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ASSOCIAMOCI!

UN APPRODO SICURO PER GENITORI
IN ANSIA, PAZIENTI CON PROBLEMI RARI
O CHE VOGLIONO CONTARE DI PIU: LE
ASSOCIAZIONI DI AUTO-AIUTO. PERCHE
UNITI SI PUO VINCERE. LISOLAMENTO
PRIMA DI TUTTO, A VOLTE LA MALATTIA

il Anna Alberti

I ITALLS SO0 CIRCA 9700 ('lstat ks he
appena “fotografate”): organizzazion di
suto-aiuto che sioccupanc di assistenza e O
sostagno ai malati e alle iore famighs.
Fondate spesso dal dirsth interessati, ke
gasociazion di volontariato hanne awuto una
crescita esponenzigle dal 1995 & oggi.
«uelle del settore salute a assistenza sano
fra le reaita pil vecchie & consolidates, spiegs
Il ricercators Meraa Zarmara, uno degl auton
dello studic istat: «Mate soprattutio negll
ultirmi 25 anni, con un numers di volontan che
varia tra | 20 e | 60 (atd sopra i 50 annl, ivells
di istruziane medio-alta), sonoin crescita net
nord-ast & nel mezzogiorno, mentre nelie
altre ragicni tendono a dimenuire. Tra | senvizl
oifertt: ascofto e sostegno (o propongonc
4174 onlus), accompagnament e
[Psarimeanta socisle (2743, rasporto (2397
atirvita ricreative (2037). Tutt numen che
aiutanc a chiarine i motivazioni di chi si
lzeria: la prima & uscire dall’isolamentos,
Come conferma anche Danlala Blsss, deal
gruppe Menopausaprecocs.splinder.cam
[matin rate, ma presto associazions): «Appens
ho-avuto tra e manl guslla diagnost (s 33 anrs
da impazzire) d'isteta mi sono buttata sulwes
8 CHrCHE ragarse come me. Volewo sapsems &
[k, Capie come msovenm, sentire dalla voos
dii chi ol era gia passata | rmedico nan mi
bmatava) cosa aveel dovuto aspettarmi, Ma
saprattutto, e questo I'no intuite dopo,
carcavo Lina rsposta afa domanda: pesche
gropeio ame? Ora mié passata la rabbia: 50
chiein gire o sono altre che s chisdono da
stesssa cosae. Aggiunge Anna Marini,
del'assoclazions Aguav: «Incontrare persors
con o stesso problema forse non mi ha faks



siaire meglio (chi 'ha detto che mal comuns
& mazzo gaudio? Quel provarbio andraboe
ahoilital, ma mi ha dato Infarmazioni che
alrimenti non avrel sapulo comye rmouparanss
Continua Mareo Zamarn: »Anche dopo aver
remalto e cure adeguate, spesso || mataio &
eonte abbandonaio 8 5o StEss0, Specie In cast
ol protslemi cronicl, duratur: ua condizions
chia tande a isolars 12 persona soffersrie, echi
si prande cura di e, Ecoo, 18 associazion
riaseans ad alleviars ie situazion di dificolta
con aiuti concret, immediati. £ a dare forza

& capacith vendicativa a istanze che, 58 na,
resterebinern circoscritte & singoli casi. Ma
soprattutto offfona un Aconascimenta sociale g
un sensa di appartenanza a chi cradsva di
avario perdutow, A volte & gual che serve par
potar ardare avanti. Sinaue b esempl.

FONDAZIONE MAGICA CLEME
Una fabhrica di pensieri diversi. Per
regalare a bambini e genitori momenti
di serenita nonostante la malattia.
(Sincano, vanno in Darce {no una qualsiasi:
sona tatl ceplii di Mascalzone tating & delia
Guardia costiera); incontrana il tearm della
Farrar: volano sull slicotisro defls Poiiza,
recitana stora toon ol scudi, gi elmi ek
spade); asgistona a spattacoll @ concert,
tanno i pompier insiemes aj Wiglll del fuoeo, s8
wolte vanno anche 8 sciare. 3ono i marmbira
della Magica Clema (| vedete nelle immagini di
fueste paging] Incura al reparto o Emato-
ancologia dall Ospadale Ban Gerardd cli
Wionza per leucemle o turmor pediatricl. «Mia
figla Clementina era una d nesti=, racconta
il Miada, prasidente dalla Fondazicns.

«LIn picoolo paziente ercico (Coma tanti che
o Incontratol che malgrada il neuroblastomsa
diagnosticato all'sta i 4 anni b vissuio und
reve vita assolutaments stracrdinaris per 2
quantita di gioia e 0 amaoreg che ha saputs
muovers. Per me & stato un pe’ come se foss!
stato il padre dl Palg, di Schumacher, dl
Tomba,,. Clemanting o ha fatto capire quanto
kisngna ol cose nonmal & bucte &
spensierals a0bEno questi bambinl, cose
che dificiimente P'ospedale & i geritor franolt
dla una simile espersnza) TesconD & offrire.
Cosl mia moglie Ermilia ad io abiolamo cercatd
di elare un senso & futto ¢ty di raccogfiers |
messaggio che nostra fighsa cf ha lasciato; o
Enndazicne Magica Cleme fa in moda che
barnkini (e anche e loro farmiglia, & i medicl,
& infermicre), possanc detrans e trascomsn
ore spensierate tra Una terapsa e Fatra.
Qualungue cosa possa rmiglhorare § o
Lrnare noi la facciame, con aluto d mat
amici e vekantan, La chismiamo terapia della
felicita, perché & necessara quanto s allre
medicings. Tutto cidaviens da olire due anni,
| programmi della Magica Clame sono esposh
nal day hospital del San Gerardo g in Cascing
wallera, struttura che ospita le famiglie dei
plcooli in lungs degenza. Ma a questa akthith
stanno par aggiungers Nuov progett: 18
costruzicne di un padighons non tarapeutics
[Hedicato solo allimtrattenimeanto) dentro
ALova sttt pediatrico Mana Letizia Vargs. Iy
pict, un programime di asslstenza domicliane.
Seantato, ma meglio diflo; gradi contributi.

nqu- Fondazione Mangica Cleme

i . /o Dspedale San {Jerarco,
Monza, tel. 062 72646
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DAL BLOG “ABBASSO LA POF*
Tam tam online contro la Premature
Owvarian Failure (menopausa Precoce).
DianlBi: Giormata nera, ane Nenssima. hegio
virare U pensian posiivl: possEmo fare
gualicosa che vada alfre a mangerel addosso,
Giudla: Parala in prestito (dl Jim Mordsan)
«5ii come il mare, cha infrangendos!

contfo gif scogll rove semore

I5 forza di Aprovarg...»

Annalisa: Sfera combattiva. Qul paniame ol
(rencpaLEa precoce, falimento ovancd
premaiuro & g altrl problemi legall &l cattivo
#inzianamento dele ovaie, Abbiamo valuto
srrvers una lettera &l ministro Livia Turco,
perche s nostre esigenze NoN Vengana
dirmanticate, vengana apert centr
specialzzab, e la POF vengs Aoonascitils
fra le malattio rare. Fimate NUMErose...
Simana B.: Firma, firma: non ho vl

la menopausa pracocs, ma l'ha avuta

mia madre {50 cosa vuod dired,

MENORAISAPRECOCE SPLINDER
(http://menopEisa Precoce.

gplinder com], t2l 333 2ATATEL

Info: menapausapreccos@amailit

PARENT PROJECT ONLUS

Da 10 anni in prima linea contro la
distrofia di Duchenne e Becker.

E ora, finalmente, i primi risultati.

sa prima cosa dl cul mi sono reso conto
& che nessunc ne sapeva nulla, CoMpTas!
i medicis, racconta Fiippo Buccella,
presicdente di Parant Project, «Ouando alla
fina di lunghe indagini ¢ hanno detta che
nostro figho soffriva di distrofia di Duchenne

mec 423




