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dei medici e purtroppo anche del marito. Sarebbe la sua prima figlia e lei ha già quarant’anni. Spero le risulti preziosa la  presenza dei nostri soci della famiglia Renzi di Ladispoli che le faranno conoscere la vivacità e l’intelligenza del loro Andrea.





-ha telefonato la segreteria dell’associazione Disabilia alla quale si è rivolta una mamma di Cuneo genitore di un bambino con la Trisomia 13, chiedendo se vi fosse qualcuno in Italia che si interessasse di questo disordine cromosomico. Loro hanno trovato SOFT su Internet e mi hanno chiamato prima di passare l’informazione che potrebbe rivelarsi ancora più preziosa per quella famiglia, se fosse interessata a conoscere i nostri soci Antonella e Claudio Manzone che sono proprio di Cuneo! (ecco perché la chiamano “la provincia granda”). Sono in attesa di notizie.





-sono arrivati due bollettini per l’autofinanziamento della prossima assemblea: dai soci della famiglia Focardi di Lastra a Signa, genitori di Bianca, 100 euro frutto di un mercatino che probabilmente verrà ripetuto; da Franco, Lorenzo e Maria di Taranto 50 euro come simpatizzanti; non conosco questi ultimi, ma invierò loro il ringraziamento dell’associazione, se però qualcuno li conosce mi informi. A questo proposito, spero che le iniziative in corso portino nelle casse di SOFT, prima della fine dell’anno o all’inizio di quello prossimo, un po’ di fondi per aumentare la cifra a nostra disposizione, ora largamente insufficiente, per decidere la prenotazione a Poggio Ugo.


Come direttivo faremo una riunione in merito quanto prima.





 





EDITORIALE





E’ uno di quei giorni che ti prende la malinconia e fino a sera non ti lascia più…





Qualcuno avrà certamente riconosciuto le parole del testo di una famosa canzone di Ornella Vanoni, mi sono ritrovato in esse un giorno dello scorso novembre, quando prendendo in mano “gli affari” della SOFT mi sono reso conto di come non avessi più notizie da nessuno dopo l’assemblea di giugno.





Nessun nuovo contatto, nessuna iniziativa di raccolta fondi per l’incontro del giugno 2009 e così un po’ di scoramento si è impadronito del mio animo, con anche il pensiero che forse quello che si tenta di fare non abbia poi molto senso ed utilità.





Poi nel giro 48 ore, questo sentimento ha lasciato il posto ad una maggior consapevolezza dell’importanza di SOFT, vi spiego il perché:





-è arrivata dalla sardegna la richiesta di Stefania che ha partorito da poco un bimbo con la Trisomia 13 e si sente molto trascurata all’ospedale di Cagliari dove continuano a ripeterle che “tanto è destinato a morire” (come se non lo fossimo tutti…). Suo marito ha dei parenti in toscana e quindi vorrebbe trasferirsi lì per far curare suo figlio al Meyer di Firenze; l’ho messa in contatto con la nostra socia Cinzia Guidi che ha una notevole esperienza di quell’ospedale per averci ricoverato spesso suo figlio Andrea.





-da Roma è arrivato l’appello di una mamma in attesa di una bambina con trisomia 18 che desidera portare avanti la gravidanza nonostante il parere contrario 








PAOLO





Al 20 dicembre saranno stati sette anni. Nel 2001 è nato Paolo, parto spontaneo alla 36 settimana, 2340 gr. Era la mia prima gravidanza e intorno alla trentesima settimana l’ecografia ha rivelato un grave quadro malformativo. Mi sono sottoposta ad una diagnosi prenatale tardiva per appurare se le malformazioni fossero legate ad una anomalia cromosomica, come i medici sospettavano, e in effetti i problemi si sono rivelati legati ad una trisomia primaria del cromosoma 13, una sindrome che subito mi fu detto essere “incompatibile con la vita”, un evento casuale. Era fortunatamente troppo tardi per un aborto terapeutico, non avrei mai potuto farlo. Paolo si muoveva tanto, si appoggiava alla mia mano se la mettevo sulla pancia, mi prendeva a calci. E ad ogni controllo i medici si stupivano che fosse ancora vivo, e vivo è nato, ed ha respirato da solo per quasi 5 ore, ed ho potuto accarezzarlo. La vita del mio primo figlio è durata un giorno appena… in realtà è durata 36 settimane, dentro di me… nonostante i suoi problemi, lì era al sicuro, e l’assenza di sofferenza fetale è testimoniata dal suo peso alla nascita e dai suoi occhi spalancati e… vivi! Quella è stata la sua vita e spero di essere riuscita a comunicargli il mio amore e la serenità che ho cercato di mantenere nonostante tutto fino alla fine.


Ora ho altri due figli, un bimbo di 5 anni e mezzo, e una femmina di 18 mesi. Ma comunque Paolo mi manca, un figlio non si sostituisce, il dolore non si cancella. Solo, ci si impara a convivere, diventa parte di noi, della nostra vita, e delle nostre gioie. Sono felice che sia riuscito a vedere la luce, che abbia potuto ricevere le mie carezze. Solo, non eri lì quando si è arreso… Sono felice che i miei bimbi abbiano un angioletto in cielo che li protegge in maniera speciale.


Ai tempi, cercando su internet, non avevo trovato questo sito, forse ancora non c’era. E’ una bella iniziativa, che può aiutare ad orientarsi coppie che certo non stanno attraversando un bel periodo, e che nel dolore più cupo devono affrontare e risolvere problemi di ordine pratico non indifferenti. Perché la gente, lo dico per esperienza, spesso fa commenti stupidi, o si defila perché non sa cosa dire; e anche per noi è difficile affrontare l’argomento. E invece questi bimbi sono doni speciali, e ho la presunzione di pensare che Paolo sia stato affidato a me perché ero in grado di accoglierlo e amarlo come ogni bimbo merita di essere amato. 





				LETIZIA





-la nostra socia Mariella Balenano di Capurso (BA) madre di Gaia è stata invitata come rappresentante di SOFT ad un convegno medico di genetica clinica che si terrà a Bari nel gennaio prossimo. Credo sia motivo di orgoglio poter rappresentare davanti ai medici la situazione dei nati con Trisomia 13 e 18 in Italia, informandoli che non si tratta solo di malformazioni “incompatibili con la vita”.


Ringrazio Mariella per il suo impegno di sensibilizzazione che con suo marito Mino porta avanti dalla nascita di Gaia.





Ecco, vi ho scritto i motivi di speranza che mi hanno risollevato il morale in quest’ultimo periodo, e visto che siamo vicini al Natale la festa della speranza, vogliate gradire i miei auguri personali e di Nadia mia moglie da riversare con un abbraccio ai vostri figli che sono sempre nei nostri pensieri.





				Gianstefano





p.s. Nella colonna a fianco trovate una lettera bella e lucida scritta da Letizia una nuova socia di Milano. Sì, è vero parla di Paolo, un bambino morto, ma leggendola nessuno credo possa dire che quella creatura non c’è più, ecco perché penso che la sua storia e quella della sua famiglia sia perfettamente in tema con la festa della Vita che andiamo tra poco a festeggiare.





p.p.s.: Rinnovo l’invito pressante a scrivere lettere o mail alla posta dell’associazione sarà di stimolo per molti… 
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Buon Natale e Felice 2009
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