Libri

E. BELLONI, Alzheimer: badanti, caregiver e
altre creature leggendarie, Il Pensiero
Scientifico Editore, Roma, 2019, pag. 266,
euro 24,00

Il libro rientra nellambito dei numerosi testi
scritti sulla malattia di Alzheimer e sulle
demenze in generale. La prima parte spiega
cos’é la demenza, rivisita i luoghi comuni, evi-
denzia le forme (poche) possibili di prevenzio-
ne, racconta l'impatto drammatico e la soffe-
renza delle famiglie quando ricevono la dia-
gnosi di Alzheimer di un loro congiunto.

L’Autrice si sofferma su due aspetti: da un
lato I'importanza (e la difficoltd) di ottenere una
diagnosi precoce; dall’altra I'esperienza vissu-
ta dei familiari, come testimonianza che puod
tornare utile a chi si ritrovi nella medesima
situazione. Come si legge nella presentazione
di Michele Farina «venticinque anni fa, avrei
probabilmente avuto bisogno di libri cosi (...) di
darci una prospettiva, uno sguardo aperto (non
addolcito, ma aperto) sulla strada che aveva-
mo davanti». Una lettura che punta perd a una
soluzione personale, che accetta e avvalla il
luogo comune che sia la famiglia a farsi carico
della cura del suo congiunto anziano non auto-
sufficiente con demenza o malattia di
Alzheimer, che é considerato “malato” fino a
guando ottiene la diagnosi e, al massimo, per
cio che puo chiedere al medico di medicina
generale o allo specialista. Ma nulla piu. La
guestione “accudimento”, che richiede 24 ore
su 24 di vigilanza per questi malati, viene infat-
ti affrontata dando voce ai racconti dei familia-
ri o delle “badanti”, dando per scontato che
tocchi alla famiglia assumere la responsabilita
(che e anche penale) del malato e tutti gli oneri
che ne derivano.

Il testo avvalla la concezione — purtroppo
prevalente — che il malato di Alzheimer ha
bisogno di buona assistenza sociale e mette in
secondo piano, quasi residuale, il ruolo dei
servizi sanitari e socio-sanitari che, in base alle
norme vigenti, hanno I'obbligo di garantire
attraverso I'Asl di residenza la presa in carico
al domicilio, quando é possibile, la frequenza
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di un centro diurno, ricoveri di sollievo, inseri-
menti definitivi in una struttura socio-sanitaria
convenzionata, quando il malato non e piu
gestibile al domicilio (1).

Mai viene evidenziato che siamo in presenza
di malati che sovente non sono neppure in
grado di esprimere il dolore; non si considera
che la somministrazione di terapie € un atto
sanitario; che il familiare o la “badante” svolge
un ruolo analogo a quello svolto da un opera-
tore socio-sanitario in ospedale o in una strut-
tura socio-sanitaria. Eppure questo aspetto e
sostanziale, perché e il presupposto per il rico-
noscimento della competenza e responsabilita
del Servizio sanitario anche nelle cure domici-
liari, assicurate dai familiari direttamente o con
I'aiuto di una persona di loro fiducia. E il punto
cruciale su cui si dovrebbe orientare lo sforzo
di chi realmente vuole far uscire i familiari dal-
l'isolamento e dall’abbandono in cui vengono
fatti precipitare quando, negando la condizione
di malato del loro parente, viene negata la
competenza dei servizi sanitari.

Il testo, pur con I'intento di aiutare i familiari e
di sostenerli, in realta proprio attraverso le
testimonianze dei familiari che hanno gia vis-
suto questo dramma, finisce per confermare
una cultura sbagliata e la convinzione che
avere un congiunto con l'Alzheimer sia solo
una disgrazia personale. Per cui non si pensa
di chiamare in causa il Servizio sanitario e,
quindi, non c’e alcuna indicazione per i familia-
ri sugli obblighi di legge che impongono alle
istituzioni di farsi carico dei malati anziani con
Alzheimer o altre forme di demenza.

L’Autrice qua e la indica alcune carenze delle
Istituzioni, ma € un tentativo ancora timido,
troppo generico, che non fornisce indicazioni
precise in merito ai diritti vigenti. Segnala ad
esempio il progressivo venir meno delle fun-
zioni delle Unita di valutazione Alzheimer per
cui «la grande sfida sara quella di coordinare i
diversi servizi, renderli efficaci e farli conosce-
re, informando adeguatamente la popolazione
e i professionisti interessati», ma non dice

(1) Cfr. il sito www.fondazonepromozonesociale.it
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quali servizi devono essere chiamati in causa
e, soprattutto, come fare per ottenere le pre-
stazioni necessarie in base alle norme vigenti.

Mette in evidenza il fatto che i dati e le testi-
monianze riportate «sottolineano I'importanza
di favorire una cultura della demenza, affinché
la popolazione civile e tutti i non specialisti
possano avere delle minime conoscenze per
individuare e considerare i possibili segnali di
malattia». A suo avviso questo puo «evitare l'i-
solamento delle persone anziane e incorag-
giarle a un invecchiamento attivo» per preveni-
re o intervenire precocemente. Non puo fare a
meno di segnalare «la necessita di coinvolge-
re i medici di medicina generale, che nella
maggioranza dei casi sono i primi ad essere
consultati», anche se sovente anche i medici di
base e gli stessi professionisti sono prigionieri
di stereotipi che «possono causare una scarsa
presa in carico dei pazienti». Ritiene che «l'e-
sclusione sociale, le pratiche discriminatorie
all'interno dei servizi sanitari, i ritardi diagnosti-
ci o le difficolta di accesso alle cure» sono
alcuni degli esempi di questa stigmatizzazione
«che inevitabilmente danneggia tanto i malati
che loro familiari, ‘vittime nascoste’ della
malattia». Tutte riflessioni corrette, ma ancora
troppo generiche, che non hanno la capacita di
dire chiaro e tondo che i Servizi sanitari e i loro
operatori hon curano i malati con demenza e
che nella stragrande maggioranza sono con-
vinti che le loro esigenze siano solo di badan-
za e a carico del familiare. E ci riescono bene
perché le famiglie si sentono in colpa quando,
non avendone le competenze, i sentono impo-
tenti nel gestire il loro congiunto.

L’esperienza di sentirsi rifiutati € ben descrit-
ta nel racconto dei figli che pensando a loro
stessi un domani, nelle condizioni in cui vedo-
no come vive e come & trattato il loro genitore
malato, pensano che «anche se & un po’
pesante, I'eutanasia sia una strada preferibile
nel caso in cui non abbia possibilita di cura (...)
vedendo la vita che fa una persona con questi
problemi (...)». Su questo punto Belloni com-
prende che bisogna «rendere la demenza un
argomento pubblico» sia per «contrastare l'iso-
lamento e il sentimento di rifiuto che affliggono
molte famiglie che convivono con questa
malattia», sia per iniziare a vedere la demenza
«come problema comune, che ci chiama tutti in
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causa e rispetto al quale & necessario preten-
dere una maggiore attenzione e un intervento
politico deciso e il piu possibile immediato». Si
tratta di un passaggio piu che condivisibile, ma
ancora insufficiente, perché, come dimostrano
I'esperienza ultracinquantennale delle associa-
zioni del Csa — Coordinamento sanita e assi-
stenza tra i movimenti di base, per ottenere il
cambiamento nelle pratiche chi scrive deve
entrare nel dettaglio e comunicare a chi legge
che lo Stato e le Regioni sono tenuti a garanti-
re, ai loro familiari ammalati di Alzheimer o
altre demenze, le cure sanitarie ai sensi della
legge 833/1978 (2) e le prestazioni socio-sani-
tarie definite nei Lea, Livelli essenziali di assi-
stenza socio-sanitaria: cure domiciliari, centri
diurni, ricoveri in strutture residenziali conven-
zionate (3). Soprattutto dovrebbe essere evi-
denziato che i familiari non hanno obblighi di
cura, che sono infatti posti dalle norme sopra
richiamate in capo al Servizio sanitario nazio-
nale (4).

E quindi controproducente insistere, come fa
I’Autrice, nel considerare riduttivo il modello
biomedico che considera la persona demente
«solo come paziente, un malato avente un
organo difettoso» per chiedere al medico di
considerare «il bisogno di relazione, il contat-
to umano, l'ascolto» quale parte rilevane del
percorso di cura come se uno escludesse l'al-
tro. Al contrario le due condizioni devono
essere entrambi presenti, perché il diritto
all’accesso alle cure passa dal riconoscimen-

(2) Il pieno e immediato diritto alle cure sanitarie e socio-sani-
tarie di tutti i cittadini italiani & sancito non solo dalla Costituzione
ma anche dalla legge 833/1978 il cui articolo 2 stabilisce che il
Servizio sanitario nazionale deve assicurare «la diagnosi e la
cura degli eventi morbosi quali che ne siano le cause, la feno-
menologia e la durata» e deve altresi provvedere «alla tutela
della salute degli anziani, anche al fine di prevenire e di rimuo-
vere le condizioni che possono concorrere alla loro emarginazio-
ne». Inoltre l'articolo 1 della stessa legge 833/1978 sanciva e
sancisce che il Servizio sanitario nazionale deve fornire le pre-
stazioni domiciliari e residenziali «senza distinzione di condizioni
individuali o sociali e secondo modalita che assicurino I'egua-
glianza dei cittadini nei confronti del servizio» sanitario nazio-
nale.

(3) Il riferimento € al Decreto legislativo 502/1992 e ai succes-
sivi Decreti del Presidente del Consiglio dei Ministri del 14 feb-
braio e 29 novembre 2001 e del 12 gennaio 2017.

(4) L'articolo 23 della Costituzione stabilisce che «nessuna
prestazione personale o patrimoniale puo essere imposta se non
in base alla legge». Non avendo mai il Parlamento approvato
norme per assegnare ai congiunti compiti affidati al Servizio sani-
tario resta confermato I'obbligo sopra riportato stabilito dalla
legge 833/1978.
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to dello status di malato e tutto il personale
sanitario e socio-sanitario & tenuto a compor-
tarsi con umanita.

La terza parte, intitolata “Racconti di demen-
za" fa emergere le aspettative dei familiari nei
confronti del medico; la necessita di passare
da una medicina difensiva a un approccio oli-
stico e di ripensare al modello di cura tra la
necessita di chi si occupa di demenza. Qui
I’Autrice sbaglia nell'individuare chi & respon-
sabile della cura: non é il Comune, ma I'Asl;
non ¢ l'associazione o il Cafe Alzheimer, ma il
medico e i servizi sanitari. Infatti se stiamo
male noi andiamo dal medico e non certo negli
uffici del Comune.

Questo conferma che non é sufficiente la
volonta di farsi carico di raccontare la sofferen-
za di chi vive in prima persona con I'Alzheimer
0 un parente con demenza. E ora che i profes-
sionisti che operano con persone malate
acquisiscano competenze giuridiche, perché
un medico o uno psicologo che cura i malati di
Alzheimer hanno il dovere di essere compe-
tenti sui diritti del malato e sui servizi sanitari e
socio-sanitari a cui indirizzare i familiari, per-
ché ottengano le prestazioni necessarie a cui
hanno diritto loro congiunti.

Infine Belloni si sofferma sull’'aspetto della
“cura” vista dalle “assistenti/badanti” che sono
intervistate per raccontare il loro punto di vista.
Dai racconti emerge che «la cura € intesa
come intervento sanitario, prerogativa del per-
sonale medico, mentre cid che compete loro &
‘assistenza’, ovvero tutto l'insieme di attivita
pratiche attuate per venire incontro ai bisogni
quotidiani che il malato non € piu in grado di
soddisfare da solo (ad esempio vestire, nutrire,
sorvegliare il malato...)» o anche provvedere a
«farla mangiare, farle fare la pipi darle le medi-
cine e cambiarla e quindi a lavarla». Come sot-
tolinea I'Autrice «si tratta di azioni ogni giorno
necessarie, che possono essere molto faticose
per il caregiver, sia per I'impegno fisico che
psicologico». Passaggio questo molto impor-
tante perché mette bene in rilievo quanto sia
fondamentale per il benessere del malato di
Alzheimer o con altre forme di demenza conta-
re sulle prestazioni suddette. L'autrice manca
pero di rilevare che queste esigenze rientrano
a pieno titolo nella «tutela della salute» e per
guesto non possono essere separate dalle
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prestazioni sanitarie del medico o dell’infermie-
re, ma sono un tuttuno che deve essere
garantito sotto la responsabilita del settore
sanitario, proprio perché se venissero a man-
care metterebbero a rischio la stessa sopravvi-
venza del malato. Infatti sono le stesse presta-
zioni che il medesimo paziente anziano non
autosufficiente demente riceverebbe se fosse
ricoverato in ospedale o in una struttura sani-
taria o0 socio-sanitaria. Perché in quei contesti
il Servizio sanitario nazionale é titolare e parte-
cipa alla spesa, mentre al domicilio sono “sca-
ricate” sia come responsabilita (che, come gia
ricordato, & anche penale) sia come costi sui
malati e i loro congiunti?

E qui che serve un salto culturale deciso per
pretendere sostegni concreti dall’Asl: le fami-
glie devono vedersi riconosciuto il diritto alla
presa in carico e all’erogazione di un contribu-
to, anche forfettario, per i maggiori costi che
devono sostenere per garantire le prestazioni
al domicilio 24 ore su 24 direttamente o con
laiuto di terze persone. Ricordiamo che le
richieste di cui sopra sono contenute nella
Petizione popolare europea e nel Manifesto
per prendersi cura della non autosufficienza
(5) ai quali si pud aderire, contribuendo a
diffonderli, per creare un movimento di pensie-
ro capace di costruire diritti esigibili per i mala-
ti di Alzheimer o con altre forme di demenza a
partire dalla diffusione delle informazioni sulle
norme vigenti (6).

VINCENZO CESAREO e NICOLETTA PAVE-
Sl (a cura di), Il welfare responsabile alla
prova. Una proposta per la societa italiana,
Vita e Pensiero, Milano, 2019, pag. 242, euro
22,00.

Gli Autori, Vincenzo Cesareo, Professore
emerito dell’'Universita cattolica del Sacro
Cuore di Milano e Nicoletta Pavesi, Ricer-
catrice alla Facolta di scienze politiche della

(5) Cfr. “Petizione al Parlamento europeo sulle esigenze e sui
diritti delle persone non autosufficienti”, “Discussa la petizione
europea per le prestazioni socio-sanitarie domiciliari e residen-
ziali” e “Un manifesto per ‘Prendersi cura delle persone non auto-
sufficienti’. Verso una alleanza per la tutela della non autosuffi-
cienza”, Prospettive assistenziali rispettivamente n. 195/2016,
202 e 203/2018.

(6) Si veda il sito www.fondazionepromozionesociale.it
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stessa istituzione (7), evidenziano che «nella
nostra proposta di welfare la responsabilita
assume un rilievo peculiare, tale da diventare il
suo tratto qualificante» precisando che
«responsabile € quella persona che nel proprio
agire tiene conto degli effetti su di sé e sugli
altri» e che «il nostro concetto di responsabilita
si riferisce ad un tipo di relazione sociale che &
caratterizzata da una tendenziale orizzontalita,
vale a dire dalla presa di distanza dalla verti-
calita che e invece connaturata a rapporti e
ordinamenti gerarchici».

Pur essendo assai forte il nostro sconcerto
nel rilevare che gli Autori e gli altri numerosi
collaboratori, tutti esperti nel campo della
sociologia, hanno affrontato le complesse que-
stioni concernenti il welfare fondando le loro
proposte sul dover essere della responsabilita
del cittadino che «nel proprio agire tiene conto
degli effetti su di sé e sugli altri», segnaliamo
che, sulla base dei principi sopra riportati,
Vincenzo Cesareo e Nicoletta Pavesi afferma-
no che «si é ora in grado di formulare la defini-
zione di welfare responsabile. Esso si fonda
sulla ricchezza di senso, sulla liberta e sull’as-
sunzione del rischio di prendersi cura da parte
dell'intera filiera dei soggetti che compongono
la societd; si realizza attivando e coordinando
molteplici fattori (et-et) presenti su un territorio
(territorializzazione) per costruire uno spazio
sociale di prossimita; personalizza gli interven-
ti mediante la capacitazione; adotta una parti-
colare governance reticolare e una regolamen-
tazione finalizzata a produrre benessere per le
persone e per le comunita in una logica di
inclusione sociale che si declina in chiave uni-
versalistica».

Allo scopo di «rendere piu evidente che cosa
significhi promuovere politiche responsabili di
welfare» la scelta degli Autori «ha riguardato:
la poverta, analizzando anche quanto € oggi
messo in campo per le politiche di contrasto; la

(7) Il volume «e frutto del lavoro effettivamente comune di
tutto il gruppo di ricerca» composto dai seguenti professori e
ricercatori: Fabio Berti, Giovanni Bertin, Andrea Bilotti, Giancarlo
Blangiardo, Elena Cabiati, Vincenzo Cesareo, Ennio Codini,
Anna Cugno, Fabio Folgheraiter, Guido Giarelli, Linda Lombi,
Rosangela Lodigiani, Roberto Lusardi, Andrea Maccarini, Elena
Macchioni, Silvia Maroncelli, Michele Marzulli, Giuseppe Moro,
Matteo Moscatelli, Marta Pantaleone, Nicola Pasini, Nicoletta
Pavesi, Luca Pesenti, Riccardo Prandini, Enrico Maria Tacchi,
Stefano Tomelleri, Italo Vaccarino e Martina Visentin (pag.
19-21).
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sanita e le sue principali innovazioni; il tema
dell'invecchiamento della popolazione e della
risposta di “attivazione”». Altre scelte si riferi-
scono alla famiglia, al lavoro, allimmigrazione,
alla casa e ai giovani.

La poverta

A questo riguardo gli Autori sostengono che
«negli ultimi anni € aumentata la sensibilita isti-
tuzionale su questo tema, con l'avvio (a inizio
2018) del Reddito di Inclusione (Rei), misura
nazionale per il contrasto della poverta assolu-
ta, sottoposta alla verifica di alcune condizioni
reddituali e familiari».

La valutazione positiva della legge 37/2017 é
purtroppo la diretta conseguenza della nefasta
definizione della poverta assoluta prevista
dall'lstat, mai contestata dagli esperti, secondo
cui (cfr. la nota 2 della pagina 123 del volume
in oggetto) «la soglia di poverta assoluta rap-
presenta il valore monetario, a prezzi correnti,
del paniere di beni e servizi considerati essen-
ziali per ciascuna famiglia, definito in base
all'eta dei componenti, alla ripartizione geogra-
fica e alla tipologia del Comune di residenza
(area metropolitana, Comuni grandi e piccoli).
Una famiglia € povera in termini assoluti se
sostiene una spesa mensile per consumi pari o
inferiore a tale valore monetario», e quindi indi-
pendentemente dal possesso 0 meno di patri-
moni immobiliari e mobiliari.

Pertanto Vincenzo Cesareo, Nicoletta Pavesi
e gli altri collaboratori ritengono valida la legge
37/2017 e il relativo decreto legislativo
147/2017 in base ai quali sono “poveri assolu-
ti” coloro che hanno un Isee ed un Isre di valo-
re non superiore rispettivamente a 6 mila e 3
mila euro, sono proprietari della casa di abita-
zione di qualsiasi valore, posseggono altri
immobili di valore non superiore a 20 mila euro
e dispongono di beni mobiliari, compresi quelli
immediatamente disponibili, di valore inferiore
a 6 mila euro, importo accresciuto di euro 2
mila per ogni componente il nucleo familiare
successivo al primo, fino ad un massimo di 10
mila euro (8).

(8) A nostro avviso il buon senso suggerisce che nei casi in cui
e effettivamente presente un bisogno economico, per le persone
ed i nuclei familiari in possesso di patrimoni immobiliari di qual-
siasi valore (che possono disporre la vendita della nuda proprieta
dell'abitazione con la riserva vita natural durante del relativo usu-
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Dunque gli esperti dell’'Universita cattolica
del Sacro Cuore di Milano considerano “poveri
assoluti” anche i benestanti, valutazione condi-
visa dai dirigenti ed dai componenti
dell’Alleanza contro la povertam (9), che ha
promosso la piu volte ricordata legge 37/2017.

Da notare — altro aspetto assai allarmante —
che la stessa legge 37/2017 esclude «le pre-
stazioni (...) legate alla condizione di disabilita
e di invalidita del beneficiario». Si tratta di una
esclusione assolutamente inaccettabile sotto il
profilo etico-sociale, in quanto riguarda tutte le
persone non in grado di svolgere attivita la-
vorative proficue, alle quali nel 2017 era ero-
gata una pensione avente un importo mensile
(per 13 mesi) di euro 279,47, con assoluta evi-
denza del tutto insufficiente per vivere e quin-
di negatrice della loro dignita umana e so-
ciale.

Se queste persone sono colpite da invalidita
totale e per poter vivere necessitano dell’'aiuto
permanente di una persona (leggi 18/1980 e
509/1988), lo Stato eroga (anno 2017) l'inden-
nita di accompagnamento di euro 515,43 (per
12 mesi) corrispondenti a 70 centesimi all'ora,
nonostante debba essere assicurata una pre-
senza attiva 24 ore su 24 per rispondere alle
frequenti esigenze non programmabili dell’'in-
fermo e per evitare di incorrere nel reato di
abbandono di persona incapace nei casi I'in-
fermo non autosufficiente (in particolare se col-
pito da demenza senile) compia atti di autole-
sionismo o subisca danni da estranei magari
introdottisi abusivamente nell’abitazione.

Sono problemi reali, riguardanti decine di

frutto o stipulare vitalizi ipotecari) dovrebbero essere previsti pre-
stiti, se occorre con interessi modesti, da restituire da parte degli
interessati appena risolti i loro problemi o dai loro eredi, Da tener
presente che, secondo i dati dell'lstat, '80,3% degli italiani pos-
siede la casa in cui abita.

(9) Sono soggetti fondatori dell’Alleanza contro la poverta:
Acli, Action Aid, Anci, Azione cattolica italiana, Caritas italiana,
Cgil, Cisl, Uil, Cnca, Comunita S. Egidio, Confcooperative,
Conferenza delle Regioni e delle Province autonome,
Federazione nazionale Societa di S. Vincenzo de Paoli, Fio-Psd,
Fondazione Banco Alimentare, Forum nazionale del Terzo
Settore, Jsn — Jesuit social network, Legautonomie, Save the
Children, Umanita nuova — Movimento dei Focolari. Sono sog-
getti aderenti dell’Alleanza: Adiconsum, Associazione professio-
ne in famiglia, Atd Quarto mondo, Banco Farmaceutico, Cilap
Eapn ltalia, Csvnet — Coordinamento nazionale dei Centri di ser-
vizio per il volontariato, Federazione Scs/Cnos — Salesiani per il
sociale, Fondazione Banco delle opere di carita, Fondazione
Ebbene, Piccola Opera della Divina Provvidenza del Don Orione,
Unitalsi.

58

migliaia di persone. Ebbene, né i numerosi
aderenti dell’Alleanza contro la poverta, né
alcuna delle numerosissime organizzazioni del
volontariato consolatorio & intervenuta, nem-
meno a livello di semplici dichiarazioni verbali,
a difesa delle vitali esigenze di questi nostri
concittadini.

Le indifferibili prestazioni sanitarie
per gli anziani malati cronici

In merito allimportantissima questione degli
anziani malati cronici non autosufficienti e delle
persone colpite dalla malattia di Alzheimer o
da altre forme di demenza senile Vittorio
Cesareo e Nicoletta Pavesi non citano mai la
vigente legge 833/1978 che obbliga il Servizio
sanitario nazionale a fornire le necessarie pre-
stazioni sanitarie e socio-sanitarie senza limiti
di durata (10) e si limitano a segnalare che
«tradizionalmente l'offerta di servizi per le per-
sone anziane parzialmente o non autosuffi-
cienti comprende i servizi domiciliari, le cure
intermedie, i servizi residenziali e i trasferi-
menti monetari», come se le relative prestazio-
ni fossero sempre idonee e tempestive, mentre
purtroppo la realta & assai diversa.

Al riguardo gli Autori asseriscono che I'assi-
stenza domiciliare integrata «eé un servizio
compreso nel livelli essenziali di assistenza e,
come tale, garantito dal Servizio sanitario
nazionale e gestito dalle Aziende sanitarie
locali», che «prevede la predisposizione di
interventi ad alta integrazione socio-sanitaria e
la mobilitazione di differenti professionalita
(nuclei specialisti, infermieri, fisioterapisti, ope-
ratori socio-sanitari e altri)», senza perd mai

(10) Come ripetiamo da anni, in base all’'articolo 2 della legge
833/1978, il Servizio sanitario nazionale deve assicurare «la dia-
gnosi e la cura degli eventi morbosi quali ne siano le cause, la
fenomenologia e la durata». Ricordiamo altresi che I'articolo 23
della Costituzione stabilisce che «nessuna prestazione persona-
le o patrimoniale puo essere imposta se non in base alla legge».
Poiché mai il Parlamento ha approvato norme per assegnare
compiti ai congiunti degli infermi, ovviamente compresi quelli
affetti anche da non autosufficienza, risulta evidente che nessu-
no, né le Regioni né altri enti possono obbligare i congiunti dei
malati a fornire prestazioni di natura sanitaria. Al riguardo sareb-
be necessario che finalmente il Parlamento approvasse una
legge per riconoscere la priorita delle cure domiciliari in tutti i casi
in cui i congiunti o terze persone sono volontariamente disponibi-
li ed idonee, corrispondendo a questi infermi il necessario soste-
gno economico. Al riguardo si segnala I'importanza e la validita
delle legge della Regione Piemonte n. 10/2010 “Servizi domici-
liari per persone non autosufficienti”, approvata all'unanimita e
purtroppo mai attuata.

Prospettive assistenziali, n. 208, ottobre-dicembre 2019



fornire dati di sorta concernenti la concreta
attuazione degli interventi.

Dalle notizie in nostro possesso sono estre-
mamente rare le prestazioni domiciliari attual-
mente assicurate dal Servizio sanitario come
diritto esigibile al punto che e attualmente all’e-
same del Parlamento il disegno di legge n. 868
“Norme in materia di priorita delle prestazioni
domiciliari per le persone non autosufficienti”,
presentato al Senato in data 16 ottobre 2018
dal Sen. Mauro Laus (11). Infatti, sono rimaste
una vana affermazione le norme relative alle
“Cure domiciliari” del decreto del Presidente
del Consigli dei Ministri del 17 gennaio 2017.

Mentre nulla viene riferito in merito alle
norme vigenti che assicurano il pieno e, se
necessario, immediato diritto alle cure sanita-
rie senza limiti di durata, gli Autori sostengono
che «l'aumento della popolazione anziana (...)
pone sotto pressione tanto i sistemi previden-
ziali quanto quelli socio-sanitari e costituisce
una sfida per le politiche pensionistiche, per le
politiche di invecchiamento attivo di cura di
lungo periodo» senza tenere in alcuna consi-
derazione il rilevante aumento dei livelli di
autonomia delle persone anziane in corso da
alcuni decenni.

Sulla base del principio di sicura astrazione
secondo cui base del welfare responsabile é la
persona che «nel proprio agire tiene conto

(11) Si noti che, nonostante le continue sollecitazioni le Giunte
della Regione Piemonte si sono opposte all’attuazione della
legge n. 10/2010 “Servizi domiciliari per le persone non autosuf-
ficienti” che era stata approvata all'unanimita dal Consiglio regio-
nale. Il Parlamento, nonostante la presentazione con oltre 20 mila
firma della Petizione popolare “Diritto alle prestazioni domiciliari
sancito dai Lea, Livelli essenziali di assistenza socio-sanitaria a
favore delle persone non autosufficienti”, il cui testo & integral-
mente riportato sul n. 181/2013 di “Prospettive assistenziali” non
ha finora riconosciuto il diritto, a nostro avviso prioritario, alle pre-
stazioni domiciliari. Un riferimento molto importante riguardante
le prestazioni domiciliari e le prestazioni assicurate dal Servizio
sanitario, dal settore socio-assistenziale e dall’accuditore familia-
re € costituito dall'articolo “Impegni sottoscritti dall’As| To3 e dal
Cisap con il figlio per la cura a domicilio della madre non auto-
sufficiente”, n. 169, 2000 della sopra citata rivista. A conferma dei
notevoli risparmi economici realizzabili con le prestazioni domici-
liari, segnaliamo che nel documento dell’Ordine provinciale dei
Medici Chirurghi e degli Odontoiatri di Torino del 21 marzo 2015
(riportato sul n. 193, 2006) viene precisato che «il costo per il
Servizio sanitario nazionale risulta cosi ripartito: degenza in casa
di cura, 154 euro/giorno (con percorso di riabilitazione fino a
272,70 euro/giorno); degenza in Residenza sanitaria assistenzia-
le (Rsa) da 71,55 a 104,44 euro/giorno (di cui solo il 50% a cari-
co del Servizio sanitario nazionale); prestazione socio-sanitaria
domiciliare dai 26,00 ai 52,80 euro/giorno di cui solo il 50% a
carico del Servizio sanitario nazionale».
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degli effetti su di sé e sugli altri», gli Autori pre-
cisano che «gli interventi orientati a promuove-
re I'attivazione capacitante possono esser con-
siderati I'esito dell’'affermarsi di una nuova
visione della medicina e della salute, incentra-
te sull'idea che la medicina debba divenire
sempre piu partecipativa e la salute maggior-
mente collaborativa».

Puntando sul “dover essere” vagheggiato, gli
Autori non prendono in considerazione nem-
meno la realta della Lombardia, la Regione in
cui operano, dove gli infermi non autosufficien-
ti sono illegittimamente e crudelmente posti a
carico dei loro congiunti al termine della pato-
logia, piu spesso pluripatologie, che hanno
determinato il ricovero presso ospedali e case
di cura oppure alla scadenza del periodo pre-
stabilito per la riabilitazione.

Recente esempio tipico: signora anziana con
demenza senile scaricata alla famiglia dopo la
guarigione dalla polmonite. La figlia si oppone
utilizzando il fac-simile della Fondazione pro-
mozione sociale onlus e I'Ospedale San Paolo
di Milano chiede ed ottiene dal Giudice tutela-
re la nomina di un amministratore di sostegno
(un dipendente del Comune di residenza del-
I'inferma nonostante I'evidente incompatibilita
per conflitto di interesse) che, senza mai aver-
la vista, si sostituisce alla figlia che per molti
anni 'aveva curata a casa sua (12).

L’osannato ruolo del Terzo Settore

Nell'introduzione Vincenzo Cesareo, senza
fornire alcun dato a sostegno, afferma che «e
evidente che lo Stato, da solo, non & piu in
grado di assicurare un welfare capace di
affrontare sia i vecchi e perduranti rischi socia-
li (malattia, disoccupazione, anzianita) retag-
gio della societa industriale, sia i nuovi rischi
sociali, propri della societa contemporanea
(trasformazione del mercato del lavoro, conci-
liazione lavoro-famiglia, sfida delle nuove tec-
nologie, formazione ricorrente, aumento delle
patologie cronico-degenerative connesse
all'invecchiamento della popolazione, ecc.)».

Al riguardo, dopo aver precisato che «il
nostro gruppo di ricerca» si € impegnato per

(12) Il conflitto di interesse & evidente in quanto, in base alle
leggi vigenti, i Comuni sono obbligati a corrispondere la parte della
retta di ricovero presso la Rsa non corrisposta dal ricoverato.
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individuare le «nuove strategie attraverso le
quali garantire la risposta ai bisogni dei cittadi-
ni», Vincenzo Cesareo afferma che «riscontri
empirici mettono in luce che la societa civile
sta facendo emergere la sua capacita di pren-
dersi cura delle persone in difficolta, affiancan-
do, integrando o addirittura in qualche caso
sostituendo I'ente pubblico, disegnando nuovi
modi di rispondere ai bisogni e nuove forme di
assunzione di responsabilita condivise».

Purtroppo — anche in questo caso — nessun
riferimento concreto concernente iniziative
della «societa civile» richiamata da Cesareo.

Al riguardo e sconcertante che lo stesso
Cesareo faccia continuamente riferimento alla
«buona assistenza», che sarebbe un interven-
to molto diverso rispetto ai «modelli assisten-
zialistici di welfare, basati sul primato dell’of-
ferta standardizzata e anonima». La «buona
assistenza» dovrebbe essere assicurata alle
«persone che per ragioni oggettive necessita-
no di un sostegno particolare: disabili, anziani
non autosufficienti, malati, effettivi invalidi,
minori in difficolta, e altri ancorax.

Dunque, secondo Cesareo, pur essendo le
persone non autosufficienti degli infermi non
solo gravi, ma con esigenze sanitarie indifferi-
bili (cfr. il documento del 6 luglio 2015
dell'Ordine provinciale dei Medici Chirurghi e
Odontoiatri di Torino) avrebbero semplicemen-
te la necessita di essere assistiti e cosi per gl
altri malati e per le persone con disabilita? Si
tratta in sostanza di un ritorno al periodo pre-
cedente [listituzione del Servizio sanitario
nazionale (legge 833/1978)?

Nel capitolo “Verso una sanita responsabile
e sostenibile” Vincenzo Cesareo e Nicoletta
Pavesi arrivano addirittura ad asserire che «in
una logica di co-produzione dei servizi, si rile-
va I'emergere sempre piu significativo di grup-
pi e associazioni di auto-mutuo aiuto in diversi
ambiti socio-sanitari (specie per quanto riguar-
da le malattie cronico-degenerative) quale
forma di azione collettiva in grado di tradurre in
risorsa attiva la propria situazione di bisogno di
salute, mediante la condivisione delle storie
personali di sofferenza con altri soggetti che si
trovano nella medesima condizione», non
facendo pero per I'ennesima volta alcun riferi-
mento idoneo per una valutazione oggettiva
della loro affermazione.
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Per quanto concerne il ruolo del Terzo
Settore continuiamo a ritenere, sulla base di
esperienze dirette vissute ininterrottamente dal
1962, che sono certamente negative tutte le
attivita di supporto delle persone in difficolta, in
particolare quelle colpite da infermita o disabi-
lita in misura cosi grave da aver determinato la
totale non autosufficienza, che non operano
perché le istituzioni rispettino le loro esigenze
ed i loro diritti previsti esigibili dalle leggi vigen-
ti, ma temporaneo come e quando possono le
inadempienze degli enti pubblici tenuti ad inter-
venire.

Occorrerebbe pertanto che i gruppi del Terzo
Settore, in particolare quelli di ispirazione cat-
tolica, incominciassero — finalmente — ad agire
sulla base delle indicazioni contenute nel
decreto sull’Apostolato dei laici del Concilio
ecumenico Vaticano Il in cui viene ritenuto
necessario che «siano anzitutto adempiuti gli
obblighi di giustizia perché non avvenga che si
offra come dono di caritd cio che & dovuto a
titolo di giustizia; si eliminino non soltanto gli
effetti, ma anche le cause dei mali».

Inoltre occorrerebbe che coloro che intendo-
no aiutare concretamente le persone ed i
nuclei familiari in gravi difficolta, ricordassero
che, come aveva osservato Domenico Rosati
(cfr. Avvenire del 16 giugno 2002) la scelta
della gestione dei servizi determina per forza
di cose la loro sudditanza nei confronti delle
istituzioni.

Infatti, secondo I'ex Presidente nazionale
della Acli «il volontariato anziché operare su
autonomi progetti, realizza servizi per conto
del “pubblico”, in regime di contributo o di con-
venzioni. Cosi si diventa indispensabili per il
pubblico, ma reciprocamente, non si puo farne
a meno».

In altre parole non é forse vero anche nel
campo della gestione dei servizi, «chi paga,
comanda?» e che l'autonomia economica é
una delle condizioni sine qua non perché il
volontariato (o altro settore di intervento), operi
per la tutela delle esigenze e dei diritti dei sog-
getti deboli (13)?

(13) Cfr. l'articolo “Intesa fra il Governo e il Forum del Terzo
Settore per I'emarginazione sociale dei cittadini aventi limitate
capacita di autodifesa”, Prospettive assistenziali, n. 127, 1989.
Nello stesso numero é riportato integralmente il “Protocollo di
intesa fra Governo e Forum permanente del Terzo Settore”.

Prospettive assistenziali, n. 208, ottobre-dicembre 2019




<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /FRA <>
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for improved printing quality. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308000200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e30593002537052376642306e753b8cea3092670059279650306b4fdd306430533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e30593002>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <FEFFd5a5c0c1b41c0020c778c1c40020d488c9c8c7440020c5bbae300020c704d5740020ace0d574c0c1b3c4c7580020c774bbf8c9c0b97c0020c0acc6a9d558c5ec00200050004400460020bb38c11cb97c0020b9ccb4e4b824ba740020c7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c2edc2dcc624002e0020c7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020b9ccb4e000200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee563d09ad8625353708d2891cf30028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f003002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c4fbf65bc63d066075217537054c18cea3002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


