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Le famiglie sono vittime con il malato
«E i sostegni economici non bastano»
Gli effetti
Viviana Tombolillo (Aisla):
«Gli assegni sono scesi
a 800 euro e poi il peso
psicologico è enorme»

La Sla non imprigio-
na soltanto le sue vittime, ma
anche gli affetti che ha intor-
no. Madri, mariti, mogli e figli.
Le famiglie hanno bisogno di
un grande sostegno e le tutele
offerte dal sistema sono pur-
troppo sempre più deboli. «Le
problematiche che le famiglie
del malati di Sla devono af-
frontare sono le stesse da anni
- racconta Viviana Tombo-
lillo, referente per la sezione
di Como di Aisla, l'associazio-
ne che lotta contro la tremen-
da malattia - e nonostante
qualche miglioramento l'assi-
stenza e l'aiuto non bastano
mai. Purtroppo anni fa gli as-
segni percepiti erano pari a
circa 1200 euro al mese. Poi
sono scesi a mille, quindi a
800. Scelte optate della Regio-

ne, per i soli casi gravi e gravis-
simi s'intende. E la remunera-
zione che spetta ai caregiver, i
familiari che decidono di stare
vicini al loro caro malato, ri-
nunciando di fatto al lavoro e
ad una parte preponderante
della loro vita. Con quei soldi
si può altrimenti cercare una
badante, che però deve essere
presente ventiquattro ore su
ventiquattro. Anche la notte.
Difficile riuscirci con 800 eu-
ro. Se si fanno le cose in regola
tra ferie, contributi, sostitu-
zioni e domeniche servono al-
meno 1500 euro. C'è che la
grandezza della torta non è
cambiata, in compenso ci sono
più fette da spartire con altre
malattie invalidanti, dunque
la platea si è allargata e di con-
seguenza le risorse sono di-
ventate più scarse».

Non c'è solo l'assegno men-
sile però, c'è anche l'Adi, che
sta per assistenza domiciliare
integrata. «Sì sono dei vou-
cher altrettanto importanti
anche se meno sostanziosi -
spiega ancora Tombolillo - of-
frono sostegno per la fisiote-
rapia, per un operatore sanita-
rio che si occupa dell'igiene
personale del malato, oppure
per l'infermiere che però vie-
ne quasi solo al bisogno. Il nu-
mero degli infermieri disponi-
bili non basta a rispondere alle
esigenze di tutte le famiglie.
Noi come associazione abbia-
mo notato che negli ultimi an-
ni c'è stato un progressivo spo-
stamento sulle Rsa. Delle resi-
denze per anziani che si spe-
cializzano sulla Sla o su malat-
tie che immobilizzano a letto.

Una è per esempio presente a
Guanzate, Villa Foscolo». Cu-
rare e seguire a casa un malato
di Sla significa anche avere at-
trezzature, strumenti, letti,
oltre che personale specializ-
zato.

«Oltre al peso economico
c'è il carico psicologico che è
gravissimo - dice Tombolillo -
i familiari sono prigionieri
della Sla insieme al malato. In-
fatti la nostra associazione ga-
rantisce la disponibilità di due
psicologhe, soprattutto nei
momenti decisivi. Quando per
esempio occorre scegliere o
rifiutare la tracheotomia, che
prolunga la speranza di vita e
con essa la sofferenza. Ci vuo-
le certo tanto coraggio oltre a
tanto amore».
S. Bac.
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