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Castano Primo: Roberta Cardini racconta la malattia e la necessita di sostenere famiglie e ricerca

La mamma di Emanuele:
«Aiutateci ad aiutare»

CASTANO PRIMO (brh) Oltre il
dolore di una mamma che ha
perso il proprio figlio, c’é¢ la
voglia di raccontare. La ne-
cessita di condividere. Perché
la Sma, «cugina» della pit
nota Sla, & una malattia infida,
ancora troppo sconosciuta, la
cui ricerca & ancora troppo
arretrata. E per far si che tutti
possano comprendere la gra-
vita dell’atrofia muscolare
spinale e il bisogno di so-
stenere - anche economica-
mente - la ricerca e la famiglie
che convivono con questo
male, bisogna raccontare. E’
la scelta che ha fatto Roberta
Cardini, mamma di Ema-
nuele De Carlo, il piccolo di
dieci mesi scomparso la scor-
sa settimana. Un morte dif-
ficile da spiegare e accettare,
che ha colpito profondamen-
te le comunita di Corbetta,
dove vivono Roberta e il ma-
rito Stefano, e Castano Pri-
mo, citta originaria della
mamma e dove tutt'ora la-
vora. Per un bambino affetto
da Sma di tipo 1, 'aspettativa
di vita & di al massimo due
anni. Al momento non esiste
una cura. Ma si tratta di una
malattia subdola, perché non
c’é una legge specifica che
regola il suo sviluppo, a volte
immediato e degenerativo, a
volte improvviso. Anzi, ini-
zialmente nel neonato nulla
potrebbe suggerire la sua pre-
senza. Cosl e stato per Ema-
nuele: «Quando é nato, nes-
suno si e accorto della ma-
lattia - racconta mamma Ro-
berta -. Solo durante una vi-
sita pediatrica, 2 mesi dopo la
nascita, il pediatra ha avuto i
primi sospetti notando la
mancanza di tono muscolare.
Ciha prescritto esami del san-
gue e visita neurologica. A

quel punto & iniziato il cal-
vario». Ema ¢ nato il 13 gen-
naio, ma la diagnosi arriva
solo il 17 aprile: si tratta di
Sma 1. «Sapevo gia di cosa si
trattava, avevo fatto delle ri-
cerche su internet - prosegue
Roberta -. Ma neé io né mio
marito sapevamo cosa fare e
come farlo». In questa situa-
zione, la salvezza di tutte le
«famiglie Sma» & Chiara Ma-
stella, della Fondazione Sapre
di Milano. Si tratta dell'unico
centro in tutta italia in grado
di supportare concretamente
le famiglie e permettergli cosi
di essere davvero genitori, an-
che se i loro bambino hanno
esigenze e modi di comuni-
care diversi dal quelli di un
neonato sano. «Mi chiedevo,
all'inizio, se sarei riuscita ad
essere mamma di Emanuele.
La risposta & stata sl, asso-
lutamente si. Ema e stato un
bambino felice, ha vissuto
dieci mesi amato e coccolato.
Era intelligente e aveva uno
sguardo vigilissimo e grande
sensibilita: rideva, sorrideva,
cercava sempre il contatto fi-
sico con me e con gli altri.
capiva le nostre emozioni. Gli
piaceva guardarsi nelle foto-
grafie, aveva delle canzoni che
preferiva piu di altre. Amava
guardare i cartoni animati e il
tennis in televisione. Anche a
me piace, lo guardavamo in-
sieme. Mi sento una mamma
molto fortunata: Emanuele
mi ha dato tanta gioia e tanto
dolore, ma voglio ricordare le
gioie. Ha cambiato il mio mo-
do di rapportarmi con la di-
sabilita». Grazie al Sapre, i
genitori di Emanuele hanno
imparato cosa fare e non fare
per il bene di loro figlio. In-
formazioni per nulla scontate
e intuitive, tutt’altro. «I bam-
bini affetti da Sma 1 non han-

no tono muscolare, quindi
non riescono a deglutire e a
respirare in modo efficace con
i polmoni. Respirano con il
diaframma. Ma con il dege-
nerare della malattia, diventa
sempre piu difficile - racconta
Roberta -. Emanuele quindi
doveva stare sdraiato, prefe-
ribilmente a pancia in git.. La
posizione orizzontale con la
testa reclinata andava man-
tenuta anche quando allat-
tavo al seno. Con il saturi-
metro misuravo i livelli di os-
sigeno e la frequenza cardia-
ca. Quando, per l'avanzare
della malattia, non riusciva
pit a deglutire, lo alimenta-
vamo con un sondino nasale.
Con l'aspiratore gli pulivamo
naso e bocca». Gesti che sono
diventati quotidiani per Ro-
berta e Stefano, cosi come per
altri genitori Sma. Anche se
non e stato facile: «Quando ci
hanno fatto vedere la prima
volta come si mette un son-
dino nasale, stavo per svenire
- ricorda sorridendo -. Poi ho
imparato a farlo... con una
forza che non sapevo nem-
meno di avere». Come & suc-
cesso a Emanuele, nell’evo-
luzione della malattia & pos-
sibile che si verifichino mi-
glioramenti. Ma non bisogna
«lasciarsi ingannare»: «Ema,
che non riusciva a muovere le
braccia, a un certo punto ha
iniziato a farlo. Portava il cuc-
chiaino alla bocca, adorava
mangiare lo zucchero. Quan-
doriusciva a deglutire ha pro-
vato anche il gelato, la granita,
la nutella, il latte con i ce-
reali». A rendere possibili
questi 10, splendidi mesi con
Emanuele e stata soprattutto
la Fondazione Sapre, legata al
Policlinico di Milano, e Chiara
Mastella: Roberta non ha

dubbi in proposito. «Chiara &
una donna dura, diretta. Non
da ai genitori vane speranze a
cui aggrapparsi. Ma c’e sem-
pre, 24 ore su 24, per tutd i
bambini come Emanuele che
hanno bisogno. Noi abbiamo
la fortuna di averla vicina, qui
a Milano, ma alla Fondazione
arrivano genitori da tutta Ita-
lia, soprattutto da Sardegna e
Sicilia. A volte - non sempre -
sono gli stessi ospedali ad in-
dirizzare i genitori Sma al Sa-
pre». La fondazione offre un
corso pratico, un appoggio
psicologico: «Si crea anche
una sinergia tra mamme Sma.
E’ molto importante». Prezio-
si sono stati anche il supporto
di don Emanuele e don Adam
e quello (su tutt’altro fronte)
dell’Asl di Magenta, in par-
ticolare diIsabella e Nicoletta,
addette alle cure domiciliari:
«Ho trovato grande umanita e
sensibilita, ma anche efficien-
za. Il materiale richiesto mi &
stato subito fornito. La Re-
gione Lombardia, inoltre, &
una delle poche che da un
sussidio ai malati di Sma. Sol-
di che doneremo in parte alla
ricerca, alla Fondazione. Gli
strumenti “quotidiani” per
prendersi cura dei bambini
malati sono molto costosi e la
ricerca ha bisogno di soste-
gno, € ancora arretrata». E’
questo I'appello che sta piu a
cuore a Roberta: «Tante fa-
miglie vivono quello che ab-
biamo vissuto noi, hanno bi-
sogno di aiuto perché la ma-
lattia & poco conosciuta, non
ci sono centri di supporto in
Italia». Da qui I'invito ad aiu-
tare, a farsi avanti. In cantiere
ci sono anche iniziative so-
lidali a sostegno della ricerca:
«Aiutateci ad aiutare. Basta
un piccolo contributo».

Chiara Beretta
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LA MALATTIA
Che cos'é I'atrofia
muscolare spinale?

CASTANO PRIMO (brh) La
Sma (atrofia spinale mu-
scolare) & una malattia ge-
netica ereditaria in cui si
verifica una degenerazio-
ne dei motoneuroni che si
trovano nel midollo spi-
nale, che hanno il compito
di mantenere attivi i mu-
scoli. Si trasmette se en-
trambi i genitori sono por-
tatori di una copia del ge-
ne difettoso. Sono porta-
tori sani 1 genitore su
25-50. Sono colpiti da Sma
1 un bambino su 6mi-
la-10mila I'anno. 1l rischio
diricorrenza trafratelli & di
1su4.LaSma 1 puo essere
diagnosticata gia in gra-
vidanza tramite test gene-
tici, che perd non vengono
eseguiti di routine come
gli altri esami. «Non dico a
tutte le donne incinte di
precipitarsi a fare il test -
dice Roberta Cardini -.
Ma fatelo se c’e il sospetto
di essere portatori sani del
gene. Ovvero se ad esem-
pio, in famiglia, si sono
verificati casi di bimbi nati
morti, anche in anni re-
moti quando la mortalita
natale era pill diffusa».
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Emanuele De Caro aveva 10 mesi

«hiutateci ad aiutaren
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