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Siamo una mamma e un papa di Aosta, che si trovano a scrivere
perché non sanno piu dove sbattere la testa.

Nostro figlio ha poco piu di quattro anni, va alla scuola materna
e dal primo luglio sara a casa per due mesi e mezzo.

Noi genitori ci troviamo in queste condizioni: entrambi
lavoriamo a tempo pieno in posti di lavoro dai quali per
rispettive condizioni non possiamo assentarci per lunghi periodi
oltre alle ferie; il papa non ha neanche un parente in tutta la
regione e la mamma ne ha due a 40 km e che non possono dare
assistenza. L'unica speranza per nostro figlio e noi per quei due
mesi e mezzo ¢ quella di fargli frequentare i centri estivi, tolte
tre settimane di vacanza che abbiamo messo dentro quei due
mesi e mezzo. Nostro figlio € un bimbo solare, gli piace fare
attivita sportiva, € buono come il pane. C'é un pero, un pero
grande come il mondo.

All'inizio del 2024 nostro figlio e stato colto da epilessia e dopo
aver passato quasi un mese di angoscia negli ospedali, tra Aosta
e Torino, € tornato insieme a noi a casa con la sua terapia
quotidiana, che noi genitori gli somministriamo al mattino e alla
sera, tutti i giorni. Da fine febbraio 2024 nostro figlio non ha mai
piu avuto crisi epilettiche, grazie alla terapia domestica e ai
controlli costanti che vengono fatti. Presso di sé (tramite l'adulto
che € con lui) nostro figlio deve sempre avere un farmaco
salvavita, il Buccolam, che per essere somministrato non
richiede “nessuna specialita medica” e consiste in una pipetta
fatta tutta di plastica con un liquido all'interno da spruzzargli in
bocca tra i denti e la guancia dopo circa un minuto nel caso
avesse una crisi epilettica (perdita di coscienza e scosse ai
quattro arti).

Per fortuna noi non abbiamo mai dovuto usarlo. Durante I'anno
quando deve stare a casa perche la scuola € chiusa, o perché si
ammala come capita a tutti i bimbi, sovente riusciamo a trovare
delle ragazze gentili, le cosiddette tate, che stanno a casa con lui
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desideriamo condividere con i lettori questa lettera, prima di
tutto per ricordare che l'epilessia € una malattia che secondo i
dati ufficiali colpisce circa ben una persona su 100 e poi per
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