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DI FRANCESCA LOZITO

ornano in piazza e minacciano forme
di protesta estrema. Come un anno fa
si dicono determinati a far scaricare il

respiratore. I malati di sla, che appartengo-
no al "Comitato 16 novembre" non posso-
no aspettare per veder riconosciuta una as-
sistenza dignitosa e oggi, alle 10.30, saran-
no in piazza davanti al ministero dell’Eco-
nomia. Chiedono piani di assistenza indivi-
dualizzati e uguali diritti in tutte le regioni.
A due anni dall’approvazione del fondo na-
zionale di 100 milioni di euro per questa ma-

lattia, ci sono ancora
troppi ritardi nell’ero-
gazione.
La protesta che ne ha
permesso l’erogazio-
ne, avvenuta il 21 giu-
gno del 2010, voleva
far venire alla luce la
loro condizione di dif-
ficoltà. I malati di sla
hanno bisogno di
un’assistenza quoti-
diana di qualità. Ma la
ripartizione regionale

dei 100 milioni di euro, stabilita attraverso un
decreto interministeriale alla fine del 2011,
ha visto cammini molto diversi con situa-
zioni paradossali proprio lì dove la sanità
viene ritenuta virtuosa. Se tra le regioni che
fanno meglio non sorprende la presenza del-
la Lombardia, la situazione dell’Emilia Ro-
magna appare paradossale. In Lombardia
infatti la delibera è stata votata a ottobre 2012
dall’ultima giunta tecnica guidata da Ro-
berto Formigoni. Si basa su un sistema di
voucher da erogare direttamente alle fami-
glie a seconda della crescente gravità della
malattia - si va da 500 a 2.500 euro per chi è
in condizione gravissima, a letto, senza pos-
sibilità di muovere nulla.
Diversa la situazione a Bologna. Filippo Ma-
trone, presidente di Assisla, sull’Emilia Ro-
magna è un fiume in piena. Qui i milioni de-
stinati alla Sla sono 7,4 ma sono nelle casse
regionali o destinati in generale alle gravi di-
sabilità. Per questo, prima dell’estate, Ma-
trone, assieme a due consiglieri regionali
(gruppo Misto e Lega), ha fatto un esposto
alla Corte dei Conti: «Se ti ammali di sla in
questa regione – ammette – salvo in una pro-
vincia (Rimini, ndr) la condizione di diffi-
coltà è assicurata». La battaglia di Matrone
è semplice: fare in modo che anche in Emi-

T
lia Romagna i soldi arrivino direttamente al-
le famiglie, che hanno bisogno di interven-
ti tempestivi, sia economici che di assisten-
za. Qui i malati di cui si ha conoscenza so-
no cinquecento: «Ci era stato promesso che
piano sla e piano gravi disabilità sarebbero
stati separati e modificati in corso d’opera.
Non è ancora stato fatto nulla», conclude.
La Sardegna, infine, pur essendo la regione
con il più alto numero di malati rispetto al-
la popolazione – 250 su un milione e mezzo
di residenti – ha visto arrivare solo 2 milioni
e 873 mila euro, fortunatamente già distri-
buiti. Questa modalità di distribuzione è «u-
na enorme ingiustizia», dichiara Giuseppe
Lo Giudice, referente Aisla nella regione. Det-
tata dalla mancanza di un registro naziona-
le dei malati. Ci sono zone in Sardegna do-
ve il tasso di malati di Sla è 27 volte più alto
della media nazionale. Ma, anche per far
funzionare un piano di assistenza domici-
liare tra i più avanzati in Italia (quello a cui
il Comitato 16 novembre fa riferimento co-
me modello, ndr) la prima tranche del ri-
parto dei fondi 2013 è stata distribuita o-
vunque.
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la storia
«Con circa 1.000
euro al mese
devo pagare
l’affitto, crescere
mia figlia
e accudire
un genitore che,
avendo bisogno
di attenzioni
continue, non
mi consente
di lavorare»

«Faccio salti mortali per assistere mio padre»
DA MILANO

oco più di mille euro per vivere:
pagare un affitto, crescere la
propria figlia, assistere il padre

malato di Sla. E per questo non lavo-
rare. La vicenda di Antonietta Orlan-
do, romana, è emblematica per com-
prendere come ci si può trovare in u-
na condizione di povertà senza usci-
ta: «Mio padre si è ammalato lo stesso
anno in cui è nata mia figlia – raccon-
ta –; il primo anno ha lavorato. Poi, con
la progressione della malattia, è rima-
sto a casa».
È tremenda la Sla: ti toglie progressi-
vamente la capacità di muoverti, man-
giare, parlare. Ma quella cognitiva ri-
mane tutta. La famiglia di Antonietta
pian piano si è allontanata. Ma l’amo-
re di una figlia per il padre va oltre tut-
te le difficoltà: l’affitto che da 7 mesi

P
non riesce a pagare, il rischio di rima-
nere per strada, la corrente elettrica
che la società romana, l’Acea, minac-
cia di staccarle: «Mio padre – spiega –
respira grazie a due ventilatori mec-
canici». La bolletta dello scorso mese
l’ha pagata grazie all’aiuto del suo ex
marito: «Quando può mi aiuta – ri-
prende – ma adesso ha un’altra fami-
glia. Prima di diventare mamma face-
vo la tata. Ora per lavorare avrei biso-
gno di una persona che si occupasse
di mio padre per un numero maggio-
re di ore di quelle in cui ho l’assisten-
za della Asl. Ci vorrebbe un badante.
Qualificato, perché la sla richiede
un’assistenza di alto livello, anche so-
lo per gestire le procedure di nutrizio-
ne e alimentazione artificiale».
«Il caso di Antonietta è drammatico –
spiega Mauro Pichezzi, presidente di
"Viva la vita" onlus che a Roma sup-

porta i malati di Sla – ma non è raro.
Sono anni che ripetiamo, inascoltati,
che è necessario intervenire in ma-
niera organica sulle gravissime disa-
bilità: la Sla è la tragedia che simboli-
camente le rappresenta tutte. Il falli-
mento del nostro attuale sistema so-
ciosanitario è tutto nella sofferenza
delle famiglie in cui vive un disabile
gravissimo».
Un mese fa, dopo due anni di attesa,
il Comune di Roma ha votato una de-
libera per erogare quella parte dei 9
milioni destinati al Lazio dal fondo na-
zionale di 100 milioni. Ma ad Anto-
nietta non è ancora arrivato nulla. Di-
stribuiti sul principio della popolazio-
ne residente, perché non esiste una
conta ufficiale di malati di sla in Italia,
questi soldi hanno creato fino ad ora
tante polemiche. Per farli deliberare
occorre alzare la voce e per averli bi-

sogna attendere troppo.
Roma capitale ha una stima di 250 ma-
lati su 500 di tutta la regione e proprio
per la mancanza di una mappa preci-
sa non avrà probabilmente la metà dei
fondi che gli spetterebbe. Anche se a
questa domanda gli amministratori
preferiscono non dare risposte nette.
Oggi occorre mettere in pratica l’in-
tento dichiarato dalle due nuove giun-
te, regionale e comunale, di un piano
di integrazione socio sanitaria reale.
«Le misure del dipartimento per la
Promozione delle politiche sociali che
introducono anche aspetti innovativi
per la città – dice l’assessore romano
ai Servizi sociali Rita Cutini –, rappre-
sentano un punto di partenza impor-
tante e un modello anche per le altre
malattie gravi».

Francesca Lozito
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In piazza la protesta dei malati di Sla
ROMA

FATEBENEFRATELLI,
REGIONE: DISCUTIAMO
PIANO INDUSTRIALE
La Regione Lazio si è resa
disponibile a ricevere il
Piano industriale
dell’ospedale Fatebenefratelli
di Roma e a e a discuterlo
già da giovedì prossimo. È
quanto emerge dall’incontro
che si è tenuto ieri al
ministero della Salute, tra i
vertici dell’ospedale, la
Regione, il direttore generale
della Programmazione del
ministero e il ministro della
Salute Beatrice Lorenzin.
Inizia quindi l’operazione
salvataggio dei uno dei più
antichi ospedali di Roma. La
"culla della Capitale", con
oltre 4 mila parti l’anno, sta
infatti rischiano di affondare
per via dei bilanci in perdita
da due anni.

Il fondo nazionale di 100
milioni non viene
utilizzato al meglio in
tutte le regioni. Da qui

la manifestazione in
programma oggi alle
10.30 a Roma, davanti al
ministero dell’Economia

FRAGILITÀ
E DIRITTI

Minacciano
modalità di
contestazione
estreme
gli aderenti
al “Comitato
16 novembre”

A due anni dall’approvazione della legge
troppi i ritardi nell’erogazione dei fondi

Cappellani, operatori di giustizia al di là delle sbarre
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ROMA. L’Inps ha rimosso e destinato ad altro incarico il
dirigente che non bloccò la richiesta di rimborso di un
centesimo a un pensionato di Riccione. Esiste infatti una
procedura, ha fatto sapere l’Istituto, che impedisce il
recupero di «indebiti irrisori» sotto la soglia di 12 euro.
«Nel caso del signor Casali, con il quale l’Istituto si scusa -
si legge in una nota -, l’Inps ha avviato un’indagine interna»
individuando «la responsabilità dell’operatore, che verrà
sanzionata, e del mancato controllo da parte del direttore».

Alla cooperativa
«Nazareno»
il premio Piccinini

MODENA. È stato
assegnato ieri sera a
Modena, a Sergio Zini,
fondatore e presidente
della Cooperativa Sociale
Nazareno, il premio
"Enzo Piccinini", intitolato
alla memoria del medico
modenese che seppe
integrare accoglienza,
cura, assistenza ed
educazione. «La
cooperativa Nazareno -
si legge nella motivazione
- è un insieme di
straordinari progetti
dedicati a persone con
disabilità, disagio psichico
e svantaggio sociale». La
cerimonia si è tenuta alla
Facoltà di Medicina e
Chirurgia di Modena. 

VENEZIA. Le scuole dell’infanzia
statali in Veneto sono 595 con 48.194
iscritti (34,4%); le scuole paritarie
sono 1.174 con 91.713 allievi (65,5%).
Il finanziamento nazionale per le
scuole dell’infanzia statali è di
306.080.094 euro; il contributo
statale alle scuole dell’infanzia
paritarie è di 47.021.255 euro. La
Regione Veneto, d’accordo con la
Chiesa, chiama alla mobilitazione
parlamentari e amministratori per
riparare a questa diseguaglianza che
l’assessore regionale ai Servizi sociali,
Remo Sernagiotto, chiama
«discriminazione». Ieri, nella sede
della Regione, ha convocato i
referenti delle paritarie (Fism,
Comitato parità scolastica,
Movimento salva scuole paritarie) e i
parlamentari veneti - Mario Dalla Tor
(Pdl), Patrizia Bisinella (Lega Nord),

Michele Mognato e Simonetta
Rubinato (Pd) -. A tema il
finanziamento statale alle scuole
paritarie tenendo conto che nel
Veneto in ben 298 dei 581 Comuni
l’unica struttura educativa per
l’infanzia presente è quella paritaria.
«Il modello veneto - ha spiegato
Sernagiotto - garantisce un’eccellenza
educativa unica in Europa a un costo
tre volte inferiore a quello delle
statali. Come Regione abbiamo fatto
la nostra parte: dai 12 milioni di euro
del 2009 siamo passati a 21. Invece a
Roma è successo il contrario. Prima
le risorse verso queste scuole erano
di oltre 500 milioni di euro, ora ne
danno la metà in bilancio e l’altra
metà con le milleproroghe: una follia.
Un bambino costa alla scuola statale
oltre 6.200 euro l’anno mentre se va
alla paritaria costa 2.800, ma 1.400

euro li mette la famiglia creando una
discriminazione inaccettabile». Se lo
Stato adottasse il modello veneto,
secondo Sernagiotto si
risparmierebbero 6 miliardi. «Questa
sarebbe una vera spending review -
ha precisato l’assessore - e
consentirebbe di investire le risorse
risparmiate in altri settori». Gli
esponenti delle scuole paritarie
hanno delineato una situazione che
sta diventando sempre più difficile
(mancanza di certezza dei fondi, Imu
e Tares) con la chiusura di diverse
strutture, molti bambini che non
vanno a scuola e una diminuzione di
circa 700 dipendenti. I parlamentari
hanno riconosciuto l’importanza del
problema e aderito al tavolo di lavoro
annunciato da Sernagiotto.

Francesco Dal Mas
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Chiesto rimborso di un centesimo:
l’Inps rimuove il dirigente sbadato

L’assessore regionale 
ai Servizi sociali: «Se lo Stato 
adottasse il modello Veneto 
risparmierebbe 6 miliardi»

«Paritarie per l’infanzia, basta discriminazioni»

DA ROMA GIANNI CARDINALE

e tre croci: Cristo crocifisso e al-
tri due». È stato questo il tema
della suggestiva meditazione

che ieri pomeriggio ha aperto alla Fraterna
Domus di Sacrofano, alle porte di Roma, il
Convegno nazionale dei cappellani delle
carceri italiane. A pronunciarla è stato mon-
signor Giancarlo Maria Bregantini, arcive-
scovo di Campobasso e presidente della
Commissione episcopale Cei per i proble-
mi sociali, il lavoro, la giustizia e la pace.
Dopo un momento di adorazione eucari-
stica il presule ha svolto la sua riflessione
pescando dalle Scritture storie e parole che
possono essere di aiuto ai cappellani nello
svolgere la loro delicata e difficile missione.
Partendo dal versetto di Luca («e fu anno-
verato tra i malfattori») e da quello - «at-
tualissimo» - di Matteo (Gesù disse: «siate
figli del Padre vostro celeste, che fa sorgere

il suo sole sopra i mal-
vagi e sopra i buoni, e
fa piovere sopra i giusti
e sopra gli ingiusti»)
monsignor Bregantini
ha evocato la «solida-
rietà» quotidianamen-
te testimoniata dai cappellani verso «i la-
droni di ogni carcere». La stessa solidarietà
- e non complicità col male - che Gesù ma-
nifestò verso i due ladroni appesi in croce
insieme a lui.
Alla fine della riflessione spirituale monsi-
gnor Bregantini non ha mancato di formu-
lare alcune proposte concrete di azione: pie-
no appoggio al Messaggio alle Camere del
presidente Giorgio Napolitano sulla que-
stione carceraria; il superamento della cul-
tura dell’ergastolo che nega la speranza; l’a-
bolizione del reato di clandestinità; l’impe-
gno per le pene alternative e per il lavoro dei
detenuti; l’invito ai cappellani ad essere o-

peratori di giustizia an-
che fuori delle carceri.
La meditazione del-
l’arcivescovo di Cam-
pobasso, insieme al
momento di adorazio-
ne, è stato un po’ il pro-

logo dell’importante appuntamento che ca-
de a quindici anni di distanza dall’ultimo
Convegno nazionale dei sacerdoti che si oc-
cupano dell’assistenza spirituale nelle car-
ceri della Penisola.
"Liberi per liberare – Giustizia: pena o ri-
conciliazione", è il tema di quest’anno. Te-
ma che verrà affrontato da vari punti di vi-
sta. Questa mattina il vescovo di Novara, il
teologo Franco Giulio Brambilla, ap-
profondisce la questione del Concilio Vati-
cano e la pastorale dell’amministrazione
della giustizia. Nel pomeriggio invece toc-
ca al segretario generale della Cei, il vesco-
vo Mariano Crociata, sviluppare il tema "E-

ducare alla vita buona in Cristo: i volti nel-
la giustizia". Segue una Tavola rotonda su
"Ascolto di voci di cercatori di giustizia". So-
no stati invitati la dottoressa Claudia Maz-
zuccato, docente di Diritto penale e pena-
le minorile nella Facoltà di Scienze politiche
e sociali della Cattolica di Milano, il profes-
sor Ivo Lizzola, ordinario di pedagogia so-
ciale all’Università di Bergamo, e alcune per-
sone vittime di reati.
Domani la giornata clou. Al mattino l’u-
dienza da Papa Francesco per i duecento
partecipanti. Quindi i lavori di gruppo-in-
ter-regionali seguiti dalla Messa presiedu-
ta dal presidente della Cei, il cardinale arci-
vescovo di Genova Angelo Bagnasco. Nel
pomeriggio infine è prevista una tavola ro-
tonda istituzionale a cui sono stati invitati
il ministro della Giustizia, i capi diparti-
mento dell’Amministrazione penitenziaria
e della Giustizia minorile.
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L«

A confronto
oltre 200
sacerdoti che si
occupano di
assistenza ai
detenuti
In avvio della
tre giorni una
riflessione di
Bregantini
Domani
giornata clou
con l’udienza
da Papa
Francesco

L’intervento dell’arcivescovo 
di Campobasso in apertura
dell’incontro: appoggio a 
Napolitano sul tema carceri


