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Obiettivi e metodologia

Obiettivi
" AIPD si propone il
perseguimento del miglior stato di
salute -estesamente intesa-
possibile per le persone con
sindrome di Down (sD) e della loro
piena integrazione sociale a partire
dalla singola persona con sD, dai
suoi bisogni e corrispondenti diritti

Il progetto di ricerca realizzato in
collaborazione con il Censis ha
voluto indagare la condizione delle
persone con sD, i loro bisogni socio
sanitari e la loro soddisfazione,

privilegiando il loro punto di vista e

guello delle loro famiglie

Metodologia

indagine su un campione di
1.200 caregiver di persone
con sD.

La rilevazione e stata
effettuata dall’AIPD grazie al
coinvolgimento di 38 sedi
distribuite sul territorio
nazionale e di altre
associazioni

Questionario ad hoc realizzato
in collaborazione con AIPD



Le persone con sD intervistate
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Il campione di caregiver

Area geografica di

residenza

1
Nord Ovest | ————— 26,3

1
Nord Est | 19,3

1
Centro | — 19,5
1

rispondente

Femmina

Sud e lsole ] 34,9
1

Maschio |—] 19,9

Rapporto di parentela del

con Sindrome di Down

Madre

1
Padre  |— 17,1

Fratello/sorella E 8,2

Altro rapporto di parentela

Nessun rapporto di parentela i

Eta in classe del [rispondente con la persona| Genere del

rispondente

Fino a 44 anni ﬁ 12,0
1
45-54anni I 28,7
1

55-64 anni | 34,9

1
65 anni e oltre | ——— 24,3

Fonte: indagine Censis —AIPD, 2022
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'impatto sul lavoro del caregiver

L'impatto sul lavoro dei caregiver familiari (val. %)

In media 8 ore di assistenza
diretta della persona con
sindrome di Down (che
diventano 10 per i piu piccolie i
piu grandi) e 12 di sorveglianza
(14 per gli overd4enni)

M Ha cambiato lavoro

E’ andato in pensione
prima di quanto avesse
previsto

Ha ridotto parzialmente il
lavoro (es. part-time)

M Ha lasciato il lavoro (o lo ha
perso)

M Ha visto ridursi le sue
possibilita di fare carriera

No, nessun cambiamento

H No, non ha mai lavorato

‘onte: indagine Censis —AIPD, 2022
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Il 25,9% delle caregiver donna
ha ridotto il lavoro (es. part-

time)

Il 20,4% ha lasciato il lavoro o lo

ha perso

5,9

35,2

— 59,0

=)
w

69,2
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Caregiver
femmina

Caregiver maschio

Non ha mai
lavorato

Nessun
cambiamento

Almeno un
cambiamneto



Il momento della diagnosi

Momento in cui per la prima volta ai genitori e stata Momento in cui per la prima volta ai genitori & stata
comunicata la diagnosi, per area geografica (val.%) comunicata la diagnosi, per eta della persona con sD (val.%)

100% - 100% -~
90% B Nei giorni succes.sivi il 90%
parto, dopo l'uscita
dall'ospedale / clinica
80% P / 80%
70% 0
= Nei giorni successivi il 70%
parto, prima dell’uscita
60%
0 dall’ospedale / clinica 60%
50% 50%
B Nei momenti
40%
° immediatamente 40%
0 successivi al parto o in
30% prima giornata 30%
20%
B Prima del parto, grazie 20%
10% ad una indagine
prenatale 10%
0% (amniocentesi e/o bi-
o ' ' ' ' tri test, etc.) 0% - , , , 00

Nord Nord Centro Sude Totale . .
0-6anni 7-14 15-24 25-44 45 anni Totale

Ovest  Est Isole i ] ]
. . . anni anni anni  eoltre
Fonte: indagine Censis —AIPD, 2022



Quale sostegho?

Le cose che piu hanno aiutato i genitori ad affrontare positivamente la situazione nei primi tempi,
per livello di istruzione del caregiver (val. %)

Il supporto reciproco tra i genitori

La vicinanza e l'affetto ricevuto da
parenti e amici

La normalita della vita quotidiana con
il/la bambino/a

M Totale

Le informazioni fornite dai medici
Laurea o post laurea

Le esperienze e le informazioni ® Qualifica professionale o Diploma

ricevute dall’associazione ® Al piu la licenza media inferiore

All'inizio non é stata affrontata
positivamente

Il supporto ricevuto da una guida
spirituale

Il supporto/sostegno psicologico

Il totale & diverso da 100 perché erano possibili piu risposte

Fonte: indagine Censis —AIPD, 2022



Dove vivono le persone con sD

e Solo1'1,2%

di questo
campione
vive in una
struttura
residenziale

Nel 5,2%
dei casi nel
nucleo
familiare c’e
anche una
altra
persona

con
disabilita

Solo con il/i genitore/i
Con la sua famiglia (genitori,
fratelli e altri parenti)

Con il fratello/i e 'eventuale
sua famiglia (con o senza altri
parenti esclusi i genitori)

Con la badante

Da solo

Con coniuge/compagno/a
(con o senza altri parenti)

In una struttura residenziale
permanente

Con altre persone

Totale

Fonte: indagine Censis —AIPD, 2022

Area geografica di residenza

NelE Nord Est | Centro SREl Totale

Ovest Isole

58,7 57,6 53,4 52,5 55,3
33,1 31,2 37,8 41,4 36,6
2,6 3,7 3,8 4,2 3,6
0,0 1,0 0,4 0,2 0,3
4,2 1,0 0,0 0,0 1,3
1,4 0,0 0,9 0,7 0,8
0,0 2,0 3,1 0,5 1,2
0,0 3,5 0,7 0,2 0,9

100,0 100,0 100,0 100,0 = 100,0



Fino a 6 anni Cosa fanno

« 80,0% frequenta il nido o la scuola per

I'infanzia o la scuola primaria (89,1%)

e eae e
Tra 7 e 14 anni L'attivita attuale prevalente della persone con

sD (val. %)
* 99,1% va a scuola (97,4%) 100% 10— 09
. ; 68 73 42 55
Tral5e 24 90% 190 Altro
16,4
 48,8% va a scuola (47,0%) 80% 6 - 22,9
* 5,7 % frequenta corso di formazione 0% 111 44,8 Nessuna di queste,
. ’ sta a casa
professionale (11,2%)
60% 10,9 21,8 o
 11,1% lavora (11,2%) Svolge un'attivita
) 50% 99,1 . lavorativa
 10,9% frequenta centro diurno 393 91
40% --80,0 18,1
e 16,4% sta a casa (7,1%) :E?r:‘oe”ta un centro
. 30% 9
25-44 anni ’ 488
20% ! 41,3 Frequenta |'universita
 39,3% lavora ° | |
o : 10% '
 24,3% frequenta centro diurno
B Frequenta un corso di
0,
e 27,6% sta acasa 0% A a? ? . formazione
. S & & &0 professionale
44 anni e oltre SN A AN M
AT & Q Frequenta la scuola
Voo S

* 9,1% lavora N
* 41,3% frequenta centro diurno

* 44,8% sta a casa Fonte: indagine Censis —AIPD, 2022



Le differenze legate al contesto

L'attivita attuale prevalente della persone con sD, per area territoriale
(val.%)

33,7
32,2 31,8
30,4 29,8 31,0 29,7 B Frequenta la scuola

B Frequenta un corso di formazione
professionale

® Frequenta 'universita

M Frequenta un centro diurno

B Svolge un'attivita lavorativa

H Nessuna di queste, sta a casa

2,0 2,6 1,9
0,0 0,0 'QJ, D,

Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole Totale

Fonte: indagine Censis —AIPD, 2022



Il percorso scolastico



La scuola, una grande opportunita

* 1129,7% frequenta al momento la
scuola

» 80,0% fino a 6 anni
* 91,1% tra 7 e 14 anni
 48,8% tral5e?224

Ha frequentato la
3,2 scuola normalmente

5,5
Ha frequentato la
scuola, ma
protraendone i tempi di
permanenza

33,6

Ha frequentato una
scuola o classe speciale
per tutto il corso di
studi o parte di esso

57,6

B Non ha mai
frequentato una scuola

Non ha mai frequentato la scuola il 5,7% al Sud e I'8,8% delle
persone con sD che hanno 45 anni e oltre

Giudizio sulla qualita dei diversi ordini
di scuola frequentati (val. %)

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

10,2

14,9
20,5
25,3
69,3
59,8
Scuola Scuola

dell'infanzia elementare

Fonte: Indagine Censis - AIPD 2022

11,3

32,7

56,0

Scuola
media

20,4

26,4

53,2

Scuola
superiore

Scarsa
Sufficiente

Buona



Il supporto scolastico

Ore medie settimanali di
supporto per ordine di
scuola:

Scuola infanzia: 25

Persone con sD che ricevono supporto, per tipologia e ordine di scuola (val. %)Scuola elementare 29

Scuola media 25
Scuola superiore 24
1000 98,8 o s o0 1w Formazione profes. 7
83,6 Universita 22
B Insegnante H
di sostegno TOta I I 25
M Assistenti
alla
comunicazi
one
m Educatori

D,,0

Frequentala Frequentala Frequentala Frequentala Frequentaun Frequenta Totale
scuola scuola scuola scuola corso di I"'universita
dell'infanzia primaria  secondaria di secondariadi formazione
(materna) (elementare) primogrado  secondo professionale .
operatori di
(scuola grado (scuola
. . altro genere .
media) superiore) ™ Educatori

M Insegnante di sostegno
B Assistenza

ed M Assistenti alla comunicazione

B Assistenza ed operatori di altro
genere

Fonte: Indagine Censis - AIPD 2022



Le difficolta della inclusione scolastica

Le difficolta piu gravi che la famiglia sta incontrando nel percorso scolastico attuale della persona con sD, per eta
della persona (val.%)

Q /

28,7

4
27,3:30'1

28,0

Scarsa preparazione degli insegnanti curricolari 35,5

21,0

Scarsa preparazione degli insegnanti di
sostegno

Difficolta di integrazione e rapporti con i
compagni

Scarsa volonta del dirigente scolastico (preside)
di risolvere i problemi m Totale

W 15-24 anni

B 7-14 anni

&%1 m 0-6 anni

Impossibilita di ottenere un numero adeguato
di ore di sostegno/supporto

Altro

13,8

Scarsa preparazione degli AEC (assistente
educativo culturale) e/o OTA (operatore...

Conflittualita con altri genitori

Nessuna in particolare
Fonte: Indagine Censis - AIPD 2022




La condizione di salute e le cure



La disabilita e le indennita economiche

Livello di disabilita percepito della persona con sindrome di Indennita economiche riconosciute alla persona
Down di cui si occupa, per classe d’eta (val.%) con sD, per classe d’eta (val.%)
100%
95,5
90% - 94,6
866 o850 881 .
84,5 g3 84,3 ¥ Indennita di
80%
frequenza
70% — 20,9 -

. 405 B Assegno mensile per
60% -— 62,7 B 3_ ¥ Molto grave invalidi civili (invalidi
50% - 58,5 604 N Grave dal 74% al 99%)

Media Pensione di inabilita
40% — — ) (invalidita 100%)
50,6 Lieve
30% — _ Assente T,
42,0 B Indennita di
20% |— — accompagnamento
26,4 24,1
10% | 20,5 20,9 il
8,9
0% |37 , : , ,

0-6 7-14 15-24 25-44 45 Totale
anni anni anni anni anni
eoltre

0-6 7-14 15-24 25-44 45 anni Totale
anni anni anni anni eoltre

Fonte: indagine Censis —AIPD, 2022



La condizione di salute

Patologie di cui soffrono le persone con sD (val.%) Il trattamento delle patologie di cui soffrono le persone con sD (val.%,

1
Almeno una patologia associata 97,1 _
Esegue regolarmente i controlli
specialistici e medici per questa/e 89,7
patologia/e
Problemi di vista 72,0 .
Problemi ortopedici (lassita dei Segue una terapia farmacologia 49,0

legamenti, problemi posturali, etc.)

Problemi odontoiatrici (denti) E stato eseguito I'intervento

Disfunzioni tiroid chirurgico per la correzione della 31,2
isfunzioni tiroi .
stunzio oldee malformazione
Problemi dermatologici (eczema,

alopecia, altro) Segue una terapia

psicologica/psicoterapica 14,7
Malformazioni cardiache
Problemi psicopatologici Segue una terapia riabilitativa fisica 10,3
Celiachia o altri problemi intestinali ]
Problemi di udito Segue una terapia farmacologica 72

psichiatrica
Problemi neurologici (epilessia,

altro)
Patologia apparato digestivo Altro 2,2
Patologia apparato respiratorio
Nessuno | 0,8

Nessuna

Fonte: Indagine Censis - AIPD 2022



Le cure variano

Attivita sanitarie di controllo per le patologie presenti per classe d’eta della persona con sD (val. %)

W 0-6 anni

W 7-14 anni

W 15-24 anni

M 25-44 anni

B 45 anni eoltre

33,7

m Totale

08,9713 @8

Esegue regolarmente i Segue una terapia Segue una terapia E stato eseguito Segue una terapia Segue una terapia Altro Nessuno
controlli specialistici e farmacologia farmacologica psichiatrica I'intervento chirurgico per riabilitativa fisica psicologica/psicoterapica
medici per questa/e la correzione della
patologia/e malformazione

Fonte: Indagine Censis - AIPD 2022



La presenza e |'utilizzo di servizi

dedicati

Presenza ed utilizzo nella Asl di appartenenza di un servizio pubblico o convenzionato dedicato alle persone con disabilita intellettiva per area
geografica (val 5)

100%

100%

80% 80%

60% ™ Non sa 60%

40% = No 40%
mSi

20% 20%

0% . . . . 0%

Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole Totale

Lo utilizza?

Nord
Ovest

Hil

Nord Est Centro Sudelsole Totale

H No

mSi

Presenza ed utilizzo nella Asl di appartenenza di un servizio pubblico o convenzionato dedicato alle persone con disabilita intellettiva per livello di istruzione (val 5)

100%
80%
60%
40%
20%

0%

M Non sa
H No
mSi

Al pil la licenza Qualifica Laurea o post laurea Totale
media inferiore professionale o
Diploma

Fonte: Indagine Censis - AIPD 2022

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Lo utilizza?

Al pit la licenza  Qualifica Laurea o post Totale
media inferiore professionale o laurea
Diploma

H No

mSi



Una diversa presa in carico

Predisposizione da parte del servizio pubblico di un Piano Predisposizione da parte del servizio pubblico di un Piano
di presa in carico per la persona con sD per area geografica di presain carico per la persona con sD per eta (val .%)
(val .%)

100% - 100% -
90% - 90% -
80% -
80% -
. 70% - “No
70% - No 60% A
60% - 50% - | |
[ Si ma solo parzialmente
50% - 40% - /nella f
1 Si ma solo parzialmente nella forma ma non
40% - /nella forma ma non 30% - nella sostanza
30% nella sostanza 20% - S stato fatt
6 - | & stato fatto
m Si & stato fatto 10% -
20% - 0% - T T T T T
10% - 0-6anni 7-14 15-24 25-44 45anni Totale
0% anni anni anni  eoltre
0 T T T T

Nord NordEst Centro Sude Totale
Ovest Isole Rinnovo dopo la maggiore eta per eta della persona con sD (val.%)

Rinnovo dopo la maggiore eta per area geografica (val. %)

100% -
100% - 80% -
80% - l 60% -
60% ] = No

i 40% -
= No mSi
40% 1 X 20% -
mSi
0, .
0% - T T T T 18-24 25-44 45 anni  Totale
Nord NordEst Centro Sude Totale anni anni eoltre
Ovest Isole

Fonte: Indagine Censis - AIPD 2022



Il punto di riferimento delle cure

Presenza di un punto di riferimento unico
che segue/coordina gli interventi di salute
della persona con sD (val.%)

Si, & il medico di medicina generale 32,7
Si, & il pediatra di libera scelta
Si, € un altro medico specialista
Altro

Si, € un neuropsichiatra infantile
Un professionista non medico
Si, & uno psichiatra

Si, & un geriatra

Si, & un neurologo

WSi % No,non haun punto di riferimento unico 1,4 dj regime del servizio/professionista per area geografica (val. %)

100% -
. . L 90% T
Frequenza con la quale incontra il medico o 20%
I'equipe di riferimento (val. % ] ¥ In una struttura
quip ( ) 70% dell’associazione
60% -
M Circa una volta 50% - H In un ambulatorio privato
al mese 40% - o in intramoenia in
ospedale
B Circa una volta 30% - P
ogni 6 mesi 20% - B In un ambulatorio
. ? pubblico o in convenzione
m Circa una volta 10% -
all'anno
0% T T T T T

B Meno di una Nord Nord Est Centro Sude Totale
volta all’anno Ovest Isole

Fonte: Indagine Censis - AIPD 2022




Il progetto di vita

Conoscenza del Progetto di vita per area geografica (val. %)

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Nord Nord Est Centro
Ovest

Sud e
Isole

Totale

Stato di attuazione del Progetto di vita per area geografica (val.%)

' No

= Si ma ne ho solo sentito
parlare

M Si so esattamente di R53%

si tratta
90%

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

= Nessuna delle precedenti

B E in corso di attuazione

W E stato formulato

Nord
Ovest

Nord Est Centro Sude Totale
Isole

Fonte: Indagine Censis - AIPD 2022



'accesso alle terapie abilitative/riabilitative

Persone con sD che attualmente effettuano interventi di terapia abilitativa /riabilitativa per
classe d’eta (val. %)

88,2

W 0-6 anni

B 7-14 anni

W 15-24 anni

W 25-44 anni

M 45 anni eoltre

W Totale

Neuro e/o psico- Logopedia Fisioterapia Psicoterapia Terapia Altro Nessun intervento
motricita occupazionale ricevuto

Fonte: Indagine Censis - AIPD 2022



La tipologia di offerta

Persone con sD che attualmente effettuano interventi di terapia abilitativa
[riabilitativa in regime privato per area geografica (val.%)

100,0
90,0 88,4
80,0
70,0
60,0 B Nord Ovest
50,0 B Nord Est
m Centro
40,0
B Sud e Isole
30,0 M Totale
20,0
10,0
0,0
Neuro e/o psico- Logopedia Fisioterapia Psicoterapia Terapia Altro
motricita occupazionale

Fonte: Indagine Censis - AIPD 2022



Gli interventi educativi extra-scolastici

Persone con sD che attualmente usufruiscono di interventi educativi
extra-scolastici per classe d’eta (val.%) 80,0

M 0-6 anni

B 7-14 anni

W 15-24 anni

M 25-44 anni

B 45 anni eoltre

W Totale

Interventi rivolti allo sviluppo Interventi rivolti al Altro Nessun intervento ricevuto
delle autonomie recupero/sviluppo delle capacita
scolastiche

Fonte: Indagine Censis - AIPD 2022



Le difficolta di accesso

Circostanze verificatesi a proposito della terapia abilitativa/riabilitativa e/o
degli interventi extra-scolastici (val. %)

Dover trovare autonomamente la struttura

Doversi rivolgere a pagamento al privato per la
carenza di strutture pubbliche o convenzionate nella
zona in cui vive

Cominciato la logopedia e/o l'intervento educativo
presso i servizi pubblici non prima del compimento dei
tre anni

Dover sostenere lunghe code in lista di attesa per
accedere alle prestazioni

Dover rinunciare o ridurre la terapia e/o gli interventi
per ragioni di costo economico, o di difficolta
logistiche (es. il centro era troppo lontano)

Dover rinunciare ad un centro gradito per la carenza di
posti disponibili

Fonte: Indagine Censis - AIPD 2022

61,1

53,1



La vita sociale



Centro diurno

Le relazioni con gli altri

Attivita socio- educative svolte nell’ultimo anno (val. %)

Laboratori Attivita sportive Attivita creative e Progetti di

occupazionali culturali (pittura, educazione

musica, danza,  all'autonomia /
teatro, scultura) Percorsi di
preparazione alla
vita indipendente
(residenzialita

Attivita nel tempo libero (val. %) temporanea)

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Svolge attivita
fisica o di
movimento in

modo informale
(giochi all’aperto,

lunghe

passeggiate, etc.)

o divacanza

W 0-6 anni
W 7-14 anni
m 15-24 anni
W 25-44 anni

Soggiorni climatici Attivita educative Altro Nessuna attivita M 45 anni eoltre

(scout, oratorio,

etc.)

Partecipa a feste e Riceve a casa amici Va a trovare a casa Esce da solo con

altre occasionidi e compagni (al di amici e compagni

ritrovo con i fuori di feste o (al di fuori di feste
coetanei occasioni o occasioni
particolari) particolari

Fonte: indagine Censis —AIPD, 2022

amici e compagni

m Totale

H Mai
m Ogni tanto

M Spesso



La vita sentimentale

| 24,4
Totale F
. 25,2
15-24 anni ’
@ . 2,1
3 25-44 anni F 38,0
(&) 7
£ . ' 12,4
wl
Nord Ovest 25 24,0
s ' 198 # Una relazione affettiva
& Nord Est 38 ’
!‘% ! ’ H Relazioni sessuali
o 24,8
) Centro 27
© | 26,9
(] )
g Sud e Isole F
2 o
R
3 E Assente o lieve X 31,8
o B !
c = ; 24,6
.g .§ Media 26
q) . —
o © 10,3
535 Grave o molto grave 0,5

Fonte: indagine Censis —AIPD, 2022



Il lavoro

Attivita prevalente svolta dalle persone sD con piu di 15 anni per area geografica (val.%)

100,0
90,0
80,0 75,3
70,0
(
60,0 27,08 54
50,0
B Nord Ovest
40,0
30.0 B Nord Est
20,0 m Centro
10,0 - B Sud e Isole
0,0 - R M Totale
Frequenta una E impegnato in Lavora per una Svolge un tirocinio Lavoraconun Lavorasenzaun  Nessuna delle
struttura socio- inserimento socio- cooperativa formativo e/o contratto di Vero e proprio precedenti
assistenziale  assistenziale in un sociale finalizzato dipendenza o di contratto
(laboratorio ambito all’assunzione collaborazione
protetto, centro  occupazionale
occupazionale,
etc.)
35,2 35,1 41,5 39,9
26,8
17,6
— .
I T T
La famiglia paga una La persona con sindrome La persona con sindrome La persona con sindrome Eseguitodaun Eseguitodaun  Svolge il suo
quota per la di Down non percepisce di Down percepisce un  di Down percepisce il operatore/tutor operatore/tutor lavoro
partecipazione alle nessun compenso, ma compenso minimo compenso normale per pubblico sul  privato sul posto autonomamente
attivita non paga nulla quel lavoro posto di lavoro di lavoro
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Le difficolta delle famiglie



100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Il dopo di noi

Tipo di soluzione pensata per la vita futura della persona con sD per eta (val.%)

E T T T T

0-6 anni

7-14 anni

15-24 anni 25-44 anni 45 anni eoltre
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Totale

B Non ci pensate

B Pensate ad una qualche forma di permanenza in
famiglia (con fratelli o sorelle, o altri parenti)

1 Pensate ad una vita autonoma (totale
indipendenza) o semi-autonoma (supporto
parziale di operatori)

M Pensate ad una soluzione di tipo protetto o semi
protetto di piccolo gruppo (casa famiglia,
comunita, etc.)

B Pensate ad un istituto



| problemi

Le difficolta principali incontrate dalla famiglia | principali problemi nell’assistenza (val. %)
(val.%)
Difficolta a promuovere Informazioni per capire a chi

I'integrazione nella scuola e nella 51,3 rivolgersi per ottenere i servizi
societa in generale

44,1

|

La perdita di riferimenti/ servizi nel
- momento in cui si esce dal circuito
scolastico
La continuita della presa in carico
nel momento del passaggio dalla
minore alla maggiore eta

w
L
JEEN

Difficolta a orientarsi tra i servizi

. o 48,1
sociali e sanitari

Il rapporto con i servizi per

Difficolta economiche, legate ai costi I'inserimento lavorativo
s . 12,9
dell’assistenza e delle terapie

I I I
N
o
JEEN

Il rapporto con i servizi sanitari
(accesso, costi, disponibilita delle
prestazioni)

Nessuna difficolta - 11,9 I rappor'Fo. cont se.rv'|2|
scolastici/educativi

1
N
N
Vo]

18,3

| costi dell’assistenza 11,9

Difficolta psicologiche ad accettare il 111
figlio e convivere con la situazione !

L'offerta di servizi residenziali

[y
!A
N

L’assistenza a casa (assistenza

Difficolta a far accettare il proprio 7 i 7S
6,2 domiciliare, infermieristica, etc.)

figlio da amici e parenti

1 |
oo
[N)

n_
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|'accesso alla informazione

| soggetti che piu hanno fornito informazioni utili e supporto (val. %)

Le associazioni
Amici e conoscenti
Il pediatra di libera scelta/ Medico di Medicina Generale

Il medico specialista

| servizi socio-sanitari territoriali (assistente sociale, dipartimento...

| centri di riabilitazione
| forum, community e social network su internet

La scuola

| siti medico scientifici, enciclopedie on line, siti di associazioni di...

Lo psicologo
Le pubblicazioni scientifiche

| media (TV, giornali, riviste)

72,3
25,9
23,8
19,8
16,2
12,0
10,1
7,5
Carenza di informazioni corrette sula sD nella societa (val. %)
7,4
6,7
5,8
mSi
3,4
H No
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Il giudizio sull’offerta

Una valutazione della presenza di servizi per area geografica (val.%)

39,1

M Nord Ovest
B Nord Est

m Centro

M Sud e Isole

 Totale

Sanitari e riabilitativi Socio assistenziali Inserimento professionale Per il tempo libero

% di intervistati che hanno risposto «Ci sono molte opportunita, sia nel privato che nel pubblico o in convenzione»

Fonte: indagine Censis —AIPD, 2022



Le proposte di intervento

Ambiti e servizi da potenziare in via prioritaria (val.%)

Progetti di educazione all’autonomia / Percorsi di preparazione alla vita
indipendente (residenzialita temporanea)

L'offerta di servizi per il tempo libero (attivita sportive, ludiche, etc.)
Le politiche di inclusione lavorativa
La presa in carico complessiva della persona

| controlli per la salute (screening, visite periodiche, ecc.)

Le soluzioni abitative protette e semi-protette (case famiglia,
semiautonomia, etc.)

Il sostegno economico alle famiglie

La formazione professionale (corsi specifici, tirocini, etc.)
L’inclusione nella scuola

L'informazione, I'educazione e la sensibilizzazione nella societa]

L’offerta di riabilitazione e abilitazione

L'offerta di servizi di supporto all’assistenza e socializzazione (centri diurni,
soggiorni di vacanza, etc.)

La formazione specifica dei pediatri di libera scelta o MMG

Fonte: indagine Censis —AIPD, 2022

24,2

23,4

22,0

211

19,9

19,8

19,6

9,1

30,2

35,3

33,8

42,3

47,9



Le proposte di intervento

La cosa piu importante che dovrebbe fare la societa per le persone con sindrome

di Down (val.%)

Promuoverne I'autonomia e I'inserimento sociale e lavorativo

Promuovere strutture residenziali, in cui possano vivere
adeguatamente fuori dalla famiglia anche in presenza di essa

Promuovere strutture residenziali e soluzioni abitative protette
per quando i genitori non potranno piu tenerle con sé

Dare loro sostegno economico e aiuto per la vita quotidiana

Migliorare e potenziare i servizi medici e riabilitativi (farmaci
gratis, terapie gratuite etc.)

Incentivare la ricerca per I'individuazione di cure efficaci

Fonte: indagine Censis —AIPD, 2022

17,9

14,0

5,0

4,6

4,0

53,3
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