Troppo “adulto” per i servizi
Da 4 mesi senza fisioterapia
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Fathian Hoxa & sempre stato sequito dalla
Neuropsichiatria infantile di Podenzano.
Compiuti i 18 anni 'assistenza & cambiata
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® Gliviene detto che non & piu il
suo tempo, per accedere alla Neu-
ropsichiatriainfantile dove & di ca-
sa e praticamente uno di famiglia,
a Podenzano. E questo perché ha
compiuto diciotto anni. E poi, gli
viene detto che serve tempo, altro
tempo, perché i servizi effettiva-
mente ci siano, anche ora che per
I'Ausl € “condannato” ad essere
adulto. Solo che la grave malattia di
Fathian Hoxa (rarissima e degene-
rativa) non hail tempo nela rigidi-
ta dei protocolli. Il risultato di que-
sto “balletto burocratico” & che il
giovane studente del Casali e sen-
zafisioterapia da quattromesi, no-
nostantel'impegno elasolidarieta
di tanti professionisti che negli an-
nilohanno conosciuto e glivoglio-
nobene.

Martedi in Comune
La sorella Erisa ha chiesto aiuto al
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Tutto il lavoro fatto
in questi anni rischia
di andare in fumo»
(Anna Calandroni)

sindaco di Podenzano Alessandro
Piva. Unincontro & previsto marte-
di. Intanto, si cerca unastrada pos-
sibile perché Fathian possa acce-
dere ancora al servizio nonostante
la maggiore eta: «Mi dicono che si
puo tentare l'assistenza domicilia-
re, solo che Fathian ha bisogno di
uscire, di confrontarsi conaltre per-
sone», spiega Erisa. «In casa, c'el'al-
tro miofratello, chesoffre della stes-
samalattiageneticarara. Il suosta-
dio & purtroppo avanzato, ormai
quasi vegetativo. Fathian ha biso-
gnodiuscire, ¢in unostatodiscon-
forto psicologico. La mia famiglia
cercadiportarlo fuorimaluitende
ad opporsiultimamente. La terapia
invece servirebbe anche come
modo perstimolarlo ausciredi ca-
sa». Altra strada: andare a Villano-
va. «Non abbiamo i mezzi per por-
tare Fathian in un’altra vallata. Ol-
tretutto anche le sue stesse condi-
zioni sono difficili, non & semplice
strutturare il trasporto», sottolinea
lasorella. «Cisonostatimediciche
si sono impegnati per fare il possi-
bile, anche dopo la maggiore eta.
Da quattro mesi, pero, tutto e fer-
mo. E Fathian ha avuto una crisi pe-
sante».

«Lavoro di anni in fumo»

«I tempi per aiutare Fathian come
meriterebbe sono lunghi, dal pun-
to di vista burocratico», sottolinea
Anna Calandroni, fisioterapista og-
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Fathian con la sorella Erisa Hoxa

gi in pensione che per anni ha so-
stenuto il ragazzo. «Anche per me
questasituazione émolto frustran-
te. Tuttoillavoro fatto in questian-
nirischia di andare in fumo. Ciab-
biamo messo I'anima, per combat-
tere contro questa malattia invali-
dante. La fisioterapia ¢ importan-
tissima per Fathian. E fondamen-
tale, almeno due o tre volte a
settimana, per farlo stare un pochi-
no meglio e dargli almeno sollie-
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«E come un figlio»

Le procedure, viene detto, devono
essere uguali per tutti. E diventano
maglierigide, pero, suun caso tan-
todelicato, peril qualeifamiliari gia
sono messiaduraprovaanche eco-
nomica considerate le condizioni
del fratello.

La malattia si vorrebbe mangiare i

muscoli pezzo dopo pezzo. La pa-
rola, la vista, la forza. Pero Fathian
hasemprereagito, concordano tut-
tiquelliche negliannilohanno se-
guito da vicino. Ha rallentato il de-
corso, hatenuto abadalamalattia.
«Gli vogliamo bene come a un fi-
glio», sottolinea Calandroni. «Noi
professonisti facciamo fatica a ca-
pire certe regole cosi rigide».

C'e chisottolinealamancanza difi-
sioterapisti specializzati in questo
settore nel distretto (sono due, da
Fiorenzuolaa Ferriere). Chiribadi-
sce come nonostante le richieste
nonsisia ancora vistoil fisiatra per
lavisita. Intanto il 28 febbraio sara
celebratala dodicesima giornata
dedicata alle malattie rare. Quelle
che nessuno puo capire davvero,
finchénon cifinisci dentro e anche
l'accessoaunservizio diventato ca-
sa diventa impossibile.



