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PARI OPPORTUNITA’ E DISABILITÀ !

La disabilità è un argomento molto vasto  e i bambini che nascono con  patologie genetiche . metaboliche, traumi da parto , sono in forte aumento , senza dimenticare quelli che divengono disabili a causa di incidenti  automobilistici o domestici . La famiglia si trova da un momento all’altro travolta da uno tzunami  di sentimenti, timori, disperazione , incredulità.

   LE MAMME con figli disabili non hanno le stesse Pari Opportunità  della altre mamme .
PARI OPPORTUNITÀ  NEGATE : LAVORO!
Le donne, mamme che si trovano a vivere la realtà di un figlio con disabilità  non vengono informate adeguatamente  del sostegno  previsto dalle nostre leggi  che spesso sono inapplicate proprio da chi dovrebbe invece metterle in opera.
Il primo ostacolo  a cui si trova di fronte una madre è la mancata adeguata assistenza per permetterle di continuare a lavorare  , sia per mantenere inalterato il livello economico del nucleo famigliare sia per mantenere uno spicchio di vita di relazione  che può aiutare  nel tempo a rimanere nel contesto sociale per non  rischiare di  cadere nella depressione .
Le  patologie   genetiche, gravissime in molti casi , possono coinvolgere l’apparato motorio , respiratorio, sensoriale , ci troviamo così di fronte a un bambino che per vivere ha bisogno di un respiratore, dell’inserimento della PEG ( sondino per l’alimentazione inserito nello stomaco) e con la vista o l’udito compromesso .IN questi casi per permettere alla mamma di  tornare al lavoro dopo il periodo previsto per il congedo di  maternità  sarebbe necessaria  un’assistenza con personale sanitario  di almeno 10 ore al giorno ( 8 di lavoro e 2 per gli spostamenti) , così non è se non in rarissimi casi , nella maggior parte dei casi in tutte le Regioni italiane  le madri  sono costrette a scegliere se  occuparsi del loro bambino  rinunciando al lavoro o  scegliere il lavoro  rinunciando a vivere con il proprio figlio.
          A quali madri con figli normo.dotati viene chiesto di fare questa scelta?

 Ci sono le baby sitter, i nidi , i nonni,   per i nostri figli invece  le baby sitter non  hanno la preparazione necessaria, gli asilo-nido spesso non mettono in moto , visto che sono a carico del Comune  le spese di gestione  il necessario per accogliere i nostri figli, per quelli poi con gravissima disabilità  non se ne parla neppure , i nonni quando ci sono ,sono spaventati dall’impegno “straordinario  nel vigilare  su un bambino  con disabilità.
Mancano i fondi necessari  sono le parole che  sia le ASL che i comuni  tramite gli assistenti sociali  ripetono  fino alla nausea alle famiglie , ma allora che devono fare queste donne e madri?

Ma  in un Paese civile , questa non dovrebbe essere priorità?
Il delitto peggiore che si possa commettere è separare un figlio dalla propria madre , ma non inferiore come gravità è  mettere di fronte a scelte sofferte  solo per motivi economici  queste stesse madri  che hanno la sola colpa di appartenere a un ceto  medio , o medio basso , perché chi le risorse economiche le ha non si crea neppure il problema .

Le leggi  che prevedono agevolazioni lavorative come la legge 104  trovano spesso molti ostacoli  per essere messe in pratica, i datori di lavoro non sempre  sono disposti e disponibili  a capire le situazioni  e spesso anche per i tre giorni di permesso  si trova grandi difficoltà  a ottenerli e mantenere il clima di serenità con i colleghi , che vedono come una “fortuna” e penalizzazione per se stessi  concedere tali agevolazioni.

Spesso non si  assume un genitore con figlio disabile per il timore poi di dover  per legge concedere permessi e congedi , i genitori sono così costretti a non dichiarare   la disabilità del figlio. 

Questo succede nel settore lavorativo  privato  e spesso anche nel pubblico  si trovano molte difficoltà..
 Rimane comunque il fatto che per  seguire un figlio con disabilità, specie se grave,  non sono sufficienti i permessi lavorativi  finora previsti, una questione importante da discutere per garantire il diritto al  lavoro sancito anche dalla Costituzione .
Pai Opportunità e Salute .sanità

Le persone con disabilità  siano esse minori o maggiorenni  hanno nella maggior parte dei casi necessità di frequenti controlli in ambito ambulatoriale , di ricorso al P.S per le urgenze  e di ricoveri ospedalieri .

Quando si devono affrontare  cure sanitarie in regime di ricovero  viene richiesta ( ma quale mamma lascerebbe la propria creatura  in mano estranee) dalle aziende ospedaliere  l’assistenza di un genitore per 24 ore al giorno , perché  non sono in grado di garantire l’assistenza necessaria.

Spesso si tratta  di ricoveri che durano settimane  e queste mamme  che già hanno lasciato il lavoro  devono lasciare a casa gli altri figli per occuparsi di quello che in quel momento  ha più bisogno della sua presenza  , si devono organizzare  affidandoli a amici o parenti quando ci sono, dormendo su una sedia a sdraio e mangiando quando possono , visto che non sono previsti ne buoni pasto, ne soluzioni  civili per la notte. 
A quante altre mamme e donne viene richiesto un impegno assistenziale così  massiccio in ambiente sanitario  senza prevedere  sostegno e confort  per questi “soggiorni obbligati”?
Se vogliamo sottoporre le nostre figlie  a visite ginecologiche  non possiamo rivolgerci  agli ambulatori pubblici  così come sono strutturati oggi  e dobbiamo cercare  un medico sensibile e disponibile che voglia  con professionalità  prendersi cura della salute intima di queste donne.-bambine, che hanno bisogno di essere tranquillizzate, assecondate , visitate , in Italia ve ne è uno solo dedicato alle pazienti con disabilità e si trova a Torino presso l’ospedale S.ANNA , per noi mamme sarebbe già un bel sollievo  averne uno dedicato in ogni città .

 Che stress  dover cercare sempre il medico sensibile e disponibile  e non solamente  quello   più serio e  professionale .

PARI OPPORTUNITA’ E RISPETTO DEI SENTIMENTI .

Anche un bambino o adulto  con grave disabilità  prova sentimento e gode del sentimento che la madre prova per lui,  spesso in  casi più complessi   chi deve aiutare le mamme nella progettazione del  progetto assistenziale  cerca e trova soluzioni che non rispettano  i sentimenti.
Troppe volte  è stato suggerito il ricovero in istituto dei loro figli  a madri sole o coppie genitoriali con poche possibilità di sostegno da parte di parenti , tenendo conto erroneamente  solo della situazione patologica  fisica della persona con disabilità  e non invece anche della  parte legala  alla psiche, anche un bambino o adulto con disabilità  cognitive gravi e gravissime provano sentimenti 

anche se ciò non è ben compreso e condiviso dalla maggioranza  delle persone che non sono a conoscenza della possibilità di comunicazione  non solo verbale .
E di notevole importanza anche soffermarsi sul fatto che in tutta Italia sono previste dai Comuni  Comunità alloggio madre-bambino che accolgono donne e madri  in difficoltà , spesso senza nucleo famigliare alle spalle e spesso straniere,  vengono accolte, sostenute e aiutate a avere una vita indipendente con i loro figli, ma quando si tratta di  figli con disabilità gravi che necessitano di assistenza sanitaria  non vengono accolte  e allora la proposta spesso è ricoverare il figlio in istituto , a parte il fatto che la legge 149/2001  prevedeva che entro il  dicembre 2006 i minori  dovessero essere inseriti  se privi di famiglia che potesse accoglierli in  comunità di tipo famigliare , quindi  con  inserimento di non più di 8-10 bambini , non si riesce a comprendere come sia possibile  che  ancora oggi vi siano istituti  o RSA  che accolgono minori  fino a arrivare a  40-50 .
A questi bambini gli si toglie la primaria necessità di ogni essere umano : appartenere a un nucleo affettivo, fare parte di  un gruppo coeso e legato da sentimenti  esperienze, essere rispettato  nella propria  individualità  e non essere considerato invece solo un numero .
Le MAMME H  non devono solo preoccuparsi di  aiutare i figli a crescere  per diventare adulti autonomi e responsabili in grado di “volare con le proprie ali”, ma devono anche occuparsi di costruire il DOPO DI NOI ,che a nostro avviso non deve necessariamente prevedere lo sradicare dal proprio ambiente la persona con disabilità

PARI OPPORTUNITA’ E TEMPO LIBERO.

Ogni individuo , donna o uomo , giovane p anziano  ha bisogno  di avere  dei momenti nella giornata da dedicare a se stesso , questo per scaricare le tensioni  e per essere e sentirsi gratificato per le proprie “fatiche “ quotidiane e dai doveri che a queste conseguono, alle madri di figli con disabilità  questo non è permesso, e i motivi sono molteplici.

Se si è riuscite nonostante le difficoltà a mantenere il posto di lavoro  quanto si torna a casa  si è accolte dai problemi scolastici,mancanza di sostegno adeguato a scuola, problemi di assistenza da parte del Comune,   certificati  e visite da programmare , occuparsi della fisioterapia  fisica o /e cognitiva , il sabato e domenica  non è prevista  l’assistenza esterna per cui momenti da dedicare al proprio essere donna non c’è.
Se non si è riuscite a mantenere il posto di lavoro  mancano  anche le risorse economiche quindi  uscire per una pizza con le amiche o con il marito per salvaguardare il benessere della coppia diventa impossibile .

Se si vuole fare una semplice passeggiata  e avere un po’ di tempo per rilassarsi dagli impegni  bisogna prima trovare qualcuno a cui affidare il figlio,  a qualcuno  che  conoscono , perché  le persone con disabilità più di altre sono legate alle proprie abitudini  e le persone che si occupano di loro diventano punti di riferimento importanti per la loro serenità.

Quando si diventa madri di figli con disabilità  lo si è per” 48 “ore al giorno e solo un sostegno adeguato alla famiglia  permette di affrontate tutti gli impegni e le relative problematiche  con serenità , oggi è così per poche  e quando leggiamo di madri che hanno trovato nel gesto estremo la soluzione  è per noi  che conoscono la realtà di queste vite  un dolore ulteriore .
Pari Opportunità  VITA VERA 

La nostra vita come donne e come mamme è una vita piena di emozioni  positive e negative, è molto impegnativa e poco presa in considerazione da chi legifera e da chi mette in pratica le leggi esistenti, ci sentiamo cittadine di serie B  con noi i nostri figli , vorremmo più attenzione, più servizi, più rispetto, vorremmo  non dovere sempre minacciare o ricorrere alla legge per rivendicare diritti che non ci  vengono riconosciuti, vorremmo  riuscire a avere cure , riabilitazione e attenzione per l’oggi e il domani dei nostri figli , le mamme con figli normo-dotati  si devono occupare  rendere i loro figli autonomi e in grado di spiccare il volo quando sarà il momento, per molte di noi la preoccupazione maggiore è assicurare anche il dopo di noi  in un ambiente protetto e con persone che li amino . 
Siamo consapevoli che il Ministro alle Pari Opportunità non abbia la “bacchetta magica” per trovare soluzione al quesiti proposti , oltre a proporre il sede governativa  fondi più consistenti  per queste famiglie , potrebbe aiutare le MAMME H  a ottenere vere Pari Opportunità creando possibilità di confronto pubblico tra  loro e   gli appartenenti alla politica , alla Sanità , alla scuola, incontri pubblici periodici  organizzati dal Ministero  per ascoltare , proporre e condividere possibili soluzioni  atte a farci sentire donne e mamme come tutte le altre. 
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