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UTIMinforma

Collaborare alla raccolta delle adesioni alla petizione popolare significa non solo difendere le esigenze delle persone attualmente in condizioni di disagio, ma anche tutelare gli interessi vitali nostri e dei nostri congiunti nei casi sopraggiungano difficoltà non prevedibili, ad esempio malattie invalidanti.

Si ringraziano le numerose persone che hanno destinato il 5 per mille alla Fondazione promozione sociale a sostegno delle attività rivolte alla tutela delle esigenze e dei diritti delle persone incapaci di autodifendersi.

CORSO DI FORMAZIONE SULLA TUTELA E SULL’AMMINISTRAZIONE DI SOSTEGNO

(vedere la pagina 23)

PROSEGUE LA RACCOLTA DELLE FIRME IN MERITO ALLA PETIZIONE POPOLARE

Nella riunione svoltasi a Torino l’11 gennaio 2008 fra le organizzazioni aderenti alla petizione popolare è stata decisa la prosecuzione della raccolta delle firme. Al riguardo riportiamo il verbale redatto da Maria Grazia Breda.

iniziative fatte
Come concordato nell’appuntamento del 18 settembre 2007 sono state realizzate le seguenti iniziative:

· 22 settembre 2007, presidio in piazza Castello per la giornata dell’Alzheimer promosso dall’Asvad (Csa), Associazione solidarietà volontariato a domicilio;

· 27, 28 e 29 settembre 2007, partecipazione alla “Tre giorni del volontariato” (480 firme raccolte!);

· 6 ottobre 2007, Cascina Roccafranca (Ulces, Utim);

· 7 ottobre 2007, Parco Rignon;

· 14 ottobre 2007, Sangano, Festa decennale dell’Associazione Geaph, Genitori di persone con handicap;
· 13 novembre 2007, Città di Chieri (Associazione Ama, Associazione Malati di Alzheimer di Chieri);

· Settimo T.se, Fiera dei Coj, Associazione Cogeha, Collettivo genitori di persone con handicap.

Firme finora raccolte (e da consegnare) n. 2927.

Coinvolgimento media (La Stampa, 25 ottobre 2007)
Distribuita dal Csa una lettera sull’informazione gravemente carente sulle condizioni di vita delle persone non in grado di difendersi. Ne è conseguito un incontro con il capo cronaca Andrea Malaguti e la collaborazione con alcuni giornalisti per diversi servizi. Ciò ha trainato anche gli altri quotidiani (Il Giornale, la Repubblica, Torino Cronaca), Tv private e la Rai, La voce del Popolo per interessamento di Piercarlo Merlone (Conferenza San Vincenzo de Paoli). È disponibile un ricco dossier sugli articoli apparsi, con citazioni numerose delle associazioni di volontariato e della petizione popolare. Il Centro servizi per il volontariato Idea solidale ha segnalato la petizione popolare e i resoconti dei presidi al Comune di Torino.
Presidi davanti al Comune di Torino

Nei giorni 5 e 19 novembre e 3 dicembre 2007 si sono svolti i presidi programmati davanti al Comune di Torino. Rappresentanti del Comitato promotore sono stati ricevuti il 7 dicembre 2007 dalla Conferenza dei Capigruppo; il 10 gennaio 2008 dal Vice Sindaco Tom Dealessandri.

Nuove adesioni

Oltre all’appoggio di 110 cittadini singoli abbiamo ottenuto le seguenti nuove adesioni: Avo regionale Piemonte onlus (comprendente: Avo Cuneo, Avo Casale Monferrato, Avo Novara, Avo Arona, Avo Bra, Avo Asti, Avo Santena, Avo Borgomanero, Avo Chieri, Avo Torino, Avo Savigliano, Avo Ciriè); Associazione Avulss Orbassano (To); Associazione diritti negati Torino; Associazione Casa Famiglia Pier Giorgio Frassati; Associazione malattie infiammatorie croniche dell’intestino, Torino; Associazione nazionale “Gli amici per la pelle”, Cascine Vica Rivoli (To); Associazione Girogirotondo, Torino; Società bocce giarolese, Giarole (Al); Aido (associazione italiana donatori organi), Trino (Vc); Airc, Trino (Vc); Società bocciofila Occimianese, Occimiano (Al); Circolo Arci, Sezione bocce, Casale Popolo; Federazione bocce italiana, Comitato tecnico territoriale, Casale Monferrato (al); Circolo Galero bocce, Casale Monferrato (al); Società bocce Centroedile, Casale Monferrato (al); Partecipanza dei boschi, Trino (Vc); Aip “Giovanni Cavallari”, Torino; Federazione Avulss, Delegazione regionale Piemonte, Alessandria; Movimento per la tutela dei diritti dei cittadini, Gravellona Toce (Vb); Associazione di volontariato Montevideo (Torino); Associazione Avulss (Alessandria); Associazione volontari San Giovanni Bosco, Cascine Vica Rivoli (To); Associazione Sorriso, Montegiove di Chivasso (To); Associazione progetto Itaca, Asti; Associazione promozione salute mentale, Pinerolo (To); Amici di Porta Palatina, Torino; Gruppo di volontariato assistenza handicap, Acqui Terme (Al); Gruppo interparrocchiale di volontariato Vincenziano, Sale (Al); Associazione Anffas Vco, Domodossola; Comitato esecutivo del Consiglio dei seniores della Città di Torino; Gruppo di Volontariato Vincenziano, Torino; Associazione Avulss, Torino.
Ordini del giorno approvati

Comune di Borgaro Torinese (To), Verbale di deliberazione del Consiglio comunale n. 32 del 26 maggio 2006; Comune di La Cassa (To), Verbale di deliberazione del Consiglio comunale n. 32 del 27 giugno 2006; Comune di La Loggia (To), Verbale di deliberazione del Consiglio comunale n. 22 del 29 giugno 2006; Comune di Rivalta (To), Verbale di deliberazione del Consiglio comunale n. 40 del 21 luglio 2006; Città di Torino, Circoscrizione 9, Provvedimento del Consiglio della Circoscrizione del 16 gennaio 2007, mecc. n. 2007 00139/092; Comune di Lauriano (To), Verbale di deliberazione del Consiglio comunale n. 7 del 2 febbraio 2007; Comune di S. Gillio (To), Verbale di deliberazione del Consiglio comunale del 7 aprile 2007; Comune di Collegno (To), Verbale di deliberazione del Consiglio comunale del 13 luglio 2007.

Segnalazioni
Oltre al dossier sui presidi davanti al Comune di Torino ricordo le seguenti segnalazioni, oltre agli articoli pubblicati su Prospettive assistenziali e Controcittà: La Stampa, 10 giugno 2006, “Petizione popolare, una firma per i più deboli”; Hpress, numero 11, 15 giugno 2006, “Petizione popolare per difendere i tuoi diritti”; II Sangone, n. 3/2007 “Più diritti per le persone in difficoltà: la Geaph scende in piazza a Torino”;  Nichelino Comunità, aprile 2007, “Una petizione per chiedere servizi davvero essenziali”; La Voce del Popolo, 8 aprile 2007, “Malati cronici e psichici: petizione del volontariato”; Monviso Solidale, 21 aprile 2007, “Una petizione popolare contro la sofferenza”; Informadisabile, n. 6/2007, “Piemonte, una petizione sui diritti dei disabili”; Q12, 6 giugno 2007, “Servizi socio-assistenziali, i risultati raggiunti con le prime 10 mila firme”; Volontariato, giugno 2007, “Una petizione popolare per i diritti dei più deboli”; Pensionati uniti, “Un esempio di un buon Comune: Rivalta di Torino”.
Risultati ottenuti con le prime 15 mila firme (ultima consegna 3 settembre 2007)
Ricordo che finora abbiamo ottenuto i seguenti importanti risultati:

· l’esenzione dei parenti dalla compartecipazione alle spese di ricovero degli anziani non autosufficienti (Dgr n. 37-6500 del 31 luglio 2007);

· riapertura del tavolo di confronto e monitoraggio delle strutture di ricovero (Rsa/Raf). Il primo incontro ha avuto luogo il 18 dicembre 2007;

· 57 milioni di euro per la creazione di posti letto convenzionati in Rsa, per le cure domiciliari e per aumentare gli aiuti alle famiglie con un soggetto non autosufficiente in casa;

· 5 milioni di euro destinati alle strutture residenziali per le persone handicappate;

· 2 milioni di euro per la promozione delle adozioni difficili e degli affidamenti familiari e per le attività a sostegno dei minori in difficoltà.

Inoltre:

· il 18 gennaio 2008 riprende il Gruppo di lavoro per la messa a punto della deliberazione regionale sui centri diurni e i nuclei Rsa per malati di Alzheimer e altre demenze;

· è stabilito il ripristino del tavolo Lea per la psichiatria;

· parte delle richieste avanzate con la petizione sono state recepite dal piano socio-sanitario che ha introdotto anche i punti della mozione 464 approvata dal Consiglio regionale straordinario del 28 novembre 2006.

Importante
1. L’Asl 8 (Chieri) ha approvato una deliberazione che entrerà in vigore in questi giorni, che prevede l’erogazione direttamente da parte dell’Asl di un assegno di cura (o contributo) ai familiari che accolgono un parente anziano cronico non autosufficiente, indipendentemente dal reddito del nucleo familiare.
Viene accolto, pertanto, e fatto proprio dall’Asl, quanto proposto dal primo punto della petizione popolare, anche se l’importo previsto al momento (euro 450) dovrebbe in futuro aumentare.

2. Anche il Consorzio di Orbassano ha recepito la legge regionale 1/2004, con una propria deliberazione, che dovrebbe entrare in vigore nel mese di gennaio 2008.
Esito dei presidi davanti al Comune di Torino

Per quanto riguarda il Comune di Torino, nell’incontro con la Conferenza dei Capigruppo il Presidente si è impegnato a indire commissioni congiunte sui temi sollevati (assistenza, urbanistica, casa, bilancio), nonché a preparare un Consiglio aperto sull’assistenza; acquisire dati sul collocamento al lavoro (legge 68/1999).

Ad oggi siamo stati informati dalla Presidente della IV Commissione consiliare del Comune di Torino che:

a) il Presidente del Consiglio comunale le ha conferito l’incarico di organizzare le commissioni congiunte;

b) è stata predisposta dai Consiglieri della Sinistra democratica una proposta di delibera di recepimento della legge regionale 1/2004, che è indispensabile per garantire alle persone prive dei mezzi necessari per vivere e inabili al lavoro il diritto esigibile all’assistenza.
In questo modo il bilancio comunale dovrebbe prioritariamente assicurare le risorse necessarie per coprire le prestazioni da garantire a queste persone e utilizzare per interventi non indispensabili (feste, attività ricreative, ricorrenze, ecc.) solo eventuali avanzi di bilancio. Oggi accade il contrario.

Come proseguire
Nei mesi di gennaio-marzo si concorda di proseguire come segue:

Richieste di adesione

chiedere lettere di adesione ad associazioni, enti, singoli cittadini con ruoli significativi; singole adesioni (vedi lettera fac-simile sul sito www.fondazionepromozionesociale.it); inserire lettera fac-simile sul proprio sito e inoltrarla a tutti i propri indirizzi e-mail con allegati i risultati ottenuti; pubblicare sui propri bollettini di informazione e/o su quotidiani locali notizie sulla petizione.

Raccolta firme e distribuzione opuscolo “Tutti hanno diritto alle cure sanitarie”

Promuovere incontri per raccogliere firme oppure utilizzare sedi di incontro (telefonando preventivamente agli organizzatori); ricontattare le associazioni che si erano rese disponibili; verificare la possibilità di realizzazione di incontri su Alessandria, Asti e Cuneo vista la grave situazione delle strutture di ricovero per anziani emersa dal monitoraggio regionale.

Rapporti con le istituzioni

La segreteria (c/o Csa) seguirà: la Provincia di Torino (III Commissione) che si era impegnata ad approvare un atto di indirizzo a sostegno della petizione; il Comune di Torino, per ottenere che siano convocate al più presto le audizioni con le commissioni congiunte (assistenza, casa, patrimonio); il tavolo Lea per il monitoraggio della Dgr 17/2005; il gruppo di lavoro Alzheimer.

Coinvolgimento Curia diocesana

Viene posto il problema del coinvolgimento della Curia diocesana perchè assuma una iniziativa a sostegno della petizione. Inoltre si pensa alle parrocchie e alla Caritas perché sarebbe utile la loro distribuzione di un opuscolo analogo a quello sul diritto alle cure sanitarie.

Ordini del giorno

Le Associazioni hanno incontrato molte difficoltà ad ottenere ordini del giorno da parte dei Consigli comunali. Si concorda sulla necessità, però, di perseverare.

Nei mesi di aprile-maggio-giugno

La proposta è di cominciare a pensare alla realizzazione di raccolte firme davanti agli ospedali. Per Torino gli ospedali Maria Vittoria e Martini (Avo); per fuori Torino: Rivoli e Ciriè (Associazioni Csa), nonché davanti alle parrocchie (Gruppo San Vincenzo); una domenica davanti al Duomo; davanti ai cancelli Fiat e agli ipermercati (Ipercoop e Le Gru)

Assemblee dei soci

Utilizzarle per raccogliere adesioni, diffondere l’opuscolo “Tutti hanno diritto alle cure sanitarie” e chiedere la disponibilità di tempo per la raccolta delle firme.

Varie
è stata richiesta ai Centri di servizio Idea Solidale e Vssp la ristampa dell’opuscolo; sarà ristampata la petizione popolare; verrà promosso a breve un incontro specifico sulla psichiatria; per chi è interessato è disponibile una sintesi del monitoraggio sulle Rsa/Raf.

Fondo per la non autosufficienza

Una parte dell’incontro è stata dedicata al disegno di legge sulla non autosufficienza perché contiene proposte inaccettabili che peggiorano gravemente in particolare la situazione ottenuta in Piemonte con grandi sforzi da parte delle associazioni di volontariato.

Al riguardo invito a consultare il nostro sito www.fondazionepromozionesociale.it per ogni approfondimento. Allego una brevissima lettera/appello da utilizzare e diffondere.

Per ulteriori aggiornamenti e approfondimenti invito ad abbonarsi al bollettino Controcittà (abbonamento annuale euro 18,00) e/o alla rivista Prospettive assistenziali (abbonamento annuale euro 40,00. Per i soci delle organizzazioni aderenti al Csa euro 30,00). L’importo è da versare sul ccp n. 25454109 intestato a: Associazione promozione sociale, Via Artisti 36, 10124 Torino.

P.S. Attendo segnalazioni di Vostre iniziative fatte, non citate, ma soprattutto notizie circa le iniziative che pensate di poter programmare. Grazie.
DISEGNO DI LEGGE DELEGA SULLA NON AUTOSUFFICIENZA: IL GOVERNO VUOLE TOGLIERE DIRITTI AI PIù DEBOLI E IMPORRE CONTRIBUTI ECONOMICI AI LORO CONGIUNTI

Data l’estrema importanza del problema riproduciamo l’articolo apparso con lo stesso titolo sul n. 160, ottobre-dicembre 2007, di Prospettive assistenziali.
Le organizzazioni e le persone interessate sono invitate a prendere posizione contro il disegno di legge del Governo informando Domenico Lucà, Presidente della Commissione affari sociali della Camera dei deputati, gli altri Parlamentari e le forze politiche.
Pubblichiamo l’articolo 1 del disegno di legge n. 3284 “Delega al Governo a definire un sistema di prestazione sociale per le persone non autosufficienti e di sostegno alla famiglia. Disposizioni in materia di politiche sociali”, approvato dal Consiglio dei Ministri il 21 novembre 2007 e presentato alla Camera dei Deputati il 3 dicembre 2007.

Riportiamo, altresì, le osservazioni del Csa e dell’Anci Piemonte in merito all’articolo 1 del suddetto disegno di legge riguardante “Delega al Governo in materia di protezione sociale e cura delle persone non autosufficienti”.

L’iniziativa del Governo, predisposta dal Ministro per la solidarietà sociale, Paolo Ferrero, è talmente inidonea che due esponenti di rilievo del partito della Rifondazione comunista (Fulvio Aurora, già responsabile nazionale delle politiche sanitarie e Pippo Torri, ex Consigliere alla Regione Lombardia) hanno indetto una raccolta di firme sul seguente testo:

«Con riferimento al progetto di legge promosso dai Ministri della solidarietà sociale e della sanità, vogliamo ribadire alcune  importanti modifiche da inserire nel testo approvato dal Consiglio dei Ministri e che dovrà ora andare in Parlamento.

«Ribadiamo che gli obiettivi principali devono essere quelli di curare le persone malate qualunque sia la causa, la fenomenologia e la durata della malattia, di migliorare le condizioni di vita delle persone non autosufficienti e di contrastare l’impoverimento delle famiglie, che costituisce oggi un problema sociale di enorme gravità.

«A tal fine è necessario innanzitutto partire dall’applicazione delle leggi vigenti per apportare miglioramenti e garantire finanziamenti adeguati.

«Le prestazioni da garantire a questi soggetti sono di natura socio-sanitaria, ma riguardando persone malate, la spesa sanitaria è nettamente prevalente e supera il 70%.

«Il Fondo per la non autosufficienza (Fna) deve servire per la copertura dei costi della componente sociale. Per evitare, che esso possa essere invece impiegato di fatto a coprire costi sanitari, è necessario aumentare considerevolmente il contributo sanitario, oggi nettamente sottodimensionato.

«Nel testo del progetto di legge in esame non vi sono contenuti chiari per il proseguimento degli obiettivi sopra enunciati e su alcuni punti si determina invece un peggioramento delle norme esistenti.

«Riteniamo quindi necessario integrare e modificare il testo almeno nei seguenti punti:

· tenere distinta la normativa per le persone disabili con handicap da quella per i non autosufficienti perché diverse sono le prestazioni da erogare per questi soggetti;

· indicare e quantificare con chiarezza l’obiettivo dell’aumento del finanziamento del fondo sanitario per le prestazioni per i non autosufficienti;

· togliere dal testo il punto 3) alla lettera c) che prevede la compartecipazione al costo delle prestazioni da parte dei parenti dell’assistito (coniuge e parenti in linea retta di primo grado) per le residenze per i non autosufficienti non gravi. Tale norma contraddice e peggiora la norma del decreto legislativo 130/2000 che prevede che non si possano coinvolgere i familiari per il pagamento delle rette. Essa è in contrasto anche con quanto previsto nello stesso testo del progetto di legge al punto 2) della lettera d) dove correttamente si afferma la possibilità di fare riferimento alla “situazione economica della sola persona assistita”;

· prevedere per le famiglie che mantengono le persone croniche non autosufficienti  al proprio domicilio una erogazione monetaria ad integrazione dei servizi di cura domiciliare (sanitaria e sociale) erogati;

· non è accettabile che non venga preso atto che la legge del periodo fascista n. 1580 del 1931 sia stata abrogata da norme di legge successive e in particolare dall’articolo 25 della legge 328/2000».

DOCUMENTO DEL CSA(
Il testo dell’articolo 1 del disegno di legge delega al Governo, recante norme relative alle persone non autosufficienti, è del tutto negativo per gli utenti (oltre un milione di persone) per i seguenti motivi.
1. Non solo non sono previsti diritti esigibili, ma non contiene nemmeno alcun specifico riferimento ai diritti esigibili attualmente in vigore

a) Per quanto concerne gli adulti e gli anziani cronici non autosufficienti ed i malati assimilabili (ad esempio le persone colpite da demenza senile) nel testo non si richiama il diritto alle cure sanitarie gratuite durante la fase acuta, nonché a quelle socio-sanitarie dovute senza alcuna interruzione e senza limiti di durata nel periodo di cronicità. Detti diritti, inizialmente riconosciuti dalla legge 692/1955, sono stati confermati dall’articolo 54 della legge 289/2002 che ha attribuito valore di legge al decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 29 novembre 2001 sui livelli essenziali di assistenza sanitaria. In dette norme è altresì precisato che, per quanto concerne le cure socio-sanitarie residenziali, il ricoverato presso le Rsa deve corrispondere la quota alberghiera (il cui importo non può essere superiore al 50% dell’intera retta) con riferimento esclusivo, in base ai decreti legislativi 109/1998 e 130/2000 alle sue personali risorse economiche.

Nella bozza del disegno di legge delega non solo non si fa alcun cenno ai diritti esigibili di cui sopra, ma è prevista una sostanziale revisione delle prestazioni rivolte agli anziani cronici non autosufficienti. Inoltre, poiché dette prestazioni vengono condizionate alle risorse disponibili, vengono di fatto cancellati gli attuali diritti;

b) in merito alle persone colpite da handicap invalidanti e con limitata o nulla autonomia nulla viene detto circa l’obbligo dei Comuni, sancito dagli ancora vigenti articoli 154 e 155 del regio decreto 773/1931, di provvedere al loro ricovero nei casi in cui non dispongano dei mezzi necessari per vivere. Detto obbligo, già sancito dal regio decreto 6535 del 1889, è stato integrato da alcune Regioni e Comuni prevedendo la priorità delle prestazioni domiciliari;

c) assenza di nuovi diritti esigibili. In base alla Costituzione, in materia di assistenza sociale, lo Stato, com’è previsto dall’articolo 117 della Costituzione, può solamente provvedere alla «determinazione dei livelli essenziali delle prestazioni concernenti i diritti civili e sociali che devono essere garantiti su tutto il territorio nazionale». Orbene, nel disegno di legge delega non ci sono nuovi diritti esigibili, in quanto per essere tali occorre precisare i soggetti aventi diritto, gli enti tenuti ad intervenire, il contenuto degli interventi, le modalità organizzative, il luogo di erogazione delle prestazioni, i tempi e la completa copertura finanziaria. L’omissione di anche uno solo dei criteri di cui sopra non consente l’esigibilità delle norme approvate. Si veda al riguardo il volume di Roberto Carapelle, Giuseppe D’Angelo, Francesco Santanera, A scuola di diritti – Come difendersi da inadempienze e abusi della burocrazia socio-sanitaria, Utet Libreria, Nuova edizione 2005.

2. Considerata l’estrema importanza delle problematiche inserite nel testo in esame, appare inopportuna e molto pericolosa la delega al Governo

Il testo in esame prevede la delega al Governo per decisioni molto numerose e di fondamentale importanza per la salute ed il benessere degli utenti e delle loro famiglie. Inoltre i criteri direttivi della delega sono assai generici per cui al Governo sarebbe conferita anche un’ampia discrezionalità, oltretutto contrastante con l’articolo 76 della Costituzione.

La delega infatti riguarda le seguenti funzioni:

· definizione della non autosufficienza di minori, adulti e anziani colpiti da patologie invalidanti o da handicap gravi, nonché dei relativi criteri, modalità e strumenti di accertamento e valutazione;

· definizione dei livelli essenziali delle prestazioni sanitarie a rilevanza sociale e delle prestazioni sociali a rilevanza sanitaria, addirittura con la possibilità da parte del Governo di modificare le norme vigenti sui Lea (Livelli esenziali di assistenza sanitaria) attualmente stabiliti come diritti esigibili;

· la definizione delle modalità della presa in carico delle persone non autosufficienti;

· la predisposizione di piani individualizzati riguardanti non solo i percorsi sanitari e socio-assistenziali, ma anche quelli concernenti l’istruzione scolastica, professionale e il lavoro;

· la definizione dei costi attribuiti al Servizio sanitario nazionale e ai Comuni, nonché le relative ripercussioni sugli oneri a carico degli utenti, dei loro coniugi e dei loro parenti in linea retta di primo grado;

· l’individuazione degli standard quantitativi e qualitativi delle prestazioni sanitarie a rilevanza sociale, anche per quanto concerne l’autorizzazione e l’accreditamento dei servizi e delle strutture;

· le modalità di compensazione tra Regioni ed Enti locali per i casi di cambiamento della residenza anagrafica del soggetto non autosufficiente;

· la priorità di accesso alle prestazioni;

· la definizione delle forme di accompagnamento, supporto e parternariato finalizzate ad una maggiore uniformità nel sistema di protezione e di cura delle persone non autosufficienti;

· la revisione delle modalità di calcolo dell’indicatore Isee;

· la definizione di soglie concernenti le contribuzioni economiche da parte degli utenti, dei coniugi e dei parenti in linea retta di primo grado;

· l’individuazione delle modalità di valutazione della progettazione e attuazione dei servizi per le persone non autosufficienti;

· le modalità di partecipazione nella valutazione degli interventi da parte delle organizzazioni sociali maggiormente rappresentative e delle associazioni di tutela dei cittadini non autosufficienti.

3. Omissioni che rendono in gran parte il disegno di legge privo di sbocchi operativi

Nel disegno di legge in oggetto sono omesse – fatto gravissimo – alcune questioni fondamentali che lo rendono in gran parte irrealizzabile. Dette dimenticanze riguardano i seguenti aspetti:

· per promuovere le cure domiciliari occorre la collaborazione dei nuclei familiari di appartenenza dei soggetti non autosufficienti, tenendo conto che le leggi attuali non consentono di imporre a detti nuclei funzioni che sono attribuite alle competenze del Servizio sanitario nazionale e dei Comuni. Detta collaborazione non dovrebbe comportare oneri a carico dei congiunti. Trattandosi di una forma di volontariato, questo Coordinamento ritiene necessaria la garanzia del rimborso, se del caso forfetario, delle spese vive sostenute dai congiunti, ma di competenza del Servizio sanitario nazionale e dei Comuni. Occorre, inoltre, che la priorità delle prestazioni domiciliari venga riconosciuta come diritto esigibile;

· l’esperienza ormai quarantennale dimostra che, per la permanenza a domicilio dei soggetti con handicap intellettivo non in grado a causa della gravità delle loro condizioni di poter svolgere alcuna attività lavorativa retribuita, occorre predisporre centri diurni aventi al massimo 20 posti, aperti almeno 40 ore settimanali con frequenza e trasporti gratuiti per i soggetti che hanno quali unici introiti la pensione da fame (una vergogna per il Parlamento ed il Governo!) di 253,00 euro mensili e l’assegno di accompagnamento di euro 457,00 (15 euro al giorno anche per coloro che abbisognano di essere assistiti 24 ore su 24, vestiti, lavati, puliti e spesso imboccati);

· analoghe strutture semiresidenziali sono indispensabili per consentire la permanenza a domicilio delle persone colpite da demenza senile;

· i finanziamenti da predisporre per l’istituzione e gestione delle strutture carenti in quasi tutte le zone del nostro Paese e riguardanti:

a) i sopra ricordati centri diurni per soggetti con handicap;

b) le comunità alloggio per i soggetti con handicap e limitata o nulla autonomia;

c) le analoghe strutture per le persone con gravi disturbi psichiatrici;

d) le Rsa, Residenze sanitarie assistenziali, per gli anziani colpiti da patologie invalidanti e da non autosufficienza.

4. Sono ignorate le profonde differenze fra le persone malate croniche ed i soggetti con gravi handicap

L’impostazione del disegno di legge non tiene in alcuna considerazione le profonde differenze esistenti fra gli anziani colpiti da malattie così gravi da determinare anche la non autosufficienza, la cui competenza ad intervenire spetta al Servizio sanitario nazionale, e le persone (minori e adulti) con handicap invalidanti di natura fisica o sensoriale o intellettiva o relazionale, le cui funzioni assistenziali sono attribuite dalle leggi vigenti ai Comuni. Inoltre occorre considerare le specifiche esigenze dei malati psichiatrici.
Ricordiamo inoltre che, com’è stato precisato anche dall’Organizzazione mondiale della sanità (cfr. il volume Classificazione internazionale del funzionamento e della disabilità, edito nel 2002 da Erickson), «malattia e disabilità sono costrutti distinti». La stessa precisazione è stata fatta dalla Corte europea di giustizia nella sentenza dell’11 luglio 2006.
Mentre per gli adulti e gli anziani malati cronici non autosufficienti (compresi quelli affetti dal morbo di Alzheimer o da altre forme di demenza senile) la loro esistenza è sempre, salvo si tratti di errata diagnosi, orientata verso l’aggravamento delle condizioni di salute, la minore autonomia e la morte, è estremamente allarmante, soprattutto per i bambini ed i ragazzi con handicap anche gravissimo, prevedere la certificazione della loro non autosufficienza.

È assurdo stabilire percorsi incentrati sulla perdita di autonomia delle persone con handicap, soprattutto se si tratta di minorenni; occorre invece che tutte le iniziative praticabili, se necessario a partire dalla nascita, siano fondate sullo sviluppo e sulla valorizzazione delle capacità. Vi sono esperienze riguardanti i soggetti con handicap estremamente gravi che con opportune misure sociali (prestazioni sanitarie e sociali, attività riabilitative e socializzanti, frequenza degli asili nido, delle scuole materne, dell’obbligo e superiori, collocamento mirato, abbattimento delle barriere architettoniche, ecc.), hanno consentito loro di diventare parte attiva della società e, in molti casi, di svolgere un’attività lavorativa proficua. È quindi assai inquietante che nella bozza, invece di fare riferimento allo sviluppo delle abilità personali, venga istituita una commissione per l’accertamento della non autosufficienza, che addirittura dovrebbe operare nel settore dei minori di qualsiasi età. È, altresì, assai grave la previsione della dichiarazione di non autosufficienza dei malati psichiatrici.

5. L’organizzazione delle cure sanitarie dovrebbe tener presente la rilevante frequenza delle patologie acute da cui sono colpiti i malati cronici

Nel capitolo “Anziani non autosufficienti” del recente documento “Prestazioni residenziali e semiresidenziali”, la Commissione nazionale per la definizione e l’aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza del Ministero della salute ha giustamente rilevato che «un paziente anziano affetto da una patologia cronica invalidante non potrà essere definito stabile in senso assoluto» e che «le strutture residenziali devono essere in grado di affrontare la relativa instabilità clinica connessa alla patologia, o polipatologia, che accompagna le condizioni di non autosufficienza nell’anziano, nonché problematiche intercorrenti, anche acute, gestibili in ambiente extra-ospedaliero». In detto documento viene altresì affermato che sussistono «condizioni di cronicità che impongono significativi e continui trattamenti di natura sanitaria, anche per il supporto alle funzioni vitali (respirazione, nutrizione), nelle quali il gradiente assistenziale globale richiesto può risultare ancora superiore a quello di alcune prestazioni di ricovero in condizioni di acuzie».
Ad avviso del Csa occorre quindi che l’organizzazione delle cure sanitarie nelle strutture residenziali sia tale da essere in grado di curare anche le situazioni acute al fine di limitare, in tutta la misura del possibile, i trasferimenti dei pazienti dalle Rsa agli ospedali e di evitare ai pazienti stessi i conseguenti traumi derivanti dal cambiamento dell’ambiente e del personale di cura e assistenza.
D’altra parte anche le cure sanitarie domiciliari dovrebbero essere organizzate in modo da provvedere alle esigenze dei pazienti acuti e cronici, come opera dal 1985 il servizio di ospedalizzazione a domicilio dell’ospedale Molinette di Torino.
Dunque la creazione del fondo per le non autosufficienze dovrebbe essere disposta in modo da non determinare una illogica separazione del comparto delle cure sanitarie per i malati cronici dal settore delle cure per i pazienti acuti per quanto riguarda le prestazioni domiciliari, semiresidenziali e residenziali, separazione che comporta inoltre rilevanti spese aggiuntive soprattutto per il Servizio sanitario nazionale.

6. Anche le persone non autosufficienti hanno diritto all’apporto dei medici specialisti

Secondo il disegno di legge in oggetto l’accertamento della condizione di non autosufficienza delle persone colpite da patologie fisiche o psichiche o da handicap invalidanti di natura fisica, sensoriale, cognitiva o relazionale è affidato alle «Unità di valutazione multidisciplinare in cui è assicurata la partecipazione, tra gli altri, del medico di medicina generale della persona non autosufficiente, di personale sanitario dell’area infermieristica e riabilitativa e delle figure socio-assistenziali dei Comuni». Detta Commissione deve inoltre accertare il livello di gravità e predisporre il «piano personalizzato di assistenza».
Tenuto conto delle profonde differenze delle esigenze degli adulti e degli anziani malati rispetto ai bisogni dei soggetti con handicap e delle numerose e positive esperienze in atto, si chiede che per i primi siano confermate le Unità valutative geriatriche e per i secondi le Unità valutative handicap anche quali «punti unici di accesso» ai servizi.

7. Viene abrogata una legge non più in vigore da anni

È sorprendente che nel testo in esame sia prevista la modifica dell’articolo 1 della legge 3 dicembre 1931 n. 1580 in quanto le relative norme non sono sicuramente più in vigore a seguito dell’approvazione dell’articolo 25 della legge 328/2000 e dei decreti legislativi 109/1998 e 130/2000. Al riguardo va precisato che:

· l’articolo 25 della legge 328/2000 stabilisce quanto segue: «Ai fini dell’accesso ai servizi disciplinati dalla presente legge, la verifica della condizione economica del richiedente è effettuata secondo le disposizioni previste dal decreto legislativo 31 marzo 1998, n. 109, come modificato dal decreto legislativo 3 maggio 2000, n. 130»;

· tutti i provvedimenti della Corte di Cassazione che si richiamano alla legge 1580/1931, compresi quelli emanati dopo il 2000, riguardano fatti avvenuti prima dell’entrata in vigore della legge 328/2000;

· le sentenze in merito alle contribuzioni relative ai soggetti con handicap grave, emanate per questioni relative al periodo successivo all’entrata in vigore della legge 328/2000 e cioè dopo il 1° gennaio 2001 fanno tutte riferimento alla stessa legge 328/2000 e ai sopra citati decreti legislativi 109/1998 e 130/2000. Si vedano le sentenze del Giudice di Pace di Bologna n. 359/2006 depositata in Cancelleria il 12 ottobre 2006 e la n. 42/2007 del 6 dicembre 2006 della Sezione di Catania del Tar della Sicilia e le ordinanze assunte dal Tar della Toscana in data 6 settembre 2007, n. 733/2007 e dal Tar delle Marche il 18 settembre 2007, n. 521/2007.
Anche se detti provvedimenti riguardano soggetti con handicap in situazione di gravità, il riferimento alle personali risorse economiche dell’interessato si applica anche agli ultrasessantacinquenni non autosufficienti in quanto identiche sono le condizioni giuridiche, com’è previsto dai richiamati decreti legislativi 109/1998 e 130/2000. 
8. Prevista una nuova “tassa” per i familiari delle persone non autosufficienti

In base all’articolo 25 della legge 328/2000 e ai decreti legislativi 109/1998 e 130/2000, gli assistiti, se con handicap in condizione di gravità o se ultrasessantacinquenni non autosufficienti, devono contribuire alle spese di ricovero esclusivamente sulla base delle loro personali risorse economiche, senza alcun onere per i congiunti compresi quelli conviventi con l’assistito.
Invece, nella bozza del Ministero della solidarietà sociale, viene stabilito che «limitatamente alla fase di graduale raggiungimento dei livelli essenziali [5-10-20 anni? n.d.r.] e per le sole prestazioni residenziali non rivolte a persone in condizione di non autosufficienza particolarmente grave (…) nella determinazione dei criteri di compartecipazione al costo delle prestazioni» possano essere rilevate «le condizioni economiche del coniuge e dei soli parenti in linea retta di primo grado [genitori e figli, n.d.r.], entro limiti definiti rispetto al loro reddito, ai loro carichi familiari e alle quote di compartecipazione richiesta».
Ne consegue che potranno essere pretesi contributi ai figli, conviventi o non conviventi, per le prestazioni fornite ai loro genitori non autosufficienti, mentre alle madri e ai padri potrà essere richiesto di contribuire ai costi sostenuti dagli enti pubblici per i loro figli non autosufficienti, siano essi conviventi o meno.
Inoltre è assai oscuro, e quindi interpretabile in modo molto ampio, il significato del comma in cui è previsto «che l’articolo 1 della legge 3 dicembre 1931, n. 1580, sia modificato in coerenza con i criteri di identificazione delle persone tenute a partecipare, direttamente o indirettamente, al costo della componente sociale delle prestazioni». Si ricorda che, proprio a causa degli oneri economici scaricati sulle famiglie, nel documento “Legge quadro per la realizzazione del sistema integrato di interventi e servizi sociali” della Presidenza del Consiglio dei Ministri, Ufficio del Ministro per la solidarietà sociale, Roma, ottobre 2000, era stato precisato che «nel corso del 1999, 2 milioni di famiglie italiane sono scese sotto la soglia della povertà a fronte del carico di spese sostenute per la “cura” di un componente affetto da una malattia cronica».
Questa situazione, che si è attenuata notevolmente nelle zone in cui sono stati attuati i decreti legislativi 109/1998 e 130/2000, o è stata risolta come si è verificato in Piemonte per i congiunti degli ultrasessantacinquenni non autosufficienti e in gran parte per i soggetti con handicap in situazione di gravità, rischia di aggravarsi se verranno approvate le disposizioni contenute nel disegno di legge delega al Governo.
Inoltre, è molto preoccupante che nel testo in oggetto sia prevista «la revisione delle modalità di calcolo dell’indicatore Isee relativamente alle componenti economiche», stabilendo in tal modo che le norme dell’Isee (Indicatore della situazione economica equivalente) non saranno più identiche per tutte le attività sociali in cui è richiesta la contribuzione da parte dell’utenza, con il rischio che alle persone non autosufficienti siano imposte condizioni più sfavorevoli rispetto a coloro che utilizzano gli altri servizi sociali e socio-assistenziali.

Proposte

1. Occorre un disegno di legge e non una delega al Governo

Come abbiamo rilevato, in una materia così delicata per le persone non autosufficienti ed i loro familiari e con evidenti problemi di costituzionalità in quanto il disegno di legge interferisce con le competenze assegnate alle Regioni, non è accettabile la delega al Governo tenuto conto delle competenze delle Regioni in assistenza sanitaria e socio-assistenziale, nonché del fatto che i principi ed i criteri direttivi delle funzioni delegate contenuti nel testo in oggetto sono molto generici e quindi è estremamente estesa la discrezionalità con la quale il Governo potrebbe definire le molteplici e complesse questioni riguardanti più di un milione di persone e le relative famiglie.
Inoltre, nel testo in esame sono stati omessi aspetti fondamentali (cfr. il punto 3) tali da non consentire l’attuazione di numerose e basilari prestazioni per le persone non autosufficienti.

È quindi necessario predisporre disegni di legge specifici per ciascuno dei problemi di cui si è in grado di mettere a disposizione i relativi finanziamenti, anche allo scopo di consentire a tutte le persone e organizzazioni interessate di poterne valutare i contenuti mano a mano che i testi verranno esaminati dai due rami del Parlamento.

Per quanto riguarda gli ultrasessantacinquenni non autosufficienti, mentre la citata legge 1580/1931 “Nuove norme per la rivalsa delle spese di spedalità e manicomiali”, definita nella circolare ministeriale n. 25200-I del 29 gennaio 1932 rispondente «all’alta finalità, eminentemente fascista, di tener salda la compagine familiare» non prevedeva la richiesta di contributi economici ai congiunti dei ricoverati «che NON si trovino in condizioni di povertà», l’attuale Governo di centro-sinistra li impone.

2. Non cancellare i vigenti diritti esigibili

Si chiede che nella malaugurata ipotesi che il disegno di legge in oggetto venga presentato alle Camere, non vengano cancellati o limitati i vigenti diritti esigibili, in particolare i seguenti:

a) articolo 54 della legge 289/2002 e decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 29 novembre 2001 sui Lea;

b) articoli 154 e 155 del regio decreto 773/1931, in base ai quali i Comuni sono tuttora obbligati a provvedere al ricovero (purtroppo non alle iniziative alternative) dei soggetti totalmente inabili e privi dei mezzi necessari per vivere;

c) articolo 25 della legge 328/2000 e decreti legislativi 109/1998 e 130/2000 secondo i quali gli assistiti, se ultrasessantacinquenni non autosufficienti o colpiti da handicap in situazione di gravità, devono corrispondere le quote a loro carico esclusivamente sulla base delle loro personali risorse economiche senza alcun onere per i congiunti conviventi o non conviventi.

3. Adeguare i finanziamenti del Servizio sanitario nazionale e del settore socio-assistenziale

Premesso che, com’è evidente, gli adulti e gli anziani cronici non autosufficienti ed i soggetti colpiti dal morbo di Alzheimer o da altre forme di demenza senile sono persone malate (vi sono in Piemonte una decina di Asl che gestiscono Rsa), che hanno quindi la necessità e il diritto di essere curate dalla sanità, occorrerebbe verificare se gli attuali stanziamenti destinati al Servizio sanitario nazionale sono sufficienti o meno, oppure se le somme assegnate sono dirottate ad altre attività sanitarie ritenute più interessanti.
Occorre inoltre adeguare i finanziamenti relativi al settore socio-assistenziale, senza però che vengano considerate di competenza dell’assistenza le funzioni attualmente svolte dalla sanità.
Si segnala che la Giunta della Regione Piemonte, con la delibera del 23 luglio 2007 n. 37-6500, ha stanziato 5 milioni di euro annuali per rimborsare ai Comuni l’importo sostenuto per l’integrazione delle rette alberghiere non corrisposte interamente dagli anziani malati cronici non autosufficienti sulla base delle loro personali risorse economiche.
Si può dunque ritenere che con i 200 milioni stanziati per il 2008 dal fondo per le non autosufficienze possano essere fornite ai Comuni le risorse occorrenti per l’integrazione delle rette riguardanti non solo gli anziani non autosufficienti ed i dementi senili degenti presso le Rsa, ma anche i soggetti con handicap in situazione di gravità.
A questo riguardo è assai preoccupante che il Ministero della solidarietà sociale non abbia finora comunicato l’importo versato dai Comuni (o almeno quelli più importanti) a titolo di integrazione delle rette di loro spettanza, in modo da predisporre stanziamenti adeguati agli effettivi oneri sostenuti dai Comuni.
Ancora più allarmante sarebbe se il Ministero non avesse nemmeno provveduto a raccogliere questi dati, poiché in tal caso avrebbe avanzato richieste di finanziamento senza possedere i relativi indispensabili elementi di conoscenza.

4. Fondo per le non autosufficienze
Il finanziamento di cui al comma 1264 della legge finanziaria 2007 potrebbe essere disposto, come ha fatto la Regione Piemonte con la sopra citata delibera del 23 luglio 2007, per rimborsare le spese sostenute dai Comuni in applicazione delle norme vigenti in materia di contribuzioni economiche.
A questo riguardo sarebbe opportuno che, tenuto anche conto che il comma 1264 si riferisce al fondo per le non autosufficienze, il finanziamento fosse suddiviso in due sezioni:

· sezione A per gli adulti e gli anziani malati cronici non autosufficienti;

· sezione B per i soggetti maggiorenni colpiti da handicap gravissimi e non autosufficienti.

5. Altri indispensabili provvedimenti legislativi
Allo scopo di evitare che le disposizioni contenute nel disegno di legge di delega del Governo sulle persone non autosufficienti siano un’altra scatola vuota (lo sono la legge 104/1992 sull’handicap con la sola esclusione delle norme relative ai permessi di lavoro e la legge 328/2000 sull’assistenza), ad avviso di questo Coordinamento occorre che siano approvate, se necessario con una programmata gradualità, leggi che stabiliscano diritti esigibili per i soggetti in difficoltà e prevedano i necessari stanziamenti non solo per le attività gestionali, ma anche per gli occorrenti investimenti.
Riteniamo quindi indispensabili leggi per:

· l’attivazione e lo sviluppo delle cure sanitarie e socio-sanitarie domiciliari per i malati acuti e cronici, nonché delle iniziative rivolte alla “vita indipendente”;

· il riconoscimento del volontariato intrafamiliare, stabilendo anche il principio del rimborso delle spese vive sostenute da congiunti e conviventi;

· l’istituzione obbligatoria dell’affidamento familiare di minori, di soggetti con handicap, di adulti e di anziani con limitata o nulla autonomia. Dette attività sono state deliberate dal Comune di Torino il 14 settembre 1976;

· la costruzione e il finanziamento di centri diurni specifici funzionanti per almeno 40 ore settimanali quale supporto indispensabile per la permanenza a domicilio in particolare di:

a) ultradiciottenni colpiti da handicap intellettivo grave e gravissimo, impossibilitati a svolgere qualsiasi attività lavorativa proficua e necessitanti di assistenza continua;

b) persone affette dal morbo di Alzheimer o da altre forme di demenza senile;

c) soggetti con gravi patologie psichiatriche;

· la costruzione di residenze sanitarie assistenziali per la cura e l’assistenza degli anziani cronici non autosufficienti con la presenza di nuclei per le persone colpite da demenza senile, approvando se del caso un provvedimento analogo alla legge 11 marzo 1988 n. 67 (finanziaria 1988) in base alla quale vennero realizzati 140mila posti letto per anziani non autosufficienti.

DOCUMENTO DELL’ANCI PIEMONTE(
Premessa

Le osservazioni che seguono prendono in considerazione l’articolo 1 del provvedimento in quanto necessita – a nostro parere – di modifiche volte a ribadire l’importante principio che l’obiettivo principale del disegno di legge deve essere quello di perseguire la cura delle persone malate qualunque sia la causa, la fenomenologia e la durata della malattia, di migliorare le condizioni di vita delle persone in condizione di non autosufficienza e di contrastare l’impoverimento delle loro famiglie.

È quindi necessario che il testo di legge sia fondato sul rispetto delle leggi vigenti – che già riconoscono il diritto soggettivo alle cure per le persone alle quali sono destinate le prestazioni oggetto del provvedimento – evitando di introdurre norme peggiorative quali la modificazione del decreto legislativo n. 130/2000 che prevede che non si possano coinvolgere i familiari per il pagamento delle rette. Ad essi andrebbe invece erogato un contributo economico – ad integrazione dei servizi di cura domiciliare (sanitaria e sociale) – finalizzato a sostenere l’oneroso compito di assistenza che i congiunti delle persone croniche non autosufficienti si sobbarcano per consentire ai malati di continuare a vivere presso il domicilio.

Tutto ciò premesso si formulano, di seguito, alcune più puntuali osservazioni.

1. Distinguere la malattia dall’handicap

L’impostazione del disegno di legge promosso congiuntamente dai Ministri della solidarietà sociale e della sanità non tiene conto della necessità di tenere distinta la normativa per le persone non autosufficienti da quella relativa alle persone (minori e adulti) con handicap di natura fisica o psichica o sensoriale o intellettiva o relazionale.

Nel primo caso si tratta di persone malate, prevalentemente anziane, che richiedono interventi di cura ed assistenza, mentre per le persone in condizione di handicap, in particolare minori in età evolutiva di cui alla legge 104/1992, devono essere messe in atto – se necessario fin dalla nascita – tutte le iniziative praticabili per lo sviluppo e la valorizzazione delle loro capacità anche per un possibile inserimento attivo nella società.

Purtroppo, nel disegno di legge, invece di assumere come riferimento lo sviluppo delle abilità e delle autonomie personali, si prevede una commissione per l’accertamento della non autosufficienza che dovrebbe inoltre operare anche nei confronti di minori di qualsiasi età.

2. Definire gli standard delle prestazioni di livello essenziale

Nel testo esaminato si prevede che «con decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri (…) siano contestualmente determinate: i. le prestazioni sociali a rilevanza sanitaria da garantire alle persone non autosufficienti al fine di favorirne l’autonomia e la permanenza a domicilio, con particolare riguardo all’assistenza tutelare, all’aiuto personale nello svolgimento delle attività quotidiane, all’aiuto domestico familiare, alla promozione di attività di socializzazione volta a favorire stili di vita attivi, nonché le prestazioni della medesima natura da garantire presso le strutture residenziali e semi residenziali per le persone non autosufficienti non assistibili a domicilio, incluse quelle di ospitalità alberghiera; ii. le prestazioni sanitarie a rilevanza sociale, correlate alla natura del bisogno, da garantire alle persone non autosufficienti in ambito domiciliare, semi residenziale e residenziale, articolate in base alla intensità, complessità e durata dell’assistenza; iii. i costi posti a carico del Servizio sanitario nazionale e quelli relativi alla componente sociale posti a carico del Comune, con l’eventuale compartecipazione dell’assistito ai sensi della successiva lettera d), per ciascuna tipologia di prestazione, ad esclusione di quelle ad elevata integrazione sanitaria, comprese nei livelli essenziali di assistenza sanitaria e interamente a carico del Servizio sanitario nazionale».

La lettura del brano riportato suggerisce una prima domanda: per quale ragione occorre determinare tali prestazioni, visto e considerato che esse sono già state oggetto dei decreti del Presidente del Consiglio dei Ministri 14 febbraio 2001
 e 29 novembre 2001
 (il secondo dei quali ha addirittura assunto forza di legge con l’approvazione dell’articolo 54 della legge 289/2002)? Semmai – come giustamente prevede il disegno di legge – andrebbero definiti con chiarezza gli standard quantitativi e qualitativi di tali prestazioni.

Se si esamina il primo dei due decreti, si rileva infatti (articolo 3, comma 2) che le prestazioni sociali a rilevanza sanitaria «di competenza dei Comuni, sono prestate con partecipazione alla spesa, da parte dei cittadini, stabilita dai Comuni stessi» e «si esplicano attraverso: a) gli interventi di sostegno e promozione a favore dell’infanzia, dell’adolescenza e delle responsabilità familiari; b) gli interventi per contrastare la povertà nei riguardi dei cittadini impossibilitati a produrre reddito per limitazioni personali o sociali; c) gli interventi di sostegno e di aiuto domestico familiare finalizzati a favorire l’autonomia e la permanenza nel proprio domicilio di persone non autosufficienti; d) gli interventi di ospitalità alberghiera presso strutture residenziali e semiresidenziali di adulti e anziani con limitazione dell’autonomia, non assistibili a domicilio; e) gli interventi, anche di natura economica, atti a favorire l’inserimento sociale di soggetti affetti da disabilità o patologia psicofisica e da dipendenza, fatto salvo quanto previsto dalla normativa vigente in materia di diritto al lavoro dei disabili; f) ogni altro intervento qualificato quale prestazione sociale a rilevanza sanitaria ed inserito tra i livelli essenziali di assistenza secondo la legislazione vigente. Dette prestazioni, inserite in progetti personalizzati di durata non limitata, sono erogate nelle fasi estensive e di lungo assistenza».

Il secondo decreto (oggi legge dello Stato) con riferimento alla prestazioni sanitarie a rilevanza sociale così si esprime: «nella tabella riepilogativa, per le singole tipologie erogative di carattere socio sanitario, sono evidenziate, accanto al richiamo alle prestazioni sanitarie, anche quelle sanitarie di rilevanza sociale ovvero le prestazioni nelle quali la componente sanitaria e quella sociale non risultano operativamente distinguibili e per le quali si è convenuta una percentuale di costo non attribuibile alle risorse finanziarie destinate al Servizio sanitario nazionale. In particolare, per ciascun livello sono individuate le prestazioni a favore di minori, donne, famiglia, anziani, disabili, pazienti psichiatrici, persone con dipendenza da alcool, droghe e farmaci, malati terminali, persone con patologie da Hiv».
Confrontando i testi della legge delega e dei due decreti si può tentare una risposta alla domanda precedentemente formulata. L’attenzione degli estensori non sembra tanto rivolta alla determinazione delle prestazioni
 (che, come afferma con apprezzabile sincerità il secondo decreto, «non risultano operativamente distinguibili e per le quali si è convenuta una percentuale di costo non attribuibile alle risorse finanziarie destinate al Servizio sanitario nazionale») quanto alla “ricollocazione” di alcune di esse: dal sanitario a rilievo sociale, al sociale a rilievo sanitario. Con la conseguente possibilità di rideterminare «i costi posti a carico del Servizio sanitario nazionale e quelli relativi alla componente sociale posti a carico del Comune, con l’eventuale compartecipazione dell’assistito ai sensi della successiva lettera d), per ciascuna tipologia di prestazione».

In buona sostanza, vi è il rischio che vengano riviste (a ribasso) le “percentuali di costo” attualmente attribuite al Servizio sanitario nazionale. Con relativo maggiore aggravio per gli assistiti e – altra novità contenuta nel testo esaminato – per i loro congiunti, chiamati entrambi a farsi carico di una componente sociale di spesa probabilmente più elevata di quella attuale.

3. Rispetto dei decreti legislativi 109/1998 e 130/2000

Quanto alle «modalità sulla cui base può essere richiesta agli assistiti la compartecipazione al costo delle prestazioni per la componente sociale» il testo di delega se da un lato (giustamente) prevede «con riferimento alla componente sociale delle prestazioni per i non autosufficienti, la revisione delle modalità di calcolo dell’indicatore Isee relativamente alle componenti economiche con evidenziazione della situazione economica della sola persona assistita», dall’altro stabilisce che «limitatamente alla fase di graduale raggiungimento dei livelli essenziali e per le sole prestazioni residenziali non rivolte a persone in condizione di non autosufficienza particolarmente grave (…) nella determinazione dei criteri di compartecipazione al costo delle prestazioni (…) possano rilevare le condizioni economiche del coniuge e dei soli parenti in linea retta di primo grado, entro limiti definiti rispetto al loro reddito, ai cariche familiari e alla quota di compartecipazione richiesta».

In pratica viene annunciata la “sospensione” (per un lasso di tempo non determinato e difficilmente determinabile) del decreto legislativo 109/1998 e del decreto legislativo 130/2000, in base ai quali «limitatamente alle prestazioni sociali agevolate assicurate nell’ambito di percorsi assistenziali integrati di natura socio sanitaria, erogate a domicilio o in ambiente residenziale a ciclo diurno o continuativo, rivolte a persone con handicap permanente grave, di cui all’articolo 3, comma 3, della legge 5 febbraio 1992, n. 104, accertato ai sensi dell’articolo 4 della stessa legge, nonché a soggetti ultrasessantacinquenni la cui non autosufficienza fisica o psichica sia stata accertata dalle Aziende unità sanitarie locali, le disposizioni del presente decreto si applicano nei limiti stabiliti con decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri, su proposta dei Ministri per la solidarietà sociale e della sanità. Il suddetto decreto è adottato, previa intesa con la Conferenza unificata di cui all’articolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, al fine di favorire la permanenza dell’assistito presso il nucleo familiare di appartenenza e di evidenziare la situazione economica del solo assistito, anche in relazione alle modalità di contribuzione al costo della prestazione, e sulla base delle indicazioni contenute nell’atto di indirizzo e coordinamento di cui all’articolo 3 septies, comma 3, del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502 e successive modificazioni»
.

Inoltre non si comprende che senso abbia prevedere che tale disposizione si applica a «prestazioni residenziali non rivolte a persone in condizione di non autosufficienza particolarmente grave». Si vuol forse dire che si applica a tutti coloro che non raggiungono il livello più alto di gravità? Si spiegherebbe così la decisione di prevedere «l’articolazione della condizione di non autosufficienza in diversi livelli di gravità» che verrebbe evidentemente effettuata non solo con lo scopo di “calibrare” adeguatamente il piano assistenziale dell’utente, ma anche al fine di prevedere la possibilità di una “penalizzazione economica” dei congiunti di coloro che necessitano di ricovero in struttura.

È però da ricordare che l’utenza alla quale la bozza fa riferimento dovrebbe essere composta esclusivamente da adulti e da anziani che, in quanto affetti da patologie, hanno il diritto soggettivo ad essere curati, e da persone con handicap permanente grave riconosciuto ai sensi dell’articolo 3, comma 3, della legge 104/1992. Per queste ragioni la disposizione “transitoria” che chiama i congiunti a contribuire al pagamento delle rette in caso di ricovero di persone in condizione di non autosufficienza «non particolarmente grave» risulta discriminatoria, in quanto viola le norme sul diritto alle cure e quelle poste a tutela della condizione di handicap grave. In ogni caso o il ricovero in struttura è necessario per la tutela dell’utente – e allora deve essere garantito a tutti a parità di condizioni – oppure non lo è (ed allora la prestazione può essere negata in modo motivato ed assicurando all’utente la possibilità di opporre ricorso).

4. Riconfermare i vigenti diritti esigibili

A fronte delle direttive per la definizione di non autosufficienza fornite dal testo della legge delega – che accomunano persone con problematiche generate da cause diverse (e che, conseguentemente, richiedono diversi interventi e prestazioni) – potrà verificarsi la situazione in cui ai genitori di un giovane con handicap intellettivo non inseribile al lavoro (e percettore del solo reddito derivante dalla pensione di invalidità civile e dall’indennità di accompagnamento) verrà richiesto di contribuire –- limitatamente alla fase di graduale (?) raggiungimento dei livelli essenziali –- al costo dell’inserimento del proprio figlio in comunità alloggio. Esattamente come si potrà richiedere alla moglie ed ai figli di un adulto con patologie psichiatriche, o con il morbo di Alzheimer – e cioè di malati che hanno il diritto soggettivo ad essere curati – di farsi parzialmente carico dei costi di prestazioni residenziali che, con ogni evidenza, non possono che afferire pienamente alle competenze del sistema sanitario.

Che l’utenza alla quale il testo di legge fa riferimento venga chiamata a contribuire al costo delle prestazioni sulla base del reddito individuale è già previsto dalla vigente normativa. Ma gli effetti dell’estensione dell’onere di contribuzione ai congiunti non mancherà di farsi sentire, perché andrà inevitabilmente ad interferire con la possibilità di proporre ed effettuare interventi adeguati alle reali necessità degli utenti. Potrà cioè accadere – come ben sa chi ha avuto a che fare con gli anziani in condizioni di indigenza – che piuttosto di veder coinvolti i propri congiunti, gli interessati rinuncino alla necessaria assistenza. O che siano i familiari, “disincentivati” attraverso la leva dell’imposizione economica, a non richiedere le prestazioni che necessitano al proprio parente.

Occorre dunque adeguare i finanziamenti relativi al settore socio-assistenziale, senza però che vengano considerate di competenza dell’assistenza le funzioni attualmente svolte dalla sanità. Si segnala – a tale proposito – che la Giunta della Regione Piemonte con la deliberazione del 23 luglio 2007, n. 37-6500, ha stanziato 5 milioni di euro annuali per rimborsare ai Comuni l’importo sostenuto per l’integrazione delle rette alberghiere non corrisposte interamente dagli anziani cronici non autosufficienti sulla base delle loro personali risorse economiche. Si può dunque ritenere, in base all’esperienza piemontese, che con i 200 milioni stanziati per il 2008 dal fondo per le non autosufficienze possano essere fornite ai Comuni le risorse occorrenti per l’integrazione delle rette riguardanti non solo gli anziani non autosufficienti ed i dementi senili degenti presso le Rsa, ma anche ai soggetti con handicap ricoverati.

A tale proposito sarebbe opportuno che il finanziamento di cui sopra venisse suddiviso in due sezioni distinte: una per adulti ed anziani in condizione di non autosufficienza a causa di patologie croniche ed una per le persone maggiorenni colpite da handicap grave e non autosufficienti.

Infine appare difficile accettare che nel testo dello schema di legge delega non venga dato atto che la legge 1580 del 1931, essendo in contrasto con le norme di legge successive ed in particolare con l’articolo 25 della legge n. 328/2000, risulta abrogata.

DISEGNO DI LEGGE RECANTE NORME RELATIVE ALLE PERSONE NON AUTOSUFFICIENTI,

ALLE POLITICHE SOCIALI E ALLA FAMIGLIA

Art. 1 Delega al Governo in materia di protezione sociale e cura delle persone non autosufficienti

1. Con l’obiettivo di garantire l’attuazione dei livelli essenziali delle prestazioni in favore delle persone non autosufficienti, il Governo è delegato ad adottare, entro nove mesi dalla data di entrata in vigore della presente legge, uno o più decreti legislativi che definiscano un sistema di protezione sociale e di cura per le persone non autosufficienti sulla base dei principi generali di universalità nell’accesso alle prestazioni, di integrazione delle politiche sociali e sanitarie, di presa in carico attraverso una progettualità personalizzata e partecipata, di sostegno alla scelta della persona non autosufficiente di poter rimanere nel suo domicilio, di coinvolgimento delle comunità locali e della società civile nella definizione, attuazione e valutazione degli interventi. I decreti assicurano che le finalità della presente legge siano conseguite in armonia con i principi di cui al decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502, e successive modificazioni e alla legge 8 novembre 2000, n. 328.

2. Nell’esercizio della delega di cui al comma 1, il Governo si attiene ai seguenti principi e criteri direttivi:

a) definizione dei criteri e delle modalità di accertamento e valutazione della condizione di non autosufficienza attraverso:

1) la definizione della condizione di non autosufficienza con riferimento alla perdita permanente, totale o parziale, delle abilità fisiche, psichiche, sensoriali, cognitive e relazionali, da qualsiasi ragione determinata, con conseguente incapacità di compiere gli atti essenziali della vita quotidiana senza l’aiuto rilevante di altre persone;

2) l’articolazione della condizione di non autosufficienza in diversi livelli di gravità in rapporto all’entità e alla tipologia degli atti essenziali della vita quotidiana che la persona non è in grado di compiere, con particolare riguardo alla limitazione dell’autonomia cognitiva e della mobilità ed alla complessità, intensità e durata delle prestazioni di aiuto personale, di tutela e di cura necessarie a compensare la mancanza di autonomia e a promuovere e sostenere la piena espressione delle capacità della persona non autosufficiente;

3) l’accertamento della condizione di non autosufficienza attraverso strumenti di valutazione multidimensionale delle condizioni funzionali della persona, uniformi su tutto il territorio nazionale, rispondenti alle indicazioni dell’Organizzazione mondiale della sanità ed ispirati ai principi generali della Classificazione internazionale del funzionamento, della disabilità e della salute (Icf), tenuto conto della facilità di gestione e delle modalità di accertamento già sperimentate nei diversi ambiti regionali; l’accertamento è effettuato da Unità di valutazione multidisciplinari in cui è assicurata la partecipazione, tra gli altri, del medico di medicina generale della persona non autosufficiente, di personale sanitario dell’area infermieristica e riabilitativa e delle figure professionali socio-assistenziali dei Comuni. Agli adempimenti derivanti dal presente criterio di delega le amministrazioni competenti provvedono avvalendosi delle risorse umane, strumentali e finanziarie nella disponibilità delle medesime amministrazioni e senza nuovi o maggiori oneri a carico della finanza pubblica;

b) definizione dei livelli essenziali delle prestazioni sanitarie a rilevanza sociale e delle prestazioni sociali a rilevanza sanitaria da garantire, ai sensi dell’articolo 117 della Costituzione, lettera m), alle persone non autosufficienti, con l’obiettivo di favorire la loro permanenza all’interno del proprio domicilio o del nucleo familiare, mediante:

1) la previsione o il rafforzamento di “punti unici di accesso” che garantiscano l’accoglienza e l’informazione sulle opportunità e le tipologie di assistenza disponibili, anche in funzione della prevenzione dell’aggravamento della condizione di non autosufficienza, e che agevolino e semplifichino l’accesso ai servizi sanitari, socio-sanitari e sociali, incluso il percorso di ricovero o dimissione dall'ospedale ovvero da strutture residenziali, anche qualora il ricovero si renda necessario per ragioni di temporaneo sollievo dei familiari o conviventi;

2) la definizione delle modalità di presa in carico della persona non autosufficiente attraverso la formulazione di un piano personalizzato di assistenza che individui le prestazioni sociali a rilevanza sanitaria, le prestazioni sanitarie a rilevanza sociale e le prestazioni sanitarie a cui la persona ha diritto in base ai bisogni accertati, assicurando la partecipazione dell’assistito e dei suoi familiari o conviventi alla definizione del piano, nonché dei soggetti del Terzo settore coinvolti nell’attuazione del piano, e favorendo il mantenimento e il recupero di condizioni di autonomia anche attraverso l’uso di ausili e nuove tecnologie;

3) la previsione che per le persone disabili di cui all’articolo 3 della legge 5 febbraio 1992, n. 104, il piano personalizzato di cui al punto 2) sia predisposto, in coerenza con l’articolo 14 della legge 8 novembre 2000, n. 328, al fine di realizzare la loro piena integrazione nell’ambito della vita familiare e sociale, nonché nei percorsi dell’istruzione scolastica o professionale e del lavoro e la previsione che per le persone anziane non autosufficienti il piano sia volto, in coerenza con l’articolo 15 della legge 8 novembre 2000, n. 328, a sostenere e a favorire l’autonomia e la permanenza nell’ambiente familiare;

4) la previsione, previa ricognizione delle risorse destinate a tali fini dalle Regioni, dagli enti locali e dal Servizio sanitario nazionale per quanto riguarda sia la componente sociale che quella sociosanitaria della spesa, in via aggiuntiva rispetto alle risorse di cui all’articolo 1, comma 2, lettera c), punto 4), che con decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri, su proposta del Ministro della solidarietà sociale e del Ministro della salute, di concerto con il Ministro delle politiche per la famiglia ed il Ministro dell’economia e delle finanze, d’intesa con la Conferenza unificata Stato, Regioni ed Autonomie locali di cui all’articolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, sentite le Commissioni parlamentari competenti per materia, le quali si esprimono entro trenta giorni dalla data di comunicazione dell’atto, trascorsi i quali il decreto è emanato anche in assenza del parere, nonché sentite le organizzazioni sindacali dei lavoratori e dei pensionati maggiormente rappresentative e il Forum del Terzo settore, siano contestualmente determinate:

i. le prestazioni sociali a rilevanza sanitaria da garantire alle persone non autosufficienti al fine di favorire l’autonomia e la permanenza a domicilio, con particolare riguardo all’assistenza tutelare, all’aiuto personale nello svolgimento delle attività quotidiane, all’aiuto domestico familiare, alla promozione di attività di socializzazione volta a favorire stili di vita attivi, nonché le prestazioni della medesima natura da garantire presso le strutture residenziali e semi-residenziali per le persone non autosufficienti non assistibili a domicilio, incluse quelle di ospitalità alberghiera;

ii. le prestazioni sanitarie a rilevanza sociale, correlate alla natura del bisogno, da garantire alle persone non autosufficienti in ambito domiciliare, semi-residenziale e residenziale, articolate in base alla intensità, complessità e durata dell’assistenza;

iii. i costi posti a carico del Servizio sanitario nazionale e quelli relativi alla componente sociale posti a carico del Comune, con l’eventuale compartecipazione dell’assistito ai sensi della successiva lettera d), per ciascuna tipologia di prestazione, ad esclusione di quelle ad elevata integrazione sanitaria, comprese nei livelli essenziali di assistenza sanitaria e interamente a carico del Servizio sanitario nazionale;

5) la definizione di standard qualitativi e quantitativi delle prestazioni sociali a rilevanza sanitaria e delle prestazioni sanitarie a rilevanza sociale, in relazione alla complessità, intensità e durata dell’assistenza, al livello di non autosufficienza accertato ai sensi della lettera a) e alle caratteristiche del nucleo familiare o di convivenza dell’assistito, nonché di standard quantitativi dell’offerta di servizi in relazione alle caratteristiche della popolazione e del territorio;

6) il recepimento e l’integrazione degli standard di cui al precedente punto 4) nei criteri di autorizzazione e accreditamento dei servizi e delle strutture concernenti il sistema di protezione sociale e di cura per le persone non autosufficienti, nonché nella definizione dei profili professionali delle figure professionali sociali ai sensi dell’articolo 12 della legge 8 novembre 2000, n. 328;

7) l’individuazione di idonee modalità di compensazione tra Regioni e autonomie locali dei costi sostenuti per l’assistenza semiresidenziale e residenziale nell’ipotesi di beneficiari non residenti nel territorio di erogazione della prestazione, nonché per l’assistenza domiciliare, semiresidenziale e residenziale nel caso di cambio di residenza anagrafica;

c) definizione delle modalità di attuazione dei livelli essenziali delle prestazioni sociali a rilevanza sanitaria e dei criteri di riparto del Fondo per le non autosufficienze (Fna) di cui all’articolo 1, comma 1264, della legge 27 dicembre 2006, n. 296, nei limiti della cornice finanziaria indicata all’articolo 1, comma 2, lettera b), punto 4), attraverso:

1) un piano biennale per gli anni 2008 e 2009 per la protezione sociale dei soggetti non autosufficienti, che individui una progressione graduale, nel raggiungimento dei livelli essenziali delle prestazioni sociali a rilevanza sanitaria, con riferimento ai livelli di cui alla lettera b), punti 1), 2) e 4), alinea i), da garantirsi su tutto il territorio nazionale nei limiti delle risorse complessivamente ed effettivamente disponibili; il Piano è adottato con decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri, su proposta del Ministro della solidarietà sociale, di concerto con il Ministro della salute, il Ministro delle politiche per la famiglia ed il Ministro dell’economia e delle finanze, d’intesa con la Conferenza unificata di cui all’articolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, sentite le Commissioni parlamentari competenti per materia, le quali si esprimono entro trenta giorni dalla data di comunicazione dell’atto, trascorsi i quali il decreto è emanato anche in assenza del parere, nonché sentite le organizzazioni sindacali dei lavoratori e dei pensionati maggiormente rappresentative e il Forum del Terzo settore;

2) la previsione, limitatamente alla fase di graduale raggiungimento dei livelli essenziali, di criteri di priorità per l’accesso alle prestazioni sociali di rilevanza sanitaria definite dal piano personalizzato di cui alla lettera b), punto 2), tenuto conto della gravità della condizione di non autosufficienza, del tipo di patologia o disabilità, delle condizioni economiche come definite alla lettera d);

3) la previsione, limitatamente alla fase di graduale raggiungimento dei livelli essenziali e per le sole prestazioni residenziali non rivolte a persone in condizione di non autosufficienza particolarmente grave, da definire con le modalità di cui alla lettera a), che nella determinazione dei criteri di compartecipazione al costo delle prestazioni, di cui alla successiva lettera d), possano rilevare le condizioni economiche del coniuge e dei soli parenti in linea retta di primo grado, entro limiti definiti rispetto al loro reddito, ai loro carichi familiari e alla quota di compartecipazione richiesta;

4) la previsione che il Fna sia ripartito, d’intesa con la Conferenza unificata di cui all’articolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, sulla base di indicatori che tengano conto della distribuzione regionale delle persone non autosufficienti accertate ai sensi della lettera a), integrati da indicatori demografici e socio-economici su base territoriale, con l’individuazione delle risorse necessarie a finanziare il sistema informativo di cui alla lettera e), punto 1);

5) l’individuazione, limitatamente alla fase di graduale raggiungimento dei livelli essenziali, di quote destinate a garantire un’offerta di servizi uniforme su tutto il territorio nazionale tenuto conto delle diverse situazioni regionali e di quote destinate al raggiungimento di obiettivi specifici da parte di ciascuna regione e provincia autonoma nell’ambito dei livelli essenziali di cui alla lettera b);

6) la previsione che il Piano biennale sia definito in coerenza con misure volte a favorire l’assunzione da parte dei soggetti non autosufficienti o dei loro familiari di  addetti all’assistenza personale o familiare stabilite nell’ambito delle politiche coordinate dalla cabina di regia nazionale di cui all’articolo 1, comma 1156 della legge 27 dicembre 2006, n. 296;

7) la previsione che le risorse del Fna sono finalizzate alla copertura dei costi della componente sociale delle prestazioni a favore delle persone non autosufficienti e sono aggiuntive rispetto alle risorse finalizzate al finanziamento dei livelli essenziali di assistenza sanitaria incluse le prestazioni ad elevata integrazione sanitaria, nonché a quelle già iscritte sui bilanci di competenza dell'esercizio finanziario 2007 già destinate da parte delle Regioni e delle Province autonome di Trento e Bolzano, nonché da parte delle autonomie locali. In particolare, sono fatti salvi i trattamenti di maggior favore eventualmente già riconosciuti da parte delle Regioni e delle Province autonome di Trento e Bolzano, nonché da parte delle autonomie locali;

8) la promozione di forme di accompagnamento, supporto e partenariato, in relazione alle specifiche situazioni regionali, finalizzate al raggiungimento di una maggiore uniformità nel sistema di protezione sociale e di cura per le persone non autosufficienti;

9) il recupero delle risorse assegnate alle regioni e alle province autonome che, in base alle risultanze del monitoraggio effettuato ai sensi della lettera e), risultino non utilizzate; il recupero è disposto anche quando sia accertata una riduzione dell’ammontare di risorse proprie regionali destinate ai servizi per la non autosufficienza;

d) definizione dei principi e delle modalità sulla cui base può essere richiesta agli assistiti la compartecipazione al costo delle prestazioni per la componente sociale secondo quanto previsto dal decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri di cui alla lettera b), punto 3), del presente comma, in coerenza con la cornice finanziaria ivi prevista, mediante:

1) l’utilizzo dell’Indicatore della situazione economica equivalente (Isee) di cui al decreto legislativo 31 marzo 1998, n. 109, e successive modificazioni;

2) con riferimento alla componente sociale delle prestazioni per i non autosufficienti, la revisione delle modalità di calcolo dell’indicatore Isee relativamente alle componenti economiche con evidenziazione della situazione economica della sola persona assistita;

3) la previsione di una soglia di Isee al di sotto della quale non può essere richiesta alcuna compartecipazione al costo delle prestazioni e di una soglia al di sotto della quale la compartecipazione non può essere pari all’intero costo della prestazione, fatte salve le soglie più elevate definite a livello regionale e locale;

4) l’individuazione di modalità con cui, nei casi di valori Isee inferiori alle soglie di cui al punto 3), possano rilevare nella compartecipazione al costo della componente sociale delle prestazioni anche le condizioni economiche delle persone beneficiarie di donazione da parte della persona assistita nei cinque anni antecedenti l’accertamento della condizione di non autosufficienza, entro limiti definiti rispetto al valore della donazione stessa;

5) la previsione che l’articolo 1 della legge 3 dicembre 1931, n. 1580, sia modificato in coerenza con i criteri di identificazione delle persone tenute a partecipare, direttamente o indirettamente, al costo della componente sociale delle prestazioni ai sensi della lettera c), punto 3) e della lettera d), punti 2), 3) e 4);

6) il rafforzamento del sistema dei controlli dell’Isee anche attraverso le misure di cui alla successiva lett. e);

e) definizione di un sistema di monitoraggio e valutazione degli interventi sociali e sociosanitari in favore delle persone non autosufficienti attraverso:

1) la predisposizione di un sistema informativo degli interventi di protezione sociale e di cura per le persone non autosufficienti (Sina) che rilevi le persone prese in carico dal sistema, nonché l’offerta e i costi dei servizi, inclusi i punti unici di accesso di cui alla lettera b), punto 1), nel rispetto delle disposizioni in materia di protezione dei dati personali, di cui al decreto legislativo 30 giugno 2003, n. 196, e successive modificazioni e nel rispetto delle regole tecniche e di sicurezza di cui all’articolo 71, comma 1bis, del decreto legislativo 7 marzo 2005, n. 82, con riferimento agli interventi previsti nel Piano biennale di cui alla lettera c), punto 1);

2) le modalità di integrazione tra il Sina e il sistema informativo dell’Isee di cui dell’articolo 4-bis del decreto legislativo 31 marzo 1998, n. 109, e successive modificazioni;

3) le modalità di integrazione del Sina con il sistema informativo dei servizi sociali di cui all’articolo 21 della legge 8 novembre 2000, n. 328 e il Nuovo sistema informativo sanitario, nell’ambito della cornice tecnico normativa del sistema pubblico di connettività di cui agli articoli 72 e seguenti del decreto legislativo 7 marzo 2005, n. 82;

4) la previsione che il monitoraggio degli interventi collegato al Piano biennale, sulla base delle risultanze del Sina, sia illustrato mediante la presentazione di una relazione al Parlamento alla fine del biennio;

5) l’individuazione di modalità di valutazione della progettazione e dell’attuazione dei servizi relativi alla presente legge a livello nazionale e regionale, con articolazione a livello locale, anche con riferimento all’efficacia degli standard di cui alla lettera b) punto 5), delle cui conclusioni dia conto la relazione di cui al punto precedente;

6) la previsione che ad ogni articolazione territoriale corrispondano idonei strumenti volti ad assicurare la partecipazione attiva nella valutazione degli interventi da parte delle organizzazioni sindacali maggiormente rappresentative e delle associazioni di tutela dei cittadini non autosufficienti, in armonia con i principi di partecipazione richiamati dalla legge 8 novembre 2000, n. 328.

3. I decreti legislativi di cui al comma 1 sono emanati su proposta dei Ministri della solidarietà sociale e della salute di concerto con il Ministro delle politiche per la famiglia e con il Ministro dell’economia e delle finanze, sentite le organizzazioni sindacali dei lavoratori e dei pensionati maggiormente rappresentative e il Forum del Terzo settore. Gli schemi di decreti legislativi sono trasmessi alla Conferenza unificata di cui all’articolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, che si esprime entro trenta giorni e alla Camera dei deputati e al Senato della Repubblica per il parere delle Commissioni parlamentari competenti per materia e per le conseguenze di carattere finanziario, che si esprimono entro quaranta giorni dalla data di assegnazione, trascorsi i quali i decreti legislativi sono emanati anche in assenza del parere.

4. Con uno o più decreti legislativi da emanare entro ventiquattro mesi dalla data di entrata in vigore dei decreti legislativi di cui al comma 1, possono essere adottate disposizioni correttive e integrative, nel rispetto dei principi e criteri direttivi e delle procedure stabiliti all’articolo 2.

Art. 2 Delega per l’adeguamento del decreto legislativo 26 marzo 2001, n. 151 (omissis).

Art. 3 Conciliazione dei tempi di vita e dei tempi di lavoro (omissis).
Art. 4 Carta della famiglia (omissis).
Art. 5 Istituzione dell’Osservatorio nazionale sulla condizione delle persone con disabilità (omissis).

Art. 6 Istituzione del Fondo per la lotta alle povertà estreme (omissis).

Art. 7 Istituzione del Fondo di solidarietà sui mutui per l’acquisto della prima casa (omissis).
Art. 9 Copertura finanziaria (omissis).

LETTERA APERTA DEL PRESIDENTE DELL’UTIM AL MINISTRO DELLA SOLIDARIETà SOCIALE PAOLO FERRERO
Riportiamo la lettera aperta inviata il 20 dicembre 2007 al Ministro per la solidarietà sociale, Paolo Ferrero, da Enzo Bozza, Presidente dell’Utim (Unione per la tutela degli insufficienti mentali), nonché la “Breve storia di Silvia” inserita nel volume Handicap: come garantire una reale integrazione di Vincenzo Bozza, Maria Grazia Breda e Giuseppe D’Angelo, Utet Università.

Chi le scrive è padre di una donna disabile in situazione di gravità di 36 anni e presidente dell’Utim.
Le scrivo perché nel corso della mia esperienza di padre e di esponente del volontariato di tutela e promozione dei diritti delle persone con handicap ho vissuto varie fasi, spesso difficili, ma vedo che le sorprese non finiscono mai.
Ho seguito l'iter di preparazione della proposta di legge delega con la quale lei si pone l’obiettivo di emanare norme relative alle persone non autosufficienti, alle politiche sociali e alla famiglia, ho seguito e in qualche modo partecipato ai vari tentativi di modificarne i contenuti, ma alla fine il testo presentato mi ha molto deluso.
Non starò a ripetere qui le osservazioni che già altri hanno evidenziato e che sono parzialmente reperibili sul sito internet www.fondazionepromozionesociale.it, non ultimi gli appelli che le sono stati rivolti anche da esponenti importanti del suo partito, ma vorrei esprimere alcune considerazioni in merito ad un punto specifico.
Per farlo è necessario ricordarle innanzitutto che parlo di persone alle quali la nostra Costituzione, articolo 38, comma 1, riconosce il diritto all’assistenza se inabili e sprovvisti dei mezzi necessari per vivere.
Ebbene, queste persone ricevono dallo Stato, dopo il 18° anno di età, se ne fanno richiesta, una pensione di invalidità pari a 253,00 euro mensili (anno 2007) che, come può ben immaginare, sono largamente insufficienti per vivere se non ricevessero dalle loro famiglie anche un sostegno economico.
Se poi, oltre che invalidi al 100%, queste persone hanno anche bisogno di essere imboccate, cambiate, portate in bagno e accudite in tantissimi aspetti della loro vita quotidiana, ricevono una indennità di accompagnamento pari a 15,00 euro giornalieri, molto al di sotto, come tutti sanno, ad esempio del gettone di presenza di un qualsiasi consigliere di Circoscrizione, insufficienti a pagarsi neppure due ore di collaborazione familiare.
Come può ben capire queste persone hanno dunque una entrata  mensile molto al di sotto delle loro necessità, se vogliamo restare al solo lato economico.
Ma sono persone che hanno anche bisogno di attenzioni particolari, di dedizione ininterrotta, di cure e di solidi affetti, tutte cose che molti trovano nella loro famiglia.

Una famiglia diversa dalle solite.

Una famiglia includente, che ha imparato a gioire di un sorriso, di un gesto; che ha imparato a guardare la vita da un punto di vista molto relativo, dove la qualità della vita è data da valori diversi da quelli che vanno molto di moda oggi. Ma anche ieri non era molto diverso.
A queste famiglie i politici amano rivolgere ogni tanto, per carità, quando proprio ne devono parlare, magari il 3 dicembre in occasione della giornata europea dedicata alle persone disabili, parole di circostanza, parole di lusinga e di riconoscenza per il loro impegno.
Gli stessi politici però si dimenticano delle loro parole quando, per esempio, decidono di innalzare le pensioni minime ma non ricordano, forse addirittura ignorano, che gli invalidi civili hanno una pensione indecente e quindi per loro non prendono nessun provvedimento.
Il guaio peggiore è che i politici talvolta non tengono conto nemmeno delle leggi vigenti.
Anche lei infatti non ha fatto nulla per rendere operante l’articolo 25 della legge 328/2000 che indica in modo perentorio che per accedere ai servizi disciplinati dalla legge, la verifica della condizione economica del richiedente è effettuata secondo le disposizioni previste dai decreti legislativi 109/1998 e 130/2000.
Per non tediarla troppo le ricordo solo che questi decreti legislativi, proprio per favorire la permanenza in famiglia delle persone handicappate in situazione di gravità e anche per riconoscere nei fatti, non solo a parole, il ruolo che svolge la famiglia per la cura ed il sostentamento del proprio familiare handicappato, precisa che per una eventuale compartecipazione alle spese, alla quale non siamo affatto contrari, bisogna prendere in considerazione la sola situazione economica dell’interessato.
È evidente che a fronte di un reddito derivante dalla sola pensione di 253,00 euro mensili sarebbe ignobile pretendere una benché minima contribuzione.
Forse lei non sa che i decreti suddetti furono il frutto di anni di impegno e di promozione spesi dalle associazioni di tutela che finalmente vedevano riconosciuto in qualche modo il ruolo svolto dalle famiglie che non avrebbero più dovuto subire ricatti dagli enti (Comuni e/o Consorzi di Comuni) che, è bene ricordarlo, sono tenuti per legge all’assistenza di queste persone.
Eppure nonostante le leggi che le ho citato molti, troppi amministratori pretendono dalle famiglie il pagamento di quote di compartecipazione decise sorvolando bellamente le leggi vigenti e negano il servizio a coloro che non acconsentono al pagamento del balzello che vorrebbero imporre o minacciano e  attuano sospensioni in capo a chi già fruisce di qualche servizio.

Un vero e proprio ricatto: se non paghi ti nego il servizio.

Con buona pace del sostegno e della gratitudine alla famiglia per la cura che hanno del loro familiare.
Ben diversamente si comportano invece quei Sindaci che, in ottemperanza ai decreti citati, ma anche prima che questi venissero emanati, per riconoscere veramente l’impegno ed i sacrifici delle famiglie hanno investito risorse ed hanno attivato servizi per aiutare  da subito le famiglie a continuare ad accogliere nel proprio nucleo il familiare handicappato e in prospettiva per  dare loro un po’ di serenità per il “dopo di noi”,  senza chiedere nessuna compartecipazione che non sia quella diretta dell’utente se il suo reddito lo consente.
Egregio Ministro, per quanto sollecitato, non ricordo un solo atto da lei predisposto per far rispettare le leggi che le ho citato; non ricordo un solo intervento, se non retorico, per sostenere le famiglie vessate con atti illegittimi da amministratori incapaci di cogliere il valore dell’impegno di cura di una famiglia verso il proprio congiunto handicappato in situazione di gravità.
Mi è stato anzi riportato, mi smentisca la prego, che lei non avrebbe nessuna intenzione di prendere iniziative in merito perché non vuole inimicarsi la quasi totalità di quei sindaci che non solo non rispettano le leggi esistenti ma commettono vergognosi soprusi nei confronti dei loro cittadini più deboli.
Purtroppo però il testo della legge delega da lei presentato mi conferma che la situazione potrebbe addirittura peggiorare, dando ragione non solo alle voci ma anche a quei sindaci che continuano bellamente ad estorcere, illegittimamente, denaro a ignari familiari di persone handicappate in situazione di gravità.
Non ho usato a caso l’aggettivo ignari: infatti là dove i familiari sono stati informati si sono opposti ai soprusi.

Non tutti è vero. Ma lei converrà con me sulla fragilità di chi deve pur affrontare la vita quotidiana (accudire, lavorare, studiare, fare le spese, riposare un po') e deve subire i ricatti di chi minaccia di lasciare a casa il loro congiunto.
Ebbene, laddove i familiari si sono opposti ed hanno chiesto l’intervento della magistratura questa ha condannato le amministrazioni comunali che pretendevano danaro dai familiari delle persone handicappate per la frequenza dei Centri diurni o per il ricovero in strutture residenziali.
È opportuno ricordarle che fra queste sentenze ve ne sono tre di diversi Tar regionali: Sicilia, Marche e Toscana che, come lei ben sa, fanno precedente.
Signor Ministro, mi permetto infine di fare una considerazione sulla mutevolezza del pensiero umano che in linea di massima non mi trova contrario né mi sorprende, però talvolta mi lascia interdetto. Ho riletto in questa occasione alcuni suoi articoli pubblicati sui quotidiani Liberazione e Il manifesto tra il 1999 ed il 2000 a cavallo dell’approvazione della legge 328/2000 relativa alla riforma dei servizi sociali.
Da quel Paolo Ferrero mi sarei aspettato che si sarebbe adoperato per rendere operante, magari con un apposito disegno di legge, l'articolo 25 della legge 328/2000 anche se  in verità l’articolo non ne avrebbe bisogno vista la sua chiarezza. Un articolo che rende veramente giustizia alle famiglie che si occupano, è bene sottolinearlo, del tutto volontariamente del loro congiunto handicappato, e forse proprio per questo è disatteso dagli enti locali.

Ed invece mi trovo un ministro che addirittura si adopera per cancellare gli effetti della legge vigente e si schiera di fatto con amministratori inetti e prepotenti con le fasce più deboli della popolazione.
Vede, signor Ministro, ognuna di quelle famiglie ha in passato assunto un impegno con il proprio familiare al quale nessuno li poteva costringere, ognuna di quelle famiglie porta avanti la propria scelta con coraggio, determinazione e anche gioia, perché no, ma sicuramente con tanta fatica.
Agli amministratori, ai politici, quelle famiglie hanno solo chiesto di attivare servizi che li aiutassero nella loro scelta.
Questi, con poche lodevoli eccezioni, hanno deciso di “aiutarli” mettendo loro le mani in tasca.
Forse lei però è ancora in tempo.

La prego, ci ripensi e non si metta anche lei a “fargliela pagare” la scelta di vita che hanno fatto.
Signor Ministro, qualora decidesse di prendere in considerazione questa mia, la prego di farlo con atti concreti e mi eviti le solite vuote parole di sostegno che sento continuamente fare nei discorsi dei politici.
Prenda piuttosto ad esempio la deliberazione n. 37-6500 del 23 luglio 2007 della Giunta regionale del Piemonte, che ha dato indicazione ai Comuni di attenersi al rispetto del decreto legislativo 130/2000, o alla delibera del Consorzio di Collegno-Grugliasco del 16 gennaio 2001 che, in applicazione delle norme vigenti, non solo nulla chiede ai parenti ma a coloro che tengono nel proprio nucleo un familiare handicappato in situazione di gravità riconosce un rimborso forfettario in aggiunta alla indennità di accompagnamento di cui sono titolari gli handicappati, per le maggiori spese che si accollano, ricavandone peraltro un risparmio rispetto alla spesa da sostenere per un ricovero residenziale. Mi sembra di non averle chiesto troppo.

BREVE STORIA DI SILVIA (tratto dalla prefazione del libro Handicap: come garantire una reale integrazione di V. Bozza, M. G. Breda, G. D’Angelo, edizione Utet).

I
I miei sentimenti, la gioia, le sofferenze, la tristezza, la gelosia e quant’altro una persona prova nella vita non ve li posso raccontare.
Almeno, non ve li posso descrivere come siete abituati a sentirveli raccontare.
Potrei, se foste molto attenti, se foste capaci di leggere negli occhi, in alcuni gesti, la mimica facciale, gli abbandoni della testa ed il vorticare delle braccia.
Insomma, se sarete capaci di osservare i particolari della mia espressività corporea potreste anche andarci vicino, ma la profondità dei miei sentimenti comunque, per quanto possiate andarci vicini, vi sfuggirebbe in buona parte. Ma tenterò lo stesso.
Lo faccio attraverso la scrittura di mio padre (lui crede di capirmi tanto).
Glielo lascio credere, forse è quello che ci si avvicina di più, ma tante cose, comunque, gli sfuggono. Certe faccende infatti le posso condividere intimamente solo con mia madre, quella adottiva. Altre con mia sorella, altre ancora con alcune amiche, ma tant’è, a qualcuno devo pur affidare questo compito e così lascio che sia lui a cercare di interpretarmi.
Scusatelo se non sarà molto preciso.
Mi chiamo Silvia, sono nata un giorno di settembre di 27 anni fa.
Fino a quel giorno mia madre mi aveva portata tutti i mesi a far controllare da un ginecologo per assicurarsi che tutto procedesse bene.
E lui sempre lì a rassicurare, a tranquillizzare e poi: “signora stia serena, andrà tutto bene, vedrà, e quando sarà il momento sarò lì ad aiutarla, a seguirla... vedrà...”.
Quel giorno fu proprio dura.
Mi portarono, avvolta nel liquido amniotico nel pancione di mia madre, in sala parto che erano le sette del mattino.
Le ore passavano lente, mi sentivo quasi soffocare ed ogni tanto spingevo, ma niente.
Di tanto in tanto spingevo più forte in cerca di aiuto, perché non riuscivo a percorrere tutta quella strada che mi separava dalla luce del mondo.
Gli unici aiuti che ricevevo erano tracce di medicinali che mi arrivavano attraverso il cordone ombelicale che, secondo quelli che lo iniettavano, sarebbero serviti ad aprire un po' di più il fondo di quel lungo cunicolo attraverso il quale dovevo passare.
Ero stanca, un po' di speranza in qualche aiuto concreto mi era arrivata quando ho sentito mio padre chiedere se non fosse il caso di effettuare un taglio cesareo.
Per la verità non sapevo cosa fosse, ma sentirglielo dire mi dava comunque l'idea di una strada diversa da quel cunicolo di cui non vedevo il fondo.
Ma il sacerdote della scienza medica, il ginecologo, non lo ritenne opportuno: “...e poi sa, un taglio cesareo costa, non lo si fa mica al primo intoppo, aspettiamo ancora...”, disse.

Ho aspettato proprio tanto.
Quando finalmente ho intravisto la fessura che si schiudeva ho annaspato, mi sono dimenata, cercavo di affrettarmi...
Là fuori qualcuno si affannava a sua volta, sentivo delle urla, sentivo chiedere dove fosse il dottore, udivo chiedere almeno l'intervento della levatrice...
Ma quella non osava toccare “la cliente” del ginecologo.
Intanto lui non c'era.
“Ma dove diavolo è finito? Io sto annegando, aiuto! Cos'è questo liquido che sto bevendo, non mi piace, affogo, non ce la faccio più!!!”.

Quando ho riaperto gli occhi mi trovavo sotto una specie di bozzolo, di campana, di guscio, non so bene.
Ho poi saputo cosa fosse quando, passandomi fra le braccia di mio padre, gli è stato detto che avevano dovuto mettermi in incubatrice perché c’era un rischio di polmonite a seguito della mia prima sbronza a base di liquido amniotico che avevo ingerito.
Ho sentito mio padre. Non mi è sembrato granché contento.
Sì, mi guardava, ha pure tentato un sorriso, ma si vedeva che in fin dei conti quella bambina che stava tenendo fra le braccia non gli dava poi grandi emozioni.

Gli ero ancora estranea.
“Va bè, non fa niente”, pensai, “con il tempo impareremo ad amarci”.
II
Da alcuni giorni sono qui.
Sento il pianto di altri bambini intorno a me.
Mia madre l’ho vista poco. Solo i primi giorni.
Poi mi hanno portata qui.
In questo luogo dove anch'io piango come gli altri bambini.
Non ho gustato il piacere di bere il latte dal seno di mia madre.
Pare che io non ne sia capace.

Un giorno, quando ero più grande, ho sentito mio padre raccontare che il giorno dopo la mia nascita era arrivato un responso tremendo: tetraplegia spastica da sofferenza neonatale.
Altrettanta tremenda era stata la sua reazione e la rabbia contro quei medici che, a suo parere, non erano intervenuti per impedire tutto questo.
Ma torniamo a questa stanza dove il pianto sembra non cessare mai.
Pare che il latte con cui mi hanno nutrita non mi faccia molto bene. Mi sono uscite migliaia di pustoline su tutto il corpo. Ed io, con la mia spasticità mi graffio.
Soluzione tecnica: legata ed imbalsamata.
Quando mia madre e mio padre hanno potuto vedermi, al di là del vetro, per carità, mi hanno guardata senza riconoscermi, credo.
Trasferita in un altro ospedale per curarmi.

Ma a me mancano le braccia di quei due. Anche a loro, forse, gli manco un po’. Del resto stanno venendo tutti i giorni a guardarmi.

Dall'altra parte del vetro.
Mi osservano.
Non mi pare ci sia gioia nei loro sguardi.
Ma sono giovani, si aspettavano chissà cosa. Per la verità non credo capiscano molto di quello che gli raccontano i medici, a parte il fatto che mangio, cresco e le pustole cominciano a sparire.
Fra qualche giorno, forse, potrò perfino essere fra le loro braccia. È ormai un mese che sono nata.
Oggi mia madre mi ha presa. Non mi sembra entusiasta, è piuttosto timorosa.
Anche fra le braccia di mio padre non mi sono sentita troppo sicura. Ma mi ha tenuta sul suo petto.
Anche voi mi siete alquanto estranei, che credete?
Però sono qui, ecco inizio a farvi un sorriso, avete sentito il dottore? Presto, forse a fine mese, potrò uscire di qua con voi.
Anche loro mi sorridono, mi fanno il solletico sotto il mento, mi danno un bacio.
Cominciamo a conoscerci, dunque.
III
È passato qualche tempo. Loro mi sono molto vicini. Il nostro vivere quotidiano ha fatto sì che ci stiamo attrezzando per la vita insieme.
Giocano con me, mi coccolano e soprattutto quando, come dicono loro, faccio il muso, vedo che non mi sanno resistere. Preferisco le loro braccia alla culla.

Lì mi sento avvolta, protetta, e quando riesco ad afferrare con le dita un pezzo di stoffa dei loro vestiti non mollo più.
Usciamo anche molto, ogni volta che mio padre non lavora andiamo in giro, facciamo delle passeggiate, andiamo a trovare i nonni.
Però, oggi, proprio in casa di mia nonna ho sentito fare dei discorsi che non mi piacevano affatto da una zia di mio padre. Gli chiedeva cosa mai si aspettasse da me.
Gli faceva presente che io sarei stata tutta la vita un peso per lui, che avrebbe dovuto rinunciare a fare tante cose.

Gli diceva che ci sono dei luoghi, dei posti, dove si potevano prendere cura di me, dove, in fondo, non sarei stata male, dove persone “specializzate” potevano fare ciò che mi era necessario, ecc. ecc.
Lui per un po' ha ascoltato. Poi, lui che di solito non finisce mai di parlare, ha detto poche parole e cioè che io sono sua figlia e che fin tanto che lui vivrà io vivrò con lui. E ha zittito mia zia.
Devo dire che mi sono sentita soddisfatta.

Sì, soddisfatta, ma non proprio contenta.

Ancora oggi, mi resta un interrogativo: e se (e quando) lui non ce la fa, che ne sarà di me?
MOLTO PERICOLOSA LA POSIZIONE DELLA PRESIDENTE DELLA REGIONE PIEMONTE SUL FONDO PER LA NON AUTOSUFFICIENZA

Nel corso del convegno nazionale di Torino del 6-7 dicembre 2007 sul tema “Partecipare al progetto salute”, organizzato da Federsanità Anci, la Presidente della Giunta della Regione Piemonte, On. Mercedes Bresso, è intervenuta in merito al fondo per la non autosufficienza.

Come aveva già dichiarato nell’intervista a la Repubblica del 2 aprile 2007, l’On. Mercedes Bresso continua a ritenere che la questione dei giovani, degli adulti e degli anziani cronici non autosufficienti sarebbe risolta con la costituzione di un fondo dedicato allo scopo.

Si tratta di una posizione estremamente grave in quanto parte dall’erroneo presupposto che attualmente i soggetti di cui sopra non abbiano alcun diritto esigibile, mentre è ovvio che si tratta di persone malate che, in quanto tali, devono essere curate dal Servizio sanitario nazionale durante tutto l’arco della loro vita, siano le loro patologie guaribili o non guaribili, ma in ogni caso sono sempre curabili se non altro, nei casi estremi, per la massima riduzione possibile del dolore.

Detto diritto è stato sancito per la prima volta con la legge 692 del 1955 e confermato da tutte le successive disposizioni di cui l’ultima è l’articolo 54 della legge 289/2002 concernente i Lea (Livelli essenziali di assistenza).

Da notare che il diritto alle cure sanitarie anche nei casi di malattie invalidanti e da non autosufficienza è stato sancito nel 1962 ponendo a carico dei lavoratori e dei datori di lavoro un incremento dei contributi assicurativi a loro carico.

È quindi inaccettabile che, dopo oltre mezzo secolo dal riconoscimento del diritto alle cure sanitarie, la Presidente della Regione Piemonte intenda mettere in discussione questa importantissima conquista.

Inoltre è noto che le persone con patologie invalidanti sono più soggette rispetto agli altri cittadini ad essere colpite da malattie acute.

Occorre quindi difendere l’attuale normativa in base alla quale il Servizio sanitario nazionale deve curare i malati siano essi acuti che cronici.

Possono essere differenti le sedi delle prestazioni (domicilio, ospedali, case di cura private convenzionate, residenze sanitarie assistenziali, ecc.), ma deve restare fermo il diritto alle cure sanitarie.

Nelle Rsa gestite direttamente dalle Asl piemontesisi è raggiunto un obiettivo estremamente importante: quello di assicurare le cure nella stessa struttura anche nei casi in cui sopraggiungano eventi acuti, esclusi solamente quelli che esigono il ricovero ospedaliero (ad esempio interventi chirurgici di una certa entità).

In questo modo i pazienti non devono subire i traumi, spesso rilevanti, dovuti al trasferimento da una struttura ad un’altra.

La garanzia della continuità delle cure anche nelle inevitabili e spesso ripetute evenienze acute è estremamente importante e caratterizza in modo assai positivo le Rsa gestite dalle Asl rispetto a quelle dei privati.

Attualmente le cure sanitarie fornite in Piemonte ai malati acuti e cronici sono a carico dello stesso fondo sanitario.

Se, come propone l’On. Mercedes Bresso, dovesse essere istituito un apposito fondo per i non autosufficienti, si correrebbe il gravissimo rischio di isolare le cure sanitarie per i malati cronici rispetto alle prestazioni per i pazienti acuti, con l’ulteriore pericolo di creare due distinti servizi sia per le prestazioni domiciliari che per quelle residenziali.

Sarebbe assurdo e assai costoso, ad esempio, un servizio di cure domiciliari riservate ai pazienti acuti (ospedalizzazione a domicilio, assistenza domiciliare integrata) e un altro analogo servizio, separato dal precedente, per i malati cronici.

Occorre dunque che continui ad esserci un unico fondo sanitario. Se l’ammontare attualmente previsto è insufficiente, occorre che venga aumentato, senza crearne un secondo.

È, inoltre, inaccettabile che, come succede attualmente, se sono carenti gli stanziamenti, le ripercussioni colpiscano esclusivamente o prioritariamente gli anziani cronici non autosufficienti.

Se le spese sanitarie sono destinate per l’80% (dato molto approssimativo) ai malati acuti e il 20% a quelli cronici, i finanziamenti mancanti dovrebbero riguardare l’80% degli acuti e il 20% dei cronici.

Se le carenze dei finanziamenti vengono scaricate sui vecchi non autosufficienti ci troviamo di fronte ad una vera e propria emarginazione dei più deboli.

Nel citato convegno indetto da Federsanità Anci, la Presidente Bresso ha auspicato che, per raccogliere il denaro occorrente per le cure sanitarie degli anziani cronici non autosufficienti, occorrerebbe destinare allo scopo i proventi raccolti da una apposita giornata di lavoro non retribuita.

È una proposta assolutamente inaccettabile: i vecchi malati cronici non sono dei pezzenti ai quali destinare le briciole raccolte da iniziative elemosiniere.

Ognuno di noi può essere costretto anche per lunghi anni a vivere come persona non autosufficiente, ma occorre che continui ad essergli riconosciuta la piena dignità di cittadino e ad essergli fornito come malato tutte le cure necessarie, senza alcun accanimento terapeutico ma anche senza trascuratezze di sorta.

L’unica differenza ammissibile è la questione del pagamento della retta alberghiera da parte dei malati cronici lungodegenti, questione questa risolta in modo pienamente soddisfacente in Piemonte dalla delibera della Giunta regionale del 21 luglio 2007, n. 37-6500 in base alla quale sono stati stanziati 5 milioni di euro all’anno a favore dei Comuni singoli e associati che, nella richiesta della quota alberghiera, prendono in considerazione esclusivamente le risorse economiche degli ultrasessantacinquenni non autosufficienti, senza alcun onere per i congiunti, compresi quelli conviventi.

Di fronte ad un problema così importante, sarebbe auspicabile che l’On. Bresso indicesse una iniziativa di confronto con i cittadini e le forze sociali, senza assumere posizioni personali che danneggiano la fascia più debole della popolazione e che sono in netto contrasto con quel che viene fatto in Piemonte.

Nell’intervista rilasciata a La Stampa del 17 giugno 2007 la Presidente della Giunta della Regione Piemonte ha affermato di essere «una fanatica della difesa dei diritti».
Gli anziani cronici non autosufficienti hanno il diritto esigibile alle cure sanitarie – lo ripetiamo – a partire dal 1955.

Non servono fanatismi: è sufficiente riconoscere la pari dignità di tutti i malati, siano essi colpiti da patologie acute o da malattie croniche.
CORSO DI FORMAZIONE SULLA TUTELA E SULL’AMMINISTRAZIONE DI SOSTEGNO
Segnaliamo che L’Associazione Tutori volontari con la collaborazione della Fondazione promozione sociale organizza un corso di formazione per volontari (familiari, amici e/o conoscenti) ai quali affidare funzioni in materia di tutela e di amministrazione di sostegno. Il corso (gratuito) si svolge presso il Centro servizi per il volontariato Vssp, Via Toselli 1, Torino, dalle 17,30 alle 19,30 secondo il seguente calendario:

martedì 19 febbraio 2008 – Aspetti giuridici della tutela, della curatela, dell’amministrazione di sostegno e dell’amministratore provvisorio, GALLO Marisa, giudice tutelare del Tribunale di Torino.

martedì 26 febbraio 2008 – La Scuola dei diritti. Come tutelare i diritti delle persone non autosufficienti, BREDA Maria Grazia, Scuola dei diritti “Daniela Sessano” della Fondazione promozione sociale.

martedì 4 marzo 2008 – I bisogni delle persone handicappate e anziane interdette, Ponzio Luisa e Bozza Enzo.

martedì 11 marzo 2008 – La gestione patrimoniale della tutela, VENESIA Eleonora e GARGANO Giuseppe (Ufficio tutele Comune di Torino).

martedì 18 marzo 2008 – L’Ufficio tutele del Comune di Torino. L’Ufficio di pubblica tutela provinciale. L’associazione tutori volontari, Ufficio tutele Comune di Torino, UPT Provincia di Torino e Associazione tutori volontari.

Note organizzative
Le iscrizioni si ricevono nei limiti della capienza della sala. È indispensabile telefonare o scrivere o inviare un fax o una e-mail alla segreteria del corso (affidata alla Fondazione promozione sociale) per la prenotazione (obbligatoria); verrà rilasciato il codice di iscrizione, indispensabile per l’accesso alla sala del corso.

La segreteria del corso è stata affidata alla Fondazione promozione sociale, Via Artisti 36, 10124 Torino, tel. 011.812.44.69, fax 011.812.25.95, e-mail:info@fondazionepromozionesociale.it

Qualora insorgessero impedimenti alla partecipazione del corso, gli iscritti sono pregati di informare al più presto la segreteria. Ai partecipanti verrà rilasciato un attestato. La partecipazione è gratuita.
U.T.I.M. - Unione per la Tutela degli Insufficienti Mentali

ISCRITTA  NEL  REGISTRO  DEL  VOLONTARIATO  DELLA  REGIONE  PIEMONTE  CON  D. P. G. R.  30 MARZO  1994  N.  1223/94

E  NEL  REGISTRO  DELLE  ASSOCIAZIONI  DEL  COMUNE  DI  TORINO  CON  DELIBERAZIONE  DI  GIUNTA  23  GENNAIO  1997  N.  97 261/01

Via Artisti 36, 10124 Torino, tel. 011/88.94.84,  fax 011/197.048.60

http://www.arpnet.it/utim - e-mail: utim@fastwebnet.it - CCP  21980107 - CF 97549820013

AVVISI (alcuni avvisi sono ripetuti perché sono sempre attuali)
RINNOVO O ISCRIZIONE ALL'UTIM PER IL 2008
La quota associativa è di euro 35.00 e comprende l’abbonamento alla rivista Controcittà, che informa sulle tematiche assistenziali e sanitarie. È importante il rinnovo o l’iscrizione all’associazione perché è un modo concreto per sostenere moralmente ed economicamente l’impegno per l’attuazione dei diritti delle persone con handicap intellettivo e di tutte quelle non autosufficienti.

· Chi intende iscriversi tramite conto corrente  può richiedere all'Ufficio postale un modulo c/c in bianco che va così compilato: c/c n. 21980107 intestato a: Utim - Via Artisti 36 - 10124 Torino (TO).

· Chi preferisce  fare l'iscrizione di persona può farlo alla sede di Via Artisti 36 tutti i giorni feriali dal lunedì al venerdì, ore 10-12 (oppure può anche venire il 2° e 4° lunedì del mese alle ore 21 quando si riunisce il Direttivo).

ORARIO DELLE RIUNIONI DEL CONSIGLIO DIRETTIVO

Il Consiglio direttivo si riunisce il secondo e il quarto lunedì del mese alle ore 21. Le riunioni sono aperte a tutti.

I SOCI CHE CAMBIANO L’INDIRIZZO O che in seguito all’iscrizione non ricevono la tessera o la rivista “controcittÀ” SONO PREGATI DI COMUNICARLO ALL’ASSOCIAZIONE

al fine di evitare che l’invio di controcittà o di corrispondenza vadano dispersi è essenziale che i soci che cambiano indirizzo lo comunichino all’associazione (altrettanto devono fare se non ricevono la tessera e la rivista); si può fare in diversi modi: per telefono (dal lunedì al venerdì dalle ore 10 alle ore 12, in altri orari si può lasciare il messaggio nella segreteria telefonica), per iscritto, tramite e-mail (vedere l’indirizzo a inizio di questa pagina).
è IMPORTANTE CHE I FAMILIARI INFORMINO L'ASSOCIAZIONE 

RIGUARDO IL FUNZIONAMENTO DEI SERVIZI ASSISTENZIALI

Al fine di migliorare i servizi è importante che i familiari ci informino sul loro funzionamento. Ad esempio:

VERIFICA DELL’ATTUAZIONE DELLA CARTA DEI SERVIZI 
(ogni servizio accreditato, diurno o residenziale, deve esserne dotato e i familiari degli utenti 
che usufruiscono del servizio devono richiederla al gestore);
VERIFICA DELLE ATTIVITÀ DIURNE (LUOGO E ORARI) DEGLI UTENTI RICOVERATI NELLE COMUNITÀ ALLOGGIO 
(in particolare interessa la situazione delle comunità alloggio a gestione non comunale);

ORGANICO E FUNZIONAMENTO DEI SERVIZI ASSISTENZIALI diurni e residenziali;

PROBLEMI DI MANUTENZIONE ORDINARIA E STRAORDINARIA delle strutture assistenziali diurne e residenziali;

CONVOCAZIONI PRESSO L’U.V.H. (UNITÀ VALUTATIVA HANDICAP)

i nostri soci, quando ricevono la convocazione presso l’U.V.H., possono chiedere di farsi accompagnare 
da un rappresentante Utim, prendendo ovviamente contatto prima con noi.

Le segnalazioni si potranno fare tramite lettera (Utim, via Artisti 36, 10124 Torino), oppure fax al n. 011/197.048.60,
 e-mail: utim@fastwebnet.it, o telefonando in sede al mattino dalle 10 alle 12 al n. 011/88.94.84.
Riteniamo che sarebbe molto proficuo e funzionale che in ogni Circoscrizione si costituisse un nucleo di familiari disponibili 

ad impegnarsi concretamente per l'apertura di nuovi servizi e per il buon funzionamento di quelli esistenti.

Provvidenze economiche per invalidi civili, ciechi civili e sordomuti: importi e limiti reddituali per il 2008

Ogni anno vengono ridefiniti, collegandoli agli indicatori dell'inflazione e del costo della vita, gli importi delle pensioni, assegni e indennità che vengono erogati agli invalidi civili, ai ciechi civili e ai sordomuti e i relativi limiti reddituali previsti per alcune provvidenze economiche. Per il 2008 importi delle provvidenze e limiti reddituali sono stati fissati dalla Direzione centrale delle prestazioni dell’Inps con Circ. del 28 dicembre 2007, n. 142.
Nella tabella che segue riportiamo gli importi in euro, comparati con quelli del 2007.
	Tipo di provvidenza
	Importo
	Limite di reddito

	
	2007
	2008
	2007
	2008

	Pensione ciechi civili assoluti
	262,62 
	266,83 
	14.256,92 
	14.466,67 

	Pensione ciechi civili assoluti (se ricoverati) 
	242,84 
	246,73 
	14.256,92
	14.466,67 

	Pensione ciechi civili parziali
	242,84 
	246,73 
	14.256,92 
	14.466,67 

	Pensione invalidi civili totali
	242,84* 
	246,73 
	14.256,92 
	14.466,67 

	Pensione sordomuti
	242,84
	246,73 
	14.256,92 
	14.466,67 

	Assegno mensile invalidi civili parziali
	242,84 
	246,73 
	4.171,44 
	4.238,26 

	Indennità mensile frequenza minori
	242,84 
	246,73 
	4.171,44 
	4.238,26 

	Indennità accompagnamento ciechi civili assoluti 
	710,32 
	733,41 
	Nessuno
	Nessuno

	Indennità accompagnamento invalidi civili totali
	457,66 
	465,09 
	Nessuno
	Nessuno

	Indennità comunicazione sordomuti
	229,64 
	233,00 
	Nessuno
	Nessuno

	Indennità speciale ciechi ventesimisti
	168,70 
	172,86 
	Nessuno
	Nessuno

	Lavoratori con drepanocitosi o talassemia major
	436,14 
	443,12 
	Nessuno
	Nessuno


Fonte: www.Handilex.org
* Se spettanti, si aggiungono euro 10,33 relativi alla maggiorazione introdotta dalla legge 388/2000.

RELAZIONE SUL CONTRIBUTO 5 PER MILLE ALL’UTIM DAI REDDITI 2005

Con la dichiarazione Irpef 2006 (redditi 2005) 408 persone hanno scelto l’Utim quale ente destinatario del 5 per mille.
La scelta porterà nelle nostre casse, quando il Governo si deciderà ad erogare il contributo, 9.981,97 euro. È un buon risultato, come primo anno, che ci consentirà di continuare il nostro impegno per la promozione e la difesa dei diritti delle persone non autosufficienti ed in particolare delle persone con handicap intellettivo. Soprattutto ci aiuta a restare autonomi, liberi da condizionamenti economici, estranei a qualsiasi affiliazione o collateralismo politico-partitico e quindi liberi di difendere e promuovere con forza e dignità le nostre idee. Grazie a tutti coloro che ci hanno scelto nella speranza che anche in futuro lo faranno perché anche questo è un riconoscimento ed uno sprone a continuare la nostra attività di volontariato dei diritti.

LEGGE FINANZIARIA 2008: alcune dispOsizioni RIGUARDANTI LE PERSONE CON HANDICAP
Le disposizioni che interessano le persone con handicap e le loro famiglie comprese nella legge 24 dicembre 2007, n. 244 (Finanziaria 2008) sono molto limitate e dimostrano la scarsa attenzione a questi cittadini.

Fondo per la non autosufficienza
Già istituito con la legge finanziaria dell’anno precedente, per supportare a livello locale l’assistenza alle persone con handicap grave (quindi bisognose di assistenza), è stato rifinanziato con 100 milioni di euro in più rispetto al 2007. Dunque, il fondo quest’anno dispone di 400 milioni di euro. La cifra è considerata da molti largamente insufficiente. Noi riteniamo che tale considerazione derivi dal fatto che si fanno ricadere nei bisogni assistenziali molte competenze che sono proprie della sanità e dunque si pensa di poter sopperire al mancato rispetto dei diritti alla salute con l’insicura elargizione di misure assistenziali che rendono peraltro insufficienti le già scarse risorse a disposizione.

Ad esempio basti pensare all’articolo 54 della legge 289/2002 che impone, attraverso i Lea (Livelli essenziali di assistenza), alle Asl (Aziende sanitarie locali) e quindi alle Regioni, l’onere di almeno il 50% delle spese necessarie agli inserimenti nelle strutture socio-assistenziali (Comunità alloggio e Centri diurni) delle persone con handicap grave (in Piemonte la Sanità versa di più). Ebbene, sono pochissime le Regioni che rispettano la legge.

Anche per i ricoveri delle persone anziane non autosufficienti avviene la stessa operazione.

Fondo per la mobilità dei disabili

Purtroppo questo fondo non è, come si potrebbe essere indotti a pensare, istituito per rendere fruibile alle persone con handicap la piena accessibilità al trasporto pubblico: ad esempio adeguando le strutture (carrozze dei treni e autobus), impiantando ascensori nelle stazioni, incrementando l’accoglienza. Si legge invece che il fondo finanzierà «interventi specifici destinati alla realizzazione di un parco ferroviario per il trasporto in Italia e all’estero dei disabili assistiti dalle associazioni di volontariato operanti sul territorio italiano».

Insomma, ci si attrezza a favorire i viaggi della speranza nei luoghi miracolosi (per i credenti). Per gli altri, diciamo amaramente noi, sarebbe opportuna la distribuzione gratuita di un congruo numero di biglietti della lotteria (perché sperino invece nella fortuna). Il fondo è finanziato con 5 milioni di euro per il 2008 e di 3 per i successivi due anni: però sia i privati che le aziende potrebbero farvi affluire proprie donazioni.

5 per mille

È stata confermata la possibilità di scelta del contribuente di destinare il 5 per mille alle associazioni di volontariato. Questo diritto però è limitato alla cifra complessiva di 380 milioni di euro. Se i cittadini ne destinano di più restano allo Stato. Alcune misure contenute in questa disposizione dovrebbero rendere più rapida l’erogazione del 5 per mille alle associazioni. Staremo a vedere, per ora non è stato ancora versato nemmeno un euro. Vergogna!

Congedi e adozioni

La legge finanziaria interviene sul testo unico sulla maternità e paternità (decreto legislativo 151/2001) rivedendo in modo più favorevole le disposizioni a favore dei genitori adottivi ed affidatari. Con le nuove regole il congedo di maternità (5 mesi) può essere fruito dal momento dell’ingresso del minore nel nucleo; nel caso di adozioni internazionali viene ammessa la concessione, anche prima dell’ingresso in famiglia, nel periodo di permanenza all’estero dei genitori adottivi o affidatari per lo svolgimento delle pratiche burocratiche o di incontro con il minore. Del congedo di maternità può fruire in alternativa anche il padre.

Il congedo parentale, invece, potrà essere fruito dai genitori adottivi e affidatari, qualunque sia l’età del minore, entro 8 anni dall’ingresso nel nucleo familiare, entro la maggiore età.
Barriere architettoniche

Fra le lacune più evidenti della nuova legge finanziaria si segnala il mancato finanziamento della legge 13/1989, quella che prevede il contributo per l’eliminazione delle barriere architettoniche negli edifici privati. Su questa materia intervengono anche le Regioni. Auspichiamo che almeno queste mantengano gli impegni già assunti in passato.

Commento finale
Non è invece mancato il finanziamento in favore delle cosiddette associazioni “storiche” alle quali verranno elargiti, a solo titolo di “contributo straordinario”, ben tre milioni di euro! Per ottenere il consenso il Governo stanzia fondi consistenti, mentre per le associazioni che denunciano le carenze e difendono il diritto esigibile ai servizi assistenziali e sanitari dei cittadini non autosufficienti non ci sono né sostegni né attenzione alle loro proposte.
( Il documento del Csa, datato 12 dicembre 2007, ha per oggetto “Richiesta di sostanziali modifiche al disegno di legge di delega al Governo, predisposto dal Ministero della sicurezza sociale, in merito al fondo per le non autosufficienze: l’attuale stesura contiene numerose norme molto sfavorevoli per gli utenti e per i loro congiunti”.





( Il documento dell’Anci  (Associazione nazionale Comuni italiani) del Piemonte, datato 5 dicembre 2007, reca il titolo “Osservazioni Anci Piemonte sullo schema di disegno di legge recante norme relative alle persone non autosufficienti, alle politiche sociali e alle famiglie”, approvato dal Consiglio dei Ministri il 21 novembre 2007.


� Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri 14 febbraio 2001 “Atto di indirizzo e coordinamento in materia di prestazioni socio-sanitarie” emanato in ottemperanza del disposto dell’articolo 2, comma 1, lettera n) della legge 419/1998.


� Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri 29 novembre 2001 “Definizione dei livelli essenziali di assistenza”.


� Della definizione degli standard qualitativi e quantitativi delle prestazioni si fa infatti menzione a parte, in un apposito comma dello stesso articolo.


� L’atto di indirizzo al quale si fa riferimento nel testo citato, è il decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri 14 febbraio 2001 citato precedentemente.
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