SERVIZL: E TEMPO DI
CAMBIAMENTO. RIPRENDIAMO IL
CAMMINO DELLE IDEE!

Parlare di servizi significa neutraliz-
zare tutte logiche e procedure che
Vengono messe in campo e propor-
re approcci che siano in grado di
rendere palese il dovuto rispetto (e
non tolleranza) verso le persone con
disabilita; apertura e accoglienza
verso la comunita territoriale, ascol-
fo attento ai cambiamentisocialie,
soprattutto, disponibilita a co-pro-
gettare e co-produrre servizi ad alta
differenziazione, ben sapendo che
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serviziindifferenziati, riproducono al-
fre diseguaglianze e, ancor piu, ne-
gano opportunita evolutive alle

_Apersone

La casa € sempre stata per tutti un luogo
importante, perché garantisce sicurezza, al-
largal’esplosione degli affetti, frasmette senso
di appartenenza e diserena fiducia verso agli
altri, sia congiunti che amici. Tutto questo,
ovviamente, vale anche per le persone con
disabilitd, con qualche possibile criticitd che
potrebbe accadere nel caso in cui si debba
affrontare il problema di un cambiamento
esistenziale non solo abitativo, ma, soprattut-
fo, di contesto affeftivo/relazionale, quando,
cioe, per scelta personale o per il venir meno
delle condizioni di vita all'inferno della casa
familiare, occorra affrontare la dimensione
del “"dopo di noi” con il venir meno della
presenza dei propri familiari.In questo caso se
il sistema dei servizi non ha una sua solidita e
lungimiranza nell'’accompagnare e sostenere
da subito le famiglie nei diversi passaggi della
vita e della crescita delle persone fino al loro
essere adulti, si rischia di perpetuare quella
serie di incertezze del dopo, che rendono
evidentie palpabiliidisagi e le incomprensioni
fra famiglie e servizi stessi: Dopo la nascita di
un disabile... Dopo quel trattamento
riabilitafivo... Dopo la scuola... Dopo la for-
mazione... E infine e piu drammatico e lace-
rante, come si & detto, del “*Dopo di noi”.

Purtroppo queste frizioni fra servizi e famiglie
non sono episodiche e rare, sono organiche
alla struttura costitutiva dei servizi stessi ispira-
tfa, spesso, da un'astratta strutturazione
organizzativa basata sulle professioni dicura e
sulla ricerca di consenso polifico.

Questo sistema difficiimente ha la propen-
sione al cambiamento, per cui occorre pro-
durre nuovo pensiero per ribaltare tale situa-
zione e fentare di costruire - possibilmente dal
basso - una rete di servizi co-progettata coni
cittadini promuovendo connessioni che facili-
fino'esplosione diquellaricchezza diidee e di
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competenze che ogni attore potrebbe dare.

Mi sembra che sia necessario tentare di
seguire una fale prospettiva per ridare
protagonismo a tufti gli stakeholders e, con il
loro impegno, rifrovare il gusto della parteci-
pazione e dell'inventare soluzioni rispettose
delle persone, per poi scoprire che le risorse
non sempre risiedano solo dove di solito le
cerchiamo: I'Ente pubblico, e che risorse non
sono solo denari (approccio parziale e
riduttivo), ma che risorse vuol anche indicare
famiglie, associazioni, professioni, volontariato,
comunitd sociale partecipante.Parlare quindi
di servizi (e in parficolare di una casa per
vivere fuori dalla famiglia) significa neutraliz-
zare tutte le attuali logiche e procedure che
vengono messe in campo per la costruzione
delsistema deiservizi e proporre approcciche
siano prima difutto in grado direndere palese
il dovuto rispetto (e non tolleranza) verso le
persone con disabilita; apertura e accoglien-
zaverso la comunitd territoriale, ascolto atten-
fo ai cambiamenti sociali e, soprattutto, di-
sponibilitd a co-progettare e co-produrre ser-
viziad alta differenziazione, bensapendo che
serviziindifferenziati, che pretendono difratta-
re fufti allo stesso modo, riproducono alire
diseguaglianze e, ancor piu, negano opportu-
nitd evolutive alle persone.

Non ho ovviamente modelli e standard da
suggerire, poiché credo fermamente che ogni
comunitd debba poter contare sulla propria
produzione di idee e di conseguenti progetti
che siano in sinfonia con le proprie aspettati-
ve, le proprie abilitd e le proprie capacitd di
empowerment comunitario. L'unico progetto
diresidenzialitd che ho promosso a Roma dal
1996' (conlarealizzazione di 54 case famiglia),
oggi € in crisi sotto tutti gli aspetti, perché
avendo, col passar del tempo, abbandonato
la necessaria manutenzione del progetto stes-

.
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so (che, fral'altro; avrebbe garantito la conti-
nuitd del rispetto dell’evoluzione esistenziale
delle persone), oggi non € pivu in grado di
frovare quel “ragionevole accomodamento™?
tra qualitd, sostenibilitd e avvio di nuove op-
portunita di habitat sociale per chi da anni
attende I'esigibilita di questo diritto (dal 2009 -
praficamente - a Roma non e stata aperte
nessuna nuova casa famiglia). Se poii gestori
sollecitano un'unica dimensione, quella eco-
nomica, con messaggi, ripefuti in modo pe-
rentorio e secco del tipo: “I dirifti costano!”, il
rischio difar credere che il problema sia unica-
mente economico, per cui ci si batte solo per
un aumento delle risorse, lasciando, pratica-
mente, immutate le criticita dell’ attuale siste-
ma, aggravandone cosi i tratti piu negativi.
“"Quanto piu amministratori e tecnici cedo-
no alla fascinazione di questi abbagli (che
futto dipenda dalle risorse economiche, op-
pure dall’attesa dell'idea salvifica), tanto piu
la conseguenza a cuisi espongono € quella di
frovarsi schiacciatiin una condizione diimmo-
bilismo (Non si pud fare nientel) oppure di
ripiegare verso scelte unicamente riparative®".
Mettere in moto un esclusivo meccanismo
di progressivo aumento dei costi, - € bene
ripeterlo -rende tutto piu difficile nel produrre
significativi cambiamenti nella vita delle per-
sone, nellasostenibilitd e nella generalizzazione
del modello “case famiglia”. Una regressione
preoccupante sta gid accadendo in altre
regioniche hanno drasticamente abolito que-
sto modello di convivenza familiare in favore
di residenze con gruppi fino a venti persone.
Ecco, allora, alcuni spunti di riflessione che
pofrebbero aiutarci ad essere promotori di un
cambiamento, ormai irrinunciabile.

LA LOGICA DEI BISOGNI E LA LOGICA DEI DIRITTI

Quando parliamo di progetti dell'abitare
perle persone con disabilitd occorre capire se
vogliamo affrontare la questione con la logi-
ca dei bisogni oppure con la logica dei diritti.
Le due logiche non sono infercambiabilie non
possono essere fraudolentemente utilizzabili a
seconda degli interlocutori che si hanno da-
vanti.

La logica dei bisogni parte generalmente
dalla costfruzione direlazioni asimmetriche tra
servizi e professionisti da una parte e persone
"bisognose” di aiuto dall’alira; vale a dire fra
chi e forte e presta aiuto e chi &€ debole e
riceve aiuto. Il processo costruttivo e perlo piu
fop down (dall’alto verso il basso) e raramen-
te bottom up (dal basso verso I'alto, secondo
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una visione partecipata dei cittadini). Tende a
precostituire contenitori (detti servizi) diversifi-
cati secondo categorie di bisogno e stati di
gravita, con sistemi standardizzati d’interven-
fo in modo che possano essere faciimente
controllabili. E' su questa logica che poggialil
nostro sistema di welfare. Un welfare tipico-
mente costruito su filiere tecnico/amministra-
five, generalmente disposte in parallelo, che
non comunicano fraloro, sono autoreferenziali
e per frovare una possibile infegrazione oc-
corre fare affidamento unicamente alla sensi-
bilitd degli operatori. Tutto questo € avvenuto
e avviene non solo nella classica divisione tra
sociale e sanitario, ma anche nell’educativo,
nello scolastico, nell’inclusione lavorativa, fino
alle indennitd monetarie, considerate variabili
indipendenti e infoccabili. L'ente pubblico
generalmente si limita a stabilire regole rigide
e dettagliate di valutazione ex anfe e quasi
mai a produrre sistemi valutativi degli esifi.

Alle persone nonresta altro, pena I'esclusio-
ne, di adeguarsi al contenitore per poter sod-
disfare iloro “bisogni”, poiché la tendenza e
quelladiconfezionare casacche "mulfitaglia”
piuttosto che vestiti tagliati su misura.

Questo modo di produrre servizi consente,
inoltre, al potere politico ampia discrezionalita
nella programmazione e nella allocazione
delle risorse nei diversi servizi. Il rischio incom-
bente & quello di far proliferare un ambiguo
legame tra Ente Pubblico e gestori privati, fino
ad arrivare “a un regime di mutuo adatta-
mento in cui lo scambio di denaro per servizi
avviene a defrimento dello sviluppo di una
progettualita condivisa, dello sviluppo di una
progettualita di valutazione dei risultati, del-
I'integrazione degdli interventi. Si genera una
partnership che talvolta produce una fitta
frama di legami privilegiati ed esclusivi, che
talvolta ha gradualmente “ingessato” i sistemi
locali, rendendo difficile I'accesso al finanzia-
mento pubblico di nuovi attori e deprimendo
la spinta al miglioramento della qualitd da
parte degli attori gid inseriti nel campo™”.#

Tutto questo diventa ancor piu
paradigmatico quando sitratta diservizi perle
persone con disabilitd. per loro si continua a
sostenere che, manifestando bisogni speciali
da soddisfare, occorra fare ricorso a cure
mediche e specialistiche diriabilitazione, che
saranno ancor piv efficacise attuate in struttu-
re perloro pensate e organizzate. Queste strut-
ture diventano luoghi esclusivi e per alcuni
I'unico presunto intervento risolutivo. Purtrop-
po ancora molte famiglie e molti professionisti
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(non del tutto liberi da conflitti diinteressi) sono
convinti che solo luoghi speciali e servizi spe-
cialistici di riabilitazione possano aiutare uno
stato di bene-essere delle persone con
disabilitd, mentre e ritenuto del tutto insignifi-
cante e inutile ogni lavoro sui “contesti vitali”
per favorire una esistenza nella normalita so-
ciale.

Basterebbe fare un giro nelle molte strutture
e centri accreditati dai servizi sanitariregionali
per capire come siano ancora massicce le
pratiche unidimensionali disalute e disviluppo
delle persone, basate su “bisogni” e su esclu-
sive tecnicalitd specialistiche bio/mediche,
ritenendo inutile affrontare la
multidimensionalita della persona come rac-
comandato dell’ormaicelebre, mapoco pra-
ficata, indicazione dell’OMS riassuntaiin: “bio-
psico-sociale” e alla quale bisognerebbe ag-
giungere, a mio avviso, “ed educativo”.

L'approccio nella logica dei diritti € in realta
molto semplice e complicato allo stesso fem-
po. Semplice perché significa riconoscere un
semplice fatto: anchele persone con disabilita
sono cittadini con diritti riconosciuti dalla Co-
stituzione; complicato perché significa pensa-
re almeno a un radicale ripensamento di tutti
i servizi per garantire realmente I'esigibilita di
tali diritti, in primis il diritto alla salute, ma anche
il iconoscimento del diritto all’adultitad con
tutto il corollario di poter manifestare la pro-
pria soggettivita, di sviluppare le proprie ca-
pacitd, della propria dimensione affettivo-
relazionale, di poter avere un ruolo sociale e
partecipare allo sviluppo del proprio contesto
di vita.

COME SOSTENERE IL PASSAGGIO DA UN APPROCCIO
Al BISOGNI A UN APPROCCIO Al DIRITTI

L'aftuale momento storico, pieno di incer-
tezze, di sollecitazioni all’individualismo, di
arretframento della partecipazione attiva, di
messaggi non proprio in sinfonia con i principi
della nostra Costituzione, esige (se abbiamo
ancora un po’ di senso civico e di voglia di
solidarietd) tutta la nostra attenzione, per lan-
ciare idee forti, portanti e valide che costitui-
scano un filrouge per dare nuova personalita
e consistenza al sistema dei servizi che riguar-
dano direftamente le persone, ed in partico-
lare le persone che fanno fafica a tenere |l
passo. Accompagnare |'esistenza, tenendo
ben saldi nelle mani principi e attenzioni sem-
pre validi perriconoscere e caratterizzare ogni
fipologia di servizi, dando ad essi una unitaria
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visione facilmente percepibile: il bene-essere

delle persone.

Questo € il mio modesto invito.

Per costfruire un sentiero percorribile che porti
i servizi verso un sistema promosso e condiviso
dal basso, occorre fare alcune considerazioni
di fondo che dovrebbero costituire un valore
non piu negoziabile e dal quale non si possa
piu deviare con ripensamenti. Costruiamo, in
sinfonia con il proprio contesto sociale, eco-
nomico, culturale e di senso, un sistema di
garanzia all’esigibilita dei diritti di cittadinanza
ed in particolare del diritto all’abitare nei nor-
mali contesti di vita.

Un primo passo consiste nell’assimilare la
certezza dei diritti che la Costituzione attribui-
sce ad ogni citftadino.

- Diritto allavitaed allasalute (artt. 2-32 Cost.)
(cura non solo, ma benessere bio-psico-so-
ciale);

- Diritto ad un’esistenza libera e dignitosa (art.
2 Cost.);

- Diritti di uguaglianza e pari dignita sociale
(art. 3,1° comma Cost.);

- Diritto di partecipazione alla vita civile, so-
ciale, economica, politica (art. 3, 2° co.
Cost.);

- Diritto a esercitare | attivita di cittadinanza
(art. 4, 2° co. Cost.);

- Diritto qgilivelliessenziali delle prestazioni con-
cernenti diritfi civili e sociali che devono
essere uniformemente garantiti su tutto il
territorio nazionale (art.117, lett. m, Cost.).

A ben vedere sono gli stessi diritti enunciafi
dalla Convenzione Onu sui diritti delle persone
con disabilita e che lo Stato italiano, con la
Legge 3 marso 2009, n.18 si € impegnato a
rendere esigibili.

Sappiamo che questi dirittidovevano trova-
re nell’articolazione del nostro welfare istituzio-
nale larisposta operativa e attuativa. Questo,
purtroppo non € mai avvenuto e oggi il nostro
welfare istituzionale & da tutti ritenuto sempre
piu inadeguato, in stato di recessione o co-
munque in situazione di criticitd, per carenza o
mancanza di risorse. Un sistema di servizi a
“"canne d'organo”, organizzato perfiliere tec-
nico/amministrative separate tra sociale, so-
nitario, fra educativo e culturale fra produttivo
e protezione sociale. Questo sistema € ormai
ritenuto da futti obsoleto e incapace di pro-
durre risultati efficienti ed efficace, per cui i
suoi stessi operatori si trovano nell'impossibilita
di continuare il proprio lavoro attraverso i fra-
dizionali servizi dedicati.
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Sitratta, quindi, di superare definitivamente
conceftti e approcci fino a ieri ritenuti intangi-
bili ma che in realtd hanno bisogno di un
processo radicale di cambiamento.

Ma atftenzione: altrisoggettiparlano dicam-
biamento, ma con effetti diametralmente
opposti: sostituire I'attuale welfare istituzionale
con soluzioni neoliberiste di mercato centrate
sull’individuo, con conseguenti possibili
sperequazioni nel godimento dei benefici in
base al censo. Basti pensare al tentativo di
ridurre il complesso sistema del diritto alla salu-
fe a sistema diinsieme di prestazioni commer-
cialmente valutabili e vendibili, proponendo il
riforno a sistemi mutualistici e assicurativi in
barba all’interesse collettivo che riveste il di-
scorso della salute.

Confrastare tali tendenze € possibile. Nel
rispetto dei principi costituzionali si possono
produrre pensieri € azioni verso un diverso
modello di welfare. Molti studiosi sono al lavo-
ro per proporre nuovimodellidiwelfare. Alcuni
parlano di “Welfare di prossimita™ altri di
“Welfare generativo™.¢

A me piaceriunireidue concettie parlare di
“Welfare di prossimita e generativo”, poiché
abbiamo il dovere di rispondere a quanto ci
chiede la nostra Costituzione: "Ogni cittadino
ha il dovere di svolgere, secondo le proprie
possibilita e la propria scelta, un'attivitd o una
funzione che concorra al progresso materiale
o spirituale della societd” (Cost. art. 4 c2).

“Welfare di prossimita e generativo” vuol
dire che la produzione di benessere - e con
esso salute - deve essere un compito non piu
esclusivo dell'Ente pubblico, ma un compito
anche della societd civile che dovrd saper
attivare un sistema relazionale tale da pofter
connettere le varie dimensioni del benessere
(sociale, economico, ambientale, oltre che
meramente sanitario).

E’' uninvito aragionare sul tema del welfare
e pensare ad azioniche dauna parteriattivino
e riqualifichino risorse esistenti nella comunita
e che dall’altra valorizzino i diversi ruoli sociali
perrenderliprossimalie complementaria quelli
istfituzionalmente dedicati all’erogazione di
prestazioni, idando alle Istituzioni pubbliche la
funzione primaria di promuovere, garantire e
supervisionare i progetti, creando le condizio-
ni favorevoli per il superamento dei vincoli
prettamente burocratici in favore di processi
attuativi e amministrativi facilitanti.

Il concetto di “Welfare di prossimita e
generativo” pone la massima attenzione alla
multidimensionalita della persona (ICF) e alla
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necessita di considerare talidimensioniin stret-
ta correlazione tra loro. Siamo persone
antfropologicamente condizionate dal biso-
gno di essere in relazione ed inferdipendenza
con altri. Ogni situazione di bene-essere o di
disagio non € piu racchiudibile esclusivamen-
te nelle condizioniindividuali, masipone come
risultato dell’interazione fra le diverse dimen-
sioni e condizioni della persona conil contesto
sociale ed ambientale. Sono i contesti sociali
divita unriferimento sostanziale e imprescindi-
bile per ogni possibilitd di buona vita.

RIDISEGNARE | SERVIZI QUALI FACILITATORI
DELL'ESIGIBILITA DEL DIRITTO ALLA SALUTE

Tutti siamo convinti che I'unitarieta della
persona sia incontestabile; un po’ meno sia-
mo convinti che il suo diritto alla salute, pur
variando con il tempo, I'etd, il contesto socia-
le, economico, lavorativo e relazionale, ab-
bia bisogno di un sistema fortemente integra-
fo di servizi sanitari e sociali, in grado di garan-
tire continuitd e appropriatezza nelle azioni,
richiedendo, per questo, una strutturazione
integrata rispetto a programmazione, orga-
nizzazione, gestione e costidiservizie interven-
fi. L'attuale “sistema dei servizi non ha saputo
tradurre I'incontestabile unitarietd della per-
sona, in altrettante azioniunitarie. Per esigenze
organizzative e professionali c'e stato un sus-
seguirsi di azioni di divisione non solo
frammentando le risposte, ma soprattutto se-
parando la responsabilita istituzionale delle
prestazioni, dei costi, delle competenze tra
“sanita” e “sociale”, tra Comuni e Aziende
sanitarie."”

Ilconcetto disalute espresso dell’ OMS, quo-
le completo stato di benessere fisico, psichico
e sociale, se pur affascinante e impegnativo,
e risultato alquanto teorico e utopistico, poi-
ché non trova una facile trascrizione in termini
operativi, specie in relazione ai forti cambia-
menti che si stanno verificando nelle popola-
zioni: patologie croniche e disabilitd permao-
nenti, che si aggiungono alla maggiore diffu-
sione del disagio, alllaumento delle
disuguaglianze sociali, al progressivo invec-
chiamento popolazione, all’aumento disitua-
zioni di non autosufficienza. Benedetto
Saraceno ha sintetizzato magistralmente que-
sta situazione: “Le malaftie croniche, [...], le
malattie mentali, le disabilita [intellettive] e
fisiche permanenti, [....], hanno in comune la
loro persistenza nel tempo e dunque hannoin
comune una domanda di presa in carico, di
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cura, diriabilitazione e di assistenza altrettanto
persistentinel fempo e cerfamente in strutture
non ospedaliere e non medicalizzate. [...]
Malattia fisica, malaftia mentale, sofferenza
psicologica, sofferenza sociale sono in realta
nodi di una rete complessa la cui
ipersemplificazione puo essere forse un biso-
gno amministrativo, istituzionale, talvolta an-
che comprensibile, legittimo. Tuttavia la rispo-
sta deve limitare I'ipersemplificazione, man-
fenere negli inferventi le stesse connessioni
che le domande propongono,”® e implemen-
tare iservizi sociosanitari territoriali, fortemente
infegrati nei contesti di vita dei cittadini ed
essere facilitatori dibene-essere nonostante la
presenza di cronicitd e disabilita.

Occorre prima di tutto non accettare piu il
dominio di un’esclusiva visione bio/medica
delle persone con disabilita. “Il ruolo
egemonico del modello bio-psico-medico,
lineare, individualista, a-storico, permea e
colonizza fufti i problemi del vivere; [...], il
modello bio-psico-medico si appropria della
sofferenza, la classifica, la frammenta e som-
ministra risposte;"? sposta I'attenzione esclusi-
vamente sui problemi clinici dell'individuo e
concentra ogniintervento su obiettivi di com-
pensazione del deficit, isolando la persona
dalsuo ambiente e facendo credere (errone-
amente) che il bene-essere della persona sia
legato esclusivamente al superamento dei
limiti della persona stessa.

Purtroppo questo approccio e fortemente
radicato in cid che chiamiamo “senso comu-
ne”, ed e alimentato da un sistema culturale
che poggia su impliciti valoriali (valori accet-
tati come indiscutibili) di normalita dell’indivi-
duo, come capace di autodeterminarsi, di
esprimere alte prestazioni, di essere efficiente,
competitivo e autonomo nelle scelte, specie
in sifuazioni critiche. E il disabile?¢ La persona
con disabilitd molto spesso risulta alguanto
lontano da questo modello e da questi
standard prestazionalisocialmentericonosciuti
come normali, per cui (secondo i sostenitori
della normalita) € necessario e del tutto natu-
rale che debba essere inserito in programmi di
compensazione del deficit e che quindi deb-
ba fare riabilitazione per avvicinarsi il piu pos-
sibile a quel modello, sempre che voglia in
qualche modo integrarsi nel contesto sociale.

Un servizio che voglia riequilibrare il suo ap-
proccio nei confronti delle persone con
disabilita deve innanzi tutto essere consape-
vole che la salute non coincide con la sanita.
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L'assistenza sanitaria incide solo per il 15% sul
miglioramento dello stato di salute di una po-
polazione, mentre per ben I'85% sono i deter-
minanti sociali (reddito, livello d'istruzione,
ambiente di vita, alimentazione attivitd lavo-
rativa) a condizionare lo stato di salute delle
persone. Chi € privo di fattori di protezione
sociale (ovvero € a basso reddito, vive in
contesti familiari e sociali poveri dirisorse eco-
nomiche e culturali, ha reti relazionali
sfilacciate...) sitrova piu esposto a situazioni di
perdite della salute. PiU si € in condizioni di
fragilita sociale (solitudine, povertd, ecc.), piu
si & a rischio di malattia. Di qui la necessita di
ripensare la sanita, orientfando ogni azione
verso una costruzione sociale della salute.™

Occorre allora, per coloro che sono in una
situazione di disabilita stabilizzata, mettere in
campo programmi che da una parte faciliti-
Nno una positiva interazione persona/ambien-
te, sviluppando relazioni evolutive e aperte al
cambiamento e dall’altra aiutino i contesti di
vita ad assumere una responsabilitd sociale
allargata per unreciproco adaftamento, poi-
ché, invalidanti o stimolanti, i contesti nei quali
ognuno vive sono determinanti perlo sviluppo
del proprio bene-essere. Inoltre occorre esse-
re convintfi che ogni persona - anche se con
disabilitad complessa — ha diritto a realizzare i
propri desideri. Il fatto che spesso non siano
formulati correttamente, in modo comprensi-
bile, non significa che non cisiano; € compito
di chisi prende cura interpretarlianche quan-
do siano formulati in modo non immediata-
mente comprensibili.

ESPLORARE NUOVE OPPORTUNITA

Come possiamo orientare, sulla base di que-
ste considerazioni, un impegno batfon up per
ricostruire un sistema di welfare basato su una
tangibile esigibilita deidirittifondamentali, non
frascurando la forte opposizione che un'inva-
dente visione economica e mercantile dei
servizi tenta di far passare come naturale I'at-
fuale squilibrio nel godimento stesso dei servi-
zie Di fronte a tali situazioni: riprendiamo il
cammino delle idee! Mettiamo inrete le espe-
rienze positive e inventfiamone di nuove per-
ché cisiano le risposte e i servizi giusti a livello
territoriale e consentire ai cittadini di gestire la
propria condizione di bene-essere, anche in
caso di situazioni di cronicitd, di disabilita o di
perdita di funzionamento. Per questo, al don
Calabria di Roma abbiamo aperto due can-
tieri di lavoro:
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1. dal welfare istituzionale al welfare di prossi-
mitd e generativo;

2. la costruzione sociale della salute attraver-
so il sistema operativo “budget di salute”.
Sul primo tema ho gid sinteticamente espo-

sto. Accenno alsecondo temaiillustrando bre-

vemente il sistema operativo "budget di salu-

fe e le possibiliimplicazioni su alcuniimportanti

femi come, ad esempio, il “dopo di noi”.

IL BUDGET DI SALUTE: GLI ELEMENTI COSTITUTIVI

Prima di tutto: il budget di salufe' non va
confuso con il voucher (tanto caro alla regio-
ne Lombardia) poiché, come vedremo, altre
a costituire I'insieme delle risorse economiche
disponibili, comprende le risorse professionali
e umane, gliassef strutturali, il capitale sociale
e relazionale della comunita locale. Il budget
di salute € uno strumento organizzativo-
gestionale per la realizzazione di progetti di
vita personalizzati in grado di garantire
I'esigibilita del diritto alla salute attraverso I'at-
fivazione di interventi sociosanitari infegrati. Si
fratta di un approccio sperimentato in nume-
rosi Paesi Occidentali. Attualmente € operati-
vo nella Regione Campania, nel Frivli Venezia
Giulia, in Piemonte. La Regione Lazio, su sug-
gerimento dell’Opera don Calabria, I'ha inse-
rito nella proposta dilegge “Sistema integrato
degliinterventie deiservizisociali”, che all’art.
51 recita: "La Regione, al fine di dare attuazio-
ne adlle indicazioni dell’Organizzazione Mon-
diale della Sanita sui“determinantisocialidella
salute” e alle relative raccomandazioni del
2009, adottauna metodologia diinfegrazione
sociosanitaria basatasu progetti personalizzati
sostenuti da budget di salute, costituiti dall'in-
sieme di risorse economiche, professionali e
umane necessarie a promuovere confesti
relazionali, familiari e sociali idonei a favorire
una migliore inclusione sociale del soggetto
assistito”. Questo sistema e caratterizzato da
un'elevata flessibilitd e soprattutto dal non
essere legato a un fipo particolare diservizio o
ad uno specifico erogatore.

Attenzione aideterminantisocialidellasalu-
te. Tenendo in alta considerazione I'unitarieta
della persona, il budget di salute esige un
approccio centrato su una forte attenzione ai
determinanti di salute riscontrabili nel contfe-
sto sociale, economico lavorativo, relazionale
e valoriale delle singole persone, per cui e del
futto necessaria la creazione di un sistema
fortemente integrato diservizi sanitari e sociali,
in grado di garantire continuita e
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appropriatezza nelle azioni. E' del tutto evi-
dente chel'infegrazione sociosanitaria diven-
ta un’opzione strategica per la programma-
zione e I'attivazione di una strutturazione infe-
grata rispetto a programmazione, organizza-
zione, gestione e costi di servizi e interventi
dell’areasociale e sanitaria. Tale sistema ope-
rativo favorisce I'integrazione poiché costitu-
isce lasintesi delle risorse economiche, profes-
sionali, umane e comunitarie necessarie per
innescare un processo ufile a ridare ad una
persona (sempre attraverso un progefto di
vita personalizzato) un funzionamento sociale
accettabile, alla cui produzione partecipano
la persona stessa, la sua famiglia, la sua comu-
nitd, arrivando in tal modo ad una visione
multidimensionale degliinterventie ad un giu-
sto riequilibrio fra approccio bio/medico e
approccio sociale.

Nuovo modello di governance. Non biso-
gna dimenficare che comunque Il budget di
salute € unsistema complesso che richiede un
corretto approfondimento peravere da parte
dituttiisoggetti coinvoltila giusta padronanza
deidiversipassaggioperativi,nonché un cam-
biamento culturale e di approccio nei servizi
alla persona e obbliga a ripensare i ruoli e i
compiti di tutti gli aftori coinvolti: il settore
pubblico deve ritrovare la funzione di pro-
grammazione e indirizzo, di monitoraggio,
valutazione e verifica. Deve inolfre promuo-
vere il passaggio verso un welfare di prossimita
e generativo, coinvolgendo con un processo
bottom/up, famiglie e diretti fruitori, terzo set-
tore, e comunita locali nella consultazione,
nella co-progettazione e nella co-produzione
responsabile e nella valutazione condivisa,
garantendo informazione, consenso e traspa-
renza. Si tratta di adottare un nuovo modello
di governance in cui il “privato” non € piu un
soggetto cui affidare I'esecutivitd di attivita
con sistemi dubbi di delega, ma & un partner
che collabora alla costruzione e allo sviluppo
di sistemi attivi di protezione sociale, a partire
da progetti personalizzati.

Il Protagonismo degli utenti e sussidiarieta. |l
budget disalute e I'occasione per promuove
e attuare il protfagonismo degli utenti, che si
realizza nella co-costruzione dei singoli pro-
getti personalizzati e si struttura nella definizio-
ne di un contratfo. E' anche il mezzo per
promuove e attuare il principio di sussidiarieta,
vale a dire la possibilita, la necessita e la
ragionevolezza di affidare al livello piU prossi-
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mo alle persone la realizzazione di interventi
che valorizzino le risorse informali di cura nei
contesti comunitari. Tutto cid nella convinzio-
ne che questo costituisca uno degli ambiti su
cui occorra maggiormente infervenire per
promuovere il cambiamento e I'evoluzione di
quel microcontesto sociale e culturale in cui
vive la persona, poiché costituisce I'elemento
determinante per un ragionevole suo bene-
essere. Obiettivo prioritario delmodello € quello
di promuovere l'inclusione ed il mantenimen-
fo nel contesto sociale delle persone con
disabilitd, ricentrando I'intera rete dei servizi
sociosanitari sul benessere sociale dei cittadini
piuttosto che sulla loro malattia.

Percontrastare e prevenire gliesitiinvalidanti
delle malattie, dell’abbandono e finanche di
alcuni metodi di cura, il modello Budget di
Salute implementa azioni e sfrumenti che non
sono inerenti alla malattia e alle tecniche di
cure specifiche, ma che promuovono inter-
ventiricostruttivi e di valorizzazione dei confe-
sti ambientali sociali e relazionali.

Iltarget diriferimento. Peril budget disalute
e quello descritto dall’art.3 septies, del Decre-
folegislativo 229/99. Sono soggettiche neces-
sitano di percorsi integrati che richiedono
unitariamente prestazioni sanitarie e azioni di
protezione sociale, vale a dire “prestazioni
sociosanitarie a elevata integrazione e con
particolare rilevanza terapeutica, riferite alle
aree materno-infantile, anziani, handicap,
patologie psichiatriche, dipendenza da dro-
ga, alcool e farmaci, pafologie per infezioni
da HIV e patologie in fase terminale, inabilita
o disabilitd conseguenti a patologie cronico-
degenerative”. Va softolineato che ilmodello
Budget diSalute, impegnato nella cogestione
degdli interventi sociosanitari integrati, non so-
stituisce ma integra, potenzia e rende effica-
ce la presa in carico e la responsabilitd degli
utenti da parte delle Unitd Operative compe-
fenti del Servizio Pubblico (ASL-Comune).

Ivantaggi che il budget di salute determina.
I vantaggi sonorilevabili alivello deisingolie a
livello della comunitd nel suo complesso. Per
la singola persona sono previstimeccanismi di
partecipazione diretta alla definizione del sin-
golo percorso assistenziale, mentre per la co-
munitd locale si determina una crescita delle
capacita e degli organismi di progettazione e
gestione infegrate. Vengono quindi create le
condizioni per garantire la presain carico e la
continuitd delle cure e dell’assistenza e il pas-
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saggio da un approccio di cura a quello di
futela del bene-essere possibile per quella
persona in quel determinato contfesto di vita.
Inoltre sard possibile evitare la medicalizzare
dei disagi e delle fragilitd sociali, favorire azio-
ni indirizzate alla capacitazione ed
empowerment sia dei singoli che delle perso-
ne associate da un comune interesse. “ll
modello Budget diSalute, sottoposto a valuta-
zione, hadimostratoinnanzitutto I'applicabilita
diinterventi fondati su saldi presupposti teorici.
Esso presenta inoltre incontestabili vantaggi
sul piano dell’efficienza gestionale, dell’effi-
cacia nella pratica, dell’economicita. In par-
ficolare, esso ha mostrato di essere valido
strumento per la riqualificazione della spesa
sanitaria e sociale. Promuove ed incentiva
forme associative territoriali, vero “capitale
sociale” della comunitd, e degli utenti stessi,
che partecipano non piu soltanto come con-
sumatori ma diventando a loro volta produt-
tori di beni e servizi.La significativa riduzione
dellaresidenzialita “istituzionalizzata” nell’area
della salute mentale, della disabilitd, degli
anziani, registrata nel corso dell’ applicazione
del modello budget di salute, ne ha confer-
mato  |'efficacia per contrastare
I'istituzionalizzazione della sofferenza e pro-
muovere la domiciliarizzazione degliinterven-
fi.12

Le quattro aree del progetto personalizzato.
Lafilosofia che sottende ilmodello del Budget
di Salute risiede nella consapevolezza che gli
impedimenti esterni all’esercizio dei diritti al-
I'apprendimento, alla formazione, alla
socialita, al lavoro, all’abitazione siano i veri
determinanti che trasformano una persona
vulnerabile o “arischio” inun *caso”. Insecon-
doluogo essariconosce ilimiti diun approccio
fondato su un prodotto sociosanitario rigido,
derivato dal modello ospedaliero. Il modello
del Budget di Salute sifonda invece su presta-
zioni flessibili definite non sulle caratteristiche
dell’offerta disponibile, ma sulla base deireali,
“diritti di cittadinanza™ della persona. In que-
st'ottica attenta agli elementi costitutivi della
salute, gliinterventi piu appropriati ed efficaci
(i progetti di vita personalizzati) sirealizzano in
4 aree fondamentali:

1) apprendimento/espressivitd; 2) formazio-
ne/lavoro; 3) casa/habitat sociale; 4)
affettivita/-socialitd.

Queste aree corrispondono ai principali
determinanti sociali di salute e costituiscono,
come ampiamente riconosciuto nella lettera-
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tura intfernazionale i supporti sociali indispen-
sabili per esercitare protagonismo sociale e
partecipazione.

BUDGET DI SALUTE AREA CASA/HABITAT SOCIALE

Tralasciando la pur importanti aree quali:
apprendimento/espressivitd; formazione/lavo-
ro; affettivitd/-socialitd. Vediamo brevemen-
te come il sistema operativo puo caratterizzo-
re I'area della casa/habitat sociale. II cam-
biamento prospettato (sinfetficamente espo-
sto aftraverso il modello operativo budget di
salute) esige la progettazione di una filiera di
sostegno coerente ed efficace, che permet-
fa la personalizzazione tferritoriale dei servizi,
secondo le esigenze proprie delle persone,
della comunita locale e rendere attuabile,
progetti personalizzati uniciin quel determina-
fo ferritorio e con quelle reali persone, facen-
do aftenzione a mettere in campo realizzazio-
ni flessibili e sempre attente al mutare delle
esigenze, al cambiamento delle potenzialita
e delle difficolta della persona, garantendo
sempre occasioni di benessere sopraftutto
nell’abitare in contesti di normalitd, permet-
tendo il raggiungimento del livello piu alto
possibile di “bene-essere”, diinclusione socio-
le e lavorativa (ove voluta).

Alcune piste di lavoro

- Valutare la possibilita di far adottare alla
propria Regione il sistema operativo budget
di salute.

- Lavorare sempre in oftica sociosanitaria e
garantire i Livelli Essenziali di Assistenza se-
condo I'obbligo di cui all’articolo 3 septies
del Decreto Legislativo 229/99.

- Richiedere I'aftivazione di sperimentazione
attraverso accordi fra Regione (ASL) e Co-
muni di progetti personalizzati su base inte-
grafiva sociosanitaria.

- Richiedere, perisoggefti ad alta integrazio-
ne sociosanitaria (di cui all’art.3 septies, del
D.Lgvo 229/99), I'obbligo diistituire il servizio
unico sociosanitario distrettfuale, il puntfo
unico di accesso, la presenza dell’Unita
Valutativa Multidimensionale per la defini-
zione dei progetti personalizzati su base
sociosanitaria.

- Superare modelli residenziali pluritaglia, per
garantire inclusione e partecipazione socia-
le oltre che una dinamica relazionale di fipo
familiare. Come modelliunicidiresidenzialitd.
Per superare i diversi problemi che possono
sorgere, occorre diversificazione il piUu possi-
bile le tipologie, salvaguardando, nel modo
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piu ragionevolmente possibile, il principio
che deve essere la sfruttura a modificarsi,
modificandosi le esigenze delle persone e
non viceversa.

- Sperimentare comunitda familiari che ospiti-

no fino a un massimo di quattro soggetti,
rispondendo agli stessi bisogni individuafi
per le Case di tipo familiare e
differenziandovisi perché I'asse educativo
ruota attorno alla presenza stabile di una
coppia.

- Sperimentare altresi affidamenti familiari sin-

goli, o provare a inventare fipologie di strut-
fure analoghe a residence, per dare soste-
gno a genitori anziani con figli disabili e
mantenere unito, se richiesto, il nucleo fami-
liare.

- Sperimentare “convivenze assistite”: picco-

li-medi nuclei di convivenza autogestita o a
bassa presenza assistenziale di operatori,
facenti capo a un'équipe territoriale socio-
sanitaria di riferimento; le risorse si possono
ricercare con la messa in comune delle
risorse personali, sia economiche, sia di ore
di assistenza personale o domiciliare.

- Programmare una diversa governance con

i soggetti gestori. E' opportuno che attuino
una programmazione diservizi territorialiche
abbraccino oltre a servizi residenziali, servizi
alla persona, attivitd diurne con
impostazione laboratoriale, aftivitd di pro-
mozione e partecipazione della comunita
locale. Atfuano programmi per promuove-
re autonomia e inclusione sociale (dal lavo-
ro, all'inclusione sociale, alle attivita sporti-
ve, ricreative ecc.). Accolgono altre perso-
ne con o senza disabilitd. Interagiscono con
la comunitd locale dove hanno sede, orga-
nizzando programmi che facilitino la parte-
cipazione della comunitd stessa, nelle mol-
teplici espressioni di gruppi organizzati, asso-
ciazioni divolontariato, parrocchie ecc. Tut-
fo questo, e molte alire genialiidee, potran-
no cerfamente aiutare asuperare il pericolo
di uno scivolamento silenzioso della Casa/
habitat sociale in mera struttura assistenziale
e aiuteranno gli operatori con opportunita
creative a diversificare la loro stessa
operativitd, riducendo il piu possibile la
ripefitivita, rinforzando la motivazione e |l
senso del loro lavoro.

- Regolamentare I'utilizzo sistematico e piu

ampio possibile di persone del volontariato
nell’otfica di promuovere relazioni positive
allargate, ma anche di provvedere all’al-
leggerimento dei costi.
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IN CONCLUSIONE

Ognisistema e soggetto ad usura e tenden-
zialmente cerca di adagiarsi su processi ripe-
titivi e rassicuranti. E questo € possibile anche
in presenza del sistema operativo budget di
salute. Non bisogna abbassare la guardia e
fenere sempre a portata di mano un buon
progetto di manutenzione per fenere viva
I'attenzione sulle esigenze delle persone che
fanno fatica a tenere il passo, ma anche dei
professionisti, per sostenerli nel dare senso al
loro lavoro, per restituire loro una soddisfazio-
ne operativa che non li faccia stritolare dalla
routine quotidiana o non li faccia cadere nel
piu cupo burn out! ktManutenzione — ha scritto
Andrea Canevaro - come capacita di stare,

Note

anche invisibili, nell'imperfetto perfettibile. La
compagnia dell'imperfetto esige mediatori,
umani e materiali, per formare confinuamen-
fe una rete, da percorrere, da rattoppare
quandosistrappa, darinforzare sapendo “fare
nodo”, sapendo scomparire nell’'intreccio, e
riapparire per proseguiren.
Riprendiamoilcammino delle idee peragire
come produfttori di pensiero e azione sul terri-
torio, perché attraverso i pensieri, le idee e la
loro fraduzione in linguaggi si costfruisce la
realtd, il mondo e la sua cultura. Sono le idee
a influenzare i comportamenti individuali e
collettivi, la definizione dei problemi, le ipotesi
elescelte sucome affrontarli, con effetti diretti
sulla qualita della vita delle persone.
]
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