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di ESTER PALMA

Mamma Stefania: impatto duro, ma ora siamo una famiglia normale
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ROMA — «I0? Si, sono una
persona felice. E anche mio fi-
glio credo che Io sia. Ma non
sono cosl ipocrita da negare di
avercela col mondo, ogni tan-
to. Perd poi passa, certo che
passa».

Stefania Bernardini é la

mamma di Valerio, ragazzo
down di 25 anni. Col marito
Roberto, formano quella che
citengono a definire una fami-
glia «<normale»: «Non ci siamo
mai negati niente, viaggi, fe-
ste, amici. E Valerio & sempre
stato con noi. Anzi, gli amici,
sia nostri che suoi, sono stati
fondamentali per definire la
nostra serenita di oggi. Discri-
minazioni, esclusioni? Mai.
Non ¢’é stata neanche una vol-
ta che mio figlio
sia stato scansa-
to o maltrattato.
E quando leggo
sul giornale di
casi di disabili
umiliati e allon-
tanati, mi chie-
do sempre se sia-
mo stati fortuna-
ti o se invece ab-
biamo saputo
scegliere le situa-
zioni e le perso-
ne giuste».

Teri tutti e tre
hanno partecipato alla Giorna-
ta nazionale delle persone con
sindrome di Down, celebrata

A PAGINA 29
Il racconto «Il giorno piu bello, quando prese il metro da solo». leri la Giornata delle persone con la sindrome

«La nostra vita felice con un figlio down»

Stefania infatti ricorda con do-
lore solo il primo anno: «L'im-
patto e stato duro. Non avevo
fatto 'amniocentesi, ero gio-
vane e a quei tempi era un esa-
me pericoloso per il bambino.
Ma le ecografie erano perfette,
e io non avevo mai pensato
che mio figlio potesse avere
dei problemi. Il mio ginecolo-
go non ha avuto il coraggio di
dirmelo in sala parto, ne parlo
soltanto con mio marito. E
poi, un mese dopo, un’altra
mazzata; Valerio doveva esse-
re operato al cuore. L’interven-
to lo abbiamo fatto che aveva
dieci mesi, ma é andato benis-
simo. E poi e cresciuto nor-
malmente».

Alle elementari («un perio-
do stupendo», ricorda la mam-
ma) Valerio ha avuto un’inse-
gnante di sostegno bravissi-
ma, non altrettanto bene é an-
data alle medie. Ma é riuscito
a fare I'esame di licenza. Poi i
genitori hanno preferito iscri-
verlo ad un centro specializza-
to semiresidenziale: dalle 8,30
alle 14,30 Valerio fa giardinag-
glo, musica, pittura (col suo
gruppo ha partecipato alla cre-
azione dei murales della Casa
del jazz e della sede della Co-
munita di Sant’Egidio, a Ro-
ma), ceramica. E tanto sport:
«Lui adora Ia vela, nuota benis-
simo, e da qualche anno ha
scoperto il bowling — raccon-

una doppia sfida — spiegano
all'associazione —, Con se stes-
si e contro i pregiudizi».

«Per Valerio lo sport & stato
importante. Lo ha aiutato ad
aprirsi, lui che & sempre stato
un po’ chiuso di carattere, co-
me suo padre, del resto», spie-
ga Stefania, che ha da poco la-
sciato il suo lavoro, mentre
suo marito, dipendente Eni, &
prossimo alla pensione. «L’uni-
ca cosa che mi fa paura e il fu-
turo — aggiunge —. Ma quello
che dico sempre agli altri geni-
tori dell’associazione, & che in
questo momento il futuro é ne-
ro per tutti, non solo per noi».
Stefania e suo marito si sono
organizzati: vorrebbero che Va-
lerio restasse a vivere nella ca-
sa in cui e nato, magari con al-
tri ragazzi come lui. E hanno
preso un altro piccolo apparta-
mento, perché abbia una picco-
la rendita. «Ho imparato che
dobbiamo pensarci soprattut-
to noi a nostro figlio. Che non
possiamo dare niente per scon-
tato. Quello che per gli altri ge-
nitori e normale, per noi & una
conquista. Un esempio? La pri-
ma volta che Valerio ha preso
la metropolitana da solo, beh,
e stato uno dei giorni piit belli
della mia vita».
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I numeri e i casi

38 mila persone
con la sindrome

Si stima che oggi
vivano in [talia

]_ circa 38.000 persone
portatori della
sindrome di Down
Di questi, il 61 per
cento ha pit di 25 anni

Incidenza
e aspettativa di vita

Attualmente in Italia un
bambino su 1.200 nasce
2 con questa condizione.
Grazie allo sviluppo della
medicina |'aspettativa di
vita & di 62 anni,
destinata a crescere

Prevenzione
ed eta materna

Indagini epidemiologiche

3 evidenziano che
l'incidenza della
sindrome aumenta con
I'aumentare dell'eta

materna: oltre i 45 anni,
l'incidenza é di 1 su 38

Autonomia e
inserimento sociale

La maggior parte dei
bambini con sindrome di
Down pud raggiungere
un buon grado di
autonomia per guanto
riguarda la cura di se,
cucinare, fare acquisti



