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«Ho unfiglio che vive
diabbracci e ciinsegna
anon piangere mai»
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IL 28 FEBBRAIO E LA GIORNATA DEDICATA ALLE MALATTIE RARE
LA VITA APPESA AL FILO DELLA SPERANZA DI TANTI GENITORI

Elisa Malacalza
elisa.malacalza@liberta.it

® Hailnumero Orpha33069 nel-
laclassificazione delle malattie ra-
re. Sindrome di Dravet. Resistente
ai farmaci e subdola. Ma France-
sco non € un numero. Piuttosto, &
il bambino degli abbracci. Come
lui, altri 500in Italia. Cinque a Pia-
cenza. «Dipendesse dalui, starem-
mo abbracciati sempre. Mio figlio
vive di abbracci», dice il papa, Ga-
briele Segalini. Quandoaluieasua
moglie Anna dissero che il figlio -
nato sanissimo e bellissimo - ave-
valasindrome di Dravetnonc'era
quasi tracciadi questamalattia ra-
rasuIntemnet. Siriuscivasoloaca-
pire che era grave, estremamente
grave. E che le aspettative dei ge-
nitori sarebbero dovute cambiare,
per sempre. Sono passati 12 anni,
intanto, da quel giorno. Gabriele,
insieme ad altri genitori, & diven-
tato socio fondatore dell’associa-
zione onlus “Gruppo famiglie Dra-
vet’, natanel 2012. Vuol dire un nu-
mero di telefono cui attaccarsi,
quando arrivala diagnosi. Vuol di-
reunirela forza ditante famiglie; e
navigare insieme, per non sentirsi
soli. «Anche se solilosi & poisem-
pre di fronte alla malattia», confi-
da Gabriele, anome del gruppo.

Gabriele, il 28 febbraio sara la Gior-
nata mondiale dedicata alle circa
600 malattie rare oggi riconosciute.
Le diagnosi in Emilia-Romagna so-

no 25mila. Il 28 per cento delle qua-
liin eta pediatrica. E difficile parla-
re di bambinie malattie... Moltipre-
feriscono non farlo. Scelta comoda.
«Vero. Pero bisogna farlo. La bolla
dellasolitudine, altrimenti, & unri-
schio grandissimo. Lassociazione
serve come “serbatoio” diidee, e
anche disfoghi. Laforza delle fami-
glie ha permesso che iniziasse un
cammino, un percorso. Verso la
speranza, la ricercar.

C'é un senso di vergogna, nell’af-
frontare questi problemi?

«All'inizio alcune famiglie faticano
ad approcciarsi all'associazione.
Forse anche per timidezza, o ap-
punto per vergogna. Quando poi
partecipano ai nostri meeting ca-
piscono cheisolarsi non & unastra-

Come associazione siamo
riusciti ad aprire un
bando internazionale per
ricercatori dal mondo»

da. Non portadanessuna parte. Ri-
scontriamo, dopo i nostri incontri,
anche momenti di grande felicita.
“Cisiamo conosciutida poco, maé
comeseavessimosempre frequen-
tatolastessa palestra’ cihanno det-
to alcuni genitori neoiscritti. E cosi
davvero».

Com'é cambiato il vostro rapporto
col tempo? Ogni figlio ha un tempo.
Il suo tempo. Le malattie rare “shal-
lottano” ogni paradigma. Non so,
parlo daignorante. Mi dica lei.
«Beh, io ci ho messo un anno e
mezzo per insegnare a mio figlio
Francesco a lavarsi le mani. Ed &
statoun grande risultato, non scon-
tato. Abbiamo imparato con lui e
grazie alui ad apprezzare ogni sin-
golomiglioramento. Serve pazien-
za. Mia moglie ne ha pili di me. Fa
paura tutto, & questa la verita. Col
tempo pero si impara anche ad
adattarsi all'evoluzione della ma-
lattia. La sindrome di Dravet, de-
scritta per la prima volta nel 1978,
insorge nel primo anno di vita nei
lattanti senza antecedenti patolo-
gici. Si tratta di una malattia che
causa pesanti deficitmotori, cogni-
tivi. Questa malattia ti fa stare sem-
pre sulla cordas.

Una vita all'erta. Anche di notte?

«Assolutamente, Francesco dorme
gia da cinque anni con un saturi-
metro associato a uno strumento
per rilevare la frequenza cardiaca.
In caso di crisi, scatta I'allarme. Il

Anna, Francesco e Gabriele Segalini, in una foto recente, durante una gita

percorso ¢ in salita. Intorno ai due
anni sono iniziati i problemi legati
al ritardo psicomotorio. Mentre la
febbre diventa ogni giorno uno
spauracchio, silotta intanto anche
controla cecita, laburocrazia. Lin-
serimento in un ambiente comu-
nitario come la scuola va di pari
passo con lanecessariarichiesta di
adeguata assistenza scolastica».

Come sta oggi Francesco?

«Sta crescendo come un ragazzo,
madentro diseé & unbambino pic-
colo. Vive nel suo mondo. Non esi-
ste la possibilita di lasciarlo solo,
nemmeno per mezz'ora».

Spaventa il futuro?
«SL Cosaaccadraquandononcisa-
remo pit1? Noi genitori capiamoi fi-

glidauno sguardo. Francesco non
conosce cattiveria, non sanemme-
no cosa sia. Non I'ho quasi mai vi-
sto piangere».

Lei e Anna siete anche un esempio
di coppia cheha affrontatoinsieme
questo “colpo”. Non & da tutti.

«Unavita cosigenera tensioni altis-
sime. C'¢ chimolla, chi nonsi sen-
te pronto. Noi siamo rimasti in pie-
di nella tempesta. Lassociazione
aiuta. Non solo offre sostegno psi-
cologico ma stimola in ogni modo
la ricerca, per noi unica speranza.
Da tre anni cisiamo dotati diun co-
mitato medico scientifico senza al-
cun conflitto diinteressi. Mi rende
orgoglioso questo progetto, perché
ci ha permesso di aprire bandi in-
ternazionali destinati a ricercatori

che arrivano addirittura dal Giap-
pone.Visonoanche due nuovi far-
maci che sembrano promettenti. Li
aspettiamon.

Sul sito www.sindromedidravet.org
si pud acquistare il suo libro. Cento
pagine preziose, “Lettera al figlio”.
«Il ricavato del libro, fresco di ri-
stampa, sostiene la ricerca sulla sin-
drome, alimentando la speranza di
una cura per tutti questi bambini.
Portiamo anche progetti nelle scuo-
le. Funzionano, sono efficaci. 1
bambini siimmedesimano, fanno
domande daadulti, si confrontano.
“Francesco si sposera?” “Potra
prendere la patente?” Rispondia-
mo insieme. La certezza ¢ che
ognuno deve essere se stesso. Su
qualunque pianeta si trovi».



