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Il documento, stilato da enti e asso-
ciazioni di familiari e di volontariato
attivi nel settore della disabilita, pro-
pone una riflessione sul diritto delle
persone disabili a una vita dignitosa
e valorizzata e propone dei punti pro-
grammatici per tradurre questo diritto
in una realta concreta. L'analisi affronta
punti di forza e lacune della legislazio-
ne vigente, evidenziando come il prin-
cipio alla base delle norme sia quello
della centralita della persona disabile,
che deve essere posta in condizione
di partecipare nella maggiore misura
possibile alla definizione di un pro-
getto personalizzato di integrazione,
condivisione, e anche autonomia. La
risposta della societa civile alle esigen-
ze manifestate dalle persone disabili
deve essere quella di una presa in cari-
co‘globale’, perché riguarda il disabile
e la sua famiglia, perché comprende i
diversi aspetti della vita del disabile e
delle sue fasi, ma soprattutto perché
¢ orientata alla persona disabile nella
sua dimensione complessiva, per ri-
cercare e promuovere le competenze
e le risorse che il disabile pud condi-
videre con gli altri, invece di basarsi su
una concezione della disabilita come
mera fonte di bisogno. Lottica su cui
si articola il progetto deve quindi col-
locare la persona al centro: riconosce-
re I'accoglimento del disabile come
un fondamentale diritto di cittadi-
nanza e il primo passo per costruire
un progetto efficace che valorizzi la
persona, partendo dalla necessita di
preservare la sua dignita, tutelare la
sua uguaglianza e rispettare il diritto
a condurre una vita il pit autonoma
possibile, senza essere costretto ad
allontanarsi dalla propria comunita e
dai propri affetti.

Nel caso di disabilita piu gravi, il diritto
a un'esistenza dignitosa si concretizza
nella presa in carico del disabile da
parte della societa nel suo comples-
so, a partire dai soggetti istituzionali
che non possono delegare il compito
dell'accoglienza e del sostegno solo
alle famiglie.

Questo tipo di attenzione riconosce

innanzitutto nel disabile non un og-

getto di assistenza, ma un soggetto
che pud e deve partecipare attiva-
mente alla definizione di un progetto

esistenziale in cui la dimensione di

integrazione sociale e valorizzazio-

ne affettiva gioca un ruolo primario,
contrapponendosi alla tendenza de-
teriore all'eccessiva medicalizzazione

e sanitarizzazione della condizione di

disabilita.

Seguendo i principiispiratori della pari

opportunita e della non discrimina-

zione, il progetto globale identifica sei
aree fondamentali di intervento:

e abitare, come esigenza di affetti-
vita e, insieme, integrazione e indi-
pendenza, perché individuare pos-
sibilita abitative diverse da quelle
familiari permette di rispondere al
desiderio di affermare la propria
individualita, crescere e trovare un
proprio spazio nella comunita;

e eta evolutiva e scuola, perché
questa fase e determinante per fare
emergere e crescere le potenzialita
dei disabili attraverso una proposta
formativa adeguata, che li accom-
pagnia una progressiva autonomia,
e perché la scuola rappresenta una
fondamentale opportunita di socia-
lizzazione da non sprecare;

e lavoro, attraverso il quale si co-
struisce un ulteriore tassello di au-
tonomia, si allacciano relazioni e si

definisce in modo piu compiuto il
proprio ruolo nella societa;

e tempo libero, perché rendere ac-
cessibili ai disabili attivita ricreative,
iniziative turistiche e culturali scon-
giura il pericolo che il tempo libero
sia tempo vuoto, favorisce linte-
grazione e lo scambio con gli altri,
e puod contribuire a fornire nuovi
stimoli per affrontare le difficolta
quotidiane legate alla condizione di
disabilita;

e servizi, indispensabili per garantire
al disabile la miglior qualita di vita
possibile, comprendono prestazio-
ni socioassistenziali, sanitarie, so-
ciosanitarie, educative che devono
essere il piu diversificate e persona-
lizzate possibili, in grado di fornire
adeguato sostegno ai disabili, ma
anche alle loro famiglie;

e riabilitazione, nell'ambito di per-
corsi individualizzati che sappiano
riconoscere la specificita, in parti-
colare, degli interventi da adottare
nel corso dell'eta evolutiva per pro-
piziare l'emergere di potenzialita e
competenze e che operino comun-
que sempre nella direzione della
maggiore partecipazione possibile
del disabile alla vita della societa.

Il progetto globale di presa in carico

auspicato nel documento & persona-

lizzato in base alle caratteristiche della
persona disabile e alle esigenze del-
la famiglia, offre loro uno strumento
concreto di esigibilita del diritto irri-
nunciabile ad una vita piena e integra-
ta nelle sue varie fasi, ed & considerato
dai disabili, dalle famiglie, e dagli ope-
ratori del settore come parte dei Livel-

li Essenziali di Assistenza (LEA) che lo

Stato si impegna ad assicurare ai suoi

cittadini.
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1. PREMESSA

Tra le urgenze che Giovanni Paolo I,
nel discorso al Giubileo della comuni-
ta con i disabili, proprio il 3.12.2000, in-
dicava, si ritrova affermato “anzitutto il
diritto che ha ogni uomo e ognidonna
disabile, in qualunque Paese del mon-
do, ad una vita dignitosa. Non si tratta
solo di soddisfare determinati bisogni,
ma piu ancora di vedere riconosciuto
il proprio desiderio di accoglienza e
di autonomia. £ necessario che /inte-
grazione diventi mentalita e cultura, e al
tempo stesso che i legislatori e i gover-
nanti non facciano mancare a questa
causa il loro coerente sostegno” Su
questa sintetica ed impegnativa affer-
mazione, molti gruppi, istituzionali e
non, che si prendono cura della disabi-
lita (dai genitori, ai volontari, ai gestori
delle differenziate unita doofferta, a
soggetti del terzo settore) si sono ritro-
vati e si ritrovano, nell'orizzonte di una
riaffermata ed esigente cittadinanza
dei diritti, a riflettere, a confrontarsi,
a verificare lo stato della situazione
concernente la disabilita: dal punto di
vista culturale, istituzionale, legislativo
ed operativo. La riflessione é stata re-
alizzata a partire dai principi di tutela
dei diritti della persona e della sua fa-
miglia. Lottica di riferimento e quella
dei diritti di cittadinanza, costituzional-
mente riconosciuti, osservati nella loro
tutela ed esigibilita, individuati nella
loro caratteristica di diritti soggettivi
universali, a cui corrispondono livel-
li uniformi ed essenziali di assistenza,
certo condizionati dalla dimensione
delle risorse disponibili nella loro ap-

plicazione spazio-temporale, ma non
nella definizione aprioristica dei dirit-
ti stessi. Laltra ottica di riferimento &
quella della valorizzazione della per-
sona, della famiglia, delle formazioni
sociali, secondo il principio di sussi-
diarieta sociale o orizzontale dove lo
Stato riconosce e sostiene liniziativa
delle formazioni sociali e dei corpi in-
termedi nelle loro azioni finalizzate al
bene comune, alla solidarieta, alla cor-
responsabilita in unottica di politiche
sociali di community care.

Lorizzonte del presente documento,
agenda condivisa dai soggetti sotto-
scrittori, si iscrive nella duplice finalita,
sottesa ed espressa da quanto verra
esplicitato, di riscoprire la dimensione
culturale, etica ed antropologica della
disabilita: essa interpella e convoca tut-
ti alla “presa in carico’, come compito,
ufficio, dovere della “polis”; ed insieme
sollecita a disaminare criticamente la
corrispondenza del sistema dei servizi
sociali e sociosanitari (cfr. atti attuativi
del PSSRL: DGR sulle RSD, CDD, CSS,
CSE e CA), dellintegrazione dei disabili
nel sistema dellistruzione, dell'abitare,
del lavoro, al “caring” che ogni disabi-
le e la sua famiglia, chiede e richiede
nell'arco esistenziale della vita.

Questi principi impongono che prima
del"contenitore” (il servizio, la risposta,
l'intervento) si debba porre al centro
e al cuore del sistema la difesa della
persona con la propria dignita e il
suo diritto a rimanere nella propria
comunita, a contatto con le proprie
reti familiari e sociali. La “persona al

* Da: http://www.edscuola.it/archivio/handicap/progetto_globale_di_presa_in_car.htm

... Un passo ormai previsto da precise norme di legge (a partire dall’articolo 14 della legge 328/2000) che non
trova ancora un riscontro sostanziale nella vita delle persone disabili.

LA PERSONA DISABILE PRESA IN CARICO, VITA AUTONOMA E SISTEMA DEI SERVIZI

centro”significa che non solo e ogget-
to del sistema di prestazioni e risposte,
ma anche soggetto che collabora, par-
tecipa, sceglie il processo diinclusione
sociale, anche laddove la gravita della
compromissione del quadro clinico o
comportamentale fosse di notevole
entita. Diviene prioritario il pensare e
I'attuare un welfare, che partendo dal-
le sue espressioni comunitarie anzitut-
to, propizia la cultura di una relazione
di aiuto, nella prospettiva di legami
affettivi, solidi e responsabili. La di-
sattenzione, il disconoscimento della
societa di fronte all'handicap, acuisce
sofferenza e solitudine. Appare neces-
sario e urgente attraversare la linea di
questa separazione dalla sofferenza,
perché infrange l'alibi offerto dalla
mera registrazione di una sofferen-
za priva di senso. Tale prospettiva,
nell'orizzonte delle politiche sociali
per la disabilita segnala e riconosce
i fattori che determinano condizioni
propizie, ma troppo spesso dimenti-
cate o eluse, al divenire esistenziale
del disabile (con particolare riferi-
mento ai livelli essenziali ed esisten-
ziali delle prestazioni):

a) la presenza di un progetto di vita:
non basta offrire “soluzioni” esterne
0 organizzative, che spesso risulta-
no statiche e inducono - anche in
situazioni di normalita - angoscia e
fatica;

b) le relazioni significative: spesso si
& piu attenti all'aspetto funzionale
della collocazione degli operatori
che non alla “significativita della re-
lazione”;
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)i luoghie gli spazi divita. Avwvengono
spesso “rapidi” cambiamenti, dovuti
ad eventi amministrativi (autosuffi-
cienza parziale - non autosufficien-
za totale, differenziate situazioni fa-
miliari), senza una reale attenzione
al senso della vita personale;

d) la continuita storica del sé, spesso
minacciata dal rapido cambiamen-
to di quelle situazioni esterne che
aiutano la persona disabile a man-
tenere la propria - talvolta cosi e vis-
suta - debole immagine;

e)'appartenenza e la vivibilita del con-
testo (anche riabilitativo), nel quale
la persona é inserita. Si potrebbe
in una parola dire: il senso, il valore
della propria esistenza.

Dimensioni spesso rimosse — con I'alibi
della cura e della riabilitazione, quanto
pil sofisticate — e censurate dalla cul-
tura corrente. In coerenza con quanto
abbiamo sempre sostenuto e con le
linee dell'lCF, appare decisivo, soprat-
tutto sotto il profilo antropologico,
poter riaffermare (e dunque richiedere
ed esigere dal legislatore regionale):

e |'urgenza di reale riconoscimento
dei diritti di ogni uomo e di ogni
donna disabile ad una vita degna e
vivibile;

e |'urgenza di promuovere una cultu-
ra del riconoscimento del desiderio
esistenziale all'accoglienza e all'au-
tonomia di ogni disabile e non solo
dell'appagamento settoriale di bi-
sogni;

e |'urgenza di propiziare i tempi diffe-
renziali e differenziati che segnano
I'arco esistenziale della vita di ogni
disabile;

e |'urgenza di promuovere la ricerca
scientifica, che possa garantire ogni
forma di prevenzione primaria, se-
condaria e terziaria dell'evento lesivo;

e |'urgenza di promuovere la tutela
della salute, soprattutto in quelle
forme dove il curare non pud ga-
rantire il guarire, dove non & pos-

sibile liberarsi dalla disabilita, ma
occorre liberare le potenzialita che
ogni handicap non potra mai can-
cellare (come opportunamente ri-
corda I'lCF);

e l'urgenza di garantire diritto allo
studio, al lavoro, alla casa, all'abbat-
timento delle barriere (anche, o for-
se soprattutto, antropologiche);

e l'urgenza di tutelare, per i genitori, il
"tempo dopo di nol’, che consenta al
padre e alla madre divedere il proprio
figlio disabile consegnato all'attenzio-
ne e alla cura, garantite dal vivere civi-
le, gia nel‘durante noi’, come diritto di
cittadinanza e non tanto come esito
di sola beneficenza, discrezionale e
spesso assistenzialistica;

e l'urgenza di promuovere ricerche
e sperimentazioni, atte a sostene-
re e incrementare le potenzialita,
ricordando che la riabilitazione &
non solo restituzione (ad integrum)
di funzioni compromesse: & altresi
barriera al decadimento, attivazione
di funzioni compensative, evocazio-
ne di funzioni alternative.

'handicap non e parola ultima delle-
sistenza. La parola ultima e lasciata e
consegnata alla solidarieta e alla frater-
nita, al diritto soggettivo e alla tutela
(nella prospettiva della liberta e dell'u-
guaglianza, dentro l'orizzonte di una
riscoperta comunita fraterna). Lo ri-
cordava Giovanni Paolo Il nel gia citato
Giubileo delle Comunita per disabili.
Concludendo questa rapido cenno in-
troduttivo, quale paradigma ermeneu-
tico del documento sottoscritto, valga
quale “logo” espressivo di quanto qui
descritto la parola di Giovanni Paolo I
"prendersi cura di tutta la vita (del disa-
bile) e della vita di tutti (i disabili)".

2. DI CHI STIAMO PARLANDO?
Crediamo non sia né una perdita di
tempo né un mero esercizio linguisti-

1

co, chiarire di“chi stiamo parlando”. Lo-

perazione & essenziale, e per fortuna
non & inedita, perché gia appartiene al
movimento delle persone con disabili-
ta..appunto, PERSONE CON DISABILITA.

La persona disabile nella dignita

Il disabile — persona unica e irripetibi-
le — richiede non solo cura, ma com-
petenza e attitudine alla capacita di
“orendersi cura’, contrastando ogni
forma, che tende a requisire l'attenzio-
ne sociale nell'eccedenza della medi-
calizzazione e della sanitarizzazione,
sia nella cura, sia nella riabilitazione,
sia nell'assistenza. La comunita civile
riconosce alla disabilita una compe-
tenza, che non e solo personale, bensi
assume e riassume le dimensioni di
un vero e proprio “bilancio familiare” e
vuole accogliere la fatica di un accom-
pagnamento, che spesso esprime nei
genitori il volto di grandi virtu, nella
fedelta e nell'afidamento, nell'acco-
glienza e nel dono di un figlio, sogget-
to di riconoscenza, prima ancora che
oggetto di assistenza. Community care,
anche e soprattutto per i disabili si-
gnifica: essere vicini a tutte le famiglie
dei disabili; 'amore a un figlio disabile
rimane compiutamente, esemplar-
mente amore, degno di essere gene-
rato, insegnato, consegnato e difeso.
Il welfare per le disabilita esige e dun-
que propizia la necessita, I'urgenza e
la priorita della tradizione e della tra-
duzione di una giustizia senza sconti
alla compassione e insieme di una
prossimita rispettosa verso il disabile,
che pone al centro la persona e il suo
percorso esistenziale: dalla nascita, alla
crescita, all'eta adulta e a quello sno-
do delicato, soprattutto per i genitori,
del “dopo di noi’, a cui dobbiamo ra-
pidamente aggiungere ed integrare il
“durante noi": 'handicap non & e non
significa mai solo bisogno; e soprattut-
to domanda e desiderio. E invocazio-
ne di aiuto, ma & anche provocazione
agli stili di vita diffusi del mondo con-
temporaneo; non & solo mancanza
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0 assenza, & soprattutto ventaglio di
opportunita; e presenza, dai molti vol-
ti, che interpella e convoca forme, tal-
volta inedite, di prossimita; per questo
ogni societa adulta ascolta, accoglie,
riconosce - con profondo rispetto - la
fatica di un'esistenza, raggiunta, talvol-
ta misteriosamente,dalla sofferenza e
dal disagio di un qualsiasi evento lesi-
VO, Sia esso congenito o acquisito. Per
questo chiede a tutti di operare per-
ché si creino opportunita e condizioni
di vita, per cui I'handicap abbia volto,
voce sguardo e parola; abbia dignita
esistenziale; sia pur nella paradossalita
della sua esistenza e della sua presen-
73, il disabile puo essere luogo capa-
ce di suggerire a tutti interpretazioni
“‘comprensive” e non riduttive dell'esi-
stenza e della condizione umana. La
dimensione del tempo, della sua qua-
lita, del modo con cui viene vissuto
ed utilizzato, della sua relativita sono
parte integrante della dignita della
persona disabile. La dignita della vita e
la sua qualita e anche funzione del di-
ritto della persona ad utilizzare il tem-
PO necessario per sé senza discrimina-
zione, ad essere soggetto del proprio
tempo in una ordinaria condizione di
equilibrio tra vincoli e opportunita, a
scegliere come utilizzare una parte del
proprio tempo, quella pit comune-
mente affermata con il termine “tem-
po libero’, non in maniera frammenta-
ria o estemporanea, ma di normalita.

La sofferenza, soprattutto esistenziale,
spingerebbe a sottrargli il senso della
vita; la prossimita, coniugata con il ri-
spetto e con il senso profondo della
giustizia incoraggia a custodirlo e a
riconoscerglielo; e invita tutti a trovare
la forza necessaria per promuoverlo,
propiziarlo, rinforzarlo, difenderlo. Le
grandi forme della prossimita, che nel
tempo la societa ha inventato, al di la
di ogni logica puramente mercantile,
di custodire e di consegnare non tanto
e non solo di offrire senso alla disabili-
ta, piuttosto di riaffermare e conferma-

re alla vita il suo senso; anche la dove
matura e cresce la fatica quotidiana e
il futuro appare minaccioso: dunque il
diritto — e insieme il dovere — di garan-
tire al disabile la possibilita di un pro-
getto esistenziale.

La persona disabile soggetto di diritti
E ESSENZIALE condividere questa
definizione perché da sola consente
di capire subito che il terreno su cui
ci stiamo muovendo attiene alla sfera
complessa e fondamentale dei Diritti
Umani, prima ancora che dei diritti ci-
vili, politici, economici e sociali.

E una fortuna che non sia una for-
mulazione inedita, non tanto perché
cievita il banco di prova del gradimen-
to della nuova ennesima definizione,
ma perché questa definizione e senza
remore assunta dalla stragrande mag-
gioranza delle persone, delle famiglie
e delle Associazioni, e quindi € una de-
finizione che VALE, che CONTA, che &
gia elemento fondante delle iniziative
e delle istanze di cambiamento che il
movimento ha assunto, a livello nazio-
nale come a livello di Unione Europea.
Impostare la propria strategia sce-
gliendo di usare come schema struttu-
rale quello dei Diritti Umani, conduce
a leggere le azioni di politica sociale
che le Istituzioni e la Societa compio-
no (e quindi anche le azioni e gli orien-
tamenti del sapere e della conoscenza
scientifica, della cultura, dellinforma-
zione, ecc.) utilizzando il severo e uni-
versale parametro della Uguaglianza,
Dignita e Liberta dell'lUomo. In termini
politici, cio significa anteporre agli in-
dispensabili elementi concreti che de-
voNo caratterizzare le politiche sociali,
dellistruzione, del lavoro, dell'abitare,
gli elementi condizionanti della Non
Discriminazione e quindi delle Pari
Opportunita. Inevitabilmente e neces-
sariamente, tutto cio che attiene alla
persona con disabilita deve riguarda-
re, senza alcuna possibilita di dimenti-
canza, la Famiglia della persona disa-

bile. Una precisazione certo banale e
scontata, ma che diviene invece, nella
nostra specificita regionale e in questa
fase storica che il sistema di welfare sta
attraversando, ricca di sfide, in quanto
elemento ricco di problematicita, e sul
quale, & inutile negarlo, si scontrano
diverse concezioni e proposte.

3.IN QUALI LUOGHI E CONTESTO?
La nostra riflessione intende declinare
i principi della persona negli ambiti
quotidiani della vita nella quale essa
articola il suo essere: I'abitare, I'eta evo-
lutiva e la scuola, il lavoro, il tempo li-
bero, i servizi, la riabilitazione.
L'abitare rappresenta il diritto ad un
progetto personalizzato di futuro, col-
legato ad una casa, e ad una dimen-
sione familiare (quotidiana di appar-
tenenza e di relazioni brevi) ma nello
stesso tempo l'accessibilita ad una
abitazione posta tra le case, collocata
in una dimensione di normalita, ade-
guata ai bisogni connessi con la pro-
pria disabilita, integrata con le case di
un quartiere, di un paese, di una citta.
Se poniamo al centro d'ogni interven-
to la persona disabile, nel caso di un
adulto disabile, integrato nel proprio
ambiente di vita e completamente a
carico della propria famiglia, occorre
creare le condizioni perché il bisogno
di autonomia, di“differenziazione”dalla
propria famiglia, trovino una risposta,
cosi come per tutte le persone adulte.
Cio potrebbe significare ad esempio,
permettergli di “uscire” dalla propria
famiglia e fare scelte di residenzialita
alternativa: case famiglia, comunita
alloggio, appartamenti “protetti’, inte-
grati con realta allinterno delle quali
continuare percorsi lavorativi, abilitati-
vi, occupazionali, cosi che possa avere
spazi di confronto e di realizzazione
come persona.

'autonomia residenziale non puo es-
sere pensata come il risultato di ac-
cadimenti negativi nella vita di una
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persona disabile (es. il decesso o I'an-
zianita dei genitori), ma deve essere
un processo di crescita preparato e re-
alizzato per tempo e con risorse e so-
stegni adeguati. £ necessario investire
in percorsi che preparino per tempo
le persone disabili e le loro famiglie
ad acquisire consapevolezza di dove,
come, quando e con chi realizzare la
propria vita autonoma, con un proget-
to personalizzato e possibile.

E un occasione per le persone disabili di
viversi non solo come portatori di biso-
gni, ma anche come portatori di com-
petenze e risorse da riconoscere e poter
spendere nelle relazioni di costruzione
del progetto. Si tratta di pensare ad un
futuro non solo in termini di essere ge-
stiti dai servizi, ma di protagonisti delle
scelte, del tempo e dell'abitare futuro.

Il concetto di abitare pone latten-
zione sulla costruzione di progetti
personalizzati che possano scegliere
fra diverse soluzioni residenziali, non
solo misurate per lefficacia gestiona-
le, ma anche con gli indicatori della
qualita della vita adulta e di relazione.
A questottica e sicuramente piu ade-
guato un sistema con unita dofferta
residenziali differenziate dall'RSD alla
comunita alloggio, alle microcomuni-
ta, alle residenze integrate, ai pensio-
nati. Infatti un sistema razionale con
un‘'unica unita dofferta potra fornire
convenienze economiche ma non of-
frire una qualita di vita adulta adegua-
ta. L'abitare pone anche l'obiettivo di
una casa dove non esistono barriere
architettoniche e di relazione che se-
parano la persona disabile dalla nor-
malita e le impediscono la fruizione
dei luoghi e delle relazioni.

Leta evolutiva e la scuola. Leta evo-
lutiva, convenzionalmente riassunta
fragliOei18anni, e determinante per
lo sviluppo delle abilita, per la costru-
zione di una identita, per la struttura-
zione di una rete relazionale vitale, per
la realizzazione della persona, ed ancor
piu per quella disabile. In particolare

poniamo l'attenzione sull'integrazione
scolastica, convinti che la scuola sia
un luogo pedagogico determinante
"per la crescita e la valorizzazione della
persona umana’(art. 1, L. 53/03), per la
comprensione e il rispetto delle diffe-
renze e dellidentita di ciascuno, per la
costruzione della convivenza sociale.
Momenti di approfondimento specia-
listici, di ricerca e formazione in campo
educativo e didattico potranno essere
aggiunti, arricchendo l'offerta, senza
perd rendere ordinari o prevalenti per-
corsi differenziati.
Per queste ragioni poniamo la nostra
attenzione su quegli aspetti della ri-
forma scolastica che condividiamo,
ma anche su quei passaggi sui quali
vorremmo che le autonomie scolasti-
che e sociali ponessero le migliori at-
tenzioni nella realizzazione. Abbiamo
individuato almeno sei passaggi critici
da approfondire:

e le risorse e la loro qualificazione: la
restrizione progressiva degli organi-
ci degli insegnanti di ruolo e degli
insegnanti di sostegno limita sem-
pre piu le ore a disposizione, quelle
di compresenza, i progetti, e i lavori
in piccolo gruppo. Linsufficiente
formazione relativamente ai biso-
gni specifici della disabilita determi-
na il rischio di un‘assistenza meno
qualificata, che puo essere ulterior-
mente compromessa dal continuo
turn-over degli operatori, dequali-
ficando un approfondita relazione
con l'alunno.

e e attivita facoltative: c'e il rischio che
alle persone disabili non vengano
fatte molte proposte per le attivita
facoltative, e che il loro tempo scuo-
la si fermi alle 27 ore non per scelta,
ma per mancanza di opportunita;

e il modello organizzativo “labora-
torio” puo permettere la miglior
realizzazione delle competenze
individuali, ma rischia di compro-
mettere un’unita relazionale e di
identita come la classe, in cui le

persone fragili hanno trovano I'hu-
mus dell'integrazione con ottime
opportunita di relazione, di aiuto,
di stimolo, di vicinanza. La dege-
nerazione della logica laboratoriale
da prevenire ¢ il laboratorio dei di-
sabili... “per il miglior sviluppo delle
loro abilita’, ma nel contempo per la
negazione dellintegrazione.

| poli scolastici per i soggetti deboli
non possono e non debbono dele-
gittimare, in alcun modo, il diritto
soggettivo della persona allistru-
zione e all'educazione, dentro i per-
corsi ordinari, garantiti a tutti, qua-
le espressione di un diritto sociale,
consegnato ai livelli essenziali delle
prestazioni, cosi come titola anche la
L. 53/2003; l'eventualita di una pos-
sibile differenziazione puod attuarsi
laddove un itinerario riabilitativo
complesso e pluriarticolato legittimi
la contestuale presenza del percorso
scolastico, in quanto, diversamente
o I'uno o laltro dei diritti (alla riabi-
litazione e all'istruzione) ne possa
risultare compromesso.

il sistema del doppio canale rischia
di far confluire ipso facto tutti i di-
sabili nel canale della formazione
professionale, senza un progetto
di vera integrazione. D'altro canto
é altrettanto forte il rischio che gli
inserimenti in altri tipi di scuole su-
periori che non fanno parte del cir-
cuito della formazione professionale
finiscano per essere solo di facciata,
con i ragazzi stabilmente in “auletta”
oppure presenti in classe, ma alle
prese con richieste che solo servono
a sottolineare la loro inadeguatezza.
l'enfasi sulla valutazione intesa
come conseguimento dei risulta-
ti, rischia di far cogliere la persona
disabile come una riduzione dei
risultati raggiunti dalla scuola e
quindi far intraprendere strade per
una marginalizzazione dei disabili e
delle scuole con un alto numero di
presenze.
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Il lavoro per ogni persona rappre-
senta la fonte di reddito e nello stesso
tempo un‘azione quotidiana attraver-
so la quale esercita il proprio ruolo nel-
la societa, costruisce le relazioni, mani-
festa uno scambio con la comunita. Il
diritto al lavoro esercitato nel sistema
ordinario anche attraverso percorsi di
facilitazione, di sostegno e di accom-
pagnamento fornisce alla persona
quella dimensione di appartenenza
alla comunita, di piena soggettivita e
di relazione di qualita che attribuisce
senso e significato alla propria esisten-
za e alla propria dignita. Lesperienza
di applicazione della legge 68/1999
(e dei conseguenti adempimenti at-
tuativi) evidenzia numerosi successi
facilitati dalla scelta di un modello di
inserimento mirato, preparato, accom-
pagnato, ma nel contempo manifesta
difficolta per le persone con disabilita
piu significative e spesso per quelle di
natura psichica e/o psichiatrica.

Il recente art. 14 del Decreto legisla-
tivo 276/2003 (attuativo della legge
Biagi) accoglie alcune pressioni ten-
denti a rendere piu flessibile il rap-
porto e le convenzioni (di cui all‘art.
12 legge 68/99) tra imprese profit e
cooperative sociali con lo scambio
tra commesse di lavoro e cessione
degli obblighi di assunzione di per-
sone disabili. Questa soluzione, se da
una parte pud apparire facilitante per
aumentare il numero di soggetti im-
messi al lavoro, rischia di relegare alla
cooperazione sociale linserimento
lavorativo di persone disabili, soprat-
tutto quelle con maggiori difficolta,
rinunciando a chiedere alle imprese
azioni di responsabilita sociale. Questa
interpretazione riproporrebbe risposte
ormai abbandonate di inserimenti dif-
ferenziati e ghettizzanti, non rispettosi
della dignita delle persone e del loro
diritto ad una integrazione possibile
e sostenuta. Una importante e giusta
maggiore flessibilita non pud portare
al ritorno a forme di ghettizzazione e

a luoghi di lavoro normali e di serie b.
Proprio per il significato sopra descrit-
to il lavoro deve mantenere quelle ca-
ratteristiche di integrazione e di ruolo
sociale intrinseche che non possono
essere esclusivamente garantite dal-
la sola cooperazione sociale. L'art. 14
pud portare a sperimentazioni pur-
ché mirate ad ambiti specifici, e con
modalita di corresponsabilizzazione e
non deresponsabilizzazione dei diversi
attori (imprese profit, cooperative so-
ciali tipo b, servizi delle politiche attive
del lavoro) all'integrazione sociale e la-
vorativa dei disabili che non riescono
con la L. 68/99 ad accedere al lavoro.

Da diversi anni il mondo della disabili-
ta afferma che la dimensione del Tem-
po Libero appartiene a tutti gli effetti
alla sfera dei diritti di cittadinanza. Nel-
le due Conferenze nazionali sulle po-
litiche per la disabilita si sono formati
gruppi di lavoro specifici su questo
tema che hanno ribadito la centralita
delle iniziative volte a favorire I'auto-
nomia e l'integrazione sociale dei cit-
tadini con disabilita nelle opportunita
ludiche, sportive, culturali, turistiche.
Limpossibilita a poter godere in modo
positivo e partecipe delle occasioni
di Tempo Libero offerte dal territorio
e vissuto dalle persone con disabilita
come una mancanza grave alla qua-
lita della propria vita, una discrimina-
zione sempre meno comprensibile e
accettabile. Quando il Tempo Libero
si trasforma in un Tempo Vuoto pro-
voca un forte senso di frustrazione e
impotenza. Non si tratta di affermare
per legge un diritto al tempo libero e
una sua improponibile standardizza-
zione, ma di creare le condizioni per
rendere accessibili le opportunita per
tutti. La possibilita di poter partecipare
a proposte ricreative integrate con-
sente, anche alle persone con grave
disabilita, di poter trovare energie, sti-
moli e significati per affrontare positi-
vamente i diversi problemi posti dalla
vita quotidiana. Basti pensare a questo

proposito a quanto sia essenziale la
partecipazione a occasioni di tempo
lilbero come sostegno e integrazione
ai progetti di vita autonoma e indipen-
dente.

Nell'ottica guida della dignita della
persona e dei suoi diritti, il tempo ed
il tempo libero non possono essere
considerati accessori della vita, ma sua
parte integrante, densa di significato
esistenziale.

| servizi rappresentano i luoghi del-
la risposta ai bisogni indotti dalla di-
sabilita, che forniscono alla persona
quegli strumenti e quelle opportunita
per vivere una vita dignitosa, unendo
ed utilizzando le prestazioni socioas-
sistenziali, educative, sociosanitarie e
sanitarie in un progetto personalizzato
costruito sulla persona, sui suoi biso-
gni sulle sue diverse abilita, insieme ad
essa e alla sua famiglia, il piu possibile
nel contesto ambientale e culturale/
antropologico della persona stessa. In
generale ribadiamo quanto sia neces-
sario proporre un insieme di servizi e
offerte diversificate alle persone disa-
bili e alle loro famiglie, come affermato
piu volte anche nel PSSRL. Sara la per-
sona e la sua famiglia, anche attraverso
un rapporto di fiducia con l'operatore
sociale di base e allinterno di un pro-
getto personalizzato di presa in carico,
a scegliere il modello di servizio piu
adatto alla persona, e non il contenito-
re a differenziare l'accoglienza. Il mo-
dello proposto dall'applicazione del
PSSRL sembra invece delineare con-
tenitori rigidi il cui accesso viene de-
terminato dall'esito di una valutazione
effettuata attraverso la scheda SIDI. La
separazione fra sociale e sociosanitario
e l'accesso al fondo sanitario secon-
do le diverse quote definite dai LEA
non dovrebbero definire rigidamente
differenti contenitori, ma prevedere
strutture sia residenziali sia diurne di
tipo comunitario con medesimi stan-
dard strutturali e differenti standard
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gestionali e tariffe a secondo della
necessita di assistenza e della gravita
della persona disabile accolta. In que-
sto modo si faciliterebbe il permanere
di strutture che possono accogliere
disabili privi di adeguato sostegno
familiare con differenti condizioni di
gravita permettendo cosi: 1) una capil-
larita di strutture sul territorio in grado
di favorire al disabile la permanenza
nel proprio contesto socio—culturale-
educativo-affettivo e una maggiore
liberta di scelta reale; 2) una continuita
nel tempo del progetto personalizza-
to e del contesto di accoglienza, pur
in presenza di mutamenti delle con-
dizioni; 3) una pluralita di soggetti di
differente gravita allinterno della me-
desima struttura.

La riabilitazione

Le Linee Guida (Decreto Ministro Sani-
ta, 7 maggio 1998), delle quali si chiede
piena applicazione anche in Lombar-
dia, intendono quali “attivita sanitarie
di riabilitazione gli interventi valutativi,
diagnostici e terapeutici e le altre pro-
cedure finalizzate a portare il soggetto
affetto da menomazioni a contenere
0 a minimizzare la sua disabilita ed il
soggetto disabile a muoversi, cammi-
nare, parlare, vestirsi, mangiare, comu-
nicare e relazionarsi efficacemente nel
proprio ambiente familiare, lavorativo,
scolastico e sociale. Si definiscono at-
tivita di riabilitazione sociale le azioni
e gli interventi finalizzati a garantire
al disabile la massima partecipazione
possibile alla vita sociale con la minor
restrizione possibile delle sue scelte
operative, indipendentemente dalla
gravita delle menomazioni e delle di-
sabilita irreversibili, al fine di contenere
la condizione di handicap” Si intende
sostenere l|'appropriatezza dell'inter-
vento riabilitativo per tutti i casi, indi-
pendentemente dalleta o tipologia
della disabilita. Inoltre si concorda con
le linee guida dove la riabilitazione di
mantenimento viene riconosciuta a

tutti gli effetti quale attivita sanitaria
di riabilitazione, abitualmente integra-
ta con attivita di riabilitazione sociale.
Mette conto di ricordare come nel
caso di gravi e pluridisabilita la riabilita-
zione possa (e debba) essere garantita
al dila del limite temporale della stessa
riabilitazione estensiva (240 giorni).

Per quanto riguarda la riabilitazio-
ne in eta evolutiva si fa riferimento
al documento Aris Lombardia del 30
luglio 2003 e si afferma in particolare
che essa assume caratteri del tutto
peculiari, di per sé non riconducibili
a quella riservata al soggetto adulto.
Infatti riabilitare in eta evolutiva, non
significa solo o esclusivamente ripa-
rare un danno o ripristinare una fun-
zione, ma e soprattutto evocare una
competenza che non e apparsa nel
corso dello sviluppo o impedire una
regressione funzionale, promuovere
e sostenere la abilita emerse, anche
se in maniera fragile e/o parzialmente
adeguata. Da qui la necessita indero-
gabile che il soggetto disabile in eta
evolutiva venga “curato’(nel senso del
“caring”) e non solo assistito e, pertan-
to, tutti i trattamenti che lo riguardano
— ovviamente fino ad una congrua e
definitiva stabilizzazione della condi-
zione funzionale - siano a carico del
sistema sanitario nazionale. In questa
logica appare necessario riconosce-
re, nella prospettiva di un paradigma
che privilegi una prognosi funzionale
e assuma ‘competenze integrate”, I'u-
nitarieta e la globalita dell'intervento,
con garanzia dei livelli essenziali delle
prestazioni garantite (i livelli essenziali
delle prestazioni sanitarie, riabilitative
e dellistruzione). Solo una valutazione
di congruita ed appropriatezza dellin-
tervento suggerira l'afferenza principa-
le della competenza (riabilitazione nel
percorso scolastico; percorso scolasti-
co nellitinerario riabilitativo). Il criterio,
dunque, della competenza funzionale,
che siassume, in primis, il caring discen-
de dalla prognosi funzionale e dal qua-

dro unitario ed integrato del progetto/
programma riabilitativo globale.
Confermiamo la necessita di una dif-
ferenziazione dei bisogni riabilitativi:
nell'eta evolutiva occorre considerare
sicuramente quelli del bambino e in-
sieme ad essi quelli delle loro famiglie.
Il diritto alla tutela della salute — intesa
come acquisizione, il pit ampia pos-
sibile, delle autonomie funzionali del
soggetto — e, a tutti gli effetti, costi-
tuzionalmente garantito anche per i
cittadini che, gravati da un limite seve-
ro, non sono in grado di raggiungere
normali standard prestazionali nella
vasta gamma di attivita in cui si artico-
la la vita sociale e civile della comunita.
Per il settore della disabilita psichica
dell'adulto appare particolarmen-
te opportuno ribadire il significato e
limportanza di interventi riabilitativi,
nonché la specificita degli stessi. L'u-
tenza grave, con disabilita multiple
e complesse, con possibili esiti per-
manenti, ha ricevuto dalle LG una cor-
retta attenzione, nel prevedere la pos-
sibilita di riabilitazione estensiva senza
limiti rigidi temporali, cosi come nel
ritenere che per i pazienti “stabilizzati”
in condizioni di non perfetto recupero
funzionale, possano essere previsti ci-
cli riabilitativi su base annua.

Infine si ribadisce che, per alcune tipo-
logie (eta evolutiva, disabilita psichica,
gravi plurimenomazioni..) la durata
dell'intervento debba definirsi in base
al progetto-programma di intervento
individualizzato.

4. IL SENSO E IL GOVERNO DEL

PROCESSO DI RISPOSTA Al BISOGNI
Gli elementi prima descritti costitui-
scono i principi e gli assi prevalenti di
impostazione del “pensiero” dei sot-
toscrittori il documento, individuati e
descritti al fine di predisporre un ade-
guato filtro di analisi/valutazione delle
politiche e degli interventi rivolti alle
persone e famiglie con disabilita.
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In particolare, assume per noi una rile-
vanza strategica declinare gli elementi
costitutivi e di senso del processo di
governo del sistema dei servizi e degli
interventi a favore delle persone di-
sabili. Riteniamo infatti fondamentale
che le Istituzioni pubbliche ed in primo
luogo lo Stato e le Regioni assumano il
ruolo di responsabilita e programma-
zione del sistema a tutela dei diritti
delle persone, esercitando il proprio
ruolo secondo quanto indicato dai
principi costituzionali e declinato nei
Livelli Essenziali di Assistenza. Tale prin-
Cipio non si contrappone a quello della
liberta di scelta, purché quest'ultima
non sia pero interpretata come delega
alle famiglie dellonere della presa in ca-
rico della persona con disabilita e/o di
quanto necessario per garantire la Vita
autonoma o di altri soggetti privati, al
di fuori di una precisa e corretta assun-
zione di responsabilita del soggetto
pubblico, nella sua qualita ineludibile di
soggetto referente e garante dei diritti
di cittadinanza della persona disabile.
Preliminarmente, pertanto, collochia-
mo il ruolo di programmazione e re-
sponsabilita in carico al soggetto isti-
tuzionale pubblico, nel pieno rispetto
della liberta di scelta della persona e
della famiglia, e pur nel pieno concor-
so pluralistico degli altri soggetti coin-
volti/coinvolgibili nella definizione del
progetto globale individuale.

Due sono le dimensioni complemen-
tari del sistema di risposta ai bisogni: la
Vita autonoma e la Presa in carico.

Le due dimensioni rafforzano ed in-
terpretano un approccio globale alla
persona, in un progetto personalizzato
articolato in azioni e relazioni che co-
municano alla persona disabile la sua
appartenenza ad una comunita, il sen-
tirsi considerato, valorizzato ed accolto
nella sua dignita e nelle proprie abilita
e differenze.

| servizi per le persone con lievi disabi-
lita dovranno ritrovarsi sempre piu in
dimensioni legate allo sviluppo della

vita autonoma, i servizi per le persone
con medie e gravi disabilita dovranno
sempre piu sviluppare una reale presa
in carico. Queste sono naturalmente
due direzioni verso cui orientarsi in
termini generali, nulla togliendo alle
situazioni di vita particolari che posso-
no determinare bisogni diversi e collo-
cazioni diverse.

4.1 La vita autonoma

La vita autonoma e un concetto dif-
fuso che apre un nuovo orizzonte nei
servizi alle persone con disabilita lievi
o con disabilita fisiche. Tende a garan-
tire il diritto ad una vita autonoma ed
esterna al circuito dei servizi predefini-
ti; tende a garantire il diritto all'autode-
terminazione attraverso la realizzazio-
ne di programmi di aiuto alla persona,
gestiti in forma indiretta, mediante
piani personalizzati per i soggetti che
ne facciano richiesta, consentendo di
dare attuazione all'art. 39 della legge
104/1992, cosi come modificato dal-
la legge 21 maggio 1998, n. 162. Tale
presupposto implica che i disabili si-
ano titolari dei diritti fondamentali di
liberta ed uguaglianza primo fra tutti
quello di autoorganizzarsi la propria
vita. Da qui la necessita per una per-
sona di avvalersi di ausili e supporti
tecnici per essere aiutato a superare,
0 quanto meno ridurre, la sua disa-
bilita. Da qui la necessita, quando la
persona si trova priva del sostegno
familiare, di vivere in un ambiente nel
quale i suoi bisogni possano essere
considerati ed assunti come da lui
espressi.l'lautodeterminazione  nella
vita autonoma porta la persona al cen-
tro delle decisioni che riguardano la
sua vita fino alla possibilita di scegliersi
autonomamente le forme di supporto
e di aiuto professionale.

Non abbiamo qui la necessita di per-
sonale con professionalita predefinite
in quanto saranno le diverse e pecu-
liari esigenze delle persone e delle fa-
miglie ad individuare le professionalita

pil opportune per quella situazione. Si
poOssono invece immaginare dei punti
di riferimento per la scelta di perso-
nale qualificato e predisposto a lavori
di supporto e, parallelamente, delle
consulenze alle persone disabili ed
alle famiglie per la gestione finanziaria.
Stiamo chiaramente parlando di per-
sone con disabilita che non ostacola-
no le scelte libere ed autonome, infatti
passiamo dalla vita autonoma alla pre-
sa in carico man mano ci avviciniamo
alle disabilita che implicano delle gravi
menomazioni ed in particolare diffi-
colta nelle abilita mentali. Secondo
questo concetto di vita autonoma, il
processo di elaborazione del progetto
personalizzato dovra tendere al pro-
getto migliore possibile, evidenziando,
promuovendo e valorizzando tutte le
autonomie possibili.

4.2 |l processo di presa in carico

Il Processo di Presa in Carico si connota

come linsieme delle attenzioni, degli

interventi (sanitari, sociali, educativi, di

politiche attive del lavoro, del sistema

dellistruzione, ...) e delle condizioni (or-
ganizzative e giuridiche) che per l'intero
arco della vita della persona, garantisca
la costante e globale valutazione delle

abilita della persona, dei suoi bisogni, e

individui e predisponga le azioni atte a

garantirne la massima partecipazione

alla vita sociale, economica e culturale,
in relazione allo sviluppo di abilita rag-
giunto e di abilita potenziali.

Da qui, la formulazione di due per-

corsi:

e La definizione del governo e della
responsabilita del processo: 'art.14
L.328/2000 si configura come dirit-
to esigibile per la persona con di-
sabilita, e si connota, di fatto, come
uno strumento di ampio respiro
con compiti che vanno al dila della
pura e semplice razionalizzazione
amministrativa. Pertanto, per noi
l'art.14 assume caratteristiche di
Progetto Globale di Presa in Carico
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e La definizione ed elaborazione di
condizioni e strumenti: il processo
di Presa in Carico Globale necessita
di strumenti e definizioni organizza-
tive che, in assenza di norme statali,
pOsSsoNo essere oggetto di norme
regionali

4.2.1. Governo e responsabilita del
processo di presa in carico

Il Progetto Individuale, previsto e
descritto dall'art. 14 della L. 328/00,
parte integrante dei livelli essen-
ziali di assistenza che lo Stato deve
garantire su tutto il territorio nazio-
nale. La normativa nazionale vigente
consente di potere rideterminare il
valore e la portata del Progetto Indi-
viduale, definendolo, piu utilmente,
Progetto Globale di Presa in Ca-
rico della Persona con Disabilita.
Questo diviene il centro dell'azione di
programmazione e di responsabilita
sociale per tutelare e promuovere i
diritti della persona disabile e della
sua famiglia e nel contempo risponde-
re ai suoi bisogni in maniera articolata
e complessiva, nel rispetto della sua
dignita.

Lassetto normativo prima della L.

328/00

Riteniamo non vi siano dubbi nell'af-

fermare che gia prima della .328/00 la

normativa sociosanitaria avesse indivi-

duato come dimensione eticamente

corretta e culturalmente condivisa la

dimensione dellintervento persona-

lizzato:

e | piani personalizzati della L.162/98

e gliinterventi individualizzati previsti
dalla L.4.08.1977 n. 517

e la diagnosi funzionale, il profilo di-
namico funzionale e il piano edu-
cativo individualizzato descritti nel
DPR 24.02.1994

@ le norme sul collocamento mirato
prescritte dalla L.68/99 e dai decre-
ti successivi (in particolare il DPCM

13.01.2000 artt. 2, 3,4,5e 6 e re-
lativi allegati)

e |l piano terapeutico-riabilitativo de-
scritto nel D.M. 7.05.1998 sulle atti-
vita di riabilitazione (Linee guida
per le attivita di riabilitazione).

LA L.328/00 E | PROVVEDIMENTI
SUCCESSIVI

L'art. 14 rappresenta certamente uno
degli elementi di massima rilevanza
della Legge Quadro. In quelle poche
righe il Legislatore non solo ha sinte-
tizzato le finalita e le caratteristiche
delle valutazioni e dei progetti, ma ha
anche indicato che il modo corretto
per condurre tali valutazioni e inter-
venti & quello che affronta, in un unico
ambiente tematico, la condizione bio-
psico-sociale della persona e le risorse
e i bisogni della sua famiglia (art.14
comma 2) Coerentemente, il Piano So-
ciale Nazionale, indicando il BISOGNO
come la soglia d'accesso al sistema in-
tegrato diinterventi e servizi, la PARTE-
CIPAZIONE E IL COINVOLGIMENTO dei
cittadini e delle forme di rappresentan-
za sociale e la FLESSIBILITA dei servizi e
delle reti quali elementi caratterizzanti
efficaci sistemi di protezione sociale,
enfatizza in ogni sua parte I'approccio
personalizzato e la valutazione ampia
e articolata dei bisogni, in antitesi ai
provvedimenti standardizzati.
Crediamo di potere affermare che la
norma codifichi il rapporto diretto,
senza vincoli di condizione, tra il ri-
chiedente (la persona con disabilita
e/o chi la rappresenta) e il ricevente (il
Comune di residenza), configurando
di fatto una condizione di diritto esigi-
bile che, in un quadro oggettivamente
scarso di certezze, crediamo sia pre-
zioso, e che in quanto tale utilizziamo
quale solido ancoraggio per esporre
le tesi successive. A questo punto del
ragionamento, ci accontentiamo di es-
sere ragionevolmente certi che l'art.14
descrive, come gia detto, una condi-

zione di diritto esigibile che costrin-
ge le due Istituzioni prioritariamente
coinvolte nel processo di presa in ca-
rico (il Comune e I'Azienda Sanitaria,
con le sue articolazioni territoriali — il
Distretto) a fare confluire in un unico
ambiente tematico (il progetto) valu-
tazioni, programmi, strumenti e risor-
se. Lart.14 non risolve (anche perché
forse non potrebbe farlo) il problema
della quantita e qualita degli interven-
ti, dei servizi e delle prestazioni, ma
indubbiamente fissa una condizione
istituzionale, professionale e organiz-
zativa che e alla base dell'integrazione
sociosanitaria. In questo senso, al di la
della definizione normativa dei LIVEAS
(di cui all'art. 46 della L. 289/2003) si ri-
tiene che I'art. 14 possa essere assunto
(in correlazione con lart. 2 del DPCM
1422001, quale elemento decisivo
per l'assunzione del livelli essenziali,
concernenti il soggetto disabile; si ri-
tiene debba essere la condizione ne-
cessaria per garantire la correlazione e
la reciprocita delle “prestazioni” di cui
all'art. 117 comma 2, m) del testo co-
stituzionale novellato. Il nodo del coin-
volgimento della persona con disabilita.
Vi & pero un altro elemento che vale
la pena mettere in evidenza, costituito
dal carattere (non reso esplicito dalla
norma) di partecipazione e coinvol-
gimento del diretto interessato e di
chilo rappresenta. E un aspetto fonda-
mentale che non puo essere ridimen-
sionato o semplificato, perché attiene
alla impostazione “ideologica” derivan-
te dal pensare e agire in una logica di
Diritti Umani: assunto e accertato che
la persona con disabilita e di per sé, in
quanto essere umano, portatrice di
valori e diritti di uguaglianza, rispetto
della dignita e liberta, sarebbe incon-
ciliabile pensare al processo di presa in
carico come ad un mero esercizio del-
la volonta amministrativa e razionaliz-
zante dellAmministrazione Pubblica,
senza pensare a forme e procedure
atte a garantire la massima partecipa-
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zione e coinvolgimento possibile della
persona e della sua famiglia. L'assenza
di tale condizione farebbe cadere ogni
elemento di valore sociale anche
alla piu acclarata ed evidente "buona
volonta” di questa o quella Istituzione
o di questo o quell'operatore, tecni-
co, ecc. Il nodo della partecipazione/
coinvolgimento assume pertanto le
caratteristiche di un vero e proprio
elemento di verifica circa la possibilita
concreta di innovare in profondita un
meccanismo di presa in carico che
troppo sbrigativamente - trattan-
dosi di situazioni personali spesso
gravemente compromesse o rese di
difficile, se non difficilissima lettura -
viene risolto con un pit 0 meno alto
livello di garanzia del diritto all'infor-
mazione.

IIDPCM 14.02.2001

Il provvedimento che offre un con-
tributo importante per ampliare e
completare il disposto dell'art. 14 del-
la .328/00, oltre che per impostarne
I'utilizzo in una visione omogenea
sul territorio regionale, e il DPCM
14.02.01 “atto di indirizzo e coordina-
mento per lintegrazione sociosanita-
ria” che, unitamente alle “Linee Guida
per le attivita di Riabilitazione’, costitu-
iscono a nostro avviso due riferimenti
normativi fondamentali.

Il decreto ha avuto uno strano desti-
no: atteso e corteggiato prima della
sua pubblicazione, & stato poi preso
in considerazione solo parzialmente
dopo la sua entrata in vigore. Ci pare
infatti che I'attenzione degli operatori
e degli amministratori sia corsa pre-
valentemente agli aspetti legati al fi-
nanziamento delle prestazioni, mentre
i contenuti veri siano rimasti nascosti,
smorzati. Lart. 2 fornisce preziose indi-
cazioni su come le tre macro-tipologie
di prestazioni sociosanitarie debbano
essere identificate in un processo di-
namico che deve portare a capire:

e la natura del bisogno (utilizzando
categorie molto simili e vicine alla
struttura dell'ICF);

e lintensita assistenziale (fornendo
descrizioni delle tre fasi di assisten-
za intensiva — estensiva — di lunga
durata che a nostro avviso devono
essere correlate con quanto indica-
to dalle Linee Guida per le attivita di
Riabilitazione, soprattutto in riferi-
mento alle patologie per le quali la
ripetizione senza limitazione tem-
porale dei cicli di trattamento & pie-
namente consentita);

e la complessita dell'intervento (rap-
portando la composizione dei fat-
tori produttiviimpiegati in relazione
al progetto individuale).

In relazione all'aspetto del coinvolgi-
mento, e utile notare come la valuta-
zione della natura del bisogno indivi-
dua quattro dimensioni (le funzioni
psicofisiche; la natura delle attivita del
soggetto e relative limitazioni; le mo-
dalita di partecipazione alla vita so-
ciale; i fattori di contesto ambientale
e familiare) che incidono nella risposta
al bisogno e nel suo superamento, che
sono certamente dimensioni proble-
matiche che non possono essere cor-
rettamente analizzate senza il coinvol-
gimento diretto della persona e del suo
ecosistema (familiare e ambientale).

Sintetizzando, i profili che emergono
dall'esame delle norme qui richiamate,
ci porta ad affermare che:

e lo Stato ha chiaramente indicato il
diritto della persona con disabilita
(e di chi lo rappresenta) di potere
disporre di uno strumento che ri-
unisca in un unico ambito proget-
tuale le indicazioni diagnostiche e
i piani di intervento riferiti sia agli
aspetti sanitari che sociali;

e non essendoci alcuna limitazione
riferita alle diverse fasi della vita,
se ne deduce che tale strumento
deve essere considerato dinamico,
impostato e gestito in modo da

seguire l'evoluzione dei bisogni e
delle risposte per l'intero arco della
vita della persona, benché adegua-
tamente differenziato a secondo
delle diverse fasi evolutive;

e la valutazione del bisogno, al fine
della definizione della tipologia e
natura delle prestazioni, deve es-
sere condotta mediante condizioni
organizzative e professionali all'in-
segna della multidisciplinarita, ri-
cercando, altresi, il coinvolgimento
della persona e del proprio conte-
sto (familiare e sociale).

Da qui, crediamo sia possibile esten-
dere e ampliare la portata e il valore
del disposto dell'art.14 1.328/00, giun-
gendo a definire che il diritto della
persona € non solo riferito a chiedere
I'attivazione delle Istituzioni coinvolte
(Comune, ASL e Aziende Ospedaliere)
per la definizione del proprio proget-
to, ma che tale progetto deve essere
inteso come Progetto Globale, stanti
gli elementi valutativi e di interven-
to che la norma pone alla base della
compilazione di questo fondamentale
elemento che connota il processo di
presa in carico.
Per definirne la natura di livello essen-
ziale, occorre riferirsi all'unica normati-
va specifica sinora prodotta in materia
di definizione di Livello Essenziale: il
DPCM 29.11.2001 (e il conseguente
DPCM 28.11.2003), che, tra l'altro (ri)
assume gli elementi fondamentali
del DPCM 14.2.2001, nell’Allegato 1C
e quindi ne legittima il riconoscimen-
to, in risposta a coloro che ritenessero
non piu riferibile ai “principi generali”
della sanita quel decreto, in ordine alla
competenza legislativa concorrente
della sanita.

DPCM 29.11.2001

Il riferimento & all'allegato 1/B (rico-
gnizione della normativa vigente con
lindicazione delle prestazioni eroga-
bili, delle strutture di offerta e delle
funzioni) che e parte dell'allegato 1,
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ovvero, la definizione e la specifica-
zione di cio che & compreso nei livelli
essenziali di assistenza. Lallegato 1/B
(riferimento: 2G: assistenza territoriale
ambulatoriale e domiciliare; assistenza
territoriale semiresidenziale e residen-
ziale) indica in almeno due passaggila
necessita che l'accesso ai programmi
riabilitativi o la permanenza in strut-
ture/servizi a carattere diurno o resi-
denziale, sono subordinati alla defini-
zione di specifici programmi/progetti
individuali (Linee Guida per le attivita
di Riabilitazione e art. 5 comma 1 lett.
e) del D.M 21.05.2001). Se ne pud de-
durre, convinti di non compiere ardi-
te acrobazie giuridiche, ma semplici
congetture tratte dalla lettura e analisi
dei testi, che oltre alle normative pre-
esistenti e oltre alle chiare indicazioni
generali della L.328/00 e del Piano
Sociale Nazionale, il ricorso alla pro-
gettazione individualizzata assume
certamente un rilievo che va al di la
dello specifico “atto tecnico” legato ad
un intervento riabilitativo, o ad un pro-
gramma di assistenza individuale, ma
rientra pienamente nella cornice cul-
turale e programmatico che sottende
ai LEA (d'altronde, altro non si parla se
non dei principi ispiratori e informatori
della stessa definizione dei LEA: appro-
priatezza ed efficacia, oltre che econo-
micita).

A questo punto, la conclusione che
ne traiamo & che la dimensione della
progettazione individuale descritta
dall'art. 14 indichi una dimensione di
carattere generale, comprensiva di piu
aspetti e di piu elementi, che proprio
perché riferiti alla problematica esi-
stenziale della persona, per definizio-
ne quindi complessa e intimamente
e indissolubilmente legata alla mol-
teplicita degli elementi che condizio-
nano la Vita della Persona, cessano di
essere elementi slegati e incoerenti, in
quanto chiamati ad assumere collega-
mento e coerenza con il fine esplicita-

mente dichiarato nel comma 1:“.. la

piena realizzazione dellintegrazione del-
le persone disabili nellambito della vita
familiare e sociale, nonché nei percorsi
dellistruzione scolastica o professionale
e del lavoro.." In tal senso, il Progetto
Individuale si configura come un vero
e proprio Progetto Globale di Presa
in Carico della Persona con Disabi-
lita, che noi valutiamo come diritto
soggettivo e rientrante nei Livelli
Essenziali di Assistenza.

Si pone a questo punto il problema
della definizione di strumenti, proce-
dure e condizioni organizzative atte
a garantire la fruizione di cid che noi
riteniamo configurabile come diritto.

4.2.2 Condizioni, strumenti e defini-
zioni organizzative

Il Progetto Globale di Presa in Ca-
rico pud essere definito, procedu-
rato e codificato a livello Regionale,
in assenza di definizioni statali. Defi-
nire condizioni, strumenti e articola-
zioni organizzative concrete significa
rendere sperimentabile, attuabile,
verificabile ed esigibile il progetto
personalizzato di presa in carico e
quindi la tutela dei diritti della persona
disabile e della sua famiglia. Il principio
del Progetto Globale di presa in carico
& definito come funzione essenziale e
necessaria per costruire sistemi di ri-
sposte concrete, adeguate ai bisogni
della persona, nel rispetto della sua
autonomia, della liberta di scelta e va-
lorizzando il principio della vita auto-
noma.

Si tratta ora di declinare possibili per-
corsi per attuare questo principio,
rimanendo da una parte fermi all’i-
dentita del principio e all'unita della
persona, e dallaltra alla pluralita di
forme e strumenti che lo attuano nei
modi, spazi e tempi adeguati. Questi
modi hanno bisogno di dimensioni
comuni e unitarie che trovano artico-
lazione concreta nella pluralita degli
strumenti. Queste dimensioni sono
ritenute necessarie per evitare di ren-

dere il principio mera dichiarazione,
ma nello stesso tempo sono interpre-
tabili nella concretezza della pluralita
delle forme. Ecco quindi un elenco di
quelle che paiono essere le dimensio-
ni necessarie per rendere realizzabile
guesto processo.

Serve un“luogo”..

.. che sia il centro della valutazione e
della definizione dei singoli Progetti
Globali di Presa in Carico. Si sottolinea
cosi limportanza fondamentale e ne-
cessaria della dimensione dell'unicita
e dell'unitarieta di un punto di riferi-
mento di responsabilita per la persona
e/o per la famiglia per favorire la conti-
nuita, per rispondere all'unitarieta del-
la persona, per garantire ed affrontare
l'esigibilita dei diritti. La scelta della
forma e/o delle forme di questo luogo
possono variare pur dovendo assolve-
re alla funzione di unicita essenziale
identificabile nella dimensione del
“luogo”. In questo senso deve essere
chiaramente riaffermato, che lente
pubblico (Comune, ASL, nella fatti-
specie del distretto sociosanitario)
e referente e garante per il cittadino
della risposta, soprattutto laddove
sono in gioco la garanzia e la tutela
dei Livelli essenziali delle prestazioni.
Sotto questo profilo va ricordato, che
nella logica della LR. 31/97 e sm. e
i, 'ASL & per il cittadino I'acquirente
delle prestazioni sanitarie migliori (a
fronte di erogatori differenziati: AQ,
cui afferisce il servizio di neuropsi-
chiatria dellinfanzia e dell'adolescen-
za; IRCCS, erogatori privati profit e
non profit).

Il cittadino disabile e la sua famiglia
hanno come referente e garante il
Comune e I'ASL, che nell'ambito del-
la programmazione, organizzazione e
valutazione dei servizi, esibiranno, ne-
cessariamente, i soggetti erogatori (re-
golarmente autorizzati e accreditati) a
fronte della garanzia delle prestazioni
da rendere.
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Lart.14 indica gia che il Progetto Indivi-

duale deve essere redatto d'intesa con

la ASL. Si tratta pero di capire se, fermo
restando la titolarita del compito asse-
gnato al Comune di residenza, non sia

il caso di prevedere un luogo di valu-

tazione multimensionale e di presa in

carico personalizzata e globale. Tale
luogo potrebbe essere costituito per

I'eta adulta da una Equipe diValutazio-

ne Multifunzionale (si puo ipotizzare

presso ogni Distretto Socio Sanitario),
nella quale fare confluire le diverse
competenze che di volta in volta si
rende necessario attivare (p.e. medico
specialista, tecnico della riabilitazione,
educatore, ecc) al fine di compiere
adeguate valutazioni della condizione

di salute della persona, per poi redige-

re il Progetto Globale di Presa in Carico,

che diventa il documento generale a

cui devono coerentemente uniformarsi

i diversi progetti e programmi specifici.

Tali programmi possono essere:

1.1l progetto riabilitativo di cui al D.M.
7.05.1998 “linee-guida per le attivita
di riabilitazione”

2. il progetto di integrazione scolasti-
cadicuiagliart.12 e 13 della legge
14.02.1992 n. 104.

3.il progetto di inserimento lavorativo
mirato di cui all'art.2 e sequenti del-
la Legge 12.03.1999 n. 68

4. il progetto di inserimento sociale
che puo avvalersi, per la sua realiz-
zazione, dei programmi di cui alla
Legge 21.05.1998 n. 162, dei cen-
tri socio-riabilitativi e della rete dei
servizi socio—sanitari di cui alla Legge
14.02.1992 n. 104, del sistema integra-
to previsto dalla Legge 8.11.2000 n.
328, delle disposizioni di cui all'allega-
to 1 C del DPCM 29.11.2001, nonché
degli emolumenti economici di cui
allart 24 Legge 8.11.2000 n. 328.

Il Progetto Globale Individuale deve

inoltre affrontare eventuali problemi

relativi alla mobilita e al superamento
delle barriere architettoniche e senso-

percettive di cui al DPR 503/96.

In eta evolutiva, benché il luogo ga-
rante dei Progetti Globali debba esse-
re lo stesso di quello dell’Eta adulta, sia
per sottolineare la continuita dell'ap-
proccio da 0 a..100 anni, sia per essere
unico punto sicuro di riferimento per
la famiglia, esistono pero gia dei luo-
ghi multidisciplinari gestori della va-
lutazione e della presa in carico. Esiste
infatti un sistema di servizi che, nelle
sue molteplici forme (servizi pubblici
di neuropsichiatria infantile, istituti di
riabilitazione per l'eta evolutiva, ecc),
dovrebbe garantire la presa in carico
riabilitativa del bambino, il parallelo
supporto e accompagnamento dei
genitori e la costruzione con essi di
un Progetto di Intervento specifico, in
particolare in una fase in cui la disabi-
lita pud non essere ancora stabilizzata.
Tale sistema & inoltre quello preposto
per legge a supportare il progetto di-
dattico diintegrazione scolastica di cui
agliart.12 e 13 della legge 14.02.1992
n. 104, tramite la certificazione per la
richiesta di insegnante di sostegno, la
predisposizione della Diagnosi Fun-
zionale, l'obbligo agli incontri con gl
insegnanti, la collaborazione al PEl, la
stesura del PDF, la partecipazione ai
GLH. Llinserimento scolastico (nido,
scuola materna) poi permette lo spon-
taneo e quasi obbligato collegamen-
to, qualora non si sia gia attivato, con
i servizi degli enti locali. Tale contatto
potrebbe garantire un significativo
supporto nelle prime eta della vita con
il tempestivo inserimento dei bambini
negli asili nido, la possibilita di contat-
ti e integrazione con gli spazi gioco
esistenti, la produzione e diffusione
congiunta con i Servizi di NPIA, e degli
eventuali altri presidi riabilitativi (IDR)
e di ricerca (IRCCS) di materiali infor-
mativi e relativi ai diritti dei soggettiin
situazione di handicap.

Nel passaggio nella fascia scolastica,
tale collaborazione sarebbe poi di
aiuto per l'appoggio alla gestione del
tempo libero dei bambini, per i pro-

getti di Assistenza Domiciliare Handi-
cap, per facilitare il collegamento tra le
famiglie e le risorse sul territorio, per la
costruzione di una rete di solidarieta e
di condivisione tra le famiglie stesse.
Infine i servizi di NPIA e gli eventuali
altri presidi riabilitativi (IDR) e di ricer-
ca (IRCCS) potrebbero farsi garanti
del passaggio ad altre strutture piu
idonee, quando l'eta o le esigenze del
soggetto lo richiederanno.
Chiaramente, dai compiti assegnabili
a questo luogo sono per il momento
eslcusi quelli relativi all'accertamento
dellinvalidita civile e dall'accertamen-
to dell'handicap, materia di chiara
competenza statale e in attesa di esse-
re oggetto di riforma (art.24 L.328/00).
Stante cosi l'attuale situazione nor-
mativa, la proposta di istituire UMV a
livello Distrettuale o luoghi similari si
potrebbe configurare come la creazio-
ne dell'ennesima Commissione a cui
la persona e la sua famiglia si devono
rapportare per ottenere prestazioni e
certificazioni. Tutto cio e in parte vero,
ma e altrettanto vero che non si sta
proponendo una Commissione che
produca un certificato, ma bensi una
Equipe che deve, con la persona (0o
chi la rappresenta) valutarne i bisogni,
fissare le mete e gli obiettivi globali,
stabilire le azioni positive per rimuove-
re gli ostacoli atti a garantire l'integra-
zione sociale, rappresentare lo sfondo
progettuale a cui fare riferire i progetti
specifici. E quindi si un nuovo livello
organizzativo che si aggiungereb-
be al complesso/complicato quadro
esistente, ma che potrebbe, se reso
efficace in termini di risorse professio-
nali adeguatamente formate, essere
di aiuto, supporto e integrazione agli
altri apparati chiamati a predisporre
Cio che qui e stato definito Progetto
Specifico (per altro gia il primo proget-
to obiettivo handicap della Regione
Lombardia, aveva previsto un Nucleo
di Valutazione per la disabilita; cf. DCR
IV/871 del 23.12.1997, ALLEGATO 1)
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Serve un codice condiviso...

.. per valutare la condizione di salute
della persona, al fine di predisporre il
Progetto Globale di Presa in Carico.

Si tratta anche qui di affermare la
necessita di un codice (da intender-
si come paradigma ermeneutico)
condiviso tra i vari attori e soggetti
dei processi che si svolgono attorno
alla persona disabile, non attuato per
omogeneizzazione gerarchica, ma at-
traverso un processo di elaborazione a
partire dai codici riconosciuti dai diver-
si soggetti. Da questo punto di vista,
l'entrata in campo del nuovo sistema
di classificazione internazionale ICF
rappresenta una occasione per intro-
durre criteri e strumenti di valutazione
delle abilita e delle perfomance della
persona, non utilizzandolo in chiave
solo sanitaria, ma anche e soprattut-
to per analizzare le barriere e le facili-
tazioni esistenti nei contesti di vita al
fine di poter costruire un vero Proget-
to Globale di intervento (cosi come
I'/CF precisa, laddove parla dei contesti
e delle aree inerenti l'attivita e la par-
tecipazione). Anche in questo caso oc-
corre pero chiedersi se, a livello forma-
tivo e di conoscenza dello strumento,
il nuovo sistema di classificazione e
immediatamente proponibile o se Vi
sia invece la necessita di un adeguato
progetto di diffusione/informazione/
formazione/sperimentazione, per evi-
tare che il nuovo strumento sia usato
poco e male; strumento da conoscere,
non tanto e non solo, nelle declinazio-
ni prognostiche e funzionali, quanto
per il quadro globale di nuovo approc-
cio (antropologico) alla disabilita.

Serve un referente...

.. che si assuma la responsabilita del
Progetto Globale di Presa in Carico...

.. che rappresenti la dimensione del ri-
ferimento unitario, di fiducia della per-
sona, affinche sia tutelato il principio
dell'esigibilita dei diritti, la centralita

della persona, la finalizzazione ultima
dei progetti allo sviluppo integrato ed
integrale della persona.

Nei percorsi che garantiscono il diritto,
come pil sopra esplicitato, con cui si
struttura per il cittadino l'essere refe-
rente e garante, soprattutto dei Livelli
Essenziali delle prestazioni, il riferimen-
to resta l'ente locale e I'ASL (per le ri-
spettive competenze).

Nei percorsi gestionali concreti tale ri-
ferimento, potrebbe essere nominato
dal Comune di Residenza, che rappre-
senti “fisicamente’, oltre che sul piano
istituzionale, il punto di riferimento per
la persona e la sua famiglia. Ove pre-
valga la dimensione sanitario - riabili-
tativa (in particolare per I'eta evolutiva)
potrebbe trattarsi del Neuropsichiatra
Infantile della UONPIA di competen-
za e/o di un soggetto espresso da un
IDR o da un IRCSS o da altro sogget-
to accreditato. La scelta dovra essere
assunta con la partecipazione diretta
del disabile, della famiglia, dell'ammi-
nistratore di sostegno, o da soggetto
formalmente deputato alla tutela. Nel
caso in cui la struttura di riferimento
sia, tuttavia, fuori dalla zona di residen-
za del soggetto, e opportuno che sia
altresi attivato un collegamento con
i riferimenti socio-sanitari della zona,
per permettere una continua e reale
integrazione nel territorio di apparte-
nenza del soggetto, facilitando cosi
i successivi percorsi. Il referente del
Progetto Globale di Presa in Carico
deve garantire il coordinamento tra il
Progetto Globale e i Progetti Specifici,
deve essere il riferimento informati-
vo nei confronti della persona e della
famiglia, deve potere intervenire nei
confronti dei diversi soggetti/atto-
ri che hanno un ruolo nello svolgi-
mento del Progetto Globale, al fine
di correggere eventuali errori, ca-
pirne la natura, proporre soluzioni,
segnalare alla persona i motivi delle
disfunzioni.

Serve un dossier unico...

.. che soddisfi la dimensione di con-
vergenza e la disponibilita delle infor-
mazioni, nel rispetto della tutela della
privacy e della dignita della persona.
Tale dossier nel concreto, attraverso di-
verse forme, dovrebbe raccogliere tut-
te le informazioni, gli atti, le anamnesi,
le relazioni, le valutazioni di efficacia, le
comunicazioni, e ogni altro elemento
che costituisce la “memoria” del Pro-
getto Globale.

.. dei Progetti Specifici. E non solo un
modo per razionalizzare il lavoro, ma
per costituire fisicamente la “banca
dati” del Progetto Globale, e per ren-
dere evidente, anche da un punto di
vista organizzativo e formale, 'obbligo
per tutti gli attori/soggetti coinvolti di
fare confluire in un unico luogo (istitu-
zionale e funzionale) le informazioni e
gli atti legati al proprio lavoro.

Servono regole chiare, condivise e
applicabili... e controllabili

.. per salvaguardare la dimensione di
garanzia di esigibilita dei diritti. Questo
aspetto & certamente di particolare
delicatezza e complessita, ma credia-
mo sia legittimo da parte nostra aprire
questo stringente fronte problema-
tico; in altre parole, crediamo che sia
giunto il momento di iniziare a ragio-
nare e approfondire come, a livello re-
gionale, il cittadino possa esercitare la
difesa dei propri diritti, al di la del G.O.
e al dila del ruolo del Difensore Civico
(ruolo e lavoro prezioso, quello dei Di-
fensori Civici, ma ancora troppo esile
per potere garantire in modo diffuso
e omogeneo l'accesso a strumenti di
difesa dei propri diritti)®.

Serve una condivisione del signi-
ficato e delle finalita del Progetto
Globale...

.. per evitare che tutto quanto qui de-
scritto sia vissuto in modo indifferen-
te dai diversi attori e protagonisti che
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hanno ruoli e competenze (in campo
sanitario, sociale, scolastico, lavorativo,
ecc) rispetto alle fasi della vita della
persona con disabilita. In altre parole,
per evitare che il ruolo delle concretiz-
zazioni di queste dimensioni sia visto
come l'ennesimo evento burocratico,
e per chiarirne la posizione “gerarchica”
rispetto ai diversi organismi operanti
nelle diverse competenze, servirebbe
una poderosa campagna formativa/
informativa che, come gia detto, parli
prima della PERSONA e poi dei CON-
TENITORI.

In sintesi quindi, questi sono gli ele-

menti che, a nostro avviso, potrebbe-

ro delineare uno schema di base, una
sovrastruttura che SERVA A SOSTENE-

RE QUALUNQUE PROVVEDIMENTO IN

ORDINE ALLA RETE DEI SERVIZI.

La domanda che ci dobbiamo porre

e se la Regione possiede una propria

competenza in tal senso, o se invece

tutto cid non pud essere pensato in
assenza di provvedimenti di ordine
statale.

Senza affrontare di petto il complesso

e controverso tema delle competenze

statali e regionali dopo la riforma del

Titolo V parte Seconda della Costitu-

zione, e nemmeno laltrettanto com-

plicato e discusso tema della corretta
definizione di livelli essenziali, credia-

Mo si possano sostenere e condivide-

re alcuni semplici elementi:

e i livelli essenziali di assistenza oggi
determinati dallo Stato sono per
definizione un concetto dinamico e
mutevole, in quanto legato a valu-
tazioni sugli obiettivi di salute della
Comunita, all'evoluzione del sapere
culturale e scientifico legato al con-
cetto di Salute, ai progressi della ri-
cerca e delle azioni di prevenzione,
ecc*. lattuale configurazione dei
LEA, sprovvista di indicazioni speci-
fiche su molti aspetti di tutela della
salute (p.e. allegato 1C area dell'in-
tegrazione sociosanitaria) non deve

fare pensare che lo Stato NON POS-
SA definire ANCHE aspetti legati
alle modalita con cui i LEA devono/
pOssono essere erogati. . Prova ne
e il DM 16.04.2002 che indubbia-
mente integra e completa il DPCM
29.11.2001, affrontando non solo il
‘cosa” debba fare lo Stato, ma an-
che il “‘come”. Giova altresi ricordare
come quel Decreto sia diventato
I'Allegato 5 del DPCM 29.11.2001.

E necessario avviare la sperimen-
tazione e l'attuazione della nuova
figura dellAmministratore di soste-
gno (cf. L. 6/2004).

Il profilo legislativo, che va a rivedere,
nel merito, i passaggi fondamentali
della tutela del disabile, appare passo
di rilievo, nel senso del superamento
di un'ottica prestazionistica degli inter-
venti (quasi esclusivamente orientati
alla tutela patrimoniale — cf tutore e
curatore). La figura dell'amministratore
di sostegno, fortemente voluta — nella
prospettiva del “dopo d noi” dai geni-
tori, appare "io ausiliario” che accom-
pagna il e si accompagna al processo
riabilitativo ed educativo del disabile,
nelle diverse fasi dell'arco esistenziale
del proprio divenire.

Tutto cio per dire che a fronte di chi
afferma limpossibilita per lo Stato di
precisare e definire non solo principi,
ma anche aspetti organizzativi, se non
addirittura veri e propri aspetti quan-
titativi (standard), I'atteggiamento piu
prudente sarebbe quello di non esclu-
dere invece tale ipotesi, e concentrarsi
su quale possa o debba essere la de-
finizione di LEA che maggiormente
possa garantire cio che, inconfutabil-
mente, la Costituzione vuole sia fatto:
garantire il godimento di prestazioni
come contenuto essenziale di un di-
ritto fondamentale, quale quello della
tutela della salute.

E perd anche altrettanto vero che lo
Stato indica con chiarezza che questi
livelli essenziali devono essere recepi-

ti dalle Regioni, le quali possono non
solo definire livelli aggiuntivi, ma an-
che precisare e declinare le soluzioni
organizzative atte a garantire l'esigibili-
ta deilivelli®. In altri termini ancora, cre-
diamo che la potesta legislativa data
alle Regioni possa arricchire e integra-
re il "dovere” di recepire pienamente i
livelli essenziali stabiliti dallo Stato.

LA PORTA UNITARIA DI ACCESSO

Infine, crediamo manchi un ultimo

elemento che serve a rafforzare l'o-

biettivo/necessita della presa in carico

globale dei bisogni e delle aspettative
della Persona con disabilita: la creazio-
ne di un unico luogo istituzionale che

“regoli il traffico” relativo all'accesso ai

servizi sociali e sociosanitari. In termini

normativi, facciamo riferimento al Pia-

no Sociale Nazionale (DPR 3.05.2001)

e, in particolare, allindicazione con-

tenuta nella Parte Terza, dedicata allo

“Sviluppo del sistema integrato di in-

terventi e servizi sociali”. Proprio in re-

lazione ai livelli essenziali delle presta-
zioni sociali, il Piano Sociale Nazionale
individua precisamente due necessita

di fondo, affinché i livelli essenziali sia-

no messi in condizione di potere “fun-

zionare"al meglio:

e la costituzione in ogni ambito della
porta unitaria di accesso ai servizi
sociali e sociosanitari

e la gestione dei Piani di Zona e dei
Programmi di Attivita Distrettuali
nell'ambito di una unica strategia
programmatoria

Senza volere ignorare il dibattito circa

la cogenza del DPR 3.05.2001 dopo

la riforma Costituzionale, crediamo
perd che la priorita non sia stabilire,
da un punto di vista giuridico, il valo-
re o meno di questa o quella norma,
quanto valutare la congruenza e |'uti-
lita o meno delle dimensioni indicate

e delle relative indicazioni che concre-

tamente ne discendono, come quella

prima richiamata, rispetto al disegno
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complessivo che qui si sta proponen-
do. Da questo punto di vista credia-
mo si possa e si debba affermare che
le indicazioni del DPR siano non solo
condivisibili ma necessarie, perché al-
tro non é se non porre enfasi e luce al
tema dell'integrazione (in questo caso
sociosanitaria), elemento centrale e
strategico relativo al processo globale
di presa in carico. Anzi, il Piano Sociale
Nazionale sovrappone la funzione di
segretariato sociale con quella della
porta unitaria: “.. in particolare, l'attivi-
ta di segretariato sociale é finalizzata a
garantire unitarieta di accesso, capacita
di ascolto, funzione di orientamento, di
filtro... e soprattutto nella gestione dei
tempi di attesa nellaccesso ai servizi"
Puo essere utile ricordare come taluni
elementi di programmazione e quelli
istitutivi dell'organizzazione siano con-

ditio sine qua non, per l'agibilita dei
livelli essenziali delle prestazioni sia
sanitarie che socioassistenziali.

5. CONCLUSIONI

Al termine, ormai trascorso, dellanno
europeo del disabile, pare utile propor-
re una riflessione globale che, a partire
da esperienze e titolarita differenziate,
riaffermando i principi definiti in que-
sto contributo, articoli e declini le affer-
mazioni della dignita e centralita della
persona disabile nel suo diritto ad una
esistenza qualificata e dignitosa, in una
serie di proposte e punti programma-
tici da proporre a tutti gli interlocutori
come base degli interventi sulla disa-
bilita. Questo contributo, inteso come
iniziale e strumentale al dibattito, puo
costituire la base e l'occasione per de-
cidere diinserirsi e dare futuro a questo

percorso, per non dimenticare, per non
emarginare, per non far ritornare nella
solitudine le famiglie e le persone che
hanno incontrato la disabilita.

Questo contributo realizzato insieme
da alcuni rappresentanti di associazio-
ni familiari, volontariato, enti gestori
dei servizi, vuole allargare la riflessione
coinvolgendo tutti coloro che ritro-
vandosi nei principi intendono dare
il proprio contributo di riflessione ed
esperienza, aiutandoci ad individua-
re risposte pluralistiche, differenziate,
complementari che permettano insie-
me e nel complesso una risposta mi-
gliore di quella odierna.

Per questi motivi adesioni e osserva-
zioni saranno i benvenuti, per riempire
un percorso di cui questo documento
e questa iniziativa rappresentano solo
il primo passo.

Alla stesura del documento hanno partecipato rappresentanti di AIAS Milano; ANFFAS Lombardia Onlus; ANGSA Lombardia
Onlus; Associazione La nostra famiglia; Comitato RIT - Residenza Integrata al Territorio; Coop. Lambro; Delegazione Caritas
Regione Lombardia; Fondazione Aquilone Onlus; Fondazione don Carlo Gnocchi Onlus; Fondazione Idea Vita; Fish Lombardia;
Istituto Sacra Famiglia,; Ledha Milano; MoVI Lombardia, Oltre noi... la vita; Opera Diocesana San Vincenzo, Societa San
Vincenzo De’ Paoli - Consiglio regionale lombardo; V.S.P. Bruzzano Onlus.
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