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Federica @ seduta al tavolo dell'ufficio in cui
lavora dal 10 ottobre 2022. E solare, disponibile
al dialogo e mette subito a proprio agio. Le faccio
le domande di rito sul suo percorso di crescita.
"Ho 41 anni. Da piccola volevo fare la veterinaria.
Dopo la scuola dellobbligo, ho frequentato
la triennale di Scienze dell'educazione e,
successivamente, la specialistica in Scienze
pedagogiche.

Il mio primo lavoro mi ha visto operare come
educatrice professionale nell‘area disabilita della
Cooperativa sociale L'impronta e, piu avanti, ho
lavorato per la Cooperativa Citta del Sole per un
breve periodo.

Ho saputo che & stata eletta sindaco nel comune
di Levate...

Si, nel 2009. Avevo 27 anni e sono stata sindaco
per due mandati. E stato un percorso molto
impegnativo ma sicuramente arricchente.
Sono cambiata molto sia dal punto di |
de[l*acqmsizlone di competenze e conosce
ricevendo soddisfazioni, anche dal punto di\
personale. | cinque anni del secondo man:
mi hanno visto governare senza I‘nppnslzm
quanto nessun‘altra lista si era presentata ail
elezioni.
loelamia squadra abbiamo scelto di promuo\
iniziative soprattutto in ambito S
ﬂ}ganlzzandn diversi servizi: la distribuzi
pasti a domicilio per persone fragili, il cors
ua italiana, lo spazio gioco. Levate € §
a del progetto SPRAR (nd 5

.TO DA INSEGNARE, QUELLA DI FEDERICA BRULETTI
DELLA FONDAZIONE DELLA COMUNITA BERGAMASCA

il Vittorio Emanuele di Bergamo e vive e lavora
ancora a Levate, due hanno trovato lavoro e
un'altra si & trasferita a Prato. La Comunita ha
capito la bonta della scelta e si e dimostrata
disponibile all'accoglienza.

E dopo la conclusione dell'esperienza di prima
cittadina?

Sono tornata a svolgere la professione
di educatrice per la Citta del Sole come
cc}ordinatrice dell'assistenza educativa e

dellADH (ndr. Assistenza domiciliare minori
con handicap) oltre che per la realizzazione de
progetto “Crescere insieme in valle” che ha la
finalita di contrastare il fenomeno della poverta
educativa, dedicando particolare attenzione alle
azioni con bambini, preadolescenti e adolescenti
in Valle Brembana e Valle Imagna.

he ruolo svolge nell'attuale occupazione?
Sono segretaria generale, pertanto, sono
abile della gestione operativa della
e. Ruolo importante e complesso ma
vo molto bene e il lavoro mi entusiasma.

amiliare @ arrivato Tommaso. State
1@ storia molto simile a quella di
lie 11 Cui & presente un bambino con
rae egeneratiua?

quasi ﬁ anni. Linsegnate del
della ‘1 I fanzi& ci aveva
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' nediatra e di sotln|mrre'Tc!|11n:iz_15-;Ji
ket ll-pe ial. A seguito dell'esito deg
) dal Pediatra, che
impegnata in
he | risultati
so aveva qualcosa .di
he io non avevo capito

ramite tele

] 1 =]
una riunione,
indicavano che Tomma

molto grave.. qualcosa €

bene.

Grazie a mia
e tramite il Dm_
dellUnita OperatiV
pediatrica dell'ospe
Bergamo) SONo apprnd“
Medea dell'Associazione La nos

Bosisio Parini (LC).

a che lavora in ugpedale
tor Maurizio Cheli (Dlrrettm_fe
a Complessa di Chlrurgle!
dale Papa Giovanni XX f:|l
ata alllRCCS Eugenio
tra Famiglia” di

sorell

Senza questa preziosa indicazione,  pro-
a reparti che non e

babilmente mi sarei rivolta . .
detto conoscano nello specifico |e varie forme di

distrofia muscolare. s ‘
Nel frattempo, al Policlinico di Milano, e stata

offettuata I'analisi genetica ma, dopo alcuni mesi
ancora non siriusciva a determinare una diagnosi
mirata. La Dottoressa Maria Grazia D'Angelo del
Medea ci ha chiamati per chiederci la possibilita
di far analizzare all'interno dell'lstituto presso
cui lavora, il campione di sangue di Tommaso.
Un mese e mezzo dopo questa chiamata la dott.
sa conferma che la patologia di Tommaso é la
Distrofia muscolare dei cingoli definita beta-
sarcoglicanopatia LGMDRA4, una delle forme piu
gravi.

A questo punto, io e il papa di Tommaso,
abbiamo iniziato a muoverci e, per garantirgli in
modo cn_ntinuativo, fisioterapia e riabilitazione in
acqua, ci siamo dovuti rivolgere a servizi privati:
E‘;Glﬂ;t:?ﬂisﬁisimﬁragisjt ~di Pontirolo Nuovo
Giacnbhe]:i i ;;rag r va Siloe della Scala di
Grazie allassociazione GEB di T
np—ﬁnanziatrice dei progetti sulle
cingoli, ho potuto contattara i ..
professor Jerry M
Institute at Naﬂ
(Columbus, Ohio), ste
della terapia genjca.

Incontra difficq
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quanto spetta & dayvan
Ho avute proble i
.gapn _ricnrsa all’
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a Tommaso la terapia ﬁsinterapica

volta Iva settimana e per solj ggj Mesj/ @ S0l
perche Isc-ncr molti | biimbi che hanno tlliu Meg;
questo intervento... abbiamo preferitg S0gng di
privatamente, '}mﬁﬁ*qmra
Sono _stala chiama:a con Tommas
Commissione che determina l'invafidits 0 dall
si e limitata a leggere lincartamengq Civile che
cosa che, dal mio punto di vista, EUrEhmedrmr’
potuto fare senza convocarci dij F"Ersuﬂae anche
Sono riuscita ad oftenere i Cﬂntrés

per il parcheggio disabili dopg mes ESE[-]HE
rivolgendomi al servizio specifico dell‘msma
Bergarmo dopo avere assunto infﬂrmazigns di
pill for: ' da

S,szf :.rjﬂa € COsa Serve per superare fatiche o
Mance la cura nella comunicazione dellg
diagnosi che e il momento pili delicato i
disarmante. Manca uno spazio informativg che
offra strumenti procedurali, tecnici e psicologici
per orientare i genitori ad affrontare le tappe
successive.
chiedere, chiedere. Chiedere per conoscere.
Purtroppo, alcune mamme faticano nel chiedere
perche provaie o per sensi di colpa. A volte
subentra anchi= in senso di vergogna come
se fosse da ondere la difficolta che s
hanno nel ca n mondo tanto complesso &
nell'accettare sabilita del proprio figlio.
Chiedendo e conoscendo si riesce a trovare
la strada che porta ad avere supportl corretti
anche se devo purtroppo sottolineare che, come
sempre, sono i soldi a fare la differenza.
Presso la piscina Siloe, fra noi mamme, s creald
un gruppo informale di mutuo aiuto. ME“”Ed!
nostri figli fanno riabilitazione, E?-rf—"?*?”‘“ h;
sostenerci passandoci informazion! ytlllaﬂﬁte
condividendo fatiche, preoccupazion! € o
anche notizie positive. Anche i miel glﬂr”r'za i
sono tutti sereni, ma prevale sempre la fo
andare avanti.

i
Quali sono i sentimenti che si P"ﬂamp
intensamente?
Stanchezza e rabbia.
La stanchezza nel lottare per
ad avere anche cose piccO
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necessita di avere delle figure specifiche ch
seguano a scuola ma, essendo stata un tec
nell'ambito della disabilita, conosco le diffico
nell'avere un numero congruo di ore di assisternz:
educativa e di continuita del personale.

Allora alle mamme dico di non lottare da sole, ma
dirivolgersiachipuoaiutarle come leassociazion!
e i centri specializzati come ad esempio il Centro
clinico NeMo (NeurMuscular Omnicentre) che
attiva un'équipe multidisciplinare spiegando alla
famiglia tutti i passaggi che si devono affrontare
infondendo sicurezza nei genitori.

Altre Associazioni come ad esempio ANFASS
Crema, hanno un‘assistente sociale che accoglie
i genitori e li supporta nei vari passagdgl di vita

introdurre la figura del case manage
da intermediario tra i bisogni della persona c
disabilita ed eventualmente della sua famiglia;
persone di riferimento, nei momenti di maggiol
complessita

E pesante interiorizzare una diagnosi, e faticoso,
se si aggiungono le fatiche che potrebbero
essere filtrate da chi pud sostenerci, convivere
tutti i giorni con la consapevolezza che tuo figlio

ha una malattia degenerativa e che la situazione
peggiora.
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