I MILLE PROBLEMI DEI DIVERSAMENTE ABILI

I fratelli diversamente abili quotidianamente vivono una battaglia con il mondo esterno e non solo. La legge tratta finemente i diritti degli stessi e i doveri delle Istituzioni Pubbliche e Private affinché gli stessi non vengano lesi nella loro vita quotidiana e nella dignità. 

Dobbiamo fare i conti quotidianamente con le barriere architettoniche, lasciate almeno liberi i parcheggi riservati ai disabili». I portatori di handicap chiedono un minimo di sensibilità ai concittadini. Troppe volte gli spazi delimitati dalle strisce gialle con tanto di simbolo sui cartelli stradali o impressi sull'asfalto, sono occupati da auto private non certo di proprietà di autisti disabili. «Accade sovente durante le mattine e il pomeriggio ma è una abitudine ormai consolidata alla sera, dopo l'orario di chiusura dei negozi». Un comportamento forse poco civile, che sottolinea l'idea troppo spesso presente nei pensieri dei cittadini cosiddetti normali. E cioè che i portatori di handicap possono uscire in strada solo durante il giorno, mentre la sera dovrebbero stare a casa. Un'esagerazione? «Forse». «La realtà sembra invece confermare questa verità. Il paese, la città, così poco a misura di handicappato, diventano assolutamente invivibili quando scende il buio». Se entrare in un negozio, in un ufficio pubblico, anche in chiesa è difficile, trovare un parcheggio libero è un'impresa ardua. A quell'ora, poi, non c'è neppure più il rischio di una multa, di una contravvenzione salata che «punisca» l'indifferenza. E’ un problema di tutta la Nazione. Molti disabili costretti sulla sedia a rotelle devono sopportare per 365 all'anno la maleducazione o quantomeno la disattenzione dei normodotati». Forse distratti, più probabilmente incivili.

La legge afferma che:

1) Le nuove costruzioni di edifici pubblici, (compresi quelli scolastici, prescolastici, e di interesse sociale), debbono essere senza barriere architettoniche;

2) In nessun luogo pubblico o aperto al pubblico può essere vietato l’accesso ai disabili;

3) In tutti i luoghi dove si svolgono manifestazioni o spettacoli pubblici di nuova costruzione, devono prevedere e riservare posti per disabili non deambulanti;

4) Gli alloggi dell’edilizia economica e popolare, siti nei piani terreni, dovranno essere assegnati per precedenza agli invalidi che hanno difficoltà di deambulazione, qualora ne facciano richiesta.

Viene rispettato tutto questo?

La legge cerca di venire in aiuto. Le principali agevolazioni sono:
1. per i figli a carico portatore di handicap spetta una speciale detrazione dall'Irpef pari a 774,69 euro a prescindere dall'ammontare del reddito complessivo del genitore;

2. per i veicoli;

3. per gli altri mezzi di ausilio e i sussidi tecnici e informatici;

4. detrazione d ’imposta (del 36%) sulle spese sostenute per la realizzazione degli interventi finalizzati all'abbattimento delle barriere architettoniche;

5. per le spese sanitarie;

6. per l ’assistenza personale. 

Chi penserà al nostro figlio disabile? I genitori che invecchiano si interrogano. Che ne sarà delle persone disabili quando i loro genitori saranno troppo anziani o non ci saranno più? Resteranno drammaticamente sole, saranno assistite da una rete di servizi o potranno usufruire di strutture adeguate dove continuare con serenità la loro esistenza? Questi ed altri interrogativi affliggono i genitori e i famigliari di coloro che sono diversamente abili per danni fisici o psichici o per situazioni di handicap. Da un po' di tempo si comincia a parlare del dopo di noi, cioè di quanto la società può e deve fare per venire incontro a questo particolare e grave problema. Una statistica Istat sulle condizioni di salute indica che la famiglia rimane per il 74 per cento il perno fondamentale del disabile. Inoltre gli anziani di 65 anni e oltre non autosufficienti rappresentano il 67 per cento dei disabili presenti in Italia. A queste persone va un'attenzione che finora è stata troppo scarsa, sia per la ritrosia dei familiari ad affrontare il problema, sia per le carenze di una società che tende a rimuovere nel tempo la soluzione dei casi più difficili e complessi.
Il Piano nazionale sociale prende per la prima volta in considerazione le problematiche del dopo di noi, con riferimento al tempo in cui la famiglia non è più in grado di assistere il disabile, suggerendo la promozione di famiglie- comunità o misure di sostegno ad una vita più autonoma della persona con handicap (dai mezzi di trasporto ai servizi per il tempo libero), oppure ancora sostegno domiciliare temporaneo o residenze di emergenza. Alcune regioni, come la Lombardia, si sono mosse più decisamente o prima di altre, introducendo residenze assistenziali, centri diurni semiresidenziali, comunità socio-sanitarie residenziali, cooperative di inserimento lavorativo e altro ancora. Concretamente come affrontano le famiglie questo momento delicato del loro rapporto con i figli meno abili? Come li preparano e si preparano al distacco?
Un approfondito studio condotto dal Centro internazionale studi famiglia è partito da una serie di interviste a otto famiglie che hanno questo problema e a numerosi operatori sociali che stanno cercando di risolverlo.
Ne emerge un quadro piuttosto preoccupante, che evidenzia modalità di approccio molto diverse alla problematica. Ecco le risposte dei genitori:

1) Non veniamo informati da nessuno; 
2) Lei cresce, io invecchio, i problemi aumentano, anche per me è un fatto di salute ... 
Ancor più esplicitamente, alla domanda: “Qual è la cosa che più avrebbe bisogno dai servizi?”, la risposta è: 
1) La capacità di essere ascoltato e soprattutto la capacità di avere delle risposte. 
2) Avere interventi di sollievo, di dare al disabile una prospettiva di socializzazione; ma spesso le soluzioni costano e le famiglie rinunziano: Ci hanno chiesto da 80 a 130 euro al giorno per portare nostro figlio al mare, a seconda delle associazioni, e noi non li avevamo; Si basano sempre sul fatto che ti danno l'assegno di accompagnamento e noi con quei 400 euro per qualsiasi cosa ci gestiamo.  Una famiglia dice che per avere informazioni sui propri diritti si rivolge al commercialista. 
Quando ci si accorge di essere lasciati soli spesso ci si rivolge alle associazioni, ma anche in questo caso il dopo di noi resta un problema difficile da affrontare: Nessuno fa venir fuori il problema; Non è facile potersi unire per trovare una soluzione. Non tutto è negativo, qualche associazione comincia a costituirsi proprio con questo scopo: è il caso di Oltre noi la vita, o dell'associazione Vai, entrambe in Lombardia; altre già esistenti da tempo, come La nostra famiglia, aggiungono questa problematica apparentemente nuova o emergente alle altre di cui si occupano con maggiore esperienza e da più tempo.
Le famiglie tendono comunque a resistere fino a quando ce la fanno: La differenza rispetto a prima sono i disturbi che prima non avevo... ; Quando non ce la faremo più dovremo pensare di metterlo in un istituto o altrimenti dovremo metterci una persona in casa che stia qui 24 ore su 24 con noi per poterci aiutare a gestirlo; Quando non ci saremo più... qualcun altro farà al nostro posto. Manca una strategia, un accompagnamento della famiglia ad un percorso di distacco. Subentrano anche problematiche finanziarie, ereditarie, nel caso in cui i figli non siano in grado di gestire un patrimonio o di avere capacità amministrativa. In Inghilterra esiste la legge del Trust: una persona affida a un'altra persona, che si prenderà cura del congiunto disabile, beni per sostenere l'attività che vuole sia fatta per l'altro. Da noi si è ancora lontani, si parla per ora di un amministratore di sostegno al disabile. Si cominciano a costruire comunità alloggio, che spesso trovano il favore dei destinatari. Si provano ad attuare esperienze di ospitalità, di pernottamento temporaneo all'esterno della famiglia, arricchendo le relazioni e le conoscenze.
Qualcuno pensa a soluzioni che non dividano il nucleo familiare. Il percorso che i genitori più attenti stanno facendo assieme alle associazioni è quello del durante noi; non basta pensare al dopo, dobbiamo costruirlo adesso.
L'ideale, secondo gli operatori intervistati, sarebbe intervenire il prima possibile, promuovendo le potenzialità residue della persona disabile; ma, avvertono, la rete dei servizi è ancora insufficiente e spesso poco conosciuta dagli interessati. La legge impone oggi progetti individuali per ogni utente e il progetto va costruito con la famiglia. Ci sono esempi di soluzioni che stanno avendo il favore delle famiglie: Per esempio una cooperativa sociale che è riuscita ad avere un appartamento, l'ha ristrutturato e vi ha messo cinque ragazzi. Fondazioni, sorte da un gruppo di famiglie, ha avviato due progetti abitativi assieme ad altre associazioni e cooperative operanti in Lombardia: sono già pronte residenze per ospiti disabili che affrontano la loro vita rispettando le abitudini e i gusti che avevano: È un dopo di noi presentato durante noi..., dicono i responsabili. Cooperative che hanno acquisito antiche cascine, ed accolgono utenti ad alto bisogno di assistenza, solitamente post-traumatici.
Momenti di socializzazione e tempo libero ai disabili della zona, favorendo il raggiungimento di un'autonomia personale e facendosi carico dei problemi di invecchiamento degli ospiti.
La creazione di possibilità residenziali integrate al territorio, accanto alla rete dei servizi, e l'accompagnamento del nucleo familiare del disabile ad affrontare per tempo il dopo di noi sono alla base delle sperimentazioni in atto. L'informazione sulle opportunità offerte è fondamentale per le famiglie, per i servizi sociali e per le stesse comunità; coinvolgere la famiglia anche nel durante è una necessità; garantirle i servizi adeguati a risolvere i problemi è un vero e proprio diritto del disabile adulto.
