Il Comitato Officina Dopo di Noi ha agito, sin dalla sua fon-
dazione nel 2017, con il compito di monitorare e sostenere
l'implementazione della legge sul “dopo di noi”.

Questo libro presenta gli esiti del monitoraggio dello stato
di attuazione della legge 112/16 nel periodo di osservazione
2019-2020 (nei Capp. 7, 8, 9), ma contiene anche alcuni esempi
significativi delle attivita a cui il Comitato ha partecipato per
favorire sia la conoscenza degli strumenti offerti dalla legge,
sia il collegamento tra stato-regioni, enti locali e corpi interme-
di per supportare |'attuazione della legge, sia la diffusione dei
progetti a valere sul Fondo previsto dalla legge 112/16.

Arconzo Giuseppe, 2020. / diritti delle persone con disabilita. Franco Angeli Edi-
zioni. Milano

Giampiero Griffo, Coordinatore del Comitato tecnico-scientifico dellOsservatorio na-
Zzionale sulla condizione delle persone con disabilita.

Annamaria Parente, Senatrice, relatrice della legge 22 giugno 2016, n. 112, ‘Dispo-
sizioni in materia di assistenza in favore delle persone con disabilita grave prive del
sostegno familiare”.

Limmagine in copertina é unopera dellartista Emanuele Luzzati, gentilmente con-
cessa dalla Fondazione “Dopo di Noi" di Correggio, Reggio Emilia.

La legge 22 giugno 2016, n. 112, “Disposizioni in materia di assistenza in favore delle persone con
disabilita grave prive del sostegno familiare”, meglio nota come legge sul “dopo di noi”, individua nel
“progetto di vita” il principio intorno al quale attivare percorsi sussidiari volti a favorire il benessere,
l'autonomia, la deistituzionalizzazione e a garantire la piena inclusione sociale delle persone con
disabilita, come realizzazione del pieno diritto alla dignita e all'uguaglianza di ogni persona. Nella
definizione del “progetto di vita” risiede ['enorme potenzialita di porre al centro la persona, non solo
come oggetto di cure e assistenza: anche laddove la gravita del quadro clinico rappresenti il limite
all'autodeterminazione, la persona resta soggetto e, in quanto tale, deve poter partecipare al proprio
progetto di vita. Da questo punto di vista questa legge ben si colloca nel solco della “Convenzione
ONU sui diritti delle persone con disabilita” che “sollecita la societa a rimuovere quelle barriere
materiali, culturali e ideologiche che, interagendo con un deficit fisico, psichico o intellettivo, creano
disabilita.” (Arconzo G.) Per fare questo “le associazioni, come tutta la societa, devono collaborare
in rete per promuovere i diritti umani, la dignita delle persone e le pari opportunita, affinché tutti i
cittadini, indipendentemente dalle proprie caratteristiche, siano titolari di questi diritti. Il ruolo delle
associazioni in rapporto alle istituzioni e quello di rivendicare la pienezza dei diritti per tutti, attra-
verso una tutela di natura giuridica, politica e culturale della persona e attraverso (empowerment
delle persone con disabilita. La valorizzazione delle narrazioni delle famiglie e delle stesse persone
con disabilita delle loro storie di vita € uno strumento importante da cui partire per individuare quali
comportamenti e quali sostegni possano supportare le persone con disabilita intellettiva e relazio-
nale a conseguire e tutelare i propri diritti e a raggiungere le proprie aspirazioni.” (Griffo G.) Ecco
perché questa norma non & stata pensata soltanto nelle Aule parlamentari, “ma & nata in gran parte
da esperienze gia presenti nella societa su iniziativa del terzo settore, di associazioni di famiglie,
di fondazioni e di enti locali. Tuttavia, nonostante sia stata pensata come una norma stabile, per
rafforzare l'indipendenza e migliorare |'autonomia delle persone con disabilita e non come una legge
di emergenza, al momento attuale, di fatto, anche le Regioni piu virtuose si stanno comportando
come se fosse una legge di emergenza. Molti ancora sono gli ostacoli che si possono frapporre tra
lo stabilire un diritto e la possibilita autentica della sua esigibilita, dall’accesso alle informazioni, alle
differenze sul territorio dovute all’attuale assetto costituzionale in materia di competenze regionali;
dai limiti imposti dalla burocrazia, alla necessita di un cambiamento nell’approccio culturale al siste-
ma disabilita che ci impone il superamento di pratiche consolidate.” (Parente A.) In questo quadro
gia complesso, la pandemia ha messo a nudo le fragilita del sistema, comportando per lungo tempo
la separazione delle persone con disabilita grave dalle loro famiglie o il loro isolamento, oltre che
il rallentamento dei processi di attuazione della legge gia avviati sui territori: per questo si rende
ancora pil necessario ripensare totalmente i modelli di assistenza delle persone piu fragili anche
attraverso l'analisi dei progetti e delle pratiche in atto sul “dopo di noi”. In questo libro il Comitato
Officina Dopo di Noi presenta il monitoraggio della legge 112/2016, con ['obiettivo di restituire un
quadro sistematico sullo stato di attuazione della norma, attraverso l'analisi dei decreti attuativi
regionali e delle pratiche in corso.
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Nel 2017, a distanza di un anno dall'entrata in vigore della leg-
ge sul “dopo di noi”, su iniziativa, tra gli altri, della Senatri-
ce Annamaria Parente, relatrice della legge al Senato e della
Fondazione per l'Innovazione del Terzo Settore - Fits!, & stato
costituito il Comitato Officina Dopo di Noi, con l'obiettivo di
promuovere la cultura dell'inclusione e dell'innovazione socia-
le alla base dello spirito della legge e con il compito di sup-
portarne concretamente |'attuazione, in collaborazione con le
istituzioni e con le associazioni dei famigliari delle persone
con disabilita.

Oggi il Comitato Officina Dopo di Noi ha completato il suo
compito di incubatore: l'azione di monitoraggio della legge e
di mappatura delle buone pratiche in corso sul “dopo di noi”
continuera con la cooperativa sociale BES che si occupa di
formazione e inserimento lavorativo di persone con “diverse
abilitd” e che ha collaborato con il Comitato lungo il suo per-
corso.






11 presente monitoraggio ¢ stato realizzato dal COMITATO OFFICINA DOPO DI NOJ, in partenariato con 1’I-
stituto per la Ricerca Sociale (IRS), la Fondazione per 1’Innovazione del Terzo Settore - FITS! e BES Cooperativa
Sociale, che si occupa di formazione e inserimento lavorativo di persone con “diverse abilita” (in particolare giovani
con diagnosi di autismo ad alto funzionamento e Asperger). Nell’ambito del monitoraggio ¢ stato attivato un dot-
torato di ricerca presso il Dipartimento di Architettura, Ingegneria delle Costruzioni e Ambiente costruito (DABC)
del Politecnico di Milano allo scopo di promuovere un progetto di ricerca finalizzato all’individuazione di modelli
di inclusione sociale per la realizzazione del “Progetto di Vita” nel c.d. “durante e dopo di noi”, nel contesto norma-
tivo riferibile ai diritti delle persone con disabilita, in attuazione dei principi stabiliti dalla Costituzione, dalla Carta
dei diritti fondamentali dell’Unione europea e dalla Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con
disabilita. Il monitoraggio pubblicato in questo libro e gli approfondimenti che attengono al Progetto di Vita sono
il frutto di riflessioni, confronto e lavoro di persone che fanno parte della rete del Comitato Officina Dopo di Noi e,
che a vario titolo e nel tempo, ne hanno supportato il cammino, la crescita e 1’evoluzione.

Si ringraziano quindi tutti coloro che hanno fornito materiale per questo libro, contribuendo alla realizzazione
del monitoraggio dello stato di attuazione della Legge 112/16. In particolare si ringraziano Fondazione Cariplo e
Fondazione Compagnia di San Paolo per i contributi concessi al Comitato Officina Dopo di Noi e per aver accom-
pagnato il Comitato in questo percorso, rendendolo possibile. Si ringrazia il Politecnico di Milano e il Prof. Marco
Scaioni, coordinatore del Dottorato del Dipartimento ABC, per aver istituito una borsa di dottorato di ricerca co-
finanziata che ha il merito di avere avviato un percorso di studio e di confronto non solo interno all’universita, ma
anche istituzionale e di confronto con gli Enti del Terzo Settore che stanno sperimentando percorsi per il Dopo di
Noi. Si ringrazia I’ Associazione Come Dopo di Noi che ha affiancato il Comitato in tante iniziative importanti per i
beneficiari della legge. Infine si ringraziano i referenti regionali che hanno partecipato alle interviste sul monitorag-
gio della Legge 112/16 e I’On. Sen. Annamaria Parente, relatrice in Senato per la Legge 112/16 sul DOPO DI NOI e
attualmente Presidente della 12* Commissione permanente (Igiene e sanita) del Senato della Repubblica Italiana, per
avere originato questa comunita di autori e per aver sempre ascoltato tutti. Un ringraziamento speciale va al Notaio
Monica De Paoli, all’Avv. Michele Falzone e alla Prof.ssa Angela Silvia Pavesi per avere tenuto insieme tutto e tutti.
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