La richiesta: servizi pit umanizzati
per uscire da un grave isolamento

Idati dellaricerca

s Laricerca«Disabilitae
poverta nelle famiglie italiane»,
presentataall’AbbaziadiSan Pa-
ola d’Argon, & stata condotta da
Chm Italia e dalla Fondazione
Emanuela Zancan. Lo studio
esplorail legame tra disabilita e
impoverimento economico e
culturale in Italia, con dati diffu-
siinoccasionedellaGiornatain-
ternazionale delle persone con
disabilita 2023. Povertae disabi-
lith, intese come condizioni
complesse, sono riconosciute
come fattori che alimentano
l'esclusione sociale, fenomeno
particolarmente evidente tra le
persone con disabilita e le loro
famiglie. In Ttalia circa il 32,5%
delle persone con disabilita é a
rischio poverta, una percentua-
lesuperiorerispettoachinonha
disabilita. La ricerca combina

dati quantitativi, raccolti trami-
te questionari, e qualitativi, at-
traverso interviste. Il campione
comprende 272 famiglie in diffi-
colta socioeconomica, con per-
sone trail4 ei 55 anni, di cui il
45% possiede almeno un diplo-
ma di scuola superiore. Quasi il
90% vive disagio economico: il
62% non riesce a fronteggiare
speseimpreviste, 2 su3nonpos-
50110 PEI']TlEttEISi. una vacanza
annuale e quasil su3rinunciaa
cure mediche essenziali. Tali
difficolth sono accentuate nel
sud Italia, tra famiglie con basso
livello educativo o senza sup-
porto associativo.

Le famiglie vivono spesso
una condizione di isolamento
sociale: il 70% non ha reti ami-
cali di supporto, il 25% non puo
contare su parenti o volontari, e
il 55% non & coinvolto in asso-
ciazionidisostegno. Questoiso-

lamentoéaggravatodallascarsa
conoscenza dei propri diritti e
dall'insufficiente accesso ai ser-
vizi istituzionali, evidenziando
il bisogno di rafforzare la cultu-
ra dell’inclusione e la consape-
volezza sui diritti.

La maggior parte delle fami-
glie (9 su 10) non chiede contri-
buti economici ma servizi che
migliorino la qualita della vita,

tracui assistenza sociosanitaria
(39%), sociale (37%), supporto
perlamobiliti(25%) e opportu-
nita di socializzazione (23%).
Molte famigliericevono gia pre-
stazioni monetarie dallo Stato,
maiservizi sociali e sanitari re-
stano inadeguati: solo il 44% ha
frequentatouncentro diurno, il
21% ha ricevuto assistenza do-
miciliare e I'11% ha beneficiato

di cure sanitarie gratuite a do-
micilio. Nonostante le difficol-
ta, il 34% delle famiglie offre
supporto morale o pratico alla
propriarete sociale,dimostran-
do capacitadiresilienza che po-
trebbero essere valorizzate per
promuovere |'inclusione socia-
le e ridurre lo stigma associato
alla disabilith, L'occupazione &
un aspetto cruciale per I'inclu-
sione: il 38% delle persone con
disabilita e inabile al lavero, il
27% & disoccupato e il 51% non
ha mai presentato domanda di
collocamento mirato, con tassi
pit alti nel sud Ttalia e tra le fa-
miglie meno istruite. Circa il
20% delle persone chiede mag-
giori opportunita lavorative e
formative, segnalando il carico
di cura come un ostacolo all'oc-
cupazione, con effetti economi-
cinegativi per le famiglie.

Un tema centrale € il «duran-
te e dopo di noi»: molte famiglie
temono per il futuro dei propri
caricondisabilita, specialmente
incontesti socioeconomicidiffi-
cili. Le soluzioni abitative e 'ac-
quisizione di autonomie sono
viste come processida costruire
nel tempao per garantire unavita
indipendente e dignitosa.

Laricercaevidenzialurgenza
diinterventi mirati per spezzare
ilcircolovizioso trapovertae di-
sabilita, promuovendo servizi
«umanizzati» che mettano al
centrolapersonacondisabilitae
supportinole famiglie. Investire
nell'inclusione sociale e lavora-
tiva, migliorare la conoscenza

deidiritti erafforzareretidisup-
porto sono passi fondamentali
per una societa piti equa e inclu-
siva. «Daanni - chinde Massimo
Maggio, direttore generale di
Chm Italia - parliamo di quanto
debba essere sostenuto e ali-
mentato il protagonismo delle
persone condisabilita. Tl risulta-
to della nostra ricerca va ancora
in questa direzione: le famiglie
che abbiamo ascoltatoci confer-
mano che il disagio sociale e cul-
turaleépitiopprimentediquello
economico. I servizi umanizzati
che vengono richiesti devono
entrare nel progetto divita delle
persone, per questo dobbiamo
pensarlipartendodal riconosce-
e le risorse ed evidenziare il va-
lore delle famiglie, per ridurrelo
stigma e creare opportunita di
inclusione. Per affrontare e fa-
vorire il “durante e dopo di noi”
affincheé diventi “con noi”».

Sala affollata, ieri, al convegno tenutesi a San Paolo d'Argon coLLEON



«Le famiglie non siano lasciate sole»

Il convegno. La testimonianza di una mamma: «lo e mia figlia con sindrome di down non abbiamo trovato
sostegno dalle istituzioni, limitata la nostra autonomia=. Il rischio € anche di una «poverta relazionales
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messsm  «[l percorsocheioemia
figliaabbiamo compiutoin quest
anninonsarebbe mai statopossi-
bileseavessimoaspettatoleisti-
tuzioni. Lo Statolasciatuttosulle
spalle delle famiglie». Basterebbe
questafrase persintetizzarelate-
stimonianzadi LauraSimontac-
chidel Coordinamentobergama-
scoperlinclusione, portatanel-
I'incontro promosso da Caritas
diocesanae dall'UfficioperlaPa-
storale delle persone condisabili-
thchefannoparte,insiemeall’'Uf-
ficio Pastorale della Salute, della
TerraEsistenziale « Prossimitae
cura» della Diocesi di Bergamo.

NellAbbaziadiSan PaolodAr-
gonieriéstatapresentatainfatti
la ricerca «Disabilita e poverta
nellefamiglie italiane», condotta
daChm Italiainsiemealla Fonda-
zione Emanuela Zancan Centro
Studi e Ricerca sociale. L'espe-
rienzadi LauraedisuafigliaMar-
tarispecchiaquelladimolte per-
sone condisabilitaedeicaregiver
che se ne prendono cura.

«E difficile rappresentare
l'esperienza di tanti, quello che
abbiamo tuttiin comune comefa-
miliariélafaticaeil sensodisoli-
tudine. Ho analizzatolamiavita
equelladimiafiglia. Martaéuna
donna di quasi 31 anni eon sin-
dromedi down. Ottimista, positi-
va, pienadi passioni,haunlavoro.
Noi abbiamo trovato sostegno
nell'Associazione genitori perso-
ne down di Milano. Ho ricevuto
aiutodaloro,nondalle istituzio-
ni,cercandodi mettereal centro
Marta come persona - racconta
ladonna-. Nessun servizio pre-
confezionato, masecondoquello
cheorasichiamaprogettodivita,
Infuturo Marta non potraessere
economicamente autonoma,
quandononcisaroio; attualmen-
te ha poche necessitaperchénon
ha vita sociale. Le sue difficolth

maggioriarrivano daunasocieta
chenonlericonoscele sue poten-
zialith». Peresempiola mobilita:
«Non ci sono servizi e questo li-
mitalasuaautonomianel tempo
libero. Questogenerasolitudine.
Martaguadagna, manonpuouti-
lizzare un suo conto». Martanel
2019 ha tenuto un discorso al-

I'Onu, testimoniando come la
scuola diventa un parcheggio e
nonun luogo dove sviluppare le
proprie potenzialith. «Per Marta
—hacontinuatolamamma -ladi-
sabilitd hacomportatounlimite
nell’istruzione, nell'indipenden-
zaeconomicae abitativa, solitu-
dines». Lauraha raccontato anche
lesue fatiche dimammacaregiver
conunavitadedicata totalmente
allafiglia: «<Hosperimentatoiso-
lamentoesolitudine, svantaggio
informativo che sottrae molto
tempo, non ci sono servizi organi-
ci. Hodovuto fare molterinunce
sul piano personale e professio-
nale», L'aiuto sperimentatoé sta-
ta«lacondivisone con altre fami-
glie, maallafine tuttihannoipro-
priproblemi. Ancheleretihanno
bisognodelleistituzioni. Nonvo-
gliocarita, nonsonounavittima,
Vorreichefosse riconosciutadi-
gnith mia e di Marta»
Primadellapresentazionedel-
laricercaad operadi Lea Barzani,
responsabile relazioni esterne
Chm Italia, e Devis Geron, ricer-
catore della Fondazione Zancan,
don Roberto Trussardi, direttore
di Caritas Diocesana ha ringra-
ziato per la presenza di tanti.
«Questo - hadetto don Roberto
— il primoappuntamentodella
Settimanadeipoveri, costruitoin
collaborazione con diversiuffici
diocesani. In questaSettimanaci
ésembratoopportunomettereal
centrodell’attenzioneil temadel-
ladisabilita edelledifficolta delle
famiglie che vivono questareal-
ta». Presenti anche don Miche-

langelo Finazzi, vicario episcopale;
don Alberto Monaci, direttore
dellaPastorale perlasalute; Giu-
seppe Giovanelli, delegatovesco-
vilealla ProssimitaeallaCura,e
don Vittorio Nozza.

Cristina Borlotti, direttore
dell'ufficio perla Pastorale delle
persone condisabilita, hasottoli-
neatoche «laSettimanadeipove-
rieun'estensionedella Giornata
Mondiale dei Poveri istituita da
PapaFrancesconel 2017.1ltema
dellapovertariguardasiil conte-
stoeconomico, maanche quello
relazionale. Ilrischioéchelaca-
renza di relazioni porti a scarsa
partecipazione sociale,che rende
ancorapitudifficile sviluppareun

sensodiappartenenza,dicomu-
nita e di affetto.

La stessa preoccupazione ri-
spettoalrischiodiesclusione so-
cialeestataespressadaMarcella
Messina, presente come presi-
dentedel collegiodeisindacidel
Comune di Bergamo. Serenella
Besio, delegata del Rettore alle
politichesudisabilithe diversita
dell’'Universita degliStudi di Ber-
gamo, hacommentato laricerca:
«Hoapprezzatoil coinvolgimen-
todirettodelle persone condisa-
bilita e le loro famiglie, ricono-
seendolalorodignita. Dallaricer-
caemergeiltemadell’assistenza,
che & forma passiva. Invece i si-
stemi diwelfare e dovrebberoes-
sereformedi supportochepensi-
nolindividuoelasuafamigliaau-
todeterminati. Infinenellaricer-
ca si coglie la consapevolezza di
diritti non soddisfatti, ai quali si
aspira»,

Laconclusioneéstataaffidata
aGiuseppe Giovanelli, delegato
vescovile: «Laricercaéimportan-
te perché ci inquieta, ci richiede
ascolto. Servono non contribuiti
maservizi,competentie umaniz-
zatin.
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La testimonianza di Laura Simontacchi, mamma di una ragazza disabile



