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L’amicizia tra nonne cura le ferite

e innesca un‘esplosione di solidarieta

Silvana e Barbara. L'una con il nipote affetto da fibrosi cistica, I'altra ha perso il figlio a 10 anni per il cancro

SABRINA PENTERIANI
s L’amiciziaécomeunfi-

lo rosso che unisce le persone,
uno scudo che protegge dalle
asprezze della vita, ed € anche
P'arma pit1 potente per superare
ildolore:losilegge nel sorrisodi
SilvanaCeronie BarbaraBrinda-
ni, unite daun passato difficilee
dallimpegno afianco dei bambi-
ni pit fragili.

Ildestinolehafatteincontrare
tredici anni fa a Zogno, quando
eranovicinedi casa: guardavano
iloro nipoti giocare insieme nel
giardino, ai piedidiunamagnolia,
cosihannoincominciato a chiac-
chierare eascambiarsi confiden-
ze.Orahanno strettoun’alleanza
preziosa, per combattereinsieme
contro la fibrosi cistica.

Le cure gia a5 anni

Silvana Ceroni élanonnadiNa-
than, un bambino di 5 anni, che
¢ nato con questa malattia: «Ha
imparatosubitoaseguireletera-
pieelofacon moltaserieta, nono-
stante siaancoracosipiccolo.Fa
lapep-mask (fisioterapiarespira-
toria,n.d.r.) dasolo,e quandomi
hachiesto perchéluideve curarsi
gliabbiamo spiegatoche eunal-
lenamentoperaiutareisuoipol-
moni e per stare meglio. Non &
facile perluieperlanostrafami-
glia: c’¢ sempre il rischio che si
aggravi,Unbanaleraffreddore ci
costringe aricorrere subitoate-
rapie aggressive,comecortisone
e antibiotici. Quest’anno é stato
particolarmentedifficile,unma-
lannodietrol'altrodasettembre
amaggio».

Lamalattia

Imedicidellapediatria dell'ospe-
dalehannoscoperto che Nathan
aveva la fibrosi cistica dai con-
trolli diroutine eseguiti dopo la
nascita: «Non sapevamoneanche
cosafosse—ammette Silvana con
semplicita—abbiamodovutoin-
formarci. Abbiamo scoperto che
mio figlioe mianuoraeranoen-
trambiportatoridiquel geneal-
terato CFTR (Cystic Fibrosis
Transmembrane Regulator) re-
sponsabile della produzione di
muco eccessivamente denso, e
avevano il 25% di possibilita di
avereun bambinomalato. InIta-
lia le persone con fibrosi cistica
sono oltre seimila. Dylan, il pri-
mogenito, che hal4-anni, € sano».
IlCentrodiriferimento perloro
epressol’Ospedale Maggiore di
Verona: «Ognivoltache ciandia-
mo e parliamo con altri genitori
emalatici accorgiamo che esisto-
nosituazionidavverodrammati-
che, pazienti costretti aricoveri
continui. Nathan perfortunasta
bene e finoranon haavuto biso-
gnodiparticolariinterventi, ma
anche noiviviamo conil fiato so-
speso, ogni piccolo malessere &
unaminaccia. Vaallascuoladel-
I'infanzia, teniamo sempre un
antibiotico nel frigorifero».
Barbaraedifamiglia: «Nathan
mi chiama Scaramacai, perché
perfarlo sorridere mipiace imi-
tare questo personaggio, un
clown che sivedevaintelevisione
neglianni Sessanta. Lofaccioan-
che conimieiquattronipoti. Ho

perso mio figlio Marco quando
avevasolodiecianniacausadiun
tumore molto aggressivo. Oggine
avrebbe 34. Non posso sopporta-
re che altri debbano affrontare

un’esperienza terribile come la
mia, per questodaallorami dedi-
coallasolidarietaeallaricerca».
AncheSilvana, cheannifaérima-
stavedova, hapassatomomenti
difficili: «Ildolore - racconta-ha
creato un forte legame tranoi»,
epoiun’alleanzanel promuovere
iniziative benefiche.

Lapassione per la scrittura
Lapassione pitigrande di Barba-
ra e da sempre la scrittura: ha
raccoltolastoriadiMarcolegan-
doricordi, poesie, disegni e pen-
sieri nel suo primo libro «Rac-
contando mio figlio». Un testo
struggente che nel tempo le ha
datomododiaiutareilrepartodi
Oncologiapediatricadellospeda-
lediBresciadov’erastatoricove-
ratoepoidiverseassociazionidi
volontariato: 'ultima & IAifs, IAs-
sociazioneitalianafamiliarie vit-
timedellastradaonlusdi Berga-
mo. «Mi sono chiesta - spiega —
come avrei potuto dare unamano
a Silvana e al suo nipotino. Ho
sceltodinuovolascrittura, que-
stavolta ho pubblicato unarac-
coltadipensieriedipoesie,eho
decisodidevolvereilricavatoalla
Fondazione per la ricerca sulla
fibrosi cistica».

Il calvario di Marco

Offrire amicizia e aiuto aglialtri
& un modo per ricucire le ferite
del passato: «Marco ha avuto
un’infanziafelice, nonsiamma-
lava mai ed era un bambino pitt
maturo della sua eta. Un giorno
pero é tornato da un torneo di
calcioconleorecchie gonfie. Pen-
savo che si trattasse di parotite,
nellasuaclasse c’eranostatialtri
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casi. Stranamente peronon aveva
febbre. Nonostante questo, quel
sintomonon passavae siaccom-
pagnavaaunaintensasudorazio-
nenotturna. Marcononriusciva
adormiree siindeboliva. Il medi-
colohasottopostoaunaseriedi
esami ma non risultava nulla. E
passatoqualchegiornoehodeci-
sodiinsistere perfarloricovera-
re,inmododaarrivareaunadia-
gnosiprecisa. Allora abitavamo
nellazonadellago di Garda, sia-
moandatiall’'ospedalediDesen-
zano. Lo hanno sottoposto a
un’ecografiaal cuore ehannosco-
pertocheavevaunlinfomalinfo-
blastico al terzo stadio, partito
dallo sterno. Hannoripetuto per
duevoltelesamedell’ago aspira-
to per esserne sicuri. Quando il
medico cihacomunicatoirisul-
tatiavevagliocchilucidiehainsi-
stitoper offrircilacolazione. Ha
detto davantiatuttiche nonave-
vamaivisto unbambino cosi co-
raggioso e in gamba. Ho capito
chelasituazioneeradavverogra-
ve,manonvolevolasciartraspa-
rirelamia preoccupazione, cosi
quel giornomisonoallontanata
pertornareacasaaprendere dei
vestiti, per dare sfogo a tutte le
mielacrime senzafarmivedere.
Misembravaincredibile». Ime-
dicihanno consigliatoun trasfe-

rimento all'ospedale di Brescia:
«Nelrepartodioncologiapedia-
tricacihannodatoil 60%dipos-
sibilitadi guarigioneenoicisia-
mo aggrappatiaquesto,incorag-
giando Marco a combattere».
Per Barbarae Marco éiniziato
un periodo molto difficile: «Le
cureeranoinvasive,avevano ef-
fetti collaterali devastanti. Mio
figlio era molto debole e doveva
circolare con unamascherinasul
viso. Lasuamaestra,che eraaffe-
zionatissima a lui, veniva a tro-
varlospesso, gli portavaicompiti
inmodo che nonrestasse indie-
tro,lococcolavacon piccolirega-
li:scatole dilego, puzzle, modelli-

nid’aereo dacostruire. Gliporta-
vaimessaggi affettuosi dei suoi
compagni.Sono passati tantian-
nimasiamo rimaste in contatto
e continuiamo a tenere viva la
memoriadiquestobambino spe-
ciale,ilmio angelo». Marco sop-
portavatuttocon pazienza: <Aun

certo punto - sottolinea Barbara
—imedici erano preoccupati, pro-
prioperchénonsiribellava: vede-
vanoinquellatteggiamentouna
forma di rassegnazione. Il suo
fisico eramoltodebilitato, stava-
moaspettandochepotesseessere
sottoposto al trapianto di midol-
lo. Sua sorella era felice, perché
eracompatibileal100% e sperava
dipoterlo aiutare. Un paio dimesi
prima dell'operazione, pero, le
sue condizionisono peggioratee
haavutounaparesi. Hannodovu-
tosottoporloaunnuovociclodi
chemioterapiamolto aggressivo,
e purtroppo alla fine non & so-
pravvissuto». Nonostante tutto
iricordidi Marco raccolti nel li-
brodiBarbarasonopienidivita,
di tenerezza e di speranza: «Da
grandevolevafareil fumettista-
racconta — aveva inventato un
personaggio, Supercast,giocando
conlaformadiunacastagna. Ho
incluso alcune vignette nel mio

racconto, perché rivelano molti
aspetti del suo carattere. Negli
ultimi giorni dellasuavitaaveva
dolori forti, ma lo nascondeva
temendo che mi preoccupassi
troppo.Ilgiornoprimadimorire
mi ha detto che la vita lo stava
lasciando. Misi éstrettoil cuore,
perché capivo cheerasempre pit
fragile,manonvolevoarrender-
mi, hocontinuatofino all'ultimo
acredereinunaguarigione. Pur-
troppo non ce I'ha fatta».

I sostegno della fede

Barbaraportaal colloiltaudiSan
Francesco: «E il mio santo del
cuore, per me & fondamentale il
sostegnodellafede.Oranonfac-

ciopiuiprogettialungascadenza.
Mi sono presa curadeimieidue
figlimaggiori, Veronica, mamma
diNoah,eDavide, orapadredi tre
figli. La scrittura - chiarisce - &
stataunaterapiaimportante, che
mihaaiutatoarialzarelosguardo
eascoprirenuove stradedaper-
correre, nonostante le ferite eil
dolore chemiaccompagnadaal-
lora, senza spegnersi mai».
Con il tempo Barbara ha in-
staurato nuove amicizie, come

quellaconSilvana: «Ho conosciu-
to persone straordinarie, come
Ivanni CarminatidiFilago, presi-
dente dell’associazione vittime
dellastrada,chehapersounfiglio
inuntragicoincidente. Hovoluto
incontrareigenitoridi Giulia Ga-
brieliediCarlo Acutis,chehanno
vissuto esperienze in qualche
modo similiallamia. Quest’anno
sono andataaraccontare la mia
esperienzaairagazzidellacresi-
ma, pertrasmettere loro che cosa
siadavveroimportante nellavita.
Da questo dolore ho attinto la
forza di fare del bene». Daqui &
natoancheildesiderio spontaneo
diaiutare Silvana eil suo Nathan.
Orale due nonne danno vita in-
sieme adiverseiniziative asoste-
gnodellaFondazione perlafibro-
si cistica.

Fiducianellaricerca

«Pubsembrareforsebanaleim-
pegnarsicontantibanchettiper
laraccoltafondi- osserva Silvana
- manoiconfidiamomoltissimo
neirisultatidellaricerca. Untem-
pounbambino conlafibrosicisti-
caavevaun’aspettativa che non
superava i vent’anni, ora sono
quaranta e questo ci fa sperare
che quando sara piu grande ci
saranno nuove terapie. Per que-
stoioinvesto tutto il mio tempo
libero. Gli scienziatisono allavo-
roenoicicontiamo. Ogniiniziati-
va, anche modesta, come le no-
stre,éimportante, puoaiutarea
diffondere notizie sulla fibrosi
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cistica, far crescere I'attenzione
elasensibilitaversoimalati,che
spessosiritrovanoin condizioni
difficili e sisentonosoli». L'amici-
zia tra Silvana e Barbara & come
unascintilla, prontaacontagiare
e ad accendere altre persone, e
lorononmollanomai, perché, per
usare le parole di Madre Teresa
diCalcutta«Quelloche facciamo
esolounagoccianelloceano,ma
senza quella goccia 'oceano sa-
rebbe pit piccolo».

B N I nostri
banchetti sono una
goccia nelloceano,
ma crediamo

nella speranza»

BN Il giorno prima
dimorire mio figlio
midisse: lavitamista
lasciando. Maionon
volevo arrendermi»
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Barbara Brindani
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Il libro sulla speranza scritto da Barbara
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Barbara, tanti anni fa, con il suo amatissimo Marco, scomparso a 10 anni per un cancro
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