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 Un futuro sereno per gli adulti con disabilità

Fondazione Dopo di Noi Bologna onlus – settembre 2014


Bologna 22 settembre 2014 
Spett.le  Camera dei Deputati

XII Commissione

 (Affari Sociali)

Audizione informale del 23/09/2014

Proposte di legge n. 698 Grassi, n. 1352 Argentin, n. 2205 Miotto, n. 2456 Vargiu e n. 2578 Binetti, recanti “Disposizioni in materia di assistenza in favore delle persone affette da disabilità grave prive del sostegno familiare”.

Prima di commentare le proposte di legge in oggetto credo utile sottolineare alcuni punti chiave dell’approccio al “dopo di noi” che abbiamo sviluppato nel corso della nostra esperienza, perché costituisce la chiave de lettura con la quale abbiamo valutato i testi oggetto dell’incontro odierno. 
La Fondazione Dopo di Noi Bologna, costituita nel 2002 da 13 familiari di persone con disabilità con il sostegno del Comune di Bologna, opera in modo esclusivo sul tema del del “dopo di noi” con particolare riferimento alle persone con disabilità intellettiva.

Il complesso tema del ‘dopo’ non può essere affrontato con rassegnazione, osservandolo solo come la somma di avvenimenti negativi (la disabilità, la non-autonomia, quindi  l’invecchiamento e la scomparsa dei genitori), ma va invece affrontato con determinazione ed entusiasmo, per costruire adeguate proposte di futuro, ma non solo per la persona con disabilità, ma anche per i suoi genitori che devono poter invecchiare serenamente, osservando il figlio inserito in un contesto di vita adeguato ai suoi bisogni.

Pensiamo che il soggetto del “dopo di noi” non sia solo la persona con disabilità, ma anche tutto il suo nucleo familiare, perché sono innanzitutto i  genitori che si interrogano sul “dopo” e sono loro che cercano le risposte più adeguate alla propria situazione;
Pensiamo indispensabile affrontare il “dopo” con logiche preventive, orientate ad anticipare l’insorgere dell’emergenza, guidando il nucleo familiare ad attivare tutte le iniziative possibili per predisporre il futuro del proprio congiunto;
Pensiamo che il “dopo di noi” sia una problematica multidisciplinare , dove le tematiche assistenziali si intrecciano continuamente con quelle giuridiche,  patrimoniali e relazionali, così come è nella vita di tutti.  Per affrontare il “dopo di noi” non servono quindi solo professionalità socio-sanitarie, ma sono indispensabili anche competenze giuridiche, economiche ed una spiccata capacità di coordinamento e di regia per tenere unito l’insieme.

Pensiamo che il grado di problematicità del “dopo di noi” non sia direttamente proporzionale al grado di disabilità della persona. Affrontare il “dopo i genitori” di un disabile “lieve” (permettetemi queste brutte semplificazioni) non è detto che sia più facile rispetto ad un “grave”. Soprattutto se l’obiettivo è quello di garantire una qualità di vita adeguata alle potenzialità della persona.

La Fondazione Dopo di Noi Bologna è un ente privato che opera con una visione di pubblica utilità: offre i propri servizi a tutti i cittadini di Bologna e provincia, stimolando la costruzione di sinergie e di collaborazioni tra le famiglie, l’ente  pubblico e il privato sociale.

Veniamo ora ai testi di legge proposti per l’istituzione di un “Fondo per l’assistenza alle persone affette da disabilità grave prive del sostegno familiare” .
Osserviamo con favore che tutte le proposte, pur con sottolineature e intensità differenti, individuano il “dopo di noi” come una problematica peculiare, con caratteristiche proprie e quindi non solo come l’ultima incombenza di una catena di interventi assistenziali rivolti alla persona con disabilità. Una problematica, aggiungiamo noi, che coinvolge anche tutti gli altri familiari, le loro aspettative, le loro relazioni, tutti aspetti che contribuiscono appunto alla definizione di una problematica con caratteristiche proprie, ben oltre ai soli aspetti assistenziali.
Alcune considerazioni sul finanziamento del Fondo: bene il riconoscimento della specificità del “dopo di noi”, ma  la consapevolezza che non si stiano aggiungendo  risorse al sistema del welfare, ma che si ripartisca solo diversamente quanto già disponibile, lascia certamente un po’ di amarezza. 

Segnaliamo anche una certa perplessità all’ipotesi che il Fondo possa essere finanziato anche con una specifica voce del 5 per mille, perché non crediamo possa portare nuove disponibilità, ma che piuttosto potrebbe togliere risorse, spostandole sul Fondo, a quegli enti che già operano a favore di quella problematica.

Tutte le proposte sottolineano la necessità di definire i livelli essenziali delle prestazioni socio-assistenziali a livello nazionale. Solo questo costituirebbe uno straordinari risultato. Sono anni e anni che si attendete tale provvedimento che è alla base di tutte le possibili innovazioni e sinergie: per poter discutere su larga scala di collaborazione tra pubblico e privato occorrerebbe avere qualche indicazione di cosa certamente compete a uno e di cosa potrebbe competere ad altri.

Veniamo ora ai destinatari delle proposte di legge (il primo dei quesiti proposti dalla commissione per questa audizione: l’entità della platea). 
Le proposte di legge fanno tutte riferimento, pur con sfumature differenziate, a persone affette da grave disabilità prive del sostegno familiare con certificazione ai sensi dell’art. 3 della legge 104.
Questo è un passaggio cruciale, perché se intendiamo quale soggetto del “dopo di noi”  solo il disabile orfano si pongono determinate problematiche.
Altra cosa se concordiamo che il soggetto del “dopo” è la persona con disabilità il cui nucleo familiare manifestare criticità nella propria gestione complessiva e per il quale occorre iniziare a prevedere degli interventi. 

Vogliamo sottolineare questo aspetto perché nelle proposte di legge se nell’indicazione dei destinatari sembra prevalente il riferimento al disabile grave ormai privo del supporto familiare, nell’enunciazione delle finalità del Fondo vengono – correttamente - indicati anche “piani di apprendimento e di recupero” , oppure “uscite graduali dal nucleo familiare”  o “possibilità di vivere in parziale autonomia” che fanno anche immaginare a persone con disabilità in carico ai servizi sociali, ma che potrebbero anche non avere i requisiti per la certificazione di disabilità grave.

Ecco ancora una volta una delle tante peculiarità del “dopo di noi”:  il grado di urgenza e di potenziale pericolo non è necessariamente legato all’entità della disabilità, ma piuttosto alla capacità di cura dei familiari.

Crediamo quindi che la platea dei destinatari del Fondo dovrebbe essere un poco più articolata: da un lato persone con disabilità grave prive del sostegno familiare, persone che certamente rientrano nelle previsioni dell’articolo 3 della legge 104, e per le quali sarà certamente necessaria la realizzazione di nuovi servizi residenziali (meglio se con caratteristiche di comunità–alloggio o case-famiglia con un numero di ospiti limitato), dall’altro le tante persone che, pur con una disabilità di grado medio, non potranno mai  provvedere a sé stessi e avranno quindi bisogno di servizi e di assistenza. 

Qui si rischia il paradosso, perché con le tipologie di servizi attualmente disponibili, orientati a prestazioni assistenziali tradizionali, probabilmente sarà offerta loro un’assistenza maggiore alle loro necessità, o comunque non commisurata alle loro capacità residue. Un’assistenza standardizzata che rischia di risultare non efficace e costosa.

Bene allora l’istituzione del Fondo, ma non sarà mai sufficiente se non si stimola e non si sostiene anche la realizzazione di opportunità abitative più flessibili, orientate alla costruzioni di progetti personalizzati, e che proprio per questo posso favorire la partecipazione economica dei partecipanti e delle famiglie.

Sono tanti gli esempi possibili: progetti di coabitazione (cohousing) realizzati ad esempio in fabbricati pubblici, dove singoli nuclei familiari mossi da necessità comuni potrebbero partecipare alla gestione economica del servizio. Oppure alcune esperienze che abbiamo visto nascere a Bologna,  dove  l’appartamento ereditato dalla persona con disabilità  è stato utilizzato per ospitare con lui altri due giovani, e le famiglie residue (dei fratelli)  ben volentieri si sono accollate parte delle spese di gestione a fronte di un servizio così personalizzato. Si pensi che la spesa prevista per l’inserimento di uno solo di questi giovani in una struttura residenziale “tradizionale” era poco inferiore alla spesa necessaria alla gestione di tutti e tre in questa differente formula.

Quindi, anche in riferimento al secondo quesito proposto dalla commissione per questa audizione – misure innovative – riteniamo che siano da favorire, là dove possibile,  percorsi preparatori a soluzioni residenziali a basso livello assistenziale. Sono progettualità più rispondenti sia ai bisogni di una parte significativa delle persone con disabilità e sia ai desideri dei loro familiari. Inoltre si tratta di proposte che potrebbero avere costi di gestione inferiori, anche perché più di altri riescono a stimolare la partecipazione delle famiglie e la partecipazione di privati e di aziende del territorio.

Riguardo la collaborazione tra pubblico e privato, il terzo dei quesiti posti dalla commissione, possiamo garantirvi che non solo è certamente possibile, ma che a Bologna la stiamo praticando quotidianamente. 
Certo è indispensabile che tutti i soggetti facciano un passo indietro rispetto alle consuete posizioni. Le famiglie devono passare da una posizione conservativa ad un atteggiamento propositivo orientato ad investire per il futuro del figlio con disabilità (come per gli altri figli). Il servizio pubblico deve diventare più flessibile, che i familiari vanno ascoltati e coinvolti e che la partecipazione, anche economica, delle famiglie non può essere qualcosa di dovuto a priori. Lo stesso per il privato sociale che deve uscire da logiche corporative, mettersi in discussione e creare sinergie in grado di portare nuove risorse ai progetti.
Succede così che in momenti di crisi sociale e di tagli a Bologna siamo riusciti ad avviare nuovi servizi, in una logica di compartecipazione alla spesa che vede il contributo delle famiglie, del servizio pubblico e del privato sociale uniti da progetti condivisi.
Una nota a parte per le disposizioni contenute nelle proposte Argentin e Binetti in riferimento alla costituzione di specifici fondi di sostegno, uno strumento di grande interesse in grado, se ben costruito, di muovere risorse significative. 

Nel leggere le proposte viene da pensare allo strumento anglosassone del Trust, strumento peraltro già spesso utilizzato per la protezione patrimoniale dei soggetti deboli.  Fondi di sostegno come prototipi del cosiddetto “ Trust all’italiana”?
Un tema del quale si sente parlare da tempo e che avrebbe particolare significato se portasse alla creazione di strumenti più agili dell’attuale Trust, possibilmente meno costosi e complessi, ma pur sempre ben definiti negli scopi e nella destinazione dei beni una volta venuto meno il beneficiario. 
Indispensabile raggiungere la defiscalizzazione di tali provvedimenti, così come l’abbattimento di tutti gli oneri relativi alla dotazione di personalità giuridica dei fondi e delle fondazioni che dovrebbero controllarli, al fine di lasciare tutte le risorse agli obiettivi socio assistenziali dei fondi.

La possibilità di devolvere erogazioni o patrimonio al singolo fondo, e ci piacerebbe pensare che fosse possibile farlo anche al singolo progetto, potrebbe davvero sbloccare notevoli risorse private.
Inoltre condividiamo in pieno la necessità di estendere le disposizioni del testamento fedecommissario anche alle persone soggette ad amministrazione di sostegno, come previsto da entrambe le proposte Argentin e Binetti. Un provvedimento urgente e importante sul quale sarebbe opportuno procedere indipendentemente dalle attuali proposte di legge.
Vorremmo concludere riprendendo il concetto di fiducia, perché riteniamo che sia questo il nodo profondo delle problematiche del “dopo di noi”. 
Come traspare dalle premesse tutti i progetti di legge e come è confermato dalla nostra esperienza ultradecennale, l’angoscia del genitore verso il futuro del proprio figlio con disabilità non è “dove abiterà?” ma “chi si occuperà di lui?”. 
Certo è importante il patrimonio, è importante la qualità della struttura residenziale, ma il vero problema è “chi potrà continuare a vigilare su di lui?” “chi potrà verificare se in quella bellissima struttura è poi trattato bene?”.

Questo è uno dei punti centrali. Per questo riteniamo così importante prevedere sempre nella progettazione sul “dopo di noi” anche la valutazione e l’applicazione degli strumenti di protezione giuridica, e in particolare quello dell’amministratore di sostegno (legge 6/2004), affinchè possa essere data piena legittimità all’azione di chi, parente o amico,  intenda preoccuparsi con coscienza della qualità di vita di un adulto fragile. 

Lo stesso riguardo la previsione di azioni di monitoraggio della qualità della vita della persona, condotte da figure terze alla gestione dei servizi, perché non basta realizzare nuove strutture, se non si prevede il controllo del loro funzionamento in relazione ai bisogni degli ospiti. 
Sono aspetti che il legislatore deve tenere in grande considerazione e che speriamo possano trovare un piccolo spazio tra le finalità e le azioni di una legge a sostegno del “dopo di noi”.
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