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                                                                                     Comunicato stampa
                                                                                     Associazione Italiana Afasici-Onlus-

                                                                                     Regione Puglia

Seconda giornata nazionale dell’afasia -17-10-09

Il Comunicato stampa della Federazione Nazionale delle Associazioni Regionali,allegato,riporta alcuni elementi della “patologia”afasia e del quotidiano dell’afasico.
Questo Comunicato stampa dell’Associazione Italiana Afasici-Onlus della Regione Puglia riporta alcuni dati riguardanti le persone afasiche in Puglia e alcune considerazioni sulla realtà socio-assistenziale,sempre nella nostra Regione Puglia, vissuta dai nuclei con all’interno una persona afasica e da noi chiamati” nuclei in sofferenza.”
 I  ricoveri ospedalieri nella nostra Regione,nell’anno 2007, con diagnosi correlabile all’afasia  e con diagnosi principale correlabile all’afasia sono stati 22.223(ventiduemila e duecentoventitre)con la seguente localizzazione:
ASL BA       6.976
ASL BAT    1.429
ASL BR       2.466
ASL FG       4.169
ASL LE       4.537 
ASL TA       2.648
Questi numeri impongono,soprattutto, un grande rispetto per le famiglie che vivono questa patologia,e una verifica reale sui servizi offerti a questi nuclei in sofferenza.
L’Associazione Italiana Afasici-onlus-Regione Puglia partecipa a questa  verifica con alcune considerazioni,approfittando dello spazio che sarà offerto dall’informazione nella nostra Regione in questa Giornata Nazionale dell’Afasia,premettendo come molti punti sono da considerare anche per le altre patologie neurologiche disabilitanti e non solo:
   1) il  “Piano  terapeutico personalizzato”è indispensabile per dimettere un paziente afasico da una struttura sanitaria dopo il primo intervento come è fondamentale che sia il medico di famiglia  a  coordinare i dovuti servizi sul territorio con il responsabile del Distretto sanitario di competenza,sulla base di quanto deve essere chiaramente riportato sul “Piano terapeutico personalizzato”.
In mancanza di un piano e di un coordinamento,la famiglia si vede costretta a sostituirsi senza averne le conoscenze,la competenza e soprattutto il diritto;
   2)nessuna struttura sanitaria è in grado di prevedere la programmazione dei  servizi sul territorio, per l’assoluta mancanza di trasparenza e di dati riguardanti le reali capacità di risposta al bisogno da parte dei Servizi territoriali. Gli afasici e la società che li accoglie subiscono questa disorganizzazione

   3)sarebbe interessante che nel bisogno,e non solo,l’afasico e il nucleo in cui vive,potessero conoscere la  normativa che regolamenta i comportamenti degli operatori all’interno della struttura e, se esistono, le linee guida  per patologia.
 L’Associazione Italiana Afasici della Regione Puglia ritiene fondamentale la trasparenza normativa per gli afasici e, ci sia permesso,per tutti i pazienti con patologie neurologiche che ledono la loro autonomia.
L’esistenza di una normativa è un momento di incontro tra il mondo del bisogno e gli operatori sanitari,permette l’integrazione delle informazioni,la soluzione condivisa di eventuali controversie e la gestione unitaria e ottimale delle risorse.
 Il controllo straordinario sugli invalidi attuato recentemente dall’INPS ci ha permesso di chiarire come l’afasia sia una patologia non rivedibile e i casi di cui siamo venuti a conoscenza, sono stati risolti  con l’INPS Regionale struttura medico-legale e amministrativa , nello spirito delle norme che esistono.
Il disabile ha una sua specificità che va rispettata e tutelata,le persone con afasia perdono la loro autonomia, non la loro intelligenza né le capacità mentali.
In questa Giornata Nazionale dell’Afasia 17 ottobre 2009 l’ Associazione Italiana Afasici ringrazia i consulenti clinici e legali che si documentano sulla ricerca scientifica riguardante l’afasia,le poche logopediste che operano sul territorio con liste di attesa incredibili,le psicologhe e gli assistenti sociali che stanno crescendo nella conoscenza del buio dell’afasia.
Un grazie  ai CSV,ai Difensori Civici del Bisogno e agli Esperti del mondo del Volontariato,Commercialisti e Ricercatori del Sociale che collaborano nella preparazione e nella sperimentazione di progetti per i nuclei in sofferenza,progetti in cui partners fondamentali sono tutte le ASL della Regione Puglia insieme ad altre Associazioni operanti in campo neurologico.
Qualora i mezzi di informazione ritengano di riprendere quando riportato,sono pregati di non personalizzare i dati riportati.

L’obbiettivo della Giornata Nazionale dell’Afasia è quello di comunicare,mettere in contatto mondi che non si riconoscono perché non comunicano.
Grazie                                                                                                    Associazione Italiana Afasici

                                                                                                             Onlus-Regione Puglia

                                                                                                         Rappresentante legale 
                                                                                                       Leonardo Carbonara
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