www.personecondisabilita.it

Persone con disabilita e residenzialita in Lombardia

Giovanni Merlo, Laura Abet e Diletta Cicoletti ci presentano un'analisi su come si vive nei gervi
residenziali per le persone con disabilita.ricerca continua disegnando il quadro delle conidioni di
vita delle persone con disabilita nei servizi resihziali regionali. Luoghi di emancipazione e socidéé,
ma anche di isolamento. Servizi a cui vengono sadtite risorse e richiesti sempre piu adempimenti
burocratici. Opportunita da salvaguardare, ma necesariamente da far evolvere.

Questo articolo € stato redatto grazie al contoibigico e fondamentale di un gruppo di operatarbirtrato
in occasione di un focus group e compostd/daco Bollani (cooperativa "Come Noi"{Guido De Vecchi
(Ledha e progetto ADS)uisella Bosisio Fazzi(Ledha, Fondazione Fonos e CNBpberto Guzzi (RSD
La Parolina)Fabrizio Magani (RSD Fondazione Stefaniangelo Nuzzo(Anffass Ticino),Renato
Pacchioni(RSD Piccoli Passif;arla Torselli (Anffass Regionale) e, a distanEabio Pirastu (Uildm
Pavia) eMichele Imperiali (Fondazione Piatti).

La riflessione generale sul temessidenzialita e abitare per le persone con disaliih € condotta partendo
dalle indicazioni di principio della Convenzione Wdei diritti delle persone con disabilita (art.|128. a)
(). Insieme a queste indicazioni I'ampio dibattjié proposto sul tema sul sito Ledha
www.personecondisabilita.it, i dati presentati aglubblicazion€€ome cambia il welfare lombardola
recente ricercpubblicata da LombardiaSociale.it, hanno rapptesemin primo importante momento di
confronto e di rappresentazione di alcune questibaiad oggi attraversano il tema della resideiteial

E proprio a partire da qui abbiamo raccolto le iddée opinioni di un gruppo di testimoni priviletjjache si
sono appositamente incontrati giovedi 21 febbreesgo la sede Ledha.

Diritti affermati e diritti rispettati.

Per le famiglie e le persone con disabilita quéilatilizzare servizi residenziali & un‘opporturatéronte di
situazioni familiari e sociali caratterizzate daprogressivo venire meno delle possibilita di cei@esa in
carico. L'inserimento in una struttura residenziajgpresenta tendenzialmente un'opportunita candiet
miglioramento della qualita della vita per le pems@on disabilita.

Anche gli enti gestori organizzano (e pensano) sempju servizi come luoghi di vita permanente nésiate
i pesanti vincoli burocratici imposti dalla normattie gli oggettivi elementi di complessita dellaga in
carico di molte persone che li vivono.

Dati ed esperienze sul campo ci dicono che le person disabilitd che accedono alle unita di cdfert
residenziali lombarde (in grande parte RSD) esat@muclei familiari di origine spesso in situazidn
emergenza, vanno a vivere "dove c'é posto" edi sfabiliscono in modo definitivo.

Ma come si vive nelle RSD e negli altri servizi rédenziali lombardi? Quali i punti di forza ed i punti
di debolezza riscontrabili in queste unita di offeta? Quali gli spazi di miglioramento gia oggi alla
portata degli enti gestori e quali le proposte di nglioramento del sistema da presentare alla prossian
Giunta regionale?

Non é affatto semplice cercare di organizzare etknzare l'insieme e la ricchezza di contributeesn le
sfumature dei diversi punti di vista, la visionerggessiva non tanto e non solo della gestione dienvizio,
ma di una piu ampia condizione esistenziale.

| gestori delle strutture residenziali dichiaraatid il loro impegno nel costruire servizi residextizdi
valore, mettendo in luce iniziative spesso padékbasso che hanno trovato solo nel tempo una loro
definizione ed un riconoscimento da parte delligéulsbni.

"In RSD si vive bene, spesso meglio che nelle faenitjorigine”. In controtendenza rispetto ad una

ideologia ed una pratica amministrativa che erdatlza permanenza a domicilio", si mette in riséltoolo
e la funzione di "emancipazione" esistenziale dgiigi residenziali. Emancipazione prima di tuted diolo
di figlio da assistere, di eterno ragazzo che ooatia dipendere dai propri genitori. Ma emancipazidegli



stessi genitori dal ruolo di care giver, in qualohedo forzato, per poter scoprire la dimensionédel
relazione vera con il proprio figlio con disabilita

Famiglie e persone con disabilita.

Residenze e Comunita sono descritti prima di tuwtme luoghi dell'accoglienza, della socializzazjone
anche della individualita, luoghi che non meritaiessere messi all'indice come luoghi
dell'istituzionalizzazione tout court. Sono sendglie possono ribadire la centralita della perspasta in
netta contrapposizione con una affermata centrddila famiglia che ad oggi sembra piu a rischio di
chiusura e di auto segregazione.

Infatti i familiari delle persone con disabilitaeckivono nei servizi residenziali sono spesso persmziane
che hanno provveduto per lunghi anni all'assisteletdiglio facendosi carico anche di raccogliere
informazioni, compiere scelte difficili e non serabo particolarmente interessate ad esercitareajjileirta
di scelta che le politiche regionali desideranoteneta disposizione. Sono famiglie che hanno 'tigsis
fino a che hanno potuto, nell'esercitare una furei@ssistenziale, a volte pagando in prima persona
facendo pagare al proprio figlio un prezzo molto aispetto alla qualita della vita.

Le buone nuove quindi finiscono qui e da qui nasdgeroblemi.

La percezione generale é che il buon lavoro noma@izzato dalle scelte amministrative regionddille
modalita di controllo e di vigilanza, dal crescdedle richieste burocratiche e procedurali, dadlatazione
delle risorse.

Le criticita e le difficolta dei servizi.

In generalerthanca un percorso di avvicinamentbai servizi residenziali che possa mettere legerson
disabilita e i familiari in condizione di immagirerprogettare e programmare un percorso di distadco
emancipazione. Gli ingressi nei servizi avvenganmodo tardivo, sulla scorta dell'emergenza o per n
perdere un posto che si € liberato.

La solitudine del cittadino fragile e della sua fgila nel momento dell'emergenza mettono in luce
l'incapacita o limpossibilita dei servizi sociabmunali di promuovere una progettazione di vitaithndo il
proprio lavoro nel trovare soluzioni tampone: s@ukzche da emergenziali diventano definitive, non
potendosi piu occupare "del caso" se non per viaiaigtrativa e burocratica, perché impegnati avese
un'altra emergenza.

Crescono quindi i cosiddettiitoveri impropri " che possono essere considerati tali per diveosivin
persone inserite in RSD che potrebbero e dovrebbeeoe in contesti meno sanitari e meno protetti,
persone giovani adulte che vivono in RSA oppur@8D con persone molto piu anziane. Ci sono poi
situazioni in cui le differenti caratteristiche desidenti generano piu conflittualita che posgbili incontro
e relazione.

In alcuni casi, inoltre, la differenza tra il "préne il dopo" pud assumere caratteristiche di rateuquindi
non sempre di emancipazione. Se prima si vivewaioontesto urbano, in un appartamento con i propri
familiari frequentando un centro diurno ed orgaarzani di volontariato, l'inserimento improvvisouna
struttura puo equivalere all'allontanamento nop sallla propria famiglia e dalla propria casa, mahe dal
proprio territorio, dal proprio centro, dal propgauppo di volontari.

E allora come si vive all'interno dei servizi resiénziali? Molto dipende dalle scelte degli enti gesti e
degli operatori che sono chiamati ad interpretarle.

Vi sono realta, molte delle quali rappresentatfoais group, che fanno deligerca della migliore
gualita della vita il loro maggior punto di attenzione, prevedendudbrizzazione della presenza di
volontari e familiari, cercando di rendere il pigrmeabile possibile la struttura alle persone karelel
territorio circostante, avendo una forte attenzialfee qualita delle relazioni tra tutte le persopne e senza
disabilita che condividono lo spazio della "Resizin

"La qualita della vita non e determinata dalle pregazioni, né dalla condizione del singolo individuo,



ma dalla qualita delle relazioni".

Il rischio, da tenere sempre presente, &€ quellbragkia organizzativa, della ripetizione di &tiprocedure
rassicuranti, di considerare essenziale quellaghiEne "dentro” per rispondere ai bisogni prineginvece
tutto il "resto”, in particolare il rapporto contérritorio una possibilita, qualcosa in piu. Desto i vincoli
normativi ed economici spingono fortemente in gaeétezione.

La qualita delle strutture, nell'ottica delle dispacsizioni regionali, ha a che fare con aspetti conctiee
procedurali che guardano poco alla qualita della wa delle persone con disabilita che le abitano. La
gualita delle relazioni, la qualita delle interaziai con il territorio sono scelte possibili per 'ertie
gestore, ma a proprio rischio e a proprie spese. M@ quindi una scelta scontata né tantomeno
valorizzata, anzi ...

Le regole

L'ultima legislatura ha visto gli enti gestori dovare i conti con una contrazione delle risorsestbpensare
agli effetti sui bilanci dei servizi della riduzierdel 2% del budget annuo, cosi come dei casi di
riconoscimento del cosiddetto "vuoto per pieno“cdmpenso sono cresciute le richieste di adempiment
burocratici, la definizione di procedure considenatl migliore dei casi inutili se hon pericoloperché
tendono sempre piu a sanitarizzare il bisogno edjjai produrre risposte di tipo sanitario. | colitimperati
dalle Asl seguono la linea della verifica del resifoi strutturale o gestionale, non aprendo a pazi§ipi
indicatori di verifica delle reali condizioni dita delle persone. Lavorare bene, creare buonezionddi
vita per le persone con disabilita & possibile nma grazie ai provvedimenti regionali che invecsoasono
tempo, energie e risorse sottratte al pensieragglbrnamento, alla vera innovazione.

Il dibattito si concentra su tre macro - probleimé @vviamente ne contengono infiniti altri.

La comunicazione

| servizi residenziali parlano poco di se stessi,pdoblemi che incontrano, dei successi che raggino,
delle esigenze delle persone che ci vivono. Presaigpre una rilevazione ed una rappresentazione
guantitativa e quindi ancora una volta economicguéilo che, prima che un insieme di servizi, dbisee
essere un sistema di risposte al bisogno / dalttovita adulta e indipendente di tutte le perscore
disabilita.

Il personale

Se la qualita della vita e determinata dalla gaalille relazioni quotidiane nei servizi residehzielto
dipende dalla capacita degli operatori di creareluma positivo capace di riconoscere il valora eignita
di ogni persona. | vincoli economici e normativinaiutano a dare il giusto peso a questo aspeftoneli
alla programmazione di occasioni costanti di suigame, di formazione permanente, attivita di riger
azione e di informazione e comunicazione. Le oyazioni faticano a sostenere il lavoro degli ofmeia
che rischiano di pensarsi e viversi in solitudiienéerno di questi servizi, proprio come le paersagesidenti
rischiano di vivere in solitudine.

| soldi

Abbiamo visto che i servizi residenziali assorbgnan parte del budget regionale destinato allebditg
ma anche come lo stanziamento pro capite real@@wuliiminuire. In parole semplici la Regione, mentr
aumenta lo stanziamento complessivo, tende a aleiedgi enti gestori di fare di piu con meno, petep
aumentare cosi l'offerta di posti.

Con meno soldi si possono fare meno attivita @dtiiz e ci si deve concentrare sull'assistenzapit®
della relazione e della progettazione individulileltre esiste il problema derivato dalla elevaiss
variabilita delle rette per la quota sociale chegano esposte a Comuni e famiglie.

Una disomogeneita che non corrisponde necessariaradrofferte differenziate in base al co§enza
adeguate risorse non e possibile pensare di potessumere iniziative veramente inclusivequelle per cui
si potrebbe pensare a percorsi di vita sia altimtehe all'esterno della struttura. La questiamemica
favorisce profonde distorsioni anche nei proceisatdesso ai servizi con la presenza di alcunigagiori



che arrivano a "selezionare" l'utenza in basepdaodo costi/benefici e non alladeguatezza déligtsra ai
bisogni delle persone. Ed infine i soldi che devdn@nere nelle disponibilita della persona, a gaia
della sua autonomia, della sua dignita, della sdgéndenza dall'ente gestore del servizio: ladcketta
"paghetta” di 5 € al giorno, prevista da una sezggrer un caso singolo e applicata poi a tuttetegne,
non puo essere ritenuta egualmente efficace pgerdmimza prima prevedere una valutazione del caso
specifico.

Le proposte

Il focus group € un momento di raccolta di inforinaze punti di vista. Non € il luogo ed il momenmger la
definizione di proposte puntuali, organizzate ereot di cambiamento ed evoluzione delle politisbeiali.
Ma nel corso degli interventi sono emerse numepoggoste, idee e punti di partenza molto interdssan
concreti da cui si potrebbe partire per I'elabanagidi richieste di cambiamento che rispettinedessario
punto di incontro tra i diritti stabiliti dalla Ceenzione Onu delle persone con disabilita, comerdasal
PAR per le persone con Disabilita nella nostra Ragji e le risposte concrete.

« Percorsi di accompagnamento al distacco tra gésitiigli, all'ingresso nella vita sociale ed aduilt
di avvicinamento e conoscenza dei diversi seregidenziali

« Obbligo per I'ente gestore di dichiarare come ecelsiziona con il territorio

« Obbligo (e formazione) dei servizi sociali comuralimantenimento della presa in carico sociale
della persona anche dopo il collocamento in straittu

« Raccolta dati non solo quantitativi ed economicisguvizi residenziali

- Attenzione a favorire maggior trasparenza dellattstre nella vita quotidiana come nei processi
organizzativi ed economici

« Ridefinizione dei criteri di qualita dei servizietengano conto del benessere delle persone e dei
processi di inclusione sociale

» Riduzione degli oneri burocratici e loro ridefironie nell'ottica dell'approccio sociale alla disitdvil

« Armonizzazione delle rette e dei costi che coprono

« Riconoscimento della formazione e supervisiongpdedonale

« Deresponsabilizzazione delle famiglie, assunziawgte dell'obbligo di assistenza e di inclusione
sociale da parte delle diverse articolazioni d€liato.

Articolo gia pubblicato su LombardiaSociale.it.

Alcune di queste proposte saranno oggetto di appdifnento in successivi contributi a cura di
LombardiaSociale.it.

(1) Convenzione ONU dei diritti delle persone casadilita"Le persone con disabilita devono avere la possibdi
scegliere, su base di uguaglianza con gli altrpribprio luogo di residenza e dove e con chi viveren siano
obbligate a vivere in una particolare sistemaziobe persone con disabilita abbiano accesso ad @nia sli servizi a
domicilio o residenziali e ad altri servizi sociali sostegno, compresa l'assistenza personale s@&tager consentire
loro di vivere nella societa e di inserirvisi e igthre che siano isolate o vittime di segregazione”



