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» LANOSTRA INCHIESTA

di PATRIZIA FLODER REITTER

M NeldecretoRi-
lancio la disabili-
ta é stata trattata
come una secca-
tura da sbrigare
in poche righe,
senza interventi energici ca-
paci di offrire soluzioni digni-
tose a 2,3 milioni di famiglie
italiane nelle quali vive alme-
no una persona con limitazio-
ni gravi. Appena 90 milioni di
euro al Fondo non autosuffi-
cienze (dal quale almeno é sta-
totoltoil vincolo della disabili-
ta gravissima per poter utiliz-
zare le risorse), che sale a 661
milioni di euro per il 2020,
mentre le associazioni chiede-
vano almeno un miliardo di
euro in sostegni. Poi sono stati
concessi40milionidieuro per
mettere in sicurezza le strut-
ture semiresidenziali. Fine
delle misure del governo gial-
lorosso in aiuto dei disabili,
duramente colpiti durante I'e-
mergenzadal bloccocompleto
di molti servizi essenziali,
qualii centri diurni, e dalla so-
spensione dei progetti speri-
mentali di inclusione sociale e
residenzialita.

Sono stati penalizzati pure
dal decreto Cura Italia, che
non ha consentito ai lavoratori
con grave disabilita o con ri-
schi immunitari di astenersi
dallavoro fino afine aprile. Ze-
ro assoluto sul promesso au-
mento delle pensioni di invali-
dita, ancora ferme a 285 euro
al mese, cosi pure sul ricono-
scimento dell’assistenza fami-
liare sotto il profilo economi-
co.

Insomma, arrivera una
manciata di spiccioli che non
servirannoachisiprende cura
di una persona disabile, né of-
friranno a quest'ultima spira-
gli concreti di «una vita indi-
pendente einclusiva, con pari-
ta di diritti e di opportunita»,
come aveva auspicato il venti-
settenne Christian Durso scri-
vendo al presidente del Consi-

Dimenticati due volte

Nel decreto Rilancio i giallorossi hanno stanziato solo
pochi spiccioli per loro, gia penalizzati dal Cura Italia

glio, Giuseppe Conte. Aveva
consegnato la lettera a mano,
lo scorso 29 novembre, duran-
te una visita del premier all’o-
spedale San Luca di Vallo della
Lucania, nel Salernitano. «Fu

molto gentile con me», raccon-
ta il giovane disabile, «mi la-
scio con la promessadi contat-
tarmi. Purtroppo quellabellis-
sima impressione iniziale si &
poi rivelata 'ennesima delu-

sione».Conteinfatti,nongliha
mai scritto né telefonato, ep-
pure Christian segnalava diffi-
coltain Campaniadovebarrie-
re architettoniche impedisco-
no l'accesso a chi non ha due

«]Il governo non ascolta, ma ai sord
servono le mascherine trasparenti»

Parla Cotura, presidente di Fiadda, a difesa degli audiolesi: «Vogliamo i sottotitoli»

B «Quando vedo il presiden-
te del Consiglio, Giuseppe
Conte, o il capo della Prote-
zione civile, Angelo Borrelli,
che parlano affiancati da
un’interprete senza che
compaia un sottotitolo, mi
chiedo quando cominceran-
no a rispettare le esigenze
dei sordi. Che cosa vuole che
capiamo di quei gesti?»,
sbotta Antonio Cotura, pre-
sidente nazionale Fiadda
che raggruppa famiglie per
la difesa dei diritti degli au-
diolesi. «In Italia siamo quasi
tutti oralisti», spiega Cotura,
ovvero educati allalingua vo-
cale.

«In Italia ci sono 6.500
alunni sordi certificati che
sanno leggere, parlare e scri-
vere e che per fortuna fre-
quentano scuole normali,
non istituti speciali come ac-
cade in altri Paesi. Questa
degli interpreti € una nuova
epidemia, scoppiata con il
coronavirus. Le persone sor-
de si dovrebbero ribellare,
pretendere i sottotitoli». A
detta del presidente, non
vengono nemmeno rispetta-
te le esigenze degli ipoacusi-
ci e di chi ha deficit uditivi in

TENACE Antonio Cotura, presidente di Fiadda

quanto anziano: «Per tutto il
periodo dell’emergenza Co-
vid 19, non si é vista una tra-
smissione con sottotitolo.
Non avevamo diritto a essere
informati pure noi? A parte
il pregiudizio di fondo, quel-
lo di far credere che i sordi
abbiano bisogno di un’altra
lingua, la cosiddetta Lis, lin-
gua italiana dei segni».
Cotura ricorda anche che
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fare scuola a distanza puo
essere molto difficile per chi
e sordo: «Docenti che fanno
chiamate solo audio e non
video, o che non prestano at-
tenzione ai tempi diversi nel
seguire di uno studente au-
dioleso, sono solo alcuni dei
problemi lasciati irrisolti».
Puntail dito pure controle
mascherine coprenti, «im-
possibili da utilizzare per un
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sordo abituato alla lettura la-
biale», tuona il presidente
della Fiadda che racconta di
aver segnalato il problema al
team di esperti nominati da
Conte, «<ma le mascherine
perfettamente omologate
sono fabbricate da un’azien-
da americana e le scorte ri-
sultano esaurite da tempo.
Potrebbero funzionare quel-
le “di comunitd” o fai da te,
consentite dall’lstituto su-
periore di sanita, basterebbe
solo farle trasparenti. Sono
tempestato di richieste da
parte di giovani che hanno
apparecchi acustici o im-
pianti cocleari e trovano solo
presidi coprenti. Il governo &
sordo alle nostre richieste,
non incentiva la produzione
sebbene le mascherine tra-
sparenti risultino piu utili a
tutti, per comunicare me-
glio. Pensiamo a un logope-
dista, a un audioprotesista,
come fanno a lavorare con il
labiale? Non stiamo parlan-
do solo nell’emergenza, do-
vremo indossarle per molto
tempo ancora e devono esse-
re funzionali».

P. Flo.
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gambe per muoversi. Malgra-
doledenunce, pesanoassieme
ad altri vuoti legislativi che
bloccano di fatto ogni aspira-
zione di vita autonoma.

La protesta del giovane non
ha colore politico: «Rifletto
soltanto sulle parole “il gover-
no del cambiamento”, “I’avvo-
cato del popolo”,

mi sarei aspettato qualcosa di
nuovo, di giusto».

Fin qui, ’amaro sfogo di
Christian Durso. Ma al pre-
mier era stato rivolto in Rete
anche un «Appello alla disabi-
lita», per ottenere «risposte
certe e attenzione reale», ca-
paci di contrastare la poverta

“ho il vizio di
mantenere le
promesse”. Da
una persona che
utilizza tale en-
fasi espressiva,

LASCIATI SOLI

Le leggi incomplete
illudono i disabili

IL PRECEDENTE
Linchiesta della
Verita difine
2019; sopra,
limmagine diun
disabile [iStock]

«Risorse ridotte
e spalmate
trale regioni
Cosi é dura»

Tosi, tetraplegico e responsabile Enil
Italia: «I’aumento c¢’e solo sulla carta»

B Germano Tosi, presidente
Enil Italia (European network
on independent living, cioé
Rete europea per la vita indi-
pendente) si batte perché i di-
sabili possanovivereinmanie-
ra autonoma con il supporto
adeguato. Tetraplegico da 30
anni, dopo un tremendo inci-
dente in auto mentre si recava
al lavoro, nonno felice da un
mese, questo sessantenne che
vive da solo a Carmagnola, alle
porte di Torino, fa i salti mor-
tali per arrangiarsi in casa pa-
gando un assistente.

«Ricevo circa 1.600 euro al
mese dalla regione Piemonte
come assegno per la vita indi-
pendente. Si tratta di un con-
tributo economico alla perso-
na con grave disabilita moto-
ria certificata, che dimostri

capacita di autodeterminazio-
neechiaravolontadigestirein
modo autonomo la propria vi-
ta e le proprie scelte. Con quei
soldi dovrei vivere e pagare tre
assistenti domiciliari che si al-
ternino, perché dasolonon so-
noingradodifarnulla. Inreal-
ta posso permettermi solo un
contratto per cinque ore di as-
sistenza al giorno, trenta ore
settimanali».

Per fortuna, continua, «ho
una rendita Inail altrimenti
sarei gia confinato in una
struttura, ridotto a poter solo
respirare bloccato a letto».
Germano ricorda che un disa-
bile grave in istituto costa al-
meno 140 euro al giorno, pit di
4.000 euro al mese e che co-
mungque la scelta rappresenta
una sconfitta per I'individuo,
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derivante dall’avere limitazio-
ni gravi. Si mettevano a fuoco
«emergenze indifferibili» qua-
li «la verifica e il monitoraggio
sullareale applicazione dei Li-
velli essenziali di assistenza,
inclusa la fornitura di ausili».
L’emergenza coronavirus ha
creato un’ulteriore battuta
d’arresto nelle iniziative e co-
me si legge nelle testimonian-
zeriportatein queste due pagi-
ne, anche la fase due non pro-
mette ripartenze per i disabi-
li.
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M «Due mesi passati con il
terrore cheinostrifiglisiam-
malassero, perché hanno al-
tre patologie come epilessia o
problemi gastrointestinali
associati e in caso di contagio
immaginarli in un pronto
soccorso o intubati & un deli-
rio. ’ansia maggiore nasce
dal loro non saper rispettare
le distanze che il virus obbli-
gaamantenere. Vogliono toc-
care,abbracciare, chiliriesce
a fermare?». Cosi Benedetta
Demartis, 67 anni, presiden-
te Angsa, I’Associazione na-
zionale genitori soggetti auti-
stici (una settantina disediin
tutta Italia), riassume il tor-
mento dei genitori di ragazzi
con «unadisabilita che da an-
ni soffre di scarsa attenzione
da parte delle autorita».
«Per fare uscire di casa
bambini, ragazziche sono su-
per attivi ma non sanno indi-
rizzare le loro energie, abbia-
mo lottato, scrivendo anche
al presidente Conte», raccon-
ta. «Alla fine siamo stati
ascoltati, abbiamo ottenuto
deroghe perointanto era pas-
sato piu di un mese». Prende

«C? hanno tolto
gli educatori

Il pubblico
non ¢t ha atutati»

fiato, poi affonda: «Ai nostri
figli sono stati tolti gli educa-
tori del Comune, gli assisten-
ti cui hanno diritto per legge.
Gli infermieri hanno conti-
nuato a lavorare negli ospe-
dali e perchélorono? Bastava
avere tutte le precauzioni del
caso, invece c’e stato un fuggi
fuggi generale. Il pubblico
non e stato in grado di darci
risposta, solo qualche centro
privato specializzato, a paga-
mento, per consigli a distan-
za. E se ci ammalavamo noi
genitori?».

costretto a vivere segregato e
privo di ogni autonomia. Enil
fapartediFish,laFederazione
italiana per il superamento
dell’handicap che sull’aumen-
to del fondo per il «Dopo di
noi», previsto dal decreto Ri-
lancio, ha detto di augurarsi
che «sia decisamente diretto
verso gli intenti espressi nella
norma: costruire 'autonomia
e il supporto alle persone
quando la famiglia viene a
mancare».
Tosievidenziacomei2o mi-
lioni di euro in pil, vincolati
alla realizzazione di progetti
per la vita indipendente, «in
realta diventeranno un milio-
ne di euro per Regione. Abbia-
mo un aumento sulla carta e
comunque molto ridotto. Ri-
cordiamoci che serve conti-

INDIPENDENTE Germano Tosi si batte per lautonomia dei disabili

nuita, non “sperimentazione”
sulle vite dei disabili come si
legge nella legge del “Dopo di
noi”. Sappiamo che gli enti lo-
cali si muovono in base alle ri-
sorse disponibili, le possono
rimodulare e se non esistono
vincoli ferrei di continuita og-
gi posso utilizzare un fondo
madomaniquandoglistanzia-
menti verranno a mancare,
che cosa succedera?».

Cio che serve é «mettere in
sicurezza i progetti di vita del-
le persone disabili, non si puo
partire ognivoltaexnovoconil
rischio che non si realizzino
non solo i bisogni di sostegno
personali, ma anche e soprat-
tutto i bisogni di sostegno dei
contesti di vita avviati».

P. Flo.
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Autistici lasciati soli
senza infermieri
e insegnanti dedicati

«I nostri figli non sanno rispettare le distanze e hanno bisogno
di stimoli continui», racconta Demartis, presidente Angsa

INSTANCABILE Benedetta Demartis, 67 anni, presidente dell'Ass

LasignoraBenedettavive a
Novara, ha una figlia di 28 an-
ni, Giulia, che soffre di una
grave forma di autismo: «Fos-
se stata aiutata subito, oggi
sarebbe un’altra persona. Al-
lora purtroppo si curava la
madre, non il bambino». La
giovane donna non ¢ iperatti-
va ma ha atteggiamenti auto-
lesionistici se non viene con-
tinuamente stimolata a fare
qualche cosa. «Un impegno
stressante che per fortuna
condivido con il mio ex mari-
to che vive in Lombardia, in

un’altra Regione. Si € preso
un prepensionamento e tutti
igiorni sisposta con autocer-
tificazioni».

La presidente Angsa affer-
ma che le famiglie temono
molto di venire escluse dalla
ripresa dell’attivita scolasti-
ca: «L’autistico non collabo-
ra,non sopportalamascheri-
na, non rispetta le distanze.
Penso che i nostri figli saran-
no gli ultimi a essere chiama-
ti per reinserirli nella socie-
ta». «Le persone con disturbi
del neurosviluppo hanno sof-

ociazione genitori soggetti autistici

ferto molto, soprattutto prea-
dolescenti e adolescenti,
mentre i bambini piccoli so-
no stati gestiti meglio tra mu-
ra di casa», spiega Leonardo
Zoccante, neuropsichiatra
infantile e coordinatore del
Centro regionale disturbi
dello spettro autistico di Ve-
rona, uno deidueistituitidel-
la Regione Veneto.

«In questo periodo tutto si
é bloccato e non si possono
utilizzare tablet, collegamen-
ti via Skype per interventi
educativi, occupazionali in

soggetti con certe disabilita
mentali. Nemmeno per I'ap-
prendimento scolastico, do-
po 5 minuti dilezione 'atten-
zione viene meno», precisa il
professore.

Penalizzati sono stati so-
prattutto i soggetti con di-
sturbi di iperattivita e deficit
di attenzione (Adhd), quelli
con sindrome di Tourette,
condizione neurologica ca-
ratterizzata da tic, movimen-
ti rapidi e improvvisi spesso
accompagnati da versi o pa-
rolacce «e le persone con di-
sturbi dello spettro autistico,
tra i quali c’e la sindrome di
Asperger, che non hanno bi-
sogno di riabilitazione bensi
di abilitazione di funzioni
che non si sono mai sviluppa-
te». Fraautismo (che colpisce
un bambino ogni 77), ritardi
mentali, malattie genetiche
rare e Adhd, solo per ricor-
darne alcune, le disabilita do-
vute a disturbi del neurosvi-
luppo interessano «il 15% dei
bambini in eta pediatrica.
Per fortuna molti piccoli di-
sturbi, come le dislessie, si
riducono con la crescita.

In Veneto il 40%
dei giovani con
disabilita mentali
sono regrediti

L’autismo no, &€ un disturbo
cronico».

Zoccante ha redatto un
questionario sugli effetti di
due mesi in emergenza Covid
19, al quale hanno risposto
500 famiglie venete: «E emer-
so che I'aggressivita, i distur-
bi del comportamento sono
peggiorati nel 40% di bambi-
ni e ragazzi, da 8 a 18 anni»,
spiega. «Le conseguenze so-
no regressione, perdita di
quanto avevano raggiunto».

P. Flo.
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«Bisogna affrontare i problemi
in modo nuovo. Non c¢’e prospettiva»

Ifondi sono scarsi ma restano tanti altri punti di domanda, denuncia Falabella (Fish)

M Il capitoloIVdel decretoRi-
lancio contiene Disposizioni
per la disabilita e la famiglia
che prevedono quest’anno al-
tri 9o milioni di euro al Fondo
perlanon autosufficienza, 20
milioni dei quali destinati al
«Dopo di noi», come viene
chiamata la legge 112 del 2016
che punta a migliorare la qua-
lita di vita delle persone con
disabilita grave, consentendo
diviverein autonomiaesenza
essere confinati in istituto, se
viene a mancare il supporto
della famiglia.

«Sono 90 milioni di euro
che permettono di fare qual-
che intervento di carattere
aggiuntivo. Rimangono anco-
ra tante ombre e bisogna ve-
dere quando e come arrive-
ranno questi stanziamenti»,
commenta Alessandro Man-
fredi presidente di Ledha
Lombardia, Lega per i diritti
delle persone con disabilita
(rappresenta oltre 180 orga-
nizzazioni). «Nell’emergenza
coronavirus abbiamo visto il
limite dei servizi a favore del-
le persone con disabilita e an-
che nel decreto Rilancio non
vediamo una modalita nuova
di affrontare i problemi. Il
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STUFO Falabella guida la Federazione superamento dell'handicap

“Dopo di noi” manca di pro-
spettiva, restiamo in attesa di
risposte che vanno costrui-
te», segnala Manfredi.
«Avevamo chiesto un rad-
doppio del fondo», interviene
Roberto Speziale, presidente
nazionale Anffas, Associazio-
ne nazionale famiglie di per-
sone con disabilita intelletti-
va e relazionale, «perché fos-
se portato ad almeno 1 miliar-

do di euro. La spesa comples-
siva per la non autosufficien-
za in Italia € di 5,4 miliardi di
euro, di questi solo 700 milio-
nivengono garantitidallo Sta-
to, il resto dalle Regioni. Sa-
rebbe stato quanto mai op-
portuno che a livello centrale
si provvedesse a cifre piu alte
perladisabilita, in una mano-
vra complessiva sulla ripar-
tenza di 55 miliardi di euro».

Vincenzo Falabella e Nazaro
Pagano, rispettivamente pre-
sidente della Federazione ita-
liana per il superamento del-
I’handicap (Fish) e presidente
della Federazione tra le asso-
ciazioni nazionali delle per-
sone con disabilita (Fanda),
ricordano di «aver chiesto in
tuttiimodi e le forme di chia-
rire e rendere operativa I'in-
dicazione dell’articolo 26 del
decreto Cura Italia», dove si
parla di certificazioni richie-
ste ma senza specificare chile
deve fornire.

«Sono passati due mesi e
ancoranon ¢’é nessuna circo-
lare che spieghi ailavoratorie
ai datori di lavoro come si ri-
chiede I'astensione dal lavo-
ro, quando ¢’ una situazione
personale ad alto rischio. 11
nuovo decreto si limita a
estendere un vago beneficio
di altri due mesi. Una lacuna
molto grave e irrispettosa che
si assomma al mancato rece-
pimento di altri correttivi, ad
esempio sulle indennita ai la-
voratori autonomi disabili
dell’agricoltura o dello spet-
tacolo».

P. Flo.
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