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I dati, che si fermano
al 31 dicembre 2018,
tratteggiano

un quadro
sconfortante

e certificano il flop
delle agevolazioni
fiscali che

in questi anni

sono state «poco
attrattive»

per le famiglie

La normativa

in materia

La legge sul "Dopo di
noi" del 2016
stabilisce gli obiettivi
generali da
raggiungere su tutto
il territorio nazionale
per la tutela delle
persone con
disabilita grave senza
il sostegno familiare,
stabilendo
innanzitutto la de-
istituzionalizzazione
come filo rosso che
deve animare tutti i
progetti individuali.
Dal punto di vista
legislativo e di
programmazione
degli interventi, pero,
la materia é di
competenza
esclusiva delle
Regioni che in questi
anni insieme alle
associazioni
dovevano
predisporre i progetti
individuali e gli
interventi (come le
case "Dopo di noi")
mirate a dare una vita
autonoma e
indipendente ai
disabili. Inoltre,
questa la parte piu
dibattuta all’epoca
della stesura della
legge, la 112/2016
prevede la detraibilita
delle spese sostenute
per le polizze
assicurative
finalizzate alla tutela
delle persone con
disabilita grave,
nonché le esenzioni e
agevolazioni
tributarie per negozi
giuridici che
persegua come
finalita esclusiva la
loro inclusione
sociale, cura e
assistenza.
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Dopo di noi, quasi all'anno zero

Secondo monitoraggio al Parlamento sull attuazione della legge del 2016. Sono solo 6mila i beneficiari,
concentrati in 12 Regioni e appena 380 gli alloggi nati per garantive una vita indipendente ai disabili

ALESSIA GUERRIERI
Roma

iamo al paradosso dei

soldi non spesi. Il che si-

gnifica, percio, che a ri-
metterci sono ancora i ragazzi
disabili e le loro famiglie. Sul
"Dopo di noi", infatti, c’e una
legge da piu di tre anni (la n.
112/2016) che non solo stan-
zia dei fondi specifici — 90 mi-
lioni per il 2016, 38,3 milioni
nel 2017, 51,1 milioni per il
2018 e 56,1 milioni per il 2019
—per interventi mirati all’auto-
nomia e alla vita in-
dipendente delle
persone con disabi-
lita grave prive del
sostegno familiare.
Malanorma preve-
de anche degli stru-
menti fiscali—come
il trust — che i geni-
tori possono utiliz-
zare per garantire
una tranquillita e-
conomica e di vita
ai figli disabili, una
volta che loro non
ci saranno pit.. Ep-
pure a due anni dal-
I'emanazione della
legge —i dati dispo-
nibili infatti si fer-
mano al 31 dicem-
bre 2018 — sono ap-
pena 6mila i bene-
ficiari, concentrati
soprattuttoin 12 re-
gioni (Piemonte, Li-
guria, Lombardia,
Veneto, Friuli-Ve-
nezia Giulia, Emilia
Romagna, Toscana,
Marche, Abruzzo,
Molise, Campaniae
Calabria). Tante in-
fatti sono gli enti
territoriali che, rice-
vute le risorse, le
hanno ad oggi fina-
lizzate e tradotte in
azioni.
Lasecondarelazio-
ne sull’attuazione
della legge
112/2016 recente-
mente trasmessa
alle Camere —é arri-
vata con mesi di ri-
tardo al Parlamen-
to ed e relativa ap-
punto ai primi due anni - fo-
tografa cosi un quadro abba-
stanza sconfortante su comele
novita della norma si sono tra-
dotte in progetti in favore dei
disabili. Troppo pochi, infatti,
appena 6mila beneficiari su u-
na platea potenziale stimata al-
I'epoca della stesura dellanor-
ma di 120mila persone, con la
Lombardia che detiene il nu-

mero piu alto di beneficiari
(1568), seguita da Piemonte
(1491) ed Emilia Romagna
(1242). A volerne fare un iden-
tikit, sono in prevalenza ma-
schi (57%), con un’eta che va-
ria da 26 a 55 anni e concen-
trati per il 39% in programmi
per sviluppare 1'autonomia,
per poco meno del 30% in
«percorsi programmati di ac-
compagnamento per 1'uscita
dal nucleo familiare di origine»
e per il 18% in interventi che
prevedono «attivita di suppor-
to alla domiciliarita in soluzio-

ni alloggiative». Non meno
sconfortate il numero della
"case Dopo dinoi", le abita-
zione che potevano essere fi-
nanziate dalla legge per la
coabitazione dei disabili ri-
creando il clima familiare,
che si fermano ad appena
380 su tutto il territorio na-
zionale e si concentrano in
particolar modo nel Centro-
Nord, con la Toscana (179)
che fa la parte del leone, se-
guita a grande distanza da
Lombardia (50) eVeneto (42).
Sul fronte delle agevolazioni fi-

scali per le famiglie — una del-
le novita che nel 2016 creo piu
dibattito fu proprio l'introdu-
zione del trust, lo strumento
che permette di amministrare
il patrimonio familiare in favo-
re del beneficiario alla morte
dei titolari — la relazione evi-
denzia il sostanziale inutilizzo
di strumenti considerati «poco
attrattivi» e chiede di «verifica-
re le ragioni» che hanno pro-
dotto un accesso alle agevola-
zioni minore rispetto alle sti-
me. Da qui, anche se ammette
che il monitoraggio e «ancora
incompleto», quantifica le mi-

Falabella (Fish): occorre
maggiore formazione per
le Regioni che non sanno
fare 1 progetti per le
famiglie; Rota (Anffas): la
legge non ¢ stata capita
fino in fondo, ma anche
la raccolta dei dati

non ¢ veritiera

nori entrate derivanti da que-
ste misure in 51,9 milioni nel
2017 e 34 milioni nel 2018. E
questi importi, sottolinealare-
lazione, «si discostano note-
volmente dalle previsioni inse-
rite nella norma», insomma «si
tratta di un ordine di grandez-
za decisamente inferiore».

Il quadro che emerge eviden-
zia quindi «la necessita di una
formazione e informazione
maggiore delle Regioni verso
la de-istituzionalizzazione pre-
vista dallalegge —spiegail pre-
sidente della Fish (Federazio-
neitaliana per il superamento
dell’handicap) Vincenzo Fala-
bella-perchéla platea dei be-
neficiari & nettamente supe-
riore ai numeri della relazio-
ne». Il problema, per lui, sta nel
fatto chele Regioni hanno po-
sto «paletti e vincoli troppo ri-
gidi» e, in pilt «<non hanno la
cultura di produrre percorsi di
autonomia che vanno aripro-
durrel’ambiente familiare per
il disabile», insomma «non
sanno fare i progetti». Altro
problema futuro sara che, visto
che i fondi non sono stati uti-
lizzati tutti — conclude Fala-
bella-«e dato cheil fondo vie-
ne calcolato rispetto alla spe-
sa degli anni precedenti, il ri-
schio e che non si avranno in
futuro gli stessi soldi nella ri-
partizione regionale».

Soprattutto in quelle sei Re-
gioni che finora hanno fatto
ben poco per adeguarsi alla
norma e «che rappresentano il
30% della popolazione nazio-
nale». Il presidente della Fon-
dazione nazionale "Dopo di
noi" Anffas Emilio Rota, tutta-
via, prova a guardare il bic-

LE ESPERIENZE DI CO-HOUSING NATE IN ITALIA

La casa dei nonni per Luca
diventa catena di solidarieta

chiere mezzo pieno sottoli-
neando che «anche la relazio-
ne apprezza e riconosce lamo-
dalita di co-progettazione con
le associazioni che si & svilup-
pata nei territori e questo ci da
forza per andare avantiin que-
sta direzione». Certo, ammette,
6mila beneficiari «<sono un po’
pochini», anche se «le moda-
lita di raccolta dei dati credo
non rispettino la realta». Basta
pensare, e il suo esempio, alle
cifre della Lombardia in cui ci
sono 4100 persone nelle strut-
ture residenziali per disabili e
2mila nelle comunita socio-
sanitarie. «Gia solo conteg-
giando queste situazioni sa-
remmo sopra i 6mila», dice. In
pily, nel monitoraggio non ven-
gono incluse «tutte quelle mi-
cro-esperienze che sono nate
sui territori grazie alla legge
112».Larelazione inoltre, con-
tinua Rota, «ci conferma la ne-
cessita di rivedere la legge sul-
le successioni, perché i trust
vanno inseriti in una riforma
generale della protezione giu-
ridica». La sensazione genera-
le comunque, secondo Rota, &
che né le famiglie né le Regio-
ni conoscano a fondo la legge
112, pero «sia chiaro: lanorma
non deve solo diventare mate-
ria conosciuta ma anche uti-
lizzabile a pieno».
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Piu di 300 in Italia le storie di
coabitazione dei disabili grazie
all'ingegno di genitori e associazioni
inserite nella rete Anffas.
Pavia, Catania e Siracusa 1 modelli
che fanno scuola e hanno fatto uscire
1 disabili senza un sostegno familiare
dalle strutture residenziali pubbliche

Roma

na casa dei nonni tornata a nuova vita
l l dove abitare con i compagni conosciu-
ti al centro diurno. Due appartamenti
collegati al piano in centro citta diventatila nuo-
va casa per sette adulti disabili, che consentono
di essere indipendenti senza pero stare troppo
lontano dai genitori anziani. La necessita aguz-
za I'ingegno, recita il proverbio. E 'ingegno di
associazioni e genitori — davanti alle molte dif-
ficolta incontrate nell’accesso ai fondi previsti
dallalegge 112 -haportato a far aprire lungo I'l-
talia pit1 di 300 case sul "Dopo dinoi", solo con-
tando quelle che fanno capo alla rete Anffas. Mi-
cro-esperienze, sfuggite al monitoraggio del mi-
nistero proprio perché non hanno beneficiato
del sostegno pubblico, in cui vivono adesso piu
di 1500 ragazzi con disabilita grave.
Come quella di Mortara (Pavia), dove Luca og-
gi cinquantenne da alcuni anni abita nella ca-
sa della nonna messa a disposizione dai suoi
genitori con altri quattro amici disabili. Un’e-
sperienza di residenzialita nata da un bel gesto

di mutualita familiare da cui, ora, ne € scaturi-
taun’altra. Da questa prima esperienza di quo-
tidianita condivisa, infatti, uno dei coinquilini
di Luca, Andrea, ha deciso di tornare nell’ap-
partamento ormai libero in cui viveva da bam-
bino (e nella stessa osteria in cui da ragazzo da-
va una mano). Con lui ora vivono la sua fidan-
zata, uscita in questo modo da una struttura re-
sidenziale pubblica, ed altre due persone che
come lei hanno lasciato la Rsd (struttura resi-
denziale per disabili) grazie a questa occasio-
ne di co-housing. Un modello sperimentale ri-
battezzato adesso Casa mia.

Ma anche nella Sicilia che esce maltrattata dal-
larelazione al Parlamento sono nate case per di-
sabili che possono fare scuola. Come i due ap-
partamenti comunicanti su uno stesso piane-
rottolo, al centro di Siracusa, dove vivono in tut-
to sette disabili adulti, in cui a turno genitori ed
operatori si occupano della gestione delle fasi
piu delicate della giornata (i pasti, l'igiene per-
sonale, la sorveglianza notturna). Due anni fa, ad
esempio, anche a Catania sono fiorite esperien-
ze simili; la prima fu un appartamento in cui an-
cora oggi sperimentano la vita di comunita cin-
que anziane disabili che non hanno pitu paren-
ti al mondo. Ancora, per rimanere in Sicilia, a

Le cifre contenute
nel report inviato
a Camera e Senato

Palazzolo Acreide (Siracusa) € cominciata due
anni fa 'esperienza di vita indipendente per di-
sabili: un appartamento in cui vivevano tre per-
sone ed oggi si e saliti a cinque, il numero mas-
simo consentito dalla legge.

57%

gli uomini sul totale complessivo dei
beneficiari dei progetti finanziati,
con un’eta tra 26 e 55 anni

200

la quota di progetti che prevedono
I'uscita dal nucleo familiare del
disabile verso l'indipendenza

56,1 milioni

i fondi stanziati per progetti individuali
per il 2019, 34 quelli per il 2018, 51,9
per il 2017 e 90 i milioni per il 2016

Alessia Guerrieri

L’ltalia e
I’'unico Paese

aver ancora
riconosciuto
la figura

familiare

Nonostante le sollecitazioni
delle associazioni, I'iter del “ddl”
si ¢ arenato. Disponibili solo 75
milioni. Parente (Iv): «Relazione
del Mef per trovare altri fondi».
Toffanin (Fi): «Coperta corta,
prendiamo i soldi dal fondo

per il reddito di cittadinanza»
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in Europa a non

del “caregiver”

IL DISEGNO PRESENTATO AL SENATO

Caregiver, legge bloccata in Commissione: «Le risorse stanziate non bastano»

FULVIO FULVI

isorse insufficienti per la
R legge sui caregiver. Non ba-

stano i 75 milioni stanziati
fino al 2021. E poi c’e il nodo dei
contributi figurativi a carico dello
Stato: perché limitarli a 3 anni an-
che a chi, costretto alasciare il pro-
priolavoro, si prende cura gratuita-
mente, in modo continuativo e fi-
no alla fine, di un suo familiare di-
sabile, malato e non autosufficien-
te? Cosi slitta alla Commissione La-
voro del Senato — peraltro ancora
priva del presidente per la nomina
aministro di Nunzia Catalfo—la di-
scussione del testo che prevede il
riconoscimento e il sostegno del ca-
regiver familiare. Il punto non e an-
cora all’'ordine del giorno. Eppure

si tratta di un Disegno di legge, il
n.1461, firmato da senatori di tutte
le forze politiche. Ognuno ne sot-
tolineal'urgenza, anche inrisposta
alle sollecitazioni delle associazio-
ni che rappresentano i 7,3 milioni
di caregiver italiani, ma intanto la
proposta rimane al palo. E i tempi
di approvazione del provvedimen-
to si allungano. Se va bene si andra
a finire dopo 'estate.

«Chiederemo una relazione tecni-
ca al Mef sulle risorse effettiva-
mente necessarie» dice Anna Ma-
ria Parente (ItaliaViva), uno dei fir-
matari del Ddl, che auspica un'in-
tegrazione conlalegge sul “dopo di
noi”. «Per accelerare, se in Com-
missione siamo tutti d’accordo, si
puo anche procedere in due tem-
pi-— propone Parente —, approvan-

do subito il testo, che riconosce la
figura del caregiver, e in un secon-
do momento indicare le risorse
rendendole strutturali».

«Si e deciso di vedere presso il mi-
nistero dell’economia se si posso-
no impegnare maggiori risorse per
aumentare il numero di anni di
contribuzione figurativa — precisa
la senatrice leghista Nadia Pizzol —
, € prematuro, pero, parlarne ora.
Spero che la maggioranza trovi al-
tri finanziamenti oppure li dirotti
da altri fondi, da prendere nella Sa-
nita, per esempio, visto che il care-
giveravolte farisparmiare sulle spe-
se del settore. Al momento é tutto
initinere.... Spero tanto — conclude
Pizzol - ci possano essere esiti pit
concreti anche per non deludere i
tanti cittadini che aspettano da

troppo questo provvedimento».
«Temo l'ostruzionismo dell’oppo-
sizione — dice la senatrice Simona
Nocerino, Movimento 5 Stelle—ma
noi cercheremo di trovare una so-
luzione per portare fino a 10 anni i
contributi figurativi e per non al-
largare troppo la platea favorendo
chi ha piu bisogno». E come risol-
vere la questione della “sburocra-
tizzazione”? Ridurre, ciog, i tempi
di attesa per I'accesso alle presta-
zioni sanitarie? «Con un’apposita
“card” che dia diritto a percorsi pre-
ferenziali» risponde Nocerino che
propone anche di istituire una fi-
gura specializzata che affianchi il
caregiver fornendogli un supporto
psicologico o lo sostituisca tempo-
raneamente quando non puo svol-
gere il suo ruolo.
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«Il nostro obiettivo, come Com-
missione — sostiene Roberta Toffa-
nin, di Forza Italia — & di consenti-
re'approvazione della legge entro
la fine del 2020 ma tutto si & arena-
to. 1l testo deve essere ancora mi-
gliorato, la coperta & corta, dove la
si vuole tirare? Prendiamo i soldi
dal fondo di 7 miliardi per il reddi-
to di cittadinanza? Una cosa e cer-
ta — conclude Toffanin —, & neces-
sario fare in fretta per non avere
gravi ripercussioni sul sistema so-
cio-sanitario».

Gli altri firmatari del ddl sono i se-
natori Stefano Bertacco (Fratellid’T-
talia), Francesco Laforgia (Liberi e
Uguali), Julia Unterberger (Svp-
Gruppo per le Autonomie) e Bar-
bara Guidolin (M5S).
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