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a madre di una
bimba di otto anni
posso dire che la mater-
nita & un evento straordi-
nario che porta nella vita
di una donna una gioia
inaspettatamente grande
e intensa. Un bambino,
prima di venire al mon-
do, nasce nella mente e
nella fantasia dei suoi ge-
nitori e ricordo che,
quando ero incinta di
mia figlia, per tutti i nove
mesi di gravidanza, non
ho fatto che immaginare
come sarebbe stato il mo-
mento della sua nascita.
Dalmomento che hoavu-
to mia figlia in non pin
“verde eta”, tuttavia, ram-
mento che spesso la mia
mente veniva offuscata
dalla paura che qualcosa
potesse andare storto e
che la mia bimba nascesse
con gravi problemi di salu-
tenondiagnosticati in pre-
cedenza. Nonostante i
miei timori, io sono stata
una mamma fortunata:
miafiglia é natain perfetta
salute, ho potuto stringer-
la tra le braccia fin da subi-
to e, a tutt’oggi, ricordo il
glorno del parto come il
momento pin bello della
mia vita. Purtroppo, pero,
avolte il destino € crudele
e pud capitare che, al mo-
mento della nascita, una
mamma scopra che il fi-
glio che ha tanto desidera-
to e su cui ha fantasticato
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mesi interi soffre di una
malattia rara incurabile.
Damadre, credo che se mi
avessero comunicato una
cosa del genere, la prima
reazione sarebbe stata
quella di non crederci e ri-
fiutare larealti con tutte le
mie forze: in un solo istan-
te tutte mie aspettative e le
speranze,per il futuro del-
]la mia creatura tanto desi-
derata, sarebbero crollate
lasciando spazio alla dispe-
razione e allo smarrimen-
to. Perché, oltre a tutto il
dolore di avere una figlia
malata, non avrei saputo
beneacosasarei andatain-
contro. Le patologi€ rare,
infatti, sono dei “nemici
sconosciuti” ... si cercano

informazioni per capirle
ma nessuno ha risposte
certe in merito. Tutto que-
sto & quello che hanno vis-
suto sulla loro pelle tanti
genitori che, il giorno del-
la nascita del loro figlio,
hanno visto la loro vita ca-
dere in mille pezzi. Tutti
loro, sia mamme che
papa, sono stati catapultati
in un universo drammati-
co, fatto didomande senza
risposta, di paure e diinco-
gnite ma con una sola e
quantomai difficile, cer-
tezza: prendersi curadi un

figlio affetto da una malat-

tia rara richiede tanto co-
raggio, oltre che una so-
yvrumana forza d’animo.
Anche perché le istituzio-

ni socio sanitarie non sup-

. portano le famiglie in mo-

do adeguato. Soprattutto i
bambini con malattic rare
croniche hanno spesso bi-
sogno di una combinazio-
ne didiverse terapie, come
fisioterapia, ergoterapia e
logopedia, e devono rice-
vere trattamenti da diversi
medici specializzati. Una
sfida quotidiana per padri
e madri, siadal punto divi-
sta del tempo che dell’or-
ganizzazione. 1 genitori
ben prestosirendono con-
to di dover mettere in con-
to lunghi viaggi e un gran-
de dispendio di tempo e
denaro per le terapie, che
comprometteranno note-
volmente la loro vita pro-
fessionale e privata. E pro-
priodauna di queste fami-
glie in difficolta & nata, nel
2017, “La casa di sabbia
Onlus”. :
Sono stati infatti i genitoni
del piccolo Hervé, un bim-
bo nato con una malattia
che mai nessuno € riuscito
a diagnosticare, a fondare
I'Associazione con lo sco-
po disostenere tutte quel-
le famiglie che non riesco-
no ad ottenere né risposte
né un aiuto concreto da
parte del sistema e preser-
vare la vita famigliare.

Le iniziative portate avanti
dall’Associazione hanno,
infatti, come obiettivo
principale quello di tutela-
re il benessere come per-
sone non solo dei bambini
disabili, ma anche dei ge-
nitori. Preservare I’equili-
brio, infatt, € importante
in tutte le famiglie e, in
quelle in cui & presente un
bimbo malato, lo é ancora
di piti. A tale scopo la Casa
di Sabbia organizza nume-
rosi gruppi di supporto, di
dialogo e di svago per
mamme, papa e fratelli e
fornisce loro gratuitamen-
te materiale informativo,
sulle cure domiciliari € su
come affrontare la loro
personale battaglia contro
il dolore. Per i bambini di-
sabili & molto importante
I'inclusione, il sentirsi ac-
cettati, lo stare con gli altri
partecipandoagiochi, atti-
Vitd e nuove esperienze.
Una bellissima iniziativa,
nata nel 2018, per dare la
possibilita, anche ai bam-
bini con disabiliti di diver-
tirsi insieme ai loro com-
pagni & “Gioco anch'io”
con cui i volontari hanno
datovita, apportandoalcu-
ne semplici modifiche, a
tutta una serie di giocattoli
utilizzabili da chiunque. E

la “Casa di sabbia” non ha
lasciato da soli né i bimbi
disabili né i loro genitori
nemmeno la scorsa estate
durante la quale stare in
compagnia, rispettando le
regole sanitarie imposte,
era dawero una questione
complicata. Gli educatori,
superando mille difficolta -
burocratiche e di sicurez-
za, sono riuscit a fornire
momenti di serenita e di
svago per tutti i membri
della famiglia direttamen-
te a casa. L'iniziativa
“Un’estate indimenticabi-
le”, infatti, ha consentitoai
figli di passare il tempo in
modo costruttivo tra pas-
seggiate, compiti estivi €
giochi all’aperto e ai geni-
tori di recuperare le forze
psicofisiche perse dopo
aver trascorso ben 3 mesi
di assistenza continua a
causa della pandemia.
Con le sue inizative la “Ca-
sa di sabbia” trasforma la
disperazione di queste fa-
miglie in una risorsa. Per-
ché, nonostante le mille
difficolta quotidiane e
I'angoscia per il futuro,
queste mamme € papa
non smetteranno mai di
lottare per i loro figli biso-
gnosidicure eamore. Figli
nati probabilmente “diver-
si” da come se li erano im-
maginati nei loro pf:nsieri
ma comungue unici e spe-
ciali, con il diritto diessere
alutat e sostenut ad esse-
re ciod che sono nel modo
piu sereno e naturale pos-
sibile.
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8 domande a Agnieszka Stokowiecka

“=J e malattie rare colpiscono
m numero ristretto di
personec, diconseguenza, gene-
moprob\cmi specificilegat .al]a
Joro ranta. Le conoscenze scien-
tifiche e mediche al riguardo so-
noscarse e nonadeguate e, per la
maggior parte di esse, ancora og-
81 non sono disponibili cure effi-
caci, masolo trattamenti vari che
Possono migliorare laqualitie la
durata della vita di chi ne & affet-
to. A differenza di altre patolo-
gie, quelle rare sono pit impat-
tanti sia per il bimbo malato che
per la sua famiglia: i problemi,
per tutti loro, iniziano con la dif-
ficolta nel raggiungere la diagno-
si e, ahime, proseguono... Gesti-
re le tante attivita di cui necessita
un “bimbo malato raro”, diventa
spesso una sfida molto impegna-
tivaperlemamme eipapae, pur-
-troppo, i servizi di assistenza sani-
taria, sociale e di comuniti non li
sostengono in modo adeguato.
Parliamo ora dell’argomento
con Agnieszka Stokowiecka della
Casa di Sabbia, un’Associazione
nata proprio per sostenere tutti i
giorni i bambini affetti da una
malattia rara e i loro genitori.

“La casa di sabbia: un nome
particolare per la vostra As-
sociazione...

Abbiamo scelto questo nome in
quanto da un lato una “casa di
sabbia” & qualcosa di molto fragi-
le proprio come tutte le situazio-
ni famigliari dove & presente una
disabilita grave, dall’altro per-
ché, con la sabbia, & comunque
possibile anche costruire qualco-
sadisolido ed & proprio ci6 che
noi stiamo cercando di fare con
lanostra Associazione.

Chi sono i volontari dell’Associa-
zione?
Sono tutte persone che credono
fermamente nei valori dell’Asso-
ciazione e partecipano attiva-
mente per portare avanti le atti-
vita della Casa di Sabbia Onlus
gratuitamente, a favore delle fa-
miglie che ne hanno bisogno e
che chiedono il nostro sostegno.
Ci sono poi vari professionisti
che collaborano con noi tra cui
alcuni educatori, un’infermiera
pediatrica, una psicologa e due
awocati che vengono pagati con
le risorse raccolte dall’Associa-
zione,

In che modo cercate di sensi-
bilizzare i cittadini sulle pro-
blematiche che incontrano le
famiglie con un bimbo con
una malattia rara?

Siamo presenti quotidianamen-
te on-line: abbiamo un sito inter-
net https://lacasadisabbia.org/
e gestiamo una pagina Facebook
su cui condividiamo le iniziative
dell’Associazione, i nostri piccoli
risultati e le difficolta che incon-
trano le famiglie con la burocra-
zia. Ma anche un po’ dellavita di
Hervé e dei suoi genitori, per
mostrare cosa vuol dire la vita di
un bambino con disabilita...
Ogni giorno & un susseguirsi di
alti e bassi, ma i momenti di gioia
e i sentimenti puri sono tanti e
non vengono mai meno.

Che tipo di supporto psicologico
fornite ai genitori che scoprono
cheilloro bimbo & affetto dauna
malattia rara?

Innanzitutto collaboriamo con
una psicologa che segue il grup-

po dei fratelli dei bimbi con disa-
bilita grave. Ogni volta poi che
unafamigliain difficoltihalane-
cessita di appoggiarsi ad una per-
sona preparata, ci adoperiamo
per organizzare una serie di col-
loqui individuali. Desidero far
presente che, purtroppo, i geni-
tori dei bambini con disabilita
grave non godono di nessuna
prioritd per poteraccedere aiser-
vizi pubblici per loro stessi, per il
loro benessere psico-fisico, seb-
bene spesso, anche loro abbiano
bisogno di confrontarsi con un
esperto e parlare delle proprie
emozioni.

In molti casi dovete sostituir-

vi allo Stato italiano che non

supporta in modo adeguato

le famiglie...

Non possiamo sostituirci allo Sta-

to perché le famiglie che hanno

bisogno di aiuto sono troppe e,

tral'altro, se lo facessimo, proba-

bilmente lo Stato ne approfitte-

rebbe perrinunciare al suo dove-

redioccuparsene. Noi della Casa

di Sabbia ci facciamo portavoce

dei bisogni delle famiglie, recla-
mandoiservizi di cui necessitano
e che, peraltro, sono gia previst

dalle leggi in vigore. Cerchiamo
didareloroun po'disollievo, for-
nendo, ad esempio, la possibilita
di poter affidare i figli con disabi-
lita a degli educatori per alcune
ore al giorno durante I'anno op-
pure durante I'estate. Ma soprat-
tutto, mettiamo a disposizione
dei genitori un servizio di assi-
stenza legale gratuita, davvero di
fondamentaleimportanzain cer-
te situazioni gravi.

In che modo cercate di preserva-

rel’equilibrio e il benessere fami-

gliare?

Ascoltiamo i bisogni delle fami-

glie e costruiamo con loro il per-

corso di cui hanno bisogno per
ritrovare I’equilibrio: ore di sol-
lievo dall'assistenza, esperienze
da vivere ai fratelli, setimane di

centri estivi durante 1'estate, col-
loqui con la psicologa e, se & ne-
cessario, un valido aiuto burocra-
tico per capire quali sono i loro
diritti e su come fare per richie-
derli correttamente. Insomma,
cerchiamo di dare alle famiglic
tutto cio6 che puo aiutarle a ritro-
vare lastrada giusta per continua-
reavivere piti sereni.

Quante sono al momento le fa-
miglie che sostenete?
Attualmente stiamo sostenendo
7 famiglie tramite un supporto
legale. Nel corso di quest'anno, a
7 fratelli di bambini disabili ab-
biamo dato la possibilita di fre-
quentare gratuitamente le lezio-
nidiinglese a distanza e a 2 fami-
glie I'opportunita di usufruire di
150 ore con un educatore a casa
propria. E ancora: abbiamo do-
nato 10 ore di colloqui con la psi-
cologa ad una famiglia che ne
aveva particolarmente bisogno e
tanti giocattoli a 18 bambini con
disabilita grave, tutti adattati alle
loro esigenze e alcuni anche a
dotati di pulsanti per azionarli,
dawvero difficili da reperire tra-
mite I'Asl.

Quali progetti avete per il fu-
turo?

Desideriamo continuare a soste-
nere le famiglie conleattivitache
gia ci hanno visti impegnati negli
scorsi anni. In particolare, per la

prossima estate, vorremmo met-
tere a disposizione delle famiglie
alcuni educatori che possano da-
reun po' diriposo esollievo ai ge-
nitori e, nel contempo, organiz-
zare nuove esperienze di svago
con i loro figli malati. Cerchere-
mo di poter dare la possibiliti ai
loro fratelli di frequentare alcu-
ne settimane dei centri estivi in
quanto spesso le famiglie non
possono permetterseli, visto che
unodeidue genitorinon lavorae
molti soldi vengono spesi per le
cure del figlio con disabilita. Ci
impegneremo per continuare a
garantire ['assistenza di una psi-
cologa, che possasostenere tutti i
membri delle famiglie dove c’¢
un bambino con disabilita grave
nella gestione delle emozioni e
delle situazioni che non sempre
sono semplici. Al momento stia-
mo anche portando avanti un
progetto per permettere alle fa-
miglie che abitano fuori valle di
trascorrere un periodo di svago
nella nostra regione, mettendo
loro a disposizione un passeggi-
no fuoristrada, individuando al-
cuni alloggi accessibili e selezio-
nando alcuni percorsi di monta-
gna facilmente percorribili.

Chiunque desideri sostenerci,
puo farlo tramite una donazione
libera alle seguenti coordinate
bancarie:
IT19P030690960610000015560
0 (Intesa Sanpaolo S.p.A., il con-
to corrente € intestato a La casa
di sabbia Onlus). Oppure pud
versare il 5xmille sul nostro con-
1091070580070 al momentodel-
la compilazione del modello
730, del modello unico oppure
della scheda CU.



