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Le migrazioni forzate dei
enitori di figli malati

> Il libro denuncia di Caltabiano e Budano: «Per chi deve lasciare casa e

lavore per accudire un figlio serve un reddito di emergenza sanitaria»

e storie di queste famiglie hanno un
drammatico trattocomune:ad un cer-
to punto unodeibambini siammala di
un male severo, nella propria provin-
cia non ¢'¢ una struttura sanitaria ca-
pace di curarlo, e allora non resta che
buttare nel borsone pochi oggetti, un pigiamino, qual-
che peluche, un ricambio, e partire. I viaggi di queste
famiglie, che sono delle vere migrazioni forzate, sono
estremi, estenuanti, dominati dalla sofferenza e dall’at-
tesa per una guarigione improbabile o difficoltosa. Vite
sospese dove il normale corso degli eventi si sovverte
all'improvviso e dove I'infanzia, I'enigma luminoso di
cui hascritto Daniel Pennac, rischia di trasfigurarsi
inunincubo, essendo messaarepentaglio la stes-
sa possibilita per un essere umano di crescere e
diventare adulto. Di questi vissuti parla, senza

Nel 2019 sono
stati 900mila gli

co: madre e padre, fratelli o sorelle, nonni, altri parenti,
e ovviamente il minore malato». Sono allora gli enti del
Terzo settore a supplire le carenze del welfare, offren-
do supporto ai pazienti e ai genitori in reparto; l'acco-
glienza abitativa delle famiglie che provengono da altre
regioni o Paesi, un aiuto concreto per ottenere l'eserci-
zio di diritti, come i congedi speciali.

A queste difficolta si aggiungono quelle economiche,
legate all'impossibilita di dedicarsi al lavoro, mentre sié
fuori regione. «Sarebbe allora auspicabile I'introduzio-
ne di un reddito di emergenza sanitaria, che consenta,
tempestivamente, di far fronte alle spese, mettendo una
toppaal sistema inadeguato dei congedi per assistenza
a familiare non autosufficiente», sottolinea ancora
Budano: «Certo non basta un indennizzo econo-

mico ma, liberare la mente gia destabilizzata dei

genitoridalla poverta, sarebbe un ottimo inizio,

sconti, con precisione e anche tanta umanita, italiani che hanno facile darealizzare e anche non particolarmen-
Viaggi con la speranza. Storie di famiglie colpite cercato prestazioni te costoso per il welfare italiano». I dati con-

dalla malattia di un figlio.

«Senza dubbio la possibilita di curarsi in altre
Regionirappresentaunasoluzionealle carenzedi
alcuni territori» commenta Gianluca Budano, uno
dei curatori «ma pone dei problemi complessi»: come
finanziare i lunghi periodi fuori di casa? Dove € possi-
bile dormire? E poi, come gestire la vita degli altri com-
ponenti della famiglia che rimangono a casa? Come ga-
rantire la continuita didattica ed educativa al piccolo
paziente? «Se le cure cliniche sono garantite ai pic-
coli malati, il sostegno alla famiglia non ¢ neanche
contemplato, se non con strumenti inadatti». Ep-
pure le storie raccontate in questo volume lo mo-
strano bene: la malattia grave di un bambino si tra-
sforma quasi immediatamente in sofferenza per i
genitori. Oggi, purtroppo, evidenzia Budano «la rete
del welfare non sembra particolarmente attrezzata per
ricucire le molteplici lacerazioni che affiorano in queste
famiglie e mostra una certa cecita verso le conseguenze
psicologiche, economiche e sociali tutt altro che secon-
darie pertuttiisoggetti coinvolti da un evento traumati-
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tenuti nel volume indicano che, nel 2019, oltre
900mila italiani si sono addentrati oltre il confi-
nedella propriaregione peraccederea prestazio-
ni mediche di vario genere. Tra le destinazioni pri-
vilegiate ci sono il Bambino Gesu di Roma e Gaslini di
Genova (per la pediatria); I'Istituto Europeo di Oncolo-
gia di Milano e il Centro di Riferimento Oncologico di
Aviano in provincia di Pordenone (perl'oncologia) e I'l-
stituto Rizzoli di Bologna (per l'ortopedia).
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