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UNA TUTELA

PER | PIU FRAGIU

Si chioma “Dopo di noi” ed & una legge

nata per assicurare un futuro sereno

a chi ha disabilith gravi. Tema

di drammatica attualitd specialmente__
in questo periodo di emergenza sanita

agazzi per sempre, ab-

bastanza autonomi da

poter prendere le mi-
sure della vita quotidiana
ma sicuramente non del
proprio futuro. A questo
penseranno i genitori, ben
consapevoli di non essere
eterni. Dare piena applica-
zione della legge sul “Dopo
dinoi” 112/2016, indirizza-
ta a offrire serenitz al do-
mani di chi ha disabilita gra-
vi,con 'emergenza Covid &
diventato un imperativo di
drammatica attuality.

@ Decidere in anficipo
La norma consente ai ge-
nitori di decidere gia in vi-
ta del futuro dei figli pit
fragili cominciando a orga-
nizzare loro una vita auto-
noma che scongiuri la pro-
spettiva futura di ricoveri
in grandi strutture o isti-
tuzioni sanitarie. Un’ottima
proposta, salve che i pro-
grammi di attuazione della
112, che sarebbe spettato
alle singole Regioni mette-
re 2 punto, dopo quattro
anni non sono ancora stati
completati in tutti i territo-
ri.In sostanza, il modello di
vita indipendente proposto
alle persone con disabilita,
che le stime indicano in cir-
ca 127mila, per adesso ha
trovato crescente applica-
zione, pur se ancora in fa-
se pionieristica, in Piemon-

22 Intimita

te, Lombardia, Friuli Vene-
zia Giulia, Emilia Romagna,
Marche.

La situazione di stallo
potrebbe essere sollecita-
ta dal pressing delle fami-
glie interessate che in lar-
g2 parte, perd, ancora non
CONOSCoNo appienc questa
opportunita.

¢ Obiettivo autonomia
Come accedere aila |12 e
che prospettive offre a chi
& piu in difficolta? «li pri-
mo passo & quello di met-
tersi in discussione come
genitori, - osserva Emilio
Rola, presidente della Fon-

jone nazionale Duran-

fe & Dopo di noi di Anffas,
gssoc;’azgone nazionale ddi
miglie di persone con gi-
sab}ﬁrd intellettiva e/o re-

ma lo & di pits per le

lezionale. - Amare un figlio
fragile non significa proteg-
gerlo in tutto e da tutto,ma
aiutario con un paziente la-
voro che lo indirizzi al'au-
tonomia e all'autodetermi-
nazione: amicizie, interessi
propri,brevi e lunghi distac-
chi da casa, il tutto tenen-
do conto dei suoci deside-
ri e delle sue aspettative. E
quando noi genitori siamo
giovani, e quindi nel “duran-
te”,che vanno messe le ba-
si del “dopo” dei nostri figli,
perché da anziani avremo
meno coraggic, meno for-
za e magari anche minori
disponibilita economiche».
Uobiettivo ideale sarebbe
che questi ragazzi, uomini
e donne, possano lasciare
la famiglia andando 2 vive-

NON FARSI TROVARE IMPREPARATI
Lo gestione dell’'emergenza Covid &

pesante per fulfi,
con disabilitd e per le lo-

persone .

ro famiglie. Chi ha serie fragilitd ed era abitusio o una
vita di relazione, stanfe la chiusura dei centri diumi,
fatica molfo o farme a meno, ad asfenersi da contatti e
abbracci, o indossare la mascherina. E le persone pids
frogili che vivono in famiglia, quando a cousa della pon-
demia dovessero restare senza i genitori o aliri fomliari

dispestia carico, costrette all‘in-
serimento in un isfituo o a ioni precarie quali un
soffolinea Roia,

posio lefio in una comunitd. «Quesio, -
-deve i che non bisogna mai farsi trovare im-
preparoti Ei fronte ai sempre possibili sconquassi che
improwvisamente possono arrivare nelle nostre vife»,
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re con altri loro compagni
in case di normale abitazio-
ne,seguiti da educatori,nel-
la prospettiva che un do-
mani i genitori non ci sa-
ranno pid.

¢ Come muoversi Per
mettere a punto un pro-
getto di vita personalizza-
to con il supporto di un’
équipe multispecialistica di
esperti, cosi come preve-
de la normativa, da aggior-
nare poi nelle diverse sta-
gioni della vita, si deve fare
un’istanza al proprio Co-
mune riferendosi all’artico-
lo 14 della legge 328/2000,
richiamato dalla |12

La legge prevede che,una
volta rimasta sola, la perso-
na con disabilita possa an-
che continuare a vivere in
una casa lasciatale dai geni-
tori, vincolata a questa de-
stinazione.

Sono inoltre previste
specifiche formule assicu-
rative finalizzate al “dopo”,
nonché Vistituzione di for-
me giuridiche quale il Trust,
oltre a vincoli di destina-
zione e fondi spediali.

Per accelerare la realiz-
zazione della legge, Anffas
ha messo in campo il pro-
getto Liberi di scegliere...
dove e con chi vivere (info
su http://lwww.anffas.net/it/
progetti-e-campagne).







