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Roberto Speziale — Presidente Nazionale Anffas Onlus

Sono tempi duri per noi e per i nostri diritti.

A dire il vero, qualcuno potrebbe eccepire a questa
mia affermazione ribattendo che sono tempi duri per
tutti. Ed in effetti & cosi.

Il nostro Paese vive un momento di profonda crisi,
non soltanto economica, ma anche culturale, sociale e
valoriale. Il nostro Stato € alle prese con un cospicuo
debito pubblico e I'Unione Europea incombe con le
sue minacce di sanzioni. I nostri connazionali sono
alle prese con un lavoro che non c’¢ e che, quando c’g,
non e sufficiente a garantire gli standard di vita cui gli
ultimi decenni di “parvente benessere” ci hanno abi-
tuati. Le famiglie del nostro Paese sono sempre meno
numerose, sempre piul fragili, ormai quasi definitiva-
mente inghiottite dal vortice di generalizzato disagio
che le colpisce con particolare durezza. I nostri stu-
denti affollano le strade, le piazze, i tetti ed i monu-
menti per protestare contro una riforma che vedono
come minaccia al loro futuro. I nostri rappresentanti
politici sono impegnati, ai malpensanti verrebbe da
dire “tra un festino e I’altro”, nella defatigante impre-
sa di decidere le sorti del nostro Governo.

In questo quadro noi, e per noi non intendo soltanto
persone con disabilita e loro genitori, familiari, amici,
ma generalizzo all’intero “mondo” del sociale, delle
persone che si trovano in una condizione di disagio,
di particolare vulnerabilita, di rischio di esclusione
sociale e poverta, sembriamo quasi un gruppetto spa-
ruto, di poco conto. In questo quadro, agli occhi della
cosiddetta societa civile e dell’opinione pubblica, noi
non ci siamo.

Eppure, noi siamo in ognuna delle poche e “stereo-
tipate” categorie che ho citato sopra: siamo persone,
lavoratori, famiglie, studenti, etc etc e siamo colpiti
pitt e pit1 volte, ancor pilt duramente, da ognuna del-
le ripercussioni che la “crisi” e, diciamolo, anche le
soluzioni volte a risolverla, generano per tutti i citta-
dini. In piti, siamo colpiti direttamente, nella nostra
essenza di persone e di famiglie con vulnerabilita e,
quindi, a rischio.

Infatti, la legge di Stabilita 2011 ha tagliato, tra gli al-
tri, il Fondo sulle Politiche Sociali, ha azzerato quello
sulla Non Autosufficienza ed ha letteralmente mes-
so le mani in tasca agli italiani che finora hanno so-
stenuto le attivita del “Terzo Settore” riducendo ad
Y4 la copertura del 5 per mille, risorsa straordinaria
per tante eccezionali realta che suppliscono (alla fac-
cia dell’ottica della sussidiarieta) in tutto e per tutto
a quanto lo Stato e chiamato a porre in essere. E non
dimentichiamo che questi tagli si vanno a sommare
ad una situazione di costanti, discriminatorie e di-
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scriminanti restrizioni ai nostri diritti: a partire, solo
per fare qualche esempio, dai tagli alla scuola, pas-
sando ai piani di rientro della sanita (che mettono a
rischio, ricordiamolo, anche la riabilitazione), nonché
all'inserimento lavorativo (dove siamo costretti a con-
tenderci con orfani di guerra e vittime di terrorismo
quei posti che gia non erano minimamente sufficienti
anche soltanto per noi), per non parlare dell’assurda
logica dell’accertamento dell’invalidita civile e stato
di handicap, le strette sull'indennita di accompagna-
mento e le modalita delle verifiche dirette al contrasto
dei falsi invalidi che creano solo ulteriori disagi alle
persone con disabilita “vere”. A cido fa da contorno
e da base la cultura di fondo, che purtroppo passa e
si sedimenta nell'immaginario collettivo, che torna a
parlare di “classi speciali”, che ci taccia quale “spesa
improduttiva”, che subdolamente ci accusa di essere
noi (ma come? Non eravamo solo un piccolo e povero
gruppo sparuto?!) la causa primaria del debito pub-
blico e che vorrebbe relegarci caritatevolmente in un
cantuccio di pietismo e “tapparci la bocca” con la cul-
tura del dono.

La cosa pitt impressionante & che su tutto questo re-
gna sovrano il silenzio.

Tornando all'immagine, particolarmente suggestiva,
cui accennavo prima degli studenti sui tetti che gri-
dano “Ci state tagliando il futuro!”, credo proprio
che noi dovremmo gridare “Ci state condannando
all’invisibilita, all’esclusione, alla morte!”. Ma noi
purtroppo su quei tetti non ci siamo, forse perché il
nostro compito, cioe quello di rappresentare persone
che spesso da sole non possono farlo e che sono “de-
boli” portatori di interessi, non ¢ facile.

Tuttavia, se non vogliamo che davvero questa “crisi”
ci ingoi, in un battibaleno, e ci “cancelli” i diritti, le
speranze ed i sogni di una vita “di qualita”, su quei
tetti dobbiamo salirci ed il modo per farlo, per noi, &
uno solo: partecipare. E solo insieme, infatti, che pos-
siamo far sentire la nostra voce. E per questo, mie care
famiglie, vi invito a sentirvi realmente parte della no-
stra associazione, nella sua pitt profonda essenza ed a
non vedervi, come spesso succede, come soli utenti o
fruitori di un qualche servizio.

La nostra associazione & il tetto sul quale possiamo
salire, & la trincea che abbiamo costruito insieme in
questi 52 anni per difendere la dignita umana ed i
diritti fondamentali di quanto di piti caro abbiamo al
mondo: i nostri congiunti ed amici con disabilita.



Conferenza Nazionale sulla Famiglia:
la partecipazione di Anffas Onlus
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Dal 8 al 10 novembre scorso si ¢ te-
nuta a Milano la Conferenza Nazio-
nale sulla Famiglia, organizzata dal
Dipartimento Nazionale per le Politi-
che per la Famiglia istituito presso la
Presidenza del Consiglio dei Ministri
e diretto dal Sottosegretario Miche-
le Giovanardi. Nella presentazione
dell’evento si legge che lo stesso &
stato promosso come momento di
confronto e di riflessione per prope-
deutico alla formulazione del Piano
Nazionale delle politiche per la fa-
miglia che il Governo ha intenzione
di emanare nei primi mesi del 2011
(di cui la bozza e disponibile sul sito
)
Anffas Onlus, che da sempre si ricono-
sce nella propria essenza di associazio-
ne di famiglie che mette al centro delle
proprie azioni e priorita le politiche
sulla famiglia, ha colto tale occasione
per partecipare (o almeno tentare di
partecipare) al dibattito ed ai lavori
della conferenza in un’ottica attiva e
propositiva ed all'insegna dello slogan
“nulla su di noi, senza di noi!”.
Questa ¢ stata inoltre I'occasione per
raccogliere parte degli importanti ri-
sultati del lavoro realizzato in questi
anni in materia in particolare con il
progetto “Anffas in famiglia”, che ha
permesso di censire ed individuare le
esigenze delle famiglie al cui interno
sono presenti persone con disabilita,
in particolare intellettiva e/o relazio-
nale promuovendo l’empowerment
delle famiglie stesse e mettendo in
risalto le tante buone prassi esistenti

all’interno della nostra associazione.
Il progetto ha dato anche la possibilita
di individuare una rete di “referenti
famiglia” sull'intero territorio nazio-
nale dal cui attivo contributo Anffas
e voluta partire per elaborare le pro-
prie proposte in tema di famiglia da
presentare alla Conferenza. A tal fine,
nel mese di ottobre si & tenuto a Roma
un incontro dei referenti di cui sopra,
i quali hanno congiuntamente lavo-
rato all’aggiornamento del documen-
to Anffas presentato alla precedente
Conferenza sulla Famiglia tenutasi
nel 2007 ed alle osservazioni e propo-
ste in merito alla bozza di Piano Na-
zionale, elaborata dall’Osservatorio,
per il 2011. 11 documento scaturente
& quello che ritrovate, nella sua ver-
sione integrale, nell'inserto di questo
numero della rivista e lo stesso ¢ sta-
to inviato dall’Associazione a tutte le
Istituzioni competenti.

Anffas ha inoltre organizzato una
corposa delegazione, coordinata dal
sottoscritto, composta da alcuni dei
referenti sopra indicati nonché da un
discreto numero di Consiglieri Na-
zionali che sono potuti intervenire,
tra I’altro, sulla scorta del documento
associativo, in quasi tutti i gruppi di
lavoro previsti. E stato cosi possibile
presenziare all’evento con un “picco-
lo esercito” che ha fatto sentire la pro-
pria voce in modo garbato ed educato
e che, in particolare, si & reso molto
visibile nei vari contesti assembleari.
L’associazione, grazie alla disponibi-
lita di Anffas Onlus Lanciano ed alla



collaborazione di Anffas Onlus Milano (che ha
curato la gestione dello spazio) ha potuto dispor-
re di uno stand informativo presso la Fiera di Mi-
lano nella quale si € tenuta la Conferenza.

Il bilancio che si pud trarre dalla partecipazione
a questa esperienza & che la Conferenza si e ri-
velata un prezioso strumento, sia per accrescere
lo “spirito di corpo” fra i soci Anffas presenti e
sia come vetrina ed opportunita per far sentire la
nostra voce e le nostre necessita.

In tal senso la mia & una sensazione di riuscita
della nostra missione, non fosse anche solo per
il fatto che in quasi tutti i gruppi vi era un no-
stro rappresentante a testimoniare la nostra con-
sapevole presenza, a promuovere e diffondere
il nostro pensiero, a sensibilizzare i presenti sul
mondo della disabilita ed a rappresentare i no-
stri bisogni unitamente ad indicare gli opportuni
sostegni reclamando i nostri diritti.

Di contro, per0d, non si pud negare come in buona
parte la Conferenza sia stata per lo pitt una pas-
serella mediatica-politica dove, per I'ennesima
volta, il tema della disabilita @ stato toccato (...
la dove lo ¢ stato) con ingiustificata faciloneria
e superficialita, ma sono convinto che pur sem-
pre abbia costituito un’occasione per divulgare il
pensiero ed il valore della Famiglia e, per Anffas,
I’esserci in modo cosi rilevante, ha rappresentato
un forte messaggio al mondo politico ed associa-
tivo.

Non di meno pero, in particolare nei gruppi di
lavoro dove avevamo spazio di intervento, si
alzata forte la voce rivendicativa delle persone
con disabilita e, con il giusto orgoglio, ¢ emersa
indelebile anche in plenaria (grazie in particola-
re alla sensibilita dei coordinatori dei gruppi fi-
scalita e disabilita) la connotazione Anffas degli
interventi stessi.

Il percorso di sensibilizzazione e rivalutazione
della Famiglia iniziato parecchi anni fa all’inter-
no dell’associazione, ha avuto con questo evento
un chiaro messaggio di inversione di tendenza e
di valorizzazione per l'intero nostro movimento
associativo; una tendenza che ormai reputo riu-
scire ad alimentarsi da sola a prescindere da chi
ne governera le movenze.

Non ritengo di fare facili trionfalismi nell’affer-
mare che ormai si ha la netta sensazione che il
movimento associativo abbia preso la giusta
consapevolezza che la Famiglia debba tornare
nucleo fondante della polis associativa stessa.

Ora ci aspetta il lavoro di consolidamento della
visibilita ottenuta ma, la consapevolezza di aver
creato una “significativa squadra” di Referenti
Famiglia, mi da la certezza che la strada sia or-
mai inesorabilmente tracciata.

Un po’ di cronaca delle giornate

N

Nelle relazioni istituzionali ¢ stata apprezza-
bile 1'espressa volonta di voler condividere un
“Piano Nazionale sulla Famiglia”, seppure ne-
gli interventi susseguitisi non sia trapelata una
concretezza, nonché una modalita operativa del
Piano stesso. In tale contesto e sicuramente da
evidenziare la prioritaria attenzione, da parte
del nostro Governo, al tema della denatalita e
dell'invecchiamento della popolazione che si &
fatto principalmente risalire solo a problemi “og-
gettivi” (economici, lavorativi, temporali, ect),
nonché la tendenza allo spostamento del sistema
di welfare nel suo insieme dallo Stato alla Socie-
ta, nella quale la famiglia si trova sempre pitt ad
essere il maggior ammortizzatore sociale.
Purtroppo, per quanto concerne le famiglie al cui
interno sono presenti persone con disabilita, pur
volendo leggere i diversi interventi, sia di tipo isti-
tuzionale che di tipo tecnico in un’ottica trasver-
sale e di mainstreaming, denominatore comune e
stata la pressoché totale non considerazione della
disabilita e delle inevitabili ripercussioni che la
stessa ha sul nucleo familiare. Altresi ignorate le
condizioni di vita, i bisogni, tantomeno i soste-
gni mirati. Anche laddove si & parlato di disagio
sociale e famiglie con problematicita, riferendosi
soprattutto ad adolescenti, anziani, immigrati (fa-
miglie con problematicita e vulnerabilita) piti che
di disabilita si & parlato di “non autosufficienza”
e non si & accennato minimamente a tematiche
come i “livelli essenziali”, le “pari opportunita”,
la “non discriminazione”, la tutela giuridica, etc,
che per noi sono importanti.

Del resto, I'accomunare in un non meglio specifi-
cato calderone della non autosufficienza catego-
rie cosl diversificate per stato di salute, eta ana-
grafica, bisogni e necessita di sostegni, parificare
anziani e persone con disabilita, tossici ed alco-
listi, immigrati ed adolescenti con disagi, la dice
lunga sulla assoluta “non conoscenza” di queste
categorie di persone, oltre che rientrare nella lo-
gica spesso sottesa della “spesa improduttiva”
per il nostro Paese, magari definendola “fonte di
rischio” per la Famiglia in termini di degrado,



poverta e isolamento, senza perd contrapporre
un’adeguata formulazione di possibili rimedi o
politiche a sostegno.

Nel corso dei lavori di gruppo il buon numero
di Consiglieri Nazionali, Referenti Famiglia e
Soci Anffas in uno spirito di assoluto servizio
alla causa, ha permesso una distribuzione quasi
capillare con le sole eccezioni dei gruppi 6 e 7
(immigrazione ed affido).

La nota costante nei vari gruppi, per quanto attie-
ne la nostra partecipazione ed i nostri interventi,
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Un'immagine dello stand di Anffas Onlus alla Conferenza

e stata la volontaria ingiustificata ed inspiegabile
collocazione a margine di ogni sessione del di-
battito (ad esclusione del gruppo 9, tematico sul-
la disabilita), come se il problema della disabilita
fosse canalizzato solo all’interno del proprio con-
testo non rientrando nelle varie fasi e situazioni
della famiglia.

Altro aspetto costante che, pur rappresentando
un plauso ad Anffas & pur sempre una sconfitta
per il mondo associativo, nelle varie sessioni di
lavoro (ad esclusione del gruppo 9), I'unica asso-
ciazione presente in rappresentanza del mondo
della disabilita e stata Anffas.

Sicuramente scarna, troppo scarna ¢ stata I’anali-
si della “famiglia con disagi” (se non nel gruppo
9 dedicato proprio a fragilita, persone con disa-
bilita ed anziani) lasciando spazio spesso all'idea
della famiglia ideale (stile “Mulino Bianco”), con
problemi sociali di poco conto se non collegati
alla conciliazione del tempo per la famiglia e per
il lavoro che, pur essendo un problema sociale,

non rappresenta una situazione di grave disagio.
Rimane poi il consueto dubbio sull’applicabilita
delle considerazioni, proposte e idee emerse. Gli
spunti sono stati numerosi e stimolanti ma c’e il
concreto rischio che rimangano solo mera teoria.
Il precedente di Firenze certamente non aiuta (...
sono trascorsi tre anni e nulla, almeno in ambito
della disabilita, & stato fatto!). L'auspicio che “i
politici” vedano e mettano in pratica le proposte
emerse in Conferenza. L'augurio e che si superi
il “luogo comune” della mancanza di fondi, at-
tuando quella politica di nuova scomposizione
e riqualificazione delle spese in un’ottica di Fa-
miglia.

In ogni caso posso affermare che grazie alla no-
stra partecipazione si ¢ trasmessa l'importanza
di definire correttamente i Lea e di applicare
I'Icf nelle diagnosi propedeutiche ai progetti di
vita individuali e, piti generalmente, alla presa
in carico precoce, globale e continuativa: si e al-
tresi evidenziata I'esigenza di avere un sistema
integrato di interventi e servizi sociali attraver-
so l'auspicata introduzione dei Piani di Zona,
cosi come previsto dall’articolo 19 della Legge 8
novembre 2000, n. 328 e si e definita la necessita
di rendere operativo un punto unico di accesso
che possa garantire, la continuita e la tempesti-
vita delle cure di tipo sanitario o sociosanita-
rio. Fiscalmente si & caldeggiata 1’adozione del
quoziente familiare che tenga conto dei carichi
di cura, cosi come si & condiviso I'applicazione
dell’Isee individuale in caso di compartecipazio-
ne alla spesa, che comunque deve essere sempre
sostenibile e simbolica. Si € evidenziato come i
congedi parentali debbano essere rivisti tenendo
conto di aspetti particolari quali non solo la ma-
ternita e la paternita, ma anche i compiti di cura
verso le persone con disabilita.

Dobbiamo quindi continuare a lavorare e a dif-
fondere la cultura della Famiglia e della disa-
bilita; a pensare alla persona con disabilita un
tutt'uno con la Famiglia, sia essa individuale
che allargata. Solo attraverso una nostra costante
partecipazione a tutti i livelli, si abbatteranno le
barriere dell'ignoranza nei confronti della disa-
bilita e delle problematiche ad essa collegate e
finalmente la societa sara responsabilizzata per
dare le giuste risposte che, vale la pena ribadire,
debbono essere di pertinenza pubblica, pur rico-
noscendo alla Famiglia un ruolo da protagonista
nella vita di queste persone.



Hanno detto della Conferenza...

Hanno detto
della Conferenza
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“Non so quanto questo incontro possa effettivamente incidere sulle famiglie e sui
loro diritti, perd si & trattato di un momento importante perché confrontare tante
realta e visioni diverse sulla famiglia determina una crescita culturale. Certo si
parlato di servizi e politiche sociali ideali, lontani da quelli attuali. Arrivarci, se mai
ci arriveremo, significa stravolgere un sistema radicato e pachidermico. Quello che
e stato detto, e scritto, crea i presupposti per importanti cambiamenti, in cui tutte le
famiglie, anche le nostre, trovano risposte adeguate ai loro bisogni, riconoscimento
dei diritti e cittadinanza sociale”

Elisa Barazzutti — Consigliere Nazionale Anffas Onlus

“Una conferenza nazionale della famiglia tratta fenomeni e realta molteplici, per
cui il tema della disabilita & risultato marginale nella discussione, tuttavia quando &
stato affrontato lo si e fatto con correttezza e tutto sommato in maniera coerente con
il pensiero Anffas”

Anna Maria Chirchirillo — Presidente Anffas Onlus Regione Toscana

“Ancora una volta il tema della disabilita & stato affrontato solo marginalmente. I
fatto stesso che nelle nostre relazioni abbiamo dovuto segnalare tutti i problemi gia
emersi in occasione della Conferenza di Firenze, ancora rimasti senza risposte, la
dice lunga. Di sicuro abbiamo capito che ci aspettano tempi durissimi: tutti hanno
detto che le risorse sono finite...si tratta adesso di capire a chi togliere e per dare a
chi. Il nostro impegno associativo dovra essere grande, anzi grandissimo!”

Cesarina Del Vecchio — Consigliere Nazionale Anffas Onlus

“Gli interventi a matrice culturale hanno confermato che il problema del nostro Pa-
ese non € la mancanza di paradigmi di riferimento, ma la totale incapacita della
politica di far tesoro del patrimonio di idee e risorse delle scienze mediche, sociali e
pedagogiche in cui I'Italia non & seconda a nessuno.”

Michele Imperiali — Coordinatore Nazionale della Formazione Anffas Onlus

“E auspicabile un cambio di cultura sulle politiche sociali che devono essere valu-
tate con un bilancio sociale e non solamente economico. Mi chiedo se non facciamo
gia abbastanza sacrifici come genitori e come possiamo oggi incidere sulle politiche
future per le persone con disabilita”

Candido Manna — Anffas Onlus Martesana

“Una conferenza di belle parole e principi, ma incapace di dibattere sulle ineffi-
cienze dell’attuale Stato sociale. Gli esiti di queste giornate dovrebbero spingere
I’associazione verso nuovi ed incisivi interventi atti a spiegare al nostro Paese che
con queste idee nel giro di pochi anni la disabilita e le famiglie saranno figlie solo
della solidarieta e non sussidiate dallo Stato in aperta violazione del dettato costi-
tuzionale”

Antonio Petrone — Referente famiglia — Anffas Onlus Riviera del Brenta

“Il tema della famiglia & stato “sviscerato” in molti aspetti...troppo spesso pero si
¢ fatto riferimento ad una famiglia sullo stile di quella del mulino bianco e molto
meno ad un nucleo familiare con disagi e, comunque, tra i disagi non vi & stato alcun
riferimento specifico alla disabilita. Noi di Anffas siamo in ogni caso stati un piccolo
esercito”

Laura Mazzone — Consigliere Nazionale Anffas Onlus




“Ho avuto modo di registrare 1'aggressivita di alcuni interventi istituzionali che hanno spesso suonato una
musica stonata rispetto a quelli, interessanti, dei relatori. Nel documento preparatorio della Conferenza si
parla di politiche di empowerment delle famiglie, per superare il mero assistenzialismo e uscire da un welfare
risarcitorio. In realta non & proprio su queste note che la Conferenza ci consegna qualcosa di buono. Abbiamo
fatto bene ad esserci e, per quanto possibile, a farci sentire. Se non interverranno altri fatti, su questi temi pas-
seranno altri tre anni senza nulla di nuovo.”

Angelo Fasani — Consigliere Nazionale Anffas Onlus

“L’argomento famiglia in generale e stato sufficientemente affrontato sia a livello normativo che statistico e
teorico, mentre quello relativo, pitt nello specifico, alle famiglie in cui sono presenti persone con disabilita non
e stato, eccetto che in alcuni momenti o in alcuni gruppi di lavoro, preso in considerazione.”

Erika Pontelli — Referente Famiglia — Anffas Onlus Udine

“In merito alla questione delle risorse il Ministro Sacconi ha sostenuto che non ci possono essere spese aggiun-
tive, ma solo la scomposizione e ricomposizione di quella attuale. Ha propugnato cioé un cambiamento di
paradigma circa i modelli socio-economici ed uno Stato pit1 “leggero”. Vedremo che impatto tutto questo avra
sulle politiche per la disabilita, la definizione dei Liveas, etc”

Carla Torselli — Presidente Anffas Onlus Lombardia

“1 3 giorni della Conferenza sono stati nel complesso molto interessanti. Per quanto riguarda i nostri problemi,
basterebbe che le varie Autorita analizzassero le proposte emerse in questa occasione e forse qualcuno potreb-
be essere risolto”

Liviana Zermian — Anffas Onlus Genova

“La famiglia & una straordinaria risorsa per l'intera collettivita, € fondamento insostituibile per lo sviluppo e
il progresso di una societa aperta e solidale. [...] La complessita dei temi all’esame della Conferenza richiama
tutti i soggetti istituzionali all’esigenza di affrontare con determinazione e lungimiranza i problemi principali
che ostacolano il formarsi delle famiglie: la precarieta e I'instabilita dell’occupazione, la difficolta di accesso ai
servizi e sostegni pubblici e la loro disomogenea distribuzione sul territorio nazionale”.

Giorgio Napolitano — Presidente della Repubblica

"Non basta la semplice proclamazione dei valori, impegni e mete, serve il lavoro quotidiano sulle condizioni
concrete perché i valori che tutti proclamano siano resi concreti sulle reti della famiglia.[...] E necessario un
grande coinvolgimento generale e una grande alleanza tra tutte le forze che possono e devono interessarsi
della famiglia, come ad esempio forze culturali e imprenditoriali". [...] [Bisogna] dare maggiormente voce
alle famiglie, solo cosi & possibile mostrare la visione completa della famiglia italiana. Mi preoccupa che
davanti alle difficolta la famiglia spesso si trova sola. [...] I diritti delle famiglie deboli non sono diritti deboli,
tutt'altro. Questo tutt'altro e la sfida della Conferenza nazionale della famiglia"

Cardinale Dionigi Tettamanzi — Arcivescovo Diocesi di Milano (tratto da Affari Italiani)

“Le famiglie incessantemente “ringraziano” il Governo delle continue parole di attenzione verso la famiglia,
ma respingono questa attenzione quando diventa un alibi per non assumere gli obblighi e le responsabilita
proprie dello Stato moderno e democratico quale I'Italia ¢ [...]. Per riappropriarsi delle sue funzioni e respon-
sabilita, lo Stato italiano dovrebbe prima percepire le persone con disabilita come cittadini titolari di diritti
e poi come membri di un nucleo familiare. Dovrebbe poi attuare un’analisi seria del bisogno, includendo
anche i dati mancanti citati, e realizzare quindi efficaci politiche economiche e sociali che liberassero le fa-
miglie da carichi assistenziali insostenibili. Dovrebbe infine attivare una seria lotta all’evasione fiscale, per
recuperare le ingenti risorse economiche occultate e redistribuirle a tutti i cittadini, anche quelli con disabilita,
in termini di accessibilita e fruibilita dei servizi, benefici economici diretti e agevolazioni e benefici fiscali.
Stante la situazione rilevata, infatti, diventera impossibile per le famiglie essere luoghi di promozione e tutela
delle persone con disabilita. Schiacciate da compiti di cura insostenibili, ridotte in miseria dai costi dell’assi-
stenza, si trasformeranno irreversibilmente in luoghi di esclusione e reclusione, in nuovi piccoli “tremendi
istituti””.

Luisella Bosizio Fazzi — Presidente CDN (Consiglio Nazionale sulla Disabilita) su Superando.it

“Ci sembra sconcertante che il Governo convochi la Conferenza Nazionale della Famiglia e al tempo stesso si
accinga ad effettuare nuovi consistenti tagli alle risorse destinate alle politiche sociali e quindi alle famiglie”
[...]. Invece di perseguire la strada delle riforme strutturali con la conseguente riqualificazione della spesa e
la riduzione dei costi fissi, il Governo preferisce continuare nel ragionieristico taglio di finanziamenti e servizi
[...]. Pur ritenendo doverosa una scrupolosa tenuta dei conti, crediamo occorra un progetto di societa ed un
modello di welfare. Temiamo invece che il Governo non abbia né 'una né I'altra.”

Coordinamento Forum del Terzo Settore



Michele Imperiali — Coordinatore Nazionale della Formazione Anffas Onlus — Coordinatore Gruppo eta
evolutiva Centro Studi e Formazione

ni famiglie hanno cominciato
alle porte Anffas

La rosa blu

“Per quale ragione le giovani famiglie do-
vrebbero bussare alle porte di Anffas?”
Sono passati quattro anni da quando
su queste pagine ponevo questo inter-
rogativo alla ricerca di risposte in gra-
do di aiutare I'associazione ad indivi-
duare politiche e strategie volte sia al
rinnovamento in chiave generaziona-
le sia per far fronte al “bisogno di pre-
cocita” nei processi di presa in carico
dei bambini con disabilita come rac-
comandato dai paradigmi scientifici
in tema di salute e disabilita.
L'interrogativo nasceva da una evi-
dente discrepanza tra i dati nazionali
Anffas sull’eta anagrafica dei “minori
soci” (che non arrivava all’1%) con il
numero decisamente superiore dei
casi inseriti nella nostra rete di servizi
di riabilitazione.

Questo a significare che, allora, nella
rete dei servizi Anffas afferivano pitt
minori (e quindi piti famiglie giovani)
di quanto 'associazione riuscisse ad
esprimere in termini di iscritti.

Le ragioni della forbice tra casi uffi-
cialmente associati e casi che effetti-
vamente beneficiano dei servizi Anf-
fas erano intuibili ma non accertate.
Non a caso avevo scelto di affrontare
il fenomeno sottoforma di interrogati-
vi con il preciso scopo di stimolare il
dibattito in Anffas.

Una cosa era certa.

Anffas aveva bisogno di tracciare con

urgenza nell’ambito della propria li-
nea associativa una nuova ed efficace
strategia per intercettare le giovani
famiglie e avviare con esse anche le
politiche di ricambio generazionale.

Cos’e accaduto in questo
periodo?

Per prima cosa & accertato che in Anf-
fas si parla ormai da qualche anno
con piu assiduita di bambini e di
giovani famiglie. Lo si e fatto e lo si
sta facendo a tutti i livelli associativi
ponendo la questione al centro delle
politiche nazionali, regionali e, in di-
versi casi anche locali.

Non esiste oggi documento naziona-
le che non riporti la centralita della
presa in carico precoce e del soste-
gno alle giovani famiglie.

Il piano programmatico nazionale
Anffas Onlus 2010-2013 & I'esempio
piu recente di come Anffas abbia
cambiato pelle in questi anni spo-
stando l’asse dal “Dopo di Noi” ai
temi dell’”Agire prima”

“Agire prima significa pensare in ter-
mini molto pii ampi, e certamente piu
impegnativi, per ridurre al minimo il
rischio che la disabilita si trasformi rapi-
damente in discriminazioni e mancanza
di condizioni dignitose di poter vivere la
propria vita.

Agire prima significa allora incentiva-




re la ricerca, la diagnosi e gli interventi precoci sin
dalle prime ore e giorni di vita del bambino o della
bambina con disabilita. Agire prima significa anche
fornire immediato ed adeguato sostegno ai genitori
(anche al momento della diagnosi prenatale). Sempre
piut evidenze scientifiche confermano, infatti, che gli
interventi effettuati nei primi giorni e mesi di vita, nei
quali e massima la plasticita del nostro sistema ner-

che sanciscono i diritti delle persone con disa-
bilita .

Anffas non a caso ha posto al centro del proprio
pensiero associativo “l'interesse superiore del
bambino” richiamato dall’art 3 della Convenzio-
ne ONU. Ha deciso un cambio di strategia av-
viando un’intensa attivita inter associativa con
altre associazioni che non si occupano necessa-
riamente di disabilita

v0so, determinano, in- ( N
sieme ad una diagnosi ma di bambini e ado-
clinica e ad una diagno- lescenti. La parteci-
si funzionale precoce e pazione attiva alla
tempestiva,un  miglior redazione dei rap-
decorso della disabilita porti del gruppo di
e di conseguenza un monitoraggio sulla
riflesso positivo sulla 7 | Convenzione ONU
qualita di vita di tutta dei diritti dell’infan-
la famiglia.. zia e dell’adolescen-
Agire prima significa za (Gruppo CRC) ha
anche fornire il sup- permesso di allarga-
porto necessario alle re gli orizzonti cultu-
famiglie in termini di rali ed esperienziali
presenza sul territorio della nostra associa-
facilmente individua- zione divenuta mo-
bile attraverso una rete dello moderno di
di servizi integrata e “partecipazione tra-
quindi in grado di in- sversale” agli inte-
\ 7 ressi associativi che

tervenire su piu fron-
ti fornendo tempestivamente sia le informazioni di
tipo burocratico e procedurale, sia una molteplicita di
forme di supporto che vanno dalla formazione/infor-
mazione, all’ascolto, ai gruppi di auto-mutuo-aiuto.
Significa anche, pero,svolgere un ruolo attivo, in si-
nergia con le amministrazioni locali, nell’”andare alla
ricerca” di persone e famiglie che possono trovarsi in
una condizione di bisogno. Conoscere il territorio, i
servizi disponibili, testarne grado di integrazione ed
efficacia rappresentano l'altra faccia dell’agire prima,
il punto di partenza per un percorso di presa in carico
precoce globale e continuativa.”

Un secondo passo decisivo di Anffas e stato
quello di scegliere con decisione di promuove-
re e praticare le politiche per 'eta evolutiva e
le giovani famiglie prendendo come paradig-
ma la Convenzione ONU sui Diritti dell’in-
fanzia e dell’adolescenza e non solo le norme

gravitano intorno alle molte vulnerabilita che
colpiscono i minori e le loro famiglie. La disabi-
lita & solo una di queste.

Un’altra azione concreta e stata quella di inve-
stire sulla formazione e sulla comunicazione

Per quanto riguarda la formazione si € registrata
un’impennata diiniziative nazionali, regionali
e locali su tematiche legate all’eta evolutiva. Cor-
si e convegni hanno cominciato ad occuparsi di
queste tematiche stimolando associazioni e ge-
stori a marchio ad esplorare gli interessi dell’in-
fanzia e delle giovani famiglie. La comunicazio-
ne ha dedicato molte energie caratterizzando sia
il sito sia gli strumenti di informazione come la
nostra rivista “La Rosa Blu” che ormai sistema-
ticamente dedica una sezione ai temi dell’infan-
zia e delle giovani famiglie. Sul piano scientifico
sono stati diversi i contributi Anffas su AJMR.



Anche il mondo dei gestori di servizi Anffas ha
cominciato finalmente a porre attenzione ai bi-
sogni dell’eta evolutiva. Diverse sono le associa-
zioni e gli enti a marchio che su tutto il territorio
nazionale si stanno adoperando per promuove,
realizzare e gestire servizi di questa natura.

Ai poli consolidati come Varese, Trento, Macera-
ta e Pisa che stanno investendo da anni sui ser-
vizi per l'eta evolutiva si sono aggiunti numero-
si esempi di “imprenditoria” a favore della presa
in carico precoce. Idee, progetti, nuovi servizi
formali e informali dimostrano che la contami-
nazione € avvenuta e che Anffas ha davvero fat-
to la svolta. Pur non avendo dati certi mi risulta
che in molte delle realta in cui si & cominciato
ad occuparsi anche di infanzia e adolescenza si
sia avviato anche il ricambio generazionale degli
amministratori.

Posso portare 'esempio di Varese dove giova-
ni mamme e papa rappresentano il 50% del CD
Anffas. Mamme e papa arrivati all'impegno as-
sociativo attraverso I'aggancio dei servizi e sen-
za fare loro pressioni per diventare soci. Il loro
avvicinamento e impegno in associazione ¢ coin-
ciso con la crescita dei figli, oggi adolescenti.
Quello del tempo di “aggancio in associazione”
€ un aspetto ancora al centro di un forte dibattito
interno tra chi, come il sottoscritto, sostiene che
bisogna dare tutto il tempo alle famiglie giovani
di esperire compiutamente 'esperienza di “fru-
itore di Anffas” prima di diventarne soggetti at-
tivi, e chi ritiene che anche I'impegno associativo
debba essere invece precoce.

E ormai dimostrabile come le famiglie giovani
siano interessate prima di tutto ai servizi per i
propri figli e poi all’associazione. L'ideale sa-
rebbe far coincidere le due cose, ma non sem-
pre questo accade. Ed & comprensibile! E sba-
gliato per esempio biasimare i comportamenti
delle giovani famiglie rispetto al “non sentirsi
subito Anffas”. Cosi come € un grave errore
pensare di attrarre in associazione le giovani
mamme e i giovani papa incidendo sul senso
di colpa che messaggi del tipo ...”visto che lo
facciamo noi...lo devi fare anche tu...” . Il ri-
sultato che si ottiene & esattamente opposto.
Scappano altrove.

Penso che Anffas debba ancora molto lavorare
su questo punto e trovare una linea associativa
condivisa per agganciare le nuove generazioni.
Continuo ad essere convinto che la “porta d’in-
gresso” debbano essere i servizi a cominciare
dal S.A.L? per I'eta evolutiva. Proprio cosi. Una
specializzazione dei Servizi di Informazione e
Formazione rivolta all’infanzia, all’adolescenza
e alle giovani famiglie. L'esperienza che stiamo
facendo a Varese di aver voluto differenziare le
due tipologie di S.A.L? (adulti e eta evolutiva)
dimostra che le famiglie giovani sono pitt invo-
gliate a bussare alla porta Anffas se il “setting”
che si va a proporre & pensato e realizzato sulle
specificita dei bisogni di questa particolare eta e
non sulla generalita.

Investire poi sui servizi di abilitazione e riabili-
tazione della prima infanzia ¢ un’altra strategia
che, se ben veicolata, pud portare nel tempo a
straordinari risultati di avvicinamento anche
all'impegno associativo.

E perché non entrare con decisione nei servizi
primari come gli asili nido e le scuole dell’in-
fanzia? Impariamo a gestire anche questi. Ser-
vizi in cui praticare davvero l'inclusione sociale
a marchio Anffas. Questo vale anche per i con-
sultori a cui tutti i S.A.I.? dovrebbero propen-
dere come evoluzione a conferma del ruolo
che la pubblica amministrazione deve avere in
tema di presa in carico. Inoltre, I'esperienza con
il gruppo CRC (70 associazioni che si occupano
di infanzia e adolescenza) ci ha insegnato che
per fare buone politiche e azioni per questa fa-
scia d’eta e bene dialogare trasversalmente con
altre associazioni che si occupano non necessa-
riamente di disabilita.

E infine perché non pensiamo ad una articola-
zione di Anffas in strutture dedicate alle eta del-
la vita tipo “Anffas infanzia” che si occupa dei
bambini 0-5 e delle loro famiglie “Anffas ragaz-
zi” per I'eta 6- 14 e “Anffas adolescenza” per uno
dei pitt delicati passaggi della vita delle persone
con disabilita e delle loro famiglie?

In questa logica non esiterei a fare una previsio-
ne ancora pitt ottimistica dell’avvenuto aggan-
cio di Anffas con le nuove generazioni.

Staremo a vedere...



I siblings e i sette sogni

La rosa blu

La Letteratura Sanitaria sulla Disabi-
lita solo negli ultimi decenni ha final-
mente focalizzato una parte della pro-
pria attenzione sui Siblings (termine
anglosassone che indica sorelle e fra-
telli) delle persone con disabilita.

Nel passato i pochi scenari familiari
descritti rappresentavano il Sibling
come semplice spettatore o, al massi-
mo, coattore.

Oggi i Siblings hanno preso coscienza
della “specialita” della propria condi-
zione di vita.

I Siblings, nell’ottica del “Nessuno ti
pud capire meglio di chi vive la tua
stessa esperienza”, sono usciti allo
scoperto e, con l'ausilio delle Associa-
zioni dei Familiari e delle Nuove Tec-
nologie, hanno modo di raccontarsi.
L'osservatore esterno nota come la
piena consapevolezza della condizio-
ne di disabilita, del proprio fratello o
sorella, ¢ il pit1 delle volte un viaggio
di scoperta fatto in solitudine, con lo
scorgere bagliori di verita che dive-
nendo lame andranno ad incidere no-
tevolmente nei vissuti del Sibling con
inevitabili future conseguenze nelle
modalita di interpretazione e di ap-
proccio alla vita.

Sempre 1'osservatore esterno si ren-
de conto di come I'esistenza di nonni
consapevoli e bravi (nel gestire le di-
namiche affettive e relazionali dei ni-
poti) rappresenti un bene prezioso su
cui non si puo non contare per assicu-
rare le migliori condizioni di crescita
personologica dei Siblings.

Chi scrive queste note ha ormai su-
perato i cinquant’anni e ama immagi-
nare degli scenari futuri che possano
offrire ai Siblings piti giovani delle

possibilita che in atto non sempre
sono attuabili.

Il sogno & che, a tutti i piccoli Siblings
venga data I'opportunita di essere in-
formati della condizione di salute del
proprio fratello o sorella con disabili-
ta, con linguaggi che tengano conto
della capacita di comprensione legate
all’eta.

Messaggeri:d amare

Seegliete div aliitare la tevia
Pordtande in done vai stessi

HLe case che vi m@(m@
Sitingona dinevo
Ma quando si camprende
Che siete Uarcobalena
Fe case diventana colori;

Tanse siete vai la chiave

Fanse siete canali. nuovi
Di espressione stellare

Che non sappiamae wconascere

gme/(zowte/ insegnanci
Ad essene maestri

..o allora cullerema il manda can braccia d’amare

Il sogno & che i Gruppi di Mutuo
Aiuto, dei Siblings, non comprendano
solo i pari eta ma, laddove ne ricorra
la possibilita, anche altre linee genera-
zionali (esempio nonni consapevoli).
Il sogno & che i Siblings possano es-
sere positivamente riconosciuti, ne-
gli ambiti di riferimento (come nelle
scuole), quali persone portatrici di
una esperienza speciale.

Il sogno &, per i Siblings, di potere
crescere senza essere caricati eccessi-



vamente degli oneri di assistenza del proprio
fratello con disabilita.

Il sogno e di potere usufruire di aiuti, di leggi,
che possano “aiutare ad aiutare” il proprio fra-
tello o sorella con disabilita.

Il sogno &, per i Siblings, di potere organizzare
il “Dopo di Noi” con modalita che permettano
il mantenimento di significativi legami, con il
congiunto con disabilita, sia per sé che per la
propria linea di discendenza (figli e nipoti).

Il sogno ¢, per i Siblings, di potere essere messi
nelle migliori condizioni per cogliere quei pro-
fondi significati, legati alla presenza di un con-
giunto con disabilita nella propria famiglia, che
rappresentano un ponte verso l'infinito.
Questa visione ¢ esplicitata nel testo poetico che
trovate nella pagina precedente, scritto da Meli-
ta D’ Amico, splendida Siblings del CTS Anffas
Onlus Sicilia.

Mio fratello Enrico

(stralcio della testimonianza raccolta da Anffas
nell’ambito del Progetto Fish, finanziato dal Mini-
stero della Solidarieta Sociale, ex 1. 383/00,” Diritti
Umani e inclusione: Azioni di rete per il superamen-
to di vecchie e nuove forme di segregazione”)

«Una vita a misura di Enrico

Io avevo circa sette anni quando € nato questo
fratellino. Ricordo di aver avuto fin da subito le
prime avvisaglie che c’era qualcosa di diverso
nella nostra famiglia rispetto a quelle delle mie
compagne: quando venivano a giocare a casa
mia mi facevano domande che mi mettevano
piuttosto in imbarazzo, volevano sapere perché
nel nostro bagno non ci fosse la carta igienica e
perché non si potesse chiudere a chiave la por-
ta ed io dovevo rispondere che non potevamo
rischiare che Enrico si chiudesse in bagno o che
spargesse la carta ovunque. Molte di loro non
sono piit venute a casa nostra; credo anche a
causa dell’ignoranza dei genitori che sospetta-
vano che cio che avesse Enrico fosse infettivo.
A casa nostra tutto era fatto a misura e in fun-
zione di Enrico ed ho poi imparato, crescendo,
che anche la mia stessa vita sarebbe stata a sua
misura; le mie scelte sono state in gran parte
dettate dalle sue necessita.

Per un lungo periodo della nostra infanzia abi-
tammo a Roma, fino alla conclusione del mio
percorso di studi al liceo. Sarei voluta rimanere
li per iscrivermi alla facolta di medicina ma, poi-
ché Enrico aveva ricominciato ad essere seguito
a Genova, tornai anch’io a casa per stare pit vi-
cino alla famiglia e finii per iscrivermi li; scelta
poco lungimirante dato che dopo poco Enrico
comincio a seguire delle cure privatamente e

quindi saremmo potuti rimanere tranquilla-
mente a Roma, ed io sarei stata pitt contenta.
Anche la scelta della facoltd di medicina, se-
condo me, deve essere stata condizionata dalla
presenza di Enrico nella nostra famiglia, tanto
che anche le mie tre figlie, che hanno conosciu-
to lo zio, sono tutte laureate in medicina; due
si stanno specializzando in psichiatria e 'altra
in neo-psichiatria infantile. Forse sara un caso,
comunque ho sempre cercato di non far avver-
tire loro quel senso del dovere che invece mia
madre ha trasmesso a me.

Come e facile immaginare, per un’adolescente
trovarsi in una situazioni simile puo frequente-
mente portare ad un periodo di rifiuto e cosi e
stato anche per me. In certi momenti ho provato
molta rabbia per il suo comportamento, tanto
che ad un certo punto ho pensato che 'unica al-
ternativa possibile fosse il suicidio per entrambi.
Paradossalmente, pensavo che morire potesse
essere 1'unica soluzione per rientrare anche noi
nel mondo della normalita. In fondo da morti
siamo tutti uguali, che uno sia stato un genio o
il matto del villaggio non importa, 'unica cosa
che ci distingue & il nome e cognome sulla lapi-
de. Idee malsane che non ho mai messo in pra-
tica, ovviamente, ma il solo fatto di averle avute
mi ha sempre fatto riflettere molto.

In tutta onesta, forse c’é stata una scarsa sensi-
bilita da parte di mia madre nei confronti delle
mie esigenze di bambina ed adolescente. Ad
esempio: io avevo il compito di mettere tutte le
sere a letto mio fratello ed era un rito piuttosto
complesso e soprattutto ripetitivo perche Enri-
co era molto abitudinario; dovevamo passare
tutta ’estate nella casa in Toscana perche era la
soluzione migliore per Enrico, etc.

Quando ero ancora piccola, pit1 volte sono stata
affidata ai nonni. Un episodio che mi ha segnata
particolarmente riguarda un pomeriggio in cui
tutte le scolaresche furono convocate per fare
una visita medica e mi accompagno il nonno.
Ci portarono in una stanza e ci fecero spoglia-
re rimanendo in mutandine e canottiera. Finito
I’esame ci fecero uscire da una porta diversa da
quella da cui eravamo entrati e le mamme, che
avevano intuito questa cosa, aspettarono i propri
figli all'uscita giusta, pronte a coprirli. Mio non-
no evidentemente non aveva capito, per cui per
ritrovarlo, insieme ai miei vestiti, ho dovuto at-
traversare in mutande e canottiera un corridoio
enorme con tanta gente e ricordo di aver provato
un grandissimo imbarazzo. Pensai che a causa
di Enrico mia mamma mi avesse abbandonato
nel momento del bisogno, che mi avesse messo
in canottiera e mutande di fronte a tutti...»
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“disabilita e poverta — seconda parte
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“Tra i luoghi comuni che spesso si regi-
strano sulla condizione delle persone con
disabilita ve n’é uno che colpisce partico-
larmente per il livello di profonda igno-
ranza che esso esprime: la convinzione
che la persona disabile riceva tali e tanti
benefici economici e goda di tali e tanti ac-
cessi gratuiti (al sistema dei servizi, alle
opportunita della comunita civile, ecc.),
da indurre a pensare che tra i vari pro-
blemi di cui soffre, quello economico sia il
minore, se non, addirittura, inesistente.
Si tratta, appunto, di un luogo comune.
Questo contributo parte da qui, e anche se
non intende e non puo esplorare in pro-
fondita la dimensione qualitativa e quan-
titativa dei fenomeni di esclusione sociale
(intesa come dimensione di svantaggio
multifattoriale e dinamica) si ritiene co-
munque utile proporre, come il titolo in-
forma, tracce e spunti per I'avvio di una
riflessione sulla condizione sociale ed eco-
nomica delle persone con disabilita e delle
loro famiglie”.

Un po’ per riprendere il filo del di-
scorso, e un po’ per — blanda — pro-
vocazione, questo articolo inizia con il
medesimo titolo e con le prime righe
di un articolo pubblicato su “La Rosa
Blu” qualche anno fa (luglio 2004) de-
dicato al medesimo tema.

Riprendere il filo del discorso...serve per
evitare di dire cose gia dette, esporre
nuovi concetti e nuove opinioni, o pitt
semplicemente per rinfrescare la me-
moria.

Consulente esterno Area comunicazione e politiche sociali Anffas Onlus

In quell’articolo, in sintesi, si denun-
ciava l'assenza di ricerche su base
scientifica relativamente al rappor-
to tra disabilita e poverta. Parliamo
di statistica, e quindi di numeri, di
rapporti e di analisi sulla fisionomia
e sulla dimensione di un fenomeno
sociale, sulla sua diffusione, sulla sua
articolazione territoriale, e, soprattut-
to, sulla sua rilevanza ai fini delle po-
litiche sociali.

In quell’articolo si diceva anche che,
paradossalmente, uno dei problemi
che si incontra quando si parla di di-
sabilita e capire “di chi e di cosa” si sta
parlando, perché i problemi dell’an-
ziano non autosufficiente sono di-
versi da quelli della persona che vive
dall’inizio dei suoi giorni una condi-
zione di difficolta di funzionamento a
causa, per esempio, di patologie con-
genite. Ed e diverso parlare di cure
e sostegni per la non autosufficienza
riferita ad una persona ultrasettan-
tacinquenne rispetto ai problemi di
discriminazione di cui e
giovane venticinquenne con disabili-
ta che non trova un lavoro (nemmeno
precario) o che necessita di un ciclo
abilitativo intensivo nell’area delle
autonomie personali.

Sempre in quell’articolo, pur in assen-
za di dati certi e spendibili sul piano
scientifico, si tentava di dimostrare -
forse con ingenuita - una tesi: se nel
Paese alcuni dati rivelano una certa
“difficolta” del vivere (bassi redditi,
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difficolta di mantenere la stabilita occupaziona-
le, costi elevati connessi all’abitazione, difficolta
ad affrontare delle spese impreviste, ecc.) & logi-
co aspettarsi che persone che gia hanno una vita
resa difficile dall’esclusione sociale e dalla caren-
za di pari opportunita vivano in modo ancora
pit faticoso, visto che la persona con disabilita
non ha accesso — se non in misura ridottissima
— al mercato del lavoro, deve pagare per fruire
dei servizi sociali e sociosanitari, deve pagare
piu degli altri cittadini il costo del trasporto per
potersi recare in tali servizi, senza contare le fati-
che e i disagi, anche sul piano economico, che la
famiglia affronta per I'intero arco della vita.

Una piccola provocazione

La provocazione € subito svelata, e la si pu0 sinte-
tizzare in una domanda e nella sua risposta: cosa
e cambiato — in meglio — dal luglio 2004 ad oggi?
Poco, anzi pochissimo, anzi nulla. Attenzione: la
domanda chiede se qualcosa & cambiato in me-
glio, e non se ¢ qualcosa ¢ cambiato. La sottoli-
neatura & d’obbligo perché se ci si limitassimo
a chiederci cosa & cambiato dal 2004 ad oggi, si
potrebbe dire che qualcosa in effetti & cambiato,
ma in peggio.

Questo secondo articolo, a distanza di qualche
tempo, riparte da qui, con l'unica finalita di pro-
muovere il confronto, e non di esporre verita,
ma interrogativi, dubbi e perplessita relative alla
condizione di vita delle persone con disabilita, e
delle loro famiglie.

Non siamo diventati pitt poveri! No, non e vero, era-
vamo piu ricchi!

ISTAT - luglio 2010 - ricerca annuale sulla pover-
ta in Italia — anno di riferimento: 2009

“Nel 2009 lincidenza della poverta relativa' e pari
al 10,8%, mentre quella della poverta assoluta risul-
ta del 4,7%. Tenuto conto dell’errore campionario, la
poverta risulta stabile rispetto al 2008. Nel 2009 il
Mezzogiorno conferma gli elevati livelli di incidenza
della poverta raggiunti nel 2008 (22,7% per la rela-
tiva, 7,7% per l'assoluta) e mostra un aumento del
valore dell’intensita della poverta assoluta (dal 17,7%
al 18,8%) dovuto al fatto che il numero di famiglie as-

solutamente povere é rimasto pressoché identico, ma
le loro condizioni medie sono peggiorate....Nel 2009
la linea di poverta relativa e risultata pari a 983,01
Euro ed e di circa 17 Euro inferiore a quella del
2008....il motivo per il quale la poverta non é cresciu-
ta nell’anno della crisi va ricercato ...— nel fatto - ...
che in tale periodo 1'80% del calo dell’occupazione ha
colpito i giovani...mentre due ammortizzatori sociali
fondamentali hanno mitigato gli effetti della crisi sul-
le famiglie: la famiglia, che ha protetto i giovani che
avevano perso 'occupazione, e la cassa integrazione
guadagni, che ha protetto i genitori dalla perdita del
lavoro (essendo i genitori maggioritari tra i cassain-
tegrati)”

CARITAS e Fondazione Zancan — ottobre 2010 —
rapporto su poverta ed esclusione sociale in Ita-
lia - titolo della ricerca (giunta alla 10° edizione):
IN CADUTA LIBERA.

“Non & vero che siamo meno poveri, come gli ultimi
dati ufficiali sulla poverta (luglio 2010 — vedi sopra)
farebbero pensare. Secondo I'ISTAT lo scorso anno
incidenza della poverta assoluta in Italia risulta del
4,7%.....dati stabili rispetto al 2008. In realta si trat-
ta di un’illusione ottica: succede che, visto che tutti
stanno peggio, la linea della poverta relativa si e ab-
bassata, passando da 996,67 Euro del 2008 a 983,01
Euro del 2009 per un nucleo di due persone. Se perd
aggiornassimo la linea di poverta del 2008 sulla base
della variazione dei prezzi tra il 2008 e il 2009, il va-
lore di riferimento non calerebbe, ma al contrario sali-
rebbe a 1.007,67 Euro mensili. Con questa operazione
di ricalcolo, alzando la linea di poverta relativa di soli
25 Euro mensili, circa 223 mila famiglie ridiventano
povere relative: sono circa 560 mila persone da som-
mare a quelle gia considerate dall’ISTAT ...con un
risultato ben piti amaro rispetto ai dati ufficiali” .

Chi ha ragione? Visto che stiamo parlando di
due fonti statistiche di tutto rispetto, diciamo su-
bito che a questa domanda non tocca rispondere
né qui né ad Anffas. E allora? Allora, quello che
interessa mettere in evidenza sono tre questioni.
La prima & che quando si parla di poverta si par-
la di un fenomeno complesso, articolato, difficile

1 Poverta relativa: la linea di poverta relativa individua il valore di spesa per consumi al di sotto del quale la famiglia
viene definita povera in termini relativi ed € in funzione della spesa media mensile per persona (da: ISTAT - la poverta

in Italia nel 2009)
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daindividuare e quindi stimare: poverta relativa,
poverta assoluta, poverta percepita, quasi pover-
ta. Ciascuna di queste definizioni rappresenta
scenari ampi e diversi tra loro, e basta rileggere
le poche righe qui riportate dai due pitt recenti
rapporti sulla poverta in Italia per capire quanto
occorra investire in ricerca sociale per compren-
dere, identificare e quindi affrontare i processi di
impoverimento. La seconda & che, giusti i dati
dell'ISTAT o della Caritas che siano, emerge un
quadro di grande difficolta per le famiglie italia-
ne, perché sia 'ISTAT che la Caritas ci parlano di
una situazione dove le persone e le famiglie stan-
no usando cid che hanno
per fare fronte alla crisi: il
risparmio e la solidarieta
famigliare.

La terza questione che qui
si vuole evidenziare & che,
rispetto al 2005 (poco dopo
il primo articolo pubblica-
todaLaRosaBlusu questo
tema) la soglia di poverta
assoluta italiana ¢ pas- |
sata da 694 Euro mensili
(nucleo composto da una
persona sola che abitava
in un’area metropolitana
del Nord) a 682 Euro per
I’anno 2009. Invece, per un
nucleo di quattro persone
(due comprese tra 18 e 59

¢ le risorse destinate agli interventi sociali e so-
ciosanitari sono complessivamente diminuite
(dallo Stato alle Regioni);
¢ la stretta impressa dall'INPS in materia di ac-
certamento e verifica delle condizioni di invali-
dita civile non sembra sia finalizzata al miglio-
ramento delle prestazioni, ma al contenimento
della spesa;
* ’accesso al mercato del lavoro & una condizio-
ne sempre pitl vaga e difficile da raggiungere;
* le spese sociali e sociosanitarie a carico delle
famiglie aumentano, invece di diminuire;
* i costi un tempo considerati “intoccabili” (cioe
completamente a carico
della Pubblica Ammini-
strazione) iniziano sem-
pre di pit1 ad essere consi-
derato superflui, ingenti
0 comunque non piu so-
stenibili, e sempre di piu
si assiste a costi dell’as-
sistenza scolastica, o del
trasporto, o di altri inter-
venti di tipo educativo e
assistenziale che vengono
soppressi o scaricati sulle
famiglie (in Lombardia,
per esempio, sono attivi
dei ricorsi contro quelle
Amministrazioni Provin-
ciali e Comunali che han-
no soppresso 'assistenza
/' scolastica e il servizio tra-

anni - p.e. due figli — e due
di eta compresa tra 60 e 74 anni — i genitori) le
soglie di poverta assoluta (sempre per un nucleo
abitante in un’area metropolitana del Nord)
passano dai 1382 Euro mensili del 2005 ai 1510
Euro mensili. Insomma, in un modo o in un
altro emerge un dato: le persone con disabilita
povere sono e povere rimangono (nella mag-
gior parte dei casi). Perché? Perché le cifre qui
riportate non riflettono situazioni “marziane”,
estreme, ma situazioni frequenti nelle “nostre”
famiglie, e per scoprirlo basterebbe fare un ra-
pido censimento nelle nostre Associazioni per
capire che questa situazione & ampia, diffusa,
e che soprattutto non pud durare ancora per
molto tempo, soprattutto considerando che:
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sporto per la scuola media superiore);

Conclusioni

Il tema dell'impoverimento che & allo stesso
tempo causa ed effetto della disabilita dovrebbe
occupare l'attenzione della Politica molto piu di
quanto non si sia visto in questi anni. Un’atten-
zione costante, non improntata al pietismo o alla
generica solidarieta, ma al complesso quadro
delle azioni e degli strumenti connessi alla poli-
tica economica, fiscale e sociale. Da questo punto
di vista, la Conferenza sulle Politiche per la Fa-
miglia conclusasi da poche settimane pud rap-
presentare un buon inizio: speriamo che, come
spesso ci diciamo, si passi dalle attese alle verifi-
che sulle cose fatte.



Brunella-Castelli - Funzionaria Provincia-di Milano, Servizio Fotmazione per le professioni sociali,
Roberte Guzzi - Coordinatore Residenza Sanitaria Disabili di Cernusco sul Naviglio (MI),

Marta Rampinini - Coordinatrice Centro Diurno Disabili di Rescaldina (Mi)

Silvia Solari - Formatrice nell’aera della disabilita
Maurizio Colleoni - Consulente di servizi e politiche della disabilita (collabora con la Provincia di Milano,
ed ha coordinato il progetto di ricerca azione)
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L'inclusione sociale delle persone
adulte con disabilita ¢ una delle sfide
pitt impegnative con cui si stanno mi-
surando molte famiglie e molti ope-
ratori in questi ultimi anni, ed & una
questione cruciale rispetto al livello
di civilta che puo esprimere la nostra
societa.

Parlare di inclusione, infatti, significa
affrontare la tematica del diritto del-
le persone con disabilita di esprimere
una propria individualita all’interno
della vita relazionale, sociale e civile
dei nostri contesti di vita e delle pos-
sibilita concrete attraverso le quali
questo diritto pud concretizzarsi. Si-
gnifica inoltre parlare della recipro-
cita che si puo allestire tra forme di
identita diverse, tra prospettive esi-
stenziali differenti e tutte ugualmente
significative e dotate di senso e delle
possibilita di evoluzione reciproca
che questa prospettiva apre.

E una tematica e un orizzonte fertile
ed impegnativo che chiama in causa
una pluralita di soggetti e di respon-
sabilita rispetto alle possibilita di la-
voro in sinergia: le famiglie che cu-
rano e accudiscono quotidianamente
un congiunto, i servizi di territorio
che assicurano competenze e spazi di
tipo socio educativo e assistenziale, le
istituzioni chiamate a svolgere fun-
zioni cruciali di rispetto delle leggi e
di garanzia di equita nella loro appli-
cazione, le risorse sociali dei territori
che rendono possibili relazioni vitali e
aprono continuamente nuovi “cantie-
ri” di partecipazione alla vita sociale.

Consapevole di questa complessita, e
della necessita di capire come questo
orientamento trova concretizzazione,
la Provincia di Milano, Settore Asso-
ciazionismo e terzo settore, nello spe-
cifico il Servizio Formazione per le
Professioni Sociali, ha realizzato una
esplorazione mirata che ha coinvol-
to la citta capoluogo ed il territorio
provinciale, con 1'obiettivo di capire
quali passi avanti si stiano facendo,
sul proprio territorio e quali risulta-
ti si stanno raggiungendo, a favore
dell’inclusione, nonché quali azioni
sia necessario compiere per procedere
in questa direzione.

In relazione a questo obiettivo sono
state prese in esame numerose espe-
rienze scaturite dall'incontro e dalla
collaborazione tra famiglie, enti loca-
li, servizi di territorio e realta sociali.
Il progetto e stato affidato ad un grup-
po di ricercatori, individuati all’inter-
no del mondo dei servizi che operano
con le persone con disabilita adulte,
ed & stata discussa con una serie di
soggetti titolari di responsabilita rea-
li, anche se differenti, rispetto a que-
sta tematica. Tra questi, vale la pena
ricordare: ASL, Uffici di Piano, Co-
muni, Forum del terzo settore, strut-
ture associative Anffas del territorio,
Caritas, Sindacato, Centro Servizi al
Volontariato, Consorzi di cooperative,
singole Cooperative, Associazioni.
Laricognizione é stata realizzata tra la
primavera e I'autunno del 2010 ed ha
consentito di entrare in contatto con
una cinquantina di realta diverse tra
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di loro, rendendo possibile la messa a punto di
un quadro conoscitivo aggiornato e articolato, di
cogliere i fermenti e le innovazioni che si stanno
determinando in questo periodo grazie all'impe-
gno di realta plurali che scelgono la strada della
connessione e del dialogo progettuale e di indi-
viduare difficolta e problemi sui quali investire
energie progettuali, formative e gestionali nel
prossimo futuro.

Si e cosi riusciti a portare in evidenza un’area di
esperienze e progetti ricchi e variegati, con luci
ed ombre, con numerosi elementi di originalita e
innovazione, con risultati acquisiti e nuove sfide
da affrontare.

L'indagine, inoltre, ha reso possibile I'avvio, pra-
ticamente in tempo reale, di una prima rete di
soggetti ed esperienze innovative, nate in territo-
ri diversi della stessa provincia, che hanno avuto
cosi 'opportunita di cominciare a scambiarsi in-
formazioni, esperienze, spunti di lavoro.

Pur senza entrare in maniera dettagliata nella
esposizione dei dati conoscitivi emersi, & pero si-
gnificativo segnalare almeno tre elementi.

Un primo elemento riguarda la diffusione, sul
territorio della citta e della provincia di Milano,
di numerose sperimentazioni che attraversano
(anche se in maniera disomogenea) praticamente
un po’ tutte le aree di azione sociale ed educativa
rivolte alle persone con disabilita: i servizi diur-
ni e quelli residenziali, le realta piu strutturate e
consolidate e quelle piti “leggere”; le esperien-
ze che fanno capo agli Enti Locali come quelle
che sono di titolarita della cooperazione sociale e
dell’associazionismo familiare.

Un secondo elemento riguarda la presenza di
una logica di fondo, di una sorta di “filo rosso”,
che collega tra di loro le diverse esperienze e pro-
gettualita rispetto al territorio di appartenenza,
all’area di bisogno affrontato ed alla titolarita ge-
stionale.

Questo filo rosso sembra essere la capacita dei
vari soggetti responsabili delle sperimentazioni
di costruire e alimentare reciprocita, correspon-
sabilita, partenariato, implicazione operativa,
investendo risorse umane, organizzative ed eco-
nomiche per garantire alla persona con disabilita
ed al contesto il diritto ad un progetto di vita ed
alla inclusione sociale.

Sembra cioé che vi sia una coerenza di fondo
attorno al fatto che l'inclusione viene favorita
quando si opera in maniera connessa e coordina-

ta all’interno e all’esterno dei servizi, cosi come
all'interno e all’esterno delle famiglie.

Le esperienze incontrate guardano oltre la sem-
plice custodia e presa in carico della persona con
disabilita impegnando qualita progettuali in una
prospettiva di crescita della dimensione sociale.
L'inclusione, infatti, richiede cambiamenti, an-
che impegnativi, a tutti i livelli: alle persone con
disabilita, alle loro famiglie, agli operatori, alle
persone che abitano i nostri territori.

Questi cambiamenti hanno a che vedere con la
crescita della capacita di riconoscimento reci-
proco tra diverse forme di umanita e sembrano
favoriti dalla capacita di lavoro in comune e di
ascolto biunivoco tra tutte queste soggettivita e
con altre ancora che abitano i nostri territori e
fanno la qualita reale della vita civile.

Un terzo elemento riguarda la crucialita delle fa-
miglie in questo quadro.

Praticamente in tutte le realta visitate e secondo
tutti gli interlocutori incontrati le famiglie sono
un soggetto centrale per la promozione di pos-
sibilita di inclusione reale.

La collaborazione con le famiglie risulta vincen-
te per rendere possibili esperienze vive e vitali e
radicate dentro il territorio, in grado di generare
nuove e inedite possibilita di incontro. Ma & una
collaborazione che non nasce casualmente, ser-
vono infatti alcune condizioni precise, ha bisogno
di: operatori capaci di abitare progettualmente il
territorio; di servizi aperti e disponibili ad inve-
stire sulla ricerca di strade innovative; di istitu-
zioni affidabili ed in grado di garantire crescita
civile, equita e stabilita ai processi che si avviano;
di un tessuto sociale che tenga, non sfibrato o
lacerato, ricco di un humus che pud “generare”
sensibilita ed energie disponibili ad incontrarsi
con le progettualita di operatori e genitori. Ser-
vono inoltre spazi concreti (cioe luoghi, oppor-
tunita, ruoli, attenzioni) per dare consistenza a
questa possibilita, e per aiutarla a crescere nel
tempo, affinché non rimanga solo uno slogan.
In questa fase si stanno realizzando incontri di
analisi e confronto sui risultati della ricerca, che
stanno coinvolgendo le diverse realta coinvolte
attorno a questa tematica.

Nei primi mesi del 2011 & previsto un convegno
conclusivo che restituisca gli elementi emersi e
metta a fuoco ipotesi e azioni da sviluppare per
sostenere questo importante e delicato fronte di
lavoro.



Per eventuali informazioni e possibile contattare
la dott.ssa Brunella Castelli, al n. 02/77403179, o
all'indirizzo mail b.castelli@provincia.mi.it

Box di approfondimento

Box 1: Le realta incontrate.

Per la realizzazione della esplorazione sono sta-
te incontrate una cinquantina di realta, esperien-
ze concrete e testimoni privilegiati sul territorio
di Milano e Provincia, in modo da costruire un
campione territorialmente e qualitativamente
rappresentativo cosi composto:

#Sedici testimoni privilegiati, ovvero interlo-
cutori che lavorano in posizioni strategiche
dalle quali possono offrire uno sguardo allar-
gato sul tema del dialogo collaborativo per
I'inclusione sociale delle persone con disabi-
lita. Tra questi:
¢ cinque Comuni tra i quali il Comune di Mi-

lano, e due Uffici di Piano.

¢ due ASL della Provincia di Milano

* due Consorzi di differenti dimensioni e
provenienza territoriale,

e altri interlocutori significativi per il terri-
torio tra i quali: Anffas Milano e Anffas
Lombardia, Ledha, Spazio Residenzialita,
Caritas, Casa della Carita, Sindacato, Fon-
dazioni

¢ Ventiquattro esperienze concrete appartenen-
ti perlopiti a realta dell’associazionismo e del
privato sociale:
¢ realta dell’associazionismo: sei associa-
zioni di familiari (di cui tre sul territorio di
Milano citta), due associazioni di secondo
livello e una associazione culturale. Quat-
tro associazioni gestiscono direttamente
servizi, altre hanno dato vita a cooperative.
La maggior parte lavorano principalmente
per sensibilizzazione del territorio e la re-
alizzazione di progetti a sostegno dell’in-
clusione sociale, tempo libero la tutela dei
diritti, il sostegno e la formazione a volon-
tari e famiglie
* realta della cooperazione sociale: la meta
di queste gestiscono anche progetti e ser-

vizi residenziali tra i quali CSS, micro co-
munita, appartamenti per l’autonomia,
scuola di vita autonoma, progetti speri-
mentali. Abbiamo incontrato otto servizi
diurni, cinque SFA, uno sportello informa
disabili, un servizio di ADH. Inoltre diver-
si progetti innovativi riguardarti diversi
ambiti quali, formazione e lavoro, tempo
libero, cultura, vacanze, arti sceniche, vita
autonoma e indipendente.

¢ Un consorzio di cooperative, quattro co-
muni, distretti ASL e due fondazioni che
portano avanti progetti innovativi parti-
colarmente nell’ambito della residenziali-
ta dove in questi anni si sono convogliate
la maggior parte delle esperienze “creati-
ve” in termini di progettazione di soluzio-
ni che riescono a dialogare con il progetto
di vita della persona con disabilita e con il
suo diritto ad “biografia originale”: hou-
sing sociale, condomini solidali e micro
comunita, progetti di vita autonoma e re-
sidenzialita leggera e avvicinamento alla
residenzialita per persone disabili e per le
loro famiglie.

A rafforzare il percorso conoscitivo di questa ri-

cerca abbiamo raccolto:

#Sei contributi scritti offerti da: referenti isti-
tuzionali di due Comuni e di un Ufficio di
Piano, esperti (psicologo psicoterapeuta, neu-
ropsichiatra), figure professionali competenti
nell’ambito dei servizi: coordinatori, educato-
ri e responsabili, una persona con disabilita.

# esperienze provenienti da altre Regioni in
particolare: Trentino, Piemonte, Emilia Ro-
magna per dare ampio respiro e generare un
movimento di confronto in ambito culturale e
progettuale

Box 2: i risultati del dialogo

L'incontro collaborativo tra famiglie, servizi e
territorio & la condizione che consente di svi-
luppare corresponsabilita e capacita di azione a
favore del Progetto di vita e dell’inclusione so-
ciale delle persone con disabilita tra titolarita e

kcompe’cenze diverse. )
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Questo appare il risultato piti pregnante e inte-
ressante da socializzare.

Il dialogo progettuale restituisce alle persone
con disabilita una dimensione sociale, favoren-
do il costituirsi attorno ad esse di uno spirito
di solidarieta e coesione a vantaggio non solo
delle famiglie ma dell’intero territorio.

In questo modo infatti si creano condizioni che
rendono efficace il lavoro di rete nel territorio e
aiutano a recuperare all’interno di una visione
globale i vari interventi offerti che, attualmente,
in molti casi, rimangono ancora gestiti in una
logica frammentaria e tecnicamente settorializ-
zata. Progettare il lavoro in compartecipazione
permette di dare spazio alla mappa delle re-
lazioni che aiutano la persona con disabilita e
la sua famiglia a rimanere in contatto con altre
persone e con il proprio ambiente di vita, ov-
viando ad un senso di solitudine e isolamento
che, purtroppo, spesso li segna pesantemente.
Una logica di lavoro che apre possibilita concre-
te a diversi livelli: il familiare che supera la con-
dizione di utente e committente nelle risposte
alla disabilita, scoprendosi risorsa (anche come
cittadino capace di aprire iniziative di crescita
sul proprio territorio); i servizi, che ampliano le
proprie capacita di azione radicandosi maggior-
mente nel proprio contesto; il territorio che ha
possibilita di miglioramento rispetto alle capa-
cita di riconoscere e di fare spazio alla fragilita.
L’incontro tra attori diversi genera reciprocita:
la sinergia degli attori coinvolti e le specifiche
competenze riconosciute e impegnate non solo
permette di considerare la persona con disabili-
ta nella sua identita, ma altresi l'intero territorio
nella direzione di migliori spazi di vita per tutti,
non solo per la disabilita che lo attraversa .

Il dialogo puo generare iniziative, cultura e cre-
scita per la societa intera, dimostrando che la
persona con disabilita non & un problema, ma
pud essere anche una risorsa.

~

s

< dare consistenza e stabilita alla carica innova-
Box 3: alcune ipotesi in prospettiva. tiva rintracciabile nelle esperienze incontrate.
Le ipotesi e azioni da sviluppare per consolida- | | Alcune sperimentazioni avviate nell’area del
re questo orientamento possono essere esempli- “dopo di noi” appaiono varchi interessanti a
ficate su i tre livelli: tquesto proposito.
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aspetto INFORMATIVO

Le buone prassi locali, perché possano mettere
radici e dare buoni frutti, devono essere soste-
nute per poter crescere e consolidarsi. E quindi
necessario aprire possibilita di scambio tra territori
che non si conoscono e non si parlano, anche all’in-
terno della stessa provincia, peraltro molto po-
polosa e diversificata al suo interno, come & la
provincia di Milano. Poter dare visibilita a que-
ste innovazioni perché siano attrattive di altre
energie e di nuove capacita ideative appare una
prospettiva concreta e significativa.

aspetto FORMATIVO

Le professioni sociali ed educative, perché sia-
no d’aiuto in relazione a processi di questo tipo
e siano in grado di reggere la sfida di una pro-
gettualita a pit1 voci e aperta ad una relazione vi-
tale con il tessuto sociale, devono essere sostenute
nella formazione. Appare inoltre necessario dare
spessore a professionalita con competenze di
tipo giuridico ed economico che siano in grado
di essere d’aiuto all’avvio ed al consolidamento
di nuove forme di sperimentazione gestionale.
I percorsi formativi devono coinvolgere anche
le associazioni di familiari, soprattutto quelle
piccole, per poter essere pill attrezzate per reg-
gere il lavoro di co-progettazione e di tenuta
all'interno di percorsi che sono spesso impervi
e non privi di ostacoli.

aspetto CULTURALE / POLITICO

Il “mondo della disabilita” & vitale che entri in
relazione e si interessi di altri mondi di con-
dizione sociale e dei possibili sviluppi e delle
possibili sinergie. Solo cosi si fa crescere la co-
esione sociale, cioe I'humus sul quale possono
mettere radici reciprocita fertili in favore della
inclusione delle persone con disabilita.

E opportuno sperimentare nuove soluzioni
giuridiche e forme organizzative innovative,

pitt adeguate, rispetto a quelle esistenti, per

J
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Un percorso chiamato “delfino”

La rosa blu

Da alcuni anni Anffas Mantova, in
collaborazione con 1’Azienda Ospe-
daliera Carlo Poma di Mantova, cer-
cando di ricalcare le orme del DAMA
di Milano, si ¢ adoperata per realizza-
re un percorso facilitato e protetto per
le persone con disabilita di Mantova
e della provincia; le stime parlano di
circa 1600 persone, ciascuna con pro-
prie peculiarita e patologie.

Molte persone ci hanno chiesto come
si e riusciti a realizzare un tale proget-
to, vista la complessita delle strutture
ospedaliere in generale, dal punto di
vista del funzionamento, dal punto di
vista burocratico e non ultimo per gli
stili di lavoro di ciascuna unita ope-
rativa.

E stato fondamentale avere a fianco e
all’interno dell’Azienda alcune perso-
ne trainanti, che avevano le idee chia-
re ed erano e sono tuttora pronte ad
ascoltare i bisogni e le necessita che in
itinere si evidenziano.

Gli spazi del Percorso sono stati evi-
denziati in un punto strategico, ossia
in prossimita sia dell'ingresso prin-
cipale che del Pronto Soccorso. Sono
state allestite due stanze, una con due
letti e relative poltrone per gli accom-
pagnatori e I'altra come Call Center;
quest’ultimo attrezzato con PC, pro-
gramma specifico di gestione dati
Delfino, stampante, fotocopiatrice, te-

lefono/ fax. Il Call Center funge anche
da CUP, quindi con apposita registra-
zione delle impegnative e la disponi-
bilita delle agende per le prenotazioni
di esami o visite specialistiche.

Gli arredi e le apparecchiature tec-
nico/informatiche sono stati donati
all’Azienda da Anffas.

Si @ poi cercato di sensibilizzare
dall’interno dell’Azienda Ospedalie-
ra il personale medico, infermieristi-
co, ausiliario ed i volontari con corsi
di formazione sul tema della disabi-
lita: in particolare far conoscere loro
chi e la persona con disabilita e chi si
occupa di lui/lei, quali i bisogni e le
necessita di cura da integrare con le
caratteristiche della persona stessa,
con i dubbij, le perplessita, i timori dei
familiari o degli operatori, come aiu-
tarli a superare le resistenze e i pre-
giudizi di esperienze fatte in passato.
Una seconda fase ha visto la creazione
di una commissione Delfino, facente
capo alla Direzione Sanitaria, impe-
gnata nell'incontrare ogni unita ope-
rativa per approfondire il significato
del percorso e concordare la migliore
strategia di accesso all’unita stessa.
Qualsiasi decisione debba essere as-
sunta per il Percorso, deve essere ap-
provata dalla commissione, non dai
singoli partecipanti.

Nel frattempo si & avviato il bando in-



terno per la nomina di personale infermieristico
e medico dedicato.

La cosa che pilt colpisce & la grande partecipa-
zione e il desiderio di conoscere e implementare
questo percorso da parte del personale sanitario/
ausiliario, chiedono “se stiamo andando avanti”,
alcuni se potranno in futuro partecipare ad altri
corsi di formazione sul tema della disabilita e si
fanno portavoce per altri colleghi o colleghe. Con
alcuni & nata anche un’amicizia e sono davvero
disponibili anche se molto impegnati, trovano il
modo di aiutarci con i ragazzi.

Sino all'inaugurazione il Percorso ha cercato di
rispondere ai bisogni e necessita di coloro che ri-
chiedevano il nostro aiuto, quasi in sordina, nella
speranza dell’attivazione del numero verde.
Finalmente giovedi 10 giugno 2010 il percorso
e stato ufficialmente inaugurato alla presenza
delle autorita ospedaliere e non, soprattutto
alla presenza di genitori, volontari che hanno
creduto sin dall'inizio nella sua importanza: at-
tualmente sono state nominate due infermiere
e due medici; dimenticavo, abbiamo anche un
Numero Verde 800484088 attivo dal lunedi al
venerdi dalle 10 alle 13.

=

E giunto inoltre il plauso della Regione Lombar-
dia, che lo ha premiato con Decreto n. 14382 del
27.11.2007 e promosso come progetto HPH (he-
alth promoting hospitals).

Alla luce di quanto fatto, quali dovranno essere i
prossimi sviluppi del Percorso Delfino?
Costruire un tale progetto, razionalizzarlo, de-
finirne i confini, la tipologia dell'intervento e
rendere efficaci i diversi percorsi costituiscono
indubbiamente la parte pit rilevante del lavoro
fino ad oggi affrontato. Tuttavia esiste un’attivita
non meno importante, che & rappresentata dalla
comunicazione.

Un progetto e funzionale quando viene diffuso,
quando pud essere discusso, criticato ed even-
tualmente adottato ed esportato. Per questo mo-
tivo la comunicazione & necessario, adesso, che
si rivolga all'utenza, alle associazioni, alle fami-
glie, ma soprattutto coinvolga e trovi sostegno e
collaborazione da parte dei Medici di Medicina
Generale. Il futuro del Percorso Delfino si gio-
chera da quanto realizzabile come rete extra ed
intra ospedaliera per la disabilita su tutto il terri-
torio della provincia di Mantova.

Il Progetto DAMA in Italia: a che punto
siamo?

Vi e ancora una parte di popolazione particolar-
mente fragile, “invisibile” agli occhi dei nostri
ospedali, i quali man-
cano della capacita di
dare risposta ai pro-
blemi di salute, a volte
anche solo banali, posti
da persone con una di-
sabilita caratterizzata
dadifficolta di comuni-
cazione, le quali neces-
sitano di percorsi dia-
gnostico-terapeutici. A
seguito della nascita
del Progetto DAMA,
negli ultimi 10 anni,
nel nostro Paese si sta
pero diffondendo una
nuova cultura dell’ac-
coglienza medica, dedicata alle persone con disa-

bilita. DAMA sta per “Disabled Advanced Medi-

cal Assistance”, ma la versione in lingua italiana,



“Accoglienza medica dedicata ai disabili”, rende
meglio I"approccio scelto per questo progetto,
poiché il termine accoglienza sintetizza bene cio
che lo caratterizza. Si tratta di un’accoglienza che
non pud pero prescindere dalla presenza di una
particolare figura che affianca il personale me-
dico e infermieristico: quella del volontario; un

volontario speciale, magari esso stesso genitore o
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parente di una persona con di-
sabilita. Un volontario in grado
di comunicare con i pazienti e d
con le famiglie, facendole senti-
re un po’ pitt a casa loro, anche
in un ambiente quale & quello
ospedaliero.

A Milano

Aggiornamento a cura di Ange-
lo Fasani — Consigliere Nazio-
nale Anffas Onlus — Presidente

Anffas Onlus Milano
Nato nel 2000 presso I'Ospedale

il

San Paolo di Milano, dopo una
fase sperimentale, pionieristica
della durata di circa un anno,
seguito poi da un progetto triennale di avvio, il
DAMA ¢ ormai da anni una Unita Dipartimentale,
perfettamente integrata nella struttura ospedaliera
e che si avvale quindi della collaborazione di tut-
te le unita specialistiche dell’Ospedale (cfr. La rosa
blu, nov. 2003).

Spesso le figure appartenenti all’equipe DAMA
(medici, infermieri e volontari) sono chiamati in
varie localita del Paese a portare I'esperienza di
un modello consolidato che, nato da una pressan-
te richiesta assistenziale medica si sta rivelando
importante anche in termini di promozione del
sapere, istituendo, coinvolgendo e convogliando
iniziative di ricerca e di formazione fondamenta-
li per accrescere la cultura di chi opera in questo
difficile campo.

A Mantova

Lo stato dell’arte del progetto a Mantova ¢ illustra-
to nell’articolo riportato nella pagina precedente.

A Bologna e Provincia

Aggiornamento a cura di Gabriella D’Abbiero —
Presidente Anffas Onlus Bologna

Il progetto Dama per Bologna e Provincia ha
preso avvio a seguito di un apposito evento, or-
ganizzato dal coordinamento regionale Anffas
nel 2006 a seguito del quale e stato costituito un
apposito gruppo di lavoro, composto anche da
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rappresentanti delle Associazioni, che ne ha pre-

disposto I'impianto a partire dal 2007.

Partendo dalla necessita di costituire percorsi

privilegiati di accesso all’assistenza sanitaria e

in particolare alle prestazioni specialistiche per

persone con grave e gravissima disabilita, supe-
rando le modalita standardizzate dell’organizza-
zione sanitaria, il progetto si pone come obiet-
tivo un accesso privilegiato non solo all’interno

degli ospedali ma anche nei poliambulatori di

territorio.

Punti chiave per la definizione del progetto a Bo-

logna sono:

1. la definizione del target (persone con certifica-
zione nella fascia 0-18 anni e con certificazione
d’invalidita oltre i 18 anni)

2. la definizione di un percorso Fast (rapido)
nella rete dei Pronto Soccorso a partire dal-
le procedure gia applicate (Osp. Maggio-
re, Vergato, Porretta) coinvolgendo anche
I’Ospedale S. Orsola ed il Rizzoli. Esiste gia



un protocollo firmato nell’ottobre 2005 tra
le Associazioni Federate Fish e Direzione
Sanitaria Ospedale Maggiore e Ospedale di
Porretta che attribuisce un codice di priori-
ta immediatamente superiore a quello che
sarebbe attribuito, normalmente al sintomo
presentato nel momento in cui si presenta
al P.S. una persona con disabilita. Inoltre
viene garantita ai familiari o ad operatori
che accompagnano la persona la possibilita
di seguire via via tutto il percorso dal pa-
ziente.

3. l'attivazione di una sperimentazione in-
tegrata ospedale territorio nei distretti di
Porretta e San Lazzaro al fine di meglio
predisporre la disponibilita dei percorsi.
Nel distretto di San Lazzaro infatti esistono
gia situazioni funzionanti, ovvero il Punto
di accoglienza (PDA) dove operano opera-
tori sanitari (infermieri) con la competenza
per gestire la rete di rapporti con specia-
listi e con gli operatori socio-assistenziali
del territorio, quale punto di riferimento
per 1"accesso. Il Progetto vede il coinvolgi-
mento anche dei medici di medicina gene-
rale, degli specialisti ambulatoriali, degli
infermieri del Distretto. Anche per Porret-
ta la modalita di presa in carico prevede il
percorso gia descritto per il distretto di San

Lazzaro.

Nel 2010 e stata estesa a tutti gli altri distretti di
Bologna e Provincia la sperimentazione integrata
ospedale-territorio. Inoltre in tutti i Pronto Soc-
corso e nei Punti di primo intervento dell’ Ausl di
Bologna & stata attivata un’accoglienza dedicata
al fine di garantire alle persone con disabilita la
possibilita di essere seguiti dai familiari e dagli
operatori in tutto il percorso assistenziale, non-
ché di facilitare il lavoro degli operatori sanitari
nel comprendere i bisogni delle persone con di-
sabilita.

Punti chiave del progetto Dama a Bologna anco-
ra da attuare sono:

e Attivazione di day-service dedicati.

e Attivazione di un day-hospital dedicato per
prestazioni specialistiche e di diagnostica
strumentale complesse.

* Accoglienza, percorsi dedicati e assistenza in
caso di degenza ospedaliera.

In Puglia

Aggiornamento a cura di Giovanni Totta — Consiglie-
re Nazionale Anffas Onlus — Segretario Anffas Onlus
Foggia

Il progetto Dama in Puglia & stato finanziato ai
sensi dell’art.1 com 34/34bis della Legge 662 /96,
rivolto a ca. 200.000 persone con disabilita pu-
gliesi con avviamento negli Ospedali di: A.O.
POLICLINICO BARI; A.O.O0.RR. FOGGIA;
AUSL BAT ANDRIA; AUSL B BRINDISI “PER-
RINO”; AUSL LE LECCE “V.FAZZI”;AUSL TA
TARANTO “SS.ANNUNZIATA”.

“Il progetto regionale DAMA avra un ruolo cata-
lizzatore delle Reti fra Ospedale, Territorio, Enti
ed Associazioni, che assieme potranno costruire
un percorso adeguato per le persone con disabi-
lita e per le loro famiglie”. Cosi & stato presentato
dal coordinatore regionale del progetto Dr. Man-
fredi nelle tavole rotonde tenute a Bari, Brindisi
e Lecce nel Giugno del 2008 e ripetuta a Foggia
nell’Aprile 2009.

Lo stanziamento complessivo & stato di ca. 4
milioni di euro che non sono stati del tutto uti-
lizzati. Dei 650.776 euro per gli Ospedali Riuni-
ti di Foggia per psicologi, infermieri, educatori
professionali, operatori tecnici ed assistenti so-
ciali da assumere, non e stato speso un euro.
Si & avviato soltanto nel P.S. dell’Ospedale di
Foggia un percorso pitt veloce per la presa in
carico della persona con disabilita e nel reparto
di Riabilitazione si sono attivati due posti letto
per persone in post coma che necessitano di
riabilitazione. Ultimamente la Regione, in diffi-
colta economiche ed alle prese con un piano di
rientro sanitario, ha rastrellato tutti i fondi tra
cui quelli del DAMA. Negli altri presidi ospe-
dalieri della regione destinatari del progetto,
non si conoscono pratiche di avviamento dello
stesso.
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Gianfranco de Robertis — Consulente legale Anffas Onlus
Filomena Paciello — Area affari generali e legali Anffas Onlus
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La rosa blu

Nella Manovra Anticrisi della scorsa
estate (D.L. n. 78/2010 convertito con
Legge n. 122/2010) & stato previsto un
Piano straordinario di verifiche della
persistenza dello stato invalidante
per chi gia aveva visto nel passato ri-
conosciuta tale condizione.
Propriamente, I’articolo 20 della citata
legge ha disposto che si effettuassero
100.000 verifiche nel corso dell’anno
2010 ed ulteriori 250.000 verifiche sia
per I’anno 2011, sia per il 2012.
L'Inps, gia nelle more della conversio-
ne in legge del decreto legge origina-
rio, aveva provveduto ad emanare la
Circolare n. 76/2010 che chiarisce le
modalita con cui procedere a verifica,
che, di seguito, si riportano.

Le persone sorteggiate per le visi-
te straordinarie di verifica ricevono
dall'Inps una prima raccomandata
con la quale viene chiesto loro di for-
nire, entro 15 giorni dalla ricezione
della lettera, la documentazione rela-
tiva allo stato invalidante (certificato
della Commissione di prima istanza)
nonché ulteriore certificazione sanita-
ria (verbali di accertamento, certifica-
zioni specialistiche, cartelle cliniche,
esami diagnostici...) comprovante la
persistenza dello stato invalidante, ol-
tre che 'eventuale diritto di esonero
dalla visita di verifica perché affette
da patologie stabilizzate o progressi-
ve rientranti nell’elenco dei 12 gruppi
di patologie previste dal Decreto Mi-
nisteriale 2 agosto 2007, che abbiano
anche dato luogo ad indennita di ac-
compagnamento.

Di regola la Asl avrebbe gia dovuto
trasmettere d’ufficio all'Inps tutta la
documentazione inerente il preceden-
te accertamento dell’invalidita civile,
ma questo € avvenuto, finora, solo per
i1 10% dei casi.

A seguito del deposito della docu-
mentazione sanitaria, la Commissio-
ne Medica Inps potra stabilire d"uffi-
cio di:

1) non dover procedere ad ulteriore
visita;

2) esonerare la persona da qualsivo-
glia visita di revisione in forza del
D.M. 2 Agosto 2007;

3) rettificare il verbale, senza proce-
dere a visita;

4) convocare a visita diretta la per-
sona.

Nell’ipotesi in cui la persona non ab-
bia dato seguito alla prima richiesta
di documentazione sanitaria da parte
dell'Inps o la Commissione Medica
abbia deciso di convocare a visita la
persona stessa, arriva al diretto in-
teressato una seconda lettera racco-
mandata, contenente 'invito a visita
con indicazione della data e dell’ora
previste per il controllo medico stra-
ordinario nella quale & precisato che
le persone in questione possono farsi
assistere da un medico di fiducia nel
corso della visita.

Per coloro che si trovino nell’impos-
sibilita fisica di raggiungere la sede
della verifica e presentino idonea do-
cumentazione medica, pud essere di-
sposta la visita domiciliare.

In sede di verifica straordinaria, ven-
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gono valutate le patologie riscontrate all’atto
della visita, tenendo quindi conto anche di quel-
le insorte successivamente all’accertamento ori-
ginario, facendo sempre riferimento alle dispo-
sizioni di legge ed alle tabelle indicative delle
percentuali di invalidita esistenti al momento
della verifica straordinaria stessa. Qualora le ma-
lattie invalidanti a suo tempo accertate o docu-
mentate siano giudicate aggravate, tale giudizio
vale unicamente ai fini della verifica; I'interessa-
to, se lo ritiene opportuno, pud presentare do-
manda di aggravamento (alla ASL), con la con-
sueta procedura.

La visita di verifica e posta in essere da una Com-

missione Medica presente presso le varie Inps

Provinciali d’Italia e che si compone di due me-

dici Inps (di cui uno con funzione di Presidente

della Commissione).

Al termine della visita di verifica, i medici redi-

gono, caricandolo su apposito applicativo infor-

matico, il relativo verbale, che dovra essere vali-
dato dalla Commissione Medica Centrale presso

il Coordinamento Generale di Medicina Legale

(poi inviato in copia al soggetto interessato, alla

ASL e alla CMS), a cui dovranno essere allegati

gli esiti degli ulteriori accertamenti sanitari even-

tualmente disposti, copia del provvedimento di

concessione della provvidenza e il verbale origi-

nario che ha dato luogo alla concessione.

In base all’esito della visita si potra verificare:

¢ Conferma delle condizioni invalidanti origina-
riamente accertate o loro aggravamento, con
conseguente conferma (e mai aumento) delle
provvidenze economiche.

* Riconoscimento di invalidita in misura infe-
riore a quanto riscontrato in precedenza: in
questo caso le provvidenze economiche an-
dranno rimodulate secondo il grado di invali-
dita riscontrato alla visita di controllo cercan-
do, ove possibile, di assicurare 1’erogazione
del trattamento economico senza soluzioni di
continuita.

e Assenza di requisito sanitario che dia diritto
a provvidenze economiche: I'Inps provvedera
alla immediata sospensione del pagamento e
al successivo provvedimento di revoca con de-
correnza dalla data della verifica.

Verra adottato il provvedimento di sospensione

immediata delle erogazioni anche nel caso che la

persona con invalidita, convocata a visita medica

di verifica, non si presenti senza giustificato moti-

vo; questo puod essere fornito entro 90 giorni dal-
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la data del provvedimento di sospensione. Qua-
lora le giustificazioni siano ritenute valide, sara
fissata una nuova data di visita medica; se perd
l'interessato non si presenta neppure a questa ul-
teriore visita, verra adottato il provvedimento di
revoca con decorrenza dalla data di sospensione.
I provvedimenti di sospensione dei pagamenti e
la conseguente revoca andranno adottati anche
nel caso in cui la persona invalida non si sotto-
ponga agli ulteriori accertamenti specialistici
eventualmente disposti nel corso della procedu-
ra di verifica.

Consigli Pratici:

Quando si riceve la prima lettera di “Richiesta
Documentazione Sanitaria”da parte dell'Inps ,
e utile produrre, oltre al verbale di invalidita ci-
vile e dello stato di "handicap" (che, di regola,
la Asl avrebbe gia dovuto trasmettere all’Inps),
anche la documentazione sanitaria di data suc-
cessiva all’originario accertamento. Tale docu-
mentazione pud provenire sia da struttura pub-
blica, sia da struttura privata convenzionata,
come, per esempio, la relazione del responsabi-
le sanitario di una struttura semiresidenziale/
residenziale di una Anffas Locale, che metta in
evidenza anche il quadro clinico storico della
persona.

Se la documentazione sanitaria viene consegnata
a mano, occorre farsi rilasciare attestazione scrit-
ta dell’avvenuta consegna; in caso di altra moda-
lita di consegna (spedizione a mezzo racc. a/r o
fax) bisogna avere cura di mantenere la ricevuta
dell’avvenuta ricezione del plico contenente la
documentazione.

Se, nonostante la presentazione della documen-
tazione sanitaria, si riceve dall'Inps lettera di
invito a visita diretta e si ritiene di aver diritto
all’esonero dalla visita, si pud tempestivamente
segnalare il caso ad Anffas Onlus (e.mail: na-
zionale@anffas.net — fax 06/3212383), inviando
copia della lettera di comunicazione con cui si
richiedeva la documentazione sanitaria, copia
della documentazione depositata all'Inps con at-
testazione di ricezione, copia della lettera di con-
vocazione a visita.

Anffas, dopo una prima valutazione sulla carta
del diritto all’esonero, provvedera a segnalare
I’anomala convocazione a visita al Coordina-
mento Generale di Medicina Legale Inps, affin-
ché si tenti di annullare la convocazione a visita
con lettera al diretto interessato.



Emanuela Bertini - Coordinatrice Progetto — Direttore Generale ANFFAS Onlus
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Onu arriva alle persone
bilita ed alle loro famiglie
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La rosa blu

Forti delle esperienze positive pre-
cedenti (Anffas In-Forma”; “Intro-
duzione nell’ambito italiano del 10°
Sistema di Diagnosi, Classificazione
e programmazione dei Sostegni alle
persone con disabilita intellettive
dell’American Association on Mental
Retardation (AAMR)”e S.A.L.? Anffas
In-Rete) Anffas Nazionale sta prose-
guendo le proprie attivita di nell’am-
bito della opportunita fornite dalla
Legge 383/2000.

Nel luglio del 2009 ha, quindi, stipu-
lato la Convenzione con il Ministero
de.... Per I'avvio di una nuova inizia-
tiva progettuale denominata “Accor-
ciamo le distanze!”.

Il progetto, che terminera nel luglio
del 2011, ha I’obbiettivo di “promuo-
vere, semplificare e far assimilare alle
strutture ed all’intera base associativa
di Anffas i contenuti e il testo della
Convenzione Onu sui Diritti delle
Persone con Disabilita.”

I1 3 marzo 2009, con la legge n. 18, &
entrata in vigore in Italia la Conven-
zione ONU sui diritti delle persone
con disabilita (CRPD).

La portata di tale legge di rango in-
ternazionale anche per il movimento
delle persone con disabilita italiano,
e di straordinaria rilevanza e segna
I'avvio di una nuova era nella qua-
le il paradigma a cui far riferimento
nell’orientare le politiche, le scelte e
le azioni diviene obbligatoriamente
appunto quanto contenuto nella Con-
venzione.

L'idea, quindi, da cui & nata I'iniziati-
va progettuale & quella di semplificare
il percorso per dare concreta attuazio-
ne ai suoi contenuti.

Questo, appunto, attraverso la rea-

lizzazione di un percorso di promo-
zione, semplificazione ed assimila-
zione dei contenuti e del testo della
Convenzione cosi da agevolare per
le persone con disabilita, in partico-
lare intellettiva e/o relazionale, di
cui Anffas prioritariamente si prende
cura e carico, i loro genitori e familia-
ri e chi li rappresenta il processo di
empowerment, tale da determinare
un reale avvio del processo di piena
inclusione sociale anche per le perso-
ne con disabilita che da sole non san-
no o non possono rappresentarsi, nel
pieno rispetto dei contenuti e finalita
della Convenzione.
Cido avverra attraverso una serie di
strumenti, anche interattivi, ed un
apposito percorso formativo informa-
tivo, nonché con un percorso di diffu-
sione dei contenuti della Convenzione
rivolto anche alle persone con disabi-
lita. In concreto si realizzeranno:

* vari Eventi formativi;

* Manuale easy to read (e rispettivo
video): la Convenzione stessa, infat-
ti, ribadisce il diritto delle persone
con disabilita ad avere accesso all’in-
formazione ed alla comunicazione,
nonché all’istruzione e formazione
continua per l'intero arco della vita,
e di partecipare anche in prima per-
sona alla vita sociale, pubblica e poli-
tica ed ai “contesti” nei quali si pren-
dano decisioni che le riguardano.

Nell’ambito di un progetto Europeo,

Inclusion Europe (Federazione di

Associazioni Nazionali Europee che

si occupano di disabilita intellettiva)

ha sviluppato delle Linee Guida su
come sviluppare dei testi utilizzando
questa tecnica, per tale motivo Anffas
si avvarra della collaborazione di In-
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clusion Europe, ricevendo una sua supervisione

nella stesura di documentazione tecnica in lin-

guaggio “easy-to-read”.

Alcuni accorgimenti del linguaggio “easy to-re-

ad” sono:

¢ Utilizzo di parole semplici, evitando metafore,
acronimi, inglesismi etc;

e Utilizzo di frasi brevi e che si rivolgono diretta-
mente alla persona che legge;

e Utilizzo di un carattere chiaro sufficientemente
grande, evitando il pit possibile colori che po-
trebbero disturbare la lettura da parte di colo-
ro che hanno difficolta a distinguerli (lo stesso
vale per i disegni);

e Utilizzo di una formattazione lineare che faci-
liti la ricerca di parole chiave, con una punteg-
giatura semplice, andando a capo facendo in
modo che ogni riga possa avere un senso com-
piuto;

e Utilizzo di figure semplici e realistiche che ac-
compagnino la lettura ed esprimano 1’azione o
il concetto espresso nel testo;

¢ Previsione di un momento di verifica sul livello
di comprensione da parte delle persone stesse
a cui il testo e rivolto;

Il manuale “easy to read” si propone di essere
uno strumento quanto pitt possibile flessibile
ed adattabile ai singoli contesti, che si presti
alla realizzazione di percorsi specifici e perso-
nalizzati a seconda delle persone che potran-
no usufruirne.

tra quanto scritto sulla carta e quanto vissuto
quotidianamente dalle persone con disabilita e
dai loro genitori e familiari.

Si svolgera altresi un evento finale dove saran-
no presentati ed analizzati i 2 principali prodot-
ti, ovvero i 2 Manuali e per quanto riguarda il
manuale easy to read verra dedicato un apposito
spazio ad intereventi da parte di chi avra testa-
to il manuale stesso. Naturalmente sara ricavato
anche un momento per il confronto e la discus-
sione generale.
Durante gli eventi di formazione — interregio-
nali — si analizzeranno il testo ed i contenuti della
Convenzione, ovvero nella giornata formativa si
avra:
- una parte: dedicata ai principi generali della
CRPD;
- una parte: dedicata ad un lavoro interattivo su
alcune aree tematiche della Convenzione.
Inoltre & prevista un’attivita in loco, con il diretto

coinvolgimento delle persone con disabilita per

testare il manuale easy to read e con la produzio-
ne di testimonianze/restituzioni. Tale attivitd &

volta, come gia detto, a verificare la reale fruibili-
ta del manuale stesso.

Si tratta, in ogni caso e per ciascuno degli stru-
menti presentati, di un percorso da costruire
insieme, mettendo in campo, ognuno per la sua

Dopo la verifi-
ca dei contenu-
ti del manuale
attraverso i
percorsi che sa-
ranno attivati
presso le strut-

L. il il ks
ture associative I .#E
Anffas che si I J
candideranno, -
lo stesso sara

cdistanze!

parte, capacita,
) idee e competen-
ze e lavorando
congiuntamente
affinché queste
possano tradursi
in un contribu-
to di grande va-
lore, soprattut-
to nell’ottica del
diretto protago-
~ ) nismo e coinvol-

realizzato nella
sua versione definitiva e ne sara ricavato un vi-
deo, con sottotitoli, animazione ed audio che
possa essere accessibile anche alle persone che
hanno difficolta nella comprensione del solo
testo scritto.

* Manuale facilitato: per le famiglie e gli opera-
tori € pensato come uno strumento altamente
interattivo, tramite il quale costruire, insieme
alle famiglie, ai tecnici ed ai leader associativi,
un approfondimento tematico in merito alla
concreta attuazione, nel nostro Paese, di quan-
to sancito dalla Convenzione, tracciando an-
che le prospettive di sviluppo futuro per far in
modo che si “accorcino” realmente le distanze
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gimento delle
persone con disabilita, loro genitori e familiari
e chi li rappresenta, per la concreta attuazione
nel nostro Paese della Convenzione Onu che
porti al miglioramento del sistema di inclusio-
ne sociale e della qualita della vita di noi tutti.
Corre peraltro 1'obbligo di ribadire infatti che
obiettivo del Progetto, al di la della partecipa-
zione e dei singoli all’iniziativa, & di rendere
sempre pil vicina la realta del “nostro” pensie-
ro e delle nostre azioni ai principi della CRPD,
avendo cosi I'opportunita modificare in meglio
la qualita vita delle persone con disabilita e
delle loro famiglie e quindi la societa nel suo
insieme.



Una proposta di legge
sul “Dopo di Noi”

La rosa blu

Presso la Commissione Affari Sociali della Ca-
mera dei Deputati e all’esame un’interessante
ed importante proposta di legge, di cui la rela-
trice & I’On. Le Livia Turco, in merito al delica-
to tema del “Dopo di noi”.

La proposta, che porta il titolo di “Disposi-
zioni in materia di assistenza in favore delle
persone affette da disabilita grave prive del
sostegno familiare”, si rivolge alle persone
“affette da disabilita grave ai sensi dell’artico-
lo 3, comma 3, della legge 5 febbraio 1992, n.
104, accertata con le modalita di cui all’artico-
lo 4 della medesima legge, che siano prive del
sostegno familiare, in quanto prive di entram-
bi i genitori o con genitori non autosufficienti”
e prevede l'istituzione di un apposito Fondo
di 150 milioni di euro presso il Ministero del
Lavoro e delle Politiche Sociali.

Il Fondo in questione si prefigge di finanzia-
re, anche in concorso con Regioni ed Enti
Locali:

a) programmi di intervento realizzati da as-
sociazioni, fondazioni ed enti senza scopo di
lucro facenti parte di strutture di livello na-
zionale con comprovata esperienza nel settore
dell’assistenza alle persone con disabilita gra-
ve, volti alla cura e all’assistenza delle persone
con disabilita grave, con particolare riguardo
alla loro deistituzionalizzazione;

b) la realizzazione da parte degli enti locali,
d’intesa con le aziende sanitarie locali, di un
sistema di protezione e di assistenza globale
mediante l’adozione di protocolli familiari
personalizzati di presa in carico, in coerenza
con quanto previsto dalla 328/00;

¢) la creazione da parte di associazioni, fonda-
zioni ed enti senza scopo di lucro di cui sopra
di famiglie-comunita, di case-famiglia o di
analoghe strutture residenziali previste dalla
normativa regionale, in cui inserire progressi-
vamente le persone con disabilita grave in vi-
sta della graduale sollevazione della famiglia
dall'impegno dell’assistenza;

d) la realizzazione, anche da parte di gruppi
di famiglie, di strutture residenziali innovati-
ve, che permettano alle persone con disabilita
grave, prive del sostegno familiare o prossime
a esserlo, di vivere, in totale o parziale autono-
mia, in un ambiente che riproduca le condizio-
ni abitative della casa familiare;

e) incentivare l'accesso da parte delle persone
con disabilita o dei loro genitori, tutori, cura-
tori o amministratori di sostegno, a specifiche

polizze assicurative che garantiscano, al veri-
ficarsi di determinate condizioni, la percezio-
ne di una somma una tantum ovvero di una
rendita periodica volta a sostenere i costi di
attivazione e gestione di una delle strutture
residenziali di cui sopra.

La proposta prevede anche entro 60 giorni
dalla sua entrata in vigore, I'emanazione dei
livelli essenziali delle prestazioni sociali, che
includano anche i requisiti strutturali e gli
standard qualitativi delle strutture finanziate
dal Fondo.

Inoltre, vengono programmate apposite cam-
pagne di informazione ed ulteriori agevola-
zioni fiscali sulle erogazioni liberali a favore
delle iniziative previste.

Uno dei punti da segnalare & sicuramente
la previsione che tutti gli interventi previsti
debbano essere realizzati previa predisposi-
zione del progetto individuale ex art. 14 del-
la 1. 328/00 realizzando la progressiva presa
in carico della persona con disabilita durante
I’esistenza in vita dei genitori.

Anffas Onlus e la Fondazione Dopo di Noi
non possono che esprimere il proprio soste-
gno a tale iniziativa, nella quale si ravvisano
una serie di elementi innovativi (soprattutto
rispetto alle soluzioni residenziali innovative
volte alla promozione della massima autono-
mia possibile), nonché richiami applicativi a
norme (una su tutte, la L. 328/00) e provvedi-
menti di cui la nostra associazione da tempo
ormai rivendica la reale attuazione.

L’'unica nostra perplessita riguarda 1'indivi-
duazione della platea dei beneficiari degli
interventi ristretti alle sole persone in pos-
sesso di certificazione di “stato di handicap”
con connotazione di gravita (art. 3, comma 3
L. 104/92). Infatti, se & vero che & necessario
trovare risposte per le persone che richiedo-
no soluzioni ad alta complessita assisten-
ziale, non e possibile ignorare la condizione
di persone con disabilita non tanto gravi da
consentire tale certificazione, ma certamente
troppo grave da consentire lo svolgimento, in
assenza di opportuni e mirati sostegni, di una
vita autonoma, soprattutto quando la famiglia
d’origine non sia pitt in grado di sostenerli.
Per queste persone (e sono moltissime) il futu-
ro “dopo di noi” rischia di divenire ancor piit
problematico ed in molti casi l'unica soluzione
possibile quella di rimanere “senza tetto, sen-
za casa e senza famiglia”.



Una, due...millecinquecento volte
invisibili. La percezione della

disabilita intellettiva e/o relazionale
in un’indagine del Censis
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Che cosa conoscono, cosa pensano e
cosa provano gli italiani riguardo alla
disabilita?

Questo & quanto ha cercato di sve-
lare la Fondazione Censis tramite la
ricerca “La disabilita, tra immagini,
esperienze e emotivita” intervistando
ben 1.500 persone nel nostro Pa-
ese. In particolare, l'indagine ha
fatto riferimento a 4 condizioni
collegate alla disabilita: sindrome
di down e autismo per l'eta evo-
lutiva, sclerosi multipla per l'eta
adulta e malattia di Parkinson per
I’eta senile.

Rimandando alla lettura del rap-
porto (') per avere tutti i dettagli,
mi soffermerd qui sinteticamente su
alcuni punti di particolare interes-
se, soprattutto relativamente alla di-
sabilita intellettiva e/o relazionale.
“Disabilita = sedia a rotelle”; “Bam-
bini con disabilita intellettiva? Non
pervenuti!”

La disabilita &€ automaticamente colle-
gata per la maggior parte delle perso-
ne alla limitazione del movimento.
Solo uno sparuto 16% circa la colle-
ga ad una disabilita intellettiva. La
sottostima della disabilita intellettiva
emerge poi in maniera ancor piu si-
gnificativa a proposito dell’eta evo-
lutiva: infatti la maggior parte degli
intervistati riconduce la disabilita in
questa fase ad un problema di tipo
motorio.

Eppure i dati “ufficiali” e le statisti-
che disponibili, seppur con tutti gli
intrinseci limiti, ci dicono che le disa-
bilita intellettive (0 meglio, collegate

a difficolta nelle funzioni della vita
quotidiana) sono le piu diffuse e que-
sto diventa ancor pilu eclatante tra i
bambini. Infatti, dai dati relativi alla
frequenza scolastica (perché, ricordia-
mo, nel nostro Paese non esistono dati
in merito ai bambini con disabilita da
0 a 6 anni) emerge che la disabilita
intellettiva riguarda oltre il 70% de-
gli alunni che frequentano le scuole
primarie e secondarie. Il rapporto di
ricerca tenta di spiegare questo risul-
tato ipotizzando che il concetto di di-
sabilita sconti una sorta di riduttiva
sovrapposizione con quello di invali-
dita, intesa come limitazione alla vita
produttiva e lavorativa delle persone,
escludendo di fatto quei settori della
popolazione che rimangono general-
mente inattivi: anziani, persone con
disabilita intellettiva e/o relazionale
e bambini.

Questi dati perd, a mio avviso, si pre-
stano ad una ulteriore riflessione: le
persone con disabilita intellettiva e/o
relazionale, e soprattutto i bambini,
sono due volte “invisibili”. Invisibili
nei dati ufficiali e nelle statistiche che,
quando realizzate, non sono condot-
te in maniera da restituire un quadro
preciso e realistico circa la loro esisten-
za e le loro condizioni, ed invisibili
agli occhi della gente, probabilmente
in una sorta di pericoloso circolo vi-
zioso. Un’altra riflessione che sorge
spontanea & quella che le persone pitt
“invisibili” sono quelle che hanno
piu difficolta ad autorappresentarsi
e che incontrano maggiori ostacoli
alla partecipazione, ed in questo si-

1 Lasintesi del rapporto & disponibile anche sul nostro sito a questo link:
http:/ / www.anffas.net/Page.asp/id=264/N201=1/N101=829



curamente i bambini con disabilita intellettiva
e/o relazionale sono i pitt vulnerabili di tutti.
Ma se invisibilita spesso fa rima con emargina-
zione, discriminazione, pregiudizio, esclusione
sociale come pud coniugarsi questa condizione
con i diritti umani delle persone con disabilita e,
in questo caso in particolare dei bambini e degli
adolescenti, richiamati da Trattati Internazionali
specifici che sono legge nel nostro Paese (e che
impegnano, tra l’altro, lo Stato, a realizzare ade-
guate statistiche e raccolte di dati)?

“I down sono tutti uguali”; “Gli autistici sono
tutti geniali”

Leggendo i risultati in qualche caso viene da
pensare che l'invisibilita non sia il “peggiore dei
mali”. Infatti, nell’indagine emerge che laddove
le condizioni che generano disabilita sono co-
nosciute, le informazioni a riguardo sono spes-
so condizionate da pregiudizi e luoghi comuni:
ad esempio quello che le persone con sindrome
di down siano tutte uguali (caratterialmente ed
esteticamente), che abbiano una vita breve e che

non sempre abbiano disabilita intellettive; oppu-
re che le persone con autismo (che &, tra 'altro,
la condizione meno conosciuta tra le 4 indaga-
te) abbiano “paura degli altri”, siano isolate dal
mondo e siano spesso “geni” della matematica,
della musica o dell’arte. Sembra quindi che "le
poche informazioni in possesso degli italiani sia-
no generiche e superficiali e che le convinzioni
errate si siano sedimentate, all’interno di una
sorta di rumore di fondo informativo, come ef-
fetto di una comunicazione mediatica che sul
tema e spesso confusa e sensazionalistica".

Il quadro che emerge dall’indagine & quindi che
la disabilita intellettiva e/o relazionale & quasi
sconosciuta e che quelle poche informazioni che
“passano” sono distanti anni luce dalla realta:
sara forse che sono filtrate da canali (istituzionali
e informativi) che vivono sovente nella pit totale
ignoranza del tema e che perd al tempo stesso
sono troppo autoreferenziali, o legati ai meccani-
smi dell’audience, per consultare e coinvolgere i
diretti interessati?

Un aggiornamento: “Buon compleanno 328!”
Prosegue la campagna Anffas Onlus sull’applicazione della L. 328 del 2000

Anffas Onlus ha lanciato '8 novembre scorso, in occasione nel 10° anniversario della promulgazione della

Legge n. 328/00 (“Legge quadro per la realizzazione del sistema integrato di interventi e servizi sociali”),

una campagna nazionale nella consapevolezza che la stessa non & mai stata concretamente attuata, con i suoi

innovativi risvolti, specie nella presa in carico delle persone con disabilita, in particolare di quelle con disabi-
lita intellettiva e/ o relazionale, e delle loro famiglie.

La campagna pone 'attenzione, in particolare, su due importanti articoli della Legge:

- I'art. 14 (progetti individuali per le persone disabili) che prevede il diritto di ogni persona con disabilita (e di

chi la rappresenta) di chiedere al Comune di scrivere il proprio progetto personalizzato di vita, d’intesa con la

ASL e dei diversi soggetti sociali e istituzionali che devono agire per realizzare la piena integrazione sociale.

- I'art. 24 (Delega al Governo per il riordino degli emolumenti derivanti da invalidita civile, cecita e sordo-

mutismo) che prevede la revisione dei sistemi di accertamento di invalidita civile e stato di handicap e delle

provvidenze economiche collegate con il fine di meglio orientare I’obiettivo di tali misure verso il contrasto
alla poverta e la promozione di incentivi alla rimozione delle limitazioni e valorizzazione delle capacita ed
autonomie delle persone con disabilita, nonché lo snellimento delle procedure connesse.

A tal fine, 'associazione ha messo in atto una serie di iniziative sull’intero territorio nazionale, ed in partico-

lare:

In particolare:

e La sensibilizzazione e sollecitazione a livello nazionale, regionale e locale delle istituzioni e dellintera so-
cieta civile;

* L'avvio di una petizione on-line sul sito www.vita.it (che invitiamo tutti a sottoscrivere collegandosi al se-
guente link: http:/ / www.vita.it/news/view /108431) e che ha raccolto, anche grazie ai moduli cartacei di-
sponibili presso le strutture associative, oltre 1.500 firme;

e Per l'applicazione dell’art. 14 la celebrazione del 3 dicembre, Giornata Internazionale delle Persone con
Disabilita, con un’iniziativa simbolica: la contemporanea richiesta, da parte dei singoli cittadini, ai Comuni,
anche in forza della CONVENZIONE ONU SUI DIRITTI DELLE PERSONE CON DISABILITA’, di proce-
dere alla redazione CONCORDATA E CONDIVISA del progetto individuale (art. 14) di ciascuna persona
con disabilita. Tale iniziativa, ovviamente, pur avendo avuto il suo nucleo centrale il 3 dicembre, proseguira
anche nei prossimi mesi e Anffas la sosterra anche attraverso l'inoltro di ricorsi per ottenere risposte e azioni
concrete dai COMUNI e dalle ASL, cosi come conferma e dimostra la sentenza TAR Catania del 2010 che ha
imposto all’Amministrazione Comunale di ottemperare a quanto indicato dalla Legge. A tal fine, 1'associa-
zione ha realizzato delle linee guida e dei fac-simile di richiesta, distinti per Regione, che sono disponibili

sul portale associativo al seguente link:

http:/ /www.anffas.net/Page.asp /id=265/N201=6/N101=876 / N2L001=Politiche%?20Sociali.

N




www.anffas.net
...IL PORTALE INFORMATIVO DI ANFFAS ONLUS
Viinvitiamo a visitare il nostro por-
tale informativo www.anffas.net,
che contiene news ed approfon-
dimenti in materia di disabilita,
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INSERTO

OSSERVAZIONI E PROPOSTE ANFFAS
ONLUS AL DOCUMENTO “VERSO UN
PIANO NAZIONALE DI POLITICHE PER
LA FAMIGLIA - DOCUMENTO PREPA-
RATORIO PER LA CONFERENZA NA-
ZIONALE SULLA FAMIGLIA - MILANO,
8-10 NOVEMBRE 2010”

Anffas Onlus, Associazione Nazionale Famiglie
di Persone con Disabilita Intellettiva e/o Rela-
zionale, proprio in considerazione della propria
natura di “Associazione di Famiglie” ed anche
al fine di dar voce alle oltre 15.000 persone con
disabilita e loro famiglie rappresentate sull’in-
tero territorio nazionale, ha letto con estremo
interesse il documento preparatorio per la Con-
ferenza Nazionale sulla Famiglia. Inoltre, dal
momento che 1"’Associazione ha da tempo atti-
vato una rete di referenti per le politiche per la
famiglia operanti direttamente sul territorio, an-
che al fine di catalizzare in maniera ancor pil
efficace le primarie esigenze e problematiche
del maggior numero di famiglie, il documento
in oggetto ¢ stato analizzato in occasione di un
incontro di tale rete di referenti tenutosi a Roma
lo scorso 8 ottobre.

Di seguito, pertanto, convinti, nell’ottica dello

slogan “Nulla su di noi, senza di noi!” da tempo

fatto proprio dal movimento delle persone con
disabilita, che la partecipazione dei “diretti in-
teressati” ai processi ed alle scelte che li riguar-
dano sia I’elemento centrale per garantire I’em-
powerment (di cui giustamente molto si parla
nel documento stesso) e 'esigibilita dei diritti,
riportiamo di seguito nostre osservazioni e pro-
poste che auspichiamo possano trovare positivo
accoglimento.

Ci preme ribadire che le stesse sono, nostro mal-
grado, nella maggior parte riprese da quelle gia
presentate in occasione dell'ultima Conferenza
sulla Famiglia tenutasi a Firenze nel 2007. Rite-
niamo che cid possa essere oggetto di serie e nu-
merose riflessioni, in quanto indice del fatto che
nei tre anni trascorsi alle richieste ed esigenze
delle famiglie al cui interno sono presenti per-
sone con disabilita, specie intellettiva e/o rela-
zionale, non @ stata fornita pressoché alcuna ri-

sposta.




OSSERVAZIONI E PROPOSTE:

Osservazioni e proposte di carattere generale:

L’'analisi degli esiti delle politiche prece-
denti: nel documento non viene esplicitata
'analisi degli esiti delle politiche preceden-
ti e/o in corso sulla famiglia, soprattutto in
relazione alla precedente Conferenza Nazio-
nale sulle Politiche Familiari. Il documento
fa inoltre riferimento alle analisi e proposte
contenute nella “indagine conoscitiva sul-
le condizioni sociali delle famiglie in Italia”
risalente al 2007, in buona parte “datata” a
causa, soprattutto dei cambiamenti profon-
di provocati dalla crisi che ha colpito anche
il nostro Paese. Riteniamo importante, inve-
ce, che le proposte sullo sviluppo (la corni-
ce prevalente entro la quale collocare le po-
litiche per la Famiglia) abbiano alla base un
quadro ampio e approfondito della situazio-
ne, che tenga conto anche e soprattutto delle
difficili e impervie prospettive sociali a bre-
ve/medio termine generate anche dalla si-
tuazione di crisi economica che, in qualche
modo, ha scardinato tutti punti fermi, impo-
nendo un ripensamento delle politiche sulla
base delle “emergenze”.

Le risorse: rileviamo con interesse 1’esisten-
za nel documento di una serie di proposte

in merito ad iniziative (incentivi, sostegni,

benefici, agevolazioni, creazione di nuove

reti di servizio, potenziamento della rete dei

nidi, revisione della rete dei consultori fami-

liari, sostegno alle imprese, creazione di nuo-

vi enti ed osservatori, istituzione di un fondo

nazionale per il welfare familiare aziendale,

etc) che prevedono un poderoso intervento
sulle risorse economiche. Tuttavia, riteniamo
che l’assenza totale nel documento di riferi-
menti chiari alle risorse previste ed alle mo-
dalita di sostegno economico delle iniziative
previste possa rappresentare, pur ipotizzan-
do una scelta voluta, un evidente limite alla
fattibilita, realizzazione, nonché monitorag-
gio e verifica, di quanto prospettato.

Le riforme: con riferimento particolare alle
Parti 1 e 3 del Piano riteniamo che le propo-
ste avanzate non possano assolutamente pre-
scindere dalla definizione e avvio delle le ri-
forme strutturali entro le quali sono collocate
(riforma previdenziale, fiscale, del mercato
del lavoro, del federalismo fiscale). Le poli-
tiche familiari devono quindi poggiare sal-
damente su tali riforme, in maniera stabile,
ponendo al loro centro la famiglia in modo
sussidiario e non assistenzialistico.

I livelli essenziali: all’interno del documen-
to evidenziamo 1’assenza di qualunque tipo
di riferimento, diretto o indiretto, ai livelli es-
senziali di assistenza (anche con riferimento
al relativo concetto costituzionale), sia che si
parli di sanita e sociosanitario (LEA) e sia che
si parli di LEP/LIVEAS, etc. Riteniamo che
Ci0 sia un elemento critico strutturale dell’in-
tera proposta di Piano. Il nodo da affrontare,
infatti, non si esaurisce al “solo” aspetto del-
le risorse ma anche della definizione di qua-
li servizi/ prestazioni devono essere garantiti
in tutto il Paese (art. 117 Cost.). Cid vorrebbe

dire, quindi, anche spostare 1’attenzione pri-



maria non sui servizi e sulle prestazioni da
erogare, ma sulle condizioni di efficacia con le
quali il sistema di protezione sociale in capo
alla PA. sia in grado di garantire nel tempo
il governo in mano pubblica dei processi di
presa in carico globale e continuativa.

Il welfare familiare: accogliamo con favore
il concetto contenuto nel documento laddove
ci si riferisce al “welfare familiare sostenibi-
le e abilitante”. Tuttavia, perd, non ci & chia-
ra la coerenza tra tale concetto ed altre parti
del documento che invece ci appaiono forte-
mente ancorate a logiche “liberiste” e basate
ancora su un approccio fondamentalmente
risarcitorio e assistenziale (vedi osservazioni
specifiche).

Il monitoraggio dei provvedimenti legi-
slativi e la valutazione di impatto familia-
re della legislazione: riteniamo positivo che
nel documento si accenni alla necessita del
monitoraggio e valutazione delle politiche.
Tuttavia, @ necessario ribadire che affinché
Ci0 possa essere pienamente realizzato e fon-
damentale la partecipazione attiva delle fa-
miglie, che deve essere quindi prevista, faci-
litata e poi realizzata. A questo proposito, ad
esempio, riteniamo che le misure proposte
laddove si discute del tema dell’equita fisca-
le, ed in particolare, del Quoziente familiare
pesato, meritino un serio e condiviso appro-
fondimento e confronto al fine di realizzare
misure quanto pitt adeguate a sostenere tut-
te le famiglie e che invece non producano,
come si rischia, ulteriori discriminazioni e di-

sagi. Per quanto concerne, invece, il monito-

raggio delle politiche familiari da svolgersi a
cura dell'ISTAT, riteniamo importante che si
rafforzino ulteriormente strumenti regionali,
comunque coordinati e in rete fra loro, che
rilevino e tengano conto delle diversita terri-

toriali, oggi sempre pit1 accentuate.

Osservazioni e proposte di carattere specifico (fa-
miglie al cui interno sono presenti persone con

disabilita, specie intellettiva e/o relazionale)

1. Illinguaggio: all'interno del documento vie-
ne in molti casi utilizzato un linguaggio ina-
deguato con la ricorrenza frequente del termi-
ne “portatori di handicap”. Riteniamo, e cio
non per un mero formalismo ma al fine di su-
perare definitivamente un approccio ed una
visione della disabilita ormai divenuto arre-
trato, che non si possa piit ignorare quanto
contenuto nel modello della disabilita basato
sui diritti umani, che vede la disabilita come
la risultante di una situazione di salute in un
ambiente sfavorevole, promossa dall’'OMS
gia da diversi anni e fatta propria dalla Con-
venzione Onu sui Diritti delle Persone con
Disabilita che, ricordiamo, & stata ratificata
nel nostro Paese con la L. 18/2009. Il modello
citato aborrisce le precedenti definizioni, di-
scriminatorie e cariche di pregiudizio, ed im-
pone I'utilizzo della definizione “persona con
disabilita”. E’ chiaro, quindi, che oltre all’uti-
lizzo del linguaggio corretto & assolutamente
indispensabile che I'intero modello della di-
sabilita basato sui diritti umani sia la base e

la guida di ogni intervento/piano/azione in



materia. Il punto di partenza, coerente con i

contenuti della Convenzione ONU, deve es-

sere infatti: promuovere linclusione, com-

battere la discriminazione, creare condizioni

di pari opportunita, abbandonando quindi
una concezione “antica” dell'intervento so-
ciale basata prevalentemente sull’erogazione
di servizi e prestazioni, che pure devono ri-
manere la struttura portante del sistema di
protezione sociale.

Distinzione tra persone con disabilita e per-
sone anziane non autosufficienti: all'inter-
no del documento le persone con disabilita
sono sempre accomunate alle persone anzia-
ne non autosufficienti. E assolutamente in-
dispensabile superare questa concezione e
occorre comprendere che le esigenze e con-
dizioni di una persona con disabilita, specie
se intellettiva e/o relazionale, sono del tut-
to differenti da quelle di una persona che &
divenuta non autosufficiente a causa dell’eta
e che quindi ha avuto, nella maggior parte
dei casi, la possibilita di costruire attorno a
sé proprie reti familiari e di sostegno (anche
di tipo economico), ha prodotto reddito e ha
avuto possibilita di creare risparmi. Inoltre,
¢ assolutamente impensabile uniformare le
esigenze di persone con disabilita, di tutte
l'eta (quindi a partire dai primissimi mesi di
vita, dell’adolescenza, etc) con quelle di per-
sone anziane. C'¢ da aggiungere infine che
in base all’attuale sistema degli accertamenti
dal punto di vista “legale” le persone con di-
sabilita, al compimento del 65esimo anno di

eta vengono considerate esclusivamente an-

4.

ziane e cio non tiene assolutamente conto del
loro particolare vissuto e delle situazioni di
disagio, diverse, che possono accompagnarle
anche nell’eta senile.

Le proposte specifiche: le proposte previ-
ste in particolare per le persone con disabili-

ta (come l'affido residenziale del disabile; lo

sportello telefonico di ascolto e orientamen-

to gestito da familiari, I'ospedale a domici-
lio etc.) riscontrano da parte nostra numero-
se perplessita, sia per le motivazioni sopra
riportate, sia perché improntate in un’otti-
ca che rinchiude nuovamente in un circui-
to prevalentemente assistenziale la persona
e la famiglia e perché distanti dalla realta,
soprattutto in relazione alla disabilita com-
plessa che, ci teniamo a sottolineare, non si-
gnifica, necessariamente, disabilita grave
secondo un approccio prevalentemente me-
dico. Infatti pur essendo la disabilita grave
sicuramente di per sé complessa sotto ogni
punto di vista, altrettanto e forse ancora pitt
complessa & la condizione di vita espres-
sa dalle persone con disabilita medio-lieve
(gravi carenze di pari opportunita, difficolta
nello sviluppo della capacita di auto-deter-
minazione, gravi limitazioni alla dimensio-
ne esistenziale e affettiva, ecc. ). Gli interven-
ti di cui sopra non sembrano quasi per nulla
ispirati ad un modello che punti all’inclusio-
ne sociale delle persone con disabilita, per
un percorso che passi anche per I'inclusione
scolastica e lavorativa e per i giusti sostegni
alle famiglie.

L'inclusione lavorativa: nel documento regi-



striamo l’assenza di qualunque tipo di previ-
sione/proposta al fine di rendere concreto e
funzionante il sistema dell'inserimento delle
persone con disabilita nel mondo del lavoro
“vero”. Se si considera perd che & accertato
che le persone con disabilita rimangono an-
cora in misura rilevante escluse dal merca-
to del lavoro e da qualunque possibilita di
avere accesso al reddito e che le indagini sul-
la poverta confermano che le famiglie nelle
quali & presente un disoccupato il rischio di
impoverimento aumenta, cosi come aumenta
in presenza di un componente che sia in con-
dizioni di disabilita, & chiaro come iniziative
di tal tipo possano considerarsi importanti e
fondamentali per il miglioramento delle con-
dizioni di vita delle famiglie.

La presa in carico saldamente in mano pub-
blica: rispetto alle proposte presenti nel do-
cumento, riteniamo importante piuttosto ri-
badire 'importanza della previsione di un
vero e proprio cambiamento dell’'intero siste-
ma dove al centro rimanga, ovviamente, la
persona e chi la rappresenta (se la persona
non ¢ in grado di rappresentarsi da sola, e
quindi la famiglia in primo luogo), ma dove
le risposte devono essere plurime, diverse
e complementari tra loro, purché coerenti

all’obiettivo: la persona con disabilita difesa

da ogni discriminazione, messa in grado di

promuovere la propria vita nella maggiore

e migliore condizione possibile di auto-de-

terminazione e la famiglia della persona con

disabilita intesa come luogo naturale delle

relazioni di aiuto e non come elemento sosti-

tutivo e privato del processo di presa in ca-
rico che DEVE RIMANERE SALDAMENTE
IN MANO PUBBLICA. In quest’ottica, il ruo-

lo assegnato ai consultori familiari e ai centri
famiglia appare confuso, povero di risposte e
poco adeguato per quanto riguarda la disa-
bilita, soprattutto laddove si sovrappone con
altri strumenti del processo di presa in cari-
co che da tempo il movimento delle persone
con disabilita stan sollecitando (i punti unici
di accesso) e con quanto invece gia c’¢ a li-
vello territoriale, a partire dagli sportelli di
segretariato sociale.

Il progetto individuale (art. 14 della L.
328/2000): la presa in carico globale e conti-
nuativa non puo realizzarsi se non si attua
quanto definito, dieci anni orsono, dall’art.
14 della L.328/2000 che definisce la stesura
dei progetti individuali per persone con di-
sabilita che devono considerare anche le ri-
sorse e i bisogni della persona con disabilita
e della sua famiglia.

La revisione del sistema degli accertamenti
(art. 24 L. 320/2008): riteniamo che sia assolu-
tamente prioritario ed urgente, al fine di at-
tuare qualunque tipo di intervento sulle per-
sone con disabilita e loro famiglie, attuare la
revisione, gia prevista dalla 1. 328 del 2000,
degli attuali criteri e procedure connesse
all’accertamento dell'invalidita civile, ope-
rando in primo luogo per promuovere 1'im-
plementazione e 1'utilizzo dell'ICF e ICF-CY
e di altri sistemi (collaudati e validati, come
ad esempio le SIS — scale dell’intensita dei so-

stegni) che consentano di determinare “qui



e ora” l'intensita, la tipologia e la frequenza
dei sostegni necessari a promuovere livelli
superiori di qualita della vita delle persone
con disabilita. Da questo punto di vista espri-
miamo qui preoccupazioni e perplessita di
fronte a cio che in questi giorni sta accaden-
do in molte famiglie al cui interno sono pre-
senti persone con disabilita a seguito delle
iniziative dell'INPS che esercita il proprio le-
gittimo potere di verifica circa il possesso dei
requisiti previsti dalle norme per "accesso ai
benefici. Esiste gia una norma, da noi bene
accolta, nel suo insieme, che prevede 1'esone-
ro delle visite di verifica per tutti coloro che
rientrano in uno dei 12 gruppi di patologie
che generano condizioni di salute e di fun-
zionamento irreversibili e invalidanti (D.M.
2 agosto 2007). Leggendo pero le linee gui-
da operative dell'INPS sull’invalidita civile
(con criteri che, se applicati in modo acritico
e “burocratico” ridurranno la platea dei be-
neficiari pur in presenza di complesse e gravi
condizioni personali e sociali) e constatando
che migliaia di famiglie con persone con di-
sabilita all’interno sono chiamate a visita no-
nostante si tratti di persone che, purtroppo,
non muteranno di molto la loro condizione
di vita, ci chiediamo se, alla vigilia di un ap-
puntamento cosi importante come la Confe-
renza di Novembre, non vi sia un compor-
tamento contradditorio da parte dello Stato
che da un lato prevede importanti azioni di
sostegno, e dall’altra comprime gli spazi di
tutela, peraltro gia esigui (con la pensione di

invalidita e I'indennita di accompagnamen-

to una persona con disabilita “campa” con
meno di 25 Euro al giorno!)

Il concorso alla spesa: nel documento ven-
gono, giustamente, prese in considerazione
una serie di misure volte a dare sollievo alle
famiglie, anche dal punto di vista economi-
co. Riteniamo che un intervento di tale tipo
non possa prescindere dalla risoluzione della
questione del concorso alla spesa (oggi fonte
di incredibili iniquita, discriminazioni e con-
tenziosi), anche superando la diatriba (che
pure chiediamo venga rapidamente risolta)
tra chi sostiene che lanormativa in materia sia
“incompleta” e chi invece invoca il principio
della gerarchia delle fonti (D.Lgs.109/1998
e D.Lgs.130/2000: manca davvero una nor-
ma che definisca I’ambito di applicazione del
principio del “reddito individuale” oppure,
come noi sosteniamo e come sostengono or-
mai anche alcune sentenze, il principio fissa-
to per Legge deve essere comunque rispetta-
to?) e realizzando concretamente delle forme
di pari opportunita, valutando se pagare o
meno un servizio o una prestazione crea di-
scriminazione a danno della persona con
disabilita rispetto a quella non disabile che
utilizza servizi/ prestazioni assimilabili (per
esempio: la frequenza di un servizio diurno
sociosanitario, ¢ paragonabile alla frequen-
za di una scuola media superiore, o di una
Universita, o di un luogo di formazione pro-
fessionale? Se si, perché vi sono differenze
di costo sino a tre/quattro volte tra le perso-
ne con disabilita e quelle senza disabilita?) e

chiarendo che la compartecipazione al costo,
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laddove prevista, deve essere sempre basata
sul reddito della sola persona con disabilita
(escluse eventuali provvidenze economiche
ed indennitd), simbolica e sostenibile.
L'impoverimento delle famiglie: al punto
sopra si lega strettamente la necessita della
conduzione di ricerche sociali in merito alle
condizioni di vita materiale delle persone
con disabilita e delle loro famiglie, esposte
pit di altre a processi di impoverimento che
producono ancor pilt esclusione sociale.

Piu tempo per la famiglia: questo tema rive-
ste per noi importanza decisiva: affrontare a
tutto campo il rapporto tra tempo dedicato al
lavoro e tempo di vita (e quindi individuare
ed affrontare le situazioni dove pit1 acuto & il
divario tra esigenze della persona con disabi-
lita e esigenze della famiglia che se ne prende
cura) significa incominciare ad esaminare nel
dettaglio le condizioni entro le quali la fami-
glia al cui interno ¢ presente una persona con
disabilita svolge il proprio ruolo e capire qua-
li siano le difficolta e le strettoie che vanno ri-
solte e superate. Pur in presenza delle auto-
nomie regionali sancite dalla L.Cost. 3/2001
occorre, quindi, un intervento dello Stato che
ri-definisca gli attuali strumenti di organiz-
zazione del lavoro (p.e. istituto del part-time)
e che riesamini l'intera materia dei congedi
e dei permessi. Riteniamo sia, inoltre, fonda-
mentale, eliminare le divergenze tra settore
pubblico e privato (INPSD e INPS) su alcu-
ni aspetti legati all’erogazione dei permes-
si e dei congedi (p.e. lavoratori part-time) e

prevedere di considerare usurante prender-

11.

si cura di una persona con grave disabilita.
Sarebbe necessario, inoltre, prevedere ed ap-
profondire le misure, cui si accenna anche
nella bozza di Piano, per garantire che le per-
sone che lavorano possano dedicare i giusti
tempi e spazi al volontariato ed associazioni-
smo, al fine di superare I’attuale sistema che
vede impegnate quasi esclusivamente perso-
ne in pensione/che non lavorano e che non
garantisce il giusto spazio alle famiglie gio-
vani, sempre piti isolate e freneticamente av-
volte dalle necessita di sussistenza familiare.
Riguardo alla possibilita di una anticipazio-
ne dei tempi della pensione per familiari con
congiunti con disabilita sarebbe gia una buo-
na cosa riprendere e approvare rapidamente
il disegno di legge n.2206 gia approvato dalla
Camera dei Deputati in data 19 maggio 2010
(“norme in favore dei lavoratori che assisto-

no familiari gravemente disabili”).

Le giovani famiglie: un punto che merita

particolare attenzione e che nel documento

non viene direttamente affrontato, & quello

relativo alle giovani famiglie, le quali sono

esposte a molte vulnerabilita e necessitano di

supporto e presa in carico spesso gia in fase

prenatale (al momento della prima diagnosi

di disabilita che avviene tramite gli strumenti

scientifici oggi a disposizione e che possono

porre di fronte alla difficile scelta di mettere

0 meno al mondo un bambino con disabili-

ta), al momento della nascita (la comunica-

zione della diagnosi, la presa in carico preco-

ce ed immediata del bambino con disabilita)

ed all'intero delicato e fondamentale periodo
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dei primi anni di vita del proprio figlio con
disabilita.

Il “durante noi” e il “dopo di noi”: nel do-
cumento non viene per nulla affrontato e
non vengono evidenziate proposte in me-
rito al “dopo di noi”, ovvero la situazione
delle persone con disabilita rimaste orfa-
ne o con genitori anziani che non sono piit
in grado di prendersene cura e che spesso
a loro volta necessitano loro stessi di assi-
stenza. In quest’ottica, & assolutamente in-
dispensabile che si prevedano i giusti inter-
venti, frutto del processo di presa in carico
di cui sopra, affinché si promuova il “du-
rante noi”, ovvero il raggiungimento della
massima autonomia possibile delle perso-
ne con disabilita e si garantisca alle stesse
di vivere in ambienti che siano il pitt pos-
sibile vicini e simili a quelli familiari, su-

perando, di fatto, la condizione che ancora

oggi le vede inserite in “istituti” e simili. A
tal proposito, pur mantenendo alta l"atten-
zione in merito alle disabilita gravi e com-
plesse che richiedono risposte ad alta com-
plessita assistenziale e sanitaria, sarebbe
necessario promuovere interventi volti alla
creazione di innovative formule abitative
che prevedano per le persone con maggiore
autonomia la costituzione di piccoli nuclei
all’interno delle normali abitazioni (anche
di proprieta della famiglia di origine), nei
condomini e quindi in condizioni di massi-
ma inclusione sociale. Al di 1a delle autono-
mie regionali, quindi, occorre che lo Stato
definisca un programma specifico di inter-
vento straordinario a carattere pluriennale
che renda concreto non solo il sostegno alle
famiglie, ma, contemporaneamente, il dirit-
to della persona con disabilita alla propria

vita al di fuori della famiglia.



