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  Associazione DopoDomani Onlus
                           Associazione  

   Associazione per lo studio e la realizzazione di                     Adulti e Bambini Cerebrolesi - Liguria
      progetti di vita per persone con disabilità


                                       CONFERENZA-DIBATTITO 

                              “ Leggi, diritti e legittime aspettative 

                      delle persone con disabilità e delle loro famiglie”

     Sala consiliare del Comune di Loano -  giovedi’ 13 dicembre 2007 ore 20.30


Dopo la lezione così mirabilmente magistrale dell’ avvocato Salvatore Nocera sulle leggi e sui diritti relativi alle persone con disabilità cercheremo ora, con capacità infinitamente inferiore, di rappresentarne le legittime aspettative.


Il termine “legittime aspettative” va qui inteso nel senso che oggi assume correntemente, cioè quello che “ragionevolmente” nella situazione temporale presente e geograficamente italiana è lecito attendersi. Risulta pertanto spesso una aspettativa che va al di là di una applicazione “stretta” della normativa (restandone però talvolta “al di qua” per mero realismo) e che comporta aspetti non contemplati dalla normativa stessa, aspetti legati a componenti affettive, sociali, economiche e politiche.


Naturalmente le legittime aspettative delle “famiglie con disabilità” variano

con il variare dell’età anagrafica del membro disabile ed in una certa misura con la gravità della disabilità.


La realtà italiana è così variegata da incidere profondamente anche sulle aspettative: questo vale sia per il funzionamento dei servizi (sanitari, sociali)

che per il sistema delle previdenze economiche non strettamente pensionistiche.


Esiste poi una componente “personale”, cioè la capacità di ogni famiglia con disabilità ( o della Associazione che la rappresenta) di incidere sulla realtà locale o nazionale.


Consideriamo ora le due variabili- base delle legittime aspettative, che abbiamo precedentemente  individuato nell’età anagrafica e nella gravità della disabilità.  


Ma l’età e la gravità sono davvero così “condizionanti” ?


Sì e no.

Indubbiamente sì perché le aspettative legate ad esempio ad una disabilità intervenuta a seguito di un danno cerebrale perinatale sono assai dissimili da quelle

di chi subisce un incidente automobilistico a vent’anni di età, così come ciò che può attendersi una persona con disabilità grave priva di ogni forma di autonomia personale

e necessitante di assistenza continua è obiettivamente diverso da chi è in grado di autogestirsi, almeno parzialmente, e di esplicare attività lavorativa.


Ma è anche vero che tali condizionamenti non sono assoluti: le aspettative sono molto variate negli ultimi decenni, alcune tecnologie hanno permesso miglioramenti sostanziali ( anche se spesso sopravalutati), la società nel suo complesso offre meno resistenze all’inclusione e all’integrazione.


Caliamoci ora nella realtà “tangibile” ed analizziamo un percorso di “legittime aspettative” in grado di rappresentarli, nella sua complessità, un po’ tutti:

quello di una famiglia con un bimbo con disabilità perinatale grave o gravissima.


Soprattutto in situazioni di gravità parleremo sempre di “famiglia con disabilità” perché la disabilità grave ( ma non solo quella) comporta forti interazioni familiari: il disabile grave sopravvive e vive grazie alla sua famiglia e la condiziona fortemente, nel bene e nel male.


Quale è la prima legittima aspettativa di un neonato con disabilità grave? Naturalmente quella di vivere, di sopravvivere e di vivere la miglior vita possibile.


La legittimità di questa aspettativa è oggi variamente sentita, anche se nel complesso è migliorata considerevolmente. Le terapie d’urgenza neonatali, la migliorata accettazione dei genitori nell’equipe riabilitativa, l’assistenza domiciliare sono gli aspetti positivi; il negativo è rappresentato da quella corrente di pensiero (da noi fortunatamente poco significativa) favorevole “al lasciar morire”, all’eutanasia pediatrica con revival di eugenetica paranazista.


Strettamente connessa alla “miglior vita possibile” e praticamente identificabile in essa è la vita in famiglia. E’ un punto fondamentale. Indispensabile veramente anche per i più gravi e soprattutto per essi.

Venti anni di esperienze delle nostre famiglie hanno ormai codificato un dato essenziale: è l’attenzione, la cura, la premura della famiglia che mantiene vivo il bambino disabile grave. In una parola unica l’amore.

E questo vale anche nella società: leggi e servizi servono a poco se la persona con disabilità e la sua famiglia sono percepite come un peso, se non c’è sufficiente attenzione nei legislatori e negli operatori; in questi ultimi purtroppo oggi il tipo di risposta dipende solo dai valori personali del singolo operatore e tali valori non sono garantiti a livello di servizio, mentre proprio a tale livello andrebbero incentivati e premiati.

Esistono poi esempi di vita di bambini disabili gravi fuori della famiglia ( è “famiglia” anche chi li assiste con lo stesso amore dei genitori) ma sono un’altra cosa.  

Seconda legittima aspettativa è la riabilitazione o meglio l’abilitazione alla     

  miglior vita possibile. Una riabilitazione che deve essere, secondo le nostre esperienze: precoce, intensiva, domiciliare , completa. Senza “miracolismi” ma anche senza “nichilismi”. Legittima è l’aspettativa dei genitori ad essere informati sulla riabilitazione e a diventarne i co-protagonisti.


Terza aspettativa: una conclusione positiva e ragionevolmente rapida della burocrazia che sovraintende alla disabilità: riconoscimento della disabilità di fronte alla legge, procedure per il riconoscimento dell’handicap, procedure pensionistiche.


In campo pensionistico: una pensione di invalidità che permetta una dignitosa permanenza in vita, considerando anche che spesso almeno uno dei genitori (praticamente quasi sempre la madre) è costretto ad abbandonare ogni attività lavorativa esterna


Nel settore fiscale: veder finalmente riconosciute detrazioni ed esenzioni rapportabili ai maggiori costi sostenuti e non più le attuali  ingiuriose pochissime centinaia di euro.


Quarta aspettativa: integrazione socio-scolastica. Precoce e “di qualità”. Assistita da personale motivato e qualificato. Con spazi per l’apporto gradito della famiglia.

 In questo contesto vorrei evidenziare un’aspettativa particolare ma importantissima, quella della possibilità di comunicare. E’ una aspettativa che deriva da un bisogno fortemente sentito anche e soprattutto da chi non parla e non ha una manualità sufficiente per scrivere. E la scuola, soprattutto quella materna ed elementare, è l’ambiente più idoneo, assieme alla famiglia, per soddisfare questa aspettativa di comunicazione, per la quale esistono tecniche e figura professionali ormai collaudate ma sempre innovative.

Ma integrazione socio-scolastica è un termine forse troppo riduttivo: la vita non finisce a 18-20 anni, dopo la scuola c’è veramente pochissimo. Non è forse una legittima aspettativa della famiglia pensare e pretendere che “dopo la scuola” ( oggetto di leggi così avanzate in relazione all’integrazione) ci sia qualcosa di più di un grande buco nero?

Quinta aspettativa: l’assistenza, soprattutto l’assistenza domiciliare, forma elettiva di assistenza che coniuga efficacia ed economicità. Aspettativa di una assistenza domiciliare prestata da personale valido, che operi in empatia con la famiglia e per un tempo sufficiente alle esigenze dell’assistito.

Esistono anche legittime aspettative più complesse e sfumate, che sfuggono ad un inquadramento preciso, ma per questo non meno sentite.

Parlando della vita in famiglia talvolta si tende a rappresentare la famiglia stessa come una istituzione idilliaca un po’ avulsa dalla realtà.

Naturalmente esistono “famiglie con disabilità” fortemente coese ed altre dove l’apporto di aiuto ai genitori del bambino con disabilità non viene sufficientemente sentito, ci sono persone legate anche da vincoli stretti di parentela che sfuggono l’idea di disabilità e tendono a rifiutarla assieme al bambino che la rappresenta.

Questi casi doppiamente dolorosi (mancato aiuto e “tradimento” delle aspettative) evidenziano ancor più che le legittime aspettative del bambino con disabilità verso fratelli e sorelle sono solitamente pienamente soddisfatte: nessuno comprende meglio ed accetta naturalmente la disabilità come chi è cresciuto affianco ad essa.

Vorrei ora illustrare una aspettativa particolare  che lentamente si presenta ai genitori e che con il passare degli anni diviene fonte di serie preoccupazioni : la vita extrafamiliare della persona con  disabilità grave, quando i genitori non ci saranno più o avranno bisogno loro stessi di assistenza.

Nei primi anni i genitori sono totalmente impegnati da un “presente” così diverso dal previsto, gravoso e ricco di preoccupazioni immanenti da non avventurarsi in prospettive troppo lontane. Poi, lentamente, con il passare degli anni ed una relativa 

stabilizzazione delle mille preoccupazioni ed incombenze, si fa strada il pensiero del “dopo di noi”, di quella che potrà essere  la vita del non più bambino (purtroppo sempre disabile grave) senza l’aiuto dei genitori. 

E’ un pensiero terribile, generatore di forti angosce, che  non va rigettato nel profondo del proprio cuore ma affrontato il più serenamente possibile. E va 

affrontato presto perché le possibili soluzioni sono “da costruire” ed è necessario del tempo, talvolta molto tempo.

E’ quest’ultima una “legittima aspettativa” veramente  importante alla quale qui a Loano stiamo dedicando un grande lavoro.

Giorgio Genta per ABC Liguria e Associazione DopoDomani Onlus
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