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ILNODO «CAIIE_GIVER»
Tra le famiglie
con disabili:

«Crisi durissima»

FRANCESCOBORGONOVO
apaginal3

Le famiglie dei disabili gravissimi
«Ci lasciano soli, ¢ come morire»

Per chi ha bisogno di assistenza 24 ore su 24 I'epidemia ¢ un dramma: «Badanti e operatori si licenziano,
i centri chiudono, persino sul piano sanitario ci sono buchi. Nel decreto si sono dimenticati del tutto di noi»

di FRANCESCO BORGONOVO
B DaqualchegiornoElenalm-
prota passa ore a girare in
macchina per Roma. Nell'abi-
tacolo assieme a lei ¢’ suo fi-
glio Mario, che ha unadisabili-
ta gravissima e «ad alto carico
assistenziale sociale». Girano
senza una meta, per rubare
qualche momento d'ariaauna
casa trasformata in prigione.
Elena é una caregiver, che si-
gnifica «fornitrice di cure».
Malatraduzioneburocraticaé
un eufemismo grottesco.

Nel disegno di legge che li
riguarda, i caregiver sonodefi-
niti «prestatori volontari di
cura». In verita, come spiega
Maria Simona Bellini, presi-
dente del Coordinamento na-
zionale famiglie disabili, di
«volontario» c'e ben poco. «Il
volontario lo faper sceltae per
quanto tempo decide lui. Noi,
invece, siamo obbligati, Lo fac-
ciamo 24 ore al giorno, e non
certo per scelta». Da quando é
esplosal'emergenza coronavi-
rus, per oltre 3 milioni di care-
giver che sioccupano dimalati
e disabili gravi, la situazione é
al limite della disperazione. E
spesso oltre quel limite.

Elena Improta, che ha fon-
dato la onlus Oltre lo sguardo,
racconta la condizione di suo

figlio. «Perragazzicome Mario
ad alto carico assistenziale, il
contenimento delle emozioni
e dei comportamentinon é fa-
cile. In questi giorni vengono a
mancare gli spazi che li aiuta-
no da questo punto di vista:
niente laboratori, niente pas-
seggiate con gli amicinel quar-
tiere. Noi genitori, magari ses-
santenni, dobbiamo garantire
assistenza per tutte le 24 ore,
spessononriusciamoadormi-
re, alle 5.30 siamo gia in piedi.
Anche solo spingere un figlio

adulto in carrozzina per un gi-
ro attorno al palazzo diventa
difficile, e comunque non é
sufficiente». I ragazzi con di-
sabilita psichiche non riesco-

no a sfogare aggressivita e an-
sia, sono bloccati in casa spes-
so con solo un famigliare. Ele-
na accompagna Mario in giro
in auto cosi almeno «si rasse-
rena un po’, sente la musiea,
pensa di andare da qualche
parte anche se giriamo a vuo-
to»,

[ caregiver la cui esistenzaé
difficile gia in condizioni nor-
mali, possono beneficiare di
alcuni tipi di assistenza. Quel-
la sanitaria, quella diretta for-
nita dalle cooperative e quella
indiretta, fornita da badanti o
altri operatori contrattualiz-
zati direttamente dalle fami-
glie. Adesso ci sono problemi
su tutti i fronti, come racconta

Fabiana Gianni, mamma di
una ragazza cerebrolesa e fon-
datrice della Fondazione Villa
Point: «Maneca l'assistenza di-
retta perché le cooperative
chiudono. Viene a mancare
quellaindiretta perchélamag-
gioranza delle badanti e del
personale ha preferito metter-
siinferie,in malattia o addirit-
tura licenziarsi, e nessuno pud
obbligare queste persone a la-
vorare. E poi nessuno lo dice,
ma anche I'assistenza infer-
mieristica in questo periodo
ha molti buchi».

Nel decreto Cura Italia que-
sti problemi non sono presi in
considerazione, Perifamiglia-
ri dei disabili sono previsti al-
lungamenti dei tempi di liber-
tadal lavoro concessi dallaleg-
ge 104, ma ai caregiver serve
ben altro. «Al di la del numero
di ore», dice Fabiana Gianni,
«per beneficiare della 104 bi-
sogna avere un contratto di la-
voro. Ma per i caregiver che
hanno dovutorinunciare alla-
voro - e sono tantissimi - non &
prevista alcuna tutela. Non &

stato previsto nemmeno l'an-
ticipo dell’erogazione dei con-
tributi che le amministrazioni
locali forniscono per consen-
tirci di reperire personale a
partitaIvain deroga. Faccioun
esempio: magari la badante ri-
mane a casa, ma posso chia-
mare, con tutte le cautele del
caso, un fisioterapista. E una
questione di salute. Per farvi
capire: mia figlia é epilettica.
Se non la porto fuori di casa,
rischiando, si agita e puo avere
una crisi. Se ha una erisi devo
portarla al pronto soccorso ed
esporla a un pericolo enorme.
Ecco, questo decreto non ha
tenuto conto delle eccezionis.

L'assistenza sanitaria, pur
con qualche lacuna, é garanti-
ta. Viene pero a mancare tutto
il resto. I centri sono chiusi, i
professionisti che aiutano le
famiglie (o, pitt spesso, i singo-
li, perché tantissimi caregiver
sono separati) scelgono di non
lavorare o sidanno malati. Op-
pure sono gli stessi caregivera
lasciarli a casa, perché sanno
di non poter garantire le ne-
cessarie condizioni disicurez-
za.«Noinon possiamomettere
badantioaltrinelle condizioni
di venire se non si sentono si-
curi. Ci sono addirittura ra-
gazzi che non hanno la coper-
tura assicurativa», dice Elena
Improta. «Michiedo comemai
Comune di Roma e Regione
non abbiano pensato ad aprire
spazi, anche per poche perso-
ne, che possano garantire igie-
ne e tutela, magari utilizzando
i centri di riabilitazione pre-
senti in Vaticano che ora sono
chiusi. Nel Lazio ci sono 2914
disabili gravissimi, si sanno i
loro nomi e cognomi. Possibile
cheilmassimo sia dareloroun
numero ditelefonodachiama-
re in caso di necessita, tanto

pil che i centralini sono sem-
pre intasati?».

Sara Bonnano & la madre di
Simone, chehabisognodiassi-
stenza continua: «Ora si vede
molta gente disperata perché
si sente ingabbiatain casaeva
in ansia o si deprime», dice.
«Noi viviamo in questa stessa
condizionedaanni.Questaéla
vita normale di un caregiver:
perdita di lavoro, di contatti e
relazioni umane, di parenti e
amici. E la norma. Qualeuno
ora propone di darci pit soldi,
magari 500 euro in piu, come
sostegno. Ma che me ne faccio
dei soldi se gli assistenti domi-
ciliari non vengono a lavorare
0 Se non posso comprare le
mascherine da dargli? Per noi
rimanere soli e lamorte. Tanto
vale dare a mio figlio la seda-
zione profonda».

Gia: qui non € questione di
soldi, ma di aiuti concreti.
Creazione di spazi, reperi-
mento di personale, fornitura
di mascherine e igienizzanti,
organizzazione di lezioni sco-

lastiche ad hoe (che non sono
state previste), insomma tutto
quello che possa sgravare al-
meno per qualche ora chi deve
assistere un figlio o un paren-
te. «La mancanza dei disposi-
tividisicurezzaémolto pesan-
tex», conferma RobertoSpezia-
le, presidente di Anffas. «Noi
gia da tempo chiediamo un
piano di emergenza per situa-
zioni gravi. Purtroppo il fatto
che non ci si sia occupati per
anni della disabilita grave ora
faemergere inmodo dramma-
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tico tutti i problemi». Proble-
mi che ricadono sulle spalle di
persone gia provate da anni di
fatiche e preoccupazioni.
©RIPRODUZIONE RISERVATA

Per lanti ragazzi «Non troviamo

con problemi psichici  mascherine da dare
restare bloceati
incasa éuna lortura  ad aiularci»

a chi deve venire
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