Riceviamo e pubblichiamo la
lettera della madre di un ragaz-
7o ricoverato presso l'azienda
ospedaliera Pugliese-Ciaccio di
Catanzaro

MADRI, padri, familiari di per-
sone affette dalla sindrome
Pandas, affrontano quotidiana-
mente il disagio, la vergogna,
l'umiliazione, il dolore di sen-
stretti a brancolare soli nel
buio, alla ricerca di qualcunoin
grado di aiutarli nell'universo
sconosciuto e temuto dei diver-
si sintomi, atteggiamenti e
com enti di cui S010 V1
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questo
attra-
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canismo infettivo alla sua base,
si puo combattere con diversi
approcci terapeutici, ma piu
che i mezzi farmacologici cio
che fa la differenza sono i medi-
ci competenti che abbiano co-
stantemente voglia di rinven-
tarsi, di aggiornarsi e di essere
fedeli al giuramentodi Ippocra-
te. ;
Sulla mia lunga ﬁs&'adaﬂ Idxn
compagnia di mio figlio e
questa patologia, ho imboccato
tanti tunnel oscurl senza via
d’uscita, raccogliendo certifica-
zioni inutili e dannose, in cul
non ho mai riconosciuto mio fi-
glio come persona degna di es-
sere curata e liberata dalnume-
rosi problemi che questa malat-
tia crea a livello personale, fa-
1iare e sociale. Sentirsi emar-

via della guarigi e
b malattia, non ancora chi-
-amente riconosciuta dalla me-

dicina ufficiale, sottrae

si aiuto alle famiglie, costrette
Spesso ad adattarsi a situazioni
di vita poco vantaggiose per i
malati stessi.

Anch’io come madre di Ales-
sio, sin dai primi anni di vita mi
sono resa conto che nonostante
fosse un bambino normale, al-
cuni suoi atteggiamenti appa-
rivano "strani" e allora ho ini-
ziato a rivolgermi a diverse
strutture, con inizio di un lun-
£go percorso che si terminava
nella sola assunzione di psico-
farmaci. Una madre pero, non
puo fermarsi davanti a nessun
ostacolo che gli si pone davanti,
pur di salvare il proprio figlio:
mi sono documentata giorno e
notte per iniziare a comprende-
re chi fosse realmente Alessio.

Leggendo testimonianze di
altre madri sfortunate, ho sco-
pemlaPandaseinessahoﬁ-
conosciuto mio figlio. Ho chia-
‘mato il San Matteo di Pavia, do-
ve vo che questa malattia
ems;g:mm edali g;azieqlpﬁ
Savasta, finalmente vemva
sta la diagnosi di Pandas. Or-

Pandas, a Catanzaro la luce dopo il buio

mai pero, dopo tanti anni e di-
versi approccio terapeutici, a
14 anni Alessio poteva sperare
solo nelle gammaglobuline;
somministrazione che pero ri-
sultava difficoltosa da effettua-
Te nei centri a noi vicini; da qui
I'evento inatteso, ad arrivare in
nostro aiuto sono apparsi ina-
spettatamente come Angeli, il
dott. Raiola. il prof Miniero, la
dr.ssa Talarico e la dr.ssa Ciril-
lo. Quest’ultima, gia da tempo
si e interessata di questa pro-
blematica, portando all’atten-
zione dell'opinione medica e
non solo, I'importanza di dia-
gnosticare e quindi trattare
questa patologia, spesso ‘bi-
strattata”,

Contattati, sentendo la mia
storia, hanno fatto tutto il pos-
sibile per sostenermi e permet-
termi di cominciare a curare
mio figlio. Cosi abbiamo inizia-
to questa nuova strada, siamo
stati accolti presso Ospedale
Pugliese-Ciaccio di Catanzaro,
e grazie alla collaborazione tra
la Pediatria Aziendale e quella

Universitaria, abbiamo iniziato
questo nuovo percorso, con
somministrazione di gamma-
globuline.

I risultati sorprendenti non
sono tardati a presentarsi, con
acquisizione di quelle piccole
cose, che magari appaiono ba-
nali per la moltitudine, ma per
noi sono reali conquiste, come
poter uscire per piu di un’ora,
sorridere, guardare con fiducia
al futuro.

Durante la nostra degenza
abblamo incontrato un perso-
nale medico e infermieristico
qualificato umano e disponibi-
le, ci siamo sentiti come in una
famiglia e ci siamo affidati com-
Pletamente a loro. Dopo tanti,
tantissimi rifiuti e passi nel
buio, finalmente intravediamo
la luceeforse, la fine di un incu-

bo, troppe volte vissuto in soli-
tudine. Per tutto cio, i miei piti
sentiti e infiniti ringraziamenti
a tutti i medici che ho incontra-
to nella mia esperienza diretti
dal dr. Raiola e dal prof. Minie-
ro, e tutto il personale infermie-
ristico, coordinato dalla dig.ra
Santoro e dig.ra Marrazzo.
Infinitamente grazie la spe-
ranza che ci avete ridonato!
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