Anniversario

Fondazione promozione sociale,

vent’anni per i diritti
dei piu deboli

Ricorrenza da segnalare per I'impegno di promozione e tutela dei diritti
dei non autosufficienti: doppio decennio di attivita per la Fondazione
nata per dare futuro alle iniziative delle associazioni del Coordinamento
sanita e assistenza tra i movimenti di base (Csa)

Maria Grazia Breda

a Fondazione promozione sociale
€ nata come organizzazione non

lucrativa di utilita sociale (Onlus)

I'8 aprile 2003. Compie quindi
vent’anni, un tempo sufficiente per bilanci di
ampio respiro, mentre I'occasione dell’anni-
versario, nella prosecuzione dell'impegno e
delle attivita avviate, é stimolo per la proget-
tazione di nuove iniziative.
La Fondazione é nata per volonta di
Francesco Santanera, decano del
volontariato dei diritti e anima-
tore di questa rivista, scompar-
so nel 2022, e della sua famiglia,
come strumento per dare stabilita
e consistenza di personale, patri-
moniale ed economica alle attivita di

La Fondazione opera nel solco del
volontariato dei diritti per la difesa

delle persone non in grado di difendersi
autonomamente e la rimozione delle cause
della loro emarginazione sociale

Fondazione
Promozione
Sociale'|

promozione e tutela dei diritti dei piu deboli
nelle quali erano (e ancora sono) impegnate le
associazioni del Coordinamento sanita e assi-
stenza tra i movimenti di base (Csa): tutela dei
minori privi di una famiglia che fornisca loro
accudimento morale e materiale, delle perso-
ne con grave disabilita intellettiva e/o auti-
smo, malati, con prevalenza anziani cronici
non autosufficienti.

Volontariato dei diritti. Il filone
di attivita in cui si é inserita la
Fondazione promozione sociale
é quello del volontariato dei dirit-
ti, il cui obiettivo ¢ la difesa delle

persone non in grado di difendersi

autonomamente a causa della gra-
vita delle loro condizioni e la rimozione
delle cause della loro emarginazione sociale.

La Fondazione opera senza fini di lucro e, in

base agli obblighi statutari, non puo erogare,

sotto qualsiasi forma, prestazioni o servizi—né
direttamente, né in convenzione — né svolgere
attivita produttive. Questo allo scopo di esse-
re libera da ogni condizionamento da parte



di soggetti pubblici o privati. La Fondazione
ha pertanto obiettivi e modalita di intervento
molto diversi—e a volte opposti—rispetto al vo-
lontariato emergenziale/consolatorio, di gran
lunga maggioritario, che di fatto svolge, salvo
i casi di emergenza, attivita di tamponamento
delle carenze delle Istituzioni senza interro-
garsi sulle cause delle ingiustizie e senza indi-
care un percorso di ottenimento del diritto per
i loro utenti. La gran parte delle carenze sulle
quali interviene il volontariato consolatorio/
emergenziale deriva dalla
negazione di diritti esigibili
ai cittadini da parte delle isti-
tuzioni che, non essendo sol-
lecitate a rimuovere le cause
che determinano la necessita
dell'intervento del volontaria-
to, proseguono nel mantenere
lo stato di necessita.

Le attivita della Fondazione, svolte in piena
collaborazione con il Csa (Coordinamento Sa-
nita e assistenza fra i movimenti di base) che
opera ininterrottamente dal 1970, sono al con-
trario caratterizzate dal continuo e inscindibi-
le intreccio fra iniziative promozionali verso le
istituzioni e difesa dei casi individuali.

La Fondazione e stata costituita grazie al pa-
trimonio iniziale donato dalla famiglia Santa-
nera ed € la naturale prosecuzione dell'attivita
svolta dalle associazioni del Coordinamento
sanita e assistenza tra i movimenti di base
(Csa). Nel consiglio di Amministrazione sono
rappresentate: 'Anfaa, Associazione nazionale
famiglie adottive e affidatarie; 1'Ups, Unione
per la promozione sociale (gia Associazione
promozione sociale) editore di questa rivista;
I'Ulces, Unione per la lotta contro 'emargina-
zione sociale e 'Utim, Unione per la tutela del-
le persone con disabilita intellettiva.

Attivita di promozione sociale. E noto che
le leggi sono da secoli 1a protezione pit solida
per le persone deboli. Pertanto, il Csa e la Fon-
dazione operano per ottenere leggi adeguate ai
bisogni di tutti i cittadini, tenendo perd conto
delle esigenze specifiche delle persone in diffi-
colta, agendo per la loro concreta e tempestiva
attuazione, che spesso € il vero campo di prova
e di disapplicazione dei diritti.

Nei vent’anni trascorsi numerose sono state,
sono attualmente e lo saranno in futuro, le

difficolta da superare per ottenere il rispet-
to delle leggi vigenti in base alle quali il Ser-
vizio sanitario deve garantire «la diagnosi e
la cura degli eventi morbosi quali ne siano le
cause, la fenomenologia e la durata» e quindi
deve curare tutte le persone malate, comprese
quelle non autosufficienti (si tratta della legge
n. 833/1978 istitutiva del Servizio sanitario na-
zionale e dell'articolo 54 della n. 289/2002 sui
Lea, Livelli essenziali delle attivita sanitarie e
socio-sanitarie).

Purtroppo, a partire dall'approvazione del-
la sopra citata legge 833/1978, sono state in-
traprese dalle Regioni molteplici iniziative
volte a confinare gli anziani malati cronici
non autosufficienti, le persone affette dalla
malattia di Alzheimer o da altre forme di de-
menza senile, nonché le persone con disabi-
lita e limitata o nulla autonomia nel settore
dell'assistenza sociale (caratterizzato dalla
discrezionalita delle prestazioni e dal concor-
so economico non solo del nucleo familiare
convivente, ma anche da parte di altri con-
giunti: genitori di persone adulte, figli, suoce-
Ii, suocere, generi e nuore).

Si stima che nel nostro Paese siano oltre un
milione le persone che sono nell’assoluta e
definitiva impossibilita di difendere le loro
esigenze vitali a causa dell'estrema gravita
delle loro condizioni di salute (patologie e/o
disabilita).

Alleanze non corrisposte. Finora sono state
rarissime le altre organizzazioni che ci hanno
sostenuto per ottenere dal servizio sanitario
nazionale e regionale il diritto esigibile alle
prestazioni sanitarie e socio-sanitarie — con
priorita ad assegni di cura dell’Asl a sostegno
della domiciliarita — per gli anziani malati cro-
nici non autosufficienti, dei malati di Alzhei-
mer e delle persone colpite da altre forme di
demenza senile.

Tra le forze sociali con le quali abbiamo inter-
loquito in cerca di sostegno — che non € arriva-

La Fondazione é nata pervolonta di Francesco
Santanera e della sua famiglia come strumento per

dare stabilita alle attivita di promozione e tutela dei
diritti dei piu deboli delle associazioni del Csa
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to — e che sono ancora lontane dal riconoscere
il rispetto delle norme vigenti citiamo i Sin-
dacati Cgil, Cisl e Uil (salvo episodi di singole
realtd, come I'esperienza, finora unica, del Sin-
dacato pensionati Spi Cgil di Torino, cessata
perd al rinnovo della segreteria provinciale)
le Chiese, in particolare quella cattolica per la
sua maggiore influenza (nessuna iniziative a
concreta é stata assunta da parte delle pasto-
rali per 1a salute); le Associazioni di tutela dei
malati cronici non autosufficienti e/o delle
persone con disabilita intellettiva, autismo
o con patologie croniche degenerative (Sla),
salvo quelle aderenti al Csa, operano per pro-
getti in convenzione con enti pubblici o pri-
vati e, pertanto, sono condizionati dall'agire
nei loro confronti in caso di violazioni di di-
ritti per timore di vedere interrotto il finan-
ziamento ricevuto.

Terzo settore, a scapito dei deboli. L'appro-
vazione della legge sul Terzo settore (117/2017),
che sancisce la coprogettazione, ha ulterior-
mente tarpato le ali al volontariato dei diritti,
decisamente piu agile e pil efficace, ma meno
appetibile per chi non vuole mettersi «contro»
le istituzioni e cerca molto spesso — specie per
le associazioni dei malati e della disabilita — di
risolvere la «<sua» personale situazione o quella
di qualche socio.

Per questo continuiamo nella ricerca di ade-
sioni al prioritario obiettivo delle indifferibili
cure sanitarie di tutti gli infermi non autosuf-
ficienti senza alcuna eccezione e di promuove-
re nuove adesioni di organizzazioni e persone
agli obiettivi e al metodo di lavoro del Csa e
della Fondazione promozione sociale.

Resta inoltre importante I'azione di vigilanza
attraverso iniziative di contro-informazione
per far emergere con atti concreti, soprattut-
to mediante la predisposizione e diffusione
di articoli e di volantini, le attivita di coloro
che negano le esigenze vitali delle persone
malate croniche o con disabilita non auto-

Rarissimi i casi di altre realta che

si mettono contro le Istituzioni per ottenere

dal Servizio sanitario nazionale

eregionale il diritto esigibile alle prestazioni

sanitarie e socio-sanitarie

sufficienti e operano contro il rispetto dei
loro vigenti diritti esigibili.

Difesa dei casi personali. La nostra cartina di
tornasole ¢ la difesa dei casi personali. Segui-
Te passo passo le persone che stanno vivendo
una negazione del diritto alle cure, o di quello
alla frequenza di servizi per la disabilita, fino
ad ottenere la prestazione a cui hanno diritto,
€ un impegno quotidiano, che richiede grande
dedizione e costanza, ma che consente di ave-
re sempre il «polso» della situazione. Un’atten-
zione particolare a questa attivita é stata rivol-
ta dal 1978 dal Csa con il Comitato per la difesa
dei diritti degli assistiti, che alla sua costituzio-
ne é stato assorbito dalla Fondazione promo-
zione sociale. L'attivita prosegue e continua ad
avere un ruolo fondamentale per garantire la
continuita terapeutica a coloro che utilizzano
la consulenza della Fondazione, dimostrando
la piena esigibilita delle norme vigenti. Inoltre,
continua ad essere l'argine di difesa del dirit-
to alle cure sanitarie di tutti i malati cronici e
delle persone con disabilita non autosufficien-
ti, mentre ci consente di avere la percezione
della situazione concreta dei servizi e di poter
intervenire verso le istituzioni per rimuovere
la negazione del diritto.

Lo strumento che da concretezza alla rivendi-
cazione del diritto alla continuita delle cure
sanitarie e socio-sanitarie per malati e perso-
ne con disabilita non autosufficienti e la let-
tera di «<opposizione alle dimissioni e richiesta
delle continuita terapeutica». Un’istanza pre-
disposta dalla Fondazione promozione socia-
le (e prima ancora dal Csa — Coordinamento
sanita e assistenza tra i movimenti di base)
per la difesa degli utenti. Migliaia di casi ne
hanno beneficiato, utilizzando le lettere e le
indicazioni fornite dalla Fondazione: in que-
sto modo, le cure sono continuate a carico del
Servizio sanitario, o con la compartecipazione
dell'utente ad una presa in carico sanitaria.

L'istanza cita le leggi in base alle quali i pre-
sidi e le Aziende sanitarie sono tenute a non
interrompere le cure ai malati, soprattutto se
non autosufficienti e quindi inguaribili. Fun-
ziona in tutti i casi in cui le indicazioni forni-
te vengono seguite con scrupolo da parte dei
parenti. La lettera prevede la possibilita, che il
malato sia trasferito — senza mai interrompere



la presa in carico da parte del servizio pubbli-
co — in un percorso di cura post ospedaliero,
Casa di cura o anche Residenza sanitaria assi-
stenziale (in questo caso con l'attivazione sen-
za soluzione di continuita della convenzione,
cioe la copertura del 50% della retta totale a
carico del Servizio sanitario e non vincolata
alla situazione socio-economica dell'utente).
Difficile, invece, il trasferimento in continui-
ta delle cure di un paziente a
domicilio, anche se la lettera
prevede l'eventualita, perché
le cure informali a domicilio
per pazienti non autosuffi-
cienti (cioé quelle prestate
da assistenti famigliari o, vo-
lontariamente, dai famigliari)
non sono riconosciute dalla legge e quindi non
vengono considerate come percorso di presa
in carico dell'utente in continuita delle cure.

11 trasferimento in struttura diversa dall'ospe-
dale deve essere motivato dallo stato di salute:
il paziente non deve avere ancora bisogno di
cure (e di prestazioni corrispondenti) che non
possono essere erogate dalla struttura di desti-
nazione. Per esempio, un malato con esigen-
Ze sanitarie elevate, «intensive» 0 «estensive»
questi i termini tecnici, non puo legittima-
mente essere inviato in Rsa, perché struttura
non idonea a rispondere a questo fabbisogno.

Bilancio. Il ventennale e l'occasione per un
bilancio dell’attivita: risultati e ostacoli incon-
trati, valutare le alleanze, i rapporti con le Isti-
tuzioni, la difesa dei casi individuali, le forze
su cui poter contare e le risorse. Lobiettivo e
un’operazione che, con onesta intellettuale,
ci aiuti a tracciare una visione per i prossimi
vent’anni. L'esperienza ultra-cinquantennale
del Csa insegna che il cammino per la conqui-
sta e la difesa dei diritti di chi non € in grado
di difendersi ¢ irto di ostacoli e che un dirit-
to conquistato non € mai tale per sempre. C'é
I'esigenza di vigilare, sempre. Quindi, siamo
sempre alla ricerca di cittadini disponibili ad
investire il loro tempo gratuitamente per po-
ter conquistare nuovi diritti, continuando a
non cedere su quelli gia conquistati: professo-
ri universitari, avvocati, giuristi, medici, am-
ministratori, dirigenti, infermieri, operatori
socio-assistenziali, assistenti sociali, gestori
privati, cooperative sociali, esperti, sindaca-

ti, vertici delle chiese e associazioni religiose,
riviste, familiari, associazioni di volontariato,
partiti e movimenti.

Una sintesi delle azioni piu significative, con i
nostri commenti, valutazioni e proposte per il
futuro e pubblicata integralmente sul sito fon-
dazionepromozionesociale.it. In linea genera-
le e come spunto per I'avvio di pratiche simili

Dopoventanni di attivitq, il bilancio invita
a continuare la difesa dei diritti, senza abbassare

la guardia: per tutelare i deboli, non in grado di difendersi
da chi non ne riconosce esigenze e bisogni

di tutela dei pit1 deboli, elenco le attivita che la
Fondazione si propone di svolgere e di conti-
nuare a perseguire:

- individuazione delle esigenze dei diritti dei
cittadini non autosufficienti ed incapaci di
autodifendersi perché colpiti da patologie in-
validanti e da non autosufficienza, oppure da
grave handicap di natura intellettiva;

- promozione degli interventi sanitari, so-
cio-sanitari e assistenziali necessari per pre-
venire il disagio personale e I'emarginazione
sociale;

- iniziative dirette al riconoscimento giuridico
e al rispetto effettivo delle esigenze dei diritti e
delle persone indicate in precedenza;

- attivita rivolte alla tutela e difesa dei dirit-
ti dei soggetti non autosufficienti, comprese
quelle finalizzate a combattere ogni forma di
discriminazione, abuso, maltrattamento e al-
tre violazioni dell'integrita psicofisica e della
dignita delle persone, in particolare di quelle
con limitata o nulla autonomia, se del caso
chiedendo anche l'intervento dell'autorita
giudiziaria;

-raccolta e analisi della necessaria documen-
tazione, nonché la realizzazione di ricerche,
indagini, pubblicazioni, convegni, dibattiti,
consulenze anche rivolte ai singoli cittadini,
nonché ogni altra utile iniziativa di infor-
mazione, formazione e aggiornamento cul-
turale e professionale occorrente per il con-
seguimento degli obiettivi individuati dallo
Statuto (anch’esso pubblicato e liberamente
consultabile e scaricabile su fondazionepro-
mozionesociale.it).
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Promozione dei diritti

e casi personali,

un anno con Fondazione
promozione sociale

Lattivita dell'ultimo anno della Fondazione passo dopo passo: le iniziative sulla
negativa legge 33, il presidio sui casi personali (soprattutto in Piemonte), l'attivita
con la magistratura a difesa dei diritti di malati e persone con grave disabilita

Maria Grazia Breda

La Fondazione promozione sociale ha dato prio-
rita assoluta nei primi mesi del 2023 all’azione di
controinformazione nei confronti della narrazio-
ne esaltante del disegno di legge approvato il 20
gennaio 2023 dal Governo Meloni, sul testo pre-
disposto dai gruppi di lavoro della Presidenza del
Consiglio dei Ministri a guida Draghi. Il disegno di
legge € inviato alle Commissioni del Senato e della
Camera dei Deputati, ma i tempi dell’attivita del
Parlamento, dettati dalla scadenza del Piano na-
zionale di ripresa e resilienza — Pnrr del 31 marzo,
sono cosi compressi da ridurre al minimo la pos-
sibilita di incidere. Le audizioni in presenza sono
riservate solo a chi e favorevole; per gli altri, come
le organizzazioni del Coordinamento per il diritto
alla sanita degli anziani malati cronici non auto-
sufficienti — Cdsa ad esempio, viene riservata solo
la possibilita di inviare memorie scritte.

Il testo & di una gravita assoluta; pone le basi per
una controriforma epocale diretta a espellere le
cure di lunga durata (domiciliari, semiresidenziali
e residenziali) per i malati non autosufficienti dai
Lea e trasferirne la competenza definitivamente
in capo alle politiche sociali (e, in definitiva, alle
famiglie), benché siano prestazioni socio-sani-
tarie destinate alla cura di anziani malati cronici
0 persone con disabilita non autosufficienti. La
narrazione per il momento ha vinto: il testo
non richiama mai la condizione di malattia quale
causa della non autosufficienza, la competenza
della sanita e riconosciuta solo per la fase acu-
ta o sub-acuta; le prestazioni domiciliari sanitarie
sono quelle insufficienti dell’Assistenza domicilia-
re integrata (Adi), non ci sono investimenti o pro-
grammi di riorganizzazione delle Rsa; si prevede

di smantellare I'impianto dell’indennita di accom-
pagnamento, il solo diritto esigibile che, finora, ha
cercato di contrastare I'impoverimento dei nuclei
familiari con congiunti non autosufficienti; infine
nella legge 33/2023 ricorre come un mantra la
pressante disposizione a non spendere un euro in
piu di quelli gia previsti a bilancio, gia insufficienti
a curare tutti i malati cronici e le persone con di-
sabilita non autosufficienti.

Applichiamo il consolidato metodo del con-
fronto che ci caratterizza, come prima azione
organizziamo un confronto il 26 gennaio. L'au-
spicio ¢ trovare alleati, per cui sono invitati rap-
presentanti dell’Ordine dei medici e delle societa
di geriatria del Piemonte, esperti di diritto dell’U-
niversita di Torino, dirigenti della Citta di Torino,
rappresentanti di forze politiche, delle associazio-
ni dei malati non autosufficienti e del volontariato,
degli enti gestori dei servizi socio-assistenziali,
della Caritas, delle cooperative sociali.

Grazie al contributo ricevuto dai partecipanti, che
molti hanno assicurato anche nei mesi seguen-
ti, la Fondazione promozione sociale prepara
una bozza di ordine del giorno da presentare
ai Comuni e/o ai direttivi delle associazioni per la
loro approvazione e invio al Senato e alla Came-
ra, nonché ai rispettivi Ministeri coinvolti; predi-
spone con urgenza emendamenti al disegno
di legge delega, che sono fatti propri anche da
altre associazioni del Cdsa (Medicina democrati-
ca e Associazione Diana, Diritti anziani non au-
tosufficienti, Alzheimer Piemonte) con invio alla
Commissione del Senato. L'associazione Umana
di Perugia, aderente al Cdsa, si attiva e ottiene
un incontro con il Presidente della Commissione



Igiene e sanita del Senato, Sen. Zaffini . Gli emen-
damenti sono presentati dalla Senatrice M5Stelle
Elisa Pirro (Piemonte).

La legge viene approvata il 23 marzo, ma lo
sforzo non é stato vano. Grazie al nostro inter-
vento nel testo sono stati accolti gli emendamen-
ti che richiamano la legge 833/1978 e la legge
38/2010 (cure palliative), prima assenti; mentre
viene riproposta con una formulazione piu favo-
revole per i cittadini la prestazione universale, che
dovrebbe superare l'indennita di accompagna-
mento e aprire all’'introduzione della valutazione
economica per definire gli aventi diritto in base
all’lsee. L'articolo, nell’ultima proposta, prevede la
facolta di retrocedere dalla proposta e tornare ad
avvalersi dell'indennita di accompagnamento con
i criteri attuali di accesso universalistico.

Continuiamo I’azione di controinformazione in-
sieme a molte delle associazioni aderenti al Csa
Piemonte e a quello nazionale del Cdsa, mediante:
la promozione di una petizione on-line messa a
punto dall’Utim, in costante aggiornamento volta
a smontare a narrazione positiva che continua a
circolare con un «copia e incolla» da parte anche
della stampa; presentazione di proposte di ordini
del giorno da far approvare dai Comuni e inviare al
Governo e ai Parlamentari; organizzazione e par-
tecipazione a incontri per far emergere gli aspetti
negativi della proposta di legge; articoli sui gior-
nali e interventi alle radio. Un aiuto importante &
assicurato dalla redazione della rivista Prospettive.
I nostri diritti sanitari e sociali con i suoi articoli
di approfondimento, che Fondazione si impegna a
diffondere. Inoltre ¢’é ancora spazio di intervento
con i decreti attuativi.

Memore dell’esperienza maturata in precedenza
dalla Fondazione per ridurre il danno della legge
sul «dopo di noi» (112/2016), si concorda con il
Cdsa di mettere in atto iniziative per i decreti
legislativi attuativi della legge 33/2023, in par-
ticolare con interventi mirati verso le Prefetture
nelle realta in cui le associazioni operano, interes-
sando cosi sul tema organi dello Stato che posso-
no svolgere un ruolo importante di trasmissione al
Governo delle istanze dei cittadini.

Nella legge delega viene lasciato spazio al Gover-
no in merito a importanti questioni: ad esempio
la definizione di anziano non autosufficiente, la

sperimentazione della prestazione universale che
mette a rischio I'esigibilita dell'indennita di ac-
compagnamento, la mancata definizione di indica-
zioni al ministero della salute sia per le prestazioni
domiciliari (budget di cura), sia per la riorganizza-
zione delle Rsa.

La Fondazione, con il contributo delle altre orga-
nizzazioni, predispone un documento da pre-
sentare tanto al Governo quanto alle Prefetture a
partire dagli emendamenti presentati al Senato e
alla Camera, compreso I’'emendamento sollecita-
to dall’associazione Alzheimer con il supporto del
Prof. Maurizio Motta, che propone un contributo
della sanita per le prestazioni domiciliari. Si cer-
cano nuove alleanze, con I'attenzione rivolta al
disegno di legge sulla non autosufficienza in esa-
me al Senato e prossimamente alla Camera.

Il professor Francesco Pallante accoglie la richie-
sta di predisporre un documento che inquadri il
tema del diritto alle cure sanitarie e socio-sani-
tarie dei malati cronici non autosufficienti sotto il
profilo costituzionale, mettendo in evidenza le
criticita della legge sulla non autosufficienza, che
ha I'obiettivo di trasferire nell’ambito socio-assi-
stenziale il problema della cura dei malati anziani
non autosufficienti con la costituzione del «Siste-
ma nazionale anziani non autosufficienti».

Un sostegno sul piano clinico si ottiene dalle
societa di geriatria piemontesi, che si sono gia
pronunciate con un loro documento del gennaio
2020 ed e in particolare il presidente della Sigot
Piemonte e Valle d’Aosta ad adoperarsi per la pre-
sentazione di un testo aggiornato che risponda
alle criticita della legge 33/2023.

Mentre le organizzazioni del Cdsa si attivano nei
confronti delle Prefetture delle rispettive Citta in
Piemonte, Lombardia, Veneto, Toscana, Umbria, la
Fondazione assume I'impegno di promuovere una
iniziativa a Roma, che sara realizzata il 17 mag-
gio presso la sala della Biblioteca della Gamera
dei Deputati. Obiettivo & ottenere la conferma che
la non autosufficienza dell’anziano & conseguente
alle patologie croniche e, per tali ragioni, in quanto
malato ha pienamente diritto alle cure sanitarie e
socio-sanitarie che solo il Servizio sanitario puo
assicurare con il criterio universalistico. E quindi
fondamentale ottenere che i decreti confermi-
no le cure di lunga durata rientranti nei Lea
nell’ambito del Servizio sanitario, fuori dal
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Sistema di assistenza anziani che dovra inter-
venire per le prestazioni sociali, aggiuntive e non
sostitutive dei Lea, per i cittadini che, per la loro
condizione sociale e personale, ne abbiamo diritto.
«La non autosufficienza dell’anziano e un proble-
ma di salute» ¢ il titolo dell’incontro, ma anche
I’Appello che viene inviato al Parlamento e al Go-
verno, 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, la salvaguardia del diritto all’in-
dennita di accompagnamento, la riforma radi-
cale delle Rsa in strutture proprie del servizio
sanitario nazionale.

Ritengo necessario anche in questa sede esprime-
re un doveroso ringraziamento a tutti i qualificati
relatori che hanno accettato di prendere posizione
apertamente a sostegno del nostro appello. In par-
ticolare al professor Giovanni Maria Flick, giurista,
presidente emerito della Corte costituzionale che ci
mette in guardia «la traiettoria della legge (33/2023
n.d.r) € evidente: che i malati inguaribili vengano
via via considerati non pit 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 deci-
sivo di mantenere la distinzione tra Lep e Lea nei
decreti delegati». Vanno segnalati, tra gli altri, an-
che i contributi del dott. Piero Secreto, geriatra, pre-
sidente della Sigot Piemonte e Valle d’Aosta; della
prof.ssa Alessandra Pioggia, professoressa di diritto
amministrativo dell’Universita di Perugia, del dott.
Tiziano Scarponi, medico di medicina generale e
vice-presidente Omceo Perugia; del dott. Edoardo
Turi, direttore di distretto di Asl Roma; dott. Seba-
stiano Capurso, presidente nazionale Anaste.

Qualificata la presenza dei partecipanti, per cui
¢ stato raggiunto I'obiettivo di interessare parla-
mentari, rappresentanti di istituzioni regionali e
comunali, associazioni dei malati cronici, orga-
nizzazioni sindacali, cooperative sociali, gestori
privati Rsa, associazioni laiche e religiose, esperti
del ministero della salute. Un discreto rilievo ha
ottenuto I’evento dai quotidiani e siti di settore. Nei
mesi di giugno e luglio abbiamo restituito i testi
delle relazioni ai Parlamentari delle Commissioni
Senato e Camera, alla Presidenza del Consiglio dei
Ministri, a tutti i partecipanti dell’incontro di mag-

gio, nonché a chi sostiene la legge 33/2023.

Alcuni segnali positivi sono giunti dall’approvazio-
ne di un ordine del giorno a sostegno delle nostre
istanze da parte del Consiglio comunale di Firen-
ze; un incontro di approfondimento con I’Asses-
sore alle politiche sociali del Comune di Roma;
I’approvazione all’'unanimita di un documento da
parte del Coordinamento piemontese degli enti
gestori dei servizi socio-assistenziali. Nel citare il
Prof. Flick, fa proprie le proposte contenute nei no-
stri emendamenti. Tutti i contatti andranno ripresi
con determinazione a partire da inizio settembre.

Regione Piemonte, «Scelta sociale» e Piano re-
gionale per la non autosufficienza. In un qua-
dro persistente di negazione del diritto alle cure
socio-sanitarie residenziali (mancate convenzioni
sanitarie in Rsa che coprano il 50% della retta),
I’iniziativa «Scelta sociale» (un bonus di 600 euro
al mese assegnato a malati non autosufficienti
non titolari di presa in carico sanitaria, secondo
criteri Isee), riprende, almeno in parte, la nostra
sollecitazione rispetto all’utilizzo di fondi europei.
La nostra istanza degli anni precedenti al Parla-
mento europeo era per fondi sanitari. Si tratta di
un provvedimento che riconosce la necessita di
sostenere i maggiori oneri a carico del cittadino
non autosufficiente curato a casa, ma ha il limite
di essere un contributo erogato dai Servizi socio
assistenziali, quindi rivolto al 3-4% al massimo di
chi avrebbe bisogno.

Ci siamo confrontati in piu incontri, con I'asses-
sorato alle politiche sociali della Giunta regiona-
le, per il recepimento del Piano nazionale per la
non autosufficienza. Il confronto e stato serra-
to, con i dirigenti tecnici che hanno regolarmen-
te rinviato a scelte politiche la richiesta di una
compartecipazione della sanita. Nello specifico
abbiamo insistito sulla richiesta di riconoscere la
quota sanitaria della sanita a copertura del 50%
del costo sostenuto per gli interventi domiciliari
per chi & malato cronico o persona con disabilita
non autosufficiente; il domicilio dovrebbe esse-
re trattato al pari del ricovero convenzionato
in Rsa, dove tale quota é riconosciuta dal Servizio
sanitario regionale. E vero che la norma naziona-
le non lo prevede, ma & anche vero che non lo
vieta e, anzi rimanda ai regolamenti adottati dal-
le Regioni. Si insiste, quindi, perché la Regione
Piemonte approvi il Regolamento della legge



regionale 10/2010 finalizzato a coprire il 50% del
costo delle prestazioni assicurate da un assistente
familiare e/o a un contributo per i maggiori oneri
del congiunto che se ne fa carico direttamente.
[’aspetto positivo & che la richiesta e stata soste-
nuta, almeno nel corso degli incontri, da tutte le
altre associazioni presenti e dai rappresentanti dei
gestori privati. Purtroppo, I’applicazione del Fon-
do per le non autosufficienze in ambito sociale
é Panticipo di quello che potrebbe accadere
con l'approvazione dei decreti attuativi della
legge sulla non autosufficienza e la conferma
del Sistema nazionale (Snaa), che prevede come
unica risposta per le prestazioni domiciliari quella
dei fondi sociali.

La questione ¢ tuttora aperta, anche se la Giunta
regionale, conta di ottenere un effetto «calmiera-
tore» con i voucher Scelta sociale delle politi-
che sociali, aggiuntive ai fondi per la non auto-
sufficienza e a quelli per le politiche sociali. Infatti,
la sollecitazione a utilizzare i fondi europei, come
indicazione della Commissione europea alla no-
stra petizione (2016-2022), e stata raccolta dalla
Giunta regionale del Piemonte che istituisce, nel
2023, con i fondi europei, il voucher per il domi-
cilio. Si tratta di un provvedimento che riconosce
la necessita di sostenere i maggiori oneri a carico
del cittadino non autosufficiente curato a casa, ma
non & un diritto esigibile in quanto & un contributo
erogato dai Servizi socio assistenziali, quindi con-
dizionato dal limite delle risorse disponibili a cui si
accede previo accertamento Isee; in sintesi rivolto
a una popolazione di utenti molto ristretta.

Preoccupante é I’accordo siglato dalla Citta di
Torino con I’Asl cittadina per dare applicazione
alla deliberazione regionale sul Fondo per le non
autosufficienze. Il Comune, contravvenendo alle
scelte finora fatte a sostegno della quota sanitaria,
ha accettato di istituire «un fondo socio-sani-
tario», anche se i budget comunale e dell’Asl ri-
mangono distinti. Anticipa il Sistema anziani per
la non autosufficienza, con pochi soldi della sa-
nita solo per le prestazioni professionali Adi; per
le prestazioni di aiuto alla persona solo contributo
del Comune sociali; anche in questo caso I'acces-
S0 e in base ai criteri sociali, cioé in base all’lsee
che, pur alto, € condizionato dalle risorse che sono
limitate ovvero insufficienti. Abbiamo aperto una
trattativa che riprendera in Consiglio comunale. La

preoccupazione non € solo per gli utenti della Citta
di Torino. Il cedimento della Citta di Torino apre alla
Regione un percorso facilitato per confermare il
percorso della Dgr. 10/2022: scaricare al massimo
dopo 60 giorni i malati non autosufficienti dalla
sanita ai congiunti, per qualcuno «povero», alle
politiche sociali. Con gli esiti di cui rendicontiamo
di seguito.

Difesa casi singoli e ricorso al Tar Dgr 10/2022.
All’epoca in cui scriviamo (agosto 2023) il Tar non
si & ancora pronunciato nel merito al ricorso pre-
sentato avverso la Dgr. 10/2022, dalle associazioni
Alzheimer Piemonte e Amici dei Parkinsoniani con
la Fondazione promozione sociale. La delibera in-
terrompe il diritto alla continuita terapeutica, al ter-
mine del 60° giorno di ricovero (di cui gli ultimi 30
con il 50% del costo a carico utente). Salvo che I'asl
riconosca il diritto alla convenzione (che non si &
mai verificato nei casi seguiti), per il malato non au-
tosufficiente, impossibilitato a rientrare al domicilio,
si apre solo la strada del contratto privato.

Ai familiari di malati non autosufficienti, vittime
dell’interruzione delle cure tramite la delibera, che
si sono rivolti alla Fondazione e hanno presentato
I’opposizione alle dimissioni, prima della scadenza
dei termini, sono state fornite indicazioni precise
per proseguire il ricovero, oltre i tempi predefi-
niti. Richiamando la normativa nazionale vigente
(articolo 30 del Dpcm 12 gennaio 2017), non sot-
toscrivono contratti o altri impegni di pagamento
e versano il 50% della retta di ricovero, secondo
quanto previsto dalla norma sui Lea sopra citata.

Contestualmente la Fondazione consegna altre sei
segnalazioni alla Presidenza della Giunta regio-
nale per metterla al corrente delle pesanti vessa-
zioni praticate dai gestori privati, soprattutto alcu-
ne multinazionali. Due casi sono ripresi da Corrie-
re Torino, edizione locale del Corriere della Sera
e altri due da Torino Cronaca Qui. Probabilmente
grazie alle segnalazioni inviate direttamente alla
Giunta regionale e al Difensore civico regionale,
sono cessate le azioni intimidatorie da parte dei
Gestori privati.

Ogni incontro pubblico & I'occasione per distri-
buire un volantino che da un lato fornisce infor-
mazioni ai cittadini e, dall’altro, chiede alla Giunta
della Regione Piemonte il ritiro della deliberazione
e il recepimento dei Nuovi Lea del 2017. La Dgr.
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14/2013 applica ancora criteri risalenti al Piano
di rientro oramai concluso e alla normativa pre-
cedente al 2017. Oltre alla Giunta, viene coinvolto
il Consiglio regionale (con interventi della Consi-
gliera Canalis), nonché il Difensore civico regio-
nale (che ci ha incontrato il 7 marzo) e I'Ordine
dei medici di Torino, che non ha approvato invece
il documento predisposto dal gruppo di lavoro al
quale avevamo partecipato. La nostra valutazione
e che abbia contato piu la spinta dei medici ospe-
dalieri, contenti di liberare velocemente i posti
letto ospedalieri con il trasferimento nelle Rsa dei
malati cronici non autosufficienti, senza preoccu-
parsi delle conseguenze sul piano della tutela del-
la loro salute e sul fatto che possano non ricevere
cure adeguate alle loro esigenze.

Gli esiti di quanto sia stata disastrosa la Dgr
10/2022 saranno forniti proprio dall’Asl Citta di
Torino. Si registra il 26% di decessi o rientri al
pronto soccorso entro il primo mese di cosiddetta
continuita assistenziale; il motivo sono le evidenti
carenze di cure sanitarie che non sono praticabili
nelle Rsa; malati non autosufficienti 26% dimessi
a casa senza attivazione di altre cure; 48% malati
non autosufficienti che proseguono il ricovero senza
garanzia della convenzione, costretti a firmare i
contratti privati. Certamente ne hanno beneficia-
to i gestori privati. Con I’avvallo della Regione, a
chi non era informato sui propri diritti, prontamente
sono stati proposti contratti da firmare perla pro-
secuzione del ricovero a titolo privato, allo scadere
dei 60 giorni. Restano invece irremovibili le direzioni
delle Case di cura private convenzionate Papa Gio-
vanni XXIll e Villa Iris (Pianezza, provincia di Torino),
sia nella pretesa di sottoscrizioni di impegni a
pagare una quota di 75 euro al giorno + iva, in caso
di prosecuzione del ricovero in assenza di autoriz-
zazione dell’Asl, sia nei comportamenti vessatori
nei confronti di familiari e anche degenti anziani
malati e non autosufficienti.

Abbiamo intensificato le azioni di informazione
sul diritto vigente alla continuita terapeutica
dopo un ricovero in ospedale, con incontri con le
associazioni del ricorso, spedizione di articoli a
riviste di settore e ai bollettini delle associazioni,
informazioni agli Enti gestori dei servizi socio-as-
sistenziali.

Continuiamo a seguire la problematica relativa alla
riapertura delle visite nelle Rsa e sosteniamo le

segnalazioni dei familiari laddove le Rsa non danno
piena attuazione alle nuove disposizioni nazionali.
Nei mesi di luglio e agosto aumentano la richiesta
di aiuto di familiari amministratori di sostegno o
tutori per chiedere visite specialistiche in Rsa e
consulti, finalizzate a migliorare le condizioni di
salute dei loro congiunti. Il problema é tuttavia
strutturale e passa dalla riorganizzazione radi-
cale delle strutture.

E quindi importante che sia stata confermata
la costituzione di parte civile nel processo nei
riguardi di operatori socio-sanitari imputati di
maltrattamenti di degenti della Rsa «II Porto» di
Torino. La Giudice non ha accettato Ia richiesta di
chiamare in causa I’As| Citta di Torino, ma solo i
Gestori privati della Rsa. Gia dalla lettura degli atti
emergono informazioni utili ai fini di una trattativa
per aprire il confronto con la Giunta regionale. Da
soli sarebbe impossibile. Per cui continueremo
a confrontarci con le organizzazioni sindaca-
li dei pensionati e di categoria (Cisl e Cgil, Cub
sanita) e il neonato “Comitato per il diritto alla sa-
lute e alle cure” promosso da Cgil Confederali e
Camera del Lavoro, aperto a diverse associazioni.
Lo scopo ¢ portare I'attenzione sul diritto alle cure
sanitarie e socio-sanitarie dei malati cronici non
autosufficienti. Partecipiamo, ma con riserva, in
base alle decisioni che saranno assunte.

La collaborazione con Utim e Luce per I'auti-
smo si sono intensificate e sovente hanno coin-
volto anche I’associazione Tutori volontari. Aumen-
tano le rilevanze sanitarie, la necessita di fornire
progetti individualizzati tanto al domicilio, quanto
nel Centro diurno e in Comunita socio-sanitaria.
A livello regionale I’associazione Luce per I'auti-
smo continua a sollecitare I'apertura di comunita
terapeutiche sanitarie per le persone con autismo
che presentano rilevanti problematiche sanitarie.
La richiesta ¢ di affiancare inolire una progettua-
lita specializzata per I’autismo. Si stanno seguen-
do anche casi individuali allo scopo di partire da
situazioni concrete. L'assessorato ha manifestato
attenzione, ma finora non si & concluso nulla. Sara
da valutare una iniziativa di sollecitazione.

Tutti i problemi affrontati nel corso degli ultimi due
anni proseguiranno nel breve periodo. Il loro esito
dipendera dal nostro impegno e dalle forze che
riusciremo a mettere in campo come volontariato
dei diritti.
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