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LINCHIESTA Sogni o bisogni?

Scelgo io
dove e con
chi vivere.
E lometto
nero su
bianco

di Ambra Notari

perimentare percorsi di autono-

mia e vita indipendente tarati sui

desideri di ognuno per consenti-
re un progressivo distacco, non in con-
dizioni emergenziali, dalla famiglia di
origine. E questo l'obiettivo del proget-
to “Liberi di scegliere... Dove e con chi
vivere” promosso dall’Anffas (Associa-
zione nazionale famiglie di persone con
disabilita intellettiva e/o relazionale)
per dare seguito «all'approvazione del-
lalegge 112/2016,1a cosiddetta legge sul
Dopo di noi», spiega Emanuela Bertini,
direttore generale di Anffas nazionale.
«Perché se I'aspettativa di vita é cresciu-
ta, con essa € cresciuta anche la proba-
bilita che le persone disabili rimanga-
no sole, soprattutto senza quei sostegni
che nella maggior parte dei casi ven-

In queste pagine: alcuni progetti
per 'autonomia abitativa della
Fondazione Durante e dopo di noi
diReggio Emilia

gono garantiti dalle famiglie». A questa
constatazione ne va aggiunta un‘altra,
elemento chiave dell'impegno di Anf-
fas:1a conoscenza del territorio. «Sin da
subito, sono state chiare le difficolta di
vedere attuata questa legge, di vedere
concluso il progetto di vita e garantite al
contempo quelle soluzioni che nel “du-
rante e dopo di noi” tutelano la perso-
na stessa. Parliamo, per esempio, di un
contesto di vita sicuro, che non neces-
sariamente € quello familiare o quello
in struttura. Ma che, questo si necessa-
riamente, € un progetto individuale, ta-
rato sui bisogni specifici di quella deter-
minata persona con disabilita».
Partito nel febbraio 2020, “Liberi di
scegliere... Dove e con chi vivere” ha rag-
giunto un primo importante traguardo
con la chiusura della fase formativa.
Trentacinque le équipe multidisciplina-
ri che, in questi mesi —a distanza a cau-
sa della pandemia —, sono state formate
su tutti gli aspetti tecnici del progetto,

finanziato dal ministero del Lavoro e
delle politiche sociali grazie al Fondo
per il finanziamento di progetti e atti-
vita di interesse generale nel Terzo set-
tore. Queste équipe sono ora chiamate
ad avviare le attivita relative alla speri-
mentazione e attivazione degli Sportel-
li per la progettazione individualizzata
e lavita indipendente. Come? In primis
contattando le 350 persone con disa-
bilita — individuate attraverso la colla-
borazione con le realta sui territori — e
le rispettive famiglie che prenderanno
parte alla sperimentazione: saranno
loro i protagonisti nella costruzione e
redazione del progetto di vita.

«In collaborazione con tutte le realta
del Terzo settore e le istituzioni», con-
tinua Bertini, «lavoriamo per superare
la standardizzazione dei servizi e dei
sistemi di valutazione connessi verso
un modello di progettazione individua-
lizzata e personalizzata che, partendo
dalle volonta, dalle aspettative e dalle
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preferenze espresse direttamente dalle
persone con disabilita e/o da chi se ne
prende cura e carico, individuino tutti
i sostegni formali e informali che, per
qualita, quantita e intensita, possano
essere concretamente garantiti deter-
minando un miglioramento della qua-
lita di vitar.

Per farlo, Anffas ha scelto di adot-
tare il suo sistema informatico di va-
lutazione multidimensionale “Matri-
ci ecologiche e dei sostegni”. Si tratta
quindi di mettere a sistema un soste-
gno adeguato alle persone con disabi-
lita nel momento in cui le loro famiglie
non risultino pit in grado di fornirlo.
Un sostegno flessibile, costantemente
monitorato e di conseguenza rimodula-
to. «Non é detto che le esigenze di oggi
di una persona disabile siano le stesse
di domani o dell'anno prossimo. I1 pro-
getto di vita, quindi, deve essere in gra-
do di evolvere».

Altermine del percorso conI'équi-
pediriferimento,lapersona disabile
eisuoifamiliariavrannoinmanoun
progetto di vita da presentare al Comu-
ne quando sara il momento, per esige-
re l'erogazione di tuttii servizi necessa-
ri: «Lalegge 112/2016 da sola non basta.
Molti dei fondi stanziati non sono sta-
ti ancora spesi e, a oggi, il sistema di
presain carico, tendenzialmente emer-
genziale, non garantisce il rispetto dei
diritti fondamentali della persona con
disabilita e dei suoi familiari. Mancano
strumenti e modelli da seguire: il no-
stro progetto nasce proprio per suppli-
Te a queste gravi carenze. Una volta ro-
dati, i nostri sportelli dovranno essere
in grado di costruire adeguati progetti
di vita per tutte le persone con disabi-
lita», conclude Bertini. m

La Piattaforma nazionale
degli autorappresentanti

Si chiama “lo cittadino! Piattaforma
italiana autorappresentanti’, ed e
targato Anffas, il primo movimento
italiano di autorappresentanza (la
cosiddetta self-advocacy) composto
da persone con disabilita intellettiva

e problemi del neurosviluppo. Uno
spazio per esprimere le proprie idee,
opinioni e richieste rispetto a questioni
cheriguardano nonsolo la curae
l'assistenza, i servizi e i diritti, ma anche
le questioni di significato: significato di
disabilita, di umanita, di competenze,
significato di cittadinanza, significato di
risposte etiche alla diversita umana.

Le persone con disabilita intellettive e
relazionali hanno iniziato a organizzarsi
e a parlare anche in prima persona

per la difesa dei propri diritti e per
contribuire in modo determinante

alle attivita delle organizzazioni di cui
fanno parte (e non solo). Fondamentale
e stato l'uso del linguaggio facile: per
dire la propria, infatti, le persone con
difficolta di apprendimento devono
prima di tutto essere messe in grado

di poter capire le questioni che le
riguardano.

In Italia, fino al 2016, non esisteva

un movimento per la self-advocacy.

E cio nonostante la ratifica della
Convenzione Onu dei diritti delle
persone con disabilita e 'impegno del
governo italiano nel garantire a tutte le
persone disabili supporti in tal senso,
come per esempio l'introduzione
dell’amministrazione di sostegno e
l'esistenza del diritto divoto anche

per le persone interdette. Ma la
partecipazione attiva, fattiva e concreta
e tutt’altro. A.N.
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