                                 Quale futuro per i disabili in Campania?

Buongiorno a tutti , ringrazio dapprima quanti hanno accolto il nostro invito, ringrazio quanti ci hanno accolto a villa Pignatelli ed inizio questo intervento sgombrando il campo dagli equivoci: oggi bisognerà , lo dico a me ed invito gli altri che interverranno a fare altrettanto, parlare chiaro. Ieri un amico di tutti a scuola mi diceva che non avrebbe partecipato a questo incontro perché non gli andava di sentirsi raccontare fandonie mentre il centro del suo bambino gli aveva comunicato l'interruzione delle terapie e le due scuole  cattoliche in cui aveva provato a trasferire il figlio dalla scuola pubblica  garbatamente gli aveva consigliato di recarsi altrove.

Hai ragione Aldo , è una grande responsabilità chiedere alla politica , alla chiesa , alla società quello che chiediamo da tempo: quale futuro per i disabili?

 Quale presente per i disabili  forse  dovremmo correggere e quale terribile passato fatto di viaggi della speranza presso medici e terapie cosiddette  sperimentali che una legislazione sanitaria superficiale consente, tollera ed in qualche caso addirittura incentiva per biechi interessi economici.

Quale passato fatto di attese interminabili , di aspettative di miglioramenti che non sono arrivati o lo sono solo in minima parte perché, perché ….c'è sempre un perché quando le cose non vanno bene ed allora prendiamocela con la scuola , con quegli insegnanti demotivati, tutti sappiamo quanto un insegnante demotivato sia di gran lunga peggiore di uno scarsamente preparato, prendiamocela con quella terapia iniziata tardi e condotta male e poi....

Quale presente per i disabili in Campania è allora la prima domanda che dobbiamo farci. E' un presente fatto , nell'età dell'infanzia di scuole inadeguate per qualità ( la formazione dei docenti )  e quantità ( le ore di sostegno),  scuole largamente inaccessibili ed insicure , tempi scuola ridotti quando, soprattutto nelle fasi iniziali della vita dei nostri bambini , la presenza di tempi scolastici lunghi e distesi vale più di ogni seduta di terapia.

Quale presente per i nostri ragazzi che crescono e vengono espulsi dalla scuola all'incirca durante le scuole superiori ? 

La associazione tutti a scuola , lo ripetiamo ogni volta, in un paese normale non dovrebbe esistere, se esiste è perché non siamo in un paese normale . 

In un paese normale , ad esempio, in una regione normale e bene amministrata, dovrebbe esistere per i disabili  una cosa semplice ma indispensabile per chi svolge  incarichi e  ha responsabilità politiche: una anagrafe . 

Semplicemente una anagrafe, in passato ho qualche volta provato a comprendere quanto fosse lungo  e dispendioso  realizzarla chiedendo ai miei amici universitari che si occupano di statistiche sanitarie o socio sanitarie. Vorrei tranquillizzare tutti ma sapere quanti anni ha per esempio  giovanni e tutti i disabili della Campania , dove vivono e di cosa avrebbero bisogno le loro famiglie richiederebbe un lavoro inferiore ad un anno con un costo almeno 100 volte inferiore al compenso di elton john, ripeto 100 volte. 

Purtroppo è così ,  sebbene avessimo abbiamo chiesto già quattro anni fa agli ex ass. Montemarano e D'Amelio una approfondita analisi dei bisogni per i nostri fratelli disabili. 

Lo ripeto stamattina con chiarezza , senza una conoscenza della condizione di tutti i disabili nella nostra regione non si potranno mai programmare ed attuare  delle politiche socio sanitarie degne di tale nome.

Ci sarà una giunta regionale disposta a prendersene carico e poi ad assumere di conseguenza delle decisioni ?  

A qualcuno interessa questa domanda?

E' una domanda secca, la risposta deve essere conseguente. 

Nel frattempo tutto quello che vediamo accadere intorno a noi ed alle nostre famiglie  è lo sbriciolarsi progressivo di quello stato sociale che di volta in volta assume caratteristiche diverse: scuola, centri di riabilitazione, semiconvitti , psicoterapie e chi più ne ha più ne metta.

Tutto questo è intollerabile, tutto questo non può rappresentare una ineluttabile condizione per noi cittadini della Campania.

C'è uno slogan molto suggestivo, io appartengo ad una generazione che ha sentito ed urlato gli slogan talvolta, che recita: “la vostra crisi non la paghiamo noi”.

 Niente è più falso di queste parole, la vostra crisi la stanno pagando i disabili e le loro famiglie in Campania da diversi anni,la paghiamo sempre, dal mattino alla sera in termini di trasporti insufficienti, di liste di attesa interminabili, di assistenza e cure negate .

In questo scenario irrompe surreale la delibera regionale numero 1267 del 16 luglio 2009    riguardante  la compartecipazione alle spese che, nel totale spregio dei diritti costituzionali, prevede  addirittura l'inclusione nel reddito del disabile della quota derivante dalla sua invalidità.

E' incredibile come la politica, incapace di fare razionalizzazioni dove è necessario, ( continuo a chiedermi dagli anni in cui ero studente universitario al II policlinico per quale motivo quella enorme cittadella universitaria dalle ore 14,30 diventasse una landa deserta )  pensi  poi di utilizzare il reddito del disabile come indicatore sociale  ,  si badi bene non quello derivante dal lavoro o da altro ma quello che i nostri figli, fratelli e sorelle disabili ricevono per la loro invalidità.

E' , lo scandisco lentamente per essere comprensibile a tutti, semplicemente vergognoso,  questa decisione è  essenzialmente un provvedimento razziale.

Sarà possibile, se nulla muterà in tal senso, ricordare il governo di centro sinistra della regione Campania come quello che ha emanato provvedimenti simili a quelli a cui auspicano i politici della lega quando parlano di carrozza nei metro riservate ai milanesi e a classi differenziali per i figli dei migranti. La delibera in oggetto ha inserito  una distinzione basata non solo sul censo, lo sarebbe se si prendessero in considerazione gli altri redditi, ma la razza. Lo riaffermo con chiarezza, riguarda la razza dei disabili. Solo il progetto t messo a punto dai collaboratori di  adolf hitler per eliminare i disabili tedeschi avrebbe fatto meglio .

Tutto ciò non è accettabile e, si badi bene, non ho fatto alcun accenno alla qualità delle prestazioni sociosanitarie di cui dovrebbero usufruire i nostri figli nei centri alle tariffe indicate nella delibera a cui facevo riferimento. Ripeto, la qualità delle prestazioni visto che di livelli essenziali di assistenza in Campania non si riesce proprio a discutere.

Esiste  dunque una questione immanente ed urgente che chiediamo di porre con forza all'attenzione del commissario designato Bassolino: la revoca della delibera 1267;  sappiamo che  esistono questioni delicatissime che riguardano l'intero sistema socio sanitario in Campania per le quali ci siamo “meritati” questo inglorioso commissariamento della nostra regione .

Sappiamo dire  , perché siamo vicini ad una condizione estrema della vita, la disabilità, cosa è necessario o cosa non lo è. 

Si chiamano priorità e sono tali perché vengono prima di tutti gli sprechi e le ruberie che questa politica con tutta evidenza non riesce a correggere: è prioritario garantire assistenza domiciliare ai non autosufficienti, è prioritario affiancare le famiglie che non riescono a garantire ad un familiare disabile una qualità di vita dignitosa, è prioritario assistere quelle famiglie che si reggono soprattutto intorno alla pensione di invalidità del congiunto disabile, è prioritario costruire una prospettiva di morte serena , si di morte serena, per i genitori dei ragazzi disabili che invecchiano nell'angoscia del tempo che scorre.

Queste priorità se la politica, la chiesa, la società non le riconoscerà allora il declino sarà purtroppo inarrestabile .
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