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Il fallimento del “dopo dinoi”
famiglie sempre piu sole
e 40 mila disabili fantasma

A un anno dalla legge che tutela le persone in difficolta senza padri e madri
mancano fondi e strutture. I genitori: “Speriamo che i figli non ci sopravvivano”

Vile ameta
| |

ANDREA MALAGUTI

INVIATO A NAPOLI

La legge che doveva cambiare
tutto, apparentemente non ha
cambiato niente. Eppure nel
maggiodel 2016, quandola prima
normativa organica sul dopo di
noi fu licenziata dalla Camera, al
governo era tutto un darsi di go-
mito: avete visto? Pensiamo ai
pitt deboli. Bello. O piuttosto bal-
le. Perché i piti deboli non se ne
sono acecorti.

«Siamo gli unici genitori del
mondo a sperare che i figli non ci
sopravvivono», dice Lucia Vig-
giano, mamma napoletana di
una meravigliosa disabile grave,
Francesca. E una dei circa tre-
centomila genitori italiani che
spendono lesistenza di fianco a
figli che si limitano ad abitare
corpi destinati a diventare un or-
pello. Adulti con la testa ricca e
incompleta di bambini. Persone
che vanno lavate, nutrite, accom-
pagnate, seguite, curate e gestite
ventiquattro ore al giorno. Esseri
umani che, stando alla relazione
presentata al Senato nell’aprile
del 2016 dal presidente dell'Istat,
Giorgio Alleva, «vedranno in fu-
turo aumentare il rischio di
esclusione ed emarginazione, se
la societa non sara in grado di
fornire loro il supporto di cure e
Pautonomia economica assicura-
ta attualmente dalla rete familia-
re». La legge sul «dopo di noi»,
con i suoi trust, i suoi fondi vinco-
lati, le sue agevolazioni fiscali per
le assicurazioni fino a 750 euro, la
sua «deistituzionalizzazione»
(strutture monstre sostituite da
case famiglia) e i suoi cohousing,
avrebbe dovuto garantire quel
supporto. Chiacchiere. L'obietti-
vo non ¢ stato neppure sfiorato.

Forse perché non si voleva, di si-
curo perché non ci si & dotati de-
gli strumenti per farlo. «Ma per-
ché, davvero esiste una legge per
noi?», dice delusa Lucia.

E’ sempre la relazione di Alle-
va a spiegare perché il «dopo di
noi» non funziona. Ci sono due li-
miti e un buco nero. In assenza di
una anagrafe sulle disabilita & im-
possibile dire quante siano le per-
sone con problemi gravi in Italia
(si stima circa due milioni) e non
esiste una fotografia delle diffi-
colta che affrontano quotidiana-
mente. Le necessita di un ragaz-
zo autistico di 25 anni sono diver-
se da quelle di un down di 40.
Mancano sia I'analisi quantitati-
va sia l'analisi qualitativa. Senza
le quali non & chiaro quanto inci-
dano i finanziamenti previsti: 90
milioni per il 2016, 38,3 milioni
per il 2017 e 56,18 milioni per il
2018, vale a dire meno di 400 eu-
ro I'anno a disabili che, accolti in
strutture idonee costerebbero
allo Stato 200 euro al giorno.

Soldi integrativi che integrano
ben poco. E’ come se si decidesse
di servire cinquanta pasti a una
mensa dei poveri dove arrivano
mille persone. A 950 rimangono
affamate. Dove vanno a mangia-
re? F’ la stessadomanda che sifa
I'Istat- e questo éilbuco nero - su
40 mila disabili gravi che escono
dai radar quando muoiono i geni-
tori. Desaparecidos che, secondo
I’'associazione nazionale famiglie
di persone con disabilita intellet-
tiva o relazionale, sono almeno
cinque volte di pilt: oltre duecen-
tomila. E accettabile che un Pae-
se civile non faccia chiarezza?
«Temiamo che i desaparecidos
della disabilita finiscano in strut-
ture non rilevate, centri per an-
ziani o ex ospedali psichiatrici. La
dispersione & enorme. Per altro
le strutture sono concentrate al
Nord, come se al Centro e al Sud
vivessero tutti in famiglia», dice

Roberto Speziale, presidente
dellAnffas. «Perd la legge comin-
ciaadareisuoi effetti e le Regioni
stanno producendo i piani attua-
tivi. Sivedono giaiprimipercorsi
virtuosi di vite indipendenti e di
qualita per le famiglie». Non a
Nanoli, dove Francesea ha fame
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e dice: mamma voglio la pizza.

La solitudine

Vomero, sala d’attesa dello stu-
dio odontoiatrico di Toni Noc-
chetti, una specie di santo laico
che dedica la sua vita ad aiutare i
disabili e ha fondato I'associazio-
ne «Tutti a Scuola Onlusy. Sui di-
vani ci sono i genitori di cinque
ragazzi con gravi problemi cogni-
tivi. E Lucia & una diloro. France-
sca, che ha diciotto anni e la pelle
bianchissima, le accarezza i ca-
pelli. Glieli pettina. Poi le mette
un braceio intorno al collo. Lucia
lascia fare, mentre Olga Caprio
Innacolo racconta del suo Miche-
le, che oggiha 41 anni. Lei eil ma-
rito lo hanno adottato quando di
anni ne aveva due. Lo sapevano
come stava. Non gli & mai impor-
tato. «Sono stati anni pieni
d’amorey. Poi Michele & cresciu-
to, & diventato pili aggressivo, pilt
difficile, e Olga, una donna che
sembra di carta velina e invece &
di cemento, ha compiuto 75 anni.
«Si dondola, non riesce a stare
fermo. Al mattino lo portiamo al-
IAntoniano, una centro semiresi-
denziale dove lo trattano con at-
tenzione. Alle due mio marito lo
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va a prendere e con qualunque
tempolo porta a vedere le partite
di calcetto. Michele resta in mac-
china, accende la musica, guarda
fuori ed & felice». E la legge sul
dopo di noi? «Solo parole. Quan-
do muoio il mio Michele non lo
voglio rimanere a nisciuno». An-
na Cattolico & la mamma di
Gianluca, che di annine ha 36. Di-
ce che lei una vita sua non I'ha
avuta. Eppure & stata una vita
bella. Faticosa, epperd degna.
«Vorrei fare il premier per una
settimana. Lo conosco il proble-
ma. Saprei come affrontarlo.
Quello del dopo di noi non & un
modo. Delle volte Gianluca lo de-
vo inseguire con il bastone, per-
ché alza le mani. Qualche tempo
fa mi ha spaccato un sopracci-
glio. Perd vivo per lui. Lo Stato
nonlo sa, ma io si». Olga é nonna.
E dice che Gianluca non si fa av-
vicinare da nessuna. Ma dalla
sua nipotina di 4 anni si. Lui chiu-
delaporta. Leilariapre. Gli vavi-
cino e glidice: vieni come ne. «Lui
allunga la manona e la segue do-
cile. Da qualche parte questi ra-
gazzi hanno sempre un canale
per comunicarey. Solo che a for-
za di cercarlo ci si consuma. Il
premio Nobel per la Medicina,
Elizabeth Blackburn, segnala
che i caregiver familiari - padri,
madri, fratelli, zii, che si dedicano
ai disabili gravi - hanno una
aspettativa di vita piti bassa della
media di diciassette anni. Impor-
ta a qualcuno? A pochi, ma a
qualcuno si.

Laura Bignami, senatrice del
gruppo misto, ha depositato in
Senato una proposta di legge che
di questi 17 anni tiene conto. Nor-
me che in Polonia e in Grecia esi-
stono gia, ma da noi no. Il suo ra-
gionamento & semplice. Chi vive
meno per seguire i figli deve ave-
re il diritto di andare in pensione
cinque anni prima. «Noi chiedia-
mo semplicemente di rendere
pilt umana la dinamica sociale.
Per capire quanto vale I'impegno
di queste persone basterebbe
portassero i loro figli tutti assie-
me al pronto soccorso e lilascias-
sero li. Sarebbe subito chiaro il
costo sociale di cui si fanno cari-
co. La mia & solo una provocazio-
ne. Ma provate a pensarci. Certi
problemi sono forse irrisolvibili.
Ma tirare su la testa dalla melma
si pud». La sua proposta di legge
& li. Basta votarla. «Il dopo di noi
& un piccolo seme, ma i trust, il

co-housing e le polizze assicura-
tive si potevano fare anche pri-
ma. Bastava averei soldi. Esatta-
mente come oggi». Nello studio
di Toni, Francesca dice: «Mam-
ma ho freddo, chiudiamo la fine-

stra?» Intanto arriva la pizza.

Assicurazioni boom
Secondo I'Istat nei prossimi dieci
anni i disabili gravi che rimar-
ranno senza parenti saranno 160
mila. La loro aspettativa di vita
cresce, mentre 'eta media dei lo-
ro genitori si alza. Il problema
non sono soltanto mamme sem-
pre piti adulte e dunque piti espo-
ste ai rischi legati a una gravi-
danza tardiva. Una ricerca pub-
blicata dal «Financial Times» se-
gnala come i padri che concepi-
scono dopo i 40 anni (un esercito
in crescita costante) mettono al
mondo bambini che corrono un
rischio tre volte superiore di svi-
luppare un disordine dello spet-
tro autistico. Molti disturbi co-
gnitivi che fino a 30 anni fa non
erano diagnosticati oggi inter-
vengono a disegnare il quadro
sempre piit complicato di una re-
alta che I'Italia continua a igno-
rare, non recependo la classifica-
zione di disabilita grave ricono-
sciuta dall'lef, linternational
classification functioning. La di-
sabilith non & una malattia. Ma
una condizione. Che va definita
anche in relazione alle possibilita
di interazione sociale considera-
ta individualmente.

«Con questa indeterminatez-
zala politica ci va a nozze. Perché
pud permettersi di non ridiscu-
tere lo Stato sociale. L'opacita
non & casuale, ¢ fatta apposta. Io
contro questa legge mi sarei in-
catenato in Parlamento. Invece &
passata, avendo come unico ef-
fetto quello di arricchire le assi-
curazioni», dice Nocchetti, che
ha due figlie perfettamente sane
e che si occupa di disabili solo
perché glielo chiede il cuore. «Se-
condo lei esiste una stima del-
laspettativa di vita di un disabile
che perdeigenitori?». No. «Esat-
to. Io credo che resista molto po-
co». Francesca dice: non vogliola
pizza. Poi la mangia. E allora di-
ce:buona.

Soldi sprecati e fratelli

Sui divani dello studio al Vomero
il dibattito traigenitori continua.
La legge sul dopo di noi & inutile

per tutti. Lucia dice che i soldi
non basta metterli. Bisogna an-
che capire come vengono spesi.
E che quel controllo nonlo fanes-
suno. Sembra una riflessione
piceola, invece & decisiva. Dice
che gli assistenti sociali dei co-
muni spesso sono impreparati,
che li pagano - poco - per un lavo-
ro che non sanno fare. Che lei al
suo ha rinunciato, perché era piit
un danno che un vantaggio. E an-
che Maria, che & la mamma di
Biagio, un colosso di due metri,
ha rinunciato al suo.

Lucia vuole anche andare via
da Napoli, trasferirsi a Reggio
Emilia, dove abita sua figlia Lud-
oviea, perché al Nord i servizi so-
no migliori, malo sa che per Lud-
ovica sara un guaio. Anche i fra-
telli e le sorelle di disabili gravi
hanno esistenze complicate.

Le attenzioni dei genitori van-
no sempre a chi sta peggio. An-
gela, che ha due occhi da inna-
morarsi, mostra la foto di suo fi-
glio Gianmarco, 21 anni, i linea-
menti da attore e un disordine
dello spettro autistico. Dice che
la casa di famiglia 'ha intestataa
lui. E che la sorella lo ha accetta-
to dopo un po’. Ma che lei non
puo fare altro. «Lo so che ci sono
istituti migliori e altri peggiori.
Ma io non sopporto lidea che
Gianmareo finisca in uno di quei
lager da 100 persone dove i ra-
gazzi diventano dei numeri di cui
non importa a nessuno».

Segue un dibattito su quanto
sia giusto che i figli ricevano in
eredita la disabilita dei fratelli. Ci
sono posizioni molto diverse.
Tommaso, che & il papa di Biagio,
dice che haletto di un genitore di
Novara che ha sparato al figlio di-
sabile e poi si & uceiso. «Io lo con-
sidero un gesto d’amore». Ange-
lala pensa come lui. «Io lo so che
Gianmarco finird per portarlo
via con me».

E la legge sul dopo di noi?
«Quale legge?». Quella che se-
condo Speziale risponde alle an-
gosce delle famiglie «ma che il
governo non & stato capace di co-
municare». Quella che i genitori
qui al Vomero leggono e poi ap-
poggiano delusi sul tavolo. «Gli
unici che garantiscono diritti ai
nostri figli siamo noi», dice Lu-
cia. Francesca, che é elegantissi-
ma, come se nell'abbigliamento
fosse possibile aggiungere scam-
poli di vita gregaria, urla: «Mam-
ma, andiamo a casa?».

@ BYNCNDALCUNI DIRITTI RISERVATI
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Universo disabilita 1,8 milioni

di italiani E
In Italia vivono oltre hanno &
disabilita £
3,2 milioni i —
-

di persone
con gravi disabilita

nmmwmmmnmmm“r

2,5 milioni

sono anziani

NEL 2016
Lombardia

15.030.000
euro

-
90 milioni
di euro
E il finanziamento annuale
del fondo per il «Dopo di noi»
creato con la legge entrata
in vigore lo scorso giugno

Campania

9.090.000
euro

-230 mila

Il 70

persone & |
sono nell’area delle famiglie gestisce
dell’emergenza, da sola la disabilita

cioé hanno del congiunto

un‘eta avanzata

o genitori

in eta avanzata,

che presto

non potranno 2
piu provvedere i\
aloro _

200 mila

adulti disabili

vivono in istituto o in Rsa
(residenza assistenziale
sanitaria), senza distinzione
in base alla patologia.
Altrettanti sono di fatto
segregati in casa, assieme
alle loro famiglie a causa
dell’assenza di supporti,

di sostegni, di opportunita

- . Attraverso la legge

bt Sicilia sul «Dopo di noi»
Per I'assistenza di una 7.740.000 4 vengono aiutati
persona con disabilita euro all'anno
grave SONo necessari 30 mila
;Elm glc‘n‘r;cb P I nuovi : disabili

rai aiuti statali - H in emergenza
e 150 euro . ° & © Sono aggiuntivi 1 I'I'IIIIOI'Ie (cioé senzap

* "ﬂ::ltm al q‘:e"' 580 'I sostegni in famiglia).

Per ospitare un disabile .+ 4 eem::i M JOU miia Nel QI:gO i a’nque :
in una Rsa (residenze * e . disabili anni mila PerSDnE |
assistenziale sanitaria) 4 (su 3,2milioni) 7
il costo dellaretta & » I ! g td'nanno una indennita
per lo Stato e di b i i accompagnamento
Naome 0 an SORER LT |
al gorna Fonti: Istat, Eurostat, Anffas - -
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aonomia | L @) - o
einciusione ahos :
. 43 ro 1.01 3.000
sociale pro c.-,orteeu 745 018 euro I'anno

Lalegge «Dopo
dinoi» hail suo
perno
nell’istituto del
trusted é «é
volta a favorire il
benessere, la
pienainclusione
socialee
I'autonomia
delle persone
con disabilita»
Obiettivisono la
massima
autonomiae
I'indipendenza
delle persone
disabili,
consentendo
peresempiodi
continuarea
vivere nelle
proprie caseoin
strutture gestite
da associazioni
ed evitando il
ricorso
all’assistenza
sanitaria. Il
«Dopo di noi»
stabiliscela
creazione diun
fondo per
I'assistenza eil
sostegno ai
disabili privi
dell’aiuto della
famigliae
agevolazioni per
privati, entie
associazioni che
decidono di
stanziare risorse
alorotutela
Sgravi fiscali,
esenzionie
incentiviper la
stipula di polizze
assicurative,
trustesu
trasferimentidi
beni e diritti
post-mortem
Ogpni anno, poi,
entroil 30
giugnoil
ministero del
Lavoro ha
I'obbligo di
presentareuna
relazione sullo
statodi
attuazionedella
legge. Il fondo
hauna
dotazione
triennale di 90
milioni di euro
peril 2016, 38,3
milioni peril
2017e56,1
milionidal 2018

molto aI di sotto
della media europea
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Regno Unito '
501 - ;_*-3‘ :
ER
Francia
595

Lussemburgo

1.513

<On una spesa

St _giorna iera
1.220 i8euro
A
Germania -
743 Profonde

~ disparita
Austria territoriali

714

Croazia
538

Piemonte

3.875

_delle famiglie con

II ..70"/0

ersone
con disabilita non fruisce

~di alcun servizio a domicilio

o, 2o X X X X X

Meno di

7 disabili su 100

contano su forme di sostegno

presso Ia proprla abltazmne

400 mila:

disabili ospitati in grandi centri :

. al di fuori di un contesto familiare, :

- di cui il 65% in strutture *
b con piu di 80 pazienti -

I 4
" degli adulti disabili

non lavorano

0 s -.__ =
-{ﬁi 5, |
a L p S t... A u’ﬁé“- fji -
In Ralia, lavora meno di

1 persona disabilesu5 469

L
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Ne

I
23,94

Calabria

|
46
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10 5%

r

éin cerca di non & in cerca ha smesso
occupazione di occupazione di lavorare
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Miliardi
Servirebbero
sei miliardi
per garantire
a due milioni
di disabili

di ottenere
un alloggio
in istituti
idonei dopo
la morte

dei genitori
secondo
I"Anffas

Protesta

Le famiglie
chiedono
misure in
favore delle
persone che
forniscono
assistenza:
oggi i servizi
domiciliari
esistono solo
dove ci sono
fondi locali




