Essere davvero autonomi: 
la sfida di Claudia (e degli altri) 

Spesso disatteso il diritto a una vita indipendente in molti Paesi europei. In Italia, solo il Molise ha una legge ad hohttp://

http://www.corriere.it/salute/disabilita/11_giugno_08/vita-indipendente-claudia-faiella_6ac3710c-91ae-11e0-9b49-77b721022eeb.shtml
MILANO - «Voglio la legge 162, 24 ore al giorno». È l’appello di una mamma, lanciato dalle pagine di facebook, perché sia reale la possibilità di usufruire di un progetto di vita indipendente, come del resto prevede, almeno in teoria, una norma in vigore dal 1998 . «Vita indipendente non significa che non abbiamo bisogno di nessuno - spiega Marina Cometto, mamma di Claudia , 38 anni, affetta da sindrome di Rett, diagnosticata solo pochi mesi fa -. Ma anche una persona con una disabilità grave ha diritto di scegliere la vita che vuole, e quindi di poter disporre di un finanziamento (rendicontando le spese) che ti permetta, per esempio, di assumere un assistente di fiducia. Noi genitori chiediamo per i nostri figli il diritto a vivere una vita dignitosa, senza l’incubo che vadano in istituto, dopo di noi».

SCEGLIERE IL PROPRIO DESTINO - A rilanciare il diritto a una vita indipendente è stata la conferenza internazionale svoltasi di recente a Roma su iniziativa di Enil (European network indipendent living), Agenzia per la vita indipendente e associazione ConsEquor. «Sollecitiamo il rispetto dell’art. 19 della Convenzione sui diritti delle persone con disabilità delle Nazioni Unite», afferma  Dino Barlaam dell’Agenzia Vita Indipendente. «In molti Paesi europei la situazione è grave: istituti speciali, famiglie senza servizi per i figli disabili, nessuna possibilità di impiego – dice Aglaia Katsigianni dell’Associazione greca Paraplegic’s association of Drama - . Qualcosa sta cambiando grazie anche all’Unione europea: si stanno diffondendo piccole case famiglia pilota per chi ha una disabilità mentale, nuovi approcci alla mobilità e alla comunicazione danno speranza. Ma la situazione è diversa da Paese a Paese».  

PROGETTI FRAMMENTATI – In Italia, anche da regione a regione. Per sollecitare l’approvazione  del disegno di legge n. 1978/2008 sull’assistenza personale autogestita, nell’ambito dei Liveas - Livelli essenziali delle prestazioni sociali -, sono state raccolte circa 16 mila firme. «In occasione della conferenza di Roma le abbiamo consegnate ai parlamentari – dice Barlaam - . Non si possono negare progetti di vita indipendente sostenendo che non ci sono fondi: costerebbero molto meno rispetto al ricovero in istituti o case famiglia».  In alcune regioni, progetti personalizzati sono finanziati in forma indiretta con apposite delibere, di anno in anno. 

LEGGE REGIONALE IN MOLISE - Pochi mesi fa, invece, il Molise ha approvato una legge regionale ad hoc. «Finora è l’unica Regione che ha disciplinato le modalità di realizzazione di programmi di aiuto anche mediante piani personalizzati – spiega Domenico Costantino, presidente dell'Associazione MO.V.I. del Molise - . La persona con disabilità può decidere da sola il livello di prestazioni assistenziali di cui ha bisogno, scegliere l’assistente personale e gestire il rapporto di lavoro. Non si parla più di diritti a tempo determinato, “concessi” con delibere sporadiche e interventi frammentari per un anno o forse due, come avviene in altre regioni. Ora siamo in attesa del regolamento attuativo che renda operativa la legge regionale. L’assistente personale – sottolinea Costantino - consente alla persona con disabilità di rendersi davvero indipendente e di rendere indipendenti le famiglie» 

LA SOLITUDINE DELLE FAMIGLIE -Già, le famiglie. Spesso si sentono lasciate sole. «L’indifferenza emargina e fa più male che la disabilità stessa – chiosa Marina Cometto - . Mia figlia ha bisogno di un’assistenza continua. Quando ho scelto di non lavorare per dedicarmi a lei non pensavo  al futuro, ma quando non ci saremo più noi genitori? Claudia non potrebbe andare in un istituto, ha bisogno del suo ambiente familiare, altrimenti non comunica. Da qui la necessità di personale formato che impari a conoscerla e a capire di che cosa ha bisogno: una persona con disabilità intellettiva non puoi affidarla a chiunque. Ma se assumo un assistente personale a 7-8 euro l’ora - come prevede l’assegno di cura domiciliare riconosciuto dalla regione Piemonte - , appena trova un lavoro più redditizio va via. Quanto “costerebbe” invece Claudia in comunità?». 

PARI OPPORTUNITA’ -Una famiglia con figli disabili gravi deve riorganizzare la propria vita; se ci sono anche altri figli è tutto più complicato. «Vita indipendente  significa anche libertà di movimento – continua Cometto - . Per non sentirsi troppo emarginati bisogna organizzarsi. Per esempio, per andare in vacanza, ma anche in un centro di cura, non possiamo muoverci come una qualsiasi famiglia con un’utilitaria, ma abbiamo bisogno di un furgone attrezzato, che sia dotato di una pedana per far salire la carrozzina, di un sistema di ancoraggio per tenerla ferma e abbia lo spazio necessario per altri ausili, come deambulatore, sondini e aspiratori. Un furgone del genere costa almeno 20 mila euro. Ora, poi, che per disposizioni dell’Unione europea i diesel “euro 2” sono stati dichiarati fuori legge perché inquinanti, ci sono altre complicazioni da affrontare, visto che ogni città italiana prevede norme e deroghe diverse. Anche in questo caso le pari opportunità sono negate». 
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