pallavolo e seguivo
mia martta, che aveva problemi di sa-
lute. Sano andata in iperaffaticamen-
to. Ho cominciato a sentirmi davvero
male verso maggic. Stiravo una ma-
glia e dovevo stendermi. Al lavore mi
accasciavo. Eppure dormivo tantissi-
mo, ogni volta che potevo, sveglian-
domi sempre molto stanca. Quando
stavo meglio ne approfittavo, ma pa-
gavo caro 'abuso di energie. Poi ho
cominciato ad avere difficolta a respi-
rare, a deglutire. Non riuscivo neppu-
Te a versare nei piatti il cibo: esaurivo
le forze solo a sorreggerne uno». A
quasi un anno dalla mononucleosi,
«ero sfinitar.

Gli esami, tanti e su iniziativa di A-
rianna, per accertare eventuali malat-
tie — sclerosi multipla, tumore al cer-
vello, problemi di tiroide... - non da-
vano risposte. E c’erano pure medici
che la deridevano. «Esaurita», le dice-
vano, consigliandole di assumere an-
tidepressivi. Ma «io }i ho sempre rifiu-
tati, perché non ero depressa».

La svolta arriva quando un'amica,
leggendo un articolo sulla stanchezza
cronica, riconosce nei sintomi de-
scritti quelli di Arianna. A quel punto
I'approdo al Cro di Aviano. E il dicem-
bre del 2005 ed inizia la cura con il
cortisone. Dieci mesi di trattamento e
oltre un anno «a dosare le forze per
non fare passi indietro, ma senza
smettere di lavorare. Mi sono aiutata
da sola - dice -. La mia famiglia non
capiva, non mi riconoscevano, non e-
ro pii1 la persona energica che ero
sempre stata». A darle forza, il deside-
rio di «avere una bambina e vedere le
balene», racconta sorridendo. Tre me-
sifa il primo sogno si & realizzato.
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Le cause? Geni sotto accusa.
Anomalie correlate alla sindrome

me da stanchezza cronica potrebbe essere

un retrovirus (ciog un virus che si replica
in modo inverso). Ne ha dato notizia la rivista
«Science» nell’'ottobre del 2009, ma un editoriale
sul prestigioso «British Medical Journal» nel feb-
braio di quest’anno, ha smentito i risultati.

Dalla ricerca arrivano perd anche dati certi, in
particdlare la correlazione tra anomalie dei geni
e sindrome da stanchezza cronica. Sul «Journal
of Clinical patology» si legge che le anomalie
sembrano essere la causa di modifiche delle fun-

U NA DELLE CAUSE DETERMINANTI della sindro-

zioni mitocondriali, della produzione di energia
e dell'attivita del sistema immunitario, responsa-
bili dell’astenia profonda e dell’affaticabilita tipi-
che della patologia. Risultati confermati dai
«Centers for diseases control» di Atlanta.

«In un futuro non molto Jontano speriamo sia
possibile identificare un sottogruppo di pazienti
con Cfs nei quali queste anomalie geniche po-
trebbero portare all'identificazione di proteine
prodotte in modo anomalo e quantificabili nel
sangue, con le quali si potrebbe arrivate a un test
diagnostico e a una terapia mirata», dice Tirelli,
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INSONNIA. Ne soffre il 13% della popo-

lazione e oltre la meta manifesta an-

_ che sintomi diurni: problemi di con-
centrazione e memoria, sonnolenza,
tiduzione delle prestazioni lavorative
e scolastiche.

NARCOLESSIA. Provoca un irresistibile e
improwviso bisogno di dormire an-
che nel corso della giornata. Pud es-
sere associata alla perdita del tono
muscolare, fino a provocare inaspet-
tate cadute,

GRANDI RUSSATORI. Sono i pil sogget-
ti alla sindrome delle apnee ostrutti-
ve, disturbo legato anche a un au-
mentato rischio di ipertensione, di
infarto miocardico e cerebrale. Le a-
pnee si curano con il dimagrimento,
la ventiloterapia, in alcuni casi inter-
venti chirurgici sulle viee areee.

RISCHI PER IL CUORE. Chi & insonne o

soffre di frequenti, risvegli. ha degli
sbalzi di pressione anormali che au-
mentano il rischio di patologie car-
diovascolari e possono condurre al-
I'ipertensione arteriosa
ASS1AMO un terzo della nostra vita dormendo. Ma do-
po anni di ricerche non sappiamo ancora con certez-
za perché, Quel che sappiamo & che il sonno hauna
funzione di recupero-riequilibrio dei sistemi e di
consolidamento della memoria. «Durante il sonno le
esperienze della giornata sono confrontate con gli i-
stinti primordiali dell'uvomo e integrate con la me-
moria. Questo fa si che alcune cose vengano dimen-
ticate, altre sedimentate e sia cosi raggiunto un nuo-
vo equilibrion, Sonne, dunque, non significa stasi.
«Mentre dormiamo il nostro organismo vive mo-
menti di maggiore o minore attivita. Mentale ma an-
che metabolica, cardiaca, ormonale... In chi dorme
poco e male questo procedimento s'inceppan. -
Parola di Gian Luigi Gigli (nella foto), presidente
dell’Associazione italiana di medicina del sonno
(Aims) e direttore del Centro di medicina del sonno
di Udine {unico in regione e tra le 38 strutture accre-
ditate in Italia. Quest'anno, dal 3 al 6 ottobre, ospi-
tera nel capoluogo friulano il 20° Congresso naziona-
le di medicina del sonno).
Dottor Gigli, quante so-
no le persone colpite dai
disturbi del sonno?
«Linsonnia cronica & il
disturbo pit avvertito e ri-
guarda il 13% della popola-
zione, anche in Friuli. Di
questi V8% & interessato
anche da sintomi diurmni:
sonnolenza, riduzione del-
le prestazioni lavorative,
sensazioni di malessere,
problemi di concentrazio-
ne e memoria... Molto frequente & anche la sindrome
delle apnee ostruttive del sonno, spesso associata a
improvvisi risvegli notturni e a una sensazione di
soffocamento; colpisce circa il 4% degli adulti, so-
prattutto i fort russatori. Tra quanti soffrono di in-
sonnia, poi, il 3% & colpito dalla sindrome delle gam-
be senza riposo».

Sindrome delle gambe senza riposo?

«E una sensazione di irrequietezza che compare
soprattutto nelle ore serali. Una smania alle gambe
che porta a sfregarsele e determina una difficolta ad
addormentarsi, ma anche un sonno meno rilassato.
Nell'85% dei casi chi ne soffre ha un sonno fram-
mentato, caratterizzato da un involontario scalcia-

re». ‘

C’¢, invece, anche chi dorme troppo?

«Tra le forme di insonnia meno comuni ci sono i
casi di narcolessia, legati a un irresistibile e improvvi-
so bisogno di dormire anche nel corso della giornata.
Al contrario, ¢i sono persone che in un certo senso
“agiscono” anche mentre stanno dormendo: i sog-
getti con disturbi comportamentali in sonno remv.

Persone che si frovano a «vivere i loro sogni»?

«[n un certo senso & cosi. Per chi & colpito da que-
sti disturbi la fase Rem, quella durante la quale si so-

gna, non & caratterizzata dalla normale perdita di to-
no muscolare. Si tratta di persone che durante il son-
no gesticolano, si muovono, si alzano dal letto... Se
ne-stanno scoprendo sempre di piti e sembra che
questa manifestazione possa essere un sintomo pre-
cursore di altre malattie degenerative, come il morbo
di Parkinsonv.

S’intuisce che dormire poco & molto rischioso.

«I rischi sono elevati e troppo spesso sottovalutati.
La riduzione cronica di sonno, esclusi i soggetti fisio-

logicamente “brevi dormitori”, pud portare ad una

minore aspettativa di vita e a conseguenze rilevanti
in particolare dal punto di vista cardio e cerebrova-
scolare, Ci possono essere effetti anche sulla produ-
zione dell'insulina, che portano all’obesita, e conse-
guenze non trascurabili sul sistema immunitario. So-
no ormai accertati 'aumentato rischio di ipertensio-
ne e di infarto legato alle apnee ostruttive del sonno
e le conseguenze delle insonnie dei turnisti; piloti e
hostess, ad esempio, spesso manifestano disturbi
endocrinologici: cicli sballati nelle donne, problemi
di sterilita... Tutte conseguenze rilevanti. Ecco per-
ché le insonnie, anche brevi, vanno curate subito per
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evitare che cronicizzino».

In che modo?

«Le cause dell'insonnia possono essere diverse:
problemi psicopatologici come depressione e ansia,
ma anche stili di vita sbagliati, cause genetiche o ma-
lattie neurologiche.., Ciascun disturbo va curato in
modo differenziato. Il primo consiglio & di rivolgersi
al medico di base. Se perd ci si rende conto che l'in-
sonnia e associata a disturbi respiratori o a intensi
movimenti durante il sonno & bene anche “scaval-
carla”, il medico di base, e rivolgersi direttamente a
un centro di medicina del sonno»,

I disturbi de! sonno sono ancora sottovalutati?

«Purtroppo si. Basti pensare che in ltatia la medici-
na del sonno non & riconosciuta a livello ministeria-
le come specialitd, mentre lo & in Germania ad esem-
pio. Eppure tutte le sindromi che danno eccessiva
sonnolenza diurna portano inevitabilmente a un'al-
terazione dei rapporti sociali, a una riduzione dell'ef-
ficienza delle performance. Conseguenze che spesso
hanno a che fare anche con la sicurezza: sul lavoro o
alla guida, ad esempio. La societa non se ne rende
ancora conto ancora a sufficienza. Basti dire che
ur’'anamnesi per i disturbi del sonno non compare
tra le richieste per la patente alla guida e sappiamo
quanti incidenti siano causati dal sonno. Ma I'Aims
ci sta lavorandon».

Un test del sonno per ottenere la patente?

«Proprio_nei giorni scorsi una commissione che
congiunta traI'Aism e la societa dei medici legali che
si occupano delle patenti ha diffuso un documento
che auspicabilmente verra fatto proprio dal ministe-
ro del Trasporti e entrera nella nuova normativa per
la concessione della patente».

Cos}, forse anche i genitori dei giovani che sono in
auto la notte potranno dormire sonni pil1 tranquilli.
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