Sostegno al progetto familiare nelle malattie rareimpegno della famiglia a fronte
delle gravi disabilitd connesse alla rarita dellsngrome O.I.

Le Famiglie aderenti ad ASITOI sono impegnatestare pur sempre famiglie
nonostante le difficolta ed hanno bisogno di essestenute nei diversi campi:

LA SANITA : la certezza della diagnosi, il diritto alle ceralla riabilitazione, il
lavoro di cura per i familiari, in particolare I'jmegno profuso dalle donne,
I'invecchiamento con una malattia rara, con pitspee affette nello stesso nucleo
familiare, la domiciliaritajl durante e dopo di noi

IL SOCIALE : la casa accessibile,l'istruzione, la formazidghkyvoro, la
partecipazione, la mobilita, il tempo libero, tinsione sociale, I'accessibilita della
citta...

Tutti questi temi e vero riguardano anche le altsabilita; vorrei quindi
soffermarmi solo su alcuni aspetti

-LAVORO dei genitori:

La scoperta della malattia con fratture sin dailetpnera eta, se non anche in utero, e
che sopraggiungono all'improvviso, sconvolge laitdia, il lavoro non e piu lavoro,

| datori di lavoro non sono cosi indulgenti, anskevige la legge 104, a concedere
permessi a chi deve ricorrere continuamente aitprsoccorso, per poi a domicilio,
per lunghi periodi di consolidamento delle fragtugestire i figli piccoli bisognosi di
tutto, compresa la prevenzione di altre fratture pbssono sopraggiungere in ogni
momento; e poi defatiganti periodi di riabilitazegrper ricominciare tutto daccapo in
un percorso senza soste.

Quindi attivita lavorativa a rischio per chi ced’hgia, impossibilita ad accedervi per i
genitori che cercano lavoro e impossibilita a raaatlo nel tempo, senza i necessari
sostegni.

Non e raro per I’Associazione dover intervenirespeei responsabili del personale
per spiegare le caratteristiche della malattia.

Come non e raro doverla spiegare a medici e opesatciali e sanitari, insegnanti,
ecc.

-SANITA’

In passato questi casi erano istituzionalizzatiregstrano permanenze ventennali

in ospedale.

Ora dopo tre giorni, con apparecchi gessati ingamtbper fratture plurime,

mandano a casa, e chi non ha casa adeguata ptatteéescon barriere, si deve
attrezzare senza indugio. Per esempio si puo #@@roglienza, mettendo mano a
10 mila euro, in una clinica non convenzionataa$scura assistenza solo per un
breve periodo, in attesa di trovare una soluzimmidiliare adeguata. E per accedere
serve pure la raccomandazione! Oppure in cliniceveozionata, se c’e posto al
momento che serve, con diaria di 50 euro e sal@pgiorni, magari ripetibili, ma



con interruzione fittizia, per riaprire il ciclo decoveri in successione, secondo una
logica a vantaggio della burocrazia piu che delgrae.

Il consolidamento delle fratture infatti richietdampi lunghi, come pure la
riabilitazione.

CASA, IL PROBLEMA dei problemi

La ricerca di una casa adeguata diventa un problegente, se la famiglia non
vuole scoppiare e I'eventuale intervento pubblioa B cosi tempestivo come
occorre, il patrimonio di case per le emergenztatbe poi non € adeguato a questo
bisogno di casa/ospedale, casa/scuola, casatrpales

Per inciso auspico che il Comune nei nuovi insedranabitativi preveda che si
realizzino le caratteristiche di accessibilita vake per legge. Allo stato delle cose
non si trovano case accessibili, senza barriemepadiamo dell’'accessibilita dei
prezzi! Spesso in citta si analizzano centinaapgiartamenti e non se ne trovano di
accessibili e le famiglie sono costrette a migmrerestando nella necessita di essere
vicini ai luoghi di cura, di studio e di lavoro.

VALUTAZIONE DEL REDDITO ISE - parametro iniquo

Voglio dire che di tutto questo e di altro ancatae sarebbe troppo lungo illustrare,
occorre tenere conto da parte del Comune, quangoaialutare il reddito del
singolo o del nucleo familiare di un disabile, pecedere alle graduatorie per la casa
0 concedere altri benefici, quali i buoni taxire di assistenza o altri contributi.
Quindi occorre valutare non il reddito percepit@ sm il mancato reddito per chi
non puo lavorare per assolvere all’ assistenzafuttesle spese, i debiti contratti per
la casa adeguata e per il suo adattamento, che siffitto o acquisita con prestiti e/o
mutui pluriennali, spese tutte documentabili.

E se ci sono piu persone affette dalla patologiia s&esso nucleo familiare o con
altre patologie, tumori per esempio o altre invigdid non si puo da parte del
COMUNE non tenerne conto e computare solamengelditi che entrano, non le
spese da affrontare per uno o piu malati nellgsstenucleo familiare.

COMUNE e lavoro per i disabili

Piu in generale auspico che il COMUNE faccia ptoger assumere, attraverso
tirocini, altri disabili, con un collocamento micatsia per dare I'esempio ai privati
che per assolvere piu compitamente a un obblidegdie.

Chiederei anche al COMUNE di dispiegare un maggiopegno progettuale per i
disabili che ha nel proprio organico come dipeniig@etr una collocazione piu
adeguata e compatibile, con una formazione iernéirche tenga conto delle
competenze possedute, delle disabilita, e deliditag aspirazioni a migliorare di
guei dipendenti che non vorrebbero rischiare deresparcheggiati a vita negli uffici,
senza prospettive.

Accessibilita. mi auguro che nella nuova sede del Comune sigpettati non solo i
parametri minimi di accessibilita, ma che ci sia iona fruibilita negli spazi,
arredi e servizi, e per questo sollecito anchedastlIta di Bologna a vigilare e
collaborare nell’esaminare i progetti per intervergrima che sia troppo tardi.



Come mi auguro che il Comune per dare l'autorizzaziai lavori di ristrutturazione
dei privati esiga che vengano abbattute le baraeskitettoniche. Da come vedo gli
ingressi di negozi ristrutturati da poco, non ntgpehe ci sia un presidio sul tema
dell’accesso per tutti, nei pubblici esercizi.

Mi auguro anche che, se il CIVIS sara realizzatmga prestata attenzione concreta e
puntuale sia per la sua accessibilita sia pernedldisagio delle fasce piu deboli
anche durante i cantieri.

Non ho mai mancato infine occasione per richianarecessita di rendere
accessibili sia gli spazi dedicati alla cultura dghestessi eventi promossi 0
patrocinati dal Comune.

Insomma auspicherei un salto di qualita nel pelisedjobiettivo di Bologna citta
per tutti.

Maria Adamo, referente dell’ASITOI per il Comitategionale dell’ Emilia
Romagna
maria.adamo@email.it

As.It.O.l.

Cos’e

L'Associazione opera nell’lambito della disabilit@toria e

delle malattie rare. Si é costituita a Padova A84led € collegata
all'0.1.F.E. (Federazione Europea sull’O.l.). Ebsai

seguenti scopi:

- punto di riferimento per tutti coloro che sonteiressati alla patologia
- indicare specialisti esperti e centri collega fe cure

- promuovere la ricerca scientifica e clinica cam@egni
Nazionali e Internazionali, Seminari e Borse didgtysollecitando
scambi di idee e di esperienze con i clinici e gli

scienziati di tutto il mondo

- mantenere stretti contatti con le Associazioni ®in particolare
europee con incontri annuali e notiziari

- aggiornare medici e pazienti sulle novita teceietsulle
sperimentazioni in corso.

Cosa fa

| soci, le famiglie,i sostenitori, i volontari, soimpegnati
costantemente, a sensibilizzare i vari referertu¢e,

Comuni, USL, Ospedali, Associazioni, Enti, eccljesproblematiche
legate alla complessita e alla variabilita deltaagioni

da affrontare in ordine all'integrazione scolastica

all'accessibilita, all’'abbattimento delle barrierehitettoniche

e culturali, oltre che sulle novita terapeutiche e

riabilitative. A livello regionale I'associazioneerisce alla
FEDERAMRARE, alle Consulte degli enti locali,

ai Piani di Zona e della Salute, a coordinamen¢irassociativi.

Un obiettivo su cui stanno maturando collaborazgmngntifiche e
organizzative € quello di designare I'lstituto Qredico Rizzoli
come ulteriore sede per le visite multidisciplinaailo scopo di evitare alle
famiglie spostamenti verso sedi lontane.

L’attivita dei soci ASITOI - Comitato regionale Emilia Romagna
sportello d'ascolto, informazioni su specialistrgorsi di cura e riabilitativi,




inserimento socialepllaborazione, dalla proposta alla realizzaziqees,i seguenti
progetti a S. Lazzaro Per una festa accessibiletnmotlettrici, 1l

Giardino dei sensi, I''nformahandicap, la Consuditsabili, il

Laboratorio Famiglia, Una cittd senza barrieregtakori di urbanistica partecipata,
Natura per tutti, ecc.

Per l'attivita dell’Associazione a livello naziomal
vedi sito ASITOI
http://www.asitoi.it/pag/index.php




