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  VITTORIA, UNGRANDE DONO


  


  La coraggiosa testimonianza di una madre


  che per amore non ha mai smesso di lottare
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  A mia madre, ora angelo nei cieli,


  e a tutti coloro che hanno voluto credere


  e camminare con noi.


  



  



  



  



  


  



  



  



  



  


  


  


  


  


  Non sono niente. Non sarò mai niente. Non posso voler essere niente. A parte questo, ho in me tutti i sogni del mondo.


  


  Fernando António Nogueira Pessoa


  



  



  



  



  


  Una madre e una figlia



  


  Che dire di Milena, insieme fin da piccole abbiamo condiviso esperienze belle, strane, dolorose, allegre, diverse, eppure siamo rimaste sempre unite. Anche nei momenti di lunghi silenzi, di cammini interrotti, i nostri cuori si sono sempre cercati e uniti in un forte abbraccio di conforto reciproco.


  Tanti anni sono passati, tante cose sono successe nella sua vita, è sposata ed è madre di due bellissime bimbe, eppure la passione per la lettura e la scrittura hanno sempre fatto parte del suo essere. Fin da ragazzina trascorreva ore e ore immersa nella scrittura e traduceva in parole tutto ciò che accadeva.


  Donna di grande fede, solo all’apparenza fragile, con questo libro racconta momenti importanti della sua vita: dalla nascita di Vittoria alla scoperta della sua malattia, dal confronto con la diversità alla lotta continua di una madre pronta a tutto per garantire serenità, dignità, rispetto a sua figlia.


  Il suo modo semplice di scrivere tocca il cuore, ci si può confrontare e a volte ritrovare nei suoi pensieri, nelle sue azioni. Per tanti le sue parole sono state di conforto in momenti bui dell’esistenza, una carezza sul cuore che trema, soffre e ha paura.


  Credo di aver scritto abbastanza, questo è un libro tutto da scoprire, che merita di essere letto con la testa e soprattutto con il cuore.


  Un abbraccio forte alla mia migliora amica, donna e madre speciale.


  


  


  



  Giustina


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  Non è mai facile tracciare il profilo di una persona. Decisamente più impegnativo è farlo per una mamma la cui figlia è stata colpita dalla Sindrome di Rett, malattia rara, subdola, capace di mettere in ginocchio qualsiasi famiglia.


  Anche per questo ho accolto con piacere l’invito che mi è stato rivolto, ed è per me un onore rilasciare questa personale testimonianza su Milena Del Vecchio, autrice di questo libro e mamma di Vittoria, la piccola remedellese colpita dalla Sindrome di Rett, morbo oscuro e invalidante, che sta dettando i tempi della vita di tutti i suoi familiari.


  Conoscere Milena è stato un po’ come incontrare la maternità. Milena è solo apparentemente una donna fragile, profondamente toccata da ciò che la vita ha riservato per lei, ma in lei emergono e trionfano i valori più alti della condizione femminile, del suo essere donna, mamma e moglie.


  Milena mi ha colpito, fin dal nostro primo incontro, per quella sua forza interiore che traspare in ogni difficoltà e in ognuna delle numerose preoccupazioni che, come spine sullo stelo di una bella rosa, rendono aspre le sue giornate, ma che, al tempo stesso, sono il vero segreto della sua capacità di accettare il dono della vita così come le è stato mandato dal cielo.


  Milena, con la serenità e con la grande dignità che le sono proprie, ha il pregio di trasformare anche le prove più dure in momenti positivi di crescita personale.


  Giorgio, il marito, che le sta accanto discreto e insostituibile, percepisce e condivide questa sua capacità di reagire con positivo ottimismo e da lei trae motivo per continuare a lottare e per apprezzare questa loro difficile esistenza.


  Celeste è certamente il dono più bello che la vita ha voluto offrire a Giorgio e Milena, ma rappresenta anche un’ulteriore prova d’amore nei confronti di Vittoria, i cui problemi, con la nascita della sorella, non sono certo mai passati in secondo piano. Ora anche la piccola Celeste contribuisce ad affrontarli, infondendo, con la sua straordinaria vitalità, uno spirito nuovo e una diversa determinazione nei suoi genitori.


  In questo quadro familiare si colloca la Milena che non vi aspettereste, la Milena che riesce anche a trovare nel fondo della sua anima e della sua fede, risorse emotive e umane inaspettate che le fanno concepire l’idea di scrivere un libro: un libro per condividere; un libro per far conoscere; un libro per dare un segnale forte di maturità ed equilibrio interiore, che fanno di questa piccola madre, solo in apparenza fragile, una grande donna.


  



  


  


  Guido Baguzzi


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  Nel percorso della nostra vita si incontrano tante persone ma poche sono quelle che rimangono nell’anima.


  Milena con il suo grande cuore ha aperto le braccia al mondo, raccontando con i suoi scritti che l’amore vero esiste, soprattutto se rivolto a un figlio.


  A lei un ringraziamento doveroso da parte mia e da parte dei lettori di New Entry, per averci reso partecipi dell’immenso amore universale, di cui tutti noi abbiamo bisogno.


  


  


  



  Gianluca Boffetti


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  Bellissimi occhi azzurri e un sorriso dolcissimo: questo mi ha conquistata di Vittoria. In punta di piedi sono entrata nella sua vita e nella sua famiglia, che ringrazio per la testimonianza concreta di profonda fede, sacrificio, ottimismo e amicizia che tanto mi hanno commosso e insegnato. Forte e decisa Milena quando si tratta di difendere i diritti di Vittoria; traboccanti d’amore, di sofferenza, di speranza, di piccole gioie quotidiane le sue toccanti poesie. Arcobaleno di emozioni che abbracciano soprattutto Vittoria e Celeste, ma anche l’indimenticabile mamma e tutti i suoi affetti.


  


  


  



  Ornella Olfi


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  Vittoria è una bambina speciale. Sa regalare grandi gioie e sorrisi per ogni piccola difficoltà superata o progresso ottenuto. Mi ha arricchita dal punto di vista umano perché mi ha insegnato cosa è veramente importante nella vita, nonostante le sfide e le preoccupazioni di ogni giorno. I suoi grandi e preziosi occhi azzurri mi trasmettono sempre un’immensa dolcezza e amore incondizionato. L’affetto che esprime a modo suo è qualcosa di davvero profondo ed emozionante, capace di sciogliere il cuore di chiunque abbia la fortuna di conoscerla.


  


  


  



  Laura


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  


  Tutti noi su questa terra siamo unici e speciali; facciamo parte dell’immensità dell’universo. Siamo come tanti piccoli fiori, fili d’erba, gocce d’acqua, granelli di sabbia. Tutto ciò che ci circonda è dentro noi, nell’infinità universale.


  Vittoria come tutti è un grande dono della vita, la sua anima è pura, i suoi abbracci sinceri, i sorrisi, i pianti vengono dal cuore.


  Conoscerla è stato per me un immenso regalo, tutte le volte che ci incontriamo il mio spirito si arricchisce di un tesoro: mi regala momenti di puro amore.


  È bello riuscire ad aprire il nostro cuore per dare e ricevere. È il dono più grande che ognuno di noi possa fare a se stesso.


  Ringrazio infinitamente tutta la famiglia di Vittoria, che sempre mi accoglie regalandomi la possibilità di trascorrere del tempo con lei.


  Un grazie a tutti voi e in particolare a Vittoria e alla sorellina Celeste, i fiori di un giardino speciale che ciascuno può coltivare e amare nelle intime profondità dell’animo.


  


  


  



  Roveglia Jose


  


  


  Remedello, paesello della bassa bresciana, 10 maggio 2010


  


  


  


  


  



  



  Vittoria: il mio dono più grande


  


  Sono la mamma di Vittoria, una bellissima bimba di otto anni, affetta dalla Sindrome di Rett.


  Ogni giorno con il suo sorriso e la sua caparbietà, è lei che insegna a noi ad andare avanti, oltre il comune pensiero, oltre la parola. Vittoria non parla, ma i suoi grandi occhi, azzurri come il mare, esprimono molto più di mille e noiose parole, comunicano gioia ed emozioni reali, che arrivano dirette al cuore.


  La diagnosi è arrivata ufficialmente il 10 maggio 2006, in un tiepido pomeriggio di primavera, ma ci sono voluti tre anni per dire a me stessa e poi “al mondo” che la mia bambina era ammalata di una malattia genetica rara. Cercavo di eludere la verità, sperando in un miracolo.


  Ma il vero miracolo, l’ho capito solo in seguito, anche dopo l’esperienza di Lourdes, consiste nella magia del donarsi, interamente e senza paure, senza remore e senza limiti.


  La rivelazione non è stata certo gioiosa, ma piena di timori, incertezze e di lacrime amare.


  Oggi, a quattro anni esatti da quel terribile giorno, mi sento di urlare, con totale sincerità, che sono fiera e orgogliosa del grande dono che Dio ha voluto offrirmi.


  Molte volte nel silenzio della notte, quando si ode solo il latrato dei cani in lontananza o le solitarie macchine il cui rombo rompe il canto delle cicale, quando la luna piena brilla nel cielo e poche stelle tremule splendono nel firmamento, mentre il respiro regolare di Vittoria accompagna il battito del mio cuore, in quelle notti, oso pensare e turbare l’universo con un incerto pensiero che a mano a mano acquista forza e vigore sino a diventare grido di vendetta tonante, che non accetta repliche, ma esige di trovare pace e armonia in una carezza, in un gesto di conforto.


  Dov’è quel Dio buono e onnipresente che tutto vede e comprende? Dove sei, mio Dio e mio Signore? Dove finisce il mio cammino e dove inizia il tuo?


  Le orme sulla sabbia sono in alcuni punti incerte e labili, il vento le scompiglia e di esse non rimane che un vago sentore. Mi chiedo quale sia il senso di questo andare, di codesto cammino lungo e tortuoso, dove sprazzi di luce squarciano il buio; se ha un senso reale e concreto la lotta contro la malattia e le istituzioni, contro il mondo o coloro che con cattiveria guardano Vittoria con sguardo indagatore e pietà.


  Da madre divento vendicatrice, una furia cieca mi invade, risvegliando istinti primordiali.


  Poi mi volto e osservo Vittoria che dorme: uno spettacolo! Come è bella la mia bambina placidamente avvolta dalla pace della notte. Dietro le palpebre socchiuse, un mondo che si schiude.


  Quando poi la guardo sorridere: una meraviglia! Nei suoi occhi la gioia e la voglia di vivere.


  E allora tutto mi appare chiaro, una luce squarcia la mia mente: Vittoria è un grande, meraviglioso dono.


  


  Remedello, 21 maggio 2010



  



  



  


  


  


  


  La Sindrome di Rett: pensieri, sogni, utopie e paure


  


  Questo libro nasce dalla volontà di far conoscere la patologia, di dare voce a queste bimbe e ai loro disagi. Ho capito che è giunto il momento di dare testimonianza, di mettersi in gioco con coraggio, di uscire dal proprio microcosmo.


  Il suo nome è Sindrome di Rett. Colpisce quasi esclusivamente le donne e ha un’incidenza di una ogni diecimila bambine nate. Molte delle nostre bimbe non camminano e non cammineranno mai, hanno gravi problemi di nutrizione, epilessia, scoliosi, apnea, ritardo mentale e assenza di linguaggio. Questo lungo elenco di problematiche potrebbe spaventare, potrebbe sembrare molto difficile gestire queste bimbe nella quotidianità, ma Dio ha donato loro una tale espressività e dolcezza, che riescono a ripagarti di tutti i sacrifici, i disagi, le privazioni, le ansie, le paure del domani, semplicemente con un abbraccio o uno sguardo carico d’amore.


  I medici attribuiscono loro un ritardo mentale grave. Mi sono sempre battuta contro questa definizione, in quanto bisogna viverle e amarle queste bimbe, bisogna imparare a leggere nei loro occhi con il linguaggio dell’amore, per comprendere e sentire pienamente in cosa consista questa malattia.


  Non esiste diagnosi prenatale. Purtroppo lo Stato non ha interesse a investire denaro per “pochi”, e io voglio urlare il mio disappunto: è una vergogna! Non dovrebbe mai agire la logica del denaro su questioni tanto delicate e importanti, ma purtroppo così non è!


  La regione Lombardia non offre sevizi adeguati per il monitoraggio costante delle problematiche legate alla vita di tutti i giorni. I medici di base non sono sufficientemente informati e non esistono corsi di specializzazione che li mettano nelle condizioni di assistere le famiglie. Spesso si è costretti a spostarsi per accedere alle terapie, si diventa un po’ zingari, sempre alla ricerca di una mano protesa recante una possibilità di salvezza.


  Un’associazione, l’Air, si impegna a mantenere in contatto i genitori delle bimbe affette da questa patologia; a finanziare progetti di ricerca genetica; a fornire borse di studio per la cura e il monitoraggio dell’epilessia, della comunicazione aumentativa, dei problemi di nutrizione, gastrointestinali e di respirazione; nonché di restare in contatto con i ricercatori di tutto il mondo, nella speranza di trovare una cura genica (per chi volesse saperne di più visiti il sito www.airett.it).


  A titolo personale voglio ringraziare e abbracciare con affetto tutti i volontari dell’associazione San Cristoforo di Remedello che, ogni giorno, con pazienza, amore e partecipazione intima, accompagnano me e la mia bambina nei centri riabilitativi, sempre pronti ad accettare, con un sorriso misto a dolore sincero, nuove avventure che ci portano nei luoghi più vari, dove ci sono i medici “migliori”, le tecnologie più avanzate per aiutare la mia Vittoria.


  Un ringraziamento di cuore voglio poi rivolgerlo a mio marito Giorgio, che mi ha sempre sostenuta e incoraggiata.


  Forse un giorno arriverà il sole e il sorriso per tutte le bimbe dagli occhi belli, vengono così chiamate per i loro grandi occhi espressivi, forse un giorno i medici riusciranno a trovare la cura, ma fino ad allora lottiamo, affinché Vittoria, Noemi, Federica, Eleonora, Giulia, Ilaria… siano serene e felici, amate e inserite in una società che guardi al “diverso” con la voglia di stare insieme con reciproca condivisione, nell’atto di donarsi interamente.


  Lottiamo affinché le istituzioni facciano in modo di offrire servizi adeguati ed efficienti a queste bimbe e alle loro famiglie.


  Bisognerebbe amare, amare davvero, sino in fondo e senza orpelli, questo, forse, è il vero senso della vita, anche quando tutto sembra perduto.


  Mi chiedo: «Quale sorte toccherà mai a coloro che chiamati non seppero rispondere?».


  Remedello, 10 giugno 2010


  



  



  


  


  


  


  Grazie di cuore Guido


  


  Quest’oggi ho ricevuto una lettera, una semplice lettera, ma piena di quelle parole capaci di aprire uno spiraglio di luce nel buio. Una lettera da Guido, direttore di un piccolo giornale, carissimo amico, che si è offerto di pubblicare un articolo per far conoscere la Sindrome di Rett e di portare avanti un programma di sensibilizzazione su questa malattia.


  Come sono felice quando sento di non essere sola in questo cammino, ma accompagnata e sostenuta da tanta gente dal cuore grande e dall’animo nobile!


  Questa la lettera che ho inviato in risposta alle sue proposte.


  


  Gentile signor Guido,


  ho letto con attenzione la sua lettera. Voglio ringraziarla a nome di tutte le bimbe dagli occhi belli per l’affettuosa attenzione e la dolcezza che le sue parole trasmettono.


  Sono del parere che nulla del seme sparso andrà perduto. Anche se lei dirige un piccolo giornale, sarà di certo un modo importante per far conoscere la malattia e sensibilizzare la gente, sia a livello umano che di partecipazione attiva all’associazione. Per partecipazione non intendo solo quella economica, ma anche e soprattutto supporto e sostegno morale, ciò di cui più sentiamo la necessità.


  È grazie a Mirka, una volontaria dell’associazione San Cristoforo, che lei ha potuto conoscere Vittoria e informarsi sulla sua malattia. Potrebbe essere una casualità o forse predestinazione.


  Troverà sul sito dell’Air, sulla rivista Vivirett, giornale quadrimestrale di informazione sulla Sindrome di Rett, alcuni miei articoli, scritti con il cuore e con il desiderio di dare testimonianza.


  Mi chiede su cosa dovrebbe puntare la richiesta di solidarietà, di certo sull’informazione e sulla possibilità di conoscere personalmente le nostre bimbe, perché i loro grandi occhi e il dolce sorriso sanno ammaliare e incantare più di qualsiasi racconto, poi il resto verrà da sé, ne sono certa: è il cuore che guida indicandoti la giusta via.


  Lei cosa propone?


  Il 18, 19 e 20 giugno a Siena ci sarà il congresso sulla Sindrome di Rett, dove medici di tutto il mondo esporranno ricerche, proposte e nuovi progressi a livello di ricerca genetica e riabilitativa. Si coglierà l’occasione per festeggiare i vent’anni dalla nascita dell’Air. Le nostre bimbe potranno fare idroterapia seguite dalla fisioterapista, musicoterapia e comunicazione con il computer. Ci sarà uno spazio importante di scambio tra medici e genitori, per comprendere e capire, chiedere consigli.


  Si potrebbe divulgare la notizia, anche se i tempi sono brevi, oppure fare una relazione al termine del congresso. Lei che ne pensa?


  Non so se riterrà opportuno pubblicare l’articolo che le ho inviato, ma potrebbe essere una testimonianza diretta e arrivare con vigore al cuore della gente. Potrebbe essere il primo passo per poi proseguire, come dice lei nella sua lettera, con una campagna di sensibilizzazione più mirata.


  Resto in attesa di leggere le parole con cui intende dare inizio al cammino! Sono così emozionata e contenta! Disponibile a donare il meglio!


  Voglio ringraziarla per la possibilità che ci offre, con tanta generosità, di parlare al cuore della gente. Nel mondo ci sono milioni di persone dall’animo buono, pronte a sorreggere i più deboli, a sostenerli con un sorriso o una carezza, ad appoggiare i progetti proposti per garantirli una buona qualità di vita. Pensi che presso il Policlinico Le Scotte di Siena hanno dato inizio a una ricerca sulle cellule dell’epidermide, che potrebbe dare una svolta decisiva alla terapia genica!


  Lei è credente? Domenica il Vangelo parlava di coloro che al cospetto di Dio, nell’ultimo giorno, attendono il giudizio dell’Altissimo. Dio li chiama a sé, alcuni li pone alla sua destra, altri alla sinistra e dice a quelli di destra: «Beati voi, perché ero nudo e mi avete vestito; ero in prigione e mi avete visitato; solo e malato e mi avete soccorso». Questi rispondono: «Signore, quando ti abbiamo visto nudo, in prigione, solo e malato?». Dio risponde: «Quando avete fatto questo al più piccolo, l’avete fatto a me». Prosegue rivolgendosi a quelli di sinistra: «Via voi, nel fuoco eterno dove è tristezza e tribolazione perché ero nudo, in prigione, solo e malato e non mi avete soccorso». Questi rispondono: «Signore, quando ti abbiamo visto solo, nudo, in prigione e malato?». Dio disse: «Quando non avete fatto questo al più piccolo, non l’avete fatto a me».


  Vittoria la ringrazia e contraccambia i suoi affettuosi saluti.


  Magari potesse conoscerla di persona! È molto bella, dolce e affettuosa, anche se un po’ pestifera!


  Aspetto sue notizie. Grazie.

Remedello,
11 giugno 2010

















Aspettando che esca il sole,
lottiamo!




Buongiorno,

sono la
mamma di Vittoria. Con piacere abbiamo partecipato al congresso
tenutosi a Milano il 5, 6 e 7 giugno. Un grazie doveroso a chi lo
ha organizzato e ai medici che hanno partecipato con attiva
passione.

Ci
riempie il cuore di gioia e di speranza il progetto della
dottoressa Renieri. Ci pone in uno stato di angoscia allarmante la
consapevolezza che prima o poi qualcosa accadrà, che la malattia
proseguirà il suo cammino, e noi non potremo fare nulla per
impedirlo, nulla per arrestarla!

Mi
riferisco ai problemi che aumentano con la crescita nel processo di
evoluzione della malattia. Penso sia questo l’aspetto più
preoccupante: il sapere che la malattia avanza lenta e inesorabile,
che continua a scavare, come acqua nella roccia, che si infiltra
insinuandosi ovunque.

E allora
non puoi far altro che attivarti in ogni modo: cerchi di trovare
un’ancora di salvezza, porti la bimba in piscina, a equitazione, a
massoterapia, a psicomotricità, le proponi la Caa (Comunicazione
aumentativa alternativa), pur sapendo perfettamente che tutto
questo non la preserverà dal decorso della malattia.

Allora,
vengo al dunque, la mia domanda è questa: in attesa di una terapia
genica (sogno o utopia?) che potrebbe venire o non venire, essere
efficace oppure no, non sarebbe più opportuno e appropriato
indirizzare le nostre forze e risorse sull’aspetto riabilitativo,
garantendo a tutte le bimbe, dal nord al sud, come ha detto la
dottoressa Domenica Taruscio, un’esistenza più serena? Bisognerebbe
lottare per ottenere interventi adeguati senza incorrere in troppe
procedure burocratiche, che rappresentano una pesante perdita di
tempo.

Non ero
mai stata a un congresso, sono rimasta un po’ sconcertata sentendo
cifre in denaro molto alte, che si potrebbero, in piccola parte,
indirizzare alla creazione di una rete di assistenza riabilitativa
mirata, insistendo su questo aspetto così importante con gli enti
preposti, come lo Stato e le singole Regioni, che già si impegnano
per i monitoraggi, le diagnosi e la concessione di alcuni farmaci:
ma questo non basta, bisogna fare sempre di più!

Sappiamo
dell’impegno che l’Air si è assunta per la formazione di terapisti
in Israele e la ringraziamo.


L’ippoterapia, la musicoterapica, l’idrokinesiterapia, la
massoterapia, considerate importanti per aiutare le nostre bimbe,
non sono riconosciute a livello Asl. Come genitori dovremmo
batterci di più! Queste terapie, che potrebbero dare sollievo alle
nostre bimbe, dovrebbero essere finanziate dallo Stato, per dare a
tutti la possibilità di usufruirne. Sembra incredibile che lo Stato
resti sordo alle nostre richieste, eppure questo avviene, e noi non
possiamo far altro che lottare per vedere riconosciuti i nostri
diritti di cittadini.

La nostra
speranza, è vero, è la scienza e la ricerca, ma dobbiamo pensare
anche al concreto vivere quotidiano, non certo facile perché pregno
di difficoltà e barriere.

Vi
racconterò un episodio personale. Vittoria ha una lieve cifosi e
scoliosi. Dopo la visita, la fisiatra si è rifiutata di inserirla
in un ciclo di terapie, perché la bambina è poco collaborativa, e
allora? Che discorsi sono questi? Si è rifiutata anche di
prescriverle una sedia ergonomica per migliorarne la postura.
Ferita, ho reagito con rabbia e con altrettanta smisurata rabbia
sono andata dal direttore sanitario dove ho esposto il tutto. Dopo
cinque mesi Vittoria ha ricevuto la sedia, ma non mi arrendo alla
sua esclusione dal ciclo di tera [...]
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