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STATI I’assistenza domiciliare
VEGETATIVI:
2.

Aumento dell’ assegno
di cura negato
agli stati vegetativi

3.

Accordo Stato-Regioni

5 maggio 2011

A assistenza alle persone
N in stato vegetativo
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Associazione Insieme
per Cristina Onlus

I L'Associazione “Insieme per Cristina”
e molto giovane, e stata fondata il
31 maggio 2012, circa 6 anni fa.

B Ha iniziato ad operare come gruppo
di lavoro nel 2010 in concomitanza
dell’'uscita del libro su Cristina

«Se mi risvegliassi domani?»

B ’associazione & dedicata a Cristina
Magrini, 36 anni in stato vegetativo




SCO PI (sintesi dello statuto)

B La diffusione e la promozione del coma e dello
stato vegetativo e SMC

B La difesa dei diritti degli stati vegetativi, SMC e dei
loro familiari

B L’aiuto concreto alle persone in stato vegetativo,
SMC e ai loro familiari

B La sensibilizzazione e la sollecitazione rivolta alla
coscienza sociale e all’'opinione pubblica




Appartamento di Cristina e particolare della statua della Madonnina
con l’altare e la statua di Mons. Giulio Salmi
(Fondatore del Villaggio della Speranza)
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Vi espongo brevemente 3 argomenti indirizzati ai
gravissimi disabili, in particolare modo agli SV. Saro
sintetico e conciso perché ognuno dei 3 argomenti
meriterebbe un maggiore spazio.

Quali sono?

1. Compartecipazione alla spesa per assistenza
domiciliare agli SV. Un miglioramento del Welfare

2. Assegno di cura: aumento da 23 a 45€/giorno.
Percheé agli SV non e stato concesso?

3. Accordo Stato-Regioni del 5/5/2011: “linee di indirizzo

per I'assistenza alle persone in SV e SMC”.
A che punto siamo?




E Compartecipazione alla spesa per
assistenza domiciliare agli SV

. Da marzo 2017, tutti i Comuni chiedono la
compartecipazione alla spesa per I'assistenza
domiciliare, mentre prima era interamente gratuita.

‘ Perche?

‘ Vediamo 2 casi che abbiamo seguito direttamente e
successivamente vi mostreremo documenti di alcuni
Comuni sparsi sul territorio Nazionale i cui dati di ISEE
ristretta sono diversi gli uni dagli altri




A) CRISTINA MAGRINI

- Gennaio 2017, la UU.AA. USSI (incaricata dei rapporti
con i disabili) informa Magrini a mezzo lettera che a
seguito di DGC, Cristina Magrini dal mese di marzo dovra
compartecipare alla spesa per I'assistenza domiciliare.

- La nostra Associazione si € attivata chiedendo
chiarimenti e motivazioni alla UU.AA. USSI, Sindaco
Merola, Assessore Rizzo Nervo delegato dal Sindaco,
AUSL, Dirigenti dell’'area benessere del Comune e infine
la supervisione dellUVM.

- Dopo 4 mesi di latitanza dell’assessore Rizzo Nervo,
abbiamo pubblicato un articolo sul RdC, presentando il
problema all’'opinione pubblica e 'Assessore Rizzo Nervo
ha risposto il giorno dopo tramite un altro articolo sul RdC.
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aCRISTINA Magrini, da disabi-
le di serie B & in serie
Co. A serivere & Luigi presi-

denie dell’Associazione Insieme
per Cristina Onlus e presidente
della Commissione disabilith del
Comune, per denunciare la richie-
sta, da parte del une, di com-
pariecipare alle spese per I'assl-
stenza domicilizre.
all 26 febbraio del 2015, il *Carli-
0o’ ha pubblicato un articolo il
cui titoko em ‘Povera Cristma Ma-
per st & un disabile di serie
e spiegava in dentaglio che agli
nuu:l vegetativi, compreso Cristi-
i, non gli veniva corrl-
xpuxl.u "sumento dell'sssegno di
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wh febbraio una lettera

al sindaco che ci ha promesso
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cura giomnaliero da 23 euro a 44,

perché la determinazione (proce-

dura) deil'allora direttore _Fe

le Sanith della Regione
Carradar mon ln nrewedem Ta

«Cristina Magrini ¢ disabile di serie C:
il Comune chiede parte delle spese»

La denuncia del pres:denﬁe de!l assacmzwne che sostiene la fanugha

po 4 mesi ¢ olire non siamo statl
convocati per l'inconitro, Dobbia-
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Cristina acoudi
Merola con al¢ b | |

E . % ASSISTENZA DOMICILIARE FISIOTERAPIA
- mamren LESPINE DELLACITTA | Gieimeont | Soeiiem
naio alcuni membri del IMPOME LA PARTECIPAZIONE | MON E STATA RITENUTA
associazione, insieme all | ALLE SPESE SECONDO L'ISEE | ASSOLUTAMENTE NECESSARIA»
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LA VICENDA LA MAGRINI, IN STATO VEGETATIVO DAL 1981, E CITTADINA ONORARIA DI BOLOGNA

«Pronto a incontrare la famiglia di Cnstma»

Rizzo Nervo: «Disponibile a valutare le loro richieste, nell'ambito di un’equita generale»

di LLUICA ORSI

MNOMN ci sono disahili di serie R o
C. Ci sono perd snorme di 1
\sJumzan mediches r.:he]a r_|
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dituali diversi rispetto al passatge.
Ad oggi, precisa Rizzo Nervo, la
Magrini usufruisce i 15 ore di as-
sistenza domiciliare alls setrima-
fid, «ton un costo, per il Comone,
di L656 curo al meses.

alle questioni m]lrran: dall a&.so
clazmnen:hew{:nma
in s vegerativo
dal 1981 — dal 2011 cittadina ono-
raria della nostea il dove risie-
de. «Incontrerd subito, con il re-
usah:irl: dei servizi somlu]d:l
gounu.ue, n famigliss, assicura Lu-
ca Rizzo Mervo, uxa:;mrc saniiE ¢
welfare di Palazzo d"Accursio.
L'incontro era staw chiesto i 2
ArZED, uhu{i.l: h:{ar-; en, AVEVA askls
curane il o Virginio Merola,
delegando Rizo Nervo. u'-“;:::,m.
Mo passati quattro mesi, e forse s
poteva fare in dues, riconosce Riz-

La fisioterapia, & vero, & a carico
della famiglia. A Sarzana, dove pri-
ma abitavano i Magrini, non era
cosl. Ma, nel caso di Cristina, ala
nostra Unitd socio sanitaria inne-
gratz (Ussi) dissbili ha valutato,

dal punto di vista medi non as-
solutamenie necessaria la -
pias, spiega Massessore. «Eppure -
afferma - il Comune ha scelto di
contribuire con mille euro al me-
BC.

CEPOLI
liero, fissato in 23 euro su un mas-
simo di 44, L'sssociazione Insie-
me per Cristina Onlus ne ha chie-
50, senzd esito, Paomento. «f 23
cUro COrrispondons a requisiti sa-
MARCO LISE! [F1)
wluattro mesi di attesa

per un colloguio: dal Comune
nessuna sensibilita

nitari fiszari dalla Regione — soie-

FATTI1CONTI con il costo ora-
rio dell"sssistenza domiciliare, su
lﬁSGm?ila me:sey%ambb;u.n ri-
sparmio di circa 300 enrm, ada
re alla voce fisinterapias. Unam
cedura che Rizo Nervo definisce
w0 USuales, i su cul non o' al-
cuna chiusura pregindiziale,
commenta "ssessore,
wlumm-:eun{‘.mm:d:eq: di-
VETIE & vessare | Cib che si
pui fare pill e meglio si fard, Sem-
pre nel limite del possibile ¢ di
un'equiti generales.
Marco Lisei - capogruppo di Foe-
2 Ttalia in Comune, che nel no-
vembre 2011 presentd 'ordine del
giorno per il conferimento della
civadinanza onoraria alla Mageini
— critica la posizione del Comune.
all problema — afferma - non & fa-
re i conti della serva, dire i diamo




- Dopo tutti questi incontri e numerosi scambi di
corrispondenza, il Dirigente dell’ufficio benessere
del Comune ci ha informato a mezzo mail il
17/01/2018 che la DGC che stabiliva la
compartecipazione alla spesa non € modificabile e
che il livello minimo di ISSE ristretto, per ottenere
I'esenzione e fissato, sempre dal Comune, in

3.000 €, oltre avere sentito il parere dellUVM,
dopo il sopralluogo.

- 1 anno di incontri, latitanza Assessore, scambi
di corrispondenza, per avere una risposta
negativa di poche righe che non chiarisce nulla.




B) MOIRA QUARESMINI
(Comune di Nova Milanese — MI)

- Marzo 2017, il Comune di Nova Milanese informa
a mezzo lettera che Moira dovra pagare la
compartecipazione alla spesa domiciliare

- La nostra associazione si € attivata con scambi di
lettere dirette al Sindaco di Nova Milanese che ha
risposto informandoci che la DGC n. 43 stabiliva tale
principio e per avere la completa esenzione il livello
di ISEE, sempre stabilito dalla DGC 43, era stato

fissatoin 1.000 €, livello al quale Moira non
rientrava.




Vediamo ora per quale motivo i Comuni hanno deciso di
mettere in atto questo balzello

La giustificazione che adottano € indirizzata al DPCM 159/13
ISEE, art. 6 “Prestazioni agevolate di natura

socio-sanitaria”

- Se si legge attentamente tale articolo non dice nulla a
proposito del contributo alla spesa domiciliare, ma la
Conferenza Unificata dei Comuni ha adottato questa
scusante per trasformare I'lSEE ristretto in un “elastico” da
usare a propria discrezione.

Ne volete una prova? Questi sono solo alcuni dati, ma
algquanto significativi che confermano la nostra affermazione.
- Comune di Nova Milanese (MI) ISEE ristretto 1.000 €

- Comune di Bologna ISEE ristretto 3.000 €

- Comune di Ischia (NA) ISEE ristretto 6.524,57




- Comune di Napoli ISEE minimo 10.439,31 (Non si capisce se si
tratta dell ISEE familiare o ristretto)

- Comune di Buccinasco (Ml), non ha una quota minima di esenzione
ma propone delle fasce da 0 a 8.000 € quindi non c’€ esenzione e si
paga partendo da zero.

- Comune di Ferrara, applica una formula che si riferisce all'lISEE
familiare (contraddicendo la sentenza del Consiglio di Stato) e fa
pagare un contributo istituendo delle fasce, la piu bassa parte da 0 a
8.000€. Stesso metodo del Comune di Buccinasco

Dai dati che abbiamo esposto, si deduce che quando affermiamo che
PISEE e un “elastico” a discrezione dei Comuni, diciamo una pura
verita confermata dai documenti, senza ombra di polemica e il DPCM
159/13 non ha nulla a che fare ma € solo un pretesto.

Ma allora ci chiediamo: | Comuni non dovrebbero
adottare un unico livello minimo di ISEE? Eppure
apparteniamo tutti alla stessa Nazione.
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COMUNE DI BUCCINASCO

DIPARTIMENTO Il SETTORE SERVIZI ALLA PERSONA
PoLITICHE SocIALI E CULTURALI

SERVIZIO DI ASSISTENZA | Da € 0 ad € 8.000,00 € 2,00 per ogni ora
DOMICILIARE (SAD) Da € 8.000,01 ad € 12.000,00 | € 4,00 per ogni ora
Da € 12.000,01 ad € 16.000,00 | € 6,00 per ogni ora
Oltre € 16.000,00 € 10,00 per ogni ora

CammEn
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WELFARE, COMPARTECIPAZIONE SPESA,
FINISCE ASSISTENZA DOMICILIARE ADISABILI

FEBBRAIOX017

"Dal prossimo primo luglio partira la compartecipazione alla spesa per i servizi di assistenza socio-
sanitaria per gli utenti del Comune di Napoli che hanno I'ISEE superiore a 10.439,31. Dunque una
soglia molto bassa. Un vero e proprio macigno che pesa sulla popolazione piu fragile che gia si ¢
vista abbassare la soglia di esenzione dell'Trpef negli ultimi mesi". E' quanto si legge in una nota
diffusa dalle Cgil di Napoli.
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\./ COMUNE DI FERRARA S

REGOLAMENTO SULLA
COMPARTECIPAZIONE DA PARTE DEGLI
UTENTI AL COSTO DEI SERVIZI SOCIO
SANITARI D’ASSISTENZA DOMICILIARE,
PASTI A DOMICILIO E RETTA DI RICOVERO IN
STRUTTURE RESIDENZIALI E
SEMIRESIDENZIALI PER ANZIANI

Articolo 5. TARIFFE SAD
5.1. [ soggetti ammessi a fruire del SAD devono corrispondere una
tariffa oraria determinata applicando la sotto indicata formula:

Approvato con delibera di

ISEE nucleo 5 oo S:tzﬁ de:zione soglia
familiare P o ISEE max
massima

5.2. Per la prima applicazione del presente regolamento valgono le
indicazioni tariffarie riportate nel presente articolo e nella
Tabella A.

5.3.  Per un valore dell'ISEE tra € 0,00 ed € 8.000,00 la quota oraria €
di € 1,00 per prestazioni di un operatore e di € 1,90 per
prestazioni di due operatori.

5.4. Per un valore dell'Indicatore ISEE superiore a € 8.000,00 si
applica il valore massimo stabilito per la compartecipazione al
costo del servizio.
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Comune di Crispano

SETTORE | - Mazzara
u- 26/09/2017 - Prot. N. DDOEZA:SERVU
COMPART [(_IPMLDNE ALLA SPE;;I- 4
Ufficio Politichel sociali (1IGNWIA)

COMUNE DI CRISPANO

Citta Metropolitana di Napoli

26/09/2017
| Settore Politiche Sociali — Cultura — Sport — Tempo libero
Piazza Trento e Trieste
e-mail polsocial2007 @libero.it Tel. 081 8341954 Fax 081 8363599

| ASSISTENZA

COMPARTECIPAZIONE ALLA SPESA SERVIZI ASSISTENZA
DOMICILIARE ANZIANI E DISABILI e ASSISTENZA DOMICILIARE
INTEGRATA ANZIANI E DISABILI

Si comunica, in ottemperanza alla Delibera del Consiglio Comunale del Comune di
Afragola (NA), Capofila dell’Ambito N19, n. 35 del 31.03.2017, che a far data dal
01.10.2017 I’erogazione dei servizi di Assistenza Domiciliare Anziani e Disabili e
Assistenza Domiciliare integrata Anziani e Disabili, prevede la compartecipazione

alla Spesa da parte dell’Utente in rapporto alle proprie condizioni economiche.




Assistenza Domiciliare Diretta

Ufficio: P.O. Attivita Ammistrativa Anziani e Disabili
Responsabile: Raffacle Uccello

Indirizzo: Viale della Giovine Italia 1/1 - 50122 Firenze
E-mail: amministrativa.anzianiedisabili@comune.fi.it

REQUISITI DEL RICHIEDENTE

Persone che non sono in grado di provvedere a se stesse, se non con l'aiuto totale o parziale di tipo
continuativo di altre persone.

MODALITA DI RICHIESTA

L'accesso al servizio ¢ conseguente alla presa in carico da parte dei Servizi Sociali e alla definizione
del relativo Progetto Assistenziale.

COSTI

E' prevista una compartecipazione in base all'ISEE.




Monbo Nuovo

GARANTE DISABILITA’ CHIEDE RIPRISTINO
URGENTE DEL SERVIZIO
DI ASSISTENZA DOMICILIARE

12 MARZO 2018

MESSINA - La Dott.ssa Giovanna Gambino, Garante per la
Disabilita della Regione Siciliana, chiede il ripristino urgente

detserviio atsindec TT TTRRENO

Alla Regione Siciliana — Presiden
Alla Regione Siciliana — Assessol

Per conoscenza Ailuto economico e assistenza
Al Sindaco di Messina . ouwe o . .
domiciliare negati a un disabile grave

Empoli -L'associazione Aias di Empoli: «La richiesta é stata
approvata ma sono terminate le risorse»

13 febbraio 2018

EMPOLL. L'Unita di valutazione multidisciplinare dell'As| ha approvato la sua
richiesta di ricevere il contributo economico per le gravissime disabilita. Ma il
beneficio non gli & stato assegnato per esaurimento delle risorse a
disposizione della Societa della salute di Empoli. E cosi la famiglia & costretta
a pagare di tasca propria |'operatore per |'assistenza domiciliare del proprio
figlio disabile, un costo di 700 euro mensili.
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AMBITO SOCIALE N13

UFFICIO DI PIANO

Prot. n.ﬁC?VUdPZQH'
AVVISO PUBBLICO

Progetti personalizzati di “cure domiciliari” (ADT) _

Per la determinazione dell’'esenzione o del valore della quota di contribuzione al costo del Servizio, I"'Ambito
N13-Ufficio di Piano procedera alla valutazione della situazione economica dei cittadini istanti, utilizzando i
criteri di cui al Regolamento di compartecipazione alla spesa sociosanitaria (Comune Ischia, C.C. n. 26 del
19.07.2012) relativa alle prestazioni per servizi domiciliari e semiresidenziali:

-limite ISEE per esenzione da compartecipazione (AGGIORNATI Decreto Ministero Economia e Finanze
19.11.2015) =4€. 6.524,57 X 160 : 100 = €. 10.439,31 (ISEE inferiore al 160% dell'ammontare del

6.524, 5+ (Winmz
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CI1TTA DI FIUMICINO

|~
REGOLAMENTO
PER LA GESTIONE DEL SERVIZIO
DI ASSISTENZA DOMICILIARE INDIRETTA
Articolo 12
Quantificazione economica del S.A.D.L.
Tabella 4 - -

| Fasce Da A % compartecipazione al
1 € 0,00 € 16.000,00 ESENTE
2 € 16.000,01 € 20.000,00 15%
3 € 20.000,01 € 25.000,00 30%
4 € 25.000,01 € 30.000,00 50%
3 € 30.000,01 € 36.000,00 75%
6 € 36.000,01 oltre 100%

o
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" COMUNE DI PORTOGRUARO
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Anziani e Persone non autosufficienti

15 febbraio 2018

Servizi a carattere assistenziale
« Assistenza domiciliare (SAD)

Si rivolge ai cittadini che abbiano una limitata autonomia personale e
sociale. Garantisce la presenza a domicilio di persone professionalmente
preparate che assicurano un aiuto e un supporto nella cura della persona
e delle attivita quotidiane.

Il servizio realizza per lo piu interventi individualizzati secondo un piano di
lavoro pre-concordato con l'utente e la sua famiglia. E' soggetto a
compartecipazione alla spesa da parte delle famiglie o dell'anziano sulla
base della documentazione ISEE.

Per attivare il Servizio concordare un appuntamento con I'Assitente
Sociale.




LA BABELE
DELL"ASSISTENZA
DOMICILIARE

IN ITALIA:

chi la fa,
come si fa

ITALI4 §LONGEVZ

LR

—

Questo € un prontuario utile
che tenta di chiarire “la babele
dell'assistenza domiciliare”.
Per scaricarlo andate su
Google e lo troverete sul sito
www.italialongeva.it

INOLTRE

Se volete ricevere notizie sulla
disabilita in generale potete
chiedere a Google Alert di
inviarvi quotidianamente le
informazioni. E" una procedura
semplice e vi tiene informati a
livello Nazionale



http://www.italialongeva.it/

La conclusione ci porta
a considerare:

B Queste decisioni migliorano il welfare, cosi come ha
confermato il Sindaco di Nova Milanese?
Certamente NO!

B | Parenti (in modo particolare i genitori) che assistono i
disabili a domicilio sono stanchi e sfiduciati € non vedono
all’orizzonte risoluzioni serie sia sotto il punto di vista
tutelante (vedasi legge sui Caregiver) che per il futuro dei
propri cari (vedasi legge 112 «Dopo di Noi»)

B Queste situazioni producono poi dei risultati cosi come
e successo pochi giorni fa a Meldola (FO).
Ecco che cosa dicono i giornali:
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G . : , INCHIESTA A DUE ANNI DAL $1 IN PARLAMENTO
UN FLOP LA LEGGE DEL ‘DOPO DI NOI M AL

Uccidelafigliadisabile. .. Ritardi e burocrazia

«Ormai sono vecchio ' | >
, | s Lal fl
bad X l L «DOPO di noi.. Ah, I'handi- e e e l']Il O
nessuno baderaalen» . s oo posio Pochi
- tlv. Inciampa nell’equivoco tl] ‘ 7 ‘ ] I tl

anche un bravo assessore, La svi- (< (X: proge a a )>
sta & una spia. Perché la legge
112 del giugno 2016 non sembra
cosi conosciuta. Voluta per dare
un futuro ai disabili gravi quan-
do viene a mancare il sostegno
delle famiglie - con 'ambizione
di rovesciare la prospettiva, dai
grandi istituti alle case: lo Stato
risparmia, la persona sta meglio
-, & superata in appeal anche dal
testamento biologico. Cosi la sin-
; tesi, a distanza di quasi due an-
= ni, assomiglia a un grande pun-
BURNAECI BART OLOHEI e MASSI u Alle paglna B ey to interrogativo con tante sfuma-
o ture diverse: dipende da dove vi-
vi. Nessuno, dal ministero del
IE PRES NTE ANFF voro — tenuto a fare un report
IL PRESIDENTE ANFFAS wale entro giugno — alle Re-

«Per le farmgh i B S| e

titi davvero per garantire «il
\essere, la piena inclusione so-

restano le bricioley ‘o rmomm e

no quanti siano a beneficiar-

RTO Speziale & presi- Si, ma le famiglie? F . g -
dnnhnmunﬂe*w: «Appunto. A noi interessa quel che ﬂ:ﬁ{gﬁgw lp?rgf: = =2 __
eyt e 3 gt S s e e Pooie: ite nazionale dellAnilas; lo  Dai 56 milioni prew;h La prima firmataria:

va e relazionale, mette insie-  Eppure il decreto atmativo della ferma Vittorino Facciolls, vi-  per il 2018, nella legge «La differenza U'hanno
me 167 amppl diversi - @ legpe risale a novembre 2016»,  Tesidentedel Moliseecoordi-  dj Bilancio ne sono stati  fatta le amministrazioni

babbo di Valerio, ragazzo di- ore nazionale della Commis-  ; b an ;
sabile, oggi ha 21 anni. Do- ulf:l:hi hqopn?uh?h;;‘iregm . ne sociale nella conferenza inseriti solo 51 piu intraprendenti»

podimi ache punto siamo? sie:l:}%amndudmgum. Idi-

«In forte ritardo. Quanti sono i pro- r rlrSer .
cotti realivratt im Tralia dene onae: | SEEUH hanno fatto gli avvisi, voglio



Assegno di cura: aumento da 23 a
45€/giorno.

Perché agli SV non e stato concesso I’'aumento?

-Le 2 DGR (1842/12 e 1732/14) che deliberano 'aumento, spiegano in
modo chiaro che per I'applicazione della delibera, il Direttore Generale
Sanita della Regione deve emanare una determinazione (procedura)

- La determinazione viene emanata e al punto 4 prevede che il grave
disabile sia affetto da retrazione in flessione degli arti superiori e inferiori,

M A nonostante cid deve essere alzato e messo a letto per 4 volte al
giorno, oltre a quelle praticate dall’'assistenza domiciliare.
- La UVM conferma che la Magrini ha gli arti affetti da retrazione in

flessione, IMLA non viene alzata e messa a letto per 4 volte al giorno,
pertanto NESSUN AMENTO |e sara concesso.

- L’associazione fa ricorso al Direttore del Distretto AUSL il quale
conferma la decisione dellUVM.




L’associazione
pubblica un articolo su
RdC il 26/02/2015
evidenziando i fatti e
nello stesso articolo
chiede alla Regione di
rivedere la
determinazione.

- Ad oggi dopo 3 anni
nessuna risposta.

————————————————

il Resto del Carlino  ciovenl 25 FEssrAIO 2015

«Povera Cristina Magrin,
per I’ Ausl ¢ disabile di serie B»

In stato vegetativo da anni. Pogg

\ 4
& diGIANLUIGI

CRISTINA Magrini, 33 anni in stato ve-
getativo, da oggi dovra essere considerata
‘gravissima disabile di serie B’. Perlome-
no dopo che 'Unita di Valutazione Mulri-
dimensionale ha stabilito che Cristina e
tutte le persone che si trovano nelle sue
condizioni non hanno diritto all’aumento
dell'assegno di cura per i gravissimi disabi-
li trartenuti a domicilio, assegno previsto
dalle delibere 1842/12 e 1732/14 della
Giunta regionale. Ma in quale modo e da
chi & stata gestita questa situazione? Pre-
metto che dai dati in nostro possesso, rca-
vati tramite un guestionario inviato a 42
associazioni che seguono gli stati vegetati-
vi e sparse sul territorio Nazionale, la Re-
gione Emilia-Romagna risulta la pii vir-
tuosa rispetto alle altre Regioni e con mag-
giore arenzione alle disabiliti. Dati che ri-
teniamo di grande interesse ¢ che verran-
no presentati il 14 marzo all Tstituto Veri-
tatis Splendor di via di Riva Reno 57, orga-
nizzato dall'associazione Insieme per Cri-
stina e la Fondazione TPSSER. Fatta que-
sta premessa doverosa, entriamo nella di-
namica che ha generato tale situazione pe-
nalizzante e incomprensibile. La delibera
del 2012, intanto, prevede che da 23 euro
al giorno, 'assegno di cura passi a 32 euro
per i gravissimi disabili. Per Pattribuzione
di tale aumento si di mandato al Direttore
generale saniti della Regione, Tiziano Car-
radori, di redigere delle procedure alle
quali le Uvm si dovranno attenere. Orbe-
ne, il direttore generale saniti della Regio-

GLi aumenti degli assegni di cura
deliberati dalla Regione escludono
gli stati vegetativi dei disabili

ne emana tali procedure ma le stesse, appli-
cate dalle Uvm, escludono gli stati vegeta-
tivi 0 stati di minima coscienza. Stesso co-
pione lo scorso dicembre: la nuova delibe-
ra concede un ulteriore aumento dell’asse-
gno di cura, da 32 a 45 euro al giorno, ma
le stesse modalita di applicazione confer-
mano P'esclusione degli stati vegetativi o
stati di minima coscienza.

L’AUSL, da noi interpellata, ha conferma-
to con lettera del 18 dicembre che Cristina
Magrini, 33 anni in stato vegetativo, a se-
guito valutazione della Uvm, non ha dirit-
to all'aumento, anche se al punio 4 della
determinazione prevede che il disabile af-
ferto da retrazione in flessione degli arti,
cosa che Cristina Magrini presenta in for-

i: «Per lei minori contributi»

‘INSIEME
PER
CRISTINA’
E questo

il nome
dell’associazio-
ne nata

per la ragazza
in stato
vegetativo

da 33 anni

ma evidente, debba essere alzato & messo a
letto per 4 volte al giorno, senza considera-
re quelle praticate dell’assistenza domici-
iare. Sono gueste alzate dal letto a deter-
minare la concessione dell’aumento
dell’assegno di cura, non la malformazio-
ne! Infine ¢ una riunione, tenuta lo scor-
s0 21 gennaio all’Ausl tra delegati dell’as-
sociazione Insieme per Cristina e il diretio-
re del distretto di Bologna, Massimo Ca-
vazza: anche lui ha confermarto 'esclusio-
ne. A questo punto ci rivolgiamo all’opi-
nione pubblica: una persona in stato vege-
tativo da 33 anni non € un gravissimo disa-
bile? Secondo il direttore generale, non
importa che abbia la flessione agli arti o
che durante le frequenti crisi debba essere
assistita 24 ore al giorno da suo padre Ro-
mano, I'importante & che si alzi dal letio!
Prendiamo in prestito una recente frase di
Fulvio De Nigris: «Occorre un altro caso
Eluana Englaro per richiamare una mag-
giore sensibiliti e antenzione sugli Stati ve-
getativizs
* Presidente associazione
Insieme per Cristina Onlus




LE CONSIDERAZIONI

- Facendo appello al buon senso e incomprensibile e inaccettabile la
determinazione emanata dal Direttore Generale della Regione che in
parole povere dice:

“Si tu sei in SV e hai gli arti ritratti ma questo non conta nulla, contano
invece le 4 alzate”, senza tenere in considerazione che Romano, papa
di Cristina, si alza tutte le notti per ben 2 volte per spostare Cristina su
di un fianco evitando in questo modo le piaghe da decubito.

- Questa € la realta dei fatti, tutti documentati e vi chiedo: Vi sembra
giusta la determinazione emanata dell’allora DG Sanita Carradori?

- Infine per equita e correttezza dobbiamo aggiungere che la Regione
Emilia-Romagna, risulta da nostre ricerche, effettuate su diverse
Associazioni sparse sul territorio Nazionale, la piu virtuosa rispetto alla
altre Regioni, con maggiore attenzione alla disabilita, ma allora ci
chiediamo perché non ha la volonta di sanare questa ingiustizia?




E Accordo Stato-Regioni del 5/5/2011: «linee

di indirizzo per I’assistenza alle persone
in SV e SMC»
A che punto siamo?

PREMESSA

- Purtroppo e con un po’ di amarezza dobbiamo dirvi
che nulla € cambiato rispetto ai dati che vi abbiamo
fornito nel Workshop del 2016, tutte le associazioni da
noi interpellate (24) I’hanno confermato

UN PO’ DI STORIA

- Settembre 2010 — Viene pubblicato “ll libro bianco sugli SV”
(Roccella - De Nigris)

- 5/5/2011 — Viene ratificato I'’Accordo Stato-Regioni “Linee di indirizzo
per I'assistenza alle persone in SV e SMC”




- 1/1/2013 — Con DM I'ex ministro della salute Balduzzi costituisce un
tavolo di lavoro per monitorare lo stato di applicazione dell’accordo
Stato-Regioni. Il termine dei lavori viene stabilito per la data del
31/12/2013.

- 1/1/2015 — L’ex Ministro della Salute Lorenzin proroga di 6 mesi il DM
Balduzzi e istituisce un nuovo tavolo di lavoro dando termine dei lavori
per il 30/6/2015.

OGGl

- L'accordo Stato-Regioni del 5/5/2011 e un vago ricordo, la situazione
e “immobile”, la polvere viene messa giorno dopo giorno sotto il tappeto.
Persino la “giornata degli stati vegetativi del 9 febbraio” stabilita con GU
18/01/2011 e stata dimenticata, l'ultima e stata quella del 9/2/2015
svoltasi al Ministero della salute, quando e stata presentata la ricerca
“Incarico” dell'lstituto Besta di Milano.

Eppure la giornata era stata istituita per dire a tutte quelle persone che
si trovano in SV o SMC e ai loro familiari, una sola cosa: non siete soli,
non siete abbandonati e dimenticati, ci ricordiamo di voi.




- I DM Balduzzi “Tavolo di lavoro 1" e rimasto un segreto al quale
nessuno ha mai avuto accesso.

- I DM Lorenzin “Tavolo di lavoro 2" ha avuto un epilogo un po’
burrascoso. E’ stato pubblicato un report della tavola rotonda definito
dal Ministero della salute “Clandestino e non autorizzato”. Noi abbiamo
copia di tale documento e ne abbiamo discusso con voi nel Workshop
del 2016, comunque contiene poche novita e alcuni dati pongono seri
dubbi sulla loro veridicita.

CONCLUSIONE

- Ognun vede dalle 3 esposizioni presentate che quando noi definiamo
gli SV disabili di serie B non € polemica come qualcuno vuole fare
credere, tutto cio corrisponde a verita perché ogni nostra affermazione €
ampiamente documentata e questi sono solo 3 esempi.

E allora? Mettiamo ancora un po’ di polvere sotto il
tappeto, tanto gli SV non possono lamentarsi....... non
parlano e non fanno audience.....




Grazie per ’attenzione




