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DISABILITA

Un futuro migliore
per 1 nostri figl

Ma i1l "Dopo di nol”
e ancora per pochi

assimo Zanotti, oggi 77en-

ne, papa di Marco, ha ini-

ziato a progettare il futuro

della vita di suo figlio, af-
fetto da una disabilita grave, gia
nel 2014. «Con mia moglie, insie-
me ad altre famiglie del territo-
rio, a Pavia, preoccupati per cosa
sarebbe avvenuto "dopo di noi",
abbiamo cominciato a imposta-
re le basi per costruire una resi-
denza in cui i nostri ragazzi a-
vrebbero potuto sperimentare
un’esistenza autonoma compa-
tibilmente con le loro possibilita
- racconta -. Abbiamo messo a
disposizione un immobile di pro-
prieta e, dopo un lungo percorso
pieno di ostacoli, anche burocra-
tici, nel settembre 2018 & stata a-
perta finalmente nel centro del-
la cittala "Casa di via dei Liguri"
dove vivono Marco, Angelo, Ric-
cardo, Roberto e Fabio». Questa
soluzione abitativa in housing e
stata realizzata grazie a un'ini-
ziativa co-progettata dall’Asso-
ciazione "Un nuovo dono", pre-
sieduta da Zanotti, la cooperati-
va sociale Soildarieta e Servizi di
Busto Arsizio, che si occupa dei
servizi assistenziali e sanitari,
portata avanti grazie anche a
contributi pubblici erogati dal-

di Luca Mazza

I'ente locale, «Possiamo afferma-
re tranquillamente che si tratta di
un'esperienza di inclusione so-
ciale di successo, come dimostra
I'alta valutazione della qualita
della vita che viene effettuata sui
cinque inquilini della casa in ba-
se alla Scala San Martin-afferma
Zanotti —. Mio figlio e gli altri
quattro giovani vanno in chiesa,
a fare colazione al bar, svolgono
attivita ricreative e noi genitori
possiamo andarli a trovare anche
tutti i giorni»,

A pochi chilometri da Pavia, pre-
cisamente a Mortara, e stato i-
deato "A Casa Mia", un progetto
sociale concepito per promuove-
re I'emancipazione delle perso-
ne adulte con disabilita dai loro
genitori attraverso un'azione di
sostegno abitativo. I primi passi,
in via sperimentale, sono stati
mossi nel 2013, attraverso un per-
corso a cui hanno partecipato le
persone con disabilita ed i loro
familiari, gli operatori dei servizi
diurni e residenziali e gli enti lo-
cali, attraverso un'azione di coor-
dinamento e di sviluppo proget-
tuale ideata e governata dalla
cooperativa sociale "Come noi"
di Mortara con il sostegno del-
I’Anffas (L'Associazione naziona-

le famiglie di persone con disa-
bilita intellettiva e/o relazionale)
e della Fondazione Dopo di Noi
per Mortara e Lomellina. L'espe-
rimento ha funzionato, cosinegli
anni successivi sono state pro-
grammate nuove aperture. Tra le

persone impegnate nella realiz-
zazione dei progetti c’e Elisabet-
ta Amiotti, 54 anni e mamma di
Francesca, 22enne affettadauna
disabilita complessa. Anche se
nonriguardava direttamente sua
figlia, che sta realizzando il suo
progetto di vita in una Rsd (Resi-
denza sanitaria per disabili), dun-
que una struttura socio-sanita-
ria, Elisabetta ha deciso di aiuta-
re altre famiglie preoccupate di
trovare soluzioni peril futuro dei

loro ragazzi. «Il nostro percorso
e iniziato proprio per dare rispo-
ste ai bisogni di questi genitori -
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racconta Amiotti, presidente del
Consiglio di gestione della coop
"Come noi" -. Del resto, i servizi
Rsd sono strapieni e servono
nuove opportunita che favori-
scano la co-abitazione e la rea-
lizzazione di percorsi e progetti
di vita adulta, capaci di ridurre e
contrastare la dipendenza esclu-
siva dalle famiglie».

"A Casamia" ela "Casa di via dei
Liguri” sono due modelli opera-
tivi che rientrano a pieno titolo
nella cornice normativa discipli-
nata dalla Legge 112/2016 per
promuovere gliinterventi "Dopo
di noi". La norma ha introdotto
nell’ordinamento giuridico un
insieme di strumenti civilistici
(trust, contratti di affidamento fi-
duciario e vincoli di destinazio-
ne), fondi e agevolazioni volti al-
la protezione patrimoniale e al-
I'elaborazione di progetti di vita
per le persone con disabilita gra-
ve privi di sostegno familiare. Tut-
tavia, a oltre cinque anni dal via
libera alla legge, i numeri ci di-
cono che l’attuazione reale delle
legge, rispetto a una platea di po-
tenziali beneficiari individuatain
150mila persone dal mistero del
Lavoro e delle Politiche sociali, e
ancora decisamente bassa. Solo
poche migliaia di famiglie, fino-
ra, hanno sfruttato le opportu-
nita offerte dalla legge. Il Comi-
tato Officina Dopo di noi ha ef-
fettuato un monitoraggio - pub-
blicato nel libro "Dopo di Noi:
I'attuazione della Legge 112/16.
Monitoraggio 2019-2020 (Mag-
gioli Editore) - per fare il punto
sugli impatti della legge e da cui
emergono risultati disomogenei
tra le varie Regioni, come con-
ferma Cristiana Perego del Poli-

tecnico di Milano, tra gli autori
insieme all'Istituto per la Ricerca
Sociale (IRS). Tra le pil virtuose
c'ela Lombardia, dove afine 2018
si contavano 1.584 progetti indi-
viduali predisposti e un grado di
copertura tra il numero di bene-
ficiari e i potenziali stimati del
7,5%. Rispetto alla media nazio-
nale bene ancheil Piemonte, con
1.389 iniziative avviate e un livel-

lo di copertura del 16,7%. Per-
centuali gia pit basse nel Lazio a
fine 2019: 580 beneficiari e una
copertura del 5,4%. %. Nel Sud,
la situazione risulta pit com-
plessa perché in molti casile Re-
gioni hanno emanato avvisi pub-
blici rivolti direttamente ai bene-
ficiari, limitando di fatto I'inter-
mediazione degli ambiti territo-
riali e degli enti del Terzo settore

nel fornire supporto alle famiglie
per co-costruire progettualita dal
basso, come auspicato dalla leg-
ge. Annamaria Parente, parla-
mentare di Italia Viva e relatrice
in Senato della Legge 112/2016,
sostiene che le differenze tra va-
rie aree del Paese siano legate «al-
la buona o alla scarsa integrazio-
ne tra servizi sanitari e servizi so-
ciali», perché «dove le comunita
sono riuscite a fare rete con le i-
stituzioni, le famiglie, le realta del
Terzo settore e professionistiiri-
sultati si sono visti». Per Parente
un’attuazione pratica piu omo-
genea sul piano nazionale passa
da alcuni step: «La definizione di
linee guida nazionali per I'appli-
cazione della legge; una cabina
di regia; un osservatorio nazio-
nale». Se finora la legge non ha
portato i risultati sperati, secon-
do il notaio Monica De Paoli (gia
vice presidente del Consiglio di
gestione del Comitato Officina
Dopo di Noi), pud essere ascritto
anche «alla poca familiarita e
complessita degli strumenti giu-
ridici individuati dal legislatore
per la pianificazione patrimo-
niale». Del resto, anche qui par-
lano i numeri: dal monitoraggio
risultano istituiti 2.058 trust im-
mobiliari per conferire la casa al
figlio disabile, 18 contratti di af-
fidamento fiduciario e 984 vin-
coli di destinazione.

«Soprattutto nel Sud si riscontra
una scarsa conoscenza della leg-
ge e degli strumenti previsti - con-
ferma I'avvocato Michele Falzo-
ne, presidente del Comitato Offi-
cina Dopo di Noi -, per cui per il
"durante noi" e per il "dopo di
noi" cisi affida spesso all'ambito
familiare allargato». Trai possibili

interventi normativi di migliora-
mento della legge per favorire un
maggior coinvolgimento delle fa-
miglie, per Falzone e De Paoli, po-
trebbero esserci un'esplicita re-
golamentazione dei trust colletti-
vi e I'utilizzo di patrimoni desti-
nati all'interno di Enti del Terzo
settore a prescindere dal contrat-
to di affidamento fiduciario.

Richieste di modifiche «per una
legge che comunque ha avuto il
merito di dare concretezza a cio
che era aleatorio» arrivano anche
da Emilio Rota, presidente della
Fondazione nazionale Anffas
"Durante e Dopo di Noi". Tra le
raccomandazioni avanzate da
Rota cisono «’'ampliamento del-
la platea dei beneficiari anche al-
le persone con disabilita senza
connotazione di gravita e la co-

stituzione di progetti individuali
(la legge prevede solo soluzioni
alloggiative con gruppi di4-5 per-
sone)». Rota contesta la tesi di u-
na legge che finora non ha avuto
il successo sperato: «Questo & un
progetto che deve crescere pro-
gressivamente, anche insieme al-
le consapevolezza delle famiglie».
Le buone pratiche rappresenta-
no una base di partenza per il fu-
turo. In Lombardia, per esempio,
risultano attive 91-coabitazioni
(come quelle del Pavese) che fi-
nora hanno consentito a 330 di-
sabili gravi di avviare un proget-
to per la vita adulta e, per il 96%
dei casi, integrando finanzia-
menti pubblici, sociali e sanitari.
Essendo soluzioni alloggiative in-
novative che contengono la spe-
sa sanitaria, Marco Bollani (Anf-
fas-Federsolidarieta Lombardia)
propone di «introdurre nella ri-
partizione del Fondo nazionale
"Dopo dinoi"” una clausola di sta-
bilizzazione e di continuita delle
risorse assegnate a sostegno di
progetti di co-abitazione gia av-
viati e che sono riusciti a realiz-
zare gli obiettivi di servizio della
legge 112/2916 attraverso una do-
tazione economica aggiuntivar.
Perché e vero che bisogna inve-
stire nei progetti, ma non a di-
scapito delle iniziative che gia
funzionano.
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