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Sezione lealiana




 Quote assoc. Annuali

 Genitori, parenti: €15

 Amici, sostenit: € 25

 Medici, profess: € 50

 C/C post: 50716372

Care famiglie e cari soci,





				fino ad ieri (proprio ieri, ieri…) non sapevo ancora se avrei potuto confermare il nostro incontro a Marina di Pisa della prossima primavera. Invece, all’ultimo, Irene Rotelli mi ha avvisato che la convenzione per la casa Giotto è confermata e quindi, di conseguenza, possiamo mettere in cantiere la nostra assemblea. Ricordo quanto deciso: l’appuntamento è fissato dalla cena del 28 aprile al pranzo dell’1 maggio 2012.


Questa volta, diversamente dagli anni scorsi, la vostra partecipazione va comunicata direttamente a me; infatti come SOFT affitteremo tutto il piano terra della casa vacanze, lasciando in sospeso solo i pranzi e le cene, di cui informerò Irene quando sarà  chiaro quante famiglie parteciperanno. Vi prego quindi di farmi avere al più presto vostre notizie in merito; la quota a nostro carico rimane la stessa: 50 euro al giorno per famiglia in pensione completa.


A questo proposito qualcuno mi ha chiesto se abbiamo fondi a sufficienza per questa iniziativa; sappiate che ultimamente sono arrivati due contributi. Il primo di 600 euro devoluti dalla Pro Loco di Col San Martino (TV) per uno spettacolo teatrale che ho messo in scena con il mio gruppo Gli Instabili.


Il secondo di 300 euro devoluto dalla Cantina Toffoli di Refrontolo (TV) che sempre generosamente sostiene la nostra associazione. Ricordo a tutti l’impegno che ci siamo presi di partecipare od organizzare eventi attraverso i quali far conoscere SOFT e raccogliere fondi. Chi ne avesse bisogno mi avvisi e provvederò ad inviare magliette, cappellini e depliant. 


In questi ultimi mesi abbiamo avuto diversi contatti con nuove famiglie; riporto sotto la storia e le foto di Nicolò raccontata da lui , ma scritta dalla sua mamma Cristiana. Ringrazio anche la fam. Gullone per la puntualità delle notizie su Francesco e  anche per le foto: quale migliore occasione del Natale per vedere in ogni bambino il Bambino che è nato per noi?  Buon Natale a tutti e l’augurio di un sereno 2012 da Gianstefano e Nadia.


   





				





Ciao a tutti. Il mio nome è Nicolò e chi scrive per me è la mia mamma Cristiana. Visto che ho solo 4 anni, le ho chiesto di presentarmi a tutti voi e di raccontare la mia storia.


Sono nato il 23 maggio 2007 e a dir la verità non è stato proprio un gran giorno, nel senso che non mi sentivo davvero in gran forma e se ne sono accorti anche i dottori. Innanzitutto ero abbastanza piccino, solo 2.3kg ed ero moooolto fiacco a causa di due grossi soffi al cuore, uno di 8mm ed uno di 12mm!!!


Dopo due giorni sono stato trasferito da Fano ad Ancona nel reparto di cardiologia pediatrica e dopo 15 giorni sono stato operato con bendaggio all’arteria polmonare per permettermi di crescere ed arrivare ai 6 kg per affrontare l’intervento correttivo a cuore aperto. 


Nel frattempo tramite mappa cromosomica si è scoperto che ero affetto da Trisomia 18 in mosaicismo e come vi potrete immaginare mi vennero fatte le prognosi più infauste. Ma la mia mamma che ha la capa tosta, immediatamente si è messa a fare ricerca in lingua inglese, tedesca, francese e spagnola su internet per trovare più informazioni possibili sulla mia malattia, e l’informazione più importante a cui arrivò fu questa: molto di noi bimbi affetti da trisomia 18 spesso moriamo perchè ci vengono negate le cure necessarie a sopravvivere a causa del pregiudizio diffuso tra i medici che la trisomia 18 sia incompatibile con la vita.


La mia mamma non si diede per vinta, girò su e giù per l’Italia e trovò due bravi cardiologi che assolutamente raccomandavo l’intervento al più presto possibile e così forte dei loro pareri positivi praticamente costrinse i medici di Ancona a proseguire con l’intervento
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Inutile dire che la mia vita è cominciata quel giorno... il 19 febbraio finalmente mi sono sentito arrivare le forze, mi è venuta lentamente voglia di gattonare ed abbandonare quella noiosa sdraietta dove avevo vegetato per 9 mesi e per giugno cercavo già di fare i primi passi.  Da lì in poi la mia vita è andata sempre in crescendo... ma non crediate che sia stato tutto così facile. Io da parte mia ce l’ho dovuta mettere veramente tutta ma anche la mia mamma devo dire non si è mai risparmiata, e ancora non ha smesso di lottare.


Io sono passato dalla fisioterapia per aiutarmi a camminare autonomamente, traguardo che ho raggiunto anche se con una certa instabilità a 3 anni, alla psicomotricità. E poi ancora logopedia dall’età di 2 anni e mezzo.
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La mia mamma nel frattempo non ha mai smesso di documentarsi. Mi metteva a letto e poi passava e passa ancora notti intere a navigare in Internet. Ha contattato mamme di altri bimbi con trisomia 18 in mosaicismo in America ed in Germania e fondamentalmente cosa ha capito? Che ognuno di noi è diverso


La percentuale di cellule alterate può influire sul nostro sviluppo psico-fisico in modo diverso e quindi non le restava che credere in me, cercare i migliori medici, vedere quali terapie venivano impiegate in altri paesi, e così via.


E mentre l’attività notturna di mamma portava risultati, anche di giorno si teneva, anzi, ci teneva, molto attivi. Perchè la mamma era convinta che io dovessi essere stimolato da subito il più possibile ed imparare da subito ad essere curioso ed interessato alla vita. E così sono più di tre anni che mi diverto come un matto tra concerti di musica blues e jazz, tarantelle e tammurriate, feste estive, bellissime giornate di mare con tanto di tuffi e nuotate e castelli di sabbia. 








Insomma, proprio non mi posso lamentare della mia vita sociale e poi tutti mi trovano simpatico, dolce e tenerone, curioso e accattivante... insomma sono proprio un bel tipo col mio faccino da angioletto e la testa piena di riccioli come la mia mamma.
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Dimenticavo... una delle cose più importanti che la mia mamma ha scoperto mettendosi in contatto con Agemo18 e la Chromosome 18 Clinical and Research Centre a San Antonio in Texas, è che noi bimbi della tribù del cromosoma 18 spesso non produciamo abbastanza ormone della crescita e che la somministrazione dello stesso ci aiuta non solo a crescere di statura ma anche a livello cognitivo. Ed è proprio vero!!! Da aprile 2011 ad oggi ho fatto tanta strada grazie a questo ormone. Poi la mamma ha dovuto lottare per riuscire a farmi togliere adenoidi e tonsilli. Respiravo infatti malissimo, ero sempre ammalato ed andavo in apnea di notte. Non potete immaginarvi quanto stia meglio ora! Respiro bene, il mio cervello è più ossigenato e mi sembra di essere più sveglio e capisco molto di più quello che mi succede intorno. Anche le mie maestre sono rimaste sorprese del cambiamento.


E la mia mamma? Beh, la mia mamma a volte mi sembra un pò matta... ad ogni progresso che faccio sembra che abbia vinto alla lotteria! E ancora credo che non sia finita qui. Da quello che le sento raccontare pare che abbia ancora tanti progetti in serbo per aiutarmi. A volte la vedo molto stanca. Sempre occupata a ricercare, a discutere e cercare di convincere... ma mi basta farle un sorriso e subito la vedo illuminarsi.


Perchè vi ho raccontato la mia storia? Perchè noi bimbi con queste malattie rare benchè rari,  siamo in tanti, e purtroppo siamo spesso poco apprezzati da questa società che ci vede come un fardello.  Ma se i nostri genitori credono in noi, possiamo fare tanta tanta strada. Certo, dovranno essere sempre in prima linea a combattere per noi, ma grazie al loro impegno e alla loro costanza possiamo raggiungere traguardi impensabili.


Un saluto a tutti anche parte di mamma,





Nicolò e Cristiana
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