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DIRITTI

Garanzie nei Lea,
non nei Leps
Flick: <Le cure sanitarie
€ socio-sanitarie di
lunga durata per i
malati non autosuffi-
cienti sono competenza
sanitaria, non sociale»

SANITA

Sono malati,
vanno curati

Secreto: «Gli anziani
non autosufficienti
non perché vecchi,
ma perché malati.
Le loro vite ‘degne di
essere curate’».

CURE A CASA

Nessuna tutela
della legge 33

I presupposti errati
della norma: non serve
il raddoppio dell’Adi,
ma riconoscere valenza
sanitaria alle cure di
familiari e assistenti

STRUMENTI

Botta e risposta
con i fan della legge

Cosa rispondere ai
sostenitori della norma
sulla non autosuffi-
cienza? Cure domicilia-
ri, risorse, confronto
con gli altri Paesi...

INTERVISTA

«Come ho
avuto le cure»

Storia di un figlio che,
con la Fondazione
promozione sociale, ha
ottenuto le cure per la
mamma, malata non
autosufficiente




cinquéi)ermille

FONDAZIONE

Promozione Sociale
ONLUS/ETS

9X1000

c.f. 97638290011

Anche quest’anno puoi destinare
alla Fondazione promozione sociale
i1 5 per mille

dellimposta risultante dalla dichiarazione dei redditi.

PERCHE SOSTENERCI

La Fondazione promozione sociale onlus/ets non riceve
contributi da enti pubblici € il tuo 5x1000 contribuisce

a permetterci di essere liberi di agire nei riguardi delle
istituzioni (Regioni, Asl, Comuni...) quando non rispettano
i diritti delle persone non autosufficienti e non in grado di
difendersi autonomamente.

| costi per la gestione della sede e per i dipendenti (assunti
a tempo pieno proprio per garantire I'attivita di consulenza
che non puo essere retta solo con volontari) sono coperti
solo in parte con il patrimonio della Fondazione.

Con il tuo contributo ci aiuterai a portare avanti le iniziative

per tutelare i diritti delle persone malate non autosufficienti
e/0 con gravi disabilita e per garantire il loro e il tuo diritto alla
salute: ciascuno di noi puo diventare un malato cronico non
autosufficiente o avere un familiare in queste condizioni.
Relazione attivita su:
www.fondazionepromozionesociale. it

CON IL TUO AIUTO POSSIAMO FARE DI PIU

Per ulteriori contributi (deducibili/detraibili dalla dichiara-
zione dei redditi):

Fondazione promozione sociale onlus/ets

loan: IT 66L 02008 01058 000020079613

|
Segui la nostra attivita: www.fondazionepromozionesociale.it
sulla pagina Facebook €9 Fondazione promozione sociale onlus
|



Editoriale

Piu risorse al Ssn,
una battaglia per tutti

di Andrea Ciattaglia

osi inizia il commento del sito Quotidianosanita.it al recente appro-

C fondimento sul Servizio sanitario nazionale — che nel 2023 compie 45
anni —redatto dall'Ufficio valutazione impatto del Senato: «In princi-
pio cerano le casse mutue. E il diritto alla salute sancito dall’articolo

32 della Costituzione non era per tutti: ne godevano solo quei lavoratori (e i loro
familiari) iscritti a un ente mutualistico, con forti differenze, in fatto di prestazio-
ni e coperture, tra una categoria di lavoratori e l'altra. Solo nel 1978, con la nascita
del servizio sanitario nazionale su un modello di welfare state universalistico - il
sistema Beveridge, finanziato prevalentemente attraverso la fiscalita generale - 1a
tutela della salute fisica e psichica é diventata un diritto da garantire a ogni indi-
viduo in condizioni di uguaglianza».

Chi legge Prospettive, sa che 'eventualita di un ritorno al sistema delle mutue, leg-
gasi assicurazioni private pagate dal datore di lavoro, dal privato cittadino o da
tutti e due, € una prospettiva concreta — e per certi versi pienamente in atto —in
particolare nella sanita per i malati cronici non autosufficienti.

Negli ultimi mesi, dopo la sbornia delle spese incontrollate e spesso inefficaci
per il Covid (una serrata campagna di Libera ha condotto alla sconcertante verita
che degli 1,4 miliardi spesi “per il Covid” in Regione Piemonte, l1a rendicontazione
chiara e comprensibile si limita ai 21 milioni di euro raccolti da fondi privati e
destinati alla sanita, degli altri si sono «perse le tracce»), si moltiplicano iniziati-
ve «in difesa della sanita pubblica e del Servizio sanitario nazionale».

Ben vengano, purché ci si intenda sui contenuti: un’ottima cartina di tornasole
sono i malati — spesso anziani — non autosufficienti. Se nelle rivendicazioni sono
comprese le prestazioni residenziali, nei centri diurni, a casa per la cura di lunga
durata di questi malati, ottimo segno. Se, viceversa, meritevoli di tutela sanitaria
vengono riconosciuti solo i malati «acuti» o i «sani» per le visite specialistiche,
magari “pompate” dal privato, la strada é errata. E, di solito, € costellata di avvisi
sulle «esigenze sociali» dei malati non autosufficienti che nessuno dei loro soste-
nitori ha ancora spiegato cosa siano e che equivalgono, in realtd, ad altrettante
pratiche di emarginazione sociale che non dobbiamo permettere.

Per informazioni, contributi, le vostre lettere: info@prospettiverivista.it — 389.4352479
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«Continuo a preferire la severa
giustizia alla generosa solidarieta».
Norberto Bobbio

O. ]. O APPELLO

080 Legge 33,

c¢’e chi dice no

c S A Convegno nazionale del Cdsa:

) ) N critiche alla legge sulla non
Coordinamento per il diritto alla sanita ] ;

per le persone anziane malate e non autosufficienti autosufficienza, difesa

del Servizio sanitario
per tutti i malati

20 | 26 i

Il monito Non autosufficiente =
di Flick malato

«Non perdere le tutele I geriatra Secreto:

dei Lea per i malati «Negare lo status di malato

non autosufficienti». agli anziani non autosufficienti

Il “pericolo” Leps. ¢ una falsificazione clinica»

CURE
DOMICILIARI 2

Sad e Adi,

quali differenze

| due servizi di cure a casa

citati dalla legge 33: competenza
Comunale e dell’Asl,

obblighi e tutele diversi. ..

Sommario

CURE
DOMICILIARI 1

A casa,

il nulla della 33

La legge sulla non autosufficienza
non da alcuna garanzia

di prestazioni domiciliari.
Potenziare I'Adi non serve.




STRUMENTI

| 38

Cosa rispondere

a chi difende la legge
Elenco delle principali difese
d’ufficio della legge sulla non
autosufficienza e degli argomenti
per smontarle, a tutela

dei malati non autosufficienti
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Pro-Logo

Storia dello scivolamento istituzionale verso una minor tutela per i deboli,
funzionale all’emarginazione sociale di chi non sa difendersi da se

Come siamo passati
dalla «Sicurezza»
alla «Coesione» sociale

di Mauro Perino

o iniziato a lavorare nei servizi so-
ciali negli anni in cui veniva data

attuazione a due leggi di riforma

—il Decreto del Presidente della
Repubblica 616/1977 e la tutt’ora vigente,
seppur con modifiche ed integrazioni, legge
833/1978 — che stanno all'origine dell'im-
pianto attuale dei servizi sanitari e sociali; e
siccome sono convinto che per leggere cor-
rettamente il presente e guardare al futuro é
necessario conoscere il passato, ne ripropon-
go di seguito alcuni passaggi.
I1 Capo III del DPR 616/1977 attribuiva ai
Comuni «tutte le funzioni amministrative
relative all'organizzazione ed alla erogazione
dei servizi di assistenza e di beneficenza»
concernenti «le attivita che attengono, nel
quadro della sicurezza sociale, alla predispo-
sizione ed erogazione di servizi, gratuiti o a
pagamento, o di prestazioni economiche, sia
in denaro che in natura, a favore di singoli,

IIDPR 616 del 1977 e la legge di instituzione

del Servizio sanitario nazionale, 833
del 1978 sono alla base del sistema

o di gruppi, qualunque sia il titolo in base al
quale sono individuati i destinatari, anche
quando si tratti di forme di assistenza a ca-
tegorie determinate, escluse soltanto le fun-
zioni relative alle prestazioni economiche
di natura previdenziale». Contestualmente
il Capo IV del decreto attribuiva ai Comuni
singoli e associati tutte le funzioni ammi-
nistrative in materia di assistenza sanitaria
ed ospedaliera non espressamente riservate
allo Stato, alle Regioni e alle Province, con-
cernenti «la promozione, il mantenimento
ed il recupero dello stato di benessere fisico
e psichico della popolazione».

I1 Decreto riservava alla Regione il compito
di stabilire i criteri di programmazione e di
organizzazione dei servizi degli enti locali
territoriali, i tipi e le modalita delle presta-
zioni ed inoltre di determinare «con legge,
sentiti i Comuni interessati, gli ambiti ter-
ritoriali adeguati alla gestione dei servizi
sociali e sanitari, promuovendo forme di
cooperazione fra gli enti locali territoria-
li, e se necessario, promuovendo ai sensi
dell'ultimo comma dell’articolo 117 della
Costituzione forme anche obbligatorie di

di sicurezza sociale e di integrazione
fra i servizi, con l'obiettivo di garantire in
concreto le tutele della Costituzione

associazione fra gli stessi. Gli ambiti terri-
toriali di cui sopra devono concernere con-
testualmente la gestione dei servizi sociali
e sanitaria».



All'entrata in vigore del Decreto del Presi-
dente della Repubblica 616/1977 faceva se-
guito, nell'anno successivo, 'approvazione
della legge 833/1978, istitutiva del Servizio
sanitario nazionale, nella quale si stabiliva
che i Comuni, titolari delle funzioni relati-
ve all'assistenza sanitaria ed ospedaliera,
dovessero esercitarle «in forma singola o
associata mediante le Unita sanitarie loca-
li, ferme restando le attri-
buzioni di ciascun sindaco
quale autorita sanitaria».

Un quadro normativo al quale dovrebbero
guardare con attenzione i molti opinionisti
contemporanei che propugnano il concetto
di integrazione in modo astratto, come se
fosse un fine e non un mezzo, per ispirarsi
alle leggi di allora e promuoverne di attuali
che finalmente prevedano, in modo inequi-
vocabile, che i servizi cosiddetti socio-sani-
tari e quelli sanitari (dei quali i primi sono

Il sistema nazionale di sicurezza sociale prevede
Unita che andavanointese | AfT1Vitd sinergica di settori universalistici —la previdenza,

come «strutture operative la sanitd — e selettivi come l'assistenza sociale

dei Comuni singoli, e delle

Comunita montane» da

attivare in ambiti territoriali — determinati
dalla Regione, sentiti i Comuni interessa-
ti — obbligatoriamente coincidenti con gli
ambiti territoriali di gestione dei servizi
sociali. Nell'atto della determinazione de-
gli ambiti la Regione era altresi tenuta ad
adeguare la delimitazione dei distretti sco-
lastici e di altre unita di servizio «in modo
che essi, di regola, coincidano» con quelli
Unita sanitarie locali. Alla legge regionale
veniva infine demandato di stabilire «nor-
me per la gestione coordinata ed integrata
dei servizi dell'Unita sanitaria locale con i
servizi sociali esistenti nel territorio».

Dai brani riportati emergono due concetti
chiave che definiscono altrettanti obietti-
vi assunti dalle leggi di riforma della fine
degli anni '70 del secolo scorso: quello,

che potremmo definire strategico, della
«sicurezza sociale» e quello, strumentale al
primo, della «integrazione» nella gestione
dei servizi servizi sociali e sanitari da parte
di una Unita sanitaria che, in attuazione
della norma di legge nazionale diviene,
con l'approvazione delle leggi regionali at-
tuative, Unita socio-sanitaria locale (ente
strumentale dei Comuni titolari delle fun-
zioni) e coincide con il distretto scolastico
e con le altre unita di servizio territoriali
anche esse operanti nel sistema locale di
sicurezza sociale. Dunque, un sistema dei
servizi sanitari e sociali integrato a livello
istituzionale, organizzativo e professionale
ed inoltre coordinato con il complesso dei
servizi alla persona ed alla comunita locale.

parte integrante e sostanziale) devono
essere organicamente unificati nell'ambito
del sistema sanitario per quanto attiene
alla titolarita istituzionale, al finanzia-
mento ed alla gestione ed organizzazione
dei servizi, prescindendo dal fatto che agli
assistiti venga richiesto o meno di contri-
buire al costo delle prestazioni.

Uno sguardo al passato che ci viene sug-
gerito anche dalla Enciclopedia Treccani,
che ricorda come il concetto di sicurezza
sociale abbia radici antiche. Venne infatti
gia espresso nel primo congresso nazionale
del partito dei lavoratori italiani svoltosi a
Genova nell'agosto del 1892, con queste pa-
role: «Tutti gli uomini, purché concorrano
secondo le loro forze a creare e mantenere
ibenefici della vita sociale, hanno diritto a
fruire di codesti benefici, primo dei quali la
sicurezza sociale dell'esistenza». Riporto la
citazione perché € utile a comprendere che
la sicurezza sociale ¢ sin dalle origini stret-
tamente collegata con il lavoro, attraverso
il quale si creano e mantengono i benefici
della vita sociale.

La nostra Costituzione é coerente con que-
sto impianto ed infatti pone il diritto al la-
voro (articolo 4, comma 1) a fondamento di
un sistema di sicurezza sociale nazionale
incardinato sulla previdenza sociale che si
articola in tre settori dell'amministrazione
dello Stato — I'Istituto Nazionale Previ-
denza Sociale (Inps), I'Istituto Nazionale
per I'Assicurazione contro gli Infortuni

Prospettive 222




sul Lavoro (Inail) ed il Servizio Sanitario
Nazionale (Ssn) — che assicurano ai cittadi-
ni-lavoratori mezzi adeguati alle loro esi-
genze di vita in caso invalidita e vecchiaia
e disoccupazione involontaria; di infortunio
e di malattia (articolo 38, commi 2 e 4). Ma

la nostra Carta fondamentale si fa carico
anche di quelle persone che, essendo inabili
al lavoro e sprovviste dei mezzi necessari per
vivere, non possono svolgere alcuna attivita
che concorra al progresso materiale o spiri-

lavoratore o attraverso la fiscalita — per le
categorie interessate. L'assistenza sociale
interviene invece in situazioni di bisogno
conclamate ed in atto, ha carattere di ero-
gazione economica o di servizi e non com-
porta oneri per I'avente diritto in condizio-
ni di indigenza.
Nella nostra realta nazionale, I'Inps eroga
anche numerose prestazioni definite “as-
sistenziali”, in quanto non collegate con il
versamento dei contributi da parte dei sog-
getti interessati. L'Inail ha

Il Servizio sanitario nazionale costituisce l'unica
assicurazione sanitaria universalistica, finanziata
dalla fiscalita generale con una componente specifica
dell'Tmposta Regionale sulle Attivita Produttive
(Irap) e con l'addizionale regionale dellImposta

invece il compito, sempre
in regime assicurativo, di
tutelare la salute sui luoghi
di lavoro e la sicurezza dei
lavoratori. Per quanto ri-
guarda la tutela della salute
della popolazione in gene-

sul Reddito delle Persone Fisiche (Irpef)

tuale della societa (articolo 4, comma 2). Agli
indigenti vengono pertanto garantite cure
gratuite (articolo 32, comma 1) e, se inabili al
lavoro, viene ad essi riconosciuto il diritto al
mantenimento e all'assistenza sociale, oltre
che all'educazione ed all'avviamento profes-
sionale (articolo 38, commi 1 e 3).

Ecco spiegato perché il DPR 616/1977 pre-
vedeva che i servizi dei Comuni singoli o
associati preposti all'assistenza sociale
svolgessero le loro attivita nel quadro del-
la sicurezza sociale facendo pero salve

le prestazioni economiche a carico della
previdenza. Per le stesse ragioni la legge
833/1978 prevedeva la gestione coordinata
ed integrata da parte dell’'Unita sanitaria
dei servizi di assistenza sanitaria e ospe-
daliera con quelli di assistenza sociale,
entrambi assegnati alla titolarita istituzio-
nale dei Comuni singoli o associati.

In buona sostanza, il sistema nazionale di
sicurezza sociale prevede l'attivita siner-
gica di due settori: uno universalistico —la
previdenza — e l'altro, giustamente seletti-
Vo, preposto all’'assistenza sociale. La previ-
denza opera preventivamente per reperire
le risorse necessarie a soddisfare bisogni
futuri. Ha quindi una funzione assicurati-
va che prevede il versamento di contributi
— direttamente dal datore di lavoro e dal

rale é il Servizio sanitario
nazionale che ha il dovere
costituzionale di prestare tutte le cure per
tutto il tempo necessario alle persone af-
fette da malattia, sia essa fisica o psichica:
compresi i malati cronici non autosuffi-
cienti ed i disabili gravi di qualunque eta.
Il Servizio sanitario nazionale costituisce
pertanto I'unica assicurazione sanitaria
universalistica nazionale e viene finanzia-
ta, dalla cittadinanza che ne usufruisce,
con una componente specifica del gettito
dell'Imposta Regionale sulle Attivita Pro-
duttive (Irap) e con I'addizionale regionale
dell'Imposta su Reddito delle Persone Fisi-
che (Irpef).

Venendo ai giorni nostri possiamo facil-
mente constatare che — nei piu recenti te-
sti normativi che si occupano della materia
sin qui trattata — al concetto di sicurezza
sociale si e sostituito quello di coesione
sociale e all'integrazione sociale (accusata
di ricercare una indebita assimilazione dei
diversi modelli culturali e sociali esistenti
da parte di quello “dominante”) si preferi-
sce I'inclusione (ritenuta piu tutelante del-
le “differenze”, presenti in ambito sociale,
che siritiene debbano essere valorizzate
in quanto tali). E sono proprio questi i due
termini utilizzati per comporre il titolo
della Missione 5 del Piano Nazionale di Ri-
presa e Resilienza (PNRR) finanziato con i



fondi dell'Unione europea Next generation
Eu. Missione che si esplicita in tre com-
ponenti: C.1) politiche per il lavoro; C.2)
infrastrutture sociali, famiglie, comunita e
terzo settore; C.3) interventi speciali per la
coesione territoriale. Queste dovranno es-
sere accompagnate da una serie di riforme
che sostengano e completino I'attuazione
degli investimenti.

Le riforme alle quali si fa riferimento nel te-
sto esplicativo della Missione 5 sono quella
riferita agli anziani non autosufficienti e
quella relativa alla disabilita. Entrambe
sono da tempo all'attenzione, fortemente
critica, di questa rivista ed é pertanto agli
articoli di approfondimento ed alle inizia-
tive di puntuale denuncia ad esse dedicati
che rimando il lettore, limitandomi in que-
sta sede ad osservare che, nei due testi di
legge approvati dal Parlamento, il concetto
di integrazione tra i servizi viene riproposto
in una accezione diversa rispetto a quella
originaria: non piu come modalita operati-
va interna ad un unico sistema di sicurezza
sociale — incardinato su una previdenza
sociale universalistica ed una assistenza
sociale selettiva — ma come strumento per
“tenere assieme” nuovi e diversi sistemi di
protezione sociale, comunque selettivi, a
vocazione settoriale.

Le riforme in itinere potrebbero infatti ve-
nire sciaguratamente sostanziate con l'isti-
tuzione di una pluralita di sistemi di pro-
tezione sociale, nei quali includere gruppi
di “portatori di interessi” con differenti
capacita/possibilita di rappresentare effi-
cacemente i propri bisogni. Sistemi tra loro
integrati al livello della programmazione
nazionale e regionale che operano, su base
territoriale, attraverso servizi “sussidiari”
gestiti da soggetti privati, “accreditati”
dalle pubbliche istituzioni ad esercitare
una pubblica funzione. Il tutto al fine di
assicurare la promozione di una coesione
sociale intesa come «la capacita di una
societa di assicurare il benessere (welfare)
di tutti i suoi membri, riducendo le diffe-
renze ed evitando le polarizzazioni. Una
societa coesa € una comunita di sostegno
reciproco di individui liberi che perseguo-
no obiettivi comuni con mezzi democra-

tici». (Comitato Europeo per la Coesione
Sociale — CDCS 2004).

Si tratta di una definizione decisamente
riduttiva, se rapportata alle finalita egua-
litarie del nostro sistema pubblico di sicu-
rezza sociale (ed in particolare al carattere
universalistico dell'assistenza sanitaria),
ma assolutamente coerente con I'obietti-
vo “riformista” di istituire, per gli anziani
malati non autosufficienti (e magari anche
per i disabili gravi) — ormai da decenni
illegalmente marginalizzati dai servizi
sanitari regionali — un Sistema Nazionale
per la popolazione Anziana non Autosuf-
ficiente (SNAA) formalmente attribuito al
comparto dell'assistenza sociale che — a
differenza di quello sanitario — opera se-
lezionando I'accesso alle prestazioni sulla
base del reddito e del patrimonio possedu-
to dai richiedenti.

Verso un eguale destino si avvia il siste-
ma previdenziale nel suo complesso: la
tendenza é infatti di rendere sempre piu
residuale la funzione di assicurazione pub-
blica universalistica svolta dall'Inps — e dal
Servizio sanitario nazionale per quanto at-
tiene alla salute — a beneficio di un diffuso
sistema assicurativo privato (sia in materia
pensionistica, sia di assistenza sanitaria),
ormai da tempo favorito fiscalmente da
uno Stato al quale viene imposto di lascia-
re alla societa — e dunque al mercato —il
compito esclusivo di assicurare il benes-
sere dei suoi membri, cosi realizzando il
passaggio dal Welfare State pubblico, alla
molto meno tutelante Welfare Society.

Leriforme sulla disabilita e sulla non
autosufficienza - inserite nel Piano
nazionale di ripresa e resilienza, Pnir -
trasformano il concetto di integrazione tra i
servizi: non piutl modalitd operativa interna
ad un unico sistema di sicurezza sociale,
ma strumento per “tenere assieme” diversi
sistemi di protezione sociale, comunque
selettivi, spesso appaltati ai privati
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Notizie

SENATO: SOTTOFINANZIATO IL SSN E POCHI
POSTI PER LE CURE DI LUNGA DURATA

[ Ufficio valutazione impatto del Senato ha pubblicato un approfondimento
sul Servizio sanitario nazionale, comparato con i sistemi di tutela della salute
in vigore negli altri paesi dell’Ocse. Con una spesa sanitaria pubblica pari al
7,1% del Pil, I'ltalia nel 2020 risultava terza, fra i Paesi europei comparati,
per numero di posti letto ospedalieri (3,19 ogni 1000 abitanti), e faceva
registrare la pitl bassa disponibilita di strutture residenziali destinate agli
anziani. ll rapporto evidenzia che in tema di posti letto per long term carein
strutture residenziali, nel 2019 I'ltalia fa registrare la piti bassa disponibilita
di risorse (18,8 posti per 1000 abitanti di eta pari o superiore a 65 anni). E
un dato particolarmente rilevante, che disallinea il Ssn da tutti gli altri sistemi
sanitari oggetto di comparazione: si noti il distacco con gli Stati Uniti (29,9
posti), che pure occupano il penultimo posto di questa classifica.

SETTEMILA FIRME
PER <FERMARE LA LEGGE
SULLA NON AUTOSUFFICIENZA»

La sezione di Nichelino (To) dell’'Utim - Unione per

la tutela delle persone con disabilita intellettiva

ha lanciato la petizione «Fermiamo la legge non
autosufficienzal», approvata con il numero 33 il 21
marzo 2023. L'appello ha raccolto 7mila firme (ma &
possibile ancora contribuire alle sottoscrizioni, sulla
piattaforma Change.org). | promotori si propongono,
a breve termine, di continuare a interloguire sui
previsti decreti attuativi della legge, indispensabili per
I'applicazione della norma, allo scopo di orientarne

i contenuti alla tutela dei malati e delle persone con
disabilita non autosufficienti, attenuando gli effetti
negativi contenuti nel testo delega. Obiettivo primario:
ribadire il vigente diritto alle cure sanitarie e socio-
sanitarie senza limiti di durata anche per gli anziani
malati e non autosufficienti, garantito dalla legge
833/1978 e dai Lea. A lungo termine, rimane la
finalita dell’abrogazione della legge (viene prospettata
la dichiarazione di incostituzionalita da parte della
Consulta in seguito a una causa personale, 0 un
referendum abrogativo).

RPEA

LA ViIE CoNTINUE AVEC Nous

Rsa Orpea, arrestati tre funzionari:
accuse diriciclaggio e frode

II'quotidiano francese La Croix ha riferito il 30 giugno
che «due ex leader del gruppo privato Orpea sono stati
posti in custodia cautelare dopo I'apertura di un’indagine
giudiziaria per abuso di fiducia, frode, abuso di beni
aziendali, riciclaggio di denaro e corruzione». | funzionari
sono «I’ex amministratore delegato del gruppo, Yves

Le Masne, e il suo ex direttore finanziario, Sebastien
Mesnard. Gli arresti sono esito dell’istruttoria aperta a
maggio 2022 a seguito delle denunce presentate dal
gruppo per ‘malversazioni interne’ che sarebbero state
commesse in particolare da ex alti dirigenti». Secondo
un’indagine di Mediapart e del collettivo di giornalisti

Investigate Europe, pubblicata nel maggio 2022, la holding
lussemburghese Lipany, creata nel 2007, ha «accumulato
92 milioni di asset (.. .) principalmente azioni di molte
case di cura e cliniche gestite da Orpea», in Francia

e in altri tre paesi europei, e «ha effettuato operazioni
finanziarie dubbie». Lipany appartiene, secondo I'inchiesta
di Mediapart, a Roberto Tribuno, commercialista biellese

di nascita e consulente fiscale che & stato al vertice di
Orpea in Italia. Sul fronte dei maltrattamenti dei ricoverati,
le pratiche del gruppo Orpea erano state oggetto del libro-
inchiesta Les Fossoyeurs, pubblicato nel gennaio 2022 dal
giornalista Victor Castanet.



DAI PROGETTI EDUCATIVI
PER LA DISABILITA

Insegnanti e genitori di allievi con disabilita
riferiscono al Comitato per I'Integrazione Scolastica
(che aderisce al Coordinamento sanita e assistenza
tra i Movimenti di base - Csa) dei gravi disservizi

nei progetti educativi degli studenti con disabilita
intellettiva grave. Le denunce hanno un destinatario
comune, i professionisti delle Aziende sanitarie
locali, che «mancano ai loro compiti e si defilano
dalla redazione dei progetti educativi». Risultato: «Le
famiglie sono lasciate sole nel controllo dei percorsi
per i loro figli, proprio quando avrebbero pill bisogno
di attivita qualificate e sostegno». La situazione &

il risultato di un generale e allarmante calo della
qualita dei servizi, ma anche delle gravi carenze
degli organici dei Servizi di Neuropsichiatria Infantile
delle Asl del Piemonte.

Il Comitato per I'lntegrazione Scolastica,
rappresentando I'indignazione e lo sconforto di tante
organizzazioni sociali del Piemonte, si & rivolto con
una lettera di protesta ai Direttori Generali delle

Asl per sapere se, a conoscenza dell'insostenibile
carico di lavoro degli operatori dei Servizi di
Neuropsipchiatria Infantile, abbiano segnalato alla
Regione Piemonte ed al Ministero per la Salute le
esigenze di adeguamento degli organici.

La comunicazione & stata inviata anche i Ministri
per la Salute e per I'lstruzione per conoscere

quali iniziative vorranno assumere per garantire

il diritto alla salute ed all'istruzione dei ragazzi

con disabilita e I'applicazione delle norme che
stabiliscono la condivisione dei Progetti educativi

tra scuola, famiglia ed Aziende sanitarie, ¢ ai
direttori dei Dipartimenti Materno Infantili della Citta
Metropolitana di Torino per chiedere il ritiro della nota
con la quale veniva di fatto giustificato il disimpegno
dell’Asl e I'awio di un’indagine che consenta di
quantificare le esigenze di potenziamento degli
organici al fine di adempiere alle competenze che la
normativa assegna ai servizi delle Asl.

Ricovero al 100% sanitario
se «inscindibili» le prestazioni
sanitarie e alberghiere

Grava interamente sul Servizio sanitario nazionale la retta

del paziente ricoverato in una struttura residenziale perché
gravemente malato di Alzheimer. In tali casi, infatti, non e
possibile scindere tra le attivita di natura sanitaria, di competenza
del Ssn, e quelle di natura alberghiero/assistenziale, soggetta

ad integrazione da parte del privato, considerata «la loro stretta
correlazione, con netta prevalenza delle prime sulle secondg, in
quanto comunque dirette alla tutela della salute». Lo ha stabilito
la Corte di cassazione, con la ordinanza n. 13714 depositata il
18 maggio 2023, accogliendo il ricorso del figlio di una donna
invalida al 100% ed affetta dal morbo di Alzheimer ricoverata

in una struttura residenziale. La famiglia che inizialmente si era
impegnata a pagare una quota mensile rilevante della retta, dopo
circa sei anni ha revocato il consenso al pagamento affermando
che nulla era dovuto in quanto il relativo onere gravava sul Ssn.
Prima il Tribunale di Padova e poi la Corte di appello di Venezia
avevano dato torto ai ricorrenti. Contro questa decisione gli eredi
hanno fatto ricorso in Cassazione, ottenendo il riconoscimento
dell’intera retta a carico dell’Asl e del rimborso di quanto versato.

MALTRATTAMENTI, ARMA DI TAGGIA:
10 OPERATORI AGLI ARRESTI,
14 SOSPESI DAL SERVIZIO

Sono decine, contenuti nelle circa trecento pagine dell’ordinanza, gli
episodi di violenza e le umiliazioni nei confronti degli anziani degenti
della Rsa Le Palme, di Arma di Taggia, la cui inchiesta coordinata dalla
Procura di Imperia, & culminata a febbraio 2023 con I'esecuzione di
24 misure cautelari, che si aggiungono alle 41 del marzo 2022, con le
accuse di maltrattamenti e abbandono di anziani e altri reati.

Dieci gli operatori agli arresti domiciliari; mentre per altri 14 ¢ stata
disposta la sospensione da 6 mesi a un anno dell’esercizio di pubblico
ufficio o servizio. In questo caso, vengono contestati la violenza fisica
e verbale e le minacce. L'Ansa riferisce una delle verbalizzazioni

degli episodi di violenza, registrati dalle telecamere: «Nell'occasione
I'operatore socio sanitario utilizza metodi violenti nei confronti del
ricoverato durante il cambio del pannolone. Nello specifico - si legge
agli atti - gli torce il braccio sinistro con cattiveria (I’ospite prova dolore
e si lamenta) e lo minaccia di fargli ulteriormente del male». Ma non

e tutto. «Nel proseguo delle operazioni di igiene, I'0ss continua ad
utilizzare metodi brutali nei confronti dell’ospite, nello specifico lo
spinge due volte e con violenza contro entrambe le sponde del letto,
prima quelle di destra e dopo quelle di sinistra, in entrambi gli episodi
I'ospite sbatte con forza il volto».
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Giuristi e medici critici sulla

legge non autosufficienza:

«Non abbandonare il terreno

sicuro dei Lea e del Ssn per

le cure di lunga durata agli

anziani malati». Si, invece,

alla difesa dell'indennita

di accompagnamento e al
riconoscimento sanitario -
delle cure domiciliari di lunga -
durata prestate da familiari e
assistenti personali




Legge 33, necessario difendere il diritto alle cure sanitarie di lunga durata

Malati
non autosufficienti

«salvare le tutele
del Servizio
sanitario»




1 17 maggio ha avuto luogo a Roma,

presso la Sala del Refettorio della

Biblioteca Nilde Iotti della Camera

dei Deputati I'incontro sul tema «La
non autosufficienza dell'anziano é un problema
di salute». Restituiamo qui i punti piu rilevanti
delle relazioni presentate (programma integrale
in fondo a questo servizio, nelle pagine seguenti
di questo numero gli interventi piu rilevanti in
formato integrale), nato con l'obiettivo di fornire
un contributo per la stesura dei decreti legisla-
tivi attuativi della legge 33 del 23 marzo 2023
“Deleghe al Governo in materia di politiche in
favore delle persone anziane” e per sollecitare il
Parlamento e il Governo all'approvazione di nor-
me (nella forma di puntuali interventi sui Livelli
essenziali delle prestazioni sanitarie e socio-sa-
nitarie Lea) per migliorare le prestazioni domi-
ciliari per i malati non autosufficienti e per la
riforma e la riorganizzazione delle Rsa.

La legge 33 sulla non autosufficienza

ha l'effetto di rendere legale
la discriminazione degli anziani

malati cronici non autosufficienti: trattati
dal Servizio sanitario nazionale come

malati di serie B sotto la falsa
etichetta di “casi sociali”

I decreti attuativi della legge 33/2023 devo-
no rispettare la Costituzione e le norme che ne
derivano. La sintesi degli autorevoli pareri che
seguono conferma che «la non autosufficienza
dell'anziano malato cronico, & un problema di
carenza di salute» e come tale rientra a pieno
titolo nei principi fondamentali espressi dalla
Carta costituzionale e attuati dalla 833/1978.
Di qui I'istanza del Cdsa alle istituzioni, inviata
alla presidente del Consiglio, Meloni, al mini-
stro della salute, Schillaci, alla sottosegretaria
del ministero del Lavoro e delle politiche sociali,
Bellucci: che nella stesura dei decreti attuativi
dellalegge 33, iriferimenti siano la Costituzione,
la legge 833/1978 e s.m.i. e la normativa sui Lea
sanitari e socio-sanitari.

Gli anziani malati cronici non autosufficienti
vengono molto spesso trattati dal Servizio sani-
tario nazionale come malati di serie B, da sca-

ricare, in presenza di una non autosufficienza
irreversibile, appena superata la fase acuta o
post acuta della malattia cronica. Sono malati
che vengono considerati «casi sociali», bisogno-
si di «assistenza sociale» piu che di assistenza
sanitaria. Se pure é vero che si tratta di malati
inguaribili, sono malati sempre curabili che il
Servizio sanitario nazionale ha I'obbligo di con-
tinuare a curare, anche se con modalita diverse,
preferibilmente domiciliari, laddove praticabili,
ma anche semi-residenziali e residenziali. Oggi,
grazie alle norme nazionali, che prevalgono su
quelle regionali, le organizzazioni che lavorano
per la tutela del diritto alle cure (anche quelle di
lunga durata) per i malati non autosufficienti
riescono ad ottenere le prestazioni socio-sanita-
rie rientranti nei Lea, specifiche per assicurare
le cure indifferibili e di lungo termine a tutti i
malati cronici non autosufficienti, compresi gli
anziani. Prestazioni e servizi che il Servizio sa-
nitario nazionale deve garantire in quanto sono
rivolte a malati con pluripatologie croniche a
cui si associa la non autosufficienza.

La legge 33/2023 deve garantire prestazioni
sociali aggiuntive (Leps) e non sostitutive dei
livelli essenziali di assistenza socio-sanitaria
(Lea). Nella sua formulazione attuale, cosi com’e
stata approvata dal Parlamento, la legge delega
n. 33 del 23 marzo 2023, “Deleghe al Governo
in materia di politiche in favore delle persone
anziane”, apre ad un pericoloso slittamento nel
settore delle Politiche sociali e assistenziali, di
chi é anziano malato cronico non autosufficien-
te. Al contrario di quanto dispone la legge, per
prendere in carico i malati non autosufficienti
e rispondere al loro estremo bisogno di tutela
della salute, va assicurata la piena titolarita del
comparto sanitario, che assicura il diritto sog-
gettivo, esigibile e a carattere universalistico alle
prestazioni sanitarie e socio-sanitarie di lungo
termine rientranti nei Lea, Livelli essenziali di
assistenza in sanita. Lambito di riferimento €
T'articolo 32 della Costituzione, come conferma-
to dal presidente emerito della Corte costituzio-
nale, professor Giovanni Maria Flick.

Rientrano, invece, sotto la giurisdizione dell’ar-
ticolo 38 della Costituzione i Leps, Livelli di pre-
stazioni sociali, la cui erogazione é sottoposta,
a differenza dei Lea, alla valutazione dei richie-
denti in merito ai mezzi socio-economici del
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nucleo familiare (Isee), e condizionati alle risor-
se disponibili degli enti locali. Al riguardo, 1a leg-
ge 33/2023 non mette peraltro in campo nuove
risorse, che sarebbero necessarie per soddisfare i
bisogni di tutti gli aventi diritto in quanto anzia-
ni, malati cronici non autosufficienti e non ab-
bienti. Per queste ragioni i Leps, Livelli essenzia-
li delle prestazioni sociali, erogati dai Comuni
singoli o associati, sono interventi certamente
importanti, ma devono restare prestazioni ag-
giuntive e non sostitutive del diritto esigibile e
universalistico garantito dal Servizio sanitario
nazionale a tutti i malati: autosufficienti e non,
acuti e cronici, senza limiti di durata (per dare
attuazione alla legge 833/1978 e ai Lea aggiornati
dal dpcm del 12 gennaio 2017).

Nel suo messaggio ai partecipanti dell'incon-
tro, il Ministro della salute, Orazio Schillaci ha
precisato che «in questo contesto é fondamen-
tale il ruolo di guida e di indirizzo del Ministe-
1o della salute impegnato a garantire all'anzia-
no malato cronico il diritto alle cure sanitarie e
sociosanitarie necessarie per il suo benessere e
la sua salute, in perfetta coerenza con la legge
istitutiva del Servizio sanita-

rionazionale e con i Livelli es-

dall'aggravarsi delle malattie croniche, come
ha confermatoil geriatra Piero Secreto nella re-
lazione clinica sull'aspetto sanitario dei malati
non autosufficienti.

La difesa dei casi singoli. Nel suo interven-
to Francesco Pallante, professore ordinario di
diritto costituzionale all'Universita di Torino,
ha proposto il racconto di un caso concreto di
quanto gia succede nell'attuale quadro norma-
tivo, che pure garantisce il diritto alla salute a
livello costituzionale e a livello legislativo, ma si
scontra con criteri selettivi di accesso alle cure
introdotti dalle Regioni, tra i quali vi € la valu-
tazione socio-economica per accedere a presta-
zioni garantite dal Servizio sanitario, come le
cure socio-sanitarie di lunga durata, prestazioni
inserite a pieno titolo nei Livelli essenziali— Lea,
per i malati non autosufficienti.

«Spesso le Regioni — ha osservato Pallante — con
normativa secondaria, rendono complicatissi-
mo, se non impossibile, per tanti malati non au-
tosufficienti e per i loro familiari, godere effetti-
vamente il diritto alla tutela della salute, alme-

Le leggi vigenti garantiscono il diritto alla tutela
della salute, ma delibere e regolamenti regionali
introducono criteri selettivi di accesso alle cure,
tra i quali la valutazione socio-economica

senziali di assistenza». Si trat-
ta di un principio che andra
attuato anche nelle risposte
alla condizione di non auto-
sufficienza, la quale dipende
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vincolanti.

Sono i fondi annuali che le organizzazioni
del “Patto per un nuovo welfare sulla non
autosufficienza” (che difendono la legge 33)
chiedono al Governo. L'allarme del Cdsa:
«Vogliono recuperarle dalle indennita di
accompagnamento degli utenti».

E l'ammontare annuale delle ore di Adi

- Assistenza domiciliare integrata, che
prevede operatori sanitari al domicilio
dei malati. La legge 33 non rafforza o po-
tenzia con altro personale queste presta-
zioni. Vengono ritenute sufficienti?

no fino a quando non vanno dal Giudice. Forse
€ proprio questo meccanismo che questa nuova
legislazione, la legge 33/2023, potrebbe avvalla-
Te», legittimando cosi quel che oggi ¢ illecito.

A titolo di esempio, Pallante ha citato il caso del
signor G.S., quasi novantenne, che vive in una
Regione italiana la cui normativa prevede, vio-
lando le norme nazionali, che le persone malate
croniche non autosufficienti possono essere ri-
coverate nelle Rsa, a carico del Servizio sanitario
nazionale, per un massimo di 90 giorni all'anno,
decorsi quali il paziente, cosi si legge nelle co-
municazioni rivolte dalle Asl della Regione ai
malati, «deve rendersi pienamente disponibile
alla dimissione» e, dunque, a prescindere dal
fatto che effettivamente sia 0 meno guarito.

Le associazioni del Cdsa affrontano
quotidianamente casi di negazione delle
cure sanitarie di lunga durata per i malati
non autosufficienti: «La legge 33 rende pitl
facile il lavoro degli emarginatori»

Del 2024 ¢ il termine per I'approvaizone
dei decreti attuativi della legge 33 sulla
non autosufficienza. I decreti devono
essere scritti dal Governo, torneranno
in Parlamento per consultazioni non

Raggiunti gli 88 giorni di ri-
covero, peraltro non conti-
nuativi, il signor G.S. si vede
recapitata la lettera in cui gli
viene intimato di prepararsi
alle dimissioni. I1 messaggio,
accompagnato da una certifi-
cazione del suo quadro clinico,
che é stilata dalla competente
struttura del Servizio sanitario
regionale, certifica la seguente
situazione: «invalido al 100%»
e afflitto da patologie quali
«scompenso cardiaco con fi-
brillazione atriale persistente,
insufficienza respiratoria cro-
nica, spondiloartrosi diffusa,
frattura vertebrale, esofagite
erosiva con grave anemiz-
zazione, litiasi vescicale con
idrouretronefrosi  bilaterale,
g0zz0 tossico, attacchi ische-
mici transitori ricorrenti, lesio-
ni da decubito, declino cogni-
tivo, depressione». Insomma,
un quadro clinico seriamente
compromesso.  Considerato
questo quadro, le indicazioni dei medici dell'Asl
e la stessa struttura, che mentre ne certifica la
gravita, ne dispone le dimissioni, sono molto
rigorose. 11 signor G.S., citiamo di nuovo dalla
relazione clinica: «<Non é autonomo né nei tra-
sferimenti, né nell'utilizzo della sedia a rotelle.
E completamente dipendente nell'igiene per-
sonale e nella vestizione. Necessita di controlli
accurati alla diuresi, con corretta gestione del
catetere e sostituzione periodica dello stesso.
Necessita di cibo adeguatamente preparato
per la somministrazione. Non ¢ in grado di as-
sumere farmaci autonomamente. Necessita di
prelievi periodici per determinare il dosaggio
dei farmaci stessi». Necessita, insomma, di una
presenza continua nelle 24 ore, a tutela della
sua salute».

Cosa garantisce il Servizio sanitario regionale
di questa Regione nel momento in cui manda
casa il signor G.S.? L'assistenza domiciliare per
un’ora al giorno, per soli 6 giorni la settimana. E
le restanti 23 ore giornaliere e il giorno che resta
scoperto. Naturalmente dovranno occuparsene
i familiari. Rinunciando a lavorare, oppure, se



hanno dei risparmi, assumendo delle persone
che si prendano cura del loro caro. «Ora — chia-
risce Pallante —I'articolo 32 della Costituzione fa
gravare il dovere delle cure per i malati, tutti i
malati, sulla Repubblica di cui la Regione, il Ser-
vizio sanitario regionale, le Asl, sono articolazio-
ni. Non certo sulla famiglia del malato stesso».

Pressati dalla minaccia di dimissioni, i famiglia-
1i del signor G.S. fanno opposizione alle dimis-
sioni e chiedono al Direttore generale dell’Asl di
attivare la convenzione definitiva per il ricove-
10 in Rsa, cioé la copertura del 50% della retta
a carico del Servizio sanitario regionale, senza
limiti d Isee per il beneficiario. La Rsa non puo
cosi dimettere il paziente ma, per reazione, il
Servizio sanitario regionale invia ai famigliari
del malato la fattura delle spese derivanti dal
prolungamento della degenza

tutela del diritto leso dalle Regioni —nel nuo-
vo quadro normativo non abbiamo la garan-
zia che questo possa avvenire. Forse proprio
questa potrebbe essere una delle ragioni che
spinge ad adottare questa legge», compiendo
un’azione di discriminazione palese, anche
se non dichiarata in modo trasparente.

Riprendiamo qui le osservazioni di Pallante:
«Cio0 che colpisce — ha proseguito il docente —
¢ come quella del caso illustrato sia soltanto
una delle normative che le Regioni adottano,
attraverso cui di fatto eludono il diritto alla
tutela della salute di queste persone. Altre Re-
gioni negano il diritto alla salute per ragioni di
incapienza delle relative voci di bilancio: cioé
non sono finanziate adeguatamente. Dunque,
quando finiscono i soldi finisce il diritto alla

in Rsa per tutti i giorni supe-
riori al novantesimo. Tariffa
piena, perché I'Asl non accetta
di attivare la convenzione per

E evidente che quando la presa in carico passa
dal settore sanitario a quello dell’assistenza sociale,
la quantita e la qualita delle tutele diminuiscono

la copertura della quota sani-
taria e quindi di riconoscere il
malato come tale. Limporto € di 135 euro al gior-
no che corrispondono ad una spesa annuale di
poco meno di 50mila euro.

Al di 1a del caso singolo, rivelatore di una
pratica diffusissima e simile a molti di quel-
li che, con la consulenza della Fondazione
promozione sociale, si risolvono spesso sen-
za il ricorso al Giudice e quindi con il rico-
noscimento concreto delle prestazioni sani-
tarie e socio-sanitarie per i malati a seguito
di semplici istanze, & chiaro quanto possa
incidere negativamente la normativa regio-
nale nell'effettivo godimento del diritto co-
stituzionale alla tutela della salute. La legge
33 sembra per0 adottare questo modello, e
non quello tutelante della norma nazionale,
come riferimento. In una battuta, e ancora
con le parole di Pallante: «Questa nuova leg-
ge determina uno spostamento dalla sanita
all'assistenza sociale nella presunta compe-
tenza di gestione dei malati non autosuffi-
cienti. Se questo avviene, le forme di tutela
che oggi continuano ad essere incisive tutte
le volte che i malati o i familiari dei malati —
alle volte anche gli eredi dei malati si rivolgo-
no alla magistratura ottengono quasi sempre

0, addirittura, si annullano

salute, per dirla in maniera un po’ spiccia. Al-
tre differiscono nel tempo la presa in carico
delle persone malate con I'inserimento in li-
sta d'attesa o di rivedibilita. Altre subordinano
la presa in carico del malato all'esistenza di
ulteriori requisiti, privi di rilevanza sanitaria,
tra cui il disagio economico, la mancanza dei
familiari, I'isolamento sociale. Avere delle si-
tuazioni migliori rispetto a queste € penaliz-
zante su un piano che non c'entra nulla con
quello del diritto alla salute.

Altre Regioni ancora scrivono le prestazioni
aventi natura sanitaria all'ambito, legislati-
vamente meno protetto, come veniva prima
ricordato e soggetto alla compartecipazione
alla spesa, delle prestazioni assistenziali e
sociali. Le Regioni che gia hanno istituito i
fondi per la non autosufficienza, staccando-
li dal fondo sanitario regionale, molte volte
li hanno esauriti, con questo facendo esau-
rire il diritto nel corso dell'anno e renden-
do evidente I'enorme sottrazione di diritti e
prestazioni nel momento in cui ci si sposta
sul settore dell'assistenza sociale o del socio
sanitario, rispetto alla tutela garantita dal di-
ritto alla salute».
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Le istanze al Governo. Sulla base dei contri-
buti autorevoli giunti dal convegno di Roma —
che riportiamo in questo numero della rivista
—la Fondazione promozione sociale e il Coor-
dinamento Cdsa hanno inviato un’articolata
istanza al Governo (presidente del Consiglio
dei ministri, Sottosegretario alle Politiche
sociali e Ministro della Sanita) perché nella
stesura dei decreti attuativi della legge delega
33/2023 sia precisato che: 1) gli anziani sono
non autosufficienti in quanto affetti da una
0 pit malattie croniche irreversibili; 2) rien-
trano a pieno titolo nella tutela dell'articolo
32 della Costituzione, per cui «La Repubblica
tutela la salute come fondamentale diritto
dell'individuo e interesse della collettivita, e
garantisce cure gratuite agli indigenti. (...)»; 3)

Pretestuose le polemiche sui fondi insufficienti:

la legge 33 e stata progettata “senza risorse per tutti”
perche e una legge dell’assistenza sociale,
settore che non interviene su tutti gli utenti

in quanto malati e non autosufficienti hanno
il diritto soggettivo ed esigibile alle presta-
zioni sanitarie e socio-sanitarie gia garanti-
te: dalla legge 833/1978 (articoli 1 e 2, per cui
il Servizio sanitario nazionale deve garantire
le prestazioni domiciliari, semiresidenziali
e residenziali «senza distinzioni di condizio-
ni individuali o sociali e secondo modalita
che assicurino I'uguaglianza dei cittadini nei
confronti del Servizio» sanitario, articolo 1,
garantendo «la diagnosi e la cura degli eventi
morbosi quali che ne siano le cause, la feno-
menologia e la durata», nonché provvedendo
«alla tutela della salute degli anziani, anche al
fine di prevenire e di rimuovere le condizioni
che possono concorrere alla loro emarginazio-
ne» (articolo 2) e dai Lea (decreto del Presiden-
te del Consiglio dei Ministri 14 febbraio 2001,
cosi come aggiornato dal dpcm 12 gennaio
2017, di cui agli artt. 1-3, 3-septies del decreto
legislativo 502/1992).

A sostegno della competenza sanitaria e dei
bisogni di tutela della salute dei malati non
autosufficienti e stata richiamata nell'istanza
inviata al Governo la sentenza del Consiglio di
Stato n. 1858/2019 che per quanto concerne i

limiti di durata delle prestazioni socio-sani-
tarie rientranti nei Lea, ha precisato che «la
previsione di un limite temporale di durata
del trattamento estensivo fissata in 60 gior-
ni» dall'articolo 30 del decreto del Presidente
del Consiglio dei Ministri del 12 gennaio 2017
per la cura delle persone non autosufficienti
«non € cogente», con l'ulteriore precisazione
che «ove permangano le esigenze di un tratta-
mento estensivo gli oneri resteranno dunque
a carico del Servizio sanitario nazionale».

La medesima sentenza é anche intervenuta
sul tema della valutazione economica per l'ac-
cesso alle cure socio-sanitarie. I1 Consiglio di
Stato ha specificato che non puo essere «con-
divisa la lettura (..) secondo cui confluirebbe-
ro nella dinamica delle scelte
assistenziali [rectius, diagno-
stiche e terapeutiche] criteri
di ordine economico capaci
impropriamente di condizio-
nare tipo, intensita dei tratta-
menti clinici necessari».

La richiesta al Governo € pertanto che i decre-
ti attuativi della legge 33/2023 mantengano
distinti e separati gli ambiti di intervento del
Ministero della salute da quelli del Ministero
delle politiche del lavoro e sociali in quanto
hanno obblighi (e quindi finanziamenti) co-
stituzionalmente differenti.

In primis é il Servizio sanitario nazionale e
regionale che deve continuare a garantire il
diritto alla presa in carico e le prestazioni sa-
nitarie e socio-sanitarie (Lea), nonché come
previsto dall'articolo 1 della legge 833/1978
assicurare «il collegamento e coordinamento
con le attivita e con gli interventi di tutti gli
altri organi, centri, istituzioni e servizi, che
svolgono nel settore sociale, attivita comun-
que incidenti sullo stato di salute degli indi-
vidui e della collettivitd». Il Sistema nazionale
per la popolazione anziana (Snaa), che la leg-
ge 33 prevede di istituire, non deve assumere
competenze in termini di programmazione
e organizzazione sanitaria e socio-sanitaria,
tuttavia é bene ricordare che esso avra com-
piti di programmazione in materia di politi-
che sociali e socio-assistenziali per garantire i
Leps con riferimento alla «<Missione 5»;



CDSA, CHI SIAMO

Del Cdsa, «Coordinamento per il diritto alla sanita per le persone anziane
malate e non autosufficienti», promotore dell’evento del 17 maggio a Roma,
critico sulla nuova legge sulla non autosufficienza, fanno parte associazioni
e organizzazioni che hanno come obiettivo la promozione e la difesa del
diritto alle cure del malato cronico non autosufficiente di ogni eta, con
riguardo alle persone anziane, specie se con demenza o malati di Alzheimer.
Le organizzazioni del Cdsa seguono i malati non autosufficienti e le loro
famiglie nel percorso con le istituzioni e si misurano quotidianamente con

la negazione del diritto alle cure costituzionalmente garantito, gia in atto

ad opera dei provvedimenti regionali. Fanno parte del Coordinamento:
Associazione per la Difesa dei Diritti delle Persone Non Autosufficienti OdV
(ADINA) — Firenze; Associazione Diritti Non Autosufficienti Onlus (Di.A.N.A.) —
Verona; Associazione Umana OdV (Unione per la difesa dei diritti dei malati
anziani non autosufficienti) — Perugia; Associazione Vita Indipendente Bassa
Val Di Cecina APS — Livorno; Comitato Diritti per la Disabilita (DIxDI) — Massa

Carrara; Comitato Libro verde (Comitato Regionale Familiari e Operatori)

— Modena; Comunita “Progetto Sud” — Lamezia Terme (Cz); Cub Sanita
Nazionale (Operatori Socio Sanitari delle RSA/RSD) — Milano e Firenze;
Fondazione Promozione Sociale Onlus/Ets — Torino; Gruppo Accoglienza
Disabili — Cinisello Balsamo (Mi); Gruppo FB “Focus demenza diritti dignita”
— Bologna; Medicina Democratica Onlus — Milano/Roma; Opposizione CGIL:
il sindacato & un’altra cosa — Milano; RSA Unite — Comitato del Trentino —
Trento; Unione Sindacale di Base (Operatori dei CRA) — Parma.

Risorse. In merito al finanziamento delle pre-
stazioni, 1a Corte costituzionale con la sentenza
62/2020 ha precisato che «I'effettivita del diritto
alla salute € assicurata dal finanziamento e dal-
la corretta ed efficace erogazione della presta-
zione, di guisa che il finanziamento stesso costi-
tuisce condizione necessaria ma non sufficiente
del corretto adempimento del precetto costitu-
zionale. Nei sensi precisati deve essere letta
l'affermazione secondo cui «una volta norma-
tivamente identificato, il nucleo invalicabile di
garanzie minime per rendere effettivo il diritto
[fondamentale] non puo essere finanziariamen-
te condizionato in termini assoluti e generali
[..]. E la garanzia dei diritti incomprimibili ad
incidere sul bilancio, e non I'equilibrio di questo
a condizionarne la doverosa erogazione» (sen-
tenza n. 275 del 2016)» con la precisazione che
«mentre di regola la garanzia delle prestazioni
sociali deve fare i conti con la disponibilita delle
risorse pubbliche, dimensionando il livello della
prestazione attraverso una ponderazione in ter-
mini di sostenibilitd economica, tale pondera-
zione non puod riguardare la dimensione finan-
ziaria e attuativa dei Lea, la cui necessaria com-
patibilita con le risorse ¢ gia fissata attraverso la
loro determinazione in sede normativan.

Inoltre, la Corte Costituzionale ha precisato
che «@ evidente che, se un programmato, cor-
retto e aggiornato finanziamento costituisce
condizione necessaria per il rispetto dei citati
parametri costituzionali, la piena realizza-
zione dei doveri di solidarieta e di tutela del-
la dignita umana deve essere assicurata at-
traverso la qualita e I'indefettibilita del ser-
vizio, ogniqualvolta un individuo dimorante
sul territorio regionale si trovi in condizioni
di bisogno rispetto alla salute. E in quanto
riferito alla persona che questo diritto deve
essere garantito, sia individualmente, sia
nell'ambito della collettivita di riferimento.
Infatti, il servizio sanitario e ospedaliero in
ambito locale &, in alcuni casi, I'unico stru-
mento utilizzabile per assicurare il fonda-
mentale diritto alla salute».

I decreti attuativi possono limitare

Uesclusione sociale determinata

dalla legge 33, confermando la titolarita

del Servizio sanitario in materia
di cure di lunga durata
perimalati non autosufficienti
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Coordinamento per il diritto alla sanita
per le persone anziane malate e non autosufficienti

LA NON AUTOSUFFICIENZA
. DELL'ANZIANO
E UN PROBLEMA DI SALUTE

Appello al Parlamento e al Governo perché le cure sanitarie e socio-sanitarie
siano a pieno titolo garantite dal Servizio sanitario nazionale, con inserimento
nei Lea di assegni di cura a carattere universalistico per promuovere la
domiciliarita e la salvaguardia del diritto allindennita di accompagnamento.

Mercoledi 17 maggio 2023, Ore 15-18

Sala del Refettorio
Biblioteca della Camera dei Deputati
Roma, Palazzo San Macuto, via del Seminario 76
(& Piazza di San Macuto 57)

(Obbligatoria prenotazione)

E invitato il Presidente della Camera dei Deputati
On. Lorenzo Fontana

(In attesa di conferma)

E invitato il Ministro della salute
Prof. Orazio Schillaci

L'incontro & promosso dalle seguenti organizzazioni facenti parte del CDSA (Coordinamento nazionale per il diritto alla sanita per le persone anziane ma-
late e non autosufficienti): Associazione per la Difesa dei Diritti delle Persone Non Autosufficienti OdV (ADINA) - Firenze; Associazione Diritti Non Autosuf-
ficienti Onlus (Di.A.N.A.) - Verona; Associazione Umana OdV - Unione per la difesa dei diritti dei malati anziani non autosufficienti - Perugia; Associazione
Vita Indipendente Bassa Val Di Cecina APS - Livorno; Comitato Diritti per la Disabilita (DIxDI) - Massa Carrara; Comitato Libro verde (Comitato Regionale
Familiari e Operatori) - Modena; Comunita “Progetto Sud” - Lamezia Terme (Cz); Fondazione Promozione Sociale Onlus/Ets - Torino; Gruppo FB “Focus
demenza diritti dignita” - Bologna; Medicina Democratica Onlus - Milano/Roma; Gruppo Accoglienza Disabili - Cinisello Balsamo (Mi).

Per informazioni sull’attivita del Cdsa: l.valsecchi@medicinademocratica.org
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COSA

Coordinamento per il diritto alla sanita
per le persone anziane malate e non autosufficienti

PROGRAMMA
Introduce Donatella Oliosi, 2° parte
Presidente Associazione Diana MEDICINA DEL TERRITORIO,
(Diritti Non Autosufficienti) ASSEGNO DI CURA

1° parte

ESIGENZE E DIRITTO ALLE CURE
SANITARIE E SOCIO-SANITARIE
DELL’ANZIANO MALATO CRONICO

NON AUTOSUFFICIENTE E DELLA PERSONA
MALATA DI ALZHEIMER

0 CON ALTRA DEMENZA

Coordina Francesco Pallante,

Professore ordinario di Diritto costituzionale,
Universita degli Studi di Torino

e Giovanni Maria Flick, giurista,
Presidente emerito della Corte costituzionale

¢ Piero Secreto, Presidente Sigot,

Societa Italiana di Geriatria Ospedale
e Territorio, Piemonte e Valle D’Aosta

Invitati

E RIFORMA RADICALE DELLE RSA

Coordina Maria Grazia Breda, Presidente
Fondazione promozione sociale onlus/Ets
Intervengono

¢ Edoardo Turi, Medico, aderente a Medicina
Democratica onlus

e Tiziano Scarponi, Medico di medicina
generale e Vicepresidente Omceo Perugia

e Elena Brugnone, Presidente Associazione
Umana (Unione per la difesa dei diritti dei malati
anziani non autosufficienti)

e Alessandra Pioggia, Professoressa ordinaria di
diritto amministrativo presso I'Universita di Perugia
e Sehastiano Capurso, Presidente ANASTE,
Associazione dei gestori Rsa

- Interventi istituzionali

- Domande o brevi interventi dal pubblico
Conclusioni

Ministro della Salute e delle Politiche sociali e sottosegretari, Parlamentari, Istituzioni
regionali e degli Enti locali, organizzazioni e associazioni che sono intervenuti nel
dibattito per la stesura del ddl, rappresentanti delle associazioni cattoliche e laiche,
impegnate nell’ambito delle politiche per la popolazione anziana, associazioni dei malati
non autosufficienti, associazioni dei familiari e dei caregiver, ordini professionali, societa
mediche, esperti, cooperative, organizzazioni sindacali, direttori di riviste e quotidiani per

I’ambito di riferimento dell’incontro.
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Diritti

La tutela costituzionale
del malato non
autosufficiente:

le garanzie sanitarie dei Lea,
il “pericolo” dei Lep

La legge 33 vuole sottrarre gli anziani malati cronici non autosufficienti
all’ambito dei Lea e dell’articolo 32 della Costituzione. L'allarme del giurista
Flick: «Sarebbe un clamoroso errore: Ia sanita, e non i Livelli essenziali di
assistenza sociale, garantiscono la tutela costituzionale della salute dei non
autosufficienti, in tutte le sue declinazioni sanitarie e socio-sanitarie»

Giovanni Maria Flick
Presidente emerito della Corte Costituzionale

//




elazione tenuta al convegno “La non
autosufficienza dell’anziano é un pro-
blema di salute”, organizzato dal Co-
ordinamento per il diritto alla sanita
per le persone anziane e malate e non autosuffi-
cienti — Cdsa, che si é svolto alla Biblioteca della
Camera dei Deputati — Roma il 17 maggio 2023.

1. Un obiettivo

Con la legge 33 del 2023 il Parlamento ha
emanato le “Deleghe al Governo in materia
di politiche in favore delle persone anzia-
ne”: una serie eterogenea e abbastanza com-
plicata di misure che paiono, ad una lettura
integrale del testo, di difficile attuazione in
termini di decreti delegati.

In questa sede si prende in esame un aspetto
limitato e specifico — anche se centrale — del-
la legge: la non autosufficienza dell'anziano,
cioé le condizioni di indubitabile carenza di
salute ad un punto tale che la persona mala-
ta ha perso la sua autosufficienza, la capacita
di autodeterminarsi o di svolgere le funzioni
elementari della vita.

In questo ambito, relativo alla tutela della
salute prevista dall'articolo 32 della Costitu-
zione, la legge 33 prospetta un modello che
apre la via alla possibilita di
spostare la competenza sugli
interventi verso l'articolo 38
— che disciplina l'assisten-
za sociale — con l'argomento
che per fronteggiare la non
autosufficienza la funzione
sociale prevale su quella sa-
nitaria. E un orientamento che solleva dubbi
di legittimita e puo indirizzare verso un si-
stema di minore (anche in misura rilevante)
tutela per i malati, anziché di affermazione e
conferma di quella esistente.

Con riferimento alla emanazione dei decreti
legislativi di attuazione da parte del Governo,
pare allora opportuno sollevare qualche per-
plessita sull'impostazione generale della leg-
ge, muovendo dall'obiettivo di restare — per le
tematiche della tutela della salute dei malati
non autosufficienti, che sono oggetto dell'in-
contro odierno — nell'ambito delle garanzie ri-
conducibili all'articolo 32 della Costituzione;
senza addentrarsi nella problematica della
tutela ed assistenza sociale garantita dall’arti-
colo 38 in misura probabilmente minore.

2. Due premesse

Per arrivare alla conclusione qui anticipata
occorre muovere da due premesse di ordine
costituzionale: una «di base» e I'altra «di de-
finizione».

La prima premessa: la Repubblica e fondata
fra l'altro sull'uguaglianza, sulla diversita,
sulla solidarieta, sulla pari dignita sociale.
La pari dignita sociale é fondamentale so-
prattutto per quelle categorie di persone
che si trovano in specifiche situazioni di
necessita e di “diversita”: ad esempio quan-
do il soggetto non € in condizioni di svilup-
pare completamente la sua personalita ed
il suo modo di vivere, a causa di una grave
malattia che ha annullato o fortemente in-
taccato la sua autonomia.

Questa situazione trova un riferimento im-
mediatamente cogente nel concetto di tute-
la della salute come «diritto fondamentale»
nell'articolo 32: 'unica norma della Costitu-
zione che riferisce ad un diritto la qualita di
«fondamentale» per il singolo e di «interes-
se», anch’esso fondamentale (ancorché non
venga esplicitamente ripetuto il concetto)
per la collettivita e per la convivenza.

La seconda premessa: la definizione del

La legge 33, sulla non autosufficienza, é «una serie
eterogenea e complicata di misure che sembrano
di difficile attuazione con i decreti delegati».
Il testo non assicura ai malati le tutele

che sono previste dalla Costituzione

concetto di salute tutelata dall’articolo
32 della Costituzione non si limita all’as-
senza di malattie, ma comprende anche i
necessari interventi in tutte le situazio-
ni che rendono piu difficile il godimento
della salute. L'Organizzazione mondiale
della sanita (Oms) ha compiuto una svolta
risolutiva in materia quando ha definito
la salute non soltanto come uno stato di
assenza di malattia in negativo, come in
precedenza; ma un diritto in positivo che
fa riferimento allo stato di benessere, di
equilibrio della persona.

La stessa differenza — se é consentito il para-
gone — c'é tra la pace come assenza di guerra
0 come preparazione di un discorso di pace,
in cui la assenza di guerra é il primo ma non
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Larticolo 32 della Costituzione e l'unico

cheriferisce la qualita di «fondamentale»

ad un diritto — quello alla tutela della salute

peril singolo — e all'«<interesse» per la collettivita e
per la convivenza. Larticolo 38, in tema di assistenza
sociale, fornisce garanzie di livello molto inferiore

per tutti i diritti civili e so-
ciali, su tutto il territorio
della Repubblica, in termi-
ni di eguaglianza riferiti ad
entrambi (Lea e Lep).

La legge 33 da I'impressione
di voler attrarre in materia
di anziani tutto il possibile

unico requisito. Anche nel caso della salute
I'assenza di malattia é il primo requisito; ma
essa si cala in una realta che — secondo 1'O1-
ganizzazione mondiale della Sanita —riguar-
da tutte le condizioni che influiscono sullo
stato di benessere della persona.

Una concreta prova della definizione piu
ampia della salute é stata, purtroppo, l'af-
fermarsi della nuova «solitudine del Covid»,
che — come si e sperimentato — per evitare il
contagio e la diffusione della malattia, afflig-
ge la persona costretta all'isolamento tanto
pil se gia gravemente malata. Tra malattia,
solitudine e isolamento spesso si innesca
una catena di reazioni che non € necessario
in questa sede esaminare nelle sue comples-
se dinamiche.

I1 malato cronico € in una situazione che ri-
schia di essere alimentata da una solitudine,
la quale a sua volta alimenta altre forme di
patologie. Una ulteriore conferma del fatto
che anche il tema della solitudine e della co-
siddetta «fragilita» va affrontato nell'ottica
prevalente di tipo sanitario e di tutela della
salute; non soltanto in quella di tipo sociale
0 assistenziale.

3.LeaeLep

Dalle premesse deriva una distinzione so-
stanziale: non semplicemente una con-
trapposizione nominalistica tra Lea (Livelli
essenziali di assistenza sanitaria e socio-sa-
nitaria) incardinati nella normativa che di-
scende dall'articolo 32 della Costituzione,
e Lep (Livelli essenziali delle prestazioni
relative a tutti i diritti civili e sociali) incar-
dinati nell'articolo 38 e richiamati dall'arti-
colo 117 primo comma, lettera m.
InviageneraleiLeasonounaspecie dei Lep.
Ma i primi sono previsti autonomamente e
specificamente come livelli essenziali delle
prestazioni di sanita, rispetto alla generale
previsione dei secondi per tutti i cittadini,

sotto l'articolo 38 della Co-
stituzione e verso i Lep, anzi per I'esattezza
verso i Liveas (Livelli essenziali di assisten-
za sociale) — il cui riconoscimento norma-
tivo si trova nell'articolo 22 della legge 328
del 2000 — cosi da sottrarre ambiti di com-
petenza ai Lea e all’'articolo 32 della Carta.
L'argomento a supporto di questo slitta-
mento € la ritenuta prevalenza della fun-
zione sociale su quella sanitaria nell'ambi-
to della non autosufficienza. Si tratta di un
argomento che contraddice la tutela costi-
tuzionale della salute. Quest’ultima — alla
luce della definizione data dall'Organizza-
zione mondiale della sanita — e logicamen-
te e necessariamente comprensiva di tutte
le tematiche di assistenza socio-sanitaria
per persone in situazioni di grave malattia
e di incapacita.
In un momento in cui i Livelli essenziali
di assistenza sanitaria e socio-sanitaria —
per quanto in modo confuso, travagliato e
spesso non completo — sono specificati e
previsti quanto meno attraverso decreti del
Presidente del Consiglio, anche se non di-
rettamente per legge, sarebbe opportuno in-
tervenire su quest'ultimi, per riorganizzare
meglio il settore. Ma ¢ pericoloso decolora-
re e disperdere questa tutela in un ambito
non ancora definito, tuttora in discussione
e gravido di problemi, come quello dei Lep.
Il rischio sembra proprio quello che i ma-
lati inguaribili vengano via via considerati
non piu nella loro individualita come tali
e quindi sotto la tutela dell’'articolo 32 del-
la Costituzione, ma un «problema sociale»
da affidare al settore dell'assistenza sociale
che discende dall'articolo 38 della Costitu-
zione. Esso si fonda su presupposti diversi e
assicura tutele meno intense.
Spetta allora alle organizzazioni sociali im-
pegnate nella tutela della salute come dirit-
to fondamentale e interesse della collettivi-
ta il compito di esprimere un’opinione e un



contributo nel merito e nella elaborazione
dei decreti delega attuativi, per mantenere
la distinzione tra Lep e Lea. La legge stessa
si impegna a favorire I'integrazione tra en-
trambi e sottolinea che vanno mantenuti
distinti, anche se «integrati».

L'obiettivo principale dovrebbe essere il
mantenimento sotto l'ombrello dell'arti-
colo 32 della Costituzione di tutto cid che
attiene all'assistenza sanitaria e socio-sani-
taria, anche nelle sue caratteristiche e nelle
sue ricadute in termini di capacita, incapa-
cita, autodeterminazione, fragilita.

Non & una formalitd. E il riconoscimento
di un ambito sanitario e socio-sanitario gia
esistente — pit protettivo di quello che sem-
bra essere in gestazione per questi aspetti —
che deve essere confermato proprio nell'in-
teresse superiore della tutela dei malati;
con tutte le implicazioni che ne derivano in
tema di organizzazione dei servizi, di loro
agevole accessibilita e di loro prestazione
in favore degli utenti e delle loro famiglie.

4. Riserva di legge

e crisi del Servizio sanitario

Secondo qualcuno, fino a quando i cittadi-
ni non scenderanno in piazza sara difficile
che la politica metta al centro dell'agenda
il problema del Servizio sanitario naziona-
le. Esso € nato come situazione di novita e
di eccellenza nel 1978. Ha poi creato o é an-
dato incontro ad una serie di problemi che
hanno condotto — attraverso complicazioni
di competenze e di itinerari burocratici, di
ritardi di organizzazione e decisione — alla
determinazione dei Lea attraverso decreti
dei Presidente del Consiglio dei ministri.
Sono problemi che in sostanza hanno osta-
colato I'applicazione effettiva del contenu-
to della legge.

La crisi del Servizio sanitario ha anche un
ambito giuridico di partenza. I Lea, come ha
confermato la Corte costituzionale, devono
essere individuati sotto il principio della ri-
serva di legge; devono cioé essere disposti
per legge. L'articolo 23 della Costituzione
assegna esclusivamente alla legge la pote-
sta di imporre prestazioni personali o pa-
trimoniali, come sono gli oneri del servizio
sanitario a carico dell'utenza.

Nei fatti il tema dei Lea é stato gestito so-

prattutto a livello di decreti del Presidente
del Consiglio dei ministri, senza un vero
e proprio rispetto di quella riserva anche
nell'ultimo aggiornamento dei Lea con la
legge 208 del 2015 e il successivo decreto
del Presidente del Comnsiglio dei ministri
(D.P.C.M.) del 12 gennaio 2017. Ovviamente
non puo essere la legge ad elencare tassa-
tivamente e specificamente tutte le ipotesi
di prestazioni essenziali; per questa ragio-
ne lo strumento usato é quello della legge
delega al Governo.

Anche per i Lea come per i Lep-Liveas la
riserva di legge ¢ comunque riconosciuta
come relativa; sicché non impedirebbe al
Governo di fissare con il decreto legislati-
vo solo la cornice di riferimento del Livello
essenziale, rimandando la puntuale defini-
zione del contenuto ad un atto dello stes-

La legge 33 vuole attrarre in materia
di anziani - e di anziani malati non
autosufficienti, in particolare — tutto
il possibile sotto l'articolo 38 della

Costituzione everso i Livelli essenziali di
assistenza sociale con il falso argomento
della prevalenza della funzione sociale su
quella sanitaria per la non autosufficienza

so Governo ma avente natura secondaria
come il D.P.C.M.. Cosi da finire per attenua-
re il confine tra riserva di legge relativa e
principio di legalita.

La delega deve comunque rispettare requi-
siti molto precisi: indicazioni determinate,
tassative, temporali e oggetti definiti dal
Parlamento. Essi giustificano la delega del-
la potesta legislativa, non potendo essere il
Parlamento a fissare i livelli per le caratteri-
stiche piu tecniche della materia da regola-
re; ma cid non sempre sembra essere stato
rispettato in concreto.

Occorre ribadire a maggior ragione il “ca-
veat” a fronte del testo della legge 33 da
poco approvata, che intende affrontare i
temi della persona anziana e incapace, ma
si presenta in realta come una raccolta di
deleghe ampia e articolata che promette
di intervenire su un vasto perimetro. Quel-
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qui esposti e induce a ulteriori cautele nel-
la materia dei Livelli essenziali delle pre-
stazioni, di assistenza sanitaria e socio-sa-
nitaria, senza dover misurare la prevalenza
dell'una piuttosto che dell’altra.

In tema di Lea, se si mantiene la situazio-
ne attuale — sempre e doverosamente mi-
gliorabile — si é di fronte ad una tutela ab-
bastanza consolidata. Nel caso in cui essi
dovessero confluire nell'indistinto insieme
dei Livelli essenziali di tutte le prestazioni

La traiettoria della legge e evidente: che

1 malati inguaribili vengano via via
considerati non piu nella loro individualita
come tali e quindi sotto la tutela dell’articolo
32 della Costituzione, ma un «problema
sociale». Alle organizzazioni di tutela dei
malati il compito decisivo di mantenere la
distinzione tra Lep e Lea nei decreti delegati

la legge non sembra tenere in debito conto
che — come molte situazioni di richiesta di
intervento per l'esercizio dei diritti di assi-
stenza sociosanitaria sperimentano nell’at-
tivita quotidiana —la garanzia dei livelli del-
le prestazioni indicate non é soddisfatta con
la semplice loro elencazione. Essa richiede
innanzitutto una cornice costituzionale di
tutela e uno stanziamento di bilancio dello
Stato che garantisca le risorse per far con-
cretamente fronte alle esigenze degli utenti.
Oltre ad evitare lo scivolamento dalla sani-
ta alla meno tutelante assistenza, in sede di
scrittura dei decreti attuativi, occorre evita-
re che questi ultimi si riducano a elenchi di
promesse senza i requisiti richiamati anco-
ra recentemente dalla Corte costituzionale
(sentenza n. 71 del 2023) per i livelli essen-
ziali delle prestazioni e le competenze nelle
materie regionali.

Il principio ha ricadute per i singoli utenti
piu concrete di quanto potrebbe sembrare.
Soltanto la violazione del principio costitu-
zionale della riserva di legge o della egua-
glianza e ragionevolezza da parte del legi-
slatore appartiene alla competenza della
Corte costituzionale, se il giudice chiamato
ad applicare quella legge da una domanda
del cittadino condivide il dubbio su quella
violazione.

5. Autonomia regionale e diritti

Le perplessita sulla legge 33 potrebbero
concludersi qui, se non vi fossero connes-
sioni importanti fra essa e il disegno di
legge di riforma costituzionale all'esame
del Senato (“Disposizioni per l'attuazione
dell'autonomia differenziata”). Queste per-
plessita rendono necessaria una ulteriore
riflessione, che rafforza gli argomenti fin

per i diritti civili e sociali, probabilmente
si verificherebbero i primi contraccolpi di
quanto qualcuno teme, a seguito del proce-
dimento previsto con l'attribuzione di au-
tonomia differenziata alle Regioni (articolo
116 della Costituzione in seguito alla rifor-
ma costituzionale del 2001).

Com'e stato rilevato in varie sedi, la rifor-
ma del 2001 fu abbastanza infelice. Pre-
vide delle chiavi di potenziamento delle
autonomie legislative delle Regioni che
ne avessero fatto richiesta; ma venne ap-
provata senza una legge di attuazione che
delineasse un percorso transitorio nel pas-
saggio (per certi versi nel capovolgimento)
del rapporto tra Stato e Regioni. E stata
una legge di riforma costituzionale vara-
ta “in fretta e furia” negli ultimi giorni di
una maggioranza che tentava di frenare le
aspettative di un partito politico dell’al-
lora opposizione, all'interno del quale vi
erano istanze e prospettive di separatismo
per le Regioni.

Da allora, tuttavia, e tuttora la controver-
sia sull’opportunita o meno dell'aumento
di competenza delle Regioni ¢ oggetto di
un aspro dibattito. Nello specifico settore
dell’'assistenza sanitaria esso vede con-
trapposti chi ritiene che debba continuar-
si una dimensione di centralismo dell'assi-
stenza sanitaria, nonostante le esperienze
o le difficolta sperimentate nella recente
pandemia; e chi ritiene invece che si deb-
ba andare verso la localizzazione e la va-
lorizzazione della dimensione locale e di
prossimita.

Recentemente, il Servizio del Bilancio del
Senato ha realizzato un dossier sul dise-
gno di legge in materia di autonomia diffe-
renziata regionale recentemente approva-
to dal Consiglio dei ministri. Quel dossier



ha segnalato il pericolo — da molti gia in-
tuito, segnalato — di una frattura tra le Re-
gioni “privilegiate” che alzerebbero il loro
livello di assistenza sanitaria, e le Regioni
meno privilegiate e sempre piu in difficol-
ta. Al dila delle polemiche politiche e stru-
mentali sulla pubblicazione del dossier,
certamente importante il suo contenuto
sostanziale.

In parole semplici: c’é il concreto rischio
che chi ora sta bene vada a stare meglio
percorrendo la strada dell'autonomia; ma
anche che chi gia ora non sta bene vada
probabilmente a stare peggio, perché i fon-
di che andrebbero alle Regioni pit privile-
giate sarebbero sottratti allo stanziamento
generale necessario allo Stato per garantire
a tutti i livelli essenziali di prestazione in
maniera omogenea. Cio si tradurrebbe nel-
la prosecuzione e nella crescita della fuga
di migliaia di cittadini ogni anno alla ricer-
ca della concreta tutela del-
la loro salute dalle Regioni

«Lassistenza sanitaria e socio-sanitaria comprende tutte
le conseguenze, le appendici e i corollari che derivano dalla
malattia: compresa la cronicita che non puo trasformare
il malato in un soggetto ormai destinatario solo di
interventi di assistenza sociale, per una situazione che
'Organizzazione mondiale della sanita ha affermato

con condizioni di offerta sa-
nitaria peggiori verso quel-
le con condizioni migliori.

Nel contesto di questa con-
trapposizione si rende ul-
teriormente incerta quella
che sara la definizione dei

Lep che concernono tutti i
diritti civili e sociali. I rilie-
vi sollevati dal Servizio del
Bilancio del Senato forniscono 'ennesima
riprova del fatto che non € funzionale per la
tutela dei malati non autosufficienti uscire
da un terreno relativamente sicuro, come
quello dei Livelli essenziali di assistenza in
materia sanitaria al di la dell’enfasi per la
“elencazione” dei Lep come condizione pre-
liminare per l'avvio della “contrattazione”
fra il Governo e singole regioni, sotto una
presenza riduttiva e soltanto “notarile” del
Parlamento.

In sostanza, l'assistenza sanitaria e so-
cio-sanitaria comprende tutte le conse-
guenze, le appendici e i corollari che deri-
vano dalla malattia: compresa la cronicita
che non pud trasformare il malato in un
soggetto ormai destinatario solo di inter-
venti di assistenza sociale, per una situa-
zione che I'Organizzazione mondiale della

rientrare nel concetto di uno stato di salute».

sanita ha affermato rientrare nel concetto
di uno stato di salute.

Non é augurabile per nessuno che qualsia-
si percorso di autonomia si traduca ancora
di pit in una frattura tra Regioni «disgra-
ziate» e Regioni «privilegiate» in «una Re-
pubblica una e indivisibile [che] promuove
le autonomie locali...». E che, di pari passo
e tornando alle perplessita sulla legge 33,
quel percorso — con lo scivolamento della
competenza sui malati non autosufficien-
ti dalla sanita all'assistenza (dai Lea ai
Leps) — possa segnare un'ulteriore frattura
tra malati autosufficienti e non, in palese
contrasto con la solidarieta, la pari digni-
ta sociale e I'eguaglianza davanti alla legge
di tutti i cittadini senza alcuna distinzio-
ne «di condizioni personali e sociali» come
previsto dall’'articolo 3 della Costituzione.

Prospettive 222 25  apr-giu 2023




Sanita

La non autosufficienza
dell’anziano e un problema
di salute (e di Sanita)

La negazione dello status di malati degli anziani non autosufficienti &€ una
falsificazione clinica: il paziente geriatrico &, in realta, un malato complesso, non
stabilizzato e per il quale sono sempre possibili interventi di limitazione delle
ricadute funzionali delle malattie. Lageismo istituzionale considera «normale» e non
patologico che i vecchi siano malati: cosi si arriva alla trasformazione dei malati,
titolari del diritto alle cure, in «casi sociali» per i quali si riconosce solo I'intervento
assistenziale di custodia, previa valutazione delle loro risorse economiche

Piero Secreto

Geriatra, Presidente del Consiglio Direttivo della Sezione PIemonte
e Valle dAosta della Societa Italiana di Geriatria Ospedale e Territorio (Sigot)

elazione tenuta al convegno “La non
E autosufficienza dell'anziano é un pro-

blema di salute”, organizzato dal Co-

ordinamento per il diritto alla sanita
per le persone anziane e malate e non autosuffi-
cienti — Cdsa, che si é svolto alla Biblioteca della
Camera dei Deputati — Roma il 17 maggio 2023.

Sul concetto di «salute». Se una persona
anziana € non autosufficiente, 1o € in quan-
to malata (perché ha una malattia), e non
perché e «vecchia». Pertanto, non si puo to-
gliere il diritto alle cure a questa persona ed
¢ ovvio ribadire la piena ed esclusiva com-
petenza del comparto sanitario in merito
alla presa in carico, alla diagnosi, alle tera-
pie, alla riabilitazione e di conseguenza alla
continuita terapeutica dei malati (per lo piu
cronici) non autosufficienti, come del resto
garantito dagli articoli 2 (Diritti inviolabili
della persona) e 3 (Pari dignita di tutti i cit-
tadini) della Costituzione.

La stessa Organizzazione mondiale della
sanita (Oms) ha osservato che «il benessere
dell'anziano deve essere misurato piu in ter-

mini di capacita funzionale che di presenza
o assenza di malattia». Questo perché I'esito
finale comune di molte patologie dell'anzia-
no é la limitazione della capacita funziona-
le e quindi della indipendenza e della possi-
bilita di soddisfare i propri bisogni, persino
quelli quotidiani e piti elementari.

Lo stesso concetto di «salute» & definito
dall'Oms come «uno stato di totale benes-
sere fisico, mentale e sociale» e non sempli-
cemente «assenza di malattie o infermita».
Nel 1998, infatti, & stata proposta la modifi-
ca della definizione originaria del concetto
di salute nei seguenti termini: «La salute ¢
uno stato dinamico di completo benesse-
re fisico, mentale, sociale e spirituale, non
mera assenza di malattia».

Viene messo pertanto in evidenza che lo
stato di salute, anche in presenza di «malat-
tia», & principalmente definito in relazione
alle capacita di adattamento della persona
all’'ambiente, anche con le proprie limitazio-
ni e quindi come capacita di gestire e adat-
tarsi ai cambiamenti pur in presenza di pa-
tologie e limitazioni.



La precedente definizione - «assenza di
malattia» - era troppo radicale e come tale
irraggiungibile per la maggior parte delle
persone e ha contribuito involontariamen-
te all'ipermedicalizzazione della nostra era.
Questa definizione sottolinea la possibilita
di mantenere un discreto livello di benes-
sere nonostante le numerose affezioni cro-
niche che possono essere proprie dell'eta
anziana.

Non autosufficienti, cioe
malati. D’altra parte, gli an-
ziani sono una popolazione
estremamente eterogenea
in termini di salute gene-
rale, che comprende indivi-
dui che si collocano in un
range di condizioni cliniche
che va dalla completa integrita cognitivo
funzionale alle situazioni caratterizzate da
estrema compromissione cognitiva e fun-
zionale, ed é quindi necessario rinunciare
ad una concezione della vecchiaia legata
necessariamente alla patologia o alla non
autosufficienza.

L'errore fondamentale da evitare é quello di
considerare «<normale» per la sua eta un an-
ziano deteriorato o non autosufficiente. La
normalitd per una persona anziana e quella
di essere «sana», anche se con un equilibrio
omeostatico e funzionale diverso da quello
di una persona giovane, e autonoma nel-
le attivita di base e piul avanzate della vita
quotidiana.

Infatti, non puo essere considerato «norma-
le», e neppure «nella norma» una persona
anziana non autosufficiente, e se lo ¢, lo ¢
perché ha una malattia che gli impedisce
di svolgere determinate funzioni. I geriatri
sono formati a tenere conto del concetto di
«ricaduta funzionale della malattia», per cui
nel modello geriatrico di cura é indispensa-
bile non fermarsi al sintomo o alla etichetta
di una patologia, ma andare oltre valutando
quello che la malattia permette o non per-
mette piu di fare, dalle autonomie pit sem-
plici a quelle piti complesse.
Nell'invecchiamento della popolazione lo
«scenario epidemiologico» attuale consiste
nella presenza di anziani «piu giovani» (i co-
siddetti «young old», 65-84 anni), per i quali

si riscontra un generale, costante migliora-
mento per quanto riguarda le condizioni di
salute, funzionali e cognitive e che quando
si ammalano necessitano per lo piu di inter-
venti specifici e di intensita e durata limitate
e degli anziani piu «vecchi», (gli «oldest old»,
gli ultra 85enni) caratterizzati da un eleva-
to numero di patologie croniche di diversa
gravita, che mantengono uno stato di salute
soddisfacente grazie agli interventi terapeu-
tici e che sono quindi anche consumatori di

La doppia faccia dell’Ageismo: anziani dicriminati
perché ‘¢ normale” che siano malati, ma nello
stesso tempo “tenuti fuori” dalle prestazioni
uninversalistiche di cura del Servizio sanitario

risorse. Ma, in proposito, & del tutto arbitra-
ria e priva di connotati scientifici una idea di
«catastrofismo demografico» legato al timore
di una popolazione che invecchia e che dovra
insistere sulle spalle delle generazioni piu
giovani che non potranno reggere l'urto an-
che economico di una popolazione anziana,
come se fosse normale che tutti gli anziani
debbano essere assistiti perché malati o non
autosufficienti.

In realta solo il 10-20% della popolazione ul-
tra 75enne sara soggetta a malattie croniche
con necessita di interventi sanitari e assi-
stenziali di lunga durata, che vanno ricono-
sciuti ed erogati come diritto alla tutela della
salute, senza per questo trasformare la con-
dizione di non autosufficienza in una «con-
dizione sociale» connaturata all'invecchia-
mento. Altrimenti ricadiamo nell'«<Ageismo»,
I'insieme di stereotipi, pregiudizi e atteggia-
menti discriminatori messi in atto sulla base
dell'eta anagrafica (cfr. Busca M.T.,, Nave E.,
Le parole della bioetica, il Pensiero Scientifico
Editore, 2021). Nel caso degli anziani la speci-
fica forma di ageismo di cui sono oggetto piu
frequentemente riguarda la loro presunta
perdita di autonomia dovuta a fattori ana-
grafici. In questo ambito si configura la for-
ma piu grave di ageismo, che viene definita
«ageismo istituzionale», quando si mettono
in atto discriminazioni nell'accesso alle cure
sanitarie o procedure sulla base del mero
criterio anagrafico. Rientra inoltre nell'agei-
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smo istituzionale anche il mantenimento di
un Servizio sanitario non in linea con la de-
mografia attuale e con le reali esigenze della
popolazione anziana, che richiederebbe una
maggior disponibilita territoriale e domicilia-
re di assistenza sanitaria e sociale. Infine, tale
forma di ageismo é oltremodo diseducativa e
socialmente deviante perché implicitamente
induce gli altri a vedere nell'anziano non piu
un malato, ma un mero carico assistenziale.

I1 modello geriatrico di cura. Il corretto in-
quadramento del malato non autosufficien-
te deve invece tenere conto del fatto che il
paziente geriatrico quando la non autosuf-
ficienza si aggiunge alla malattia cronica (o
piu sovente «alle» malattie croniche) diven-
ta dipendente dall'aiuto di altri per I'esple-
tamento delle funzioni vitali indispensabili
alla sopravvivenza. In Geriatria la defini-
zione del paziente é caratterizzata proprio
dalla presenza della non autosufficienza: il
paziente geriatrico € una persona «anziana,
«malata» (proprio per ribadire che la malat-
tia non e la normalita nel vecchio, e se si
toglie la dignita, lo status di persona mala-
ta, automaticamente si toglie il diritto alle
cure), «cronica», «non autosufficiente», «con
pluripatologie e plurifarmacoterapia».

In un malato complesso come quello ge-
riatrico, dove la ricaduta funzionale della
malattia assume una rilevanza assoluta, il
modello di cura classico non é proponibile,
perché centrato sul paziente acuto giovane,
per il quale il risultato atteso € la guarigio-
ne. Si parla pertanto di «modello geriatrico
di cura» quando questo si basa sulla valu-
tazione multidimensionale e sul lavoro per
équipe, dove la valutazione della ricaduta
funzionale della malattia assume caratte-
ristiche prioritarie, non per discriminare
rispetto all'accesso alle cure, ma per indi-
rizzare al meglio le cure stesse, in modo che
siano dirette «alla persona» nel suo com-

plesso e non «al sintomo, alla malattia»,
come se questa fosse isolata dall'individuo.
Esasperando il concetto, il geriatra € colui
che cura la funzione, non solo la malattia.
Il «<medico» cura la malattia, e 1i si ferma; il
geriatra va oltre: cura la malattia con riferi-
mento alla ricaduta funzionale della stessa,
«ti curo perché tu rimanga il pit autosuffi-
ciente possibile il pit a lungo possibile».

In questo approccio terapeutico, la me-
todologia degli interventi € costituita dai
seguenti caposaldi: valutazione multidi-
mensionale; lavoro per equipe multidisci-
plinare; valutazione dei bisogni e approccio
per progetti individuali; valutazione dello
stato funzionale; integrazione dei servizi e
della attivita; assicurazione della continui-
ta di cura, valutazione del livello di qualita
assistenziale dei servizi.

La garanzia di questi interventi — per lo pitu
di basso profilo tecnologico e di alto con-
tenuto organizzativo, relazionale e di cura
— costituiscono la vera tecnologia dell’as-
sistenza geriatrica. Le evidenze disponibili
indicano che Modelli di gestione impronta-
ti sulla valutazione multidimensionale e su
un approccio multidisciplinare hanno un
impatto positivo sui risultati e sulla qualita
ed i costi delle cure (Rich MW.2003, Fischer
U. 2006).

C’e poi una specificita del paziente geriatri-
co che va sempre considerata, nel senso che
identiche patologie si manifestano diversa-
mente nei malati anziani rispetto ai giovani
e agli adulti. La riduzione dell'indipendenza
funzionale in una persona attiva, preceden-
temente autosufficiente, & un sintomo pre-
coce, sottile di una patologia non trattata,
caratterizzata dalla assenza di sintomi o se-
gni tipici della malattia. Ad esempio, il 48%
dei primi segni di scompenso cardiaco nel
paziente geriatrico sono un peggioramento
della autonomia/autosufficienza senza se-
gni di dispnea o di scompenso classico. La
prognosi stessa € in relazione all'essere di-

messi dagli ospedali autonomi o disabili e, il
dato é incontrovertibile, spesso dall'ospeda-
le i vecchi escono con disabilita iatrogene,
causate da un ricovero che certamente non
era la soluzione terapeutica piu indicata,
anche se legittima in assenza di altri inter-
venti sul territorio o a domicilio.

Lavalutazione multidimensionale deve
indicare le condizioni del malato e delle sue
ricadute funzionali. Oggi é impropriamente

utilizzata come strumento di negazione

delle cure su base socio-economica



Non autosufficienza e cromicita. Il rap-
porto tra malattia cronica e non autosuf-
ficienza ¢ uno snodo delicato. Non tutti in
malati cronici sono non autosufficienti, ov-
viamente, mentre i pazienti geriatrici non
autosufficienti sono anche malati cronici,
cioé hanno patologie destinate a non guari-
re, a persistere con i loro esiti pit 0 meno
marcati. E in questo senso che la cronicita
«interessa» il malato non
geriatrico non autosuffi-
ciente: essa costituisce un
paradigma della modernita,
anche in termini di risorse
impiegate dal punto di vista
sanitario e assistenziale: a
malati cronici si rivolgono il
72% di tutte le visite mediche, il 76% dei rico-
veri ospedalieri, '80% del totale dei giorni di
ricovero, I'88% delle prescrizioni mediche, il
96% delle visite domiciliari (R. L. Kane 2005).
Eppure, in un mondo di cronici continuia-
mo ad avere un modello di cura per acuti,
sia culturale che pratico, troppo centrato sul
Pronto Soccorso e troppo poco territoriale.
La priorita dovrebbe essere la cura sanitaria
e socio-sanitaria a domicilio, quando le con-
dizioni lo permettono. Continuiamo, politi-
ci e clinici, a «riempirci 1a bocca» di slogan
sull'incremento delle cure domiciliari che ri-
mangono sulla carta, belle speranze e buoni
propositi che spesso non tengono in conto le
reali esigenze terapeutiche dei malati.

Tra le malattie croniche piu frequenti vi
sono le patologie cardiovascolari (iperten-
sione, insufficienza cardiaca, fibrillazione
atriale, cardiopatie valvolari e cardiopa-
tia ischemica), le patologie osteoarticolari
(artrite, artrosi, osteoporosi), il diabete la
bronchite cronica, le malattie oncologiche
ed oncoematologie, le malattie neurodege-
nerative (che spaziano dall'iniziale cognitive
impairment alle varie forme di demenza). La
maggior parte di queste malattie ha decorso
cronico progressivo che, per quanto arginato
dalle terapie attuali, non é per lo pitu guari-
bile, ma sempre e comunque curabile.

Occorre poi aggiungere che la malattia cro-
nica per definizione non € una malattia
stabilizzata, anche nella ricaduta funziona-
le, ma sottoposta a continue remissioni o
peggioramenti, e necessita pertanto di cura

continua, soprattutto per mantenere lo sta-
to funzionale il migliore possibile. Se con le
cure controllo la malattia, cosi facendo mi-
glioro e mantengo la autonomia della perso-
na, rendendola degna di una buona qualita
di vita anche nella sua non autosufficienza.
Nell'anziano, la cui aspettativa di vita si ri-
duce inesorabilmente man mano che invec-
chia e, parallelamente, aumenta il rischio

La malattia cronica per definizione non é una malattia
stabilizzata, anche nella ricaduta funzionale:
sono continui le remissioni e i peggioramenti,
che richiedono cure che non possono essere interrotte

di disabilita, ogni atto sanitario deve essere
primariamente indirizzato verso il mante-
nimento, per il pit lungo tempo possibile,
della sua autonomia residua.

E una questione di paradigma di cura: ma-
lato cronico e/o malato di demenza non
autosufficiente non vuol dire malato «incu-
rabile», ma paziente per il quale ogni atto
sanitario deve esser finalizzato all'incre-
mento o al mantenimento del pit alto livel-
lo possibile della sua qualita di vita, che si
identifica con il piu alto livello di autono-
mia/autosufficienza ottenibile. Lautosuf-
ficienza puo essere in parte recuperata, in
parte migliorata curando la malattia che la
provoca, cosi come curando gli esiti funzio-
nali della stessa, il cui contrasto deve avere
come obiettivo il massimo livello di auto-
sufficienza del malato.

Focus Demenza. La Demenza pud esser
considerata il paradigma delle malattie
croniche, attualmente é quella con maggior
impatto sulla salute della popolazione. In
Italia circa un milione di persone ¢ affet-
to da Demenza (vengono calcolati almeno
900.000/1.000.000 di malati in Italia, il
5-7% della popolazione sopra i 65 anni). Se,
insieme a loro, contiamo anche i familia-
i «coinvolti» direttamente nella cura della
malattia, saliamo ad almeno 3 milioni di
persone pill 0 meno direttamente interessa-
te dalla Demenza.

I1 decorso della malattia € caratterizzato da
un progressivo declino delle funzioni co-
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gnitive e funzionali. Nonostante una certa
variabilita clinica e di decorso, la maggior
parte dei pazienti con Malattia di Alzhei-
mer, soprattutto quando la patologia inizia
nell'etd pit avanzata, tende a seguire un
percorso abbastanza comune e caratteriz-
zato da una fase iniziale in cui predomina-
no i disturbi cognitivi e comportamentali.
Questi ultimi tendono a peggiorare con l'a-
vanzare della malattia e rappresentano uni-
tamente alla progressiva compromissione
funzionale negli atti della vita quotidiana le
cause principali che portano alla istituzio-
nalizzazione del paziente.

La stessa definizione di Demenza € concet-
tualmente legata alla perdita della autosuf-
ficienza. La Demenza viene infatti consi-
derata come una «sindrome caratterizzata
da perdita delle funzioni cognitive di enti-
ta tale da interferire con le usuali attivita
sociali e lavorative del paziente» (Declino
cognitivo che interferisce con l'autonomia
nelle attivita quotidiane). Nella nuova de-
finizione internazionale data dal Dsm 5
del 2013, (Manuale statistico e diagnostico
dei disturbi mentali della associazione de-
gli psichiatri americani), che viene attual-

autosufficiente perché é la malattia che non
gli consente piu di fare determinate cose e
che non puo essere scisso il binomio De-
menza/disabilita, Demenza/non autosuffi-
cienza. Se la Demenza puo essere conside-
rata attualmente il principale paradigma
delle malattie croniche (anche dal punto di
vista epidemiologico), e se la diagnosi «uffi-
ciale» di gravita é legata alla ricaduta sull'au-
tosufficienza é chiaro come la perdita della
autosufficienza sia dovuta dalla malattia.
Assodato cio, é chiaro allora che alla persona
con demenza non puo essere tolto lo status di
malato attraverso la negazione della malattia,
cio¢, in definitiva, non puo essere tolto ai ma-
lati non autosufficienti il diritto alle cure. E si-
gnificativo che questa assicurazione delle pre-
stazioni di diritto esigibile, qui dimostrata per
la Demenza confermandone la caratteristica
di patologia invalidante, vale anche per le al-
tre patologie croniche, quanto la loro ricaduta
funzionale determina la non autosufficienza
della persona.

Cura come buona prassi e diritto. In con-
clusione, il corretto inquadramento del
malato non autosufficiente, il modello

geriatrico di cura e I'esem-

pio pratico della demenza
come paradigma della pa-
tologia che determina com-
promissioni via via piu gra-
vinellaricaduta funzionale,

dimostrano che “c’e sempre
qualcosa da fare” nella per-

Va eliminata, anche tra i clinici, la convinzione che
l'anziano malato non autosufficiente «tanto é vecchio,
tanto e demente... che cosa vogliamo ancora fare?».

Il modello geriatrico dimostra che la cura serve anche
nelle fasi piu avanzate di malattia e non autosufficienza

mente utilizzato universalmente, la gravita
della demenza e principalmente legata alla
sua ricaduta funzionale e al mantenimento
della autonomia, non tanto sul grado di de-
clino cognitivo. Autonomia che viene persa
prima nelle attivita pit complesse della
vita quotidiana e in seguito nelle attivita di
base come lavarsi, vestirsi, camminare, an-
dare in bagno, controllare gli sfinteri e in-
fine alimentarsi, che di solito rappresenta
I'ultima autonomia che viene perduta.

In clinica, si tratta quindi di «disturbo neu-
T0 cognitivo» maggiore, di grado lieve, mo-
derato o avanzato a seconda del grado di
autosufficienza che viene perduto. E chiaro
quindi che una persona con Demenza non €

sona malata cronica non
autosufficiente per migliorare la sua salu-
te e la sua qualita di vita, in qualsiasi fase
della malattia, partendo anche dalla pre-
venzione, e non é vero che i malati cronici
non autosufficienti non possano avere una
qualita di vita degna di essere vissuta. In
proposito, ricordiamo le parole del Comita-
to nazionale di Bioetica del 2005: «La vita
umana € un valore indisponibile sempre; &
arbitrario distinguere tra vita degna e non
degna di essere vissuta».
Va evitato, anche sotto questo aspetto, di ri-
cadere nell'ageismo, cioé nella convinzione
che lanziano malato non autosufficiente
«tanto e vecchio, tanto ¢ demente... che cosa
vogliamo ancora fare?». Invece, il model-



IL PIANO NAZIONALE DEMENZE:
FONDI E CURE DEL SERVIZIO SANITARIO

E obiettivo clinico dichiarato dai geriatri e dalle istituzioni, il mantenimento
il piu a lungo possibile della persona con demenza al proprio domicilio,

dove continua ad avere i suoi punti di riferimento ambientali. Sempre che
sussistano le condizioni di disponibilita dei parenti della persona malata a

fornire gli indispensabili aiuti a tale permanenza, interventi che — tra I'altro —

andrebbero riconosciuti e in qualche modo remunerati dal Servizio sanitario,
perché incidenti sulla salute e sull’autonomia funzionale residua del malato.
Eppure, € solito nei pazienti con demenza I'arrivo di un momento della storia

della malattia, nel quale il malato non e piu gestibile al domicilio, neppure dai

servizi, proprio a causa della grave perdita di autosufficienza.

| progressi scientifici degli ultimi anni consentono di definire con maggiore
chiarezza le aree di lavoro, i fattori di rischio da tenere in considerazione per
la programmazione di settore, il necessario raccordo con alcuni strumenti
gia disponibili quali, innanzitutto, il Piano Nazionale di Prevenzione e tutte

le sue declinazioni nei relativi Piani Regionali. E, pertanto, indispensabile

il rifinanziamento del Fondo nazionale per I’Alzheimer e le demenze, in
ottemperanza al Piano nazionale demenze, come richiesto a gran voce dalle
famiglie dei malati, dagli addetti ai lavori e dagli operatori sanitari, dalle
societa scientifiche.

Il primo finanziamento, di 15 milioni di euro per il triennio 2021/2023, ha
permesso la ripresa delle attivita di numerose unita operative CDCD (Centri
disturbi cognitivi e demenze) e ha ridato speranza di essere finalmente
presi in carico dai centri che hanno in cura le persone con demenza a tante
famiglie finora senza un riferimento concreto.

Per queste ragioni, appare ora inderogabile prevedere in modo strutturale

il finanziamento, nell’ambito del fondo sanitario nazionale, di tutti i percorsi
di cura per le demenze, con 'avvertenza che il Piano Nazionale Demenze
deve essere un Piano del Governo e non di un singolo Ministero (anche

se e necessario che il Ministero della Salute ne sia promotore), con un
finanziamento dedicato.

Questi i quattro obiettivi del Piano nazionale demenze: 1) Interventi e misure
di politica sanitaria e sociosanitaria; 2) Creazione di una rete integrata per le
demenze; 3) Implementazione di interventi e strategie per I'appropriatezza
delle cure; 4) Aumento della consapevolezza e riduzione dello stigma per un
miglioramento della qualita di vita).

Amalati non
autosufficienti
sempre pill gravi
corrisponde una
illegittima selezione
chenega le cure
secondo criteri socio-
economici. Necessario
invertire la rotta con
il riconoscimento del
diritto allecureeil
finanziamento delle
prestazioni

lo geriatrico di cura ci dice che c’é sempre
qualcosa da fare, in termini di cura e di pre-
sa in carico, anche nelle fasi piu avanzate di
malattia, per migliorare la qualita di vita di
una persona, anche se malata, vecchia e non
autosufficiente. A tal proposito va osservato
come la qualita di vita e direttamente pro-
porzionale alla qualita delle cure prestate.

Negli ultimi anni, la tipologia dei pazienti
ricoverati in strutture geriatriche si e pro-
gressivamente modificata in termini di
condizioni cliniche in continua evoluzione
verso l'aggravamento con un grado sempre
piu elevato di compromissione dell'auto-
nomia funzionale e cognitiva e delle con-
dizioni di salute. A questo continuo peg-

gioramento delle condizioni cliniche fa
invece riscontro un progressivo prevalere
dei parametri socioeconomici come sele-
zione per poter afferire ai servizi sanitari/
sociosanitari, col pericolo che una fascia
sempre piu elevata di pazienti anziani
malati anche gravi, con reddito «sulla car-
ta» elevato (si veda l'accertamento dell’'l-
see) venga tagliato fuori da tutta una serie
di servizi sanitari a loro indispensabili. Si
tratta non solo di un paradosso, ma anche
di una negazione del diritto alle cure, che
non puo legittimamente essere subordi-
nato ad alcuna condizione socio-economi-
ca: I'Isee non deve essere una pregiudizia-
le per 'accesso ai servizi.
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Cure domiciliari

| «pregiudizi» e i rischi
per I’assistenza sanitaria
alle persone anziane non
autosufficienti della legge 33

La norma approvata dal Parlamento si fonda su due pregiudizi errati

e dannosi per i malati: «Che i non autosufficienti siano ‘casi sociali’
che le cure a casa oggi garantite dal Servizio sanitario o dall’assistenza
rispondano alle esigenze dei malati e siano ‘solamente’ da coordinare». La
smentita dai dati del Ministero della Salute. Serve un cambio di passo con
'aumento della presenza sanitaria a casa dei malati

Alessandra Pioggia

Professoressa Ordinario di Diritto Amministrativo, Universita degli Studi di Perugia

elazione tenuta al convegno “La non

autosufficienza dell'anziano € un

problema di salute”, organizzato dal
Coordinamento per il diritto alla sanita per le
persone anziane e malate e non autosufficienti —
Cdsa, che si é svolto alla Biblioteca della Camera
dei Deputati — Roma il 17 maggio 2023.

Nel mese di marzo 2023, il Parlamento ha
adottato la legge n. 33, contenente “Deleghe
al Governo in materia di politiche in favore
delle persone anziane”, con I'obiettivo di co-
ordinare una serie di interventi di carattere
sociale, sanitario e sociosanitario dedicati a
questa fascia di popolazione.

Il legislatore muove dall’'apprezzabile in-

La legge 33 rischia di peggiorare gravemente
la condizione degli oltre tre milioni di
persone anziane malate che si trovano in

condizioni di non autosufficienza

tento, anticipato nella legge di bilancio per
il 2022 e promosso anche dal Piano nazio-
nale di ripresa e resilienza - Pnrr, di risol-
vere 'annosa mancanza di effettivo coordi-
namento fra i servizi e le prestazioni che ri-
guardano l'assistenza alle persone anziane
e che dovrebbero essere oggetto di integra-
zione sociosanitaria.

Quello dell'integrazione € un processo com-
plesso, auspicato sin dall'introduzione, nel
1978, del Servizio sanitario nazionale, ma
ancora scarsamente compiuto, anche in
considerazione dei diversi fattori che ne
rendono complessa l'attuazione. Primo fra
tutti quello dei diversi livelli di governo re-
sponsabili dell'erogazione dei relativi ser-
vizi: Regione per la sanita e Comuni per i
servizi sociali. Poi i diversi canali le diverse
entita dei finanziamenti: molto pit capien-
te e dotato di stabilita il fondo sanitario,
meno, sotto entrambi gli aspetti, quello so-
ciale; infine, le diverse modalita di accesso
alle prestazioni: universalistica per la sani-



ta, selettiva per l'assistenza sociale.

Ben venga, quindi, una legge delega che im-
pegna il governo a costruire una integrazio-
ne effettiva intorno alle esigenze delle per-
sone a forte rischio di fragilita, isolamento
sociale, salute.

Ma, al netto della indubbia opportunita
di un intervento legislativo che promuova
I'integrazione a tutela delle persone an-
ziane, la legge 33 contiene perd un grave
rischio: quello del peggioramento della gia
complessa condizione degli oltre tre milio-
ni di persone ultrasessanta-
cinquenni che si trovano in
condizioni di non autosuffi-
cienza.

11 legislatore, infatti, nel de-
legare il governo a discipli-
nare il coordinamento e la
razionalizzazione dei servi-
zi, sembra muovere da un duplice pregiu-
dizio dal quale possono discendere perico-
lose conseguenze per l'effettivita del diritto
alla salute delle persone anziane.

Il primo é che la non autosufficienza sia
una condizione da affrontare prioritaria-
mente in termini di disagio sociale.

Che la non autosufficienza, anche nel caso
delle persone anziane sia, invece, una que-
stione di salute, che discende dall'effetto
combinato del deterioramento delle pro-
prie condizioni fisiche, dovrebbe essere ben
chiaro al nostro legislatore. La legge 205
del 2017, infatti, individuando la figura del
caregiver, ha definito come «non autosuffi-
ciente», chi «a causa di malattia, infermita o
disabilita, anche croniche o degenerative»,
non sia in grado di prendersi cura di sé e
sia, quindi, «<bisognoso di assistenza globale
e continua di lunga duratan».

Si tratta di una definizione convincente,
che, oltre ad avere I'autorevolezza della sede
legislativa nella quale e contenuta, eviden-
zia chiaramente che la non autosufficienza
della persona adulta (e quindi anche anzia-
na) dipenda inevitabilmente da una malat-
tia, infermita o disabilita, e sia, quindi, ov-
viamente, una questione di salute.

Ma nella legge 33 I'approccio appare diver-
so. Il legislatore delegante, infatti, tratta i
bisogni delle persone anziane come bisogni
di assistenza prima di tutto sociale, margi-

nalizzando la dimensione sanitaria. E que-
sto si coglie particolarmente bene nell'ap-
proccio alle misure di coordinamento: un
Comitato Interministeriale per le politiche
in favore della popolazione anziana (Cipa),
di fatto presieduto dal Ministro del lavoro e
delle politiche sociali, che dovrebbe, fra I'al-
tro, coordinare i livelli essenziali delle pre-
stazioni sociali con quelli delle prestazioni
sanitarie, e una pianificazione dei servizi
nella quale non si comprende bene il ruolo
della sanita.

La media delle ore di Assistenza domiciliare integrata,

erogata da personale medico e infermieristico, é di 15-18
ore allanno.. Pochissime per una tutela della salute che
dovrebbe essere «globale», «continua», «di lunga durata»

I pericoli che si annidano in tutto questo
sono diversi. Il pit grave riguarda la pie-
na esigibilita delle prestazioni che soddi-
sfano il diritto alla salute. Per esse, infatti
il legislatore ripropone un modello tipico
della disciplina delle prestazioni sociali,
ma assolutamente impraticabile per quel-
le sanitarie, che debbono essere erogate in
rapporto al bisogno del paziente, non limi-
tatamente alla loro programmazione e fi-
nanziamento.

Nell'articolo 2, comma 2, lettera d), ad esem-
pio, nel sancire il diritto alla continuita di
cure e assistenza al proprio domicilio, si
subordina I'entita di queste «cure» a quanto
stabilito dalla programmazione socio-assi-
stenziale e socio-sanitaria e ai limiti delle
compatibilitd finanziarie stabilite dalla
legge. Piu avanti, alla lettera e), si dispone
che il Governo debba operare in modo da
promuovere la valutazione multidimen-
sionale bio-psico-sociale delle capacita e
dei bisogni di natura sociale, sociosanitaria
e anche sanitaria della persona anziana. I
servizi ai quali avra accesso alla luce di tale
valutazione sono pero unicamente quelli
erogabili con «le risorse disponibili a legi-
slazione vigente», tenuto conto «delle facol-
ta assunzionali» degli enti erogatori.

Il pericolo che si corre, quindi, € che l'inte-
grazione con il sociale delle prestazioni sa-
nitarie, cosi come immaginata dalla legge,
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abbia l'effetto di rendere anche queste ulti-
me subordinate alla programmazione, per
cui si offre un servizio fino a che le risorse
stanziate lo consentono. Un principio del
genere, ampiamente applicato nell'ambito
delle prestazioni di assistenza sociale, ¢ in-
vece del tutto inaccettabile per quelle sani-
tarie. A chiarirlo in maniera efficace é stata
a piu riprese la stessa Corte costituzionale,
che, anche di recente, con la sentenza n.
62 del 2020 ha ricordato come «mentre di
regola la garanzia delle prestazioni sociali
deve fare i conti con la disponibilita delle
risorse pubbliche, dimensionando il livello
della prestazione attraverso una pondera-
zione in termini di sostenibilita economi-
ca, tale ponderazione non puo riguardare la
dimensione finanziaria e attuativa dei LEA
(sanitari), la cui necessaria compatibilita
con le risorse ¢ gia fissata attraverso la loro
determinazione in sede normativa».

Ma veniamo al secondo grave pregiudi-
zio da cui muove il legislatore della legge
33. L'integrazione con i servizi sociali del-
le prestazioni di chi riceve cure per la non
autosufficienza in ambiente domestico,
essenzialmente attraverso I'Assistenza
domiciliare integrata (Adi), € immagina-
ta nel presupposto che quest’ultima sia
adeguata a garantire la soddisfazione dei
bisogni di salute e lo faccia in modo uni-
forme su tutto il territorio nazionale. Le
misure previste, infatti, riguardano quella
che il legislatore chiama «razionalizzazione

La legge non muove un passo avanti sulle risorse
sanitarie, sia in termini di stanziamenti economici,
sia di personale: cosi si cristallizza una situazione
che non solo non tutela la salute, ma viola
anche il diritto alla dignita dei malati

dell’'offerta vigente di prestazioni sanitarie
e sociosanitarie», come se I'unica cosa da
fare fosse organizzare l'offerta in maniera
piu razionale e integrata.

Niente di piu sbagliato. L'Adi, cosi come é
oggierogata, é assolutamente inadeguata
a rispondere ai bisogni di cura. Se ¢ vero,
come lo stesso legislatore ha riconosciuto,
che la persona non autosufficiente ha bi-

sogno di «assistenza globale, continua e di
lunga durata», ci troviamo di fronte ad un
impegno di cura e assistenza che in un anno
riguarda tutte le 8765 ore che lo compongo-
no. Ma quante di queste ore sono coperte
da assistenza da parte del sistema pubbli-
co sanitario? Decisamente pochissime, una
goccia nel mare. Dall'ultimo annuario sta-
tistico del Ministero della salute ricavia-
mo che l'assistenza domiciliare integrata
(Adi) nel 2018 ha coperto il 6% degli anziani
per una media di 18 ore all'anno ciascuno.
Senza contare che fra il 2019 e il 2020 le
ore di assistenza domiciliare complessiva-
mente erogate in Italia sono diminuite del
16% (anche a causa dell'impegno della sani-
ta nel contrasto al Covid) passando dalle 18
ore annue a 15 ore. Praticamente si tratta di
“briciole”, costituite da servizi infermieristi-
ci offerti agli anziani non autosufficienti in
situazioni particolarmente critiche (dopo un
ricovero, nella fase terminale di una malat-
tia, etc.) e non certo pensati come alternativa
vera alla istituzionalizzazione. La media eu-
ropea delle ore di assistenza erogate a domi-
cilio € di circa 20 in un mese, per un totale
di 240 ore all'anno, 222 in piu di quelle di cui
gode una persona in Adi in Italia.
Basterebbe questo per farci capire che pri-
ma di aumentare il numero delle persone
assistite, prima di coordinare e integrare
questa assistenza con quella sociale, occor-
rerebbe aumentare, come minimo, il nume-
ro di ore per cui é erogata. Cio naturalmente
non si realizza con le «razio-
nalizzazioni», ma con un in-
vestimento economico, pri-
ma di tutto, sul personale.
Ma questo, come € noto, non
e nell'orizzonte del Pnrr, né
in quello della delega, che
in ogni suo snodo non man-
ca di ribadire che ogni ope-
razione di riordino e integrazione va fatta a
risorse vigenti e nei limiti assunzionali gia
previsti.

Alla poverta dell'assistenza erogata alle per-
sone anziane non autosufficienti nella pro-
pria casa, si aggiunge poi un altro problema
del quale, di nuovo, la legge 33 non sembra
tenere alcun conto: quello della consisten-
te varieta regionale nell'organizzazione e



nell’erogazione dei servizi. Anche qui ba-
stano pochi dati per capire rapidamente la
consistenza del fenomeno.

Osservando linvestimento economico
per caso effettivamente assistito, a fronte
di un dato medio nazionale di 1.872 euro
per presa in carico, il valore nelle singole
regioni oscilla tra i 679 euro del Veneto e
i 6.200 euro della Calabria (Network Non
Autosufficienza, L'assistenza agli anzia-
ni non autosufficienti in Italia, 7° Rapporto,
2020/2021, Punto di non ritorno, Rimini,
Maggioli, 2021, 37).

Anche il tasso di copertura del bisogno di
assistenza domiciliare stimato & molto di-
verso e va dal 63% del Molise, che quindi
soddisfa pit di meta delle richieste poten-
ziali, al 2% della Provincia di Bolzano, che
pero ha il tasso piu alto di ricovero in Rsa.
La situazione piu grave é quella della Cala-
bria che copre con Adi solo il 4% del bisogno
stimato e con ricovero in Rsa solo1'1% (Istat,
Le condizioni di salute della popolazione an-
ziana in Italia, 2021; Ministero della Salute,
Annuario Statistico del Servizio Sanitario Na-
zionale. Anno di riferimento: 2020).

Il quadro che questi pochi dati dipingono
mostra i gravi limiti di una assistenza in-
sufficiente e caratterizzata da una consi-
stente difformita regionale nell'organizza-
zione e nell'erogazione di prestazioni, che
contrasta gravemente con il principio di
uguaglianza che da forma ad ogni diritto
nel nostro sistema e, a maggior ragione, al
fondamentale diritto alla salute.

Le ragioni sono diverse, ma non c’é dubbio
che, al fondo del problema, ci sia anche una
carenza nella definizione dei livelli essen-
ziali di assistenza sanitaria per la domici-
liarita. A fronte di una descrizione generale
delle prestazioni erogabili, mancano com-
pletamente standard nazionali di riferi-
mento sul grado di copertura e di intensita
di cura da assicurare o sui livelli qualitativi
di valutazione del servizio. Questa vaghez-
za, unita alla mancanza di investimenti re-
lativi al personale addetto, ci mette di fron-
te ad una assistenza domiciliare che, nel
migliore dei casi, si concretizza nella forni-
tura di presidi e medicinali e in poche visite
da parte del personale infermieristico.

In questo modo il peso é tutto sulle fami-

glie, con una ricaduta proporzionalmente
squilibrata sulle donne, delle quali i dati ci
dicono che, dovendo assistere persone care
a domicilio, rinunciano a progressioni di
carriera, sono costrette al part-time o addi-
rittura a alla rinuncia al lavoro. I piu fortu-
nati possono pagare una assistenza profes-
sionale, che per0 impoverisce le famiglie,
pesando in modo consistente sul reddito.
Basti pensare che il 34,4% delle famiglie in
cui é presente una persona con non auto-
sufficienza sono a rischio di poverta. Ma le

La formula abusata della «casa come primo
luogo di cura» puo esserevalidamente
recuperata solo con un riconoscimento

e un sostegno da parte della Sanita per

le esigenze quotidiane dei malati non

autosufficienti e delle loro famiglie

famiglie sono anche colpite in altri aspet-
ti della vita dei loro membri, come socia-
lizzazione, riposo, occasioni di crescita e
formazione. Il disagio economico e sociale,
cosi, se non c’e all'inizio, arriva con la ma-
lattia della persona anziana e con la sua
perdita di autosufficienza, ma, prima di
intervenire con misure a sostegno dei bi-
sogni sociali, mi pare evidente che occorra
evitare il piu possibile che questi si veri-
fichino, attraverso un serio investimento
sull'assistenza sanitaria.

L'approccio della legge 33 sembra, invece,
dare per scontato che la sanita non possa
fare altro, ripiegando sulla cura sociale dei
disagi che le carenze di assistenza sanitaria
hanno determinato.

Perché questo non si verifichi allora é im-
portante investire sull'assistenza sanitaria
a chi malato, non autosufficiente, necessi-
ta di cure, anche attraverso una piu strin-
gente definizione dei livelli essenziali del-
le prestazioni sanitarie, da realizzare con
maggiore personale, pil servizi, formazione
dei caregiver e sostegno, anche economico,
alla famiglia. Senza questa premessa, l'in-
tegrazione socio sanitaria dei servizi per le
persone anziane non autosufficienti rischia
solo di tamponare problemi che andrebbero
risolti in altra sede.
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Sad comunale e Adi sanitaria:
cosa sono e chi ne ha diritto

I due servizi di cure domiciliari citati dalla legge 33 sono diversi: il Sad e
comunale e selettivo in base alla situazione economica, I'Adi interviene sul
fabbisogno sanitario, ma con prestazioni di breve durata e focalizzate sulla
“soluzione” delle singole esigenze (la ferita, il prelievo, I'iniezione...). Manca una
presa in carico globale e continuativa, che riconosca la valenza sanitaria degli
interventi nelle 24 ore per i malati non autosufficienti

La legge 33 del 2023 (“Deleghe al Governo in materia di politiche in
favore delle persone anziane”) che contiene norme che riguardano
le persone non autosufficienti, all’ articolo 4, punto 2, lettera n) da
al governo delega di normare «con riferimento alle prestazioni di
assistenza domiciliare, I'integrazione degli istituti dell’Assistenza
domiciliare integrata (Adi) e del Servizio di assistenza domiciliare
(Sad), assicurando il coinvolgimento degli Ambiti territoriali sociali
e del Servizio sanitario nazionale, nei limiti della capienza e della
destinazione delle rispettive risorse». Sad, Servizio di assistenza
domiciliare e Adi, Assistenza domiciliare integrata, sono acronimi
che indicano due servizi differenti di assistenza domiciliare garan-
fiti il primo dai Comuni o dagli Enti gestori delle funzioni socio-assi-
stenziali (per esempio, i Consorzi socio-assistenziali) e, la seconda,
dal Servizio Sanitario Regionale.

Una lettura onesta e giuridicamente centrata della legge riconosce
che la stretta integrazione dei due sistemi porta una sottrazione
dei diritti sanitari, anziché una maggior tutela per I'utente. L'As-
sistenza domiciliare, universalistica ed erogata senza riferimenti
al fabbisogno socio-economico del malato, se «ridotta» ai criteri
di erogazione del Sad (basati sulla condizione socio-economica)
rappresenta una diminuzione di diritti e prestazioni per I'utente. Allo
stesso modo, se gran parte delle prestazioni di tutela della salute
a domicilio (materia che dovrebbe essere di competenza sanitaria)
“slittano” verso il comparto sociale del Sad, esse passano dall’es-
sere accessibili e rivendicabili da tutti gli utenti, ad essere inte-
resse legittimo dei pochi che hanno condizioni socio-economiche
tali (Isee basso) da rientrare nei parametri che verranno definiti dal
legislatore. Questo & quanto prospetta la legge 33.

Il Servizio di assistenza domiciliare. Entriamo pil nel dettaglio
delle singole prestazioni. Il Sad comprende servizi che il legislatore
considera di tipo socio-assistenziale: Cura e igiene alla persona e
alla sua casa; Mobilizzazioni, ovvero aiuto nel posizionamento di
ausili medici quali tutori e busti, alzata e messa a letto/poltrona,
salire/scendere le scale, ecc.; Accompagnamento e trasporto a vi-
site mediche; Accompagnamento e trasporto per disbrigo pratiche
burocratiche o altre commissioni; Compagnia e sostegno alla vita
relazionale; Controllo della corretta assunzione dei farmaci; Con-
trollo di una corretta alimentazione, preparazione e somministra-
zione dei pasti.

Possono svolgere questi servizi solo operatori qualificati, con rego-
lare iscrizione all’ordine professionale e con cartellino di riconosci-
mento, ovvero Operatori Socio-Sanitari (0ss) e Assistenti Socio-As-
sistenziali (Asa).

Per usufruire del Servizio di Assistenza Domiciliare si deve presen-
tare un Isee recente per I'individuazione della fascia economica
di erogazione del servizio, recandosi all’Ufficio Servizi Sociali del
Comune di residenza o del Consorzio socio-assistenziale di riferi-
mento. Sara I'assistente sociale ad approvare la Sad e a stabilirme
i servizi necessari all’assistito. In base all’lsee viene stabilita anche
la compartecipazione economica o la gratuita del Sad. Il Servizio
di Assistenza Domiciliare pud avere anche carattere temporaneo,
questo avviene per affiancare o insegnare a un assistente privato o
ai famigliari come prendersi cura della persona da assistere.

L'Assistenza domiciliare intergrata. L Adi comprende servizi che
rispondono a un bisogno di tipo sanitario che vengono concessi
previa valutazione medica e secondo un Piano di Assistenza In-
dividuale (Pai), ovvero un piano di cura personalizzato in base alle
esigenze dell'assistito.

Questo tipo di assistenza, permette di evitare, quando possibile, il
ricovero dell’assistito Rsa o nelle strutture ospedaliere ed € rivolto
anche ai pazienti con impossibilita fisica di raggiungere le strutture
sanitarie. | servizi dell’Assistenza Domiciliare Integrata sono: Cambio
cateteri; Prelievi; Somministrazione di clismi; Medicazioni; Fisiotera-
pia riabilitativa; Valutazioni infermieristiche. L'Assistenza Domiciliare
Integrata ha anche un’Unita di Cure Palliative Domiciliari (Ucpdom)
per 'accompagnamento dei malati terminali nel fine vita.

Per I’Adi gli operatori coinvolti sono fisioterapisti, infermieri e medi-
ci (anche palliativisti) che devono avere un caregiver di riferimento
per la persona da assistere, ovvero un famigliare o una persona
fidata che si prende cura di tutti gli altri aspetti della vita del malato
e che sia di riferimento per I'operatore. Per fare richiesta di usu-
fruire della Adi bisogna rivolgersi al medico di base. Questo tipo di
prestazioni sanitarie sono gratuite, senza limite di reddito o di eta.

| contenuti del presente testo sono in gran parte tratti dal sito www.
filippoorali.com e pit precisamente dall’articolo “Conoscere Sad e
Adi: supporto socio-assistenziale e sanitario a domicilio”, pubblica-
to il 20 giugno 2023.
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False notizie

Cosa rispondere
a chi difende la legge
sulla non autosufficienza

Nemmeno approvati i decreti attuativi, a sostegno della legge 33 del 2023
si sono levati apprezzamenti e difese con i soliti argomenti: «Finora andava
malissimo, ora andra tutto bene». Sfatiamo alcuni - interessati — argomenti

che i difensori della pessima legge sulla non autosufficienza utilizzano a

ripetizione, come mantra da riproporre al di la dei fatti, che s’incaricano

puntualmente di smentirli

Andrea Ciattaglia

Icuni argomenti a sostegno della
legge 33, che chiamiamo «legge sul-

la non autosufficienza» perché il

succo della norma sta li, anche se
il titolo la dissimula sotto il riferimento alla
«popolazione anziana», sono ricorrenti nelle
prese di posizione dei favorevoli alla legge e di
coloro che, spesso avendola promossa, ne esal-
tano i presunti pregi. Ci sembra utile selezio-
nare alcune di queste motivazioni ricorrenti
e “smontarle” leggendo quello che davvero é
scritto nella legge: infatti, il tratto comune del-
le motivazioni é che dipingono la realta molto
meglio di com’e. Chi lo fa in buona fede, ma in-
genuamente, non ha letto o capito il testo e si
fida di cosa gli é stato riportato, oppure non sa
collocarne le disposizioni nel concreto quadro
giuridico e dei servizi. Ci pare che a loro le pa-
gine che seguono possano essere utili per una
riflessione sul tema e, questo il nostro auspi-
cio, per chiarire le questioni illustrate e dimo-
strare gli aspetti negativi della legge.

Per chi “vende” la legge come un provvedi-
mento positivo, ma lo fa in cattiva fede, cioé
ben sapendo che non é cosi e che essa prevede

negazione dei diritti e discriminazione per gli
anziani malati, questo articolo non hala prete-
sa di stravolgere le loro strumentali posizioni.
Ma é T'avviso che “nessuno € fesso” e che chi
procede con il sostegno al provvedimento e,
in piu, lavora per la sua radicalizzazione con
i decreti attuativi, € a buon diritto definibile
«emarginatore dei pit deboli».

Prima di passare all’elenco delle false notizie, €
bene ancora fare il punto su «chi» ha fin qui so-
stenuto con grande trasporto prima il disegno
di legge e poi la legge delega sulla non auto-
sufficienza, cercando di ipotizzare gli interessi
degli attori in gioco, che certamente non sono
quelli degli utenti malati cronici non autosuf-
ficienti.

Nella vasta «coalizione sociale» principale
supporter della legge, dell’'organizzazione “Pat-
to per un nuovo Welfare sulla non autosuf-
ficienza”, guidata dal prof. Cristiano Gori, si
distinguono una decina di gestori privati dei
servizi socio-sanitari e delle mutue sanitarie
integrative (che poi vuol dire sostitutive del
Servizio sanitario nazionale pubblico, grande
competitor dei loro affari). Il loro interesse &



chiaro: “mettere le mani” sulle risorse dei pri-
vati che finora sono sfuggite al loro controllo.
Va notato che alcuni di loro (¢ il caso di Anaste
— Associazione nazionale strutture territoriali
e per la Terza eta, di Uneba - Unione Naziona-
le Enti di Beneficenza e Assistenza e ancora di
piu dell’Aris - Associazione Religiosa Istituti
Socio-Sanitari) sono gestori di strutture resi-
denziali che ricevono ingenti finanziamenti
dal comparto sanitario, senza i quali il volume
dei loro affari sarebbe notevolmente minore,
e che — come sanno benissi-
MO — NON POSSONO essere so-
stituiti dal comparto sociale
o dalla disponibilita privata
delle famiglie. Il senso del loro
sostegno ad legge incardinata
nel settore socio-assistenzia-
le, che nega la condizione di
malattia degli anziani non autosufficienti ed
priva di riferimenti ai Livelli essenziali sanita-
Ii e socio-sanitari per le cure a lungo termine,
quindi, puo essere letto solo come intenzione
di tenere il classico “piede in due scarpe”: quel-
le della sanita e dell'assistenza. Un'operazione
ardita, rischiosissima, dall'esito tutt’altro che
scontato e realizzata sulla pelle dei malati.

11 “Patto per un nuovo Welfare sulla non auto-
sufficienza” comprende anche i Sindacati pen-
sionati confederali (e altri rappresentanti dei
pensionati riferiti a specifiche categorie). In
queste organizzazioni il dibattito interno sulla
legge per la non autosufficienza é stato nullo,
con appiattimento su posizioni «di struttura»,
calate dall'alto e immodificabili. Nelle recenti
assemblee sindacali si € arrivato persino a non
far presentare o non approvare ordini del gior-
no critici verso la legge (o, ai tempi della sua di-
scussione, del disegno di legge). L'interesse dei
sindacati é, francamente, piti oscuro. La legge
sulla non autosufficienza rappresenta una
“mazzata” clamorosa nei confronti dei loro as-
sociati, soprattutto dei pensionati. Che tutto
I'interesse sia nella gestione di eventuali fon-
di integrativi sanitari aziendali per le cure a
lungo termine, che troverebbero terreno fertile
dallannullamento delle garanzie pubbliche?

C’é poi unavasta rappresentanza di organizza-
zioni di categoria dei medici, degli infermieri,
degli assistenti sociali. La loro partecipazione

attiva nel gruppo dei sostenitori della nuo-
va legge restituisce plasticamente quanto ha
evidenziato il geriatra Piero Secreto nella sua
relazione al Convegno alla Camera dei depu-
tati “La non autosufficienza dell'anziano é un
problema di salute” (nelle pagine precedenti
di questo numero): «Se la cronicita costituisce
un paradigma della modernita — e dal punto
di vista epidemiologico si stanno molto velo-
cemente modificando le malattie proprio in
questi decenni, sempre meno malattie acute

Mancava una legge sulla non autosufficienza? No, le cure
per tutti i malati — compresi i non autosufficienti — sono

garantite dalla Costituzione, articolo 32, e dalla legge 833
del 1978 anche per le cure di lunga durata

sempre pitl malattie croniche e noi viviamo in
un mondo di cronici, una parte dei quali di-
venta non autosufficiente per I'aggravarsi delle
patologie e degli esiti di queste — gran parte del
mondo clinico continua ad avere un modello di
cura per acuti, troppo Pronto soccorso centri-
co quando pensa alla sanita», con la tendenza
a lasciare tutto il resto «fuori, nell'ambito degli
interventi non meglio definiti che come ‘so-
ciali’ e partendo dal presupposto, errato, che la
malattia cronica, per definizione, sia una ma-
lattia stabilizzata. Non € cosi: chi cura i mala-
ti non autosufficienti sa che sono sottoposti a
continue remissioni e continui peggioramenti
dei sintomi e necessitano pertanto di una cura
continua, anche nelle fasi pit avanzate e di
lungo termine della malattia». Esattamente il
contrario di una legge socio-assistenziale come
la legge 33, in cui I'intervento sanitario é ridotto
all'attivazione spot di interventi per acuzie.

Infine, una parte dei sostenitori della legge,
associati al Patto per la non autosufficienza, é
costituita da organizzazioni di rappresentanza
dei malati. E un dato che crea particolare di-
sappunto: al di 1a delle realta associative che
gestiscono servizi per conto dell'ente pubbli-
co — spesso tamponando interventi mancati e
“giustificando” davanti agli utenti le mancanze
delle istituzioni — é innegabile che le sigle che
rappresentano cittadini malati o con partico-
lari condizioni di inabilita rimandino a storie
difficili, di condizioni di sofferenza pesanti e,
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spesso, di ingiustizie subite che aggravano tali
condizioni. E per questo motivo che la propa-
ganda intorno alla legge 33 colpisce in modo
particolarmente feroce gli utenti piu deboli:
quando un provvedimento discriminatorio e
presentato come salvifico, alla mistificazione si
aggiunge l'induzione di false aspettative, fatto
grave e particolarmente detestabile.

Veniamo quindi, come anticipato in apertura,
alle principali false notizie in tema di legge sul-
la non autosufficienza.

«Manca una legge sulla non autosufficienza.
Gli altri paesi europei 'hanno fatta venti o
trent’anni fa».

Comparare sistemi complessi come quelli sani-
tari, assistenziali e previdenziali di Paesi diversi
€ un’'operazione molto complicata. Per esempio,

BOTTA & RISPOSTA

Sulla legge 33 del 2023

FALSO. La legge 33 fa riferimento al settore delle Politiche
sociali che non interviene per tutta la popolazione, ma solo per
quella in situazioni di bisogno socio-economico. E previsto quindi
fin dalla sua stesura che la legge 33 non abbia i soldi per risponde-
re a tutti i malati non autosufficienti. Solo in sanita i soldi vendono
garantiti in base alla domanda; e li non ¢ legittimo negare le
prestazioni perché «non ci Sono risorse».

il sistema tedesco si regge su un sistema previ-
denzial-bismarckiano (le prestazioni sanitarie
e previdenziali “viaggiano” insieme al lavoro, se
esci dal mercato del lavoro, te le paga l'assisten-
za), quello italiano — pur con tutte le “batoste”
cui é stato soggetto — € di derivazione beverid-
giana (il Servizio sanitario nazionale e univer-
salistico, cioé da a tutti indipendentemente da
lavoro o condizione sociale, articolo 32 della
Costituzione; quello previdenziale funziona sui
contributi versati e sull'impegno a liquidazioni
future, prevedendo dei meccanismi di perequa-
zione per chi non puo versare, per esempio di-
sabili gravissimi; quello assistenziale che inter-
viene per gli inabili al lavoro e gli sprovvisti dei
mezzi per vivere, dopo che tutti gli altri settori
hanno fatto il loro, articolo 38 della Costituzio-
ne). Quindi, é vero che a noi manca una legge
sulla non autosufficienza? Certo che no.

FALSO. La legge 833 del 1978 garantisce il diritto alle cure
per tutte le persone, anche quelle non autosufficienti, la cui con-
dizione ¢ I'esito delle loro gravi malattie. Per tutte le persone
malate il Servizio sanitario & obbligato ad intervenire, sia a
casa, sia in struttura, per la diagnosi e la cura senza
limiti di durata e rispondendo a tutti i bisogni,
anche quelli che erroneamente ven-
gono definiti “sociali”.

FALSO. L’attuale accertamento dell’invalidita si compone di una valutazione sulla con-
dizione clinica. La legge 33 prospetta una valutazione sullo stato bio-psico-sociale, che nei
fatti rischia di ridursi ad una valutazione socio-economica. Oggi le commissioni delle Asl e
dei Comuni negano prestazioni universalistiche sanitarie (come la quota sanitaria
in Rsa) proprio sulla base di illegittimi parametri economici e sociali
(reddito, presenza di famigliari...).

FALSO. Lintroduzione della «<misura universale per la non autosuffi-
cienza» prospettata dalla legge in alternativa alla indennita di accompa-
gnamento e con l'intento dichiarato di abolirla, fornira meno — e non piti
— a garanzie agli utenti. Primo, chi accedera alla misura sara sottoposto
ad accertamenti sociali (socio-economici) che oggi non ci Sono .
Secondo, il progetto di trasformare I'importo dell'indennita di

accompagnamento in “servizi” piace molto ai gestori pri-
vati, ma toglie al beneficiario e alla sua famiglia
il controllo sulle prestazioni.



Le cure per tutti in malati — compresi i non au-
tosufficienti, che sono tali a causa della gravi-
ta della loro malattia — sono garantite in forza
dalla legge 833 del 1978 e successive modifiche,
che non hanno tolto quel nucleo fondamentale
del diritto per cui il Servizio sanitario é tenu-
to a fornire «la diagnosi e la cura degli eventi
morbosi quali che ne siano le cause», malattie

Oggi il diritto all'indennita di
accompagnamento e soggettivo, esigibile
evincolato a sole condizioni cliniche:
incapacita di camminare autonomamente
o di svolgere da soli gli atti quotidiani
dellavita. La legge 33 introduce valutazioni

acute o croniche, «la fenomenologia», qualsiasi
tipo di sintomo e di esito, «e 1a durata», per tut-
to il tempo in cui il malato ha ancora bisogni
di tutela della salute (articolo 2 della legge 833
del 1978). Lassistenza sociale é residuale. Deve
intervenire per coloro che, avute le prestazioni
sanitarie e quelle degli altri settori istituzionali,
ancora hanno bisogni, prevalentemente di tipo
socio-economico.

«Ci sono state decine di proposte di riforma
per la non autosufficienza, tutte finite nel
nulla. E 1a volta buonan».

Liter pluridecennale citato spesso dai difen-
sori della legge 33 riguarda I'ambito socio-assi-
stenziale (politiche sociali, non sanitarie), che
é residuale perché hanno le caratteristiche per
accedervi meno del 5% del totale degli utenti
che invece hanno tutti diritto alla sanita. Non
¢ vero che tutte le riforme proposte, e in certi
casi anche approvate, in questo settore sono
«finite nel nulla». Certamente, non hanno avu-
to effetto di rispondere ai bisogni di persone
malate, ma proprio perché non erano studia-
te per persone malate, ma per indefiniti «casi
sociali», cioé persone in difficolta socio-econo-
miche.

E il caso, per esempio, del Fondo per la non
autosufficienza, attivo dal 2007. Un provvedi-
mento selettivo (viene dato in base alla situa-
zione economica del richiedente), senza diritti
esigibili (salvo quelli collegati ai Lea sanitari)
e prestazioni codificate (ancora oggi, pur con i
Leps), vincolato a fondi limitati. In sanita, in-
vece é prevalente il fabbisogno sugli stanzia-
menti di risorse. Inoltre, quando le vengono
“scaricate” persone non autosufficienti, I'assi-
stenza tratta come “casi sociali” persone ma-
late, favorendo il loro slittamento dal settore
garantito e di loro pertinenza della sanita ad
uno non tutelato. Accanto al selettivo settore
assistenziale, va sempre ricordato che dal 1978
esiste un comparto “universalistico’ (ciog, che

“sociali” cherischiano di negarlo

interviene al manifestarsi del bisogno, senza
altre condizioni all'accesso, tipicamente vin-
coli socio-economici) che é il Servizio sanita-
rio nazionale pubblico, la nostra piu valida as-
sicurazione per la tutela della salute, chenon a
caso la legge 33 punta a far crollare per le pre-
stazioni di lungo termine per i malati (per ora
solo anziani) non autosufficienti.

«Oggi i passaggi per il riconoscimento
dell'invalidita civile e dell'indennita di ac-
compagnamento sono ripetitivi, un'odissea
tra sportelli e commissioni. Con la riforma
una sola valutazione garantira I'accesso alle
prestazioni di Inps, Asl e Comuni».

Chi lavora nel campo delle istituzioni, della
comunicazione e della politica ben conosce
leffetto “bacchetta magica” che si esprime
secondo lo schema: «stato dell’arte pessimo» —
«provvedimento risolutivo». A questi due mo-
menti segue immancabilmente la «delusione
per il mancato avveramento delle aspettative»
e il ritorno al punto di partenza.

Facciamo un po’ di chiarezza. Intanto, la rico-
struzione dell'iter dirichiesta dell'accertamen-
to dell'invalidita e dell'indennita di accompa-
gnamento, 527 euro al mese dati in ragione
della sola condizione clinica dell'utente (e non
di valutazioni sociali o economiche). Alla ri-
chiesta al medico di base e alla conseguente
redazione del certificato Inps di accertamento
dell'invalidita (da parte del medico stesso, per
via telematica trasmessa immediatamente
all'Inps), segue di norma laffidamento del-
la pratica ad un patronato. L'utente attende
la convocazione nella commissione Asl-Inps
che, in un'unica seduta, valuta I'invalidita (e le
eventuali condizioni di esenzione della legge
104, per le quali non serve una domanda diver-
sa) e se sussistono le condizioni per I'indenni-
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ta di accompagnamento. L'utente riceve I'esito
e, se positivo, percepisce I'indennita di accom-
pagnamento.

Al netto dell'ampio tema della qualita del lavo-
10 delle commissioni di valutazione Inps-Asl,
che spesso non riconoscono come invalidanti
e condizioni per l'erogazione dell'indennita si-
tuazioni di demenza grave, e del riorientamen-
to di una consistente parte della spesa Inps per
le indennita dagli ultra 65enni ai minori e ai
giovani adulti, specialmente con sindromi del-
lo spettro autistico, va sottolineato che il diritto
allindennita di accompagnamento com’é ora €
soggettivo, universalistico ed esigibile. Nell'iter,

I fondi del Piano nazionale di Ripresa e Resilienza

com'e nella pratica odierna per le commissioni
di valutazione geriatrica (Uvg o Uvm), ridotti a
semplici parametri socio-economici in base ai
quali determinare «livelli di priorita» nell'acces-
so a tutte le prestazioni. Con il pretesto dell'u-
nificazione delle valutazioni (di per sé non un
valore, per esempio, non chiedo al carrozziere di
valutarmi lo stato del motore, anche se l'auto
una sola), la valutazione selezionera gli utenti
per le prestazioni previdenziali ('ex indennita
di accompagnamento, ricompresa nel “misto
indistinto” delle erogazioni), quelle assistenzia-
li (dei Comuni, politiche sociali) e — gravissimo
— quelle sanitarie, che perdono cosi — solo per i
malati non autosufficienti — il
loro carattere di universalita:
non piu garantite a tutti, ma
solo a chi soddisfa i criteri del-

— Pnrr per le cure domiciliari prevedono solo un
allargamento della platea dell'Adi — 18 ore all'anno di
medico o infermiere. Nessuna garanzia e prevista per

le altre “selezioni”.

Laccesso allindennita di ac-

le cure sanitarie di lungo periodo a domicilio

infatti, non c'€ una singola valutazione socio-e-
conomica: né Isee, né valutazioni delle condi-
zioni famigliari.. D’'altronde, é la stessa legge
istitutiva dellindennita di accompagnamento
(la numero 18 del 1980, che la legge 33 vuole
“superare”, cioe abolire) a precisarlo: 'indenni-
ta di accompagnamento é data «al solo titolo
della minorazione», senza alcun altro criterio
di esclusione, di ritardo nell'erogazione, di «lista
dattesa» sulla base di altri parametri.

La legge 33, incardinata nel comparto delle po-
litiche sociali e quindi dell'assistenza, che strut-
turalmente filtra i richiedenti in base a criteri
socio-economici, prevede (articolo 4, punto 2.,
lettera 1) «una valutazione multidimensionale
unificata (...) finalizzata all'identificazione dei
fabbisogni di natura bio-psico-sociale, sociosa-
nitaria e sanitaria della persona anziana e del
suo nucleo familiare e all'accertamento delle
condizioni per I'accesso alle prestazioni di com-
petenza statale, anche tenuto conto degli ele-
menti informativi eventualmente in possesso
degli enti del Terzo settore erogatori dei servizi».

Altro che snellimento e accesso diretto alle pre-
stazioni! I bisogni bio-psico-sociali e assisten-
ziali (non quelli sanitari) spaziano su una gam-
ma talmente ampia e generica che risulteranno,

compagnamento riformata,
cioe alla nuova misura uni-
versale per la non autosufficienza, e persino
alle prestazioni sanitarie (articolo 4, punto 2,
lettera 1), 3)) che oggi non € vincolato ad altri
parametri che a quelli dei bisogni clinici della
persona, sara disposto solo in presenza di ade-
guate condizioni bio-psico-sociali e assiten-
ziali, cioé socio-economiche.

«Non ci sono risorse».

Abbiamo gia spiegato che proprio per la sua
collocazione giuridica nell'ambito dei provve-
dimenti del Ministero del Lavoro e delle Po-
litiche sociali (e non di quello della Salute), il
fatto che non ci siano le risorse sufficienti &
strutturale, non contingente della legge 33. E
tipico del settore socio-assistenziale il finan-
ziamento con fondi limitati, soggetti a conti-
nue revisioni e ad estenuanti trattative per la
loro conferma e consistenza. Ne sono esempi il
Fondo dopo di noi, il Fondo per la non autosuf-
ficienza, il Fondo caregivers... ogni anno si ri-
pete il balletto delle cifre, dei tagli annunciati
e poi in parte recuperati, dell'esclusione di una
parte dei richiedenti perché strutturalmente
i fondi non coprono tutti.. E chiaro che la po-
litica clientelare vive esattamente di questo
modo di finanziare gli interventi: togliendoli
dall'universalita del diritto, e quindi dall'ob-
bligatorieta delle istituzioni di erogare la



prestazione, e ponendoli nella categoria della
discrezionalita dell'azione politica. In questo
modo l'erogazione di prestazioni viene propo-
sta come «favore» della politica verso alcuni e
non come diritto esigibile per tutti, cui le isti-
tuzioni devono semplicemente rispondere con
I'ordinaria amministrazione e la concreta ga-
ranzia del servizio. L'unico serbatoio di risorse
al quale punta ad attingere la nuova legge é
quello dell'Indennita di accompagnamento ri-
formata. Non sono risorse nuove, ma sono fon-
di che lalegge punta a orientare diversamente:
dalle tasche delle famiglie a quelle dei gestori
privati. La legge intende confondere le risorse
dell'indennita di accompagnamento riformata
nel calderone della «misura universale per la
non autosufficienza», favorendo la concessio-
ne di servizi ai privati (profit o no-profit), che
oggi — e per qualcuno é «un problema» — non
vengono scelti dalle famiglie, che preferiscono
ricevere i soldi direttamente e gestirli per tu-
telare la persona non autosufficiente, anziché
ricevere prestazioni incerte, calate dall’alto.

«Dobbiamo riformare l'assistenza domicilia-
re.Lalegge serve per intercettare i fondi Pnrr».
Com'e stato autorevolmente argomentato dal
docente dell'Universita di Torino Maurizio Mot-
ta sullo scorso numero del notiziario ControCit-
ta (“Non autosufficienza cosa non c'é nella legge
per le cure domiciliari”, gennaio-febbraio 2023),
la legge 33 non interviene sulle cure domicilia-
i garantendo risposte adeguate ai bisogni dei
malati non autosufficienti. Questo non deve
stupire, essendo parte coerente del disegno di
emarginazione che la norma rappresenta. I
fondi del Piano nazionale di ripresa e resilienza
- Pnrr sulle cure domiciliari prevedono esclusi-
vamente un allargamento della platea dell'Adi
(Assistenza domiciliare integrata), non una sua
riforma. UAdi oggi — dati Ministero della Salute
— garantisce una copertura di 18 ore all'anno in
media per ogni paziente preso in carico con per-
sonale medico e infermieristico. Nulla.

Per fare in modo che le esigenze cliniche e tut-
te quelle legate alla tutela della salute del ma-
lato non autosufficiente trovino risposte, 'Adi
va potenziata con un riconoscimento sanita-

Per farlo basterebbe un'integrazione dell'arti-
colo 22 dei Lea “Prestazioni e servizi sanitari
domiciliari” di cui al decreto del Presidente del
Consiglio dei Ministri 12 gennaio 2017. Un in-
tervento puntuale, chirurgico (per il quale non
serviva una “legge sulla non autosufficienza”)
che riconosca come di rilievo sanitario, e quin-
di compartecipate dall'As], le prestazioni indif-
feribili e indispensabili per il soddisfacimento
delle funzioni vitali quotidiane dell'anziano
malato cronico non autosufficiente, tra cui van-
no comprese idratazione, alimentazione, mo-
bilizzazione, controllo nella somministrazione
e nellassunzione della terapia, monitoraggio
delle condizioni di salute generali e dei para-
metri vitali fondamentali, comunicazione con
gli operatori domiciliari professionali.

Dal punto di vista finanziario, il piano di pre-
sa in carico dell'utente dovrebbe prevedere un
«budget di cura e assistenza», graduato per cre-
scere all'aumentare del grado di non autosuffi-
cienza, composto per il 50% da risorse del Ser-
vizio Sanitario Nazionale, indipendentemente
dalla condizione economica del non autosuffi-
ciente, e per i150% da risorse dell'utente o degli
enti gestori dei servizi sociali quando egli non
ha capacita economiche sufficienti. Tale bud-
get dovrebbe inoltre poter essere trasformato
a totale scelta dell'utente o di chi lo rappre-
senta nella retta per I'inserimento in strutture
residenziali, oppure nella gamma di interven-
ti di assistenza tutelare al domicilio per sup-
portare il non autosufficiente negli atti della
vita quotidiana. Solo cosi si estenderebbe alle
prestazioni di assistenza sanitaria domiciliare
il dispositivo che da sempre é in opera nelle
Residenze sanitarie assistenziali, dove questo
budget di cura € appunto la quota sanitaria
della retta, e non, viceversa, uno slittamento
anche delle Rsa nel settore assistenziale.

La scarsita di risorse é strutturale nella
legge 33: il settore socio-assistenziale é
finanziato con fondi limitati, soggetti a
revisioni e trattative annuali per la loro

conferma e consistenza. Laccesso alle
prestazioni évincolato alla valutazione
della condizione economica dell’utente

rio — non soggetto a Isee — dell'attivita dell'as-
sistente personale o dell'accuditore famigliare.
Ma la legge 33 non prevede questo.
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Storie

«Cosi ho salvato
mia mamma da chi
non la voleva curare»

Testimonianza del figlio di una malata cronica non autosufficiente seguito
dalla Fondazione promozione sociale dalla minaccia di interrompere le cure
al ricovero definitivo in convenzione con I’Asl. Disinformazione, negazione
della malattia, soprusi... come evitarli e come affermare il diritto alle cure

senza limiti di durata per i propri cari malati non autosufficienti

Maria Teresa Martinengo

a condizione di non autosuffi-
cienza dell'anziano, come esito

delle gravi malattie di cui soffre, €

un percorso non lineare. Lo sanno
bene le migliaia di famiglie che si prendo-
no cura in casa di un malato che ha perso la
sua autonomia: il processo puo essere lento
per molto tempo, con conseguenti adatta-
menti della famiglia, ma subire d'improvvi-
so un’accelerata: una caduta, un incidente,
una nuova malattia dagli esiti ancora piu
invalidanti...

Per i figli o i nipoti — che molto spesso arri-
vano a questo punto senza aiuti dell'’Azienda
sanitaria locale, cui pure avrebbero diritto— ¢
ilmomento in cui ci si accorge di “non farcela
pit”, quando la mamma o il papa mostrano di

avere bisogno di una tutela della loro residua
salute che in casa non si pud piu garantire.

E un iter comune a tanti, lo stesso toccato a
Sandro Pinchi e sua mamma, amorevolmen-
te seguita e curata in casa fino al marzo 2022
dopo la rottura del femore, avvenuta nel 2018
cui segue l'intervento chirurgico, un periodo
di riabilitazione e l'aggravarsi delle condi-
zioni intellettive, con la perdita progressiva
dell'autonomia. Verso la fine del 2021 1la si-
gnora non risulta pit in grado di fare niente
da sola e il signor Sandro adegua il bagno alle
nuove necessita.

Ma anche questo non basta piti, da marzo
2022. Cosa accade?

I1 19, come ogni sera, metto a letto la mam-
ma, ma piu tardi, accompagnandola in ba-

gno, mi rendo conto che muove a stento i
passi. La mattina dopo, quando vado a sve-
gliarla, non é piu in grado di muoversi, ha
dolori da tutte le parti. Chiamo un’ambulan-
za e andiamo all'ospedale San Luigi (Orbas-
sano, Torino) dove resta sei giorni in pronto
SOCCOTSO.

Situazionevissuta da migliaia di parenti
ogni anno: il declino, prima lento, poi via
via pitl veloce dei propri genitori malati non
autosufficienti. Intanto, le Asl negano gli
aiuti a casa e le convenzioni in Rsa...



Non I'hanno ricoverata?

L'assistente sociale mi spiega che non pos-
sono tenerla piu di tanto, che devo trovare
una soluzione. Con il sorriso sulle labbra mi
spalanca le porte dell'inferno. Ricordo che
mi ha indotto a pensare che dovevo portare
via la mamma dall'ospedale, ma siccome per
I'ospedale noi non saremmo stati in grado di
curarla, se io avessi firmato l'avrebbero tra-
sferita loro in una Residenza
sanitaria assistenziale, una
Rsa. In tempi normali avrei
fatto qualche telefonata a
Orbassano, dove viviamo, ma
siccome era ancora periodo
Covid era tutto molto com-
plicato, cosi ho accettato che
ci pensassero loro.

Che cosa succede a quel punto?

Dopo tre giorni, ci comunicano che il posto
I'hanno trovato a Lanzo, a 45 km di distanza:
«Le garantiamo un mese completamente gra-
tuito, cosi lei puo orientarsi, cercare. Potreb-
be avere ancora un altro mese con la retta al
50% pagata dall’Asl, dopo di che deve trovare
una soluzione, passando al regime privato».
Cosi hanno detto.

L'assistente sociale le ha parlato

in questo modo?

Mi ha detto che mi avrebbe preparato un
dossier, che doveva farmi delle domande. Mi
ha chiesto se mia mamma aveva l'accom-
pagnamento, se aveva fatto la visita all'Uvg,
I'Unita di valutazione geriatrica, di cui io non
avevo mai sentito parlare: «I1 vostro medico
non le ha mai detto niente? Non ve I'ha fat-
ta fare? Adesso siamo nei guai, ma le do io
le istruzioni per avviare la pratica. Lei pre-
senta i documenti, entro tre mesi si faranno
sentire, poi, per esperienza, passera ancora
qualche mese, anche un anno per la con-
venzione, cioé l'intervento dell’Asl. Poi non
¢ detto, bisogna vedere i punteggi..». E an-
cora: «<Ha un appartamento sua madre? Lo
venda. Quanto ha in banca? Novemila euro?
La mamma ha un amministratore di soste-
gno? Non ha pensato nemmeno a quello? La
Regione le viene gia incontro con un mese e
mezzo». Tutto con un tono come se io fossi
responsabile, colpevole.

Sua mamma é stata inserita nella Rsa di
Lanzo e lei ha fatto le pratiche. E andato
tutto bene?

All'Uvg dell’As]l To3, distretto di Orbassano,
non riuscivo nemmeno a parlare, a spiegare;
per farmi nominare amministratore di soste-
gno c’é voluto un mese prima che il giudice
mi chiamasse. Alla Rsa volevano farmi firma-
re un contratto, mi avrebbero fatto uno scon-

Il ricordo dei colloqui con gli operatori sanitari,
mentre la mamma era in Pronto Soccorso:
«Mi spingevano a pensare che era colpa mia,
che dovevo portarla via dall’ospedale»

to sul costo totale di oltre 3mila euro al mese
perché avevano posti liberi. Ero disperato. Ho
chiamato la Rsa San Giuseppe di Orbassano,
anche li c’era posto, tempo due-tre giorni. Ma
nessuno mi aveva detto che se avessi porta-
to via la mamma da Lanzo avrei firmato una
cambiale con il diavolo: avrei escluso senza
appello la possibilita di attivare la presa in
carico dell'Azienda sanitaria, che vuol dire la
convenzione con I'Asl e il 50% della quota Rsa
pagata da Servizio sanitario qualsiasi sia I'I-
see. Se firmi le dimissioni, diventi un privato
che cura privatamente il tuo caro e ti assumi
la responsabilita della persona malata.

Lei pero non ha firmato, si é fermato pri-
ma. Che cosa é successo?

In quei giorni di confusione ho parlato con
mia cugina, Miranda, che vive in Umbria. Le
ho raccontato cosa stavo passando. E la pre-
sidente dell’Angescao, un’associazione che
si occupa di salute degli anziani. E stata lei,
da laggiu, ad indirizzarmi alla Fondazione
promozione sociale, che ha sede a Torino: un
lungo giro per arrivare a chi mi poteva aiu-
tare, sotto casa. Ho chiamato, mi ha risposto
una persona gentile che mi ha detto «Signor
Sandro, fermi tutto, ha gia firmato contratti?»
Ho risposto che avevo firmato i documen-
ti del San Luigi, il regolamento della Rsa di
Lanzo e pagato la cauzione di 1400 euro, non
altro. «Le spiegheremo tutto per bene, le pre-
pariamo le raccomandate da inviare con ri-
cevuta diritorno al direttore generale dell'Asl
di Torino, a Lanzo, ai sindacati, al Difensore
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civico, all'Assessore regionale alla Sanita. Lei
compila le parti mancanti.. Vedra, saranno
duri nel parlarle, avra tutti contro, ma noi sa-
remo al suo fianco e avremo ragione».

Nuove priorita: «<Ho imparato che le cure devono
essere continuative e che il Servizio sanitario va sollecitato
scrivendo. Fondamentale é stato l'aiuto

della Fondazione promozione sociale»

Elei ha accettato, si é fidato?

Ho spedito la raccomandata a tutti e da quel
momento € cominciata la salvezza. Per prima
ha risposto I'Asl To3, con una lettera proto-
collata. In sostanza, era un «ci lasci lavorare».
A loro avevo inviato I'opposizione alle dimis-
sioni. Spiegavo tutto con i documenti dei me-
dici: mia madre ha bisogno di cure 24 ore su
24, non e logico che sia gestita da me come
privato. Alla Fondazione Promozione Sociale
mi avevano spiegato che la legge dello Stato
tutela i malati non autosufficienti, prevede
che il Servizio sanitario debba intervenire
per la cura senza limiti di durata e che le nor-
me nazionali siano “piu forti” delle delibere
regionali, che tentano di negare le cure.

Cosi con I'appoggio della Fondazione pro-
mozione sociale é iniziata la sua resisten-
za alle pressioni...

Con la Posta elettronica certificata (Pec) ho
disdetto tutte le firme fatte fin 1i. Ho comuni-
cato che da quel momento avrei messo tutto
per scritto. Con quella raccomandata € ini-
ziato tutto. A Lanzo hanno capito che da me
avrebbero avuto soltanto la quota alberghie-
ra per il ricovero in Rsa. Ho mandato comu-
nicazioni — inviate anche alle associazioni di
categoria — contro le quali nessuno avrebbe
potuto appellarsi.

Nel frattempo, la salute di sua madre come
stava procedendo?

Il direttore della Rsa di Lanzo ha deciso il ri-
covero all'ospedale di Cirié perché sembra-
va avesse un decadimento non normale. In
pratica 'ha dimessa e 'ha presa in carico il
Pronto soccorso. Una volta curata, € tornata
a Lanzo, di nuovo un mese a totale carico del
Servizio sanitario, come se fossimo ripar-

titi da capo. Finito quel regime, ogni mese
mi facevano fatture come privato — 3.300,
3.800 euro —, io le mandavo in Fondazione.
«Le prepariamo una lettera con cui restitu-
isce la fattura e si impegna a pagare il 50%,
relativo alla sola quota al-
berghiera di degenza, come
previsto dalle norme nazio-
nali vigenti». Quindi Pec di
nuovo a tutti. Ribadisco, per
chi dovesse trovarsi nelle
mie condizioni: mai firmare
le dimissioni. Le Rsa sono la “longa manus”
dell'Asl. Se vogliono assumere la respon-
sabilita di negare le cure ai malati, devono
dimettere loro. Ai figli non deve essere sca-
ricata la responsabilita della presa in carico
dei propri cari malati e tutte le conseguenze.

Quindi ha continuato a respingere le fat-
ture intere?

Grazie all'aiuto della Fondazione respinge-
vo le fatture, pagando la sola parte relativa
alla quota alberghiera, e nessuno si € op-
posto a niente. Perché la legge € quella. In
precedenza, avevo fatto fare la valutazione
dell'alloggio di mia madre: in tempi normali
il suo valore sarebbe stato di 180mila euro,
invece in quella fase ne avremmo ricavati
110mila. Con mio fratello avevamo deciso di
mettere tutto per I'assistenza. Ma a forza di
3.500 euro al mese saremmo andati avanti
due anni e mezzo, non di pit.

La mamma ha fatto la visita all'Uvg, I'Uni-
ta di valutazione geriatrica?

Si, anche 1i la nostra battaglia é stata fatta
passare per una novita, un’esuberanza che
non era gradita. L'esito ¢, comunque, arri-
vato dopo due mesi: gravita totale, la mam-
ma doveva essere inserita in una Rsa con la
convenzione. Un dottore mi ha annunciato
che avrebbero trasferito la mamma: se fosse
stata ancora valida la mia preferenza per la
Rsa San Giuseppe di Orbassano avrei potuto
chiamare io e informare I'Asl di destinare la
la convezione.

E il posto ad Orbassano era ancora libe-
ro?

C’era ed e stata presa in carico. Ma come
siamo arrivati mi hanno presentato un



contratto da firmare. Io ho detto che non
avrei firmato. «Allora rinuncia al posto?».
Horisposto che avrei garantito la retta resi-
denziale tutti i mesi. Alla fine, é arrivato il
direttore che mi ha fatto sottoscrivere solo
il foglio per il pagamento della quota assi-
stenziale. La Fondazione per questo mi ha
dato il via libera.

La morale é che firmare puo costare caro
sotto ogni punto di vista?

Mai firmare un contratto in questo tipo di
situazioni. Mi hanno detto che ogni mese
avrei dovuto pagare le medicine che rite-
nevano di doverle dare. Ho obiettato: mia
mamma ha il suo medico di base che fa le ri-
cette in base al fabbisogno; quindi, qualun-
que scelta di cura non puo essere assunta
solo dalla Rsa, ma anche dall’Asl e con l'ac-
cordo del medico curante. Ho tenuto tutto
sotto il mio controllo, sono andato a forma-
lizzare e hanno accettato. Dei contratti che
mi hanno sottoposto, ho barrato le parti che,
su consiglio della Fondazione, non erano co-
erenti con la normativa.

Oggi riesco a fare fronte al pagamento della
retta con la pensione di mia mamma e con
I'indennita di accompagnamento ricono-
sciunta dall'Inps.

Nell'insieme, potremmo dire che si é trat-
tato di un'esperienza faticosa. Perché ha
accettato di condividerla?

La Fondazione promozione sociale mi ha
aiutato, le mail scambiate e stampate una
sull'altra fanno uno spessore di dieci cen-
timetri. Purtroppo, le associazioni che tu-
telano i malati non sono tutte collegate
tra loro e nella gente c’@ molta ignoranza.
Io sono grato dell’'aiuto ricevuto con com-
petenza e professionalita. Devo restituire
qualcosa, cerco di farlo anche attraverso
questa intervista.

“Le associazioni di tutela
dovrebbero fare rete insieme per
dare l'aiuto che ho ricevuto io:

il mio racconto é un ‘Grazie’a
quanti mi hanno salvato”

La «scialuppa»
dell’opposizione
alle dimissioni

Lo strumento che ha dato concretezza alla resistenza del signor Pinchi,
come una scialuppa in un mare tempestoso, in nome dei diritti, € la lette-
ra di «opposizione alle dimissioni e richiesta delle continuita terapeuticas.
Un’istanza predisposta dalla Fondazione promozione sociale (e prima an-
cora dal Csa — Coordinamento sanita e assistenza tra i movimenti di
base) per la difesa degli utenti. «Il signor Pinchi come migliaia di altri
casi, ha inviato le lettere che le abbiamo fornito e ha ottenuto che le cure
continuassero a carico del Servizio sanitario — spiega Maria Grazia Breda,
presidente della Fondazione —. Listanza cita le leggi in base alle quali i
presidi e le Aziende sanitarie sono tenute a non interrompere le cure ai
malati, soprattutto se non autosufficienti e quindi inguaribili.

La lettera funziona in tutti i casi in cui le indicazioni fornite vengono
seguite con scrupolo da parte dei parenti». La lettera prevede la pos-
sibilita, che il malato sia trasferito — senza mai interrompere la presa
in carico da parte del servizio pubblico — in un percorso di cura post
ospedaliero, Casa di cura o anche Residenza sanitaria assistenziale (in
questo caso con I'attivazione senza soluzione di continuita della con-
venzione, cioé la copertura del 50% della retta totale da parte dell’Asl,
percentuale non vincolata alla situazione socio-economica dell’uten-
te). Difficile, invece, il trasferimento in continuita delle cure di un pa-
ziente a domicilio, anche se la lettera prevede I’eventualita, perché le
cure informali a domicilio per pazienti non autosufficienti (cioé quelle
prestate da assistenti famigliari o, volontariamente, dai famigliari) non
sono riconosciute dalla legge e quindi non vengono considerate come
percorso di presa in carico dell’'utente in continuita delle cure.
Ovviamente, il trasferimento in struttura diversa dall’ospedale deve
essere motivato dallo stato di salute: il paziente non deve avere anco-
ra bisogno di cure (e di prestazioni corrispondenti) che non possono
essere erogate dalla struttura di destinazione. Per esempio, un ma-
lato con esigenze sanitarie elevate, «intensive» o0 «estensive» questi
i termini tecnici, non puo essere inviato in Rsa, perché struttura non
idonea a rispondere a questo fabbisogno. In ogni caso, & bene chiarire
che 'opposizione presentata dall’utente o dai suoi famigliari/rappre-
sentanti non & un rifiuto di qualsiasi trasferimento, ma all’uscita del
malato dal Servizio sanitario, inteso nel suo complesso di percorsi te-
rapeutici e strutture diverse.

SCARICA SUBITO LA LETTERA

Per raggiungere subito la pagina di
istruzioni da cui scaricare la lettera, basta
inquadrare il Qr-Code qui accanto. Per
informazioni, aiuto nel compilare la lettera
e nel valutare il suo utilizzo, consulenze:
info@fondazionepromozionesociale.it 0
011.8124469.
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Non autosufficienti

Giustizia amara

49 morti,
nessun
responsabile
per la STRAGE
nell’Rsa

Alessandro Bravetti

A Vercelli sentenza del Tribunale sui fatti del 2020: 49 decessi in pochi
giorni nella Rsa di piazza Mazzini. Assolti gestori, operatori e la direttrice
dell’Asl. I1 caso scoppio con le intercettazioni shock: «Lasciamoli morire
nel loro letto. Stiamo parlando di vecchietti da 85 a 96 anni, in questo
caso bisogna andare giu duri». Fondazione promozione sociale esclusa
dalla costituzione di parte civile nel processo




in dalle prime settimane di allarme
F dovuto alla pandemia di Covid-19,

nei primi mesi del 2020, la Fonda-

zione promozione sociale ha sempre
seguito con attenzione la situazione relativa alle
Residenze sanitarie assistenziali - Rsa e, pil in
generale, alle strutture di ricovero sanitarie e so-
cio-sanitarie, al fine della difesa del diritto alla
tutela della salute degli anziani malati cronici
non autosufficienti.
Le azioni intraprese hanno riguardato anche la
presentazione di esposti alle Autorita compe-
tenti e la costituzione di parte civile nei proce-
dimenti giudiziari che riguardavano i temi di
interesse per I'operato della Fondazione.
In particolare, 1a Fondazione ha richiesto di po-
ter essere ammessa in qualita di parte civile nel
processo intrapreso presso il Tribunale di Ver-
celli nei confronti dei responsabili della struttu-
raresidenziale socio-sanitaria “Casa di Riposo di
Vercelli”, nonché nei confronti dell'allora Diret-
tore generale dell'Asl di Vercelli, in seguito alla
morte di 49 anziani, avvenuta nei primi mesi del
2020, ricoverati nella Rsa e che avevano contrat-
to il virus Covid-19.
Lintento della Fondazione era quello di riuscire
ad ottenere il riconoscimento della responsabi-
lita dell'Asl di Vercelli (e di conseguenza del Ser-
vizio sanitario nazionale) per la mancata presa in
carico di questi malati a tutela della loro salute.
La Fondazione promozione sociale € stata esclu-
sa come parte civile e il processo si € ora conclu-
so con l'assoluzione di tutti gli imputati, perché
«il fatto non sussiste».
Non solo quindi non é stata riconosciuta la re-
sponsabilita dell'Asl per la presa in carico dei
malati ricoverati nella struttura, ma la morte di
49 persone € rimasta senza responsabili.

Lesito del processo. Con sentenza n. 300 del
30 settembre 2022, il Tribunale di Vercelli ha
assolto tutti gli imputati che erano stati rinviati
a giudizio nel procedimento relativo alle morti
avvenute tra i malati ricoverati nella Rsa di Piaz-
za Mazzini a Vercelli (Cottini
Alberto, Bouvet Sara, Cerutti
Silvia e Serpieri Chiara), perché
il fatto non sussiste.

Si tratta, nell'ordine, del Diret-
tore amministrativo (Cottini),
della Direttrice sanitaria (Bou-
vet) e della Coordinatrice degli

Oss, Operatori socio-sanitari (Cerruti) della Rsa
di Piazza Mazzini, nonché dell'allora Direttrice
generale dell'As] di Vercelli (Serpieri).

I fatti si riferiscono alla morte di 49 anziani ma-
lati cronici non autosufficienti, ricoverati presso
la Rsa citata, nelle prime fasi della pandemia di
Covid-19, avvenute nei mesi di febbraio-mar-
zo-aprile 2020.

Ireati contestatiagliimputati. La Procura del-
la Repubblica di Vercelli aveva ritenuto di do-
ver