                                       Tagli e dignità
Riflessioni di Laura Carrer
In origine, l’idea era di scrivere per rivendicare il diritto delle persone con disabilità a quella che mi piace definire un’esistenza dignitosamente mediocre liberando, naturalmente, il vocabolo dal significato negativo ed intendendo piuttosto una tranquilla medietà. 
In altre parole, desideravo affermare il diritto di costruirsi un futuro decente, fatto di giorni degni di essere vissuti ed in piena armonia con il proprio modo di essere, le attitudini i gusti, le preferenze, senza per questo essere, o meglio, dover dimostrare di essere persone eccezionali. Infatti, per sperare di veder riconosciuti i diritti fondamentali di ciascun essere umano, il disabile deve saper raggiungere mete, obbiettivi e risultati ben precisi; se è una persona professionalmente affermata può decidere del proprio futuro, ha i mezzi -in particolare, quelli economici- per farlo. La massa degli altri ha davanti a sé solo l’incertezza e lo squallore. 
A chi, come me, si è perso nei tortuosi sentieri della vita e non ha saputo o potuto trovarsi né costruirsi un lavoro adeguato, nonostante partisse da buone potenzialità che andavano oltre i limiti di una grave disabilità motoria, come a tutti coloro che non ne hanno la capacità intellettiva o vedono unirsi le due disabilità in un unico gigantesco ostacolo, restano ben poche o, addirittura, nessuna possibilità di scegliere. Devono accontentarsi del poco che c’è e vanno incontro, nella maggior parte dei casi, ad una vita grigia e priva dei più elementari stimoli che le danno senso.
È del tutto evidente che, per costruirsi un proprio ‘progetto’ di vita, la persona -in particolare, forse, quella con disabilità- ha bisogno di una casa, un luogo in cui sentirsi a proprio agio, il più possibile serena e sicura; uno spazio tutto per sé o da condividere con chi  si è scelto per affinità elettive, cui ci si sente legati da affetto oppure da stretti vincoli di parentela. Fin dalla notte dei tempi, l’Uomo ha cercato trovato e costruito posti che rispondessero al meglio a queste esigenze. Vero è che, in situazioni di emergenza o di pericolo, le persone si son trovate -e, purtroppo, continuano a trovarsi- nella condizione di dividere i propri spazi con altri, estranei che non hanno scelto, cui non vogliono bene né son uniti da alcunché, oltre alla sciagura piombata loro addosso; può accadere che nascano amicizie sincere  e sentimenti duraturi, ma può non succedere o verificarsi il contrario. Niente logora qualsiasi rapporto umano come la convivenza; se questa, poi, è forzata, si arriva a livelli quasi incontrollabili di aggressività più o meno repressa ma, comunque, pronta ad esplodere e, di certo, a rattristare i giorni di ciascuno. 
Ora è difficile affermare che il bisogno delle persone con disabilità di essere assistite, seguite o anche semplicemente accudite si possa iscrivere alla categoria delle emergenze. E, allora, mi chiedo per quale motivo si offra loro solo la possibilità di convivere con degli sconosciuti, in spazi ed ambiti ristretti. Ed è a questo punto che entra in gioco con tutto il suo peso, negli ultimi anni aumentato anche dai tagli imposti dalla crisi economica, il fattore economico. 
Si dice che l’assistenza costa e che gli stipendi del personale (ASA ed operatori vari delle RSD come vengono definite nei protocolli ufficiali) concorrano in modo rilevante alla spesa; non sono un’esperta e non ho motivo di dubitarne, ma la semplice esperienza quotidiana insegna come la stessa cifra possa essere utilizzata in maniere differenti ottenendo risultati analoghi o, addirittura, migliori. 

In genere, il problema di dove andare a vivere e con chi e a quali condizioni si pone nel momento della morte di uno o di entrambi i genitori, il cui supporto resta prezioso e per certi versi insostituibile. In realtà, il passare degli anni  aveva già portato con sé  i tanti problemi e i limiti propri della vecchiaia, però, si teneva duro, si andava avanti spinti e sorretti dall’identica caparbia volontà, fatta anche di dignitoso sacrificio, che aveva portato ad accettare di crescere quel figlio problematico continuando ad amarlo e a volere il meglio per lui. 
In molti (fra loro la mia mamma, mancata da poco più di un anno, dopo mesi di sofferenze) hanno rifiutato l’aiuto offerto dalle istituzioni per una sorta di caparbia ritrosia che contemplava il volercela fare da soli, oltre al non dover ammettere la durezza e la precarietà della situazione. Del resto, gli aiuti istituzionali prevedevano il ricovero del figlioletto in un istituto dove si sarebbe provveduto al recupero di alcune capacità residue grazie ad un programma di fisioterapia e, ove possibile, alla sua istruzione; il  rientro in famiglia era, in genere, previsto al raggiungimento della maggior età, ma poteva essere prorogato. Per le famiglie che sceglievamo di non allontanare il bambino era previsto ben poco e i centri di riabilitazione che permettevano anche di frequentare la scuola dell’obbligo -le cosiddette scuole speciali- esistevano soltanto in alcune grandi città, io ho avuto la fortuna di frequentarne una; in effetti, sto parlando di una situazione risalente ai primi anni sessanta del secolo scorso, quelli  della mia infanzia. In seguito, sono fiorite iniziative di enti locali e legislazioni più avanzate, anche su stimolo delle associazioni delle famiglie di persone con disabilità nate ed evolute nel tempo. I miei ed io ne siamo rimasti fuori sia a causa della loro convinzione di non poter condividere con chicchessia determinate esperienze e di non aver tempo da perdere in riunioni interminabili piene di belle parole molto poco concrete perché il giorno dopo li aspettavano lunghe pesantissime ore di lavoro in fabbrica o -una volta provveduto a quanto necessario al benessere di figli e marito- davanti alla macchina da cucire e la sera il faticoso lavoro di ago, sia per la mia ritrosia dovuta anche ad un blocco ideale verso organizzazioni che avevo l’impressione fossero tutte tese a difendere unicamente il proprio orticello. Solo molto di recente ho preso qualche contatto e ho compreso che  il clima è mutato, si percepisce la reale tensione ad una concretezza nuova o, con ogni probabilità, è cambiato, assieme ai tempi, il mio modo di considerare fatti e circostanze. 
Diverse associazioni si spendono per la realizzazione di luoghi dove i figli disabili possano vivere sereni e sicuri un’esistenza degna di questo nome quando loro, i genitori, non ci saranno più, senza gravare su fratelli e sorelle né essere costretti ad entrare in una di quelle residenze per disabili in cui, molte volte, i cosiddetti livelli di assistenza concordati con i vari assessori ai servizi sociali e spesso, da questi, sbandierati come una formidabile conquista da ascrivere al partito d’appartenenza, restano sulla carta ed il rispetto dei diritti della persona con disabilità è lettera morta. Di sicuro, i luoghi di residenza realizzati e gestiti dalle associazioni in collaborazione con alcune cooperative sociali e sostenuti anche da non cospicue erogazioni degli enti locali  rappresentano un passo avanti, ci sono profondo rispetto per la persona e massima attenzione alle sue esigenze ai desideri e ai bisogni; del resto, l’articolo 19 della Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilità -firmata anche dall’Italia- recita, tra l’altro: “Le persone con disabilità abbiano la possibilità di scegliere su base di eguaglianza con gli altri il proprio luogo di residenza e dove e con chi vivere e non siamo obbligati a vivere in una particolare sistemazione”.
 Ed è proprio sul diritto di scegliere che bisogna focalizzarsi favorendo la promozione di progetti di vita indipendente per permette alla persona con disabilità di decidere in piena consapevolezza e libertà. 

Ognuno di noi immagina il proprio futuro e cerca di dargli la forma che sente più vicina a sé ed al proprio modo di essere; ci sono persone che amano vivere a stretto contatto con gli altri e condividere tempo e spazi e decisioni da prendere ed azioni, ce ne sono altre che sentono l’esigenza di star sole per poter leggere. Scrivere. pensare e non amano dover mediare su ogni minima questione. Faccio decisamente parte di quest’ultimo gruppo e sono intimamente convinta che gli strumenti per poter progettare e costruire il proprio futuro, nel miglior modo possibile. devono essere dati a ciascuno. Non mi sembra giusto né ammissibile che una persona solo perché non riesce a provvedere ai propri bisogni primari sia costretta a rinunciare ad avere una casa tutta sua  e, nella migliore delle ipotesi, debba condividere spazi comuni con altre persone che, legittimamente, hanno ed esprimono esigenze differenti. Certo, c’è il problema dei costi e dell’esiguità del denaro pubblico destinato alle persone con disabilità e a tutte quelle appartenenti alle cosiddette fasce marginali, in tempi di crisi economica si è costretti a tagliare e lo si fa indiscriminatamente. 
Non si pensa alla vita, già problematica e precaria, di chi subisce quelle decurtazioni; dietro le aride cifre ci sono persone in carne ed ossa che vedono farsi sempre più buio intorno a sé e ne soffrono. La sofferenza si trasforma in indignazione quando vengono pubblicati articoli di giornalisti ignoranti ed in mala fede, basati su mezze verità. In base ad un certo numero di casi conclamati di truffa all’erario statale, essi danno dei bugiardi e dei profittatori a tutti i disabili arrivando ad additarli come i maggiori responsabili del dissesto dei conti pubblici, argomento peraltro già utilizzato da più di un ministro in carica. Se i tagli si  devono fare, li si faccia  con saggezza,  non con il mero intento di far quadrare i bilanci e si pensi ad impiegare meglio i fondi avendo davvero in mente il benessere delle persone con disabilità.
 E, soprattutto, non si dimentichi mai che la dignità di qualsiasi essere umano vale più di qualsiasi altra cosa. È un insegnamento che ho ricevuto dai miei genitori, due persone semplici laboriose ligie al dovere. Non è vuoto idealismo, ma consapevolezza della sofferenza di creature fatte di carne e sangue, pensieri ed emozioni.
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