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- Le testimonianze
«Lamalattia rara
di mio fratello»
Vite in disparte
di tanti siblings

L approccio
Ho sempre avuto la
consapevolezza che mio

fratello fosse malato:
ma io lo tratto da sano

di Margherita De Bac

«Quando torno a casa lei é la prima a venirmi
incontro, la trovo subito dietro la porta. Riesce
sempre a farmi sorridere, anche quando sono triste o
arrabbiato. Mi basta vederla per sentirmi di nuovo a
posto. Quando giochiamo insieme non smetterebbe
mai e a un certo punto mi pesa molto dover alzare la
voce e dirle ora basta. Non vorrebbe mai smettere».
Gli occhi azzurri di Emnesto esprimono piu delle
parole cosa significa essere un siblings, uno dei 450
mila bambini in Italia con meno di 16 anni, fratelli o
sorelle di bambini e ragazzi con malattie rare. Sono il
5% della popolazione di questa fascia d’eta.

Ernesto ha 10 anni, fase della vita in cui é difficile
dare forma ai sentimenti piu intimi, raccontandoli
pubblicamente. La sua mamma, Francesca
Lombardozzi, si commuove ascoltando la
testimonianza raccolta in un video: «Anche se cerco
di pensare a altro non ci riesco. Una vocina
nell'orecchio mi avverte in continuazione che
potrebbe succedere qualcosa. Credo di dire le stesse
cose che direbbero molti fratelli rari. Non riesco a
stare tranquillo. In mezzo a tante cose brutte,
qualcuna belle ce n'é. Quando mia sorella sorride
sento una felicita che dura tantissimo, un'emozione
indescrivibile».

[ siblings hanno una vita intima difficile, fatta di
sensi di colpa per essere nati sani, di responsabilita,
di bisogno di affetto, di insicurezze inespresse.
Quellaffetto che inevitabilmente i genitori tendono a
riversare sui fratelli piu deboli. Si sfoga Francesco, 8
anni: «I miei si preoccupano tanto per mia mrella

guando sta male e devono
correre al pronto SOCCorso.
Spesso si dimenticano di
avvisarmi quando succede e
io resto a casa senza saper
cosa fare. E mi arrabbio».
Vittoria 10 anni: «Mio fratello
mi segue dappertutto, a volte
un po’ troppo. Gli piace stare
COn me ¢ a me piace stare con

lui. Pero a volte gli dico che

vorrei restare da sola. Lui non

lo accetta e allora sto zitta».

Un'indagine di OMaR, I'Osservatorio malattie rare, ha
rilevato che mentre i genitori affermano di non voler
coinvolgere i siblings nell'accudimento del fratello

malato, il 67% si sente coinvolto comunque e il 50%
teme il futuro. Francesca Lombardozzi piu volte ha
spiegato agli insegnanti che se Emesto la mattina
crolla sul banco € perché ha passato una notte
insonne dovuta al lamento della sorella, sveglia per il
prurito dovuto alla malattia. Gli anni passano, i
siblings crescono ma non dimenticano. Come
Andrea, che oggi ha 18 anni e frequenta il quinto
liceo di scienze umane a Milano: «Ho sempre avuto
la consapevolezza che mio fratello Nicolo fosse
malato: ma io lo tratto da fratello sano. Ha dovuto
smettere di giocare a pallone per non rischiare. Io ho
continuato ¢ appena posso ci chiudiamo in camera a
fare dei tiri do che la scala del letto a
castello sia la rete».

Il libro e la Giornata

Questi bambini e vivono una realta
complessa, sono per certi versi dei giovani caregiver
invisibili. A loro ¢ dedicata una fiaba «La primavera
del lupo farfalla» (Carthusia edizioni), scritta da
Giulia Orecchia in collaborazione con Aitc
(associazione italiana tumori cerebrali), associazione
Alagille e Pfic Italia Network (colestasi intraepatica
familiare p iva), e con il supporto
incondizionato dell'azienda Ipsen. Carthusia
devolvera il 3% dei diritti d'autore alle tre associazioni
di pazienti. Ma intanto la fatica di questi fratelli e
sorelle potrebbe essere svelata anche attraverso
I'istituzione di una Giornata nazionale dei Rare
Siblings, il 31 maggio, in armonia con 'omonima
Giornata internazionale. Lo propone una legge
presentata alla Camera dall'onorevole llenia Malavasi.
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