Disabilita:
poche risorse
tanta famiglia
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isabilita daridefinire. Perin-

D dividuarne non solo gli a-

spettifisicie psichici, maan-

che quelli psico-sociali. Il ministro

della Salute Renato Balduzzi an-

nuncia la «prossima emanazione»

di un decreto per larevisione delle disahilita, un pas-

saggio che «dara un rilievo maggiore ad una nozio-

ne piit ampia del concetto di disabilita, prevedendo

non solo la disabilita motoria ma anche profili di ca-

rattere psico-sociale». La dichiarazione di Balduzzi

arriva alla presentazione della ricerca realizzato dal

Censis per la fondazione Serono sul vissuto delle

persone con sclerosi multipla o autismo e Yimpat-

to sulle famiglie. Uno studio che evidenzia ritardi

nelle diagnosi, scarsa disponibilita di terapie non

farmacologiche, insufficienza dei servizi socio-as-
sistenziali. E denuncia sia I'isola-

In particolare, il 25,9% delle madri ha dovuto inter-
rompere il lavoro, il 23,4% ha lo ha ridotto. Le ore di
assistenza e sorveglianza mediamente sono piu1 di
17 algiorno, onere nella stragrande maggioranza dei
casi tutto a carico delle famiglie.
Sul bilancio familiare pesa anche la maggior parte
del costo delle terapie non farmacologiche, come
quelte cognitivo-comportamentali: delle 5,2 ore set-
timanali ricevute in media dalle persone con auti-
smo, 3,2 vengono pagate di tasca propria. Le pii1 dif-
fusesonologopedia (32,8%), psicomotricita (30,8%)
e psicoterapia (13,9%). Interventi che coinvolgono
quasi tuttii bambini, mentre il 30% degli adolescenti
e degli adulti non riceve nessuna di queste terapie.
Omogeneo sul territorio nazionale il numero di ore
disostegno ricevute da un insegnante: 15,9 alla set-
timana. Disomogeneo invece quello degli educato-
ri inviati dal Comune (5,3 ore settimanali}, dagli as-
sistenti alla comunicazione (2 ore) e da operatori di
altro tipo (0,9 ore): molto pii1 ri-

mento sociale del 60% dei malati di 371 3 dotto al Sud, dove le ore ricevute
sclerosi che 'impossibilita, per la SGI'V]ZI scarsie . complessivamente da personale
meta delle madri di auttid di - isolamento sociale: - pubblico sono 191 in mediaall
continuarea . e . . ,
Limpatto di queste due gravi pa- 1Pall enticostrettia media ngzionﬁlle. 4 ,
l0oi ) ) . X . Anche i dati issut . .
o e e mamey - farsi carico di familiari con persone affette da
ministro Balduzzi assicurachenel- 7 3 sclerosi «confermano l'assoluta
P'ambito del Patto perla salute «che ]Ildeblte SU.p p lenze centralita della famiglia nell’assi-

stiamo condividendo con le Re-

ioni, ci sara lo spazio per un Piano nazionale perle

ragilita e la non autosufficienza, al cui interno la
domanda di risorse economiche spero potra trova-
re e trovera un’adeguata rispostar.
Alle persone disabili e alle loro famiglie che denun-
ciano carenze ancora gravi nel servizio socio-sani-
tario, Balduzzi risponde che I'assistenza domicilia-
re «& sicuramente da potenziare: a questo proposi-
to abbiamo gia molte buone pratiche regionali che
bisogna riuscire a generalizzare, facendo diventare
la domiciliarita ela continuita assistenziale fatti rea-
li e operativi».
Ancora oggi le famiglie dei disabili sono costrette a
farsi carico diindebite supplenze. Laricerca del Cen-
sis per la Fondazione Casare Serono evidenzia, tra
T'altro, comeautismo ha un impatto pesantissimo
sulla vita lavorativa di due famiglie su tre (il 65,9%).

stenza, a fronte di un sistema diser-
vizi formali evidentemente inadeguato». Comples-
sivamente & il 38,1% degli intervistati ad aver rice-
vuto assistenza tutti i giorni da familiari conviventi,
quota che aumenta tra chi ha livelli di disabilita piit
elevati (62,8%). Solo il 15,3% si avvale dell’aiuto di
personale pubblico, solo i13,3% tutti i giorni. Dram-
matico I'impatto che la malattia ha sulla sfera lavo-
rativa: per il 49,8% la malattia ne ha causato un cam-
biamento in negativo. Forti anche le ripercussioni
sulla vita sociale: stop a tutte le attivita del tempo li-
bero (48,3%) eisolamento sociale (32,6%). Daquila
richiesta di maggiori servizi sociali: per il 77,5% dei
pazientil’assistenza domiciliare & uno dei servizi pii1
utili. Grande la richiesta di aiuto economico e sgra-
vi fiscali (tra i pit1 utili secondo il 52,6% e da poten-
ziare secondo il 47,7%).
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