Danilo Massi
Il progetto globale per la persona con disabilita. Un percorso sostenibile per I’inclusione
sociale

La disabilita in Italia: aspetti e problemi

La disabilita nel nostro paese ¢ una realta complessa, che si presenta ancora in maniera indefinita e
per certi aspetti sconosciuta. anche sul piano quantitativo.

Quanti sono i disabili nel nostro Paese? Come vivono? Quali sono i loro bisogni? Come si
manifestano questi bisogni in relazione alle diverse realta territoriali?

A queste e altre domande non ¢ facile dare risposte e non solo per ragioni di terminologia , ma
perché gli interventi in favore delle persone con disabilita spettano a diverse amministrazioni ed
enti, ognuno dei quali rileva i dati statistici necessari al monitoraggio di cid che ¢ di sua
competenza., Cio che viene rilevato, inoltre, non sempre fa riferimento alle stesse persone: le parole
handicap, disabilita, invalidita, inabilita rimandano a significati diversi e i dati esistenti fanno
riferimento a concetti di volta in volta diversi.

I termini “handicap” e “persona handicappata”,anche dopo la promulgazione della legge—
quadro 104/92, spesso non sono stati usati in maniera univoca. Di conseguenza i diversi approcci
culturali con i1 quali sono state affrontate le tematiche connesse alla disabilita e 1’utilizzo di
strumenti di conoscenza, basati su parametri settoriali e specifici, non hanno favorito corrette
informazioni al riguardo; talvolta hanno alimentato incertezze e imprecisioni, nonché situazioni di
confusione che hanno investito anche gli aspetti statistici.

Nel nostro Paese dati sulla disabilita non mancano, ma molti di questi difficilmente possono
essere utilizzati correttamente nell’ambito delle politiche sociali.

Sono diversi gli Enti e le Amministrazioni che dispongono di dati di gestione oppure svolgono
rilevazioni sistematiche al riguardo. L’INPS, ad esempio, dispone di dati sulle pensioni, comprese
quelle d’invalidita. I1 Ministero dell’ Istruzione, invece, annualmente censisce il numero degli
alunni in situazione di handicap che frequentano le scuole di ogni ordine e grado. Anche a livello
territoriale vengono effettuate rilevazioni e indagini e vi sono regioni che possiedono banche-dati al
riguardo. In tutte queste rilevazioni, pero, non sempre le definizioni di disabilita sono le stesse,
come diversificati sono gli aspetti e gli obiettivi considerati. Sono dati, pertanto, che offrono
informazioni parziali e che raramente possono essere comparati. Possono essere integrati, ma non
consentono di conoscere la dimensione quantitativa di questa realta e soprattutto risultano poco utili
alla corretta programmazione di interventi e servizi.

La disponibilita di informazioni statistiche univoche e complete sulla disabilita rappresenta
non solo un’esigenza per conoscere ¢ comprendere meglio questa nostra realta sociale, ma ¢ anche
un presupposto fondamentale per la corretta applicazione delle normative in materia.

E’ necessario conoscere quale sia 1’entita delle persone che convivono con forme di disabilita
e quanti sono da considerarsi in situazione di gravitd, ma ¢ ugualmente necessario sapere dove
vivono, come vivono, quali siano effettivamente i bisogni, le attese, le aspettative personali e delle
loro famiglie.

A che punto siamo? Dall’allora Dipartimento per gli Affari Sociali, oggi Ministero del
Welfare, ¢ stato commissionato all’ISTAT il compito di sviluppare un Sistema Informativo sulla
disabilita, che realizzasse un sistema integrato di fonti statistiche al riguardo. La creazione di tale
sistema ¢ finalizzato non solo ad accrescere I’informazione sulle diverse tematiche connesse, ma
anche a definire un utile strumento per una migliore ed efficace programmazione delle politiche per
la disabilita a livello nazionale e territoriale.

In questi anni PISTAT ha lavorato all’ armonizzazione e integrazione dei dati statistici sulla
disabilita, con la collaborazione di Ministeri, Enti e Associazioni che a vario titolo si occupano di
politiche, servizi e bisogni riguardanti 1 cittadini disabili.
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Un concreto risultato & stato la realizzazione del sito www.handicapincifre.it, di recente
ridenominato www.disabilita.it. che riporta dati complessivi e dettagliati in merito.

Secondo I’'ISTAT, in Italia vi sono 2 milioni 615 mila disabili, di cui 894 mila uomini e 1
milione 721 mila donne, pari al 5% circa della popolazione di 6 anni e piu che vive in famiglia ( tab.
1). La presenza di situazioni di disabilita cresce con l'eta: tra le persone di 65 anni o piu la quota di
popolazione con disabilita ¢ del 19,3%, per raggiunge il 47,7% (38,7% per gli uomini e 52% per le
donne) tra le persone di 80 anni e piu.

Questi dati provengono dall’indagine Multiscopo dell’ISTAT del 1999-2000 sulla Condizione
di salute e ricorso ai servizi sanitari.. L’indagine costituisce una fonte di dati organizzata,
informatizzata ed uniforme a livello territoriale e appare la piu significativa per 1 criteri e le
metodologie utilizzati . Ai fini di questa indagine si definisce disabile la persona che, escludendo le
condizioni riferite a limitazioni temporanee, dichiara il massimo grado di difficolta in almeno una
delle attivita della vita quotidiana pur tenendo conto dell’eventuale ausilio di apparecchi sanitari
(protesi, bastoni, occhiali, ecc.). A seconda della sfera di autonomia funzionale compromessa, sono
state individuate quattro tipologie di disabilita: confinamento, difficoltd nel movimento, difficolta
nelle funzioni della vita quotidiana, difficolta della comunicazione. La condizione di
“confinamento”, che determina la costrizione permanente a letto o su una sedia a rotelle, riguarda il
2,1% della intera popolazione considerata e raggiunge circa il 25% tra le persone di 80 anni e piu;
le disabilita nel movimento (difficolta nel camminare, nel salire le scale, nel chinarsi, nel coricarsi,
nel sedersi) si rilevano nel 2,2% dell’intero universo; la percentuale sale al 9,9%: nella fascia d’eta
75-79 anni fino a raggiungere il 22,5%; tra le persone di 80 anni e piu. Le disabilita nelle funzioni
(difficolta nel wvestirsi, nel lavarsi, nel fare il bagno, nel mangiare) riguardano il 3% della
popolazione di 6 anni e piu,circa il 12% tra 1 75 ed 1 79 anni; tra gli ultraottantenni,invece, circa 1
persona su 3 ha difficolta a svolgere autonomamente le fondamentali attivita quotidiane:Le
disabilita sensoriali (difficolta a sentire, vedere o parlare) coinvolgono circa 1’1% della totale della
popolazione.

Tabella 1.
Numero di persone disabili di 6 anni e piu che vivono in famiglia, per sesso e classi d'eta.
Dati in migliaia - Anni 1999-2000
Classi d’eta
6-14 15-24 25-44 45-64 65-74 75 epiu Totale
Maschi 40 27 81 153 204 389 894
Femmine 40 32 82 209 323  1.035 1.721
Maschi e Femmine 80 59 163 362 527 1424 2.615

Fonte: ISTAT, indagine sulle condizioni di salute e ricorso ai servizi sanitari, 1999-2000.

L’indagine offre utili informazioni anche in relazione ad altri aspetti quali il titolo di studio e
I’occupazione . La distribuzione delle persone disabili e non disabili secondo il titolo di studio
evidenzia come le persone con disabilita raggiungono per lo piu titoli di studio medio-bassi. Quanti
hanno conseguito un diploma o una laurea rappresentano 1’8,3% contro il 30,3% delle persone
senza disabilita. Il divario si riduce nelle fasce di etd anziane anche se rimane consistente tra gli
adulti (25-44 anni): il 28,9% delle persone disabili ¢ diplomato o laureato contro il 47,8% tra le
persone senza disabilita. Nella stessa classe di eta il 30,1% delle persone con disabilita ha la licenza
elementare o nessun titolo di studio contro il 6,7% dei coetanei non disabili. Per quanto riguarda
I’integrazione lavorativa si stima che i disabili occupati siano il 16,3% delle persone disabili in eta
lavorativa contro il 54,4% dei loro coetanei senza disabilita. Nelle eta adulte (15-44 anni) 1 disabili
maschi occupati sono circa il 32%, contro quasi il 70% dei maschi non disabili. Le donne con
disabilita presentano livelli di occupazione piu bassi rispetto agli uomini disabili (frai 15 e i 44 anni
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solo il 18,3% ¢ occupato), e sono meno inserite nel mondo del lavoro rispetto alle pari eta non
disabili (rispettivamente 18,3% e 45,6% nella classe di eta 15-44).

L’indagine multiscopo dell’Istat non comprende 1 minori di 6 anni e le persone che non
vivono in famiglia. Per quanto riguarda la stima dei disabili che vivono in residenze € non in
famiglia, 1 risultati della rilevazione sui presidi socio-assistenziali indica la presenza di 165.538
persone disabili o anziani non autosufficienti ospiti nei presidi socio-assistenziali (Tabella 2)

Tabella 2. Numero di persone disabili e di anziani non autosufficienti ospiti nei presidi residenziali socio-
assistenziali - Anno 1999

Disabili Anziani non autosufficienti | Totale
minori di 18 anni | tra 18 e 64 anni | Totale
Maschi 1.316 11.165] 12.481 32.082 44.563
Femmine 901 11.271) 12.172 108.807] 120.979
Maschi e Femmine 2.217 22.436| 24.653 140.889| 165.542

Fonte: ISTAT-CISIS, Rilevazione sui presidi residenziali socio-assistenziali, anno 1999.

Appare, invece, ancora difficile conoscere il numero dei bambini disabili fino a 5 anni e avere
informazioni su aspetti connessi alla loro condizione in quanto in proposito non esistono analoghe
indagini. Indicazioni si possono avere dalle rilevazioni annuali del MIUR sulle certificazioni
scolastiche degli alunni disabili che frequentano la scuola dell’infanzia e sulle richieste di docenti
di sostegno , ma si tratta di dati rilevati con modalita diverse. Secondo alcune stime, i minori con
disabita, da 0 a 5 anni, dovrebbero essere circa 40.000.

Problematiche aperte

In Italia, come ¢ accaduto in altri paesi europei, 1’attenzione delle istituzioni pubbliche e della
collettivita nei confronti delle persone disabili ¢ progressivamente cresciuta nel corso degli ultimi
decenni ed ha determinato un notevole miglioramento delle condizioni di salute, di vita autonoma e
di integrazione sociale.

Le politiche centrate sull’istituzionalizzazione e 1’assistenzialismo sono state gradualmente
superate promovendo e avviando politiche di pari opportunita e buone prassi sulla base di una
progressiva responsabilizzazione delle istituzioni, dell’associazionismo e del privato sociale.

La tutela e I’integrazione sociale delle persone con disabilita ¢ oggi riconosciuta da un' ampia
e articolata normativa statale e regionale, che ha definito un articolato quadro di diritti di
cittadinanza. Questa normativa caratterizzata inizialmente da approcci occasionali e settoriali si ¢
sviluppata in risposta ai bisogni di assistenza delle persone disabili, ma poi sempre piu alle crescenti
esigenze connesse alla vita in famiglia e nell’ambiente di vita quotidiano.

Il processo complessivo che si ¢ registrato nel corso dell’ultimo decennio ¢ stato costellato da
traguardi raggiunti in molti settori, compreso quello relativo alla prevenzione alla cura e alla
riabilitazione delle persone con disabilita, ma 1 risultati raggiunti non possono considerarsi
pienamente soddisfacenti in termini qualitativi e quantitativi e richiedono ancora uno sforzo a
livello normativo, amministrativo ed operativo.

Uno dei dati critici che continuano a manifestarsi, in particolare, nella gestione delle politiche
sociali e sanitarie ¢ 1’eterogeneita territoriale delle prestazioni e dei servizi. Nel nostro paese,
accanto a buone prassi di alto significato sociale e tecnico attente ai vecchi e nuove domande delle
persone disabili, convivono situazioni di difformita, carenze negli investimenti, frammentazioni
nell’offerta della rete dei servizi e in taluni casi inadempienze.

La politiche della territorializzazione degli interventi pur avendo favorito un’ampia
espressione delle potenzialita della comunita locali, di ricerca delle risorse, di programmazioni
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mirate , non sono riuscite ad evitare e superare completamente fenomeni di frammentazione e forme
di separazione degli interventi.

In un momento storico come I’attuale, caratterizzato sul piano amministrativo da un sostenuto
processo di decentramento e ,sul piano culturale e scientifico, da una evoluzione rapida delle
conoscenze, delle competenze e delle tecnologie, appare prioritario a vari livelli I’esigenza di
azioni e di strumenti operativi di coordinamento tra i servizi per una maggiore integrazione tra
sanitario, sociale ed educativo/formativo.

Per la costruzione di un sistema integrato di azioni di sostegno volto a garantire condizioni di
pari opportunitd, assume una valenza strategica ¢ fondamentale la revisione dei criteri ¢ delle
procedure di accertamento dell’invalidita e della disabilita.

In questo scenario, che fa da sfondo alla predisposizione e realizzazione dei progetti
individualizzati, uno dei nodi prioritari da sciogliere resta infatti legato all’accertamento
dell’handicap, anche per le implicazioni di carattere culturale, normativo ed economico ¢ per gli
effetti che questo comporta nella tutela dei diritti civili delle persone con disabilita e delle
condizioni di pari opportunita riconosciute.

La questione dell’accertamento ha radici profonde a livello culturale e risale ai diversi
momenti storici durante i quali si ¢ strutturata la normativa assistenziale e previdenziale nel nostro
paese.

Sul piano culturale le diverse denominazioni che si sono susseguite per indicare le persone
con disabilita, 1 diversi approcci con i quali sono state affrontate le relative tematiche e 1’utilizzo di
strumenti legislativi basati su parametri settoriali e specifici hanno comportato limiti allo sviluppo
di compiute politiche per garantire interventi mirati per 1’assistenza a la qualita della vita delle
persone disabili.

I diversi concetti e le diverse definizioni di “invalidita”, disabilita” e “persona handicappata *
che convivono nel linguaggio comune, ma anche sul piano normativo e amministrativo hanno
determinato differenti criteri di classificazione e di valutazione legate a cause e tipologie di
disabilita. Di conseguenza le risposte delle istituzioni, ma anche le stesse prestazioni economiche e i
servizi sociali si sono strutturati non in base a bisogni reali e mutevoli nel tempo, ma
all’appartenenza o meno a specifiche “categorie”.

Nel nostro ordinamento convivono due sistemi al riguardo: quello del riconoscimento
dell’invalidita e quello dell’accertamento dell’handicap che fanno riferimento a normative emanate
in epoche diverse e con finalita diverse ( la legge 118/71, seguita da successive norme, ¢ la legge
104/92, che definisce la persona handicappata e le modalita per il suo riconoscimento) Sul piano
operativo 1’accertamento ¢ stato affidato a commissioni mediche operanti presso le ASL prima con
riferimento all’elenco di patologie contenute nel DM 7 luglio 1980 e poi al D.M.Sanita del 5.2.92,
che ha recepito ’ICDH approvato dall’OMS nel 1980.

In seguito ulteriori strumenti di osservazione e di accertamento sono stati introdotti in ambiti
specifici come [D’integrazione scolastica (D.P.R 24.2.94) e I’inserimento lavorativo mirato
(D.P.C.M. 13.01.2001), con la conseguenza che le persone con disabilita affrontano numerosi
accertamenti di tipo clinico-sanitario per la pensione, per I’inserimento scolastico, per I’inserimento
al lavoro, , per gli ausili, ecc.

Di recente, inoltre, nel marzo 2002, da parte del’OMS ¢ intervenuta la pubblicazione dell’ICF
(International Classification of Functioning). Si tratta di una nuova classificazione proposta come
standard internazionale per descrivere e misurare salute e disabilita , che supera la precedente
classificazione ICDH.

A partire dalla definizione di persona handicappata sancita dalla legge 104/92 e in
considerazione dell’evoluzione normativa e della letteratura che si ¢ sviluppata sulla questione
dell’accertamento appare quindi un obiettivo non piu rinviabile la revisione dei criteri e delle
modalita di accertamento delle disabilita anche al fine di individuare strumenti omogenei da offrire
alle Commissioni USL , tali da essere idoneo a descrivere le capacita del disabile nel suo contesto di
vita , la necessita degli interventi di natura assistenziale e da offrire quindi i presupposti necessari
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per la progettazione di interventi globali e mirati

.E’ necessario cio¢ pervenire all’unificazione dei momenti di accertamento, cambiando i
criteri di valutazione e assumendo a riferimento il processo unitario di presa in carico, nel quale
I’accertamento dello stato di salute della persona deve essere finalizzata alla quantificazione e
qualificazione dei bisogni, ¢ quindi alla redazione di un progetto globale di vita individuale, che
possa accompagnare la persona disabile nel suo processo di crescita e di inclusione nei diversi
contesti di vita (familiare, scolastico, lavorativo e sociale).

Questo presuppone anche una condivisione o almeno patrimoni culturali comuni in
riferimento ad alcuni concetti cardini come quelli di “presa in carico” e “riabilitazione” sui quali
devono essere incentrate le politiche socio-assistenziali, sanitarie, educative, formative ed
occupazionali.

Presa in carico e il processo integrato e continuativo attraverso cui deve essere garantito
I’insieme degli interventi coordinati sulle condizioni che ostacolano [’inserimento scolastico e
lavorativo e che siano finalizzati a favorire la piena affermazione della personalita di ogni
individuo.

La presa in carico dovrebbe essere definita come I’insieme delle strategie e degli strumenti di
attenzione dei servizi, distribuiti omogeneamente sul territorio, verso le situazioni di svantaggio
delle persone disabili.

Queste strategie integrate devono tradursi, attraverso I’offerta di servizi pubblici e privati, in
interventi con risorse ¢ competenze adeguati, coordinati, basati sulla continuita e ed efficaci per il
conseguimento di pari opportunita contrastando o eliminando discriminazioni sociali. La presa in
carico ¢ uno dei fondamentali momenti per I’impostazione e il mantenimento del rapporto
persona/famiglia/sistema dei servizi/contesto sociale.

Anche la riabilitazione é un processo e puo essere descritto come il complesso degli interventi
orientati a contrastare gli esiti dei deficit, a sostenere il raggiungimento di livelli massimi di
autonomia fisica, psichica e sociale, a promuovere il benessere psichico e la piu ampia espressione
della vita relazionale ed affettiva.

Riabilitare infatti non significa realizzare un’azione sanitaria fine a se stessa o che intervenga
sul solo apparato colpito o sulla specifica disabilita, ma un processo interattivo che si propone di
sviluppare o rieducare le funzionalita globali dell’individuo, le sue potenzialita di crescita,
nell’ottica di una reale integrazione sociale.

Riabilitazione intesa,quindi, come processo multifunzionale e multiprofessionale, un
continuum di interventi alla persona che richiede il progetto di un percorso personalizzato capace di
coinvolgere tutte le risorse presenti sul territorio da quelle specificatamente sanitarie e tecniche a
quelle sociali e culturali.

In questa ottica la riabilitazione si configura come un processo in cui si articolano competenze
professionali, funzionamento in rete dei servizi e integrazione tra sanitario e sociale.

La concezione della riabilitazione come processo globale di intervento, con ¢ per la
persona, ¢ accolta e condivisa, ma fatica a diventare un patrimonio acquisito e una prassi diffusa in
ogni contesto territoriale.

Tutte queste risorse a favore della persona con disabilita non possono che far capo ed essere
attivate da una rete integrata di servizi, che funzioni come un sistema di vasi comunicanti, tali da
potenziarsi a vicenda attraverso una concertazione degli interventi e una governance degli stessi.

Il contesto dei progetti globali

Disabili e famiglia. I dati statistici del’ISTAT ,sopra citati, confermano che, grazie ai cambiamenti
socio — culturali e alle politiche di deistituzionalizzazione operate nel nostro Paese, si ¢ ormai
generalizzata la permanenza delle persone disabili nei luoghi normali della vita. La presenza di
persone disabili o anziani non autosufficienti nei presidi socio-assistenziali ¢ in progressiva
diminuzione e si attesta ormai a meno di duecentomila unita (165.538). Un dato fondamentale ¢
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quindi costituito dal fatto che la larghissima maggioranza delle persone disabili, comprese quelle in
eta adulta e in situazione di gravita,oggi vive in famiglia. Le famiglie con almeno un componente
con disabilita sono circa 2.500.000, circa il 12% del totale. In 246 mila famiglie vive piu di un
disabile.

E’ la famiglia quindi il primo contesto di riferimento per le persone disabili, dove crescono
manifestando le prime esigenze specifiche e “diverse”, dove si affannano le risposte delle persone
che ci convivono e si concentrano quelle dei servizi presenti sul territorio.

Le famiglie, spesso, manifestano difficolta a sostenere situazioni che richiedono notevoli
carichi assistenziali per le cure da prestare ai loro familiari con conseguenze non solo di carattere
economico, ma anche di disagio sociale e di minori opportunita di integrazione rispetto ad altre.

Le politiche per le persone disabili, pertanto, non possono essere separate e¢ disgiunte da
quelle sulla famiglia in generale e pur con le necessarie specificita devono integrarsi pienamente
con queste.

La famiglia ¢ chiamata sempre piu ad un’assunzione di responsabilita e a svolgere un ruolo
insostituibile di aiuto alle persone con disabilita, ma occorre che sia messa nelle condizioni di
conoscere cosa e come fare e di essere sostenuta. Come ?

Attraverso un mix di interventi normativi di carattere anche fiscali e di interventi socio-
assistenziali a livello territoriale: dall’ assistenza economica e psicologica a servizi integrativi,
quali centri diurni, soggiorni di vacanza, ospitalita temporanee, fino a strutture residenziali che
diano serenita per il futuro.

Le misure di sostegno non possono limitarsi alle agevolazioni per i familiari lavoratori o ad
altri provvedimenti di natura economica e fiscale , ma devono essere accompagnati da interventi di
diversa natura e che siano mirati alle effettive esigenze di quella specifica famiglia , in quello
specifico contesto. Le prestazioni economiche e sociali previste dallo Stato da sole sono del tutto
insufficienti in un nuovo e moderno welfare e rischiano di ripercorrere le vecchie strade
dell’assistenzialismo,che ha relegato spesso le persone disabili al ruolo passivo di fruitori di
politiche limitando il loro protagonismo di cittadini a pieno titolo e 1’autogestione delle loro scelte.
La responsabilizzazione della famiglia deve essere sostenuta da una rete di servizi nelle sue diverse
articolazioni: ambulatoriale, domiciliare, semiresidenziale e residenziale,

Tutto cio significa che sull’organizzazione del welfare locale si gioca gran parte della sfida dei
prossimi anni per garantire la migliore qualita di vita possibile alla persona con disabilita e alla sua
famiglia,. In questo contesto i1 progetti globali, possono assumere un ruolo strategico di
promozione, regia, monitoraggio e valutazione del sistema di rete sociale per e con la famiglia della
persona con disabilita, sia quando questa famiglia c’¢ e soprattutto quando manifesta forti difficolta
onon c’¢.

Gli interventi per le persone con disabilita nel nuovo sistema del Welfare. Le politiche
territoriali e 1 servizi in favore delle persone con disabilita devono integrarsi in maniera coerente
con il sistema del welfare locale che in seguito alla legge 328/2000 comincia ad assumere
determinate fisionomie a livello territoriale. In particolare, nell’ambito dei servizi di aiuto alla
persona ¢ in atto un processo di cambiamento istituzionale e gestionale di tali servizi che puo essere
sinteticamente riassunto nelle seguenti formule chiave: - decentramento decisionale; - diffusione del
pluralismo gestionale; - localizzazione dei servizi il piu possibile vicini alle comunita; - ruolo attivo
dei cittadini/utenti; - partecipazione alla definizione, progettazione e valutazione dei servizi da parte
dei soggetti del terzo settore.

Questo processo innovativo non solo sta modificando gli assetti organizzativi, ma ha anche
fatto emergere nuove attenzioni verso valori e relazioni tenuti finora in secondo piano: nuovi
rapporti tra welfare pubblico e societa civile; maggiore attenzione alla negoziazione tra utenti,
professionisti ed istituzioni; nuovi modi di lavorare da parte degli operatori sociali; separazione tra
chi valuta e acquista 1 servizi e chi li eroga.



Interventi di aiuto e sostegno alla persona con disabilita e alla sua famiglia. Occorre mantenere,
potenziare e qualificare una rete diffusa di servizi territoriali cui la persona disabile e la sua
famiglia possano accedere nei diversi momenti di vita in relazione all’evoluzione delle situazioni di
bisogno: a) servizi di tipo domiciliare; b) servizi territoriali; ¢) servizi diurni; d) servizi residenziali.

Progetti globali : principi e riferimenti normativi

Progetti globali: strumenti per D’integrazione delle competenze. Nel rispetto e nella
valorizzazione delle risorse di ogni realta territoriale, , la predisposizione di un progetto globale nei
confronti della persona disabile, da considerare [livello essenziale di assistenza, si configura come
strumento fondamentale del processo della presa in carico della collettivita di quel territorio. Il
progetto globale, ¢ da intendersi sia come strumento tecnico sia come modalita operativa per
realizzare efficaci politiche di welfare locale, in quanto puo individuare e valutare - attraverso
procedure e strumenti validati ed omogenei - 1 bisogni e le risorse da mettere a disposizione della
persona disabile.

Il progetto globale ¢ quindi soprattutto uno valido strumento tecnico-amministrativo da
collegare ad un nuovo approccio della presa in carico, che ha lo scopo di fotografare la condizione
delle persone con disabilita, rimuovere ostacoli e discriminazioni e favorire il conseguimento di una
eguaglianza di opportunita e di una piena partecipazione alle attivita della societa.

Nei confronti di chi? I progetti globali personalizzati vanno proposti, disposti realizzati nei
confronti di tutti, ma a partire prioritariamente da tutti i bambini e 1 giovani in situazione di
handicap grave, con riferimento anche alle pluridisabilita psichico- intellettivo.

Dove? Il distretto di base puo diventare lo scenario per I’integrazione dei servizi, la regia per il
coordinamento degli interventi e per la definizione dei livelli di responsabilita, la sede tecnica per
I’applicazione dei sistemi di verifica della qualita degli interventi e per la definizione dei protocolli
di intervento interistituzionale e degli accordi di programma e il luogo operativo in cui i “progetti
globali ”di fatto si realizzano attraverso un costante monitoraggio € una continua ricerca delle
possibili e migliori risposte in favore di ogni singola persona disabile.

Il primo riferimento: la legge 104/92. La Legge-quadro 5 febbraio 1992 n. 104 “Legge-quadro per
l'assistenza, l'integrazione sociale e i diritti delle persone handicappate”, puo essere considerato il
primo riferimento normativo.

L'obiettivo di fondo della legge 104792 ¢ proprio la realizzazione di progetti globali condivisi.
E’ sufficiente ricordare quanto precisato all’art.7: “La cura e la riabilitazione della persona
handicappata si realizzano con programmi che prevedano prestazioni sanitarie e sociali integrate
tra loro, che valorizzino le abilita di ogni persona handicappata e agiscano sulla globalita della
situazione di handicap, coinvolgendo la famiglia e la comunita...".

Precedenti significativi : i progetti sperimentali della legge 162/98. La Legge 21 maggio 1998,
n.162, apportando modifiche ed integrazioni alla legge 104-92, ha disposto che le regioni possano
provvedere:

e a programmare interventi di sostegno alla persona e familiare come prestazioni integrative
degli interventi realizzati dagli enti locali a favore delle persone con handicap di particolare
gravita;

e a disciplinare, allo scopo di garantire il diritto ad una vita indipendente alle persone con
disabilita permanente e grave limitazione dell’autonomia personale nello svolgimento di una o
piu funzioni essenziali della vita, non superabili mediante ausili tecnici, le modalita di
realizzazione di programmi di aiuto alla persona, gestiti in forma indiretta, anche mediante
piani personalizzati.

La L.162/98 ha consentito di promuovere la realizzazione di progetti personalizzati di
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assistenza domiciliare e di aiuto personale, finalizzati a sostenere la famiglia e/o la persona disabile
in momenti della giornata e/o della settimana non coperti dal sevizio di assistenza domiciliare reso
dai Comuni.

Altri interessanti progetti sono stati promossi per accompagnare la persona con grave
disabilita nella fruizione di tutte quelle possibilita che producono integrazione sociale.

Con l’attuazione della legge 162/98, la cui applicazione dopo il 2000 ¢ di esclusiva
competenza delle regioni, si ¢ avuto modo quindi di sperimentare sul territorio I’effettiva
realizzazione di progetti individualizzati a carattere assistenziale da parte degli enti locali, che
possono rappresentare esempi ¢ modelli operativi di riferimento per 1’attuazione dei progetti
globali.

La normativa specifica di riferimento: la legge 328/2000. La Legge 8 novembre 2000 n.328, di
riforma dell’assistenza, si propone di assicurare ai singoli e ai nuclei familiari un sistema integrato
di interventi e servizi sociali in grado di garantire la non discriminazione, le pari opportunita e diritti
di cittadinanza, eliminando o riducendo situazioni di disagio che derivano da redditi insufficienti o
da condizioni fisiche o mentali che limitano 1’autonomia della persona.

E’ significativo che proprio la legge—quadro di riforma dei servizi sociali abbia recepito
I’importanza fondamentale dei progetti di vita per le persone disabili, quali strumenti efficaci per
I’attuazione delle politiche territoriali sulla disabilita. Il loro riconoscimento sul piano legislativo e
all’interno di una legge sociale di cosi vasta portata ¢ indicativo della loro valenza quale atto
amministrativo e quale buona prassi per ’effettiva realizzazione del processo di inclusione delle
persone con disabilita nella vita della collettivita locale.

Le disposizioni che disciplinano i1 progetti in favore delle persone disabili sono esplicitate
nell’art.14. Progetti individuali per le persone disabili
“l. Per realizzare la piena integrazione delle persone disabili di cui all’articolo 3 della legge 5 febbraio
1992, n. 104, nell’ambito della vita familiare e sociale, nonché nei percorsi dell istruzione scolastica o
professionale e del lavoro, i comuni, d’intesa con le aziende unita sanitarie locali, predispongono, su
richiesta dell’interessato, un progetto individuale, secondo quanto stabilito al comma 2.
2. Nell’ambito delle risorse disponibili in base ai piani di cui agli articoli 18 e 19, il progetto individuale
comprende, oltre alla valutazione diagnostico-funzionale, le prestazioni di cura e di riabilitazione a carico
del Servizio sanitario nazionale, i servizi alla persona a cui provvede il comune in forma diretta o
accreditata, con particolare riferimento al recupero e all’integrazione sociale, nonché le misure economiche
necessarie per il superamento di condizioni di poverta, emarginazione ed esclusione sociale. Nel progetto
individuale sono definiti le potenzialita e gli eventuali sostegni per il nucleo familiare

Progetti globali: fasi e indicazioni operative

Le fasi

- Valutazione delle condizioni personali’

- individuazione degli obiettivi del progetto

- definizione delle prestazioni di cura e di riabilitazione a carico del servizio sanitario nazionale
- definizione dei servizi alla persona a cui provvede il comune in forma diretta o accreditata, con
particolare riferimento al recupero e all’integrazione sociale;

- definizione delle misure economiche necessarie per il superamento di condizioni di poverta,
emarginazione ed esclusione sociale’

! La prima fase del progetto individualizzato ¢ costituita dalla valutazione delle condizioni personali.Questo processo &
basato su parametri sanitari, sociali, economici e relazionali finalizzati ad accertare le capacita funzionali, la condizione
sociale ed economica, i livelli della qualita di vita il livello di fruibilita degli spazi di vita e di relazione, il livello di
partecipazione alla vita sociale.

In proposito si evidenzia che 1’art.24 della legge 328/2000 prevede il riordino degli emolumenti derivanti da situazioni

di invalidita, cecita e sordomutismo

Vengono indicate 3 aree di intervento per gli emolumenti finanziari:

1.reddito minimo per la disabilita totale 9



- definizione delle potenzialita e degli eventuali sostegni per il nucleo familiare.

Modalita di attuazione del progetto globale

- La promozione, la predisposizione e la gestione del progetto globale compete al Comune di
residenza della persona disabile

- Il Comune provvede alla nomina, con compiti di verifica e coordinamento, del Responsabile del
Progetto e di un suo supplente. La nomina viene comunicata anche alla persona disabile o a chi lo
rappresenta.

- Il sindaco ¢ garante della esecutivita del Progetto

- Il progetto deve essere soggetto ad aggiornamento periodico (di ufficio e di norma ogni biennio) o
su richiesta della persona interessata o di chi lo rappresenta.

Ipotesi e indicazioni operative

A titolo indicativo, si fornisce un indice delle ipotesi operative per la strutturazione di un progetto
globale ai sensi dell’art.14 della legge 328/2000, articolato nelle seguenti schede:

scheda n.1: dati personali

scheda n.2: valutazione delle condizioni personali

scheda n.3: definizione degli obiettivi

scheda n.4: individuazione servizi e prestazioni

scheda n.5: integrazione delle attivita progettuali

scheda n.6: indicazioni operative

scheda n.7: verifica e valutazione

2. reddito minimo per la disabilita parziale
3. indennita per favorire la vita autonoma e la comunicazione
Con la scelta di commisurare gli assegni economici alla gravita degli impedimenti che ostacolano la persona
nella sua realizzazione, si supera 1’impostazione di diritti riconosciuti a “categorie” e si afferma un diritto per tutte le
persone che vivono in condizioni di grave disagio.
La scelta di accompagnare gli assegni economici ai “progetti globali ” crea quindi condizioni effettive per
valorizzare le potenzialita e le capacita della persona e per favorirne I’inclusione sociale.
L’indennita per favorire la vita autonoma e la comunicazione ¢ suddivisa in due fasce: per ’autonomia dei disabili gravi
e pluriminorati, per la cura degli ultrasessantacinquenni totalmente dipendenti. Con questa seconda misura si interviene
per la prima volta, in sede nazionale, a sostenere la cura delle persone anziane non autosufficienti.
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Schedan. 1

DATI PERSONALI
Cognome........oovvviiiiiiiiii 110) 141
Nato /a ...ovveiniiiiiiiiiii il
Residente a Viaoooiii
INAUMIZZO o oueiuiitiit it ettt e e et
Teloooo CF.uiiiii e

A.1) COMPOSIZIONE NUCLEO FAMILIARE

Nominativo Grado di parentela Data di nascita

Note

A.2) SITUAZIONE ABITATIVA

a

a

a

a

Da solo
In famiglia
In comunita

Altro

A.3) SITUAZIONE PROFESSIONALE

a

a

a

Studente
Lavoratore/trice
Disoccupato
Pensionato

Altro
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Schedan. 2

VALUTAZIONE DELLE CONDIZIONI PERSONALI

s DIAGNOSI FUNZIONALE

*» DESCRIZIONE BISOGNI RILEVATI

Area autonomia personale

» Alzarsi dal letto ¢ e coricarsl
» Uso del WC

» Lavarsi il VISO

» lavarsi le mani

» igiene intima

» fare il bagno o doccia
» vestirsi o spogliarsi
» assistenza notturna

» assistenza notturna

» gestione ausili

» pulire la casa

» preparare pasti

» fare la spesa

» altro
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Area autonomia sociale

spostamento autonomo fuori casa
spostamento con carrozzina
spostamento con ausili

guida del mezzo a disposizione
utilizzo dei mezzi pubblici accessibili
nuotare al mare o piscina

viaggi in Italia o all'estero
partecipazione attivita culturali
attivita di tempo libero

disbrigo di pratiche burocratiche

piccole riparazioni domestiche

vV YV V VYV V V V V V V V V

piccoli lavori e prestazioni

Ambiti di integrazione e di inclusione autonomia sociale

o Assistenziale

o Familiare

o educativo/formativo

o lavorativo

a relazionale
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Schedan. 3

DEFINIZIONE DEGLI OBIETTIVI

— PERSONALE

» DIAUTONOMIA <

SOCIALE

" SCOLASTICA

> E DI INTEGRAZIONE < LAVORATIVA

N

SOCIALE
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Schedan. 4

INDIVIDUAZIONE SERVIZI E PRESTAZIONI

AMBITI DI INTERVENTO

Attivita socio -assistenziali in carico alla famiglia

Sostegni per il nucleo familiare

Prestazioni di cura e di riabilitazione a carico del servizio
sanitario nazionale

Servizi alla persona a cui provvede il comune in forma diretta o
accreditata, con particolare riferimento al recupero e
all’integrazione sociale,

Misure economiche necessarie per il superamento di condizioni di

poverta, emarginazione ed esclusione sociale
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SERVIZI PUBBLICI/PRIVATI DA ATTIVARE (O ATTIVATI)

TIPOLOGIA

GESTIONE

MODALITA’

SERVIZI /AZIONI

PUBBILICO |PRIVATO

ORE/GIORNI |OPERATORI

Assistenza domiciliare

Assistenza .
infermieristica

Assistenza domiciliare
mtegrata

Servizio di aiuto alla
persona

Assegni d1 cura e assist.

Trasporto

Buoni servizi

Disponibilita obiettori di
coscienza /volontariato

Centro diurno

Sostegno didattico

Servizi socio-ssistenziale
per I’integraz.scolastica

formazione professionale

Inserimento lavorativo

Attivita sportive/tempo
libero

Altro
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Scheda n. 5

INTEGRAZIONE DELLE ATTIVITA’ PROGETTUALI

[ J

PROGETTI INDIVIDUALI SPECIFICI DA INTEGRARE

(DA ATTIVARE E/O ATTIVATI)

PROGETTO DI RIABILITAZIONE

(redatto ai sensi della legge 23 .12.1978 n.833 , art.26, legge 104/92
n.104/artt.6 ¢ 7, D.Lgs 30.12.1992 n.502 e successive modificazioni;
D.M. 7.05.1998 “Linee — guida per le attivita di riabilitazione™)

PROGETTO EDUCATIVO INDIVIDUALIZZATO (PEI)

(redatto ai sensi della legge 104/92 artt.12 e13, D.P.R. 24/02/94: 11 PEI ¢
redatto dai docenti curriculari e di sostegno, in collegamento con la
famiglia, gli operatori socio-sanitari del territorio ed eventuali
educatori degli Enti locali)

PROGETTO DI INSERIMENTO LAVORATIVO MIRATO

(redatto ai sensi della legge 68/99 e successivi atti applicativi , con
particolare riferimento al DPCM 13.01.2001. Il progetto ¢ redatto

dall’Ufficio pewr il collocamento mirato di cui all’art.6 della legge
68/99)

PROGETTO DI INSERIMENTO SOCIALE

(redatto ai sensi della legge 162/98, con particolare riferimento agli artt .
8,9,10 della legge 104/92 )
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Scheda n. 6

INDICAZIONI OPERATIVE

G) PREDISPOSIZIONE PIANO OPERATIVO

L)

L)

L)

L)

DOSSIER UNICO

Predisposizione di un dossier unico sulla persona con disabilita, da
conservare presso il responsabile del Progetto e da aggiornare a cura di
tutti gli operatori coinvolti con I’immissione di tutte le informazioni, le
azioni e gli eventi che hanno pertinenza con gli obiettivi e le risorse
indicate nel Progetto. Il dossier deve essere consultabile dalla persona

interessata o da chi la rappresenta (genitori /o familiari).

PROGRAMMAZIONE INTERVENTI

AZIONI

DURATA FREQUENZA OPERATORI

L)

L)

PREVISIONE
-DEI TEMPI
-DELLE FASI
-DELLE MODALITA”’
DI VERIFICA E AGGIORNAMENTO
DEL PROGETTO GLOBALE
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Scheda n. 7

VERIFICA E VALUTAZIONE

¢ Definizione dei tempi ¢ dei modi per il
monitoraggio del progetto globale, condivisi con il
soggetto o con chi lo rappresenta

¢ Indicatori di risultato previsti
(in relazione al miglioramento e/o al mantenimento
dei risultati raggiunti)

¢ Indicatori di soddisfacimento del servizio da parte
del titolare del Progetto (persona con disabilita o

genitori o familiari)

¢ Indicatori di risultato previsti da parte del
responsabile del progetto
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