A CHE PUNTO SIAMO CON LE
POLITICHE PER LE PERSONE
CON DISABILITA IN ITALIA?

Nell'ambito delle attivita progettuali di Welforum,* IRS ha organizzato un semi-
nario a Milanoigiorni 6 e 7 ottobre per fare il punto sulle politiche per le persone
con disabilita alla luce delle novita in campo normativo e programmatico (legge
sul “Dopo di noi”, nuovi LEA, V? Conferenza nazionale sulle Politiche della Disa-
bilita, Il Programma di Azione biennale dell’Osservatorio nazionale). La prima
parte del seminario ha consentito di elaborare alcuni spuntiinteressantiapartire
dauno sguardo nazionale e internazionale sui livelli delle politiche istituzionali.
La seconda parte é stata dedicata a un approfondimento al livello territoriale:
cosa accade nelle diverse esperienze locali? Quali sono gli snodi e le attenzioni
da tenere per uno sviluppo coerente delle politiche con

Il seminario ha offerto l'occasione per il gruppo di lavoro IRS di riprendere
i tantilavori di ricerca, analisi, accompagnamento svolti negli ultimi anni
e ricostruire elementi di sviluppo e nodi che le politiche per le persone con
disabilita ben rappresentano.

Inparticolare, lapitirecente azione diricerca é stata sviluppata per ISFOL
nell’ambito dell'Osservatorio nazionale sulla condizione delle persone
con disabilita sul tema budget di salute quale “strumento di definizione
quantitativa e qualitativa delle risorse economiche, professionali e umane
necessarie per innescare un processo volto a restituire centralita alla per-
sona, attraverso un progetto individuale globale”. La fase storica che stia-
mo vivendo presenta alcune questioni che restano centrali nella gestione
degli interventi rivolti alle persone con disabilita, questioni che non sono
certamente nuove, che ognuno tende ad affrontare dal proprio punto di
osservazione (leistituzioni, le organizzazioni, i servizi territoriali sociali o
sanitari, le associazioni).

Inparticolarel'integrazione continua ad essere un obiettivo: integrazio-
nesociosanitariamaancheinteristituzionale, dinamiche vitalisoprattutto
perle persone condisabilita, cherichiamanolo sviluppo diapprocciintegra-
tievisioninon piulegate unicamente allalogica prestazionale, proprio per-
ché possono accompagnare dei progetti personali e di famiglia congruenti
con obiettivi di vita autonoma o indipendente.

Spesso il progetto personale da strumento di supporto viene interpre-
tato come obiettivo ultimo: il lavoro con le famiglie e le persone con disa-
bilita ha come obiettivo la stesura del progetto. In questa interpretazione

Claudio Castegnaro
Diletta Cicoletti

Sergio Pasquinelli

] ) 1 Rete delle Regioni, delle Province autonome e dei grandi Co-
uanto indicato nelle sedi nazionali? muni, per le politiche sociali.
q perlep
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il lavoro si concluderebbe dunque una volta per tutte conla definizione del
progetto stesso?

Le situazioni specifiche, personali e familiari, pongono una serie di pro-
blematiche complesse e connesse tra loro, rendendo difficile una presa in
carico risolutoria proprio perché i bisogni stessi sono mutevoli per defi-
nizione. Come ci si attrezza per far in modo che i progetti personali siano
strumenti guida in percorsi “accidentati”? Rispetto a questo si nominano
spesso i case manager come quegli operatori di riferimento per il singolo e
lafamiglia,in grado disostenere queste progettualita. Il case manager allora
deveanche assumere chele famiglie siinformano attraverso canali proprie
spesso tendono a definirsiself-funders, famiglie che fanno da sé trovandole
risorse necessarie. Se il case manager é un operatore legato a un’istituzione
o ad una organizzazione puo essere faticoso sviluppare conoscenze e com-
petenze di coordinamento e gestione della rete, reale o potenziale, attorno
alla famiglia e alla persona.

Infinel’'annosae cosidifficile da districare questione economica: in tuttii
Paesi europei esiste un budget di cura o di progetto che ricompone la dispo-
nibilita economica cash delle famiglie e delle persone insieme a quella dei
servizi in termini di prestazioni e servizi. In Italia si tratta di comprendere
l'equilibrio nella responsabilita di gestione tra risorse pubbliche e private,
regolando quanto sia opportuno e possibile lo spostamento del baricentro
decisionale verso la persona con disabilita e/o i familiari. Si tratta di un
tema attuale e aperto.

INTEGRARE, COLLEGARE
L'area della salute mentale in Italia ha per prima

sperimentato il budget disalute.? Alcune evidenze 2 Starace F. (a cura di), Manuale pratico per l'integrazione socio-

possono essere trasferite ad altre aree di interven-
to, nell'idea che l'asset strategico centrale di svi-

2011.

luppo del budget possa essere l'integrazione (in primis sociosanitaria) tra
diverse organizzazioni, istituzioni e risorse. Cio che unifica é il progetto
personalizzato come strumento di lavoro e di connessione tra saperi tec-
nici e domande/bisogni delle singole persone e delle famiglie. Il progetto
personalizzato é spesso legato a una fase del ciclo di vita 0 a un momento
preciso coincidente con uno specifico problema emergente.

Viénecessitadistrettaintegrazione trasociale esanitario perevitaredue
derive: unaversolasanitarizzazione del bisogno el'altra versoun’assistenza
dibase poco orientata alla progettualita. Se si consideral'idea diun budget
di risorse, composito, spendibile in modo da rispettare tempo per tempo
le esigenze della persona con disabilita, é chiaro che siapre all'integrazione
comeapproccio, andando oltrel'integrazione sociosanitaria comunemente
intesa, sconfinando in mondi vitali come il lavoro, la casa, la formazione,
la socialita.

Del budget di salute pensato a sostegno di un progetto personale hanno
dato prova di poterne fruire persone che necessitano di percorsi integra-

sanitaria. Il modello del Budget di salute, Carocci Faber, Roma,
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ti richiedenti, unitariamente, prestazioni sanitarie e azioni di protezione
sociale, vale a dire “prestazioni sociosanitarie ad elevata integrazione e
con particolare rilevanza terapeutica”, riferite alle aree materno-infantile,
anziani, disabilita, patologie psichiatriche, dipendenza da droga, alcool e
farmaci, patologie per infezioni da HIV e patologie in fase terminale, inabi-
lita o disabilita conseguentia patologie cronico-degenerative (art. 3 septies
del Decreto legislativo 229/99).

Il modello budget di salute impiegato nella cogestione degli interventi
sociosanitari integrati non sostituisce, ma al contrario integra, potenzia
e rende piu efficace la presa in carico degli utenti da parte delle Unita ope-
rative del Servizio pubblico.® Una delle questioni,

3 Giancaterina F., “Il budget di salute: gli elementi costitutivi”,

come abbiamo anticipato, riguarda la funzione di in AA.VV,, Disabilita complessa e servizi. Presupposti e modelli,

case management che appare componente impre-
scindibile neimodelli organizzativi-gestionaliana-
lizzati, collocabile lungo un continuum tra ottica prestazionale (sipianifica
per rispondere a una domanda, magari per risolvere dei problemi) e ottica
progettuale (siconsideralapersona con disabilita un soggetto da esplorare
conil quale collaborare e cooperare). Oggile famiglie siinformano e decido-
no utilizzando diversi canali, pubblici o privati, formali o informali. Quali
ruoli e competenze potrebbe assumere il case manager nel caso si possa
gestire un budget di salute?

CAPACITA DI ASCOLTO

Ci siamo chiesti e abbiamo chiesto a diversi interlocutori nel corso delle
nostreindaginicosaserve peravviare, con qualche possibile positivo svilup-
po, percorsiprogettuali trafamiglie e servizi. La capacita diascolto cisembra
sinteticamente rappresenti un’esigenza non solo da parte delle famiglie e
delle persone con disabilita, maanche da parte degli operatori. Seusassimo
laprospettivadel budget disalute partiremmo dalle domande delle persone
per costruire progettiinediti, non fermandoci a cio che il sistema puo dare
nellalogica comune del collocamento presso unadeterminataunita d offer-
ta, ciorienteremmo invece versol'integrazione didiversi “sistemi” e diversi
interventi (abilitativi, riabilitativi, educativi, sociali, inclusivi) superando
lalogica prestazionale. Alcune esperienze di coprogettazione che coinvol-
gono famiglie e servizi rappresentano ambiti innovativi di progettazione
integrata, perché mettono al centro l'ascolto reciproco, riducendo l'attesa
e la pretesa di soluzione da parte di uno solo (spesso i servizi che devono
trovare “la soluzione”). In questi casi si parla di ascolto dei desideri e delle
legittime aspirazionidella persona con disabilita in affiancamento agli ope-
ratori dei servizi che possono mettere a disposizione competenze e risorse
per comprendere quali margini di avvicinamento ci siano tra aspirazioni e
fattibilita o sostenibilita dei singoli progetti.

RICOMPORRE 0 RICONVERTIRE LE RISORSE
Le risorse organizzative, professionali e finanziarie possono assumere

Gruppo Solidarieta, Castelplanio, 2016, pp. 26—32.
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portate differenti se ricomposte ex-post ovvero riconvertite, se sommate
o riprogrammate sulla base di un obiettivo strategico condiviso. Si vuole
puntare a ricomporre interventi e provvidenze gia concessi, ovvero a de-
istituzionalizzarele persone assistite, rimodulandol'utilizzo diflussi finan-
ziari consolidati? Oppure siambisceaincidere sul piano della prevenzione/
promozione in ottica di welfare comunitario e generativo?

Ancoraunavoltalesperienza delbudget disalute alla sua origine mostra
alcuni aspetti interessanti: le risorse pubbliche, sanitarie allocate per le
strutture residenziali protette diventano budget senza subire alcuna ridu-
zione. La valutazione e la progettazione sono un ambito di co-costruzione
che coinvolge terzo settore (il gestore), azienda sanitaria (responsabile del
progetto riabilitativo/abilitativo) e persona con la sua famiglia. Il primo
esito el'indicazione di un livello diintensita che da conto delle risorse allo-
cabili per la specifica situazione e lo specifico progetto, il gestore siassume
la responsabilita di sostenere il progetto dando opportunita e mettendo a
disposizione risorse. Il costo della retta in residenzialita protetta coincide
conilprimolivello diintensita. Le risorse sono riconvertite per un utilizzo
differente e piti appropriato. Questa é I'esperienza di Palmanova, in Friuli
Venezia Giulia, esperienza che non é esente da criticita e difficolta anche
contingentilegate aipassaggidiriforma del sistema sociosanitario, mache
rappresenta ad oggi un unicum nella struttura del percorso.

Altre esperienze attuative dibudget disalute mettonoinlucela possibili-
tachelerisorse possano essere ricomposte, ovvero a seguito di un percorso
di deistituzionalizzazione stabilito di comune accordo con la persona in
carico ad una struttura residenziale protetta, si costruisce un progetto di
inclusione sociale ricostruendo le risorse presenti sul territorio in termini
diopportunitadilavoro, formazione, socialita. In questo casole esperienze
mostrano qualche faticain piti sul tema del coinvolgimento della comunita
e dei diversi settori implicati, non sempre pronti ad attivare percorsi ad
hoc e quindi con la necessita di costruire ogni volta una praticabilita e una
sostenibilita non cosi visibili (si veda l'esperienza della AUSL di Modena e
le sperimentazioni in Regione Emilia Romagna).

DIRITTO A POSSIBILITA FLESSIBILI

E necessario evitare di riprodurre il motivo “territorio che vai, budget che
trovi”, ricercando un equilibrio tra omogeneita dei percorsi e dell'offerta
a livello territoriale e flessibilita e apertura necessaria a livello di risposte
offerte sul singolo caso. Su questo ci sono oggettivi problemi legati ad una
normativa nazionale che non agevola percorsi di equita territoriale e alla
difficolta di garantire pienamente quanto previsto da dispositivi specifici
comeiLEA.

E pensabile e attuabile un diritto a possibilita flessibili? Secondo le rico-
gnizioniportate avantiin occasione del seminario di Welforum e delle altre
ricerche degli ultimi mesi ci sembra che il progetto personale per la perso-
na con disabilita sia da considerarsi il diritto esigibile, flessibile nel senso
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che non segue una linea fissa e uguale per tutti, ma che rende possibile la
costruzione diun percorso divitarispondentealle esigenze, ai desideri, alle
necessita della persona, uscendo dalla logica puramente dell’assistenza,
orientandosi maggiormente verso unariflessione cheriguardalavitanella
sua complessita. Questo diritto ad oggi é garantito per lo piti nell'ambito
dell’assistenzasociale e sociosanitaria, purvariando le condizioni economi-
cheedicompartecipazioneaicostineidiversi territori. Le sperimentazioni
finanziate a livello nazionale sulla vita indipendente forse aiuteranno a
focalizzare meglio'attenzione sulle condizioni di sostenibilita e fattibilita
di questi progetti, e di budget integrati di proget-

to,* maperoraéun’areacherichiederebbeunforte 4 SivedalAzionen.s, Linea diintervento 2, richiamata nelle

Linee Guida per la presentazione da parte delle Regioni di

proposte di adesione alla sperimentazione del modello di

natura giuridica ed economico-finanziaria. intervento in materia di vita indipendente e inclusione nella
societa per 'anno 2016, Ministero del Lavoro e delle Politi-
che sociali, Decreto 21 ottobre 2016.

investimento eripensamento culturale, oltre che di

RUOLI PROFESSIONALI

Se é vero che alcune delle condizioni necessarie per costruire progetti per-
sonali e budget di salute € la condivisione di strumenti e risorse tra perso-
ne/famiglie e servizi, e pur vero che e necessario e importante pensare a
una figura che svolga la funzione di garante nel sistema complessivo, una
persona o un soggetto che abbia chiaro il proprio ruolo e che sia in grado
di svolgerlo nell'ottica della cooperazione e della fiducia reciproca. Il case
manager in quest’ottica potrebbe essere un mediatore, unintermediario, un
coach,unamministratore oppureil responsabile del budget. Sembra ancora
da pensare il ruolo di questa figura professionale, oggi poco rintracciabile
come chiaro e magariunicoriferimento perlapersonaelafamiglia. Occorre
pensare alle funzioni di coordinamento e gestione che gli operatoriin cam-
po possono implementare, orientati in un’ottica progettuale.

CONDIZIONI DI SVILUPPO

Abbiamo identificato quattro condizioni “protettive” e facilitanti che pos-
sono guidare referenti dei servizi, persone con disabilita, familiari e comu-
nita locali intenzionati a implementare lo strumento del budget di salute

o comungque a rendere sostenibile e fattibile il progetto personale di vita

delle persone con disabilita:

e un’adeguata governance con necessaria copertura istituzionale (anche
normativa);

e una strategia delle alleanze tra soggetti diversi e settori diversi della
pubblica amministrazione, nonché tra pubblico e privato nella lalogica
della co-progettazione;

e sostegnirealiallaliberta di scelta, come capacita e possibilita reale;

e lariconversionedellerisorse pubbliche,'integrazione con quelle private
e comunitarie, superando le resistenze dei portatori di interesse.

Vorremmo spendere alcune parole su questi ultimi due temi.
Sostenere la liberta di scelta. Lautodeterminazione puo e deve essere
accompagnataesostenuta. Noninmodopaternalistico, maperesaltaretutte
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le potenzialitainespresse dei territori
e per metterle in sinergia con quanto
persone e famiglie possiedono.

Nelle esperienzeitaliane che abbia-
mo analizzato, il Budget di salute nel-
la concreta esperienza non é ancora
un’assegnazione riconosciuta piena-
mente nelle mani del cittadino, della
persona disabile, ma rimane sostan-
zialmenteun trasferimentoal sistema
dei servizi. Non sembra raggiungere
il potenziale che puo derivare dallo
spostamento del baricentro verso
l'autodeterminazione della persona

Claudio Castegnaro

Laureatoinsociologia, é ricercatore senior e formatore dell’Area Politiche e servizi socia-
li e sanitari dell'IRS. E esperto su tematiche afferenti le politiche sociosanitarie sulla
cronicita, gliinterventiinclusivi per le persone con disabilita, leiniziative di promozione
della cittadinanza attiva in sanita, lo sviluppo di servizi innovativi in ottica di rete e di
sviluppo di comunita, la valutazione in campo sociale.

Diletta Cicoletti

Sociologa, ricercatrice e formatrice, accompagna processi di progettazione sociale e di
valutazione delle politiche pubbliche. Redattrice di Prospettive Sociali e Sanitarie e del
blog Scambi di Prospettive, cofounder di Socialforsocial.it, propone a operatori dellarea
sociale ed educativa laboratori sull'utilizzo dei social network per I'ascolto attivo dei
cittadini, per lo sviluppo di progetti nel sociale, per lo sviluppo della comunicazione e
delle iniziative specifiche di organizzazioni non profit.

Sergio Pasquinelli
Sociologo, & responsabile di ricerca dell’IRS, dove svolge attivita di consulenza, analisi

| eformazione. Ha diretto il “Primo Rapporto sul lavoro di cura in Lombardia’, frutto diun

progetto condiviso con 16 partner dellasocieta civile lombarda (Maggioli, 2015). Evice-
direttore di Prospettive Sociali e Sanitarie.

disabile, cosi come avviene in alcune
esperienze straniere.

Sostenere la liberta di scelta significa cercare di declinarla in termini
concreti: ossiain capacita discegliere e in possibilita di scegliere. Per fare in
modo chelaliberta disceltanonrimangaunavelleita o che vengano vissuti
in un onere in pil, una complicazione, anziché in un'opportunita.®

Riconversione delle risorse. Il Budget di salute

paridituttiisistemidivoucher, spostalerisorsedai
servizi all'utenza. Questo puo portare a forti resistenze da parte degli enti
gestori e a cambiamenti per loro segnati da grande incertezza.

Spostare il baricentro del sistema dall’'offerta alla domanda comporta
modifiche che vanno precisamente regolate, accompagnate, e che possono
essere introdotte gradualmente. Serve la capacita di governare un “merca-
to”, quello dei servizi sociali e sociosanitari. Capacita che non si improvvi-
sa, richiede corresponsabilita, percorsidinegoziazione e co-progettazione,
come abbiamo detto. Ma i cui benefici sono innegabili. Senza il coraggio di
intraprendere questa strada, il risultato é quello di tipo “ricompositivo” ex
post, una mediazione al ribasso dove il bisogno in qualche modo siadattaa
un sistema di finanziamento che si modifica poco.

UNA RIFLESSIONE SULLE CRITICITA

Al workshop tenutosi a Firenze lo scorso 16 settembre, nel contesto della
V Conferenza nazionale, hanno partecipato alcuni amministratori locali,
tecnici eresponsabiliregionali, referentiassociativi, responsabili degli enti
gestori. Sono stateraccolte domande di chiarimento sullaricerca curataper
I'Osservatorio nazionale, in particolare sulla composizione del budget di
salutenelle diverse esperienze realizzate, suiflussidi finanziamento e sulle
modalita gestionali. Si € osservato che l'applicazione del budget di salute
possa essere pil facile in contesti piccoli, per esempio a livello del distretto
sociosanitario. Utile il richiamo da parte dei referenti delle associazioni

o 5 Pasquinelli S. (a cura di), Buoni e voucher sociali in Lombardia,
deve trovare un equilibrio tra cash e care perché, al Franco Angeli, Milano, 2006.
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affinchéilbudget disalutenondebbatramutarsiinbudgetdicura, magaria
vita: al centro dovrebbe esserci semprela persona ela prospettiva della vita
indipendente. Lapresenzadilinee guida supercorsidiaccesso, valutazione
epresain caricononbasta, occorronoverifiche lungoipercorsiassistenziali
inmodo chevenganorispettatialcunipassaggifondamentali (per esempio,
considerazione ed eventuale coinvolgimento deifamiliari). Un punto critico
damoltisottolineato & quello dellerisorse, anche organizzative, insufficien-
tia coprire ladomanda di percorsi personalizzati, della mancata copertura
finanziaria delle quote socialidipertinenza dei Comuni (causata daivincoli
dibilancio) e dei tempidirispostadapartedeglientilocalichenonriescono
aintervenire con tempestivita sui singoli casi approssimandosi'uscita da

progetti sostenuti con il budget di salute. L
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