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Audizione Camera dei Deputati - XII Commissione – Affari Sociali
23 settembre 2014
Memoria sulle proposte di legge recanti “Disposizioni in materia di assistenza in favore delle persone affette da disabilità grave prive del sostegno familiare”
Considerazioni generali sulle proposte di legge

Dalla lettura delle cinque proposte di legge si evince la volontà dei proponenti di trovare una soluzione per il futuro delle persone con necessità di sostegno intensivo che attualmente sono a carico dei propri familiari. Lo scenario prospettato si manifesta nel momento in cui la sopraggiunta impossibilità di garantire il sostegno  pone il problema del c.d. “dopo di noi”.

Obiettivo delle proposte di legge è in sostanza la creazione di un Fondo costituito da risorse pubbliche e private con cui sostenere  progetti assistenziali e di residenzialità dedicati alle persone con grave disabilità. Nei testi sono indicati i potenziali beneficiari, le ipotetiche strutture, le risorse e particolare attenzione è riservata ad iniziative e progetti proposti da associazioni e soggetti del Terzo Settore, con esperienza nel settore assistenza, probabili gestori del Fondo in base a criteri da regolamentare.

Nei testi non vi è cenno alla Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilità ratificata con legge nazionale 18/2009 che in ottemperanza all’art. 12 ed esplicitamente con l’art. 19 prevede il diritto delle persone con disabilità di poter scegliere dove, come e con chi vivere e non essere obbligate a vivere in una particolare sistemazione. Questo principio è il vero cambio di paradigma che mette al centro la persona con disabilità ed il proprio diritto di scelta; una delle basi proprio su cui è fondata la Convenzione.

A titolo di esempio si riportano alcune indicazioni contenute nel DPR 4 ottobre 2013 
(G.U. n. 303 del 28.12.2013)
Adozione del programma di  azione  biennale  per  la  promozione  dei

diritti e l'integrazione delle persone con disabilita'. (13A10469) 

Vengono assunti come principi guida quelli espressi dall'articolo

19 della Convenzione  ONU,  superando  e/o  integrando  la  normativa

vigente, con particolare attenzione: 

      a)  al  contrasto   delle   situazioni   segreganti   e   delle

sistemazioni non  rispondenti  alle  scelte  o  alla  volonta'  delle

persone; 

      b) alla verifica che i servizi e le strutture sociali destinate

a tutta la  popolazione  siano  messe  a  disposizione,  su  base  di

uguaglianza con gli altri, delle  persone  con  disabilita'  e  siano

adattate ai loro bisogni. 

   OMISSIS
 Vengono  definiti  gli  standard   e   i   criteri   minimi   per

l'autorizzazione, funzionamento, riconoscimento,  accreditamento  del

servizi per la promozione della vita indipendente operanti  in  forma

pubblica o privata nel territorio. Precondizione degli standard e' la

garanzia della "partecipazione alla vita comunitaria da  parte  della

persona disabile" nell'erogazione di prestazioni e servizi. 

    Nella promozione della vita indipendente, intesa come  facolta'  di

compiere autonomamente le proprie scelte e  gestire  direttamente  la

propria esistenza, si adottano progetti individualizzati che  possono

riguardare vari  aspetti  della  quotidianita'  e  investire  diversi

ambiti (istruzione, lavoro, salute, mobilita' personale, accesso alla

cultura).  Nell'elaborazione   dei   progetti   individualizzati   e'

strettamente necessario il coinvolgimento diretto della persona,  con

attenzione adeguata nel caso in  cui  questa  non  sia  in  grado  di

autodeterminarsi. 

    Viene  garantita,  in  coerenza  con  la  linea  4  del  presente

documento, una corretta informazione sul funzionamento dei servizi  e

le forme di tutela. In tal senso vanno promossi processi formativi in

favore  delle   persone   disabili   e   dei   loro   familiari   per

l'accrescimento  della  consapevolezza  (empowerment)   rispetto   le

proprie scelte. 

    Viene favorito il generale processo di deistituzionalizzazione da

un lato e lo sviluppo di  progetti  di  "abitare  in  autonomia"  che

coinvolgono piccoli gruppi di persone dall'altro (come nel caso delle

diverse esperienze funzionanti in Italia  per  persone  con  problemi

intellettivi). Vengono predisposte forme di  intervento  propedeutico

all'abitare in autonomia che prevedono budget di spesa decrescenti in

relazione al crescere delle competenze e abilita' delle  persone  nel

gestire la propria vita relazionale e quotidiana e  l'attivazione  di

progetti integrati  (abitare,  lavoro  e  socialita')  per  garantire

durata all'esperienza di autonomia. 

    Nel supporto alla domiciliarita' e alla residenzialita' si assume

come criterio regolatore che le persone con  disabilita'  abbiano  la

possibilita' di scegliere, su base di uguaglianza con gli  altri,  il

proprio luogo di residenza e dove  e  con  chi  vivere  e  non  siano

obbligate a vivere in una particolare sistemazione. 

    OMISSIS
Le persone con grave disabilità hanno un’aspettativa nella loro vita che le rende uguali agli altri: diventare adulti e vivere in modo autonomo e indipendente. In Italia, le soluzioni finora adottate nei confronti delle persone con necessità di sostegno intensivo hanno privilegiato la residenzialità ma è ora necessario ricondurre la questione nella legittima cornice dei diritti della persona e renderli esigibili.

Entità della platea a cui andrebbe indirizzato l’intervento previsto nei diversi progetti di legge rispetto alla più generale platea della disabilità

Non esistono dati statistici certi sul numero delle persone con gravi disabilità e la definizione di persone “prive di assistenza familiare” quali destinatarie degli interventi del Fondo potrebbe far intendere che il sostegno necessario a soluzioni assistenziali o abitative alternative alla famiglia può aver luogo solo in caso di malattia, morte, distanza geografica dei familiari e non anche per libera scelta di autonomia dalla famiglia di origine. Pertanto sarebbe opportuno precisare l’ampiezza dell’accezione, “prive di assistenza familiare” onde evitare esclusioni ed eventuali controversie di competenza fra il Fondo in argomento e quello per la non autosufficienza. 

A nostro avviso nella platea vanno quindi considerate anche le persone con disabilità grave “prive di assistenza familiare” che coraggiosamente e faticosamente sono già riuscite ad organizzare il proprio progetto di vita “dopo di noi” ma per le quali, nei testi all’esame, non sono previste soluzioni che garantiscano il diritto di scelta e di autorganizzazione dell’assistenza e che tra l’altro oggi  rischiano di veder naufragare il traguardo raggiunto a causa dei continui tagli sulla disabilità. 

Nel novero non devono mancare le persone  con disabilità “prive di assistenza familiare” con necessità di sostegno intensivo   attualmente istituzionalizzate per le quali devono essere previste soluzioni di tipo abitativo rispettose della libertà e dignità della persona, all’interno della comunità di appartenenza. Sarebbe paradossale se un provvedimento legislativo di tale rilevanza ignorasse tali persone disabili, si tratterebbe di fatto di una discriminazione. Gli stessi principi della Convenzione non fanno distinzione rispetto alle gravità ma privilegiano il concetto della persona al centro con i propri bisogni ed interventi a supporto della residua autonomia, mirata alla inclusione nel tessuto della società.

Si auspica, pertanto la previsione, nell’articolato, di  un piano nazionale che preveda l’avvio di una progressiva de-istituzionalizzazione, come indicato negli obiettivi della strategia U.E. 2020 “favorire la transizione dall'assistenza in istituzioni all'assistenza nella collettività grazie al finanziamento dei Fondi strutturali e del Fondo di sviluppo rurale a sostegno dei servizi territoriali e delle attività di sensibilizzazione alla situazione di persone disabili che vivono in residenze specializzate, in particolare i bambini e gli anziani” considerato che UE contribuisce “a portare a termine la transizione dall'assistenza in istituzioni all'assistenza nella collettività, compreso il ricorso ai Fondi strutturali e al Fondo di sviluppo rurale per la formazione del personale e l'adattamento delle infrastrutture sociali, l'elaborazione di piani di finanziamento per l'assistenza personalizzata, la creazione di buone condizioni di lavoro per il personale sanitario e un sostegno per le famiglie e l'assistenza informale” 

Misure innovative da proporre rispetto a quanto già previsto dall’attuale normativa
Il modello sociale della Vita Indipendente delle persone con disabilità è stato elaborato dal Movimento internazionale per l’Independent Living e dopo decenni di lotta si è concretizzato nei principi della "Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilità" ratificata anche in Italia dalla L. 18 del 3 marzo 2009.

L’Associazione che rappresento AVI onlus aderisce a DPI e a ENIL, la rete europea per la Vita Indipendente che ha come obiettivo la promozione, la conoscenza e lo sviluppo della filosofia della Vita indipendente, una vita adulta autonoma anche nel proprio domicilio, realizzabile con l’impiego di assistenti personali regolarmente assunti e retribuiti grazie a contributi erogati direttamente dagli enti locali alle persone con disabilità interessate così come previsto dall’art. 14 l. 328/2000 (progetto individuale) e dalla legge 162/98 (assistenza indiretta).

Sono, siamo, persone con grave disabilità che vivono in autonomia grazie a un budget personale che purtroppo non è sorretto da un impianto legislativo omogeneo e definitivo ma trova collocazione giuridica, per lo più, in delibere regionali o comunali che, pur essendo percorsi già implementati da un decennio in talune Regioni, rimangono suscettibili alla disponibilità di risorse dei rispettivi bilanci. Occorre precisare che in due Regioni (Abruzzo e Molise) esistono leggi che normano questa tipologia di assistenza in forma indiretta. 

Nonostante ciò le persone con gravi disabilità, alcune già prive di familiari, sono diventate protagoniste della propria vita, libere di compiere le proprie scelte in ossequio al principio “nulla su di noi senza di noi”. Del resto, giova ricordare che con l’adozione del programma di azione biennale per la promozione dei diritti e l’integrazione delle persone con disabilità, il diritto ad una “Vita indipendente” ( linea 3)  non è più un’enunciazione ma un piano d’azione per il futuro. 

Si può quindi considerare in linea con quanto sopra esposto l’emanazione da parte del Ministero del  Lavoro e politiche sociali di Linee Guida per la presentazione di progetti sperimentali in materia di vita indipendente e inclusione nella società. con un finanziamento specifico di 3,2 milioni di euro.

In questo quadro si segnala che nel decreto di riparto del Fondo Nazionale per la Non Autosufficienza pubblicato in GU. il 15 settembre scorso il finanziamento è stato riassegnato al Ministero delle politiche sociali ed incrementato a 10 milioni di euro per “servizi e modelli organizzativi per la  vita indipendente e l’inclusione nella società”.
Collaborazione tra pubblico e privato

Auspicabile la nascita di Fondazioni finanziate da Enti pubblici e soggetti privati in grado di fornire alle persone con disabilità e alle famiglie di persone con disabilità degli strumenti giuridici al fine di tutelare il patrimonio familiare nel passaggio generazionale offrendo servizi informativi,  ricerca di case accessibili, servizi di aiuto personale, consulenza legale ed advocacy, nell’ottica di realizzare i principi della Convenzione ONU.

Difficoltà relative a donazioni

Il Fondo di sostegno integrativo al Fondo ‘Dopo di noi’ è un atto di natura privata, istituito a favore della persona con disabilità grave vincolato ad una specifica destinazione, gestito da un garante tramite il Trust, la difficoltà  è che  in Italia non abbiamo una  legge sul Trust.
Estendere l’istituto del fedecommesso a patrimoni gestiti dall’amministratore di sostegno richiede la modifica dell’art. 692 cod. civile che tratta di questioni successorie riferite a persona ”interdetta”. Il tema dell’interdizione e il rafforzamento della figura dell’amministratore di sostegno è attualmente oggetto  di un progetto di  legge.
Tipologia strutture e servizi da implementare

Tra le finalità del Fondo andrebbero inseriti Interventi tesi a favorire la transizione dall'assistenza in istituzioni, all'assistenza nella collettività, anche attraverso la predisposizione di un piano per la de-istituzionalizzazione.

Il Fondo potrebbe prevedere misure di sostegno per garantire alle persone con disabilità grave la permanenza nel proprio domicilio, se questo è il suo desiderio, garantendo l’attivazione di percorsi di vita indipendente con sostegni adeguati di empowerment per sviluppare  capacità sociali, autonomia e progettualità. In tal senso sarebbe auspicabile poter accedere al Fondo in una fase precedente al “dopo di noi“ per rendere graduale e sperimentare il più possibile “vite autonome adulte“con intervnti di assistenza autogestita, attraverso finanziamenti diretti alla persona, nell’ambito del piano di intervento personalizzato avvalendosi dei servizi esistenti che supportano forme di assistenza indiretta.
Qualora la persona con disabilità grave preferisca vivere in piccole comunità alloggio, casa famiglia o condividere la propria casa con altri, disabili o non disabili, l’approccio dovrà comunque essere quello dell’art. 19 Convenzione ONU cioè inserite nella comunità.

Nuovamente nel DPR già citato si ritiene che andrebbero maggiormente conosciuti e riconosciuti 

“…i centri o servizi per la vita indipendente che hanno offerto  alle  persone  e  ai  servizi pubblici un supporto alla progettazione individualizzata ma anche un aiuto per gli  aspetti  piu'  pratici  ed  operativi  nella  gestione dell'assistenza indiretta. 

    Sul tema della vita indipendente la Convenzione Onu  sui  diritti delle persone con disabilita' ha introdotto una lettura improntata ad una  nuova  visione  culturale,  scientifica,   e   giuridica   della condizione di disabilita' ed in tal senso vanno rivisitati i concetti gia' elaborati dalla normativa e applicati dalla prassi italiana:  la vita indipendente e la liberta' di scelta sono strettamente  connesse all'inclusione  della  società”
Standard qualitativi

Si rimanda alla memoria depositata da FISH in occasione dell’audizione dell’11 settembre 2014 

Roma, 23 settembre 2014
Il presidente AVI onlus

Dott.ssa Silvia Cutrera



