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Mudec,dove ha partato della sindrome di Pit-Hopkins

Quando si scrive col cuore

v Sei venuto a cercarmi
e... ti ho accolto come

ho potuto, come sono riusci-
ta e come cerco ogni giorno
di imparare a fare; sempre al
meglio e sempre di pit»». Co-
si si apre la lettera che mam-
ma Serena ha indirizzato a
suo figlio Leo. Una lettera
coraggiosa e autentica; scrit-
ta di getto, senza retorica e,
soprattutto, senza fingere
che le giornate siano sempre
facili e meravigliose. Una let-
tera che racconta di tre vite
intrecciate, che parla di forza
e di rabbia, di stanchezza,
sgomento ma anche di gioie
inaspettate e infinita tene-
rezza, della capacita di gode-
re delle piccole cose e di co-
me si possa usare I'ironia per
sdrammatizzare la vita, no-
nostante tutto. Una lettera
che, per le emozioni che ¢
stata capace di suscitare, ha
vinto il concorso “La lettera
del cuore’; ¢ mamma Serena
¢ andata a ritirare il suoe pre-
mio al Mudec di Milano, lu-
nedi 19 novembre, durante
la presentazione dell'ultimo
libro di Susanna Tamaro “Il
vento soffia dove vuole”. E
salita sul palco e ha avuto la
possibilita di parlare a un va-
sto pubblico della sindrome
di Pitt-Hopkins, la malattia

co con SusannaTamaro

genetica rara di suo figlio, e
di altri 76 bambini in tutta
Ttalia (sono circa 400 i casiin
tutto il mondo). La mutazio-
ne o delezione di un gene sul
cromosoma 18, ancora poco
conosciuta, comporta una
disabilita intellettiva grave
con importante compromis-
sione del linguaggio, diffi-
colta respiratorie, epilessia,
ritardo nelle tappe motorie,
difficolta a coordinare i mo-
vimenti, scarsa o nulla auto-
nomia.

Serena ci ha raccontato:
«Tra i tre e i quattro mesi di
vita Leonardo ha cominciato
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RICONOSCIMENTO - Serena Comincioli sul pal-

Mo e pubblichiamo

a manifestare problemi di
coordinazione motoria, non
riusciva a stare seduto, ad af-
ferrare gli oggetti, piangeva e
il suo sguardo si smarriva».
Visite, indagini, e poi la dia-
gnosi dellospedale San Ge-
rardo di Monza con la con-
ferma della sindrome Pitt-
Hopkins, inserita traidistur-
bi dello spettro autistico:
«Non ¢ ereditaria. E’ autenti-
ca sfiga. E si tratta di una
compagna di vita “bella to-
sta”». Lungo lepistola, si leg-
ge anche: «Mi sono chiesta
tante volte se ti amo. A volte,
anzi spesso, soprattutto negli

anni passati, la risposta ¢ sta-
ta “no’, e non mi vergogno a
dirlo. Anzi ci sono stati gior-
niin cui ti ho odiato, con tut-
ta me stessa, perché hai stra-
volto le nostre vite» .

La disabilita non bussa
alla porta e non chiede il per-
messo per entrare: «[o non
avrei mai voluto un bambino
“disabile” o “diverso”. Avrei
tanto desiderato quella fottu-
tissima e nojosissima “nor-
malitd”. Ma quando la “anor-
malitd” ti investe, hai solo
due possibilita: o ti piangi
addosso o reagisci e affronti
la vita giorno per giorno con
tutta il suo carico....» e ag-
giunge: «E l'ironia che ci sal-
va; ¢ la nostra arma vincente,
smorza I'impatto violento.

Mamma Serena (Comin-

cioli) compira 43 anni fra

qualche mese, ¢ sposata con
Simone dal 2008 ed ¢ la
mamma di Leonardo, che a
fine novembre compira 13
anni. «Prende circa 10 medi-
cinali /integratori al giorno
per prevenire e gestirele pro-
blematiche fisiche legate alla
sindrome. Lo abbiamo da
subito aiutato con attivita
riabilitative, grazie anche al
supporto costante dei non-
ni». Ha frequentato le prima-
rie a Casterno e ora ¢ in se-
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conda media; a scuola il la-
voro di inclusione, sia da
parte dei compagni sia degli
insegnanti, & stato meravi-
glioso. «E totalmente dipen-
dente da noi rispetto alle au-
tonomie quotidiane, ma vi-
viamo una vita il piti possibi-
le “normale”: abbiamo viag-
giato molto con Leo, in auto,
nave, treno, aereo. E’ un ra-
gazzino felice, spensierato,
con un carattere dolce; ed ¢
un po matto come noi»
scherza Serena. «A volte ¢
davvero difficile da gestire,
ma abbiamo sempre fatto in
modo che esistesse, e cifosse,
pur con le sue stranezze, le
sue urla, le sue stereotipie.
Come tutti noi ha diritto di
stare al mondo nel miglior
modo possibile».

Anche se la vita di Leo
non passa attraverso le paro-
le (per ora dice solo “mam-
ma”) la si intuisce guardan-
dolo in quegli occhi vispi
(“che mi trapassano il cuore”,
cit.); una serie di strategie e il
quaderno della comunica-
zione aumentativa alternati-
va attraverso immagini lo
aiutano a farsi capire.

Serena combatte giorno
dopo giorno, affinché I'inte-
grazione diLeonardo sia rea-
le e pervasiva. E anche se fi-

denti

ficativi per cedri e bagolari

nora & stato fatto molto, mol-
to céancora da fare: «Alla so-
cietd chiedo il giusto, non il
di pit. Chiedo che, seguito
da educatori, stia con i suoi
coetanei, perché ha bisogno
di relazioni e di integrarsi,
anche questa ¢ terapia».
Serena, Simone e Leo
fanno parte dellAssociazio-
ne Italiana Sindrome Pitt-
Hopkins www.aisph.it e del-
I'Associazione Blue Family
onlus che supporta, sul terri-
torio robecchese, le famiglie
di bambini affetti da auti-
smo. «La cooperativa che lo
segue sta mettendo in opera
un bellissimo lavoro di cre-
scita; organizzando anche
serate e piccole vacanze».
Termina la lettera scritta
al suo bambino, con: «Il sen-
timento che mi lega a te &
qualche cosa di indicibile e
inspiegabile: seila mia debo-
lezza e al tempo stesso quella
forza che non sapevo di ave-
re; sei estenuante e sfinente
ma sei sempre una valanga di
dolcezza .... Sei il mio sem-
pre e il mio “per sempre’».
Poi conclude I'intervista
con una frase tanto semplice
quanto profonda: «Esiste
una unica risposta, che &
sempre e solo I'amore».
Paola Mazzullo
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ForestaMi: chi ’ha vista?
A proposito della Festa degli Alberi

ondata con una legge

del 2013 dal Ministero
dellAmbiente e della tute- £
la del territorio e del mare,
la Festa degli Alberi trova
gia la sua istituzione in un
Decreto Regio del 1923
con le medesime finalita.
Iniziativa non solo italiana
ma internazionale, la Fe- §
sta degli Alberi altronon &
che leredita di alcune cul-
ture del passato, in particolare dei popoli
greci, romani, celtici e orientali che attribui-
vano agli alberi e ai boschi un’'importanza
fondamentale e sacra nella vita degli uomini.

Nel 2019 vari enti, tra cui la nostra Citta
Metropolitana di Milano, hanno promossoil
progetto “ForestaMi” con l'intento di mette-
re a dimora, entro il 2030, ben tre milioni di
alberi nell'area metropolitana. Un progetto
che va sicuramente incontro alle esigenze di
salvaguardia della salute e del benessere col-
lettivo della vita urbana, soprattutto quella
prevalentemente cementificata ma non solo.
Basti pensare all'impatto delle ondate di ca-
lore sulle fasce pit fragili della popolazione
come anziani, bambini, persone fragili ecc.,
che il cambiamento climatico in atto rende
sempre pill evidente.

Abbiamo sempre pensato che Robecco,
per la sua posizione territoriale (campagna,
boschi, paesaggio), fosse messo al riparo da
queste nuove tipologie di calamita naturali,
o per lo meno che riguardassero prevalente-
mente le grosse cittd. Ci accorgiamo che cio
& relativamente vero. Quando andiamo, ad
esempio, a leggere i valori di inquinamento

dell’aria a Robecco, rileviamo che non sono
significativamente diversi da quelli della cit-
ta. Ebbene, la nostra amministrazione aveva
partecipato al progetto Forestami ma per ora
non abbiamo visto nessun albero messo a di-
mora, mentre comuni a noi limitrofi (Cassi-
netta, Albairate, Gaggiano e altri) hanno gia
sfruttato questopportunitd. Per non parlare

_dell'obbligo di legge che prevede la piantu-

mazione di un albero per ogni bimbo nato, o
mettere un albero per ogni parcheggio esi-
stente. Anzi, abbiamo visto sradicare, giusta-
mente perché pericolosi e non autoctoni, di-
versi pini marittimi limitrofi ai parcheggi e
mai sostituiti.

Auspichiamo che la nostra amministra-
zione dia una svolta a questo importante
processo di riforestazione urbana, necessa-
ria e urgente, per noi e per le future genera-
zioni. A questo proposito proponiamo al-
I'amministrazione di adottare, nel prossimo
piano di diritto allo studio per le scuole, la
lettura del libro di Stefano Mancuso dedica-
to ai piti piccoli: "Le piante, supereroi capaci
di imprese pazzesche’.

lista Robecco Futura

6 monumenti verdi
Riportano i dati botanici e storico-culturali

Per valorizzare e promuovere g
la conoscenza del patrimo-

nio culturale e naturalistico co- |
stituito dagli alberi monumen-
tali, sono stati realizzati e posi-
zionati sul territorio comunale
di Magenta i cartelli identificati-
vi di alcuni alberi. g

L'iniziativa & stata realizzata 8
grazie alla collaborazione fra il g
Ministero del’Ambiente e della
sicurezza energetica, il Ministe-
ro dellAgricoltura, della sovra-
nit alimentare e delle foreste, il
Ministero della Cultura, il Co-
mando Unita Forestali Ambien-
tali e Agroalimentari dei Carabinieri, Regio-
ne Lombardia e Comune di Magenta.

I cartelli identificativi sono stati posizio-
nati per il cedro del Libano, il bagolaro e il ce-
dro dell'Himalaya nel parco di Casa Giacab-
be, il cedro del Libano in via Cattaneo, il tas-
so in via De Gasperi e l'ippocastano nel par-
co di Villa Castiglioni.

Per ogni albero sono riportatii dati gene-
rali (nome scientifico, nome volgare, eta ap-
prossimativa, altezza, circonferenza del
tronco, numero identificativo dell'esemplare
nell'elenco nazionale), i dati botanici sulla
specie (caratteristiche generali, indicazioni
su foglie e frutti, curiositd botaniche ed
eventuali immagini fotografiche) e notizie
storico-culturali (eventuali informazioni su
messa a dinora, sul luogo ove sitroval'esem-
plare, etimologia del nome della specie, in-
formazioni su usi e tradizioni legate al-
l'esemplare).
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