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1. Premessa

L’articolazione di questa pubblicazione costituiscéentativo di compendiare idee, riflessioni e
necessita sul tema comunemente identificato dellaautosufficienza partendo ovviamente dalla
guestione dell’'invecchiamento della popolazione.afalizzano le politiche e la stato sociale di
persone che vivono una parte conclusiva - piu oamkmatura - della loro esistenza in condizione
di disabilita.

Il capitolo 13 e centrato invece sulle persone ghbella condizione la vivono dalla nascita o
comunque per larga parte della loro esistenzaslgeeze del gruppo sociale in questione non sono
rappresentate adeguatamente né nelle analisi feepaditiche sociali, compresse tra I'emergenza
del rapporto tra generazioni (denatalitd, inveaoiato ecc.) alle cui dinamiche sfuggono coloro
che le attraversano obliquamente, e le forme dicgo caritatevole e paternalistico. Il combinato
dei due fattori ne determina I'invisibilita.

E’ evidente come dal punto di vista del quadroictinle funzioni e strutture corporee siano
assolutamente sovrapponibili. Infatti le statistiaion riportano differenze se non per classi di eta
insufficienti a descrivere la durata della statosdiute di disabilita nonché la data di insorgenza
della condizione biologica.

Gia da tempo il legislatore ed i conduttori deltdijiche socio assistenziali e socio sanitarie lbann
percepito le differenze, costruendo percorsi distihe appartengono, pero, alla stessa categoria di
politiche. Infatti le questioni relative allaccessalla tipologia di prestazioni (emolumenti e
servizi), all'erogazione e alle modalita di finamxiento, appartengono a tutti i gruppi sociali che
vivono la condizione biologica di disabilita postbe quei sistemi intendono dare risposta ad una
necessita assistenziale misurabile. E altrettanémifesto che allinterno di policy generali le
specificita di bisogni/diritti siano contemplatéutelate.

1.1. La vita indipendente delle persone con disalia

La Convenzione Onu sui diritti delle persone cosabilita (Crpd) e I'iInternational Classidication
of Functioning del’Oms (Icf) non prevedono diffamazione per eta, origine o quant’altro della
disabilita dato che secondo il nuovo approccioraitda di una condizione biologica alterata che
posta in relazione con il contesto relazionalejadece comunitario € oggetto di discriminazione,
segregazione e talvolta persino di trattamento amon Secondo I'Onu sono questi gli ostacoli da
dover aggredire. Cio detto il nucleo di riferimemtella nostra analisi torna ad essere limitato sia
per scelta editoriale del Progetto, sia per assehzmuita nel sistema di welfare italiano tra le
persone divenute disabili in tarda eta e coloromdivenuti disabili in eta scolare o lavorativa.

L’invalidita civile ex legge 118/71 e I'handicap Bgge 104/92 difatti misurano condizioni che non
distinguono tra bisogni nel campo socio assistémiziagli istituti dell'indennita di
accompagnamento e di comunicazione, l'assistenzaicii@re, diurna e residenziale, nonché
I'Indicatore di situazione economica non si modifio se la persona € un giovane che deve
affrontare e superare ogni genere di pregiudizih atteggiamento paternalista che ne provoca la
forzata marginalita nell'intero arco della proprisistenza. Vi € un’oggettiva disuguaglianza
orizzontale tra i cittadini che hanno potuto pradweddito lungo 'arco della vita senza provare la
condizione di disabilita, e coloro che invece asesauella disabilita sono sistematicamente
discriminati nell’accesso al reddito, nel mantemioedel posto di lavoro e nellavanzamento di

carriera. Inoltre va preso in considerazione itdfathe, specie con le disabilita piu gravi, si



interrompe il ciclo naturale per il quale i figlssistono i genitori quando questi ultimi affrontdao
terza eta.

Sicché e necessario isolare, o meglio, specifiecaregruppo sociale separato non certo per
accentuarne la disparita, piuttosto per postulmegegjie e politiche socio assistenziali adegulde a
condizione di un inequivocabile nucleo di riferin@rgiacché sufficientemente omogeneo anche
per condizione socio economica. Si potra obietthee a parita di condizione biologica, le persone
possono vivere contesti familiari di diverso statwio economico che creano mancanza di equita
orizzontale interna al gruppo sociale scelto. Sajteesto aspetto vi sono certamente delle
difformita, ma I'autonoma possibilita individuale grodurre reddito da lavoro — non patrimoniale
quindi — é pressoché inalterata. Le distanze acodo enormemente, per non dire che si annullano,
se agli interventi socio assistenziali aggiungiaadasempio la discriminazione nella mobilita ed in
ogni relazione umana di cui la fattispecie ass@td@ € cardine positivo 0 negativo di processi
inclusivi.

1.2. Il cambio di paradigma

Si tratta percio di produrre uno sforzo di analsr definire attivita e servizi sulla scorta
dell’equazione bisogni — diritti. E ormai patrimoniculturale internazionale la necessita
improcrastinabile di concepire sistemi di proteeiosociale imperniati suémpowerment della
persona con disabilita valorizzando le esperiemzgalindipendente considerato che nel caso delle
persone con disabilita € ancora attuale 'urgenizaffdrmare I'indipendenza individuale laddove
guesta comporta I'abbandono di ogni forma di viocal massimo grado possibile che genera
subalternita istituzionale, sociale ed economidéerseelte per sé stessi. Orientare il welfare soci
assistenziale in questa direzione, implica scedtepaarenti e risolute rispetto all’'uscita dal siste
risarcitorio in cui altri soggetti decidono cosane e dove sulla scorta di equivalenze senza
fondamenta tecniche e scientifiche validate, perpio frutto di necessita amministrative e
giuridiche ancorate alle teorie lombrosiane deitabilita ad ogni proficua occupazione’ e della
‘pericolosita per la societa’, che travalicano persl principio Costituzionale dello sviluppo pien
della personalita. Comporta finanche erigere nymlitiche i cui cardini si richiamino gdaradigm

shift invocato dal Segretario Generale delle Nazionit&mill'indomani dell’approvazione della
Crpd ed alla pertinente strategia dei diritti umanconseguentemente ai principi deiépability,
dove le persone sono attori protagonisti della lemmancipazione e lo Stato o I'autorita pubblica
responsabile, tanto quanto attuatori ed erogateriappresentano i soggetti facilitatori. Esattamen
in questo passaggio si racchiude I'evoluzione delcjpio di integrazione in inclusione: il primo si
riferisce alla possibilita di garantire 'accessuosallora impedito, mentre il secondo é fondatidasu
piena partecipazione della persona con disabilédvéa della comunita in cui vive contribuendo al
pari degli altri alla formulazione/riformulazione kgole, norme e standard di ogni genere che lo
riguardano. Tale processo assume dignita e coumeeetproprio dalla presa in carico e quindi
dall'impianto di valutazione della persona per @ece a interventi, benefici e prestazioni. Il
sistema di accertamento deve modificare oggett@daiita di funzionamento: dalla menomazione
alle funzioni e strutture corporee, dal contestoiade ai fattori ambientali che discriminano o
generano pari opportunita, dalla osservazione raeslla multidimensionalita, dalla straordinarieta
della commissione medico legale al punto unicocdeaso che si fa carico ed orienta verso servizi e
attivita inclusive.

Il campo di maggiore interesse gmradigm shift € nella progettazione stessa delle prestazioni le
qguali vanno rifondate sui principi della partecipame alla vita della comunita, della non
discriminazione e delle pari opportunita. Oltreusdendemica limitatezza di prestazioni dovuta sia
alla scarsezza di risorse disponibili, sia alldas@iutazione delle politiche socio assistenziali i
genere, si riscontra un silenzioso ritorno alletpble segreganti o perlomeno un’interruzione del
processo di deistituzionalizzazione iniziato neggini ‘70 a causa della limitata visione dei suoi
cardini ispiratori e conseguentemente di normedgme 104/92 ed altre) incerte nella chiarezza



delle scelte. La somma dei fattori descritti progluleffetto moltiplicatore dell'irrilevanza
complessiva nel panorama politico delle politicbeis assistenziali per le persone con disabilita.
Ed in particolare quelle che tengono conto deidnseffettivi e che quindi sono connotate da un
intervento preventivo del rischio segregazione: edamstimoniato dall'lndagine censuaria sugli
interventi e i servizi sociali dei Comuni nel 20(QStat, 2008), solo il 9 per cento delle risorse
destinatea favore della disabilita sono investite in servizi aksistenza domiciliare. Anche
aggiungendo l'assistenza educativa nelle scuoles(@zione sociale erogata dai Comuni), Si
raggiunge appena il 30%. E evidente come il Paiesspaccato a meta (e non solo tra nord e sud)
tra servizi tendenti a nuove forme inclusive (langamte minoritari peraltro), ed altri fortemente
segregazionisti che strappano le persone dal lmmtesto familiare e sociale per riempire indistinti
contenitori residenziali e semi residenziali doaespersonalizzazione € il rischio piu immediato.
Tali trattamenti diversificati stabiliti sulla cdizione individuale di salute evidenziano un caso
giuridico esemplare per generare normativa suflarofhinazione sulla base della disabilita.

1.3. Equita di trattamento

La strategia dei diritti umani offre alcuni snodirpun ampio cambiamento di breve, medio e lungo
termine: le persone con disabilita devono avemoksibilita di scegliere, sulla base di eguaglianza
con gli altri, il proprio luogo di residenza e dogecon chi vivere e non devono essere obbligate a
vivere in una particolare sistemazione abitatieapérsone con disabilita devono avere accesso ad
una serie di servizi di sostegno domiciliare, resiale o di comunita, compresa l'assistenza
personale necessaria per permettere loro di viadliaterno della comunita e di inserirvisi e
impedire che esse siangolate o vittime di segregazione; i servizi e teutsure comunitarie
destinate a tutta la popolazione devono essereengedsposizione, su base di eguaglianza con gli
altri, delle persone con disabilita e devono esadetdti ai loro bisogni (art 19 punti a, b e ¢).n\N&
tratta di semplici raccomandazioni né di orientatinganerici, ma di garanzie che gli Stati Parte
dell’Onu devono assicurare. A partire dai Paesi ldtenno ratificata per via parlamentare come
I'ltalia. Un ulteriore elemento di riflessione éllfmt 22 ‘Rispetto per la vita privata’: ‘Nessuna
persona con disabilita, indipendentemente dal lwtigesidenza o dalla modalita di alloggio, sara
soggetta a interferenze arbitrarie o illegali n@ltapria vita privata, in quella della famiglia,lide
propria casa, della propria corrispondenza o di &fti di comunicazione o ad attacchi illegali al
proprio onore o alla propria reputazione. Le peesoon disabilita hanno il diritto di essere praett
dalla legge contro tali interferenze o attacchiid €Che appare evidente e il divieto di interventi
speciali per le persone con disabilita ritenutésehio forte di perdita della propria individualiéa
personalita. In definitiva i trattamenti differealiiprocurano disuguaglianza tra persone che vivono
la comunita locale, nazionale ed internazionalet@azhe persino listituto ‘accomodamento
ragionevole’ introdotto nella nostra legislazionallal Convenzione Onu, € precluso se vengono
introdotti ‘oneri non appropriati’.

La disuguaglianza tra persone, come gia desch#taliverse declinazioni normative e tra questi si
segnala l'istituto della compartecipazione allasspe I'lsee. Per le persone con disabilita deve
essere applicato al reddito individuale secondoentcsentenze definitive della giustizia
amministrativa. Solo apparentemente viene ristabilin criterio di equita a meno che non si
riesumi del tutto I'approccio risarcitorio che veliepersone con disabilita del tutto incapaci di
produrre reddito per sé stessi. E pur vero che\tsituazione di disoccupazione al 75% delle
persone con disabilita, la valutazione del redditalividuale per calcolare la quota di
compartecipazione ai costi assistenziali, equigatgarantire prestazioni gratuite per la stragrande
maggioranza delle persone con disabilita. Oltre eadere frutto del retaggio delle politiche
risarcitorie che implicano protezione e non inaus, si tratta di una politica assolutamente iniqua
dato che le persone sono messe nelle condiziorscdgliere tra accedere ai servizi socio
assistenziali e la ricerca di una professione @rargisca un reddito. D’altro canto molti comuni e
molte regioni hanno gia optato per escludere dahpoa applicativo dell'lsee le persone con
disabilita. Il punto di vista € chiaro: nel casdlelgpersone con disabilita 'accesso ai servizi e



propedeutico ad una qualsivoglia vita di relaziomiesistemi educativi e quindi alla possibilita di
una vera inclusione sociale. Per questa ragiom#golana del sistema sanitario e sociale olandese
fondato sulla sottoscrizione obbligatoria di unai@sazione privata, per gli indigenti e per i
disabili & resa coerente col principio di eguaglarattraverso un buono che viene corrisposto
direttamente all’assicurazione di scelta della @eas In questo caso ad un sistema essenzialmente
privatistico corrisponde un impegno finanziario ghviene dalla fiscalita generale. In Italia
invece un sistema fondato sulle pubbliche respalitsalrerca altre risorse rispetto alla tassazione
esistente e per di piu dai cittadini piu discrintina

2.1. L’analisi dei bisogni e i diritti universali

L'impegno della nostra analisi prende corpo dadgimenti descritti introducendo un ulteriore
variabile: lo stesso gruppo sociale di persone dmabilita dalla nascita o per lunga parte
dell'esistenza non hanno carattere di uniformita. dtessa Convenzione Onu, pur introducendo
I'aspetto relazionale tra la persona e la comucti@ discrimina, elenca alcune aree di condizione
biologica o di stato di salute che modificano digativamente la caratterizzazione della relaziene
la conseguente discriminazione: disabilita motoirggllettive e relazionali, e sensoriali. Appare
evidente come ad area di disabilitd possa corrigenun facilitatore dell’inclusione specifico (il
guale paradossalmente potrebbe rivelarsi persinostdicolo all’inclusione di altre aree). A tale
valutazione ne corrisponde inevitabilmente un’allmastesso gruppo non € omogeneo in termini di
condizioni biologiche. Si differenziano per entdalla gravita che determina strategie diverse
all'interno di politiche e prestazioni definite.

Appare quindi necessario identificare elementi ttarizzanti la scomposizione del problema per
poi trovare una sintesi nell'analisi. L'indistintosieme delle persone con disabilita va inquadrato
secondo raggruppamenti di profili individuali chegaono anzitutto la condizione biologica per
definirne un livello minimo di omogeneita nei biswgSi prende in considerazione una valutazione
di merito commisurabile alla uguaglianza delle dpiwhi di partenza, ma non quella delle
condizioni di arrivo (equita verticale).

Per affrontare quindi la definizione delle risoreeonomiche necessarie all'eguaglianza di
presupposti dell’inclusione, scomponiamo i bisogjniiti delle diverse tipologie di disabilita aini

di identificare i servizi e le prestazioni, tentandun’'operazione di eliminazione delle
inappropriatezze esistenti. Il tentativo di traceian quadro ideale possibile, insomma.

Nelle tabelle che seguono, le prime due colonneiéovente salvo quella di definizione dei servizi)
individuate con ‘Interventi’ e ‘Operatore prevalehtidentificano I'area prestazionale che dovrebbe
essere coperta dal Fondo per la non autosufficiengarantita attraverso i livelli essenziali di
assistenza sociale (Liveas ex art. 22 L. 328/00).

Le altre colonne descrivono le integrazioni necgsseon la competenza sanitaria, con le altre
competenze necessarie (e peraltro normate con ilegggore) e le criticita presenti. Tra queste
ultime vi e il tentativo di definire i conflitti & la persona/famiglia e le istituzioni che diretésnte o
indirettamente sono chiamate a rispondere allacarali norme e quindi a concretizzare i diritti
esistenti. Inoltre vi € una colonna circa le inayppiatezze nell’erogazione dei servizi. L’assenza d
risorse adeguate nelle politiche sociali ha diffusa pratica distorta nel Paese, ovvero l'utilidzo
altri capitoli di bilancio, e quindi altre compet per realizzare dei servizi minimi indispengabil
ad evitare pericolose derive sociali. Non si pua far riferimento ai numerosi fatti di cronaca che
narrano di situazioni di assoluto degrado in auisiono nuclei familiari sprovvisti di redditi prop

e contestualmente di qualsivoglia servizio direttaongiunto con disabilitd. E questa la situazione
sociale che spinge i policy maker (amministratodali, erogatori di servizi profit, non profit ed
istituti religiosi) a utilizzare inopinatamentearse improprie per garantire prestazioni sociali.



Oltre a prendere in considerazione I'lsee, nellomwa “Compartecipazioni”, si vuole chiarire
guale sia il carico sul reddito della persona/fdimidei costi intrinseci della disabilita. Questim
sono mai apprezzati adeguatamente. La scelta dsflessone/famiglie di non ricorrere
all'istituzionalizzazione totalizzante di sé stessidel proprio figlio, trova in particolare in
guest’ambito la maggiore visibilita.

Le ultime due colonne sono relative alle regoldafdrimento.

Sull'asse orizzontale sono descritti i diversi sarda contemplare nell’ambito del Fondo per le non
autosufficienze. Si potra notare che, al contrdiiquanto previsto nell’assetto istituzionale, non
sono suddivisi tra domiciliare, semiresidenzialeesidenziale. Se i diritti umani sono il fulcro
attorno al quale determinare la discriminazioneatssulla disabilita, € necessario confrontarsi con
le attivita ordinarie di vita. Sono infine asseetementi di qualificazione (quantita orarie) e
guantificazione (numero di persone coinvolte) dalfesa benché calcolati nella parte 3. “Gli
scenari”.

Qui di seguito sono individuati i raggruppamentipdofili che verranno analizzati nelle tabelle.
Nella colonna di destra sono elencati a titolo demepio alcune condizioni di salute che
corrispondono a specifici raggruppamenti di profili

Raggruppamenti di profili Condizione di salute
2.2. | intellettive medio lievi sindrome Down, ritardi naoilgnosticati
2.3.| Relazionali disturbi del comportamento, epilessia
2.4. | intellettive e motorie gravi SV, SMC, GC, TC
2.5.| motorie gravi LM, esiti di polio, SM, DM, tetrapasie
2.6. | motorie medio lievi amputazioni, paralisi ostetaclparaparesi
2.7.| motorie progressive SLA, DM grave, SM grave

Sordi

ciechi ed ipovedenti

Nelle successive tabelle non sono state inserisnadisi su ciechi, ipovedenti e sordi perché non
altrettanto articolate e decisive rispetto al Fopdola non autosufficienze, se non per il minutagg
assistenziale destinato in particolare alle pergieehe e nell’ambito scolastico alle persone sorde
Per questi gruppi di profili individuali, é stat@raunque calcolato il bisogno assistenziale nella
susseguente parte 3. “Gli scenari” sulle ipotesstazionali e di costi.



2.2. Intellettive medio lievi

Interventi Operatore Compartecipazioni Regole di riferimento
Tipologia attivita Prevalente Sussidiari Integrazione con | Conflitti Inappropriatezze Isee Altro connesso Norme in Convenzione
altri servizi con la disabilita vigore Onu
Servizio di - Diretta/Indiretta - Operatore Equipe Per eta evolutive | Diritto di scelta: chi | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | La mobilita e L. 328-2000 Art19
assistenza - Mutuo aiuto, servizi multidisciplinare con operatori lo opera? contratti, delle uso. materiale e Art. 14
personale advocacy, e tutelari/badante di valutazione, scuola. Tra diretta ed competenze e della strutture per (comma 2)
volontariato - Per definizione | trainer In etd adulta con | indiretta. formazione degli attivita con Art. 16
familiare sono dell'operatore operatori del Tra operatori. Tra | operatori operatore (comma 1)
individui/gruppi di | come educatore lavoro. tipologie di
auto sostegno elo terapisti Nel tempo libero | interventi. L. 162/98
guidati da occupazionali con operatori di
persone con la attivita L. 104/92 Art.
stessa espressive elo 9
esperienza sportive
Attivita di gruppo - abilitazione - educatore, Equipe - espertise (tra Attivita sociale con | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | In alcuni territori L. 328-2000
diurne - occupazionali professionisti multidisciplinare cui anche caratteristica di contratti, delle uso. I'assenza di Art. 22 comma
- espressive riabilitazione, di valutazione, volontari) nel permanenza? In competenze e della operatori 4 lett. e)
- sportive operatore servizi | supervisione Npi | campo ogni caso? formazione degli competenti
- trasporto dedicato | tutelari/badante, o altri specialisti dell'artigianato, Diritto di scelta: chi | operatori. Spesso spinge la famiglia | L. 104/92 Art.
psicologo di riferimento della piccola lo opera? inadeguatezze dei ad acquistare 8 (comma 1
-individui/gruppi della condizione meccanica, del Tra assistenza soggetti gestori. prestazioni. lett. L)
di auto sostegno | biologica di scelta | teatro, pittura, personale, diurna Pericolo di
guidati da della famiglia. musica e sport e residenziale. ‘reiterazione’ dei
persone con la Tra tipologie di progetti individuali
stessa interventi. senza fine assenza di
esperienza Pericolo di utilizzo | collegamento coi
- mezzi comunali del volontariato soggetti preposti al
o del centro come sostitutivo di | collocamento al lavoro.
professionalita
esistenti (lavoro
sotto pagato).
Inclusione - Assistenza - operatori Equipe - assistenza Competenza Inadeguatezze dei |l diritto allo studio & | Inalcuni territori | L. 104/92 Artt. | Art24
educativa educativa specializzati multidisciplinare personale istituzionale tra contratti, delle Costituzionale e I'assenza di 12-13-14 e
- assistenza come educatori di valutazione, - formazione comuni e provincie | competenze e della pertanto privo di operatori Art. 26
materiale - operatori servizi | collaborazione di | professionale e formazione degli compartecipazione competenti (comma 2)
- trasporto tutelari professionisti vocational operatori spinge la famiglia
- mezzi comunali | della training ad acquistare
riabilitazione, - servizi di prestazioni
ausilioteche, inclusione
scuole polo/i lavorativa
tecnologici e

psicologi




Interventi Operatore Compartecipazioni Regole di riferimento
Inclusione sociale | - servizi per - mediatori - commissione - sistema della Competenza tra Assenza di servizi di II diritto al lavoro & L’assenza di L. Convenzione Onu
I'integrazione specializzati tra mediche di formazione provincie, distretti | mediazione in tutto il Costituzionale e servizi adeguati 328/2000 | Art. 27
lavorativa cui assistenti accertamento professionale socio-sanitari Paese. Centri per pertanto privo di implica la Art. 14
- trasporto dedicato | sociali, educatori, | - centri per - sistema I'impiego inadeguati compartecipazione mancata (comma
- disability manager | psicologi limpiego dell'impresa: produzione di 1)
- mezzi comunali direzione del reddito ed il Art. 26
- consulenti personale, conseguente (comma
lavoro o mediatori responsabili 626 carico alla 2)
famiglia
Ausili e tecnologie | - per 'autonomia - ausilioteche - prescrittori - erogatori Competenza tra Assenza definitoriaed | Cio che éin Cio che non c’e DM Convenzione Onu
(prevalentemente (terpisti medici specialisti | autorizzati, ausilioteche, erogativi nel nomenclatore in tariffario (la 332/99 Art. 9 (comma 1)
ausili per la occupazionali, - uffici convenzionati 0 prescrittori ed nomenclatore tariffario | tariffario € a titolo maggior parte All. 1 e comma 2 lett.
comunicazione — counsellor, autorizzativi Asl semplici erogatori degli ausili gratuito degli ausili perla | elenco 2 G)
Pc adattati e con assistenti sociali) | - perl'eta commercianti comunicazione)
software specifici) scolare, scuole € a totale carico
polo tecnologico della famiglia
Residenzialita - casa ad uso civico | - Operatore Equipe Per eta evolutive | Inadeguatezza Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | | costi aggiuntivi L. Convenzione Onu
- gruppi servizi multidisciplinare con operatori delle tariffe sociali. | contratti, delle uso ed é applicato della disabilita: 328/2000 | Art. 19 Lett. B)
appartamento tutelari/badante di valutazione, scuola. Medicalizzazione competenze e della alla famiglia talvolta | mobilita, farmaci | Art. 22
- comunita del dopo | -individui/gruppi trainer In eta adulta con | di quelle sanitarie. | formazione degli in maniera e discriminazione | (comma 2
di noi di auto sostegno | dell'operatore operatori del Nessun operatori. Spesso vessatoria. nell'accesso al lett. f) e g)
guidati da come educatore lavoro. collegamento col inadeguatezze dei reddito. Nel caso
persone con la elo terapisti Nel tempo libero | ‘progetto di vita’ ex | soggetti gestori. Non di abitazione L. 104/92
stessa occupazionali con operatori di art 14 legge sempre privata Art. 8
esperienza attivita 328/00. I'Amministratore di nell'avanzamento | (comma 1
espressive e/o sostegno & di carriera dei lett. 1) e
sportive contemplato, ancora genitori e persino | Art. 10
Amministratore di oggi in larghe parti nell'abbandono
sostegno d’ltalia & in uso la tutela del posto di
del magistrato. lavoro.
Tempo libero - soggiorni estivi - Operatore Equipe Familiari e Diritto di scelta: chi | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | Nel caso del L. Art 30
- turismo sociale servizi multidisciplinare volontari nel caso | lo opera? contratti, delle uso. turismo sociale, il | 328/2000
tutelari/badante di valutazione del turismo Tra tipologie di competenze e della soggiorno é a Art. 6
sociale interventi. formazione degli carico della

Pericolo di utilizzo
del volontariato
come sostitutivo di
professionalita
esistenti (lavoro
sotto pagato).

operatori. Spesso
inadeguatezze dei
soggetti gestori.

famiglia eccezion
fatta per buoni
comunali per le
vacanze estive
non erogati in
maniera
omogenea.




2.3. Relazionali

Interventi Operatore Compartecipazioni Regole di riferimento
Tipologia attivita Prevalente Sussidiari Integrazione con | Conflitti Inappropriatezze Isee Altro connesso Norme in | Convenzione Onu
altri servizi con la disabilita vigore
Servizio di - Diretta/Indiretta - Operatore Equipe Per eta evolutive | Diritto di scelta: chi | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | La mobilita e L. 328- Art 19
assistenza - Mutuo aiuto, servizi multidisciplinare con operatori lo opera? contratti, delle uso. materiale e 2000
personale advocacy, parent tutelarilbadante di valutazione, scuola. Tra diretta ed competenze e della strutture per Art. 14
training, e - Per definizione | trainer In etd adulta con | indiretta. formazione degli attivita con (comma
volontariato sono dell'operatore operatori del Tra operatori. Tra | operatori operatore 2)
familiare individui/gruppi di | come psicologo e | lavoro. tipologie di Art. 16
auto sostegno educatore. Nel tempo libero | interventi. (comma
guidati da con operatori di 1)
persone con la attivita
stessa espressive e/o L. 162/98
esperienza. In sportive
questo caso sul L. 104/92
parent training Art.9
sono coadiuvati
da esperti.
Attivita di gruppo - abilitazione - educatore, Equipe - espertise (fra Attivita sociale con | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in - | In alcuni territori L. 328-
diurne - occupazionali psicologo, multidisciplinare cui anche caratteristica di contratti, delle uso. I'assenza di 2000
- espressive operatore servizi | di valutazione, volontari) nel permanenza? In competenze e della operatori
- sportive tutelari/badante, supervisione Npi | campo ogni caso? formazione degli competenti Art. 22
- trasporto dedicato | psicologo 0 altri specialisti dell'artigianato, Diritto di scelta: chi | operatori. Spesso spinge la famiglia | comma 4
-individui/gruppi di riferimento della piccola lo opera? inadeguatezze dei ad acquistare lett. €)
di auto sostegno | della condizione meccanica, del Tra assistenza soggetti gestori. prestazioni.
guidati da biologica di teatro, pittura, personale, diurna Pericolo di L. 104/92
persone con la scelta della musica e sport e residenziale. ‘reiterazione’ dei Art. 8
stessa famiglia. Tra tipologie di progetti individuali (comma 1
esperienza interventi. senza fine assenza di lett. L)
- mezzi comunali Pericolo di utilizzo | collegamento coi
0 del centro del volontariato soggetti preposti al
come sostitutivodi | collocamento al lavoro.
professionalita
esistenti (lavoro
sotto pagato).
Inclusione - Assistenza - operatori Equipe - assistenza Competenza Inadeguatezze dei II diritto allo studio & | In alcuni territori L. 104/92 | Convenzione Onu
educativa educativa specializzati multidisciplinare di | personale istituzionale tra contratti, delle Costituzionale e l'assenza di Artt. 12- | Art. 24
- assistenza come educatori ¢ | Valutazione, - formazione comuni e provincie | competenze e della pertanto privo di operatori 13-14 e
materiale psicologi collaborazione di | professionale & formazione degli compartecipazione | competenti Art. 26
- trasporto - operatori servizi professionistidella | vocational training operatori spinge la famiglia | (comma
° riabilitazione, - servizi di c
tutelari ausilioteche, scuole | inclusione ad acquistare 2)
- mezzi comunali | polo tecnologici e lavorativa prestazioni

psicologi




Interventi Operatore Compartecipazioni Regole di riferimento
Inclusione sociale | - servizi per - mediatori - commissione - sistema della Competenza tra Assenza di servizi di II diritto al lavoro & Lo stigma L. Convenzione Onu
lintegrazione specializzati tra mediche di formazione provincie, distretti | mediazione in tutto il Costituzionale e dellimproduttivita, | 328/2000 | Art. 27
lavorativa cui assistenti accertamento professionale socio-sanitari Paese. Centri per pertanto privo di e lassenza di Art. 14
- trasporto dedicato | sociali, educatori, | - centri per - sistema I'impiego inadeguati compartecipazione servizi adeguati (comma
- disability manager | psicologi I'impiego dellimpresa: implica la 1)
- mezzi comunali direzione del mancata Art. 26
- consulenti personale, produzione di (comma
lavoro o mediatori responsabili 626 reddito ed il 2)
conseguente
carico alla
famiglia
Ausili e tecnologie | - per I'autonomia - ausilioteche - prescrittori - erogatori Competenza tra Assenza definitoriaed | Cio che e in Cid chenoncéin | DM Convenzione Onu
(prevalentemente (terpisti medici specialisti | autorizzati, ausilioteche, erogativi nel nomenclatore tariffario (la 332/99 Art. 9 (comma 1)
ausili per la occupazionali, - uffici convenzionati 0 prescrittori ed nomenclatore tariffario | tariffario € a titolo maggior parte All. 1 e comma 2 lett.
comunicazione — counsellor, autorizzativi Asl semplici erogatori degli ausili gratuito degli ausili perla | elenco 2 G)
Pc adattati e con assistenti sociali) | - perl'eta commercianti comunicazione) &
software specifici) scolare, scuole a totale carico
polo tecnologico della famiglia
Residenzialita - casa ad uso civico | - Operatore Equipe Per eta evolutive | Inadeguatezza Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | | costi aggiuntivi L.
- gruppi servizi multidisciplinare con operatori delle tariffe sociali. | contratti, delle uso ed é applicato della disabilita: 328/2000
appartamento tutelari/badante di valutazione, scuola. Medicalizzazione competenze e della alla famiglia talvolta | mobilita, farmaci Art. 22
- comunita del dopo | -individui/gruppi trainer In eta adulta con | di quelle sanitarie. | formazione degli in maniera e discriminazione | (comma 2
di noi di auto sostegno | dell'operatore operatori del Nessun operatori. Spesso vessatoria. nell'accesso al lett. f) e g)
guidati da come educatore lavoro. collegamento col inadeguatezze dei reddito. Nel caso
persone con la e/o psicologo Nel tempo libero | ‘progetto di vita’ ex | soggetti gestori. Non di abitazione L. 104/92
stessa con operatori di art 14 legge sempre privata Art. 8
esperienza attivita 328/00. I'Amministratore di nel’avanzamento | (comma 1
espressive e/o sostegno & di carriera dei lett. 1) e
sportive contemplato, ancora genitori e persino | Art. 10
Amministratore di 0ggi in larghe parti nell'abbandono
sostegno d’ltalia & in uso la del posto di
tutela del magistrato. lavoro..
Tempo libero - soggiorni estivi - Operatore Equipe Familiari e Diritto di scelta: chi | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | Nel caso del L. Convenzione
- turismo sociale senvizi multidisciplinare | volontari nel caso | lo opera? contratti, delle uso. turismo sociale, il | 328/2000| Onu Art 30
tutelarilbadante | di valutazione del turismo Tra tipologie di competenze e della soggiorno e acarico | Art, 6
. : : . . della famiglia
sociale interventi. formazione degli

Pericolo di utilizzo
del volontariato
come sostitutivo di
professionalita
esistenti (lavoro
sotto pagato).

operatori. Spesso
inadeguatezze dei
soggetti gestori.

eccezion fatta per
buoni comunali per
le vacanze estive
non erogati in
maniera omogenea.




2.4. Intellettive e motorie gravi

Interventi Operatore Compartecipazioni Regole di riferimento
Tipologia attivité Prevalente Sussidiari Integrazione con | Conflitti Inappropriatezze Isee Alfro connesso Norme in Convenzione
altri servizi con la disabilita vigore Onu
Servizio di - Diretta/Indiretta - Operatore Equipe Per eta evolutive | Diritto di scelta: chi | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | La mobilita e L. 328-2000 | Art19
assistenza - Mutuo aiuto, servizi multidisciplinare con operatori lo opera? contratti, delle uso. materiale e Art. 14
personale advocacy, e tutelari/badante di valutazione, scuola. Tra diretta ed competenze e della strutture per (comma 2)
volontariato - Per definizione | trainer In eta adulta con | indiretta. formazione degli attivita con Art. 16
familiare Sono dell'operatore operatori del Tra operatori. Tra operatori operatore (comma 1)
individui/gruppi di | come educatore lavoro. tipologie di
auto sostegno elo terapisti Nel tempo libero | interventi. L. 104/92
guidati da occupazionali con operatori di Art. 9
persone con la attivita
stessa espressive L. 162/98
esperienza
Attivita di gruppo - abilitazione - educatore, Equipe - espertise (fra Attivita sociale con | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | In alcuni territori | L. 328-2000
diurne - occupazionali professionisti multidisciplinare cui anche caratteristica di contratti, delle uso. I'assenza di
- espressive riabilitazione, di valutazione, volontari) nel permanenza? In competenze e della operatori Art. 22
- sportive operatore servizi | supervisione Npi | campo delle ogni caso? formazione degli competenti comma 4
- trasporto dedicato | tutelari/badante, o altri specialisti attivita Diritto di scelta: chi | operatori. Spesso spinge la famiglia | lett. e)
psicologo di riferimento espressive. lo opera? inadeguatezze dei ad acquistare
-individui/gruppi della condizione | - Nel campo delle | Tra assistenza soggetti gestori. Nel prestazioni.
di auto sostegno | biologica di scelta | GCA espertise personale, diurna campo delle GCA
guidati da della famiglia. (tra cui anche e residenziale. pericolo di
persone con la volontari) nel Tra tipologie di ‘reiterazione’ dei
stessa campo interventi. progetti individuali
esperienza dell'artigianato, Pericolo di utilizzo | senza fine per assenza
- mezzi comunali della piccola del volontariato di collegamento coi
o del centro meccanica, del come sostitutivo di | soggetti preposti al
teatro, pittura, professionalita collocamento al lavoro.
musica e sport esistenti (lavoro
sotto pagato).
Inclusione - Assistenza educativa | - operatori Equipe - assistenza Competenza Inadeguatezze dei Il diritto allo studio & | In alcuni territori | L. 104/92 Convenzione
educativa - assistenza materiale | specializzati multidisciplinare personale istituzionale tra contratti, delle Costituzionale e I'assenza di Art. 13 Onu Art. 24
- trasporto come educatori | di valutazione, -nel campo delle | comuni e provincie | competenze e della pertanto privo di operatori
(%:ﬁﬁgzz'vztegz dGCA - operatori servizi | collaborazione di | GCA formazione formazione degli compartecipazione competenti Art. 26
iF:wcidenti stradalio sul | tutelari professionisti professionale e operatori spinge la famiglia | (comma 2)
lavoro e quindi con - mezzi comunali | della vocational ad acquistare
scarsissima incidenza riabilitazione, training prestazioni
sull'eta scolare) ausilioteche, - nel campo delle
scuole polo GCA servizi di
tecnologici e inclusione
psicologi lavorativa




Interventi Operatore Compartecipazioni Regole di riferimento
Inclusione sociale | Nel campo delle - mediatori - commissione - sistema della Competenza tra Assenza di servizi di II diritto al lavoro & L’assenza di L. Convenzione Onu
GCA specializzati tra mediche di formazione provincie, distretti | mediazione in tutto il Costituzionale e servizi adeguati 328/2000 | Art. 27
- servizi per cui assistenti accertamento professionale socio-sanitari Paese. Centri per pertanto privo di implica la Art. 14
lintegrazione sociali, educatori, | - centri per - sistema I'impiego inadeguati compartecipazione mancata (comma
lavorativa psicologi I'impiego dellimpresa: produzione di 1)
- trasporto dedicato | - mezzi comunali direzione del reddito ed il Art. 26
- disability manager | - consulenti personale, conseguente (comma
lavoro o mediatori responsabili 626 carico alla 2)
famiglia
Ausili e tecnologie | - per I'autonomia, - ausilioteche - prescrittori - erogatori Competenza tra Assenza definitoriaed | Cio che éin Cio che non c’e DM Convenzione Onu
I'indipendenza, la (terpisti medici specialisti | autorizzati, ausilioteche, erogativi nel nomenclatore in tariffario (la 332/99 Art. 9 (comma 1)
mobilita e funzioni occupazionali, - uffici convenzionati 0 prescrittori ed nomenclatore tariffario | tariffario € a titolo maggior parte e comma 2 lett.
vitali (area del counsellor, autorizzativi Asl semplici erogatori degli ausili gratuito degli ausili per la G)
nomenclatore assistenti sociali) | - perl'eta commercianti comunicazione)
tariffario di scolare, scuole ¢ a totale carico
maggiore utilizzo) polo tecnologico della famiglia
Residenzialita - casa ad uso civico | - Operatore Equipe Per eta evolutive | Inadeguatezza Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | | costi aggiuntivi L. Convenzione Onu
- gruppi servizi multidisciplinare con operatori delle tariffe sociali. | contratti, delle uso ed é applicato della disabilita: 328/2000 | Art. 19 Lett. B)
appartamento tutelari/badante | di valutazione, scuola. Medicalizzazione | competenze e della alla famiglia talvolta | mobilita, farmaci | Art. 22
- comunita del dopo | -individui/gruppi trainer In eta adulta con | di quelle sanitarie. ?r?r:tz:r)ineédgggo in maniera e discriminazione | (comma 2
di noi di auto sostegno | dell'operatore operatori del Nessun inzdeguétezF)ze dei vessatoria. nell'accesso al lett. f) e g)
guidati da come educatore | lavoro. collegamento col soggetti gestori. Non reddito. Nel caso
persone con la elo terapisti Nel tempo libero ‘progetto di vita’ ex | sempre 'Amministratore di abitazione L. 104/92
stessa occupazionali con operatori di art 14 legge di sostegno & privata Art. 8
esperienza attivita 328/00. contemplato, ancora oggi nell'avanzamento | (comma 1
espressive /o in larghe parti d'ltalia & in di carriera dei lett. 1) e
sportive uso la tutela del genitori e persino | Art. 10
Amministratore di r,\Tag'Strato' nell'abbandono
el campo delle GCA non ;
sostegno & previsto neanche un del posto di
Lea sanitario e tutto lavoro..
scaricato sulla famiglia
salvo progetti innovativi in
qualche territorio.
Tempo libero - soggiorni estivi - Operatore Equipe Familiari e Diritto di scelta: chilo | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | Nel caso del L. Art 30
- turismo sociale servizi multidisciplinare | volontari nel caso | opera? contratti, delle uso. turismo sociale, il | 328/2000
tutelarilbadante | di valutazione del turismo Tra tipologie di competenze e della soggiorno e a Art. 6
sociale interventi. formazione degli carico della

Pericolo di utilizzo
del volontariato come
sostitutivo di
professionalita
esistenti (lavoro sotto
pagato).

operatori. Spesso
inadeguatezze dei
soggetti gestori.

famiglia eccezion
fatta per buoni
comunali per le
vacanze estive non
erogati in maniera
omogenea.




2.5. Motorie gravi

Interventi Operatore Compartecipazioni Regole di riferimento
Tipologia attivita Prevalente Sussidiari Integrazione con | Conflitti Inappropriatezze Isee Altro connesso Norme in | Convenzione Onu
altri servizi con la disabilita vigore
Servizio di - Diretta/Indiretta - Operatore Equipe Per eta evolutive | Diritto di scelta: chi | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | La mobilita e L. 328- Art 19
assistenza - Mutuo aiuto, servizi multidisciplinare con operatori lo opera? contratti, delle uso. materiale e 2000
personale advocacy, e peer tutelari/badante di valutazione, scuola. Tra diretta ed competenze e della strutture per Art. 14
support - Per definizione | trainer In etd adulta con | indiretta. formazione degli attivita con (comma
sono dell'operatore operatori del Tra operatori. Tra | operatori operatore 2)
individui/gruppi di | come terapisti lavoro. tipologie di Art. 16
auto sostegno occupazionali Nel tempo libero | interventi. Pericolo (co. 1)
guidati da con operatori di di utilizzo del
persone con la attivita volontariato come L. 104/92
stessa espressive elo sostitutivo di Art.9
esperienza sportive professionalita
esistenti (lavoro L. 162/98
sotto pagato).
Attivita di gruppo Non indicate Equipe - espertise nel Attivita sociale con | Inadeguatezze dei In alcuni territori L. 328-
diurne multidisciplinare campo delle caratteristica di contratti, delle I'assenza di 2000
di valutazione, attivita dello sport | permanenza? In competenze e della operatori
equipe ogni caso? formazione degli competenti Art. 22
riabilitative per Diritto di scelta: chi | operatori. Spesso spinge la comma 4
cicli individuali di lo opera? inadeguatezze dei persona/famiglia | lett. e)
mantenimento Tra assistenza soggetti gestori. ad acquistare
personale, diurna Pericolo di prestazioni. L. 104/92
e residenziale. ‘reiterazione’ dei Art. 8
Tra tipologie di progetti individuali (comma 1
interventi. senza fine assenza di lett. L)
collegamento coi
soggetti preposti al
collocamento al lavoro.
Pericolo di collocare le
attivitd sportive nel
solo campo della
riabilitazione.
Inclusione Nel solo caso di - operatori servizi | Equipe - assistenza Competenza Inadeguatezze dei |l diritto allo studio & | Inalcuni territori | L. 104/92 | Convenzione Onu
educativa disabilita congenite | tutelari multidisciplinare di | personale istituzionale tra contratti, delle Costituzionale e lassenza di At 12- | Art.24
- assistenza - mezzi comunali | valutazione, - formazione comuni e provincie | competenze e della pertanto privo di operatori 13-14 ¢
materiale CO”?boraZ'.opzdl'l professionale e formazione degli compartecipazione | competenti Art. 26
- trasporto ﬁ;%m?::gri' ela vogqtional operatori spinge Ig famiglia | (comma
ausilioteche, scuole | training ad acquistare 2)
polo tecnologici e - servizi di prestazioni
psicologi inclusione

lavorativa




Interventi Operatore Compartecipazioni Regole di riferimento
Inclusione sociale | - servizi per - mediatori - commissione - sistema della Competenza tra Assenza di servizi di II diritto al lavoro & L’assenza di L. Convenzione Onu
I'integrazione specializzati tra mediche di formazione provincie, distretti | mediazione in tutto il Costituzionale e servizi adeguati 328/2000 | Art. 27
lavorativa cui assistenti accertamento professionale socio-sanitari Paese. Centri per pertanto privo di implica la Art. 14
- trasporto dedicato | sociali, educatori, | - centri per - sistema I'impiego inadeguati compartecipazione mancata (comma
- disability manager | psicologi limpiego dell'impresa: produzione di 1)
- mezzi comunali direzione del reddito ed il Art. 26
- consulenti personale, conseguente (comma
lavoro o mediatori responsabili 626 carico alla 2)
persona/famiglia
Ausili e tecnologie | - per I'autonomia, - ausilioteche - prescrittori - erogatori Competenza tra Assenza definitoriaed | Cio che éin Cio che non c’e DM Convenzione Onu
I'indipendenza, la (terpisti medici specialisti | autorizzati, ausilioteche, erogativi nel nomenclatore in tariffario (la 332/99 Art. 9 (comma 1)
mobilita e funzioni occupazionali, - uffici convenzionati o prescrittori ed nomenclatore tariffario | tariffario € a titolo maggior parte All. 1 e comma 2 lett.
vitali (area della counsellor, autorizzativi Asl semplici erogatori degli ausili gratuito degli ausili perla | elenco 2 G)
disabilita del assistenti sociali) | - perl'eta commercianti comunicazione)
nomenclatore scolare, scuole ¢ a totale carico
tariffario di polo tecnologico della famiglia
maggiore utilizzo)
Residenzialita - casa ad uso civico | - Operatore Equipe Per eta evolutive | Inadeguatezza Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | | costi aggiuntivi L. Art19e 22
- gruppi servizi multidisciplinare con operatori delle tariffe sociali. | contratti, delle uso ed é applicato della disabilita: 328/2000
appartamento tutelari/badante di valutazione, in | scuola. Medicalizzazione competenze e della alla famiglia talvolta | mobilita, farmaci | Art. 22
-individui/gruppi base alla scelta In eta adulta in di quelle sanitarie. | formazione degli in maniera e discriminazione | (comma 2
di auto sostegno | consapevole base alla scelta Nessun operatori. La presenza | vessatoria. nell'accesso al lett. f) e g)
guidati da trainer consapevole con | collegamento col stessa di soggetti reddito e
persone con la dell'operatore operatori del ‘progetto di vita’ ex | gestori rappresenta nell'avanzamento | L. 104/92
stessa come terapisti lavoro. art 14 legge una contraddizione per di carriera. Art. 8
esperienza occupazionali Nel tempo libero | 328/00 e con la persone che devono (comma 1
in base alla legge 162/98. essere messi in lett. 1) e
scelta condizione di Art. 10
consapevole con autodeterminarsi.
operatori di
attivita
espressive e/o
sportive
Tempo libero - soggiorni estivi - Operatore Equipe Familiari e Diritto di scelta: chilo | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | Nel caso del L. Art 30
- turismo sociale senvizi multidisciplinare | volontari nel caso | opera? contratti, delle uso. turismo sociale, il | 328/2000
tutelari/badante di valutazione del turismo Tra tipologie di competenze e della soggiorno & a Art. 6
sociale interventi. formazione degli carico della

Pericolo di utilizzo
del volontariato come
sostitutivo di
professionalita
esistenti (lavoro sotto
pagato).

operatori. Spesso
inadeguatezze dei
soggetti gestori.

famiglia eccezion
fatta per buoni
comunali per le
vacanze estive non
erogati in maniera
omogenea.




2.6. Motorie medio lievi

Interventi Operatore Compartecipazioni Regole di riferimento
Tipologia attivita Prevalente Sussidiari Integrazione Conflitti Inappropriatezze Isee Altro connesso con | Norme in | Convenzione
con altri servizi la disabilita vigore Onu
Servizio di ESCLUSIVAMENTE - Operatore servizi Equipe Per eta Diritto di scelta: chi | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | La mobilita e L. 328- Artt 19
assistenza QUANDO LE tutelari/badante multidisciplinare evolutive con lo opera? contratti, delle uso. materiale e 2000
personale CONDIZIONI DI - Per definizione sono | di valutazione, operatori Tra diretta ed competenze e della strutture per attivita | Art. 14
DISABILITA" SI individui/gruppi di auto | trainer scuola. indiretta. formazione degli con operatore (comma
AGGRAVANO PER sostegno guidati da dell’'operatore In etd adulta Tra operatori. Tra | operatori 2)
ETA’ O SALUTE (eg persone con la stessa | come terapisti con operatori tipologie di Art. 16
sindrome post polio) esperienza occupazionali del lavoro. interventi. Pericolo (comma
- Diretta/Indiretta Nel tempo libero | di utilizzo del 1)
- Mutuo aiuto, con operatori di | volontariato come
advocacy, e peer attivita sostitutivo di L. 104/92
support espressive elo professionalita Art. 9
sportive esistenti (lavoro
sotto pagato).
L. 162/98
Attivita di gruppo Non indicate Equipe - espertise nel Attivita sociale con | Inadeguatezze dei In alcuni territori L.328-
diurne multidisciplinare di | campo delle caratteristica di contratti, delle competenze I'assenza di 2000
valutazione, attivita dello permanenza? In | © della formazione degli operatori
equipe riabilitative | sport ogni caso? operatori. Spesso . competenti spinge | Art. 22
T - . inadeguatezze dei soggetti
per cicli |n§1|V|duaI| DII:IttO di scelta: gestori. Pericolo di la o comma 4
di mantenimento chi lo opera? ‘reiterazione’ dei progeti persona/famiglia lett. e)
Tra assistenza individuali senza fine ad acquistare
personale, diurna | assenza di collegamento prestazioni. L. 104/92
e residenziale. coi soggetti preposti al Art. 8
Tra tipologie di collpcamepto al lavoro. (comma 1
interventi. Pe_rlpolo di cqllocare le lett. L)
attivita sportive nel solo
campo della riabilitazione.
Inclusione ESCLUSIVAMENTE - operatori servizi Equipe - assistenza Competenza Inadeguatezze dei II diritto allo studio & | In alcuni territori L. Convenzione
educativa QUANDO LE tutelari multidisciplinare | personale istituzionale tra contratti, delle Costituzionale e lassenza di 104/92 | OnuArt. 24
g%‘:\g'ﬂ?g" gll - mezzi comunali di valutazione, - formazione comuni e provincie | competenze e della pertanto privo di operatori Artt. 12-
AGGRAVANO PER ETA collaborazione di | professionale e formazione degli compartecipazione competenti spinge | 13-14 e
0 SALUTE (eg sindrome professionisti vogqtlonal operatori la farplglla ad Art. 26
post polio) della training acquistare (comma
RARISSIMAMENTE IN riabilitazione, - servizi di prestazioni 2)
ETA’ EVOLUTIVA ausilioteche, inclusione
Nel solo caso di disabilita scuole polo lavorativa
congenite _ tecnologici e
- assistenza materiale psicologi

- trasporto




Interventi Operatore Compartecipazioni Regole di riferimento

Inclusione sociale | ESCLUSIVAMENTE - mediatori - commissione - sistema della Competenza tra Assenza di servizi di II diritto al lavoro & L'assenza di L. Convenzione
QUANDO LE specializzati tra cui mediche di formazione provincie, distretti | mediazione in tuttoil | Costituzionale e servizi adeguati 328/200 | Onu Art. 27
COND'Z'ON,' DI assistenti sociali, accertamento professionale socio-sanitari Paese. Centri per pertanto privo di implica la mancata | 0
RIGS(/;\EX_\Z\AI\\IOS;’ER ETA educatori, psicologi - centri per - sistema I'impiego inadeguati compartecipazione produzione di Art. 14
0 SALUTE (eg sindrome | ~ coqsulgntl lavoro o I'impiego dgll impresa: reddito ed il (comma
post polio) mediatori direzione del conseguente 1)

- se si perde il lavoro a - mezzi comunali personale, carico alla Art. 26
causa dell'aggravamento responsabili 626 persona/famiglia (comma
della disabilita servizi per 2)
lintegrazione lavorativa

- nel caso di

discriminazione sul luogo

di lavoro dovuto alle

nuove condizioni,

disability manager

- trasporto dedicato

Ausili e tecnologie | - per l'autonomia, - ausilioteche (tecnici | - prescrittori - erogatori Competenza tra Assenza definitoria ed | Cio che e in Cio che non c'é in DM Convenzione
lindipendenza, e la ortopedici, terpisti medici specialisti | autorizzati, ausilioteche, erogativi nel nomenclatore tariffario (lamaggior | 332/99 | Onu Art. 9
mobilita (area della occupazionali, - uffici convenzionatio | prescrittori ed nomenclatore tariffario & a titolo parte degli ausili per | || 4 (comma 1) e
disabiitadel 1o nsellor, assistenti | autorizzativiAsl | semplici erogatori tariffario degli ausili gratuito la comunicazione) €a | g1anco o | comma 2 lett. G)
nomenclatore tariffario di " o totale carico della
intenso utilizzo: protesi, sociali) commercianti famiglia
ortesi in particolare)

Residenzialita - casa ad uso civico ESCLUSIVAMENTE Equipe Pereta evolutive | Inadeguatezza Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | | costi aggiuntivi L. Convenzione
- gruppi appartamento | QUANDO LE multidisciplinare | con operatori delle tariffe sociali. | contratti, delle uso ed & applicato della disabilita: 328/00 | Onu Art. 19 Lett.
(quando alla disabilita | CONDIZIONIDI di valutazione, in | Souola. Medicalizzazione | competenze e della alla famiglia talvolta | mobilita, farmacie | Art. 22 B)eart22
si associano forme di /alesélgk\llzl\\losllﬁER Ea | basealla scelta L” ota adulta in di quelle sanitarie. | formazione degli in maniera discriminazione (comma

L . ase alla scelta operatori. La presenza . .

emarginazione S0Cio- | 5 ga| UTE (eg sindrome consapevole consapevole con Nessun stessa di soggetti gestori vessatoria. nellaccesso al 2 lett. f)

economico e culturale) | post polio) trainer operatori del collegamento col rappresenta una reddito e eg)
- Operatore servizi dell'operatore lavoro. ‘progetto di vita' ex | contraddizione per nell'avanzamento
tutelarifbadante come terapisti Nel tempo libero art 14 legge persone che devono di carriera. L.
-individui/gruppi di auto occupazionali in base alla scelta | 328/00 e conla essere messi in 104/92
sostegno guidati da consapevole con legge 162/98. condizione di Art. 8
persone con la stessa operatori di attivita autodeterminarsi. (comma
esperienza esprgssive elo 1lett. )

sportive e At 10

Tempo libero - soggiorni estivi - Operatore servizi Equipe Familiari e Diritto di scelta: chilo | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | Nel caso del turismo | L. Art 30
ESCLUSIVAMENTE tutelari/badante multidisciplinare | volontari nel opera? contratti, delle uso. sociale, il soggiomo & | 328/200
QUANDO LE di valutazione caso del turismo | 1@ tirologie di competenze e della a carico della famiglia | o Art. 6
CONDIZIONI DI sociale interventi. formazione degi eccezion fatta per
DISABILITA" SI Pericolo di utilizzo , buoni comunali per le
AGGRAVANO PER ETA’ del volontariato come Qperatorl. Spesso' vacanze estive non
0 SALUTE (eg sindrome sostitutivo di inadeguatezze dei erogati in maniera
post polio) professionalita soggetti gestori. omogenea.

- turismo sociale

esistenti (lavoro sotto
pagato).




2.7. Motorie progressive

Interventi Operatore Compartecipazioni Regole di riferimento
Tipologia attivité Prevalente Sussidiari Integrazione con | Conflitti Inappropriatezze Isee Alfro connesso Norme in | Convenzione Onu
altri servizi con la disabilita vigore
Servizio di - Diretta/Indiretta - Operatore Equipe Per eta evolutive | Diritto di scelta: chi | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | La mobilita e L. 328- Art 19
assistenza - Mutuo aiuto, servizi multidisciplinare con operatori lo opera? contratti, delle uso. materiale e 2000
personale advocacy, e peer tutelari/badante di valutazione, scuola. Tra diretta ed competenze e della strutture per Art. 14
support - Per definizione | trainer In eta adulta con | indiretta. formazione degli attivita con (comma
Sono dell'operatore operatori del Tra operatori. Tra operatori. operatore 2)
individui/gruppi di | come terapisti lavoro. tipologie di Sottovalutazione di Art. 16
auto sostegno occupazionali Nel tempo libero | interventi. Pericolo | queste situazioni (comma
guidati da con operatori di di utilizzo del poiché considerate dal 1)
persone con la attivita volontariato come | sistema di servizi
stessa espressive e/o sostitutivo di sociali di ambito L. 104/92
esperienza sportive professionalita sanitario. Art. 9
esistenti (lavoro
sotto pagato).
L. 162/98
Attivita di gruppo Queste situazioni Equipe Interazione col Carenza di Conseguente carenza | Il diritto Interventi L. 328-
diurne necessitano di riabilitativa care giver per il strutture di competenza delle all'assistenza economici per 2000
interventi completa (anche | nursing specializzate, il equipe e degli sanitaria & sopperire alle
abilitativi/riabilitativi di psicologo) che | quotidiano sistema riabilitativo | specialisti universalista e carenze del Art. 22
individuali sempre interagisce con (badante, é fermo pertanto privo di sistema sanitario: | comma 4
di tipo sanitario specialisti medici | operatore servizi | sull'impostazione compartecipazione costi del ‘turismo | lett. e)
della patologia tutelari, generalista della salute’
infermiere, forzoso, o per L. 104/92
familiare) interventi a Art. 8
pagamento (comma 1
lett. L)
Inclusione Nel solo caso di - operatori servizi | Equipe - assistenza Competenza Inadeguatezze dei Il diritto allo studio & | In alcuni territori | L. 104/92 | Convenzione Onu
educativa studio universitario | tutelari multidisciplinare personale istituzionale tra contratti, delle Costituzionale e I'assenza di Artt. 12- Art. 24
- assistenza - mezzi comunali | divalutazione, - formazione comuni e provincie | competenze e della pertanto privo di operatori 13-14e
materiale collaborazione di | professionale formazione degli compartecipazione competenti Art. 26
- trasporto professionisti - servizi di operatori spinge la famiglia | (comma
della inclusione ad acquistare 2)
riabilitazione, lavorativa prestazioni

ausilioteche




Interventi Operatore Compartecipazioni Regole di riferimento

Inclusione sociale | - SOLO PER - mediatori - commissione - sistema della Competenza tra Assenza di servizi di II diritto al lavoro & L'assenza di L. Convenzione Onu
DISABILITA specializzatitra | mediche di formazione provincie, distretti | mediazione in tutto i Costituzionale e servizi adeguati | 328/2000 | Art.27
CONGENITE cui assistenti accertamento professionale socio-sanitari. IF:aege. C?mg per pertanto privo di implica la Art. 14
servizi per sociali, educatori, | - centri per - sistema Assenza di ég‘rﬁﬁggémrﬁgﬁg'“ compartecipazione mancata (comma
I’|ntegr§2|one psmolqgl . I'impiego dgll’lmpresa: provyedmgnh sistema & inadeguato per prodyzwng di 1)
lavorativa - mezzi comunali direzione del specifici atti a farsi carico di tale gravita reddito ed il Art. 26
- trasporto dedicato | - consulenti personale, considerare il tema | e tende a considerare conseguente (comma
- disability manager | lavoro o mediatori responsabili 626 | della fatica’ queste situazioni come carico alla 2)

‘malati terminali’ da persona/famiglia
consegnare all'assistenza

sanitaria e da espellere

dalla possibilita di

produzione del reddito.

Ausili e tecnologie | - per l'autonomia, - ausilioteche - prescrittori - erogatori Competenza tra Assenza definitoriaed | Cio che ein Cio che non c’e DM Convenzione Onu
lindipendenza, la (terpisti medici specialisti | autorizzati, ausilioteche, erogativi nel nomenclatore in tariffario (la 332/99 Art. 9 (comma 1)
mobilita e funzioni occupazionali, - uffici convenzionatio | prescrittori ed nomenclatore tariffario | tariffario & a titolo maggior parte All. 1 e comma 2 lett.
g'it:;'b(iﬁtrg?j;e”a counsellor, autorizzativi Asl semplici erogatori degli ausili gratuito degli ausili perla | elenco 2 G)
nomenclatore tariffario | assistenti sociali commercianti comunicazione)

di maggiore utlizzoa | €d anche tecnici é a totale carico
partire da ausili con specializzati) della famiglia
tecnologie

avanzatissime come il

comando oculare)

Residenzialita - casa ad uso civico | NEIPRIMIDUE Equipe Nei primi due casi Inadeguatezze dei In alcuni territori & in | | costi aggiuntivi L. Convenzione Onu
- ospedalizzazione | CASI | multidisciplinare inadeguatezza delle | contratti, delle uso ed & applicato della disabilita: 328/2000 | Art. 19 Lett. B) e
a domicilio - Operatore sevizi | ya|ytazione tariffe sociali. competenze e della alla famiglia talvolta | mobilta, farmaci Art. 22 art 22
- hospice tuielaribadante | jine clinico- Assenza di LEA formazione degli in maniera ete.Inaleuni - comma 2

-individui/gruppi di B sanitari specifici. . . . territori 'assenza di

auto sostegno riabilitativa Nessun operat.o'rl. Soggety vessatoria. operator lett. f) e g)

guidati da persone | completa a collegamento col gestori inadeguati. competenti spinge

con la stessa domicilio 0 in ‘progetto di vita' ex la famiglia ad L. 104/92

esperienza struttura art 14 legge 328/00 e acquistare Art. 8

con la legge 162/98. prestazioni (comma 1
lett. 1) e
Art. 10
Tempo libero Sempre autogestito | - Operatore Training del care | Familiari e Diritto di scelta: chilo | Inadeguatezze dei In alcuni territori € in | il soggiorno & a L. Art 30
servizi giver da parte di volontari nel caso | opera? contratti, delle uso. carico della 328/2000
tutelari/badante | infermieri del turismo Tra tipologie di competenze e della famiglia Art. 6
specializzati sociale interventi formazione degli

Pericolo di utilizzo
del volontariato come
sostitutivo di
professionalita
esistenti (lavoro sotto
pagato).

operatori. Spesso
inadeguatezze dei
soggetti gestori.




2.8. Sintesi delle tabelle

| quadri descritti trovano una sintesi in alcunexgiderazioni: i sei raggruppamenti di profili di
condizioni individuali si possono ragionevolmentencentrare in due grandi aree, la disabilita
cognitiva composta anche da condizioni non grato dhe si tratta di situazioni comunque ad alto
rischio di discriminazione e di esclusione socialéa disabilita motoria e sensoriale grave, pe¥son
in grado di raggiungere autonomamente un elevatdogdi autodeterminazione attraverso adeguati
sostegni (escludendo percio disabilita motorierssggali medio lievi).

Per gli interventi di carattere educativo, ed &trei strumenti necessari, spesso ed erroneantente
disabilitd sensoriali vengono aggregate nell’ambigtie disabilita cognitive, mentre nel caso delle
politiche sociali il criterio di valutazione & n&inpowerment possibile che avvicina quel gruppo
sociale molto piu alla disabilita motoria. Nel caalla disabilitd cognitiva gli interventi si fonaa

su un’elevata capacita educativa - oltre che ds&swa materiale - che si trasmette in ogni ambito
della vita relazionale dell'individuo anche solorpe fase di mantenimento dei livelli di
indipendenza raggiunti. Nel caso della disabilidtonia e sensoriale grave si pone maggiormente
I'accento sui processi abilitativi dedthpowerment (largamente a carico del Ssn) e alla capacita di
gestire in completa autonomia le prestazioni diséesza materiale qualificate piu dal criterio
guantitativo che dal merito professionale deglirapei.

3. Gli scenari

Oltre che per esigenze editoriali, si rivolge Esizione dell’analisi a quattro ipotesi di articatae

di politiche fondate su un confronto tra esperienallocabili nei territori del nostro Paese che
talvolta trovano riscontro in pratiche gia siste@mdte in alcuni paesi europei. Ogni ipotesi e
schematicamente suddivisa tra disabilita cogniévaotoria-sensoriale. | due gruppi con aggiunte
le disabilita motorie medio lievi presentano diffié nella loro definizione quantitativa.

Stando ai dati Istat (del sito web “Disabilita in ifre’
http://www.handicapincifre.it/prehome/quanti_didahitalia.asp basati sulihdagine Istat sulle
Condizioni di salute e il ricorso ai servizi sanitdel 2004-2005), le quattro categorie presenti
restituiscono dati significativi solo per le didéhi sensoriali che tra i 6 e i 64 anni risultarssere
139.000. Dato che queste persone hanno un’aspattdii vita equiparabile al resto della
popolazione prendiamo in considerazione anchete dlie fasce d’eta escludendo pero le persone
divenute sorde o cieche per eta: si aggiungonodguinca 40.000 persone. Non esistono dati che
gualificano la gravita della disabilita sensoriale.

Per quanto riguarda gli altri gruppi, escludenddifécolta con un'unica funzione vitale e pertanto
considerabili quali disabili motori medio-lievi, lieta 6 — 64 anni contiamo 364.000 persone
suddivise tra ‘confinamento individuale’, ovveroleito o in carrozzina senza la possibilita di
spingersi (circa 174.000 persone) e ‘difficolta mebvimenté la cui definizione racchiude la
difficolta nelle “Attivita di Vita Quotidiana” pargonabili al gruppo delle disabilita motorie graivi.
entrambi i casi le aspettative di vita sono ridetts ipotizza un numero percentuale ridotto diair
40.000 persone che superano la soglia dell’etaddiva. Infine la stima Istat per I'eta 0 — 5 a@ni

di circa 42.000 bambini con disabilita.

Si rileva la disomogeneita tra i due gruppi da definiti e quelli delle statistiche Istat. Il
‘confinamento individuale’ infatti include anchesdbilita motorie piu gravi progressive. Allo
stesso tempo pero I'impegno assistenziale necessasimogeneo quantitativamente anche se non
gualitativamente. Analogamente il numero stimatobdmbini con disabilita € complessivo e
riguarda disabilita cognitive, sensoriali € mototieprimo gruppo nei riscontri dell’eta scolastica
del Miur ricopre ben il 92% del numero complessiwaoltre poi I'eta evolutiva, in termini
assistenziali, richiede un impegno elevato sia tjzivo che qualitativo.

Riteniamo quindi che il gruppo delle disabilita odiye e stimabile in circa 216.000 persone,
mentre quello delle disabilita motorie e sensogali circa 409.000 persone.

Al contempo, i dati assistenziali di alcune regjoreneto in testa, restituiscono un quadro diverso
da quanto elaborato su fonte Istat:



- le persone con disabilita cognitive sono circ@Bei centri diurni, circa 2500 nelle comunita
alloggio, residenze sanitario assistenziali pealaise similari, e circa 1000 in grandi strutture;

- il totale e di circa 11.000 persone tra cui angbesone con problemi di salute mentale;

- apparentemente sostengono quasi l'intero bispgimhié non hanno liste d'attesa;

- rapportato alla popolazione nazionale questoepeibbe a circa 132.000 persone ben lontano dai
215.000 stimate sommando le persone con disabdgaitiva gravissimi e non dei dati Istat.

Il raffronto di questi dati con le stime Istat, at@ntinuiamo a tenere come parametro di riferimento
poiché unico dato nazionale statisticamente sigatifto, inducono ad una riflessione sul gruppo
sociale e soprattutto sulle necessita assistenziali

- presumibilmente l'importante scollamento statistie dovuto all’inclusione di persone con
condizioni ben piu lievi e di persone con problesnisalute mentale, per le quali sarebbero da
pianificare con maggiore efficacia strategie ocaugaali e eventualmente a politiche di sostegno
del reddito;

- si rafforza lipotesi che le stime Istat contempl gruppi sociali la cui necessita di assistenza
individuale é calcolabile in 0 ore di carico assigtiale; il loro computo contribuisce a determinare
una media oraria contenuta rispetto alle neces$sifd delle persone in condizioni di estrema
gravita.

Analogamente, seguendo il filo logico dei servidgati, il gruppo dei motori e sensoriali presenta
altrettante criticita:

- le persone con disabilitd sensoriali bisognosaciompagnamento individuale si restringono ai
ciechi totali, i quali risulterebbero essere cifca 500 su base nazionale (cio € confermato dalle
richieste per i bandi riservati del servizio civilazionale ai quali accedono essenzialmente le
persone cieche);

- al lordo delle liste d’attesa, le persone coraliitd motora incluse in regimi assistiti pubbldii
natura socio assistenziale e socio sanitaria, aggiungono le 130.000 unita contro i piu di
400.000 stimati dall'lstat.

Ancor piu in quest'ultimo caso, sono riscontraldiscrepanze evidenti dovute all'allargamento
indiscriminato a persone con deficit motori che matessitano di assistenza individuale, se non
nella fase di invecchiamento, atteso che la pai@lognsenta un'aspettativa di vita prossima a
guello del resto della popolazione.

Seguendo lo stesso processo logico delle disabsltgnitive, la media oraria di assistenza
individuale include ancor piu considerevoli grugpciali la cui necessita assistenziale é di 0 ore,.
Se messi in condizioni adeguate, si muovono autanuente: persone con lesione midollare da
paraplegia, esiti di polio, persone con sm nonigeama, persone con tetraparesi non gravissime,
ecc. Costoro si spostano prevalentemente in can@zua con ausili di guida adeguati, abitazioni
accessibili e un giusto posto di lavoro, non natass di servizi individualizzati di assistenza
sociale. Il loro bisogno assistenziale & quindicsmrato su alcune attivita di vita quotidiane come
la pulizia della propria abitazione, l'igiene deestiti e della biancheria ecc. tipiche di una
collaborazione domestica, per la quale utilizzanoidorse derivanti dall’erogazione dell'indennita
di accompagnamento.

Il quadro pertanto si compone secondo la seguabtla che continua a far perno sui dati Istat e
opera solo sulle quantita orarie medie di assistenz

Gruppo (definizione) Numero dli Ore/die
persone assistenza
Cognitive gravi 168.560 3
Cognitive gravissime 46.440 8
motorio sensoriali gravi 321.0645 2
motorio sensoriali gravissime 87.985 5




3.1. Ipotesi 1

Si tratta di un’ipotesi in cui le responsabilitabpliche si intensificano. Si amplia infatti la peeza
pubblica ma allo stesso tempo mutua lo stessotasssistente. In continuita con l'architrave
istituzionale fondato sulla riforma dell'assistenda 328/00) e sulla riforma sanitaria (Dlgs
229/99), si praticano larga parte dei loro istitproponendo anche soluzioni all’irrisolto tema
dell'integrazione socio sanitaria. Si colloca quileddisabilita cognitiva nel campo socio-sanitario
data I'esigenza di un costante mantenimento déligdaraggiunte, proponendo la soluzione del
“budget di salute”. | bisogni ed i diritti divengor’orientatore della spesa, e le aree istituzional
competenti contribuiscono percentualmente alla gemza dellintervento, eliminando le
sperequazioni istituzionali che non permettonotdégrazione di politiche. Allo stesso tempo la
disabilita motoria e sensoriale € pienamente &dfimo del campo istituzionale socio-assistenziale,
introducendo il pieno diritto di scelta dellopeset e dell’eventuale erogatore. Viene esteso e
consolidato I'istituto sperimentale dell'assistemnzdiretta ex Legge 162/98.

Questa ipotesi, in sintesi, rispetta pienament€davenzione Onu e disegna un nuovo perimetro
per l'inclusione sociale.

Disabilita cognitiva. Nel caso specifico si postalae il progetto individuale corrisponda ad un
budget di salute sulla scorta delle esperienzea dallute mentale. Il budget di salute, strettamente
legato al progetto individualizzato, deve portaseliivizi e gli operatori ad abbandonare il modello
prestazionistico per adottare la strategia dellsarin carico globale demedicalizzata. Tutto cio
ricade pesantemente sulla riorganizzazione deiizesvsul modo di intendere gli interventi di
riabilitazione, non piu finalizzati solo al recupettella menomazione fisica, ma organizzati attorno
ad un progetto condiviso con la persona e condafamiglia e allargato a piu attori, che si articol
sugli assi principali di vita delle persone: lauta) la casa, l'occupazione, la socialita e I'&iffisé.

Gli operatori necessari sono figure professionanitarie (educatori, infermieri, terapisti
occupazionali e psicologi) con un impegno mediduB-tre ore quotidiane, e sociali quali Oss o dei
servizi tutelari con un impegno medio di 16 oretgliane. Le risorse provengono prevalentemente
dal Fsn e dai comuni per il dieci percento giustifo dalla scelta di fondare l'intervento su
un’abitazione civile — con adeguati accreditamsatiitari — e con una eventuale compartecipazione
alle spese del solo valore del patrimonio individua

Disabilitd motoria-sensoriale grave. Il progettaiuiduale si fonda sull’autogestione, ovvero |l
criterio dell'assistenza indiretta. Le persone sancreditate di un budget in base alla gravita che
corrisponde ad un numero di ore quotidiano fin@price l'intera giornata. Il tipo di intervento non
richiede una professionalizzazione elevata ed attinicondotto al ‘badante’ con relativo costo e
contratto. L’assegnazione del budget da parte delune implica un vincolo alla presentazione
del/i contratti di lavoro siglati e registrati, radré alla dimostrazione che il budget € mensilmente
speso interamente nel costo del lavoro, tasse & mevidenziali inclusi. E evidente come non sia
incluso il costo della gestione amministrativa dladéormazione dell’'operatore: le persone con
disabilita divengono cosi datori di lavoro. Uguahtee al gruppo delle disabilita cognitive
l'impegno medio € di 16 ore giornaliere. Tutto ei@arico dei comuni, con una compartecipazione
prevista come nel caso della disabilita cognitiva.

Sintesi delle proposte nell'lpotesi 1

A tutte le persone con disabilita cognitiva 0 mategensoriale grave viene riconosciuto il diritto a
risiedere autonomamente in un‘abitazione civilgprévede l'intervento dei comuni nel caso in cui il
patrimonio individuale della persona non sia sidfite a coprire questa spesa.

Per I'affitto si identifica un appartamento diwemni circa. Nel caso della disabilita cognitiva oce
pensare ad alloggi per la vita semi-autonoma aféiinda 1 alloggio per la famiglia (in senso
ampio) di appoggio, altrimenti queste persone &t di trovare sempre come unico orizzonte gli



istituti e le comunita alloggio.

La compartecipazione viene fissata secondo le eegoé in genere vengono applicate nell'edilizia
popolare (considerando come variabile per la vaiatee della condizione economica il solo reddito
individuale da lavoro, se presente).

La spesa per l'assistenza al gruppo delle disalmltorie si riferisce alla retribuzione minima per
un operatore del livello “D super” prevista nel tratto nazionale per colf e badanti per il 2§09
aumentata per il costo del lavoro. Il valore lornder l'assistenza notturna risulta pari a 1763
euro/mese, mentre il costo dell'assistenza orardi £0,4 euro. Per il gruppo delle disabilita
cognitive consideriamo invece un livello di qualdi piu elevato (operatore socio-sanitario). Ci
riferiamo alla spesa rilevata nel lavoro di Cappv&e Nuovi (2003), per i servizi tutelari,
aggiornata al 2009. Il costo orario risulta patiSaeuro. Per il costo mensile dell'assistenza nuitu
moltiplichiamo il valore relativo al gruppo disatal motorie per il rapporto fra i due costi orari,
ottenendo un valore pari a 2552 euro/mese.

Solo tra coloro che effettivamente ricevono asside(2/3 del gruppo disabilita motoria e 1/2 del
gruppo disabilita cognitive), assumiamo che il 208b gravi riceva assistenza notturna da parte di
un operatore convivente (un operatore ogni 6), nreépbtizziamo che riceva assistenza notturna il
30% dei gravissimi (un operatore ogni 3). L'ass®éenotturna & posta pari a 8 ore al giorno.

Gruppo disabilita motorio-sensoriali

— Costo medio
Totale spesa - di cui: spesa .
L Ore ; mensile per
Potenziali . . per assistenza comunale .
Gruppo S giornaliere IR e potenziale
beneficiari ) (milioni di (30%, milioni o
medie . beneficiario
euro) di euro)
(euro)
Motorio = 351 065 2 1.284 385 333
sensoriali gravi
Motorio
sensoriali 87.935 5 1.255 376 1.189
gravissime
Totale 409.000 3 2.539 762 517
Gruppo disabilita cognitive
— Costo medio
Totale spesa - di cui: spesa :
. Ore ; mensile per
Potenziali . . per assistenza  comunale .
Gruppo ... giornaliere o o potenziale
beneficiari . (milioni di (30%, milioni o
medie . beneficiario
euro) di euro)
(euro)
Cognitive 168.560 3 2.116 635 1.046
gravi
Cognitive 46.440 8 1.800 540 3.230
gravissime
Totale 215.000 4 3.916 1.175 1.518

Sintesi proposta 1

1 Ciriferiamo al CCNL “Rapporto di lavoro domesti2007-2011.



Costo medio

o Totale spesa per - di cui: spesa mensile per
Potenziali . .
Gruppo b o assistenza comunal e (30%, potenziale
eneficiari R e S
(milioni di euro) milioni di euro) beneficiario
(euro)
Gruppo
disabilita 409.000 2.539 762 517
motoria
Gruppo
disabilita 215.000 3.916 1.175 1.518
cognitiva
Totale 624.000 6.455 1.937 862
3.2. Ipotesi 2

In questa ipotesi le responsabilita pubbliche nartuano la loro natura. Almeno per la disabilita
cognitiva permane I'approccio risarcitorio e comgegivo della mancanza di funzioni e strutture
corporee, individuando il campo sanitario delldititazione in ambito diurno e residenziale come
soluzione prevalente. Si estende il concetto ditemamento fino alla conseguenza estrema di
considerarlo un intervento non piu legato allalfazazione abilitativa. Prevale la malattia suittiir
fondamentali.

Tale ipotesi prevede un sostanziale rafforzamentdodche attualmente esiste, rendendo vacua la
sfida dell'invocazione ad un ‘cambio di paradigned’ al contempo potenziando il pregiudizio e la
conseguente fisiologica segregazione piu 0 meeoatat

Ovviamente snaturare l'intervento abilitativo, casime accade nella realta attuale, comporta un
suo declassamento ad intervento non piu legato aaltanimento di una condizione di salute.
Conseguentemente e sottoposto allidea di universal selettivo caratterizzato dalla
compartecipazione alla spesa da parte della faani§eppur per una fascia di popolazione con
ampie capacita reddituali, si introducono anchersis private nel sistema.

Disabilita cognitiva. Successivamente all’'eta sagl@operta dal sistema scolastico e riabilitativo
(derubricandone cosi gli elementi inclusivi), estene del programma abilitativo (a carico totale
del Fsn) fino a costruire una residenzialita aliéva a quella familiare alla quale la famiglia
contribuisce con sottoscrizione di assicuraziomalfoprivato. Il costo sociale e quindi parzialmente
coperto dalla famiglia. Vi e uavidente cedimento dell'obiettivo dell'inclusionecsale lasciato
alla capacita territoriale dei servizi di auto aorigaarsi richiamandosi ad altrui buone pratiche.
Disabilitd motoria-sensoriale grave. Verrebbe gatardel sostegno al progetto individuale di
indiretta solo in caso di disoccupazione o di remdndividuale inferiore a 100.000 euro annui
considerato soglia oltre la quale il costo dellfsienza appare sostenibile.

Sintesi delle proposte nell'lpotesi 2

Idem come nell'lpotesi 1. Viene pero prevista uoapartecipazione delle famiglie dei disabili
anche alla quota sociale del costo dell'assistesgrapre che sia economicamente in grado, tenendo
conto che la solidarieta intergenerazionale gerfigir mette a rischio la vita autonoma adulta.

Nella seconda proposta, sarebbe necessario indnade soglie di reddito oltre le quali gli uteati

le loro famiglie sono tenuti ad una compartecipagipari all'intera quota sociale (30% della spesa
totale). In mancanza di dati, si ipotizza che pgruppo delle disabilita motorie la soglia di rédd

da lavoro individuale venga fissata a un livelleetper cui solo 1'L1% degli individui € tenuto a
partecipare. Per il gruppo delle disabilita motorengono invece fissate due soglie in termini
dell'Indicatore della Situazione Economica Equintde(lsee): al di sotto della prima non & dovuta



alcuna partecipazione; al di sopra della secondantéglia € tenuta a coprire l'intera quota sogciale
per valori intermedi la partecipazione e crescemtenodo lineare. Si ipotizza che queste soglie
vengano fissate in modo che la contribuzione msidipari al 3% della quota sociale

Sintesi proposta 2

- di cui: N .
Totale spesa D - di cui: spesa Costo medio
Potenziali  per assistenza e comunale mensile per
Gruppo . T famiglie e o .
beneficiari (milioni di o (milioni di potenziale
(milioni di o
euro) euro) beneficiario
€euro)
Motorio 409 000 2,539 8 754 517
sensoriali
Cognitive 215.000 3.916 35 1.140 1.518
Totale 624.000 6.455 43 1.894 862
3.3. Ipotesi 3

Questa ipotesi rappresenta il rafforzamento defletessi risarcitorie senza distinzioni per
bisogni/diritti. 1l trasferimento monetario (inddtan di accompagnamento e di comunicazione)
estese fino a determinare un budget sufficienteinsgrato con agevolazioni fiscali sul costo
dell'operatore.

Le responsabilita pubbliche si limitano a forme isagtutive, e delegando completamente
l'individuo e la sua famiglia alla coerenza rispedgli obiettivi di inclusione sociale.

L'impianto federalista ne esce ridimensionato ati pkella legge 328/00. L’erogazione di tale
trasferimento monetario, infatti, avviene attravessgani statali. La stessa verifica dei requésidi
competenza centrale.

Al territorio vengono lasciate prevalentemente denpetenze sanitarie, mentre le altre politiche
inclusive sono equamente suddivise tra stato, ant@locali, e persona/famiglia.

Per tutti. Estensione dell'erogazione di prestagimonetarie, di agevolaziofiscali anche per gl
incapienti, e di permessi lavorativi e congedi psak. L'indennita di accompagnamento aumenta
fino a 2.000 euro mensili per le condizioni di magg gravita. Ad adiuvandum le agevolazioni
fiscali sostengono la detrazione degli oneri sopiat il pagamento dell’operatore/i e i permessi ed
congedi coprono le quantita orarie scoperte da¥afpre pagato con l'indennita. Inoltre I'accesso
ai servizi Fsn rimane gratuito mentre ai serviziiglo € a pagamento. Dato poi che I'inclusione
sociale € individuale, lo Stato sostiene la dispazione con I'aumento della pensione di invalidita
al minimo vitale di 516 euro (da 240 circa attuali)

Sintesi delle proposte nell'lpotesi 3
Non viene costruita nessuna residenzialita alte/a&t non si prevedono i servizi di cui agli scénar
1 e 2. Si rafforzano solo le prestazioni monetanig sgravi fiscali. Per tutti:

» fiscalizzazione degli oneri sociali per I'assisteqivata a domicilio. Tutti gli oneri sociali
previsti dal contratto per la “badante” sono figiuia cioe vengono versati direttamente
dallo Stato all'lnps.

* L'indennita di accompagnamento viene aumentata’8aa42000 euro al mese (per tutti gli
appartenenti ai due gruppi).

* La pensione di invalidita civile viene portata ahimo vitale di 516 euro. Non avendo dati

2 Utilizzando i dati del campione It-Silc 2006 (deti nel capitolo sullindennitd di accompagnanen e

ipotizzando in via approssimativa che i redditileldamiglie interessate siano distribuiti in modmite a quelli
dell'intera popolazione delle famiglie italianedige soglie sarebbero pari a 60.000 e 90.000 euseel



su chi, all'interno dei due gruppi, percepisce iteddia lavoro assumiamo che il 100% delle
persone con disabilitd cognitiva riceva la pensiamentre tra le persone con disabilita
motoria-sensoriale grave la riceve il 70%.

Nella proposta 3 assumiamo che tutta I'assistereaaspa nelle ipotesi precedenti venga richiesta e
pagata direttamente dalle famiglie. Evidentemerntesta assunzione porta a sovrastimare la spesa
complessiva. Inoltre, non potendo identificare edgruppi nelle statistiche sui beneficiari dei
trattamenti pensionistici, assumiamo che il 100% gleippo “disabilita cognitiva” riceva la
pensione di invalidita civile, ma solo il 70% detigpo “disabilita motoria” ne sia beneficiatider
guanto riguarda [l'indennita di accompagnamento, riferiamo alla sola indennita di
accompagnamento per invalidi civili vera e propuélizzando l'indagine Istat-Inps, al 31/12/2007
risultavano 316.768 indennita erogate a individaiZ0 e 64 anni. Al 31/12/2007 risultavano invece
288.093. Preferendo evitare di sottostimare la agpessumiamo arbitrariamente che siano
beneficiari circa 350.000 individui, ripartiti uniffimemente fra i due gruppi individuati.

Sintesi proposta 3

Spesa per
Spesa per .
Contributi  aumento ind. aetijgeir\r:\(j Totale Cr,‘;)esrt](;”rget?
Potenziali figurativi acc. a 2000 pens. inv. spesa P
Gruppo S e civ. a516 .. potenziale
beneficiari  (milioni euro/mese (milioni o
: e euro/mese . beneficiario
di euro) (milioni di ilioni d di euro)
auro) (milioni di (euro)
€euro)
Gruppo
disabilita 409.000 600 4.206 971 5777 1.177
motoria
Gruppo
disabilita 215.000 925 2211 729 3.865 1.498
cognitiva
Totale 624.000 1.524 6.418 1.700 9.642 1.288
3.4. Ipotesi 4

La sistematizzazione della situazione attuale catadassenza di ulteriori interventi di spesa e/o
di carattere legislativo. Si opera una delega ¢otdla responsabilita locale di regioni, province,
comuni e asl, indugiando nella reciproca respotitalpier una condotta di spesa coerente con gli
obiettivi di spostamento delle risorse dallospedalai servizi distrettuali asl e
dall'istituzionalizzazione ai servizi del territoril rischi sono noti: I'incapacita di rispettargiani

di stabilita interna e I'assenza di nuove risorsedpcono lirrilevanza o al limite la marginalita
delle politiche inclusive.

Disabilita cognitiva. Nessun progetto individuala tiofferta che domina la domanda: i servizi con
la relativa spesa suddivisi per comparti amministralove le prestazioni prevalenti sono sanitarie
e istituzionalizzanti (Rsa, Ipab, lungodegenza) etgli interventi sociali si limitano all’eta seok
(assistente materiale ed educativo) frustrandspetgative delle famiglie.

® Utilizzando i dati dell'indagine Istat-Inps “lattamenti pensionistici, anno 2007” al 31/12/208ultano un totale
di 801.809 pensioni di invalidita erogate a indivifta 20 e 64 anni (di cui 766.364 per invalidvij 21.546 per
non vedenti civili e 13.899 per non udenti civile indennita sono invece 377.023 (316.768 perlidivaivili,
33.192 per non vedenti civili, 27.243 per non udeivili).



Disabilita motoria e sensoriale grave. Sempre se@aza del progetto individuale vi € la prevalenza
dell'intervento domiciliare diretto gestito indistamente e dai comuni o dai distretti socio sainitar
senza compartecipazione alla spesa. L'assenzdi qiréstazioni in molti territori comportera il
ricorso ad una residenzialita sanitaria ed un sa@mento.

Sintesi
In questo scenario non si prevede nessuna vargzicanne una maggior responsabilizzazione dei
livelli locali. La spesa non cambia rispetto allatas quo.

4. Osservazioni conclusive

Al netto di un evidente debito informativo, le ipst disegnate presuppongono una riforma del
sistema d’accesso a prestazioni e benefici bas#ieo multidimensionalita proposta dall’'lcf (Oms
2001) con adeguate integrazioni dei principi dé€lanvenzione Onu sulla non discriminazione,
sull'inclusione sociale contrapposta ad ogni foroiasegregazione, e sulla vita indipendente
contrapposta al trattamento inumano. Tale sisteavaeibe essere in grado di formulare profili
individuali che sappiano certificare la differerizart 14 e 15 L.328/00.
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