&avz MO.V.IL ¢“Onlus”
@i MOvimento per la Vita Indipendente

delle Persone con disabilita
Termoli, 15 novembre 2010

Carissimi amici di tutto il Movimento sono lieto di portarvi a conoscenza di quello che si ¢ detto durante la
conferenza stampa che si ¢ tenuta il 12 novembre a Termoli CB in merito alla recente approvazione della
Legge sulla Vita Indipendente.

Sapevate che il muro di Berlino cadde proprio il 9
novembre 19897

«I1 9 novembre € caduto per noi il muro di Berlino»: Cosi ho
iniziato la conferenza stampa, ho usato questa metafora per
commentare il risultato raggiunto con I’approvazione della legge
regionale che restituisce dignita e indipendenza alle persone con
disabilita.

Un passo importante frutto di un lungo cammino intrapreso
dalla nostra associazione e della volonta politica di mettere nero su bianco il provvedimento, del quale
saranno approvate successivamente le linee guida. Ancor di piu se si considera che la Regione Molise
detiene il primato a livello nazionale. E’ la prima iniziativa legislativa in questo campo, al di la delle
delibere che altre realta italiane hanno attuato.

La Regione ha gia stanziato 400 mila euro come primo fondo economico. Ma le importanti novita del
provvedimento le ha illustrato il nostro avvocato Maria Cariello. «Intanto voglio mettere in luce 'impegno
mantenuto nei fatti, con una legge che e esempio di dialogo tra regione e popolazione. La norma ha
restituito liberta e dignita alle persone disabili, dando attuazione al principio di uguaglianza e ai piani
personalizzati di assistenza previsti dalla legge 104 del 1992 ».

Questo significa che sara il disabile a decidere in prima persona sull’assistenza, attraverso la
presentazione di una proposta individuale, con un monte ore, che sara valutata dalla commissione, e poi
finanziata in base ai costi. <Alla base del provvedimento ci sono la capacita di autodeterminazione, la
liberta di autogestione nel servizio di assistenza — ha proseguito la Cariello — il provvedimento si rivolge
a coloro che hanno forme di disabilita grave e permanente, di eta compresa tra i 18 e i 65 anni. Ciascuno
puo presentare un proprio progetto di assistenza, sulla base delle condizioni fisiche e sociali- il portatore
di handicap diventa parte integrante dell’unita di valutazione, ed ¢ datore di lavoro del proprio assistente,
tanto da poter esaminare anche la qualita dell’aiuto offerto. Gli assistenti personali saranno formati
dall’utente secondo le proprie e specifiche necessita. Fino a oggi invece il disabile e sempre stato
destinatario del servizio offerto dalla pubblica amministrazione. Vincente la tecnica redazionale: non piu
diritti a tempo determinato, concessi (e mai garantiti) con interventi frammentari per un anno o forse
due, ingannevoli per la indipendenza raggiunta, alla quale ¢ bene che la persona non si affezioni
troppo».

L’avvocato M. Cariello ha poi espresso un augurio: «Che questo provvedimento possa essere da stimolo
anche per ’attuazione di un progetto di legge nazionale per la vita indipendente».
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E ancora da un articolo apparso su brindisireport.it

“E’ una Legge innovativa quella adottata dalla Regione Molise.

Vita indipendente non significa che non abbiamo bisogno di nessuno, ma che
vogliamo “con I’ausilio del nostro assistente personale autogestito” esercitare il
medesimo controllo e fare le medesime scelte nella vita di tutti i giorni che i
nostri fratelli e sorelle non disabili, vicini ed amici danno per scontati. Vogliamo
crescere nelle nostre famiglie, andare nelle scuole della nostra zona, usare lo
stesso bus, fare lavori che siano in linea con la nostra educazione e le nostre
capacita. E ancora, proprio come tutti, abbiamo bisogno di farci carico della
nostra vita, pensare e parlare per noi. Il MO.V.1. - Movimento per la “Vita
Indipendente” ha sposato queste idee quale manifesto programmatico, di una sfida ideale, di una nobile
intenzione.

La Regione Molise da noi sollecitata ha tradotto l'idealita in concretezza, il progetto in legge, ’astrazione
del sogno in pratica quotidiana. Un esempio da esportare, globalizzando — una tantum — le buone idee. La
legge regionale licenziata il 9 novembre 2010, rivoluziona gli assunti che hanno disciplinato fino a questo
momento il rapporto fra Stato sociale e persone con disabilita. La normativa in questione, elaborata in
punta di diritto dall’avvocato Maria Cariello — nostra collaboratrice — rovescia i ruoli, e le persone con
disabilita smettono d’essere oggetto di decisioni unilaterali da parte degli enti, ma soggetto attivo di
programmi di sostegno elaborati dal disabile stesso. La parola d’ordine ¢ “assistenza personale
autogestita”, terza via fra I’ assistenza completamente demandata alla famiglia, e servizi calati dall’alto,
senza tenere conto dei bisogni peculiari della persona.

Nello specifico, la legge molisana elaborata su nostra proposta, prevede che il disabile dai 18 ai 65 anni in
situazione di gravita, diventi datore di lavoro di un assistente scelto in base alle esigenze peculiari, per
realizzare un progetto di assistenza personalizzato, elaborato insomma in base ai bisogni specifici della
persona stessa: la rivoluzione sta nel fatto che e il disabile, I’autore di quel progetto. L’assunto insomma,
tanto semplice da suonare banale, é che nessuno meglio di se stesso sia in grado di valutare i propri
bisogni. Presupposto tanto scontato quanto del tutto ignorato dall’attuale apparato normativo, che
traduce un sentire comune, una percezione asimmetrica del rapporto fra presunta normalita e disabilita.
La nostra legge molisana ¢ concepita a partire da uno sguardo orizzontale, autenticamente democratico.
Si parla di autodeterminazione, parola d’ordine del nostro movimento.

1l medium fra la persona con disabilita e I’ente erogatore dei fondi necessari alla realizzazione del
progetto, sono individuati negli Ambiti territoriali. In seno all’ambito una equipe multidisciplinare con
competenze nell’area medica , psicologica, sociale ed educativa, valuta i progetti secondo le disposizioni
presenti nel regolamento di attuazione della legge. L’altra piccola grande rivoluzione é che nella
individuazione di obiettivi, metodi e interventi il soggetto con disabilita e parte integrante dell’ équipe di
valutazione.

“L’intervento e diretto a persone con capacita di autodeterminazione ed univoca determinazione di gestire
in modo autonomo la propria esistenza, consapevoli che [’assunzione di assistenti personali, individuati e
formati direttamente, li vede impegnati nel ruolo di datori di lavoro con tutti i diritti e doveri che ne
conseguono”, si legge in una nota di presentazione al della Legge, “Pertanto devono manifestare una
chiara volonta di sperimentare e vivere il percorso di Vita indipendente. Qualora nell’elaborazione di un
progetto emerga un’incapacita di gestione della persona beneficiaria, I’ Equipe esprimera parere negativo,
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proponendo ’utilizzo dei servizi gestiti in forma diretta (quelli attuali)”. Chiaro, semplice, rivoluzionario.
Peccato che, prima d’ora, nessuno aveva avuto la forza di tradurre assunti tanto elementari in forza di
legge. E per giunta, legge bipartisan, sottoscritta all’'unanimita da tutto il consiglio regionale del Molise.
Ne abbiamo parlato con, I’avvocato Maria Cariello.

Avvocato Cariello, con questa legge, cosa cambia nella quotidianita della persona diversamente abile,
rispetto a oggi?

Guardi, voglio risponderle con un esempio concreto. Nel sistema attualmente vigente nella maggior parte
delle regioni, la famiglia della persona con disabilita grave fa richiesta di assistenza al Comune, che
manda al domicilio indicato ’assistente di turno scelto per mezzo di una cooperativa deputata al servizio.
E’ ’ente, insomma, che decide quando e in che modalita offrire questa assistenza. Se non va bene, o
rinunci al servizio oppure ti adegui, ti trovi insomma ad essere destinatario di decisioni unilaterali. Con la
legge appena approvata dalla Regione Molise, io disabile non sono piint oggetto ma soggetto al quale viene
riconosciuto, di fatto, il diritto alla autodeterminazione. Il disabile presenta un piano personalizzato di
assistenza, che sara diverso per chi vive con famigliari in grado di prestargli almeno in parte le cure
necessarie, da quello di chi vive con genitori o parenti bisognosi a loro volta di cure, anziani, per esempio.
Non solo. E’ il disabile che sceglie I’assistente, le ore del giorno e della settimana in cui ho bisogno che
sia presente. E dato che é sempre il disabile I’'unico soggetto in grado di valutare la prestazione
dell’assistente, decidere al limite di “licenziarla”. Faccio, naturalmente, un esempio limite, ma assai
concreto.

Straordinario, gia. Ma chi paga?

La legge prevede che sia istituito un fondo regionale precisamente destinato agli interventi per la vita
indipendente, I’ammontare di quel fondo dipende da due variabili: dall’investimento politico sul progetto,
e dal volume delle risorse destinate alle singole regioni dal “Fondo nazionale per la non autosufficienza”,
che per [’appunto e stato ridotto a zero euro per il 2011. La Regione Molise ha deciso, malgrado tutto, che
era importante finanziare ’intervento. Ci ha creduto il governo regionale presieduto dal governatore
Michele lorio. E il progetto si e tradotto in legge dopo un lunghissimo lavoro, a partire dalla proposta
presentata alle assise dal consigliere Antonio Chieffo del Pdl, sottoscritto da tutto, dico tutto il consiglio
regionale. Il presidente della commissione Affari sociali, il consigliere dell’Udeur, Vincenzo Niro, ha
seguito l'istruttoria. L’approvazione finale é stata, anche quella, all’'unanimita.

Percorso tutto in discesa, nessuna resistenza?

Le difficolta nell’approvazione di una legge di questa natura sono le resistenze del mondo politico-
istituzionale, che nel terzo settore trovano un bacino clientelare straordinario. Il Molise e riuscito a
superarle.

Una legge concepita per essere esportata. Per esempio in Puglia, Regione pioniera in ambito di politiche
sociali.

L’assessore Elena Gentile conosce la legge. Il Movi, al fianco del Sindacato famiglie diversamente abili di
Sannicandro Garganico e dell’associazione Superamento handicap di Cerignola ha portato il testo
all’attenzione dell’assessore nel luglio scorso. Speriamo che la legge sia oggetto di riflessione da parte
dell’esecutivo pugliese. Aggiungo che esiste anche un progetto di legge nazionale sulla vita indipendente,
che giace intonso da due anni.

Posso farle una domanda personale?
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Dica.

Il progetto di tradurre in legge la ’assistenza personale autopgestita per la “vita indipendente’ nasce
per lei da qualche esperienza diretta con la disabilita?

Non proprio. Come spesso accade, tutto € nato quasi per caso, dalla mia vicinanza al Movimento per la vita
indipendente di Termoli. Ho conosciuto Domenico Costantino, il presidente, mi ha raccontato e mi sono
appassionata. Ho imparato che la disabilita puo chiamarci in qualsiasi momento. Un incidente. Una
malattia. E allora ¢ necessario una sorta di exit strategy, per uscire dalla segregazione, dalla esclusione
sociale, dalla reclusione domestica, in nome della liberta della persona. Se io insegno I’indipendenza ad
una persona diversamente abile, liberero le sue potenzialita ma anche quelle della sua famiglia. E’
un’azione liberatoria in una doppia ottica dunque: libera il disabile dalla famiglia e la famiglia dal disabile,
nel senso piu nobile del termine. Nel lungo periodo, ¢ un investimento ed un recupero di risorse per la
societa intera.”

Domenico Costantino
(Presidente Associazione MO.V.I.)
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