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Malattie infantili. Negli ospedali diventa importante la presenza dei volontari

Le associazioni dei genitori
guadagnano spazio in corsia

Lucilla Vazza

mam 1a salute dei bambini passa
perle mani degli adulti. Dei me-
dici, di chi si preoccupa del loro
benessere quotidiano nelle cor-
sie otraibanchidiscuola, maso-
prattutto dei genitori. Per que-
sto, negli anni e cresciuto il ruo-
lo dell’associazionismo che del-
la satute dei piti piccoli ha fatto
il proprio focus d’azione. «Per-
ché nessuno conoscelamalattia
come le famiglie dei bambini
ammalati», racconta Daniela
Laura, a capo dell’associazione
Famiglie Sma, che riunisce i ge-
nitori impegnati per la ricerca
sullatrofia muscolare spinale.
«Il nostro impegno - spiega -
supporta ogni anno decine di
mamme e papi, e poiché agia-
mo inrete con le associazioni in
Europa e negli stati Uniti, cono-
sciamo ogni passo avanti della
ricerca e, dunque, in un certo
senso guidiamo i medici in un
approccio di cura sempre piu
avanzatoy. Oggi per questama-
lattia fortemente invalidante
non esiste una cura, ma presto
sara avviata la sperimentazione
sulPuomo di 12 nuovi farmaci.
Questo risultato si & avuto an-
che grazie alle raccolte fondi
per la ricerca messe in campo
anche nel nostro Paese.

Oggile associazioni operano
insinergiacon gliospedalie in-
fatti,dagruppi marginali, vissu-

tiquasicon fastidio dagli opera-
tori sanitari, i volontari sono
ora considerati parte attiva
nell’organizzazione dei repar-
ti. «Le associazioni operano in
risposta a bisogni a volte estre-
mi, intorno a problematiche
gravi, realizzano attivita di so-
stegno ai genitori, laddove
spesso i medici, per mancanza
ditempo o perché troppoimpe-
gnati nelle operazioni di dia-
gnosie cura, non possono inter-
venire, Spesso le organizzazio-

ni intercettano disagi e necessi-
tadi bambini o deiloro familia-
ri, che poi vengono segnalate e
affrontate nelle sedi opportu-
ne», puntualizza Valeria Lon-

go Carminati, direttrice del
Consultorio familiare dell’uni-
versita Cattolica di Roma.
Nell’'universo ospedaliero,
doveaffollamentoe urgenze do-
minano la quotidianiti, nei re-
parti per i bambini il cammino
Verso una maggiore umanizza-
zione delle cure sembra un fat-
to quasi compiuto, anche grazie
al mondo del volontariato, nel-
lesue varie espressioni. «1.’asso-
ciazionismo ¢ diventato indi-
spensabile nelle nostre corsie. I
soldi pubblici scarseggiano e il
sostegno che viene dalle orga-
nizzazionispesso formate da ge-
nitori o da ex bambini malati
possono fare ladifferenza, orga-

nizzando al meglio le attivita di
reparto in sinergia con il perso-
nale sanitario», conferma Pao-
lo Siani, direttore dell’unita
ospedalieradipediatria del San-
tobono di Napoli.
Ilcambiamento del ruolo del-
le associazioni che si occupano
dibambini ha portatoaunamag-
giore "professionalizzazione”

delle attivitd, che spaziano
dallinformazione all organizza-
zione di percorsi formativi per
insegnanti di sostegno e per le
famiglie alle prese con i piccoli
in difficolta. Lo racconta bene
Liana Baroni, presidente nazio-
nale di Angsa Onlus, che riuni-
sce igenitoridei soggetti autisti-
ci, in attivita da oltre 27 anni:
«Agli esordi, il nostro compito
era accogliere i genitori di bam-
binicon autismo, perché veniva-
no colpevolizzati e allontanati
dailoro fighi. Da allorane & stata
fattadistrada. Oggisiamointut-
toil Paese per aiutare le famiglie
eglioperatoriaconoscerele va-
rie formein cui simanifestal’au-

tismo e ad affrontare laquotidia-
nitaconchié colpitodallamalat-
tiay. Daun anno sono state mes-
seapunto le linee guidasulle pa-
tologie dello spettro autistico, a
curadell'Istituto superiore di sa-
nit3, e PAngsa & stato uno dei
soggetti chiamati a partecipare
allastesura del testo.
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