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OSSERVAZIONI IN MERITO ALLA DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA regionale della Lombardia del 20.12. 2002 

in attesa di parere da parte della Commissione consiliare 

in tema di servizi sociosanitari per disabili (RSD)


Premessa

La Giunta regionale della Lombardia in attuazione del Piano sociosanitario regionale 2002 - 2004 (PSSR) il 20 dicembre 2002 ha approvato la delibera sui servizi sociosanitari per disabili (RSD). 

Diverse organizzazioni del terzo settore hanno già esplicitato verbalmente e talvolta in forma scritta le proprie osservazioni.

A seguito si allegano per opportuna conoscenza solo le ultime osservazioni del 12.12.02 da parte della delegazione regionale Caritas.

 Si intende invece qui proporre sinteticamente osservazioni che riguardano sia la filosofia complessiva degli interventi sia aspetti di contenuto tecnico specifico. 

In particolare:

· quale idea delle disabilità e dei servizi per i disabili emerge dalla DGR? Quali le carenze, le differenze, le discrasie da un’esperienza, che in questi anni il terzo settore ha cercato di implementare?

· quale tutela dei diritti di cittadinanza emerge? 

La storia dei servizi per disabili e la DGR sulle RSD

In questi anni, attraverso la storia dei servizi e la partecipazione delle famiglie, si è andato affermando in modo ineludibile un principio di orientamento che ha ormai radicamento e riscontro nella cultura dei servizi alle persone con disabilità: lo sviluppo di un progetto personale legato ai bisogni, alla storia, all’ambiente di appartenenza della  persona, la valorizzazione della famiglia e dei legami parentali, l’integrazione nel proprio territorio e comunità. Infatti una persona per quanto disabile grave è tale se viene accolta nei sui bisogni peculiari, trova radicamento in una famiglia e/o in servizi che possano ritrovarsi intorno a stili familiari e dentro a comunità solidali.

In questi anni i servizi residenziali, per quanto differenziati e derivanti da culture diverse,  hanno elaborato paradigmi e costruito concrete esperienze di lavoro intorno a questi principi.

Inoltre in una logica di evoluzione del bisogno sociale basterà ricordare che oggi le persone disabili e le loro famiglie provengono da venticinque anni di integrazione scolastica e dalla sua cultura che  ha sviluppato modi di vedere in cui il disabile, per quanto grave, è nei luoghi di tutti, dentro contesti di normalità, con personale specializzato e su un progetti educativi individuali.

I servizi a seguito della cultura dell’integrazione nel momento in cui percorrono logiche diverse non  determinate da elementi di continuità, ma più da aspetti legati ad “un’economia di scala”, sviluppano rischiose fratture sociali che i genitori accetteranno solo per mancanza di alternative.

Proprio per questo ciò che è in gioco è il valore dell’integrazione che passa anche attraverso una definizione  di servizio residenziale, come messaggio paradigmatico di un modo di vedere i disabili nelle comunità della nostra Regione Lombardia . 

Proprio per questo la prima DGR su un servizio per disabili a seguito del PSSR, non può evidenziare in modo così riluttante ed evidente l’avversità a questa cultura dell’integrazione costruita insieme  e sviluppata con fatica in questi anni. In effetti la logica interna alle RSD è maggiormente riferibile ad un modello “istituzionalizzante” piuttosto che ad un modello “comunitario”. Come vedremo nell’analisi della delibera a seguito.

Il PSSR riportava in un emendamento, proprio a seguito della pressione dei Comitati Genitori  che vedevano il rischio di un disegno frammentato ed incompleto, che la Giunta Regionale si impegnava a fare uno studio sul mondo della disabilità (PSSR cap. 11, pag. 127). In realtà sembra manchi proprio uno studio approfondito sui servizi in atto con i nuovi bisogni delle persone e le aspettative delle famiglie, che faccia emergere con chiarezza la logica complessiva dei servizi per disabili che la Regione intende promuovere. Tale aspettativa resta e questo aspetto riveste ancor più valore oggi nell’anno europeo del disabile.

La DGR sulle RSD

La DGR del 20/12/02 sulle RSD è la prima delibera su una nuova unità di offerta per disabili a seguito del PSSR. Evidenziamo questo in quanto, di solito, si cerca di cogliere dal primo atto formale  la filosofia di servizio che la RL intende attuare e, parallelamente, si cerca di capire la coerenza fra quanto dichiarato negli indirizzi del PSSR e quanto si intende effettivamente attuare.

Dobbiamo dire che siamo particolarmente preoccupati perché traspare chiaramente dalla delibera che il faticoso processo di innovazione ed integrazione costruito in questi anni nei servizi residenziali  per disabili gravi viene disconfermato da un’idea di residenzialità basata ancora su un modello contenitore con valore istituzionalizzante. Inoltre non ritroviamo quegli elementi fondativi su cui il proprio PSS della Regione Lombardia a livello di principio si voleva distinguere, quali ad esempio: la valorizzazione della persona, della famiglia e della libertà di scelta, che avrebbero potuto portare ad un progetto residenziale dentro una pluralità di offerte basato su un progetto personalizzato e liberamente scelto dalla famiglia, piuttosto che un unico servizio con valenza sanitaria assistenziale.

Infatti riteniamo indispensabile che il sistema dei servizi residenziali con valenza sanitaria non sia ridotto ad “una tipologia” che prevede: 

· un’unità di offerta con capacità ricettiva a 60 posti come massimi. Bisogna ricordare che tutte le strutture nel tempo tendono a regolarsi sul livello massimo possibile, pertanto i 60 posti delle future RSD non permetteranno mai una reale integrazione con la comunità di appartenenza e ripeteranno inevitabilmente l’esperienza di istituzionalizzazione. 

· Unita di offerta articolate in nuclei che possono arrivare fino a 20 posti letto, che di fatto non permetteranno nessuna esperienza di vita vicina alla dimensione familiare. Dimensione che invece ci appartiene e che determina la qualità di vita di un rapporto. Vi sono inoltre altre caratteristiche strutturali criticabili quali ad esempio gli spazi ed i servizi di vita collettiva ( vedi delibera allegato A). 

· Unità di offerta con una definizione del personale che può variare di ben oltre il 20% in particolare a scapito delle figure educative tramite le quali di solito si sviluppano progettualità di integrazione e di relazione sociale (vedi delibera allegato C). 

· Unità di offerta che prevedono al compimento del sessantacinquesimo anno, a parità di bisogni, una potenziale riduzione di oltre metà del tempo operatori a disposizione della persona disabile. Ad esempio da 200 minuti sett.li  si passa a 900 minuti sett.li.; ora per quanto sappiamo che i minuti sono indicati come dati personali su cui poi effettuare una media di investimento tempo operatori, il dato concreto che si  determinerà, è una potenziale riduzione del tempo a disposizione di oltre la metà per una persona che resta con gli stessi bisogni (delibera allegato D). 

· Unità di offerta che prevedono la presenza nelle RSD anche di minori disabili, istituendo così di fatto quasi un percorso di vita parallelo (delibera allegato D)

· Unità di offerta che prevedono sostanzialmente una serie di necessarie regolazioni dei futuri servizi RSD che si allontanano dalle aspettative delle famiglie per la qualità di vita dei loro figli e da quelle esperienze che in questi anni hanno cercato di realizzarle.

Per questo chiediamo che venga completamente rivista l’idea di residenzialità sanitaria assistenziale che si determinerà con le RSD per arrivare da parte della RL a prefigurare, preliminarmente, un quadro sintetico ed organico delle tipologie di residenzialità che si intende promuovere e le loro caratteristiche, oltre naturalmente al disegno complessivo che si intende attuare nello sviluppo dei servizi per le persone disabili. Sarebbe opportuno quanto necessario un “progetto obiettivo” se non uno studio organico, con delle linee di indirizzo, come scritto nel PSSR. In merito alla mancanza di un prospettiva sulla residenzialità basterà pensare che oggi abbiamo molti disabili che a parità funzionali risiedono sia nei CRH o IEH, sia in Comunità Alloggio. Cosa prospettate? Uno svuotamento nel tempo delle CA e delle esperienze familiari per il più protetto e finanziariamente conveniente (per comuni e famiglie) RSD?

( A Bergamo abbiamo 10 Comunità Alloggio per disabili che in quest’ottica resteranno completamente a carico del sociale e non è facile comprendere se potranno continuare la loro esperienza. Abbiamo 3 CRH che diventeranno RSD; oltre ai 2 IEH ed all’IDR?)

Per questo chiediamo la possibilità di partire da un progetto personalizzato, affinché il progetto esistenziale di ogni disabile, anche gravissimo, abbia cittadinanza compiuta, nell’orizzonte delle differenziate tutele. Sotto questo profilo la stessa “residenzialità” dovrà trovare esperienze e tipologie diverse, a  misura dei bisogni, dei desideri, della storia, delle opportunità di ogni persona. Il progetto personalizzato, da costruirsi sempre in collaborazione con la famiglia, anche per il dopo di noi; il progetto dei servizi, da sviluppare in relazione alle aspettative delle famiglie e delle comunità che in questi anni hanno evidenziato bisogni diversi rispetto alle risposte della residenzialità “classica”. Dunque il progetto personalizzato, previsto anche dall’art. 14 della Legge 328/2000, come criterio e misura, per la possibilità di realizzare il progetto esistenziale, da garantire sempre, anche nelle disabilità più gravi. In questo modo si definirà il sistema delle unità d’offerta in maniera tale che non sia il “contenitore” a definire la tipologia anche di allocazione delle risorse sanitarie e/o sociali, bensì la prognosi funzionale, il progetto e il carico assistenziale/riabilitativo/educativo, esigito dai bisogni della persona.

Intendiamo quindi proporre una impostazione che privilegi la comunità di vita della persona come luogo naturale di promozione delle relazioni e di radicamento della rete dei servizi. Il progetto complessivo è quello del riconoscimento delle reti di comunità come espressione delle identità locali e della concreta storicità delle persone. 
