L'ECO DI BERGAMO
DOMENICA 17 NOVEMBRE 2019

La Buona Domenica

27

piccare il volo anche col vento contrario
per vivere al meglio e aiutare gli altri

Gibellini. Mario e Giuliana hanno accompagnato verso I'autonomia la figlia nata con larara sindrome di Prader Willi

SABRINA PENTERIANI

ey Civuoleilventocontra-
rio per sollevare un aquilone e
fargli spiccare il volo. Bisogna
tenere forte il filo e correre, af-
frontando i capricci dell’aria, le
cadute e i nuovi inizi, senza ar-
rendersimai. Il percorsodiMa-
rio Gibellinie suamoglie Giulia-
naVilla é stato cosl, controcor-
rente:hannoraccoltoconcorag-
giolasfidadicrescerenel modo
migliore Michela, 1afigliamag-
giore, nataconlararasindrome
di Prader Willi. Sono riusciti a
darle la forza di volare da sola,
nonostantele condizioniavver-
se. «Non abbiamo mai vissuto
questasituazione come unpeso
ounacondanna-spiega Giuliana
-macomeun’opportunitadicre-
scitaper tutti». Sisonoimpegna-
tiperché lafiglia potesse espri-
mere al megliole sue potenziali-
ta e hanno fondato al Villaggio
degliSposiun‘associazione, «La
viteeditralci», che gestisceuna
«casadiscorta»,comelachiama-
noloro, peraiutarealtricomelei.
Apertadal 2016, unluogoacco-
gliente, vivace e colorato. E un
posto chelagente del quartiere
conosceefrequentaedove,come
per magia, il bene, i legami e le
relazioni si moltiplicano.

Malattia geneticarara
La sindrome di Prader Willi &
una malattia genetica rara che
riguarda, secondole statistiche
pili recenti, circa un neonato
ogni 25 mila. E il risultato di
un’anomaliasul cromosomal5
ecolpiscel'appetito,lacrescita,
ilsistema ormonale, il metaboli-
smo, le funzioni cognitive e il
comportamento. «Quandoéna-
ta Michela, nel 1980 - racconta
Giuliana-erapressochéscono-
sciuta. Leiavevaun’ipotoniadei
muscoli cosi accentuata che i
medici pensavano che fosse af-
fetta da una paralisi cerebrale.
Eracomeunabamboladipezza,
nonreagivaaglistimoli. Facen-
dole il bagnetto, pero, si sono
accortiche nell'acquasimuove-
va, percioladiagnosiécambiata,
anche seipediatrinonriusciva-
no adirei di preciso quale fosse
il problema. Ci sono voluti due
anni e mezzo per scoprirlo».
Giulianae Mario, pero, supe-
ratoil durissimoimpattoinizia-
le, si sono incamminati sulla
stradadellasperanza, enonhan-
no lasciato nulla di intentato:
«Abbiamo seguitoil consigliode-
glispecialistidioffrireaMichela
piustimolimotoripossibile, fa-
cendole fare “ginnastica passi-
va”. All'inizioleieradebole,non
riuscivaneanche amangiare,ma
pianpianolasituazione é miglio-
rata. A otto mesistavaseduta,a
unannoemezzohaincomincia-
toacamminare, noicisentivamo
moltorincuorati. Poiperd abbia-
mo scopertoun’altraanomalia:
dalmomento dello svezzamento
ilritmo dicrescitadovrebberal-
lentare, inveceleicontinuavaad
aumentare dipeso,anche dopo
averridottole quantita elafre-
quenzadei pasti. A quel puntoi
pediatrichelaseguivanohanno
pensatoaunadisfunzione meta-

bolicae ci hanno indirizzato al-
T'ospedale Sacco di Milano, per
nuove analisi. Cosisiamo arriva-
tialladiagnosi». Lasindromedi
Prader Willi & lacausagenetica
pittcomunediobesita: «I medici
ci hanno spiegato quali erano i
sintomi,cihannodetto chenon
esistevaunaterapiafarmacolo-
gica, ma che avremmo sempre
dovutofarlefareattivitasportiva
eindurlaaseguireunadietamol-
to rigorosa. A una persona con
questamalattia, infatti, bastaas-
sumereunterzodelle caloriedi
unregimealimentare standard.
Non pit di ottocento-mille al
giorno: oltre questa soglia, se-
guendo un’alimentazione nor-
male, anche se priva di eccessi,
alungo andare possononascere
grossi problemi. A causa della
malattiavieneamancareanche
il senso disazietaeil risultato &
che nostra figlia aveva sempre
fame, avrebbe voluto mangiare
continuamente. L'unico rimedio
eratenerlasempreoccupata,in
modo che nonpensasse al cibo».

Unanuova avventura
Cosiéiniziataunanuovaavven-
turapertuttalafamiglia,chenel
frattempo si era allargata; «Ho
avuto altri due figli, Monica e
Matteo, intempimoltoravvici-
nati, ed € stato un grande aiuto
per Michela, perché lei cercava
diimitarliintuttoelorolacoin-
volgevano nei giochi. Portavo
tuttiinsiemeinpiscinaeinpale-
stra, e forse non é stato casuale
che due mieifigliabbianoscelto
professioni legate allo sport.
L’ultimo fratello, Nicola, & arri-
vato dieci anni dopo, e Michela
hafattodavicemamma, sisenti-
varesponsabile e anche questo
I’haaiutataacrescereeasvilup-
pare nuove competenze.
IntantolagendadiGiulianae
dei suoi quattro bambini era
sempre pienadiappuntamenti:
passeggiate, corsi dibaskete di
pallavolo, equitazione. Il percor-
so scolastico non é stato facile:
«Fino alle scuole medie la di-
stanzatraMichelaeisuoicom-
pagninonerasignificativa, aveva
unritardo cognitivomoltolieve.
Alle scuole superiori ha avuto
qualche difficolta in pitt ma &
riuscitacomunque aconcludere
consuccessoil suopercorso. Ha
frequentatol'istituto professio-
nale Malj Tabaiani a Ponte San
Pietro, conindirizzo aziendale.
Noi abitavamo a Treviolo dove
avevamo una piccola azienda,
abbiamo pensato che avrebbe
potutolavorareli, e cosi & stato.
Oraunodeinostrifiglié suben-
tratoamiomaritoe Michelala-
voraconlui, part time. Cisiamo
sempre preoccupatidel suofutu-
ro,ed éstato allorache abbiamo
incominciato a pensare a una
casadove potesse portareavanti

isuoiinteressi,magariinconvi-

venzacon altre persone. Teme-
vamo che nonriuscisseaconqui-
starsiunacompletaautonomia,
invece ciha sorpreso».
Michelafaparte dellasquadra
dinuotodellaPhb, Polisportiva
bergamascaonlus, con cuisvolge

ancheattivitaagonistica,ed eli-

B Eallaluce della
loro esperienza,
hanno fondato
un‘associazione

e aperto una casa

B «Lavite

ed i tralci» accoglie
al Villaggio degli
Sposi persone con
la stessa malattia

chehaincontratoil giovane che
poi é diventato suo marito:
«Llunico compitodomestico che
nonpuosvolgere - racconta Giu-
liana- & cucinare, perchélaten-
tazione dimangiare pit1 del do-
vuto sarebbe troppo forte. Ci
pensa suo marito, si aiutano a
vicenda. Continuacon regolarita
gli allenamenti, perché I'ipoto-
nia col tempo migliora ma non
scompare maidel tutto, L'attivita
fisicaaiutamoltoanche dal pun-
todivistapsicologico». Michela

" haimparatoaricamare, disegna-

re, tessere,'modellare la creta,
realizzare lavori di decoupage:
«Abbiamo sempre cercatodinon
lasciare momentivuotinellesue
giornate, anche questo’haaiu-
tataamantenereil peso entroi
limiti, quindianonammalarsi».

Le complicazioni pitifrequen-
tiperle persone con Prader Willi
e le cause di morte sono infatti
legate all'obesita: «Quando no-

s

Lavori manuali, cura dell'orto e degli animali sono tra le attivita proposte alla casa «La vite ed i tralci»

strafigliaerapiccola- racconta
Mario - i medici indicavano
un‘aspettativadivitamoltobas-
sa, molti pazientinonriuscivano
a superare l'adolescenza, ma
questo dipendeva da diagnosi
tardive e quindi dalle patologie
generate dallamancanzadicure
specifiche. Noinon cisiamo mai
dati per vinti».

Lassociazione e la casa

Perrispondere allamancanzadi
informazionisullaPrader Willi
Mario e Giuliana nel 1991, con
T'aiuto deimediciche seguivano
lafiglia, hannofondatolaprima
associazione nazionale difami-
glie dedicata a questa malattia.
«I problemi piu gravi - spiega
Mario - simanifestano disolito
alla fine delle scuole superiori,
quando viene meno qualunque
sostegno alle famiglie ele possi-
bilita disocializzazione siridu-
cono.Icentridgdicatialle disabi-

lita non sono attrezzati per af-
frontare questa sindrome e in
particolareiproblemilegatial-
Talimentazione». Cosi, quando
Giulianae Mariosisonoritrovati
dasoli, conifigliormaicresciuti
e indipendenti, hanno pensato
didarevitaallacasacheavevano
sognato: «La nostra famiglia &
sempre stata aperta, abbiamo
avuto anche alcune esperienze
diaffido, cosié maturataladeci-
sione di metterelanostraespe-
rienzaaserviziodialtri». Hanmo
cercato uno spazio adatto e lo
hannotrovatoal Villaggio,invia
Guerrazzi: un open-spaceal pia-
noterra, adattoaospitareilabo-
ratorie unapalestra, ungrande
appartamento al primo piano
che puo accogliere fino a otto
ragazzi, tutt’intorno un grande
spazio verde con serre, campi
coltivati e animali da cortile.

«Desideravamo creareunam-
biente familiare dove i ragazzi
potesserodivertirsi, esprimersi,
svolgereattivita, apprendere stili
di vita compatibili con la loro
patologia. Possiamo contare su
unaventinadivolontari,aognu-
nodeiqualirichiediamounim-
pegnodiunpaiodorelasettima-
na per stare accanto ai ragazzi,
svolgerelavorimanuali e artisti-
ci,dal disegno allatessitura. Ab-
biamo galline, conigli, uccellini,
criceti, tartarughe, oche, papere,
unacavallaeuncane. Airagazzi
con Prader Willi piace molto
prendersicuradeglianimali. Ci
sonoancheistruttorivolontari,
uno dei quali & mio figlio, che
propongono attivita sportivex.

«Laviteeditralci» (www.lavi-
teeditralci.it) funziona come
centro diurno per persone con
Prader Willimane accoglie an-
che altre con disabilita diverse
che possono comunque trarre
glovamentodallestesseregolee
attivitd, comealcuniragazziau-
tistici e con sindrome di Down:
«Cicapitaanchediricevereallie-
videllescuolevicine condifficol-
tadiinserimentoscolastico,che
svolgonoalcune attivita pratiche
connoi,accompagnati dagliin-
segnanti di sostegno. Abbiamo
un forte legame con la parroc-
chia e il territorio, i ragazzi dei
gruppidicatechesivengonoper
compiere esperienze divolonta-
riato. Ci sono poi studenti uni-
versitari che sifermanoperiti-
rocini, e glovani dialtre comuni-
t4, come CasaAmadei, cheven-
gonoadarciunamanonellacura
degli spazi esterni».

L’accoglienzadellapiccolaco-
munitisipropone come «sollie-
vo» allefamiglie: «Gli otto posti,
arotazione, sono sempre occu-
pati. Daquando abbiamoiniziato
siamo diventatiun puntodirife-
rimento prima lombardo e poi
nazionale. Arrivano ragazzidal
Friuli, dalla Toscana, dall’Abruz-
zo,datuttaltalia. Sifermanoper
soggiorni di durata variabile, a
secondadelle necessita. Pensia- -
mo che questa possa anche di-
ventare una dimora definitiva
per qualcuno che sia rimasto
senza famiglia. E ci auguriamo
chelanostraesperienzadiventi
contagiosa».

T



