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Primo piano

LAURA ARNOLDI

s «]1 percorsocheioemia
figlia abbiamo compiutoin questi
anninon sarebbe maistato possi-
bile seavessimo aspettatoleisti-
tuzioni. Lo Statolascia tuttosulle
spalle delle famiglie». Basterebbe
questafrasepersintetizzarelate-
stimonianzadi Laura Simontac-
chidel Coordinamentobergama-
scoperl’inclusione, portatanel-
Pincontro promosso da Caritas
diocesanaedall’UfficioperlaPa-
storaledelle persone con disabili-
tachefannoparte,insiemeall’'Uf-
ficio Pastorale dellaSalute, della
TerraEsistenziale «Prossimitae
cura» della Diocesi di Bergamo.

Nell’AbbaziadiSan Paolo d’Ar-
gonieri e statapresentatainfatti
la ricerca «Disabilita e poverta
nelle famiglieitaliane»,condotta
daCbm Italiainsieme allaFonda-
zione Emanuela Zancan Centro
Studi e Ricerca sociale. L'espe-
rienzadi LauraedisuafigliaMar-
tarispecchiaquelladimolte per-
sone condisabilithe deicaregiver
che se ne prendono cura.

«E difficile rappresentare
I'esperienza di tanti, quello che
abbiamo tuttiin comune comefa-
miliari élafaticaeil sensodisoli-
tudine. Hoanalizzatolamiavita
equelladimiafiglia. Martaéuna
donna di quasi 31 anni con sin-
drome di down. Ottimista, positi-
va, pienadipassioni,haunlavoro.
Noi abbiamo trovato sostegno
nell’Associazione genitori perso-
ne down di Milano. Ho ricevuto
aiutodaloro,nondalleistituzio-
ni, cercando dimettereal centro
Martacome persona -racconta
ladonna-. Nessun servizio pre-
confezionato, masecondo quello
cheorasichiamaprogettodivita.
Infuturo Martanon potraessere
economicamente autonoma,
quandonon cisardio;attualmen-
tehapochenecessitaperchénon
ha vita sociale. Le sue difficolta

Settimana dei poveri Disabilita e poverta

«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 relazionale»

maggioriarrivanodaunasocieta
chenonlericonoscelesuepoten-
zialita». Per esempiolamobilita:
«Non ci sono servizi e questo li-
mitalasuaautonomianel tempo
libero. Questo generasolitudine.
Martaguadagna, manon puo uti-
lizzare un suo conto». Martanel
2019 ha tenuto un discorso al-
I’Onu, testimoniando come la
scuola diventa un parcheggio e
non un luogo dove sviluppare le
propriepotenzialita. «Per Marta
—hacontinuatolamamma-ladi-
sabilitahacomportatounlimite
nell’istruzione, nell'indipenden-
zaeconomicae abitativa, solitu-
dine». Lauraharaccontatoanche
lesuefatiche dimamma caregiver
conunavitadedicatatotalmente
allafiglia: «<Ho sperimentatoiso-
lamentoesolitudine, svantaggio
informativo che sottrae molto
tempo, non cisono servizi organi-
ci. Hodovuto fare molte rinunce
sul piano personale e professio-
nale». L'aiuto sperimentato & sta-
ta«lacondivisone con altre fami-
glie, maallafine tuttihannoipro-
priproblemi. Ancheleretihanno
bisogno delleistituzioni. Nonvo-
glio carita, nonsonounavittima.
Vorreiche fossericonosciutadi-
gnita mia e di Marta»
Primadellapresentazionedel-
laricercaad operadi LeaBarzani,
responsabile relazioni esterne
Cbm Italia,e Devis Geron, ricer-
catoredellaFondazione Zancan,
donRoberto Trussardi, direttore
di Caritas Diocesana ha ringra-
ziato per la presenza di tanti.
«Questo —hadetto don Roberto
- il primo appuntamentodella
Settimanadei poveri, costruitoin
collaborazione condiversiuffici
diocesani. InquestaSettimanaci
ésembrato opportunomettereal
centrodell’attenzioneil temadel-
ladisabilitaedelledifficoltadelle
famiglie che vivono questareal-
ta». Presenti anche don Miche-

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

Cristina Borlotti, direttore
dell’ufficio perlaPastorale delle
persone condisabilitd, hasottoli-
neatoche «laSettimanadeipove-
rieun’estensione della Giornata
Mondiale dei Poveri istituita da
PapaFrancesconel 2017.Il1tema
dellapovertariguardasiil conte-
sto economico, maanche quello
relazionale. Ilrischioéchelaca-
renza di relazioni porti a scarsa
partecipazionesociale,cherende
ancorapiudifficile sviluppareun
sensodiappartenenza, dicomu-
nita e di affetto».

La stessa preoccupazione ri-
spettoalrischiodiesclusione so-
ciale é stataespressadaMarcella
Messina, presente come presi-
dentedel collegiodeisindacidel
Comune di Bergamo. Serenella
Besio, delegata del Rettore alle
politiche sudisabilita e diversita
dell’'Universitadegli StudidiBer-
gamo,hacommentatolaricerca:
«Hoapprezzatoil coinvolgimen-
todirettodelle persone condisa-
bilita e le loro famiglie, ricono-
scendolalorodignita. Dallaricer-
caemergeil temadell’assistenza,
che é forma passiva. Invece i si-
stemi di welfare e dovrebberoes-
sereformedisupporto che pensi-
nolindividuoelasuafamigliaau-
todeterminati. Infinenellaricer-
ca si coglie la consapevolezza di
diritti non soddisfatti, ai quali si
aspira».

Laconclusioneé stataaffidata
a Giuseppe Giovanelli, delegato
vescovile: «Laricercaéimportan-
te perché ciinquieta, cirichiede
ascolto. Servono non contribuiti
maservizi,competenti e umaniz-
zati».
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La testimonianza di Laura Simontacchi, mamma di una ragazza disabile
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La richiesta: servizi pitt umanizzati
per uscire da un grave isolamento

Idatidellaricerca

s Laricerca«Disabilithe
poverta nelle famiglie italiane»,
presentataall’AbbaziadiSanPa-
olo d’Argon, € stata condotta da
Cbm Italia e dalla Fondazione
Emanuela Zancan. Lo studio
esplora il legame tra disabilita e
impoverimento economico e
culturaleinItalia, con datidiffu-
siinoccasionedellaGiornatain-
ternazionale delle persone con
disabilita 2023. Povertaedisabi-
lita, intese come condizioni
complesse, sono riconosciute
come fattori che alimentano
I'esclusione sociale, fenomeno
particolarmente evidente tra le
persone con disabilita e le loro
famiglie. In Italia circa il 32,5%
delle persone con disabilita € a
rischio poverta, una percentua-
le superiorerispettoachinonha
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 ei55 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, 2su3nonpos-
sono permettersi una vacanza
annuale e quasilsu 3rinunciaa
cure mediche essenziali. Tali
difficolta 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-

lamento e aggravatodallascarsa
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 su10) non chiede contri-
buti economici ma servizi che
migliorino la qualita della vita,

tra cui assistenzasociosanitaria
(89%), sociale (87%), supporto
perlamobilita (25%) e opportu-
nita di socializzazione (23%).
Molte famiglie ricevono giapre-
stazioni monetarie dallo Stato,
ma i servizi sociali e sanitari re-
stano inadeguati: solo il 44% ha
frequentato un centro 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 I'inclusione socia-
le e ridurre lo stigma associato
alla disabilitd. L'occupazione &
un aspetto cruciale per l'inclu-
sione: il 38% delle persone con
disabilita ¢ inabile al lavoro, il
27% ¢ disoccupato e il 51% non
ha mai presentato domanda di
collocamento mirato, con tassi
piu alti nel sud Italia 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.
Untema centrale € il «duran-
te e dopo di noi»: molte famiglie
temono per il futuro dei propri
caricondisabilita, specialmente
in contestisocioeconomici diffi-
cili. Le soluzioni abitative e I’ac-
quisizione di autonomie sono
viste come processi da costruire
neltempo per garantire unavita
indipendente e dignitosa.

Laricercaevidenzial'urgenza
diinterventi mirati per spezzare
il circolo vizioso tra poverta e di-
sabilithd, promuovendo servizi
«umanizzati» che mettano al
centrolapersonacondisabilitae
supportino le famiglie. Investire
nell’inclusione sociale e lavora-
tiva, migliorare la conoscenza
deidiritti erafforzareretidisup-
porto sono passi fondamentali
per una societa pit equa e inclu-
siva. «Da anni - chiude Massimo
Maggio, direttore generale di
Cbm Italia - parliamo di quanto
debba essere sostenuto e ali-
mentato il protagonismo delle
persone con disabilita. Il risulta-
to della nostra ricerca va ancora
in questa direzione: le famiglie
cheabbiamo ascoltato ci confer-
mano che il disagio sociale e cul-
turaleépitiopprimentediquello
economico. I servizi umanizzati
che vengono richiesti devono
entrare nel progetto di vita delle
persone, per questo dobbiamo
pensarlipartendodal riconosce-
re le risorse ed evidenziare il va-
lore delle famiglie, per ridurre lo
stigma e creare opportunita di
inclusione. Per affrontare e fa-
vorire il “durante e dopo di noi”
affinché diventi “con noi”».



