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Prefazione

Con 'entrata in vigore del decreto legislativo n. 62/2024, I'ltalia inaugura una svolta
storica nella tutela e valorizzazione delle Persone con disabilita. Non si tratta semplicemente
di una modifica normativa, ma di una trasformazione profonda dello sguardo sociale e istitu-
zionale e di un cambio straordinario di prospettiva.

Finalmente si pone al centro la Persona con i suoi bisogni, i suoi diritti, le sue aspira-
zioni, le sue potenzialita.

Questo manuale vuole essere non solo una guida tecnica, ma anche un segnale di inno-
vazione. Puntiamo sulla fiducia, sulla dignita e sulla capacita di ogni Persona di realizzare il
proprio Progetto di vita. Il “Progetto di vita individuale, personalizzato e partecipato” non é
una mera dicitura burocratica, ma uno strumento reale, concreto, che consente finalmente a
ciascuna Persona di scegliere e di esprimere le proprie preferenze, come sancito dalla Conven-
zione ONU sui diritti delle Persone con disabilita (ratificata in Italia nel 2009).

La riforma cambia il linguaggio, ma soprattutto cambia il paradigma. Con la riforma
vengono abolite da tutte le leggi ordinarie dello Stato italiano parole come “handicappato”,
“portatore di handicap”, “diversamente abile”, sostituendole con “Persona con disabilita”.
Cambia dunque il concetto di disabilita, cambia la prospettiva.

La disabilita e una condizione determinata dall’interazione negativa con 'ambiente e
non rappresenta la Persona, ma i limiti che ognuno affronta nel proprio agire quotidiano.

11 decreto n. 62/2024 sottolinea I'importanza dell’accomodamento ragionevole, citato e
previsto dalla Convenzione ONU, che garantisce a tutti la parita di accesso ai percorsi di for-
mazione, lavoro, ma anche nella vita sociale e sportiva, nella vita quotidiana. L'accomodamen-
to ragionevole e uno strumento elastico e innovativo, discrezionale ma al tempo stesso anche in
grado di condurre la Persona all’obiettivo, non attraverso eccezioni o privilegi, ma con i giu-
sti sostegni per tutti.

Attraverso la riforma si compie una reale trasformazione del welfare in Italia e una vera
rivoluzione nel campo dello sviluppo della piena collaborazione tra enti e servizi per garanti-
re risposte adeguate ai bisogni dei cittadini. Dopo anni in cui si é parlato tanto di integrazio-
ne socio-sanitaria, finalmente si supera I'estrema frammentazione tra il mondo sociale e quel-
lo sanitario, obbligando i rappresentanti delle diverse aree a cooperare.

Grazie alla riforma sulla disabilita si da spazio, dunque, ad un nuovo sguardo: la Perso-
na con disabilita non é piit valutata unicamente in base alla capacita residua di lavorare, o ai
suoi limiti, ma in base alle sue capacita, alle sue potenzialita, che diventano dunque un prezio-
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so punto di forza sul quale investire, come comunita, senza lasciare indietro nessuno. La rifor-
ma sulla disabilita e in particolare il decreto n. 62/2024 con il Progetto di vita spostano il ra-
gionamento dall’aiuto/assistenza alla valorizzazione della Persona.

C’e ancora molto lavoro da fare per garantire a tutti il diritto alla piena partecipazione
alla vita civile, sociale, politica, culturale e sportiva nel nostro Paese, ma stiamo andando nel-
la direzione giusta e non dobbiamo fermarci.

La riforma sulla disabilita e I'unica occasione che abbiamo, da qui e per il futuro, per rin-
novare e ripensare anche la rete dei servizi e delle misure per rilanciare la centralita sia del-
la Persona e dei suoi bisogni sia della flessibilita necessaria ai servizi per poterli soddisfare.

Tutti devono non solo essere parte attiva di questo cambiamento — cambiare i sistemi e
le procedure e difficilissimo nel nostro Paese — ma anche interiorizzare un nuovo modo di ve-
dere chi ci sta accanto. Chi legge questo testo dovra necessariamente fare nuove valutazioni
rispetto al lavoro di cura per i familiari, di presa in carico per i territori, di valutazione e cu-
ra sanitaria per i medici e i presidi sanitari, di supporto per la scuola e la formazione. Ma que-
sta e una grande opportunita per iniziare a dare risposte concrete, e maggior dignita e quali-
ta alla vita delle Persone.

In questo spirito abbiamo davanti a noi un percorso di valutazione che consente di inve-
stire sulla Persona, di garantire a tutti coloro che lo desiderano un accompagnamento per una
vita che sia il piut possibile autonoma, indipendente e dignitosa, che tenga conto della famiglia
e che parta dai desideri e dal diritto di esprimersi di ogni Persona.

E sicuramente faticoso cambiare, ma ancora piil difficile, soprattutto per gli operatori di
settore, ¢ il fatto di non riuscire a dare risposte efficaci alle Persone. Non possiamo piti pensare
che ci sia qualcuno che ha bisogno solo di terapie e assistenza sanitaria e qualcuno che ha biso-
gno solo di assistenza sociale; questi due mondi devono dialogare continuamente per confron-
tarsi, scambiarsi informazioni e dare risposte mirate.

Questo libro non intende essere un manuale solo per i tecnici, ma essere anche un pun-
to di riferimento per le Persone con disabilita, per le famiglie, per gli operatori e per tutti co-
loro che nella vita, in ogni ambito di competenza, vogliono offrire opportunita e credere nel-
le Persone.

Per i professionisti, i dipendenti pubblici, i lavoratori del mondo privato e del Terzo set-
tore, per chi opera nelle imprese, nei trasporti, nel turismo, insomma per ogni persona che vo-
glia informarsi e capire.

Buona lettura e buon lavoro a tutti
Alessandra Locatelli
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Introduzione

Il presente manuale nasce da una specifica esigenza colta dal Ministro
per le disabilita: avere un testo di riferimento che desse una visione d’insie-
me di tutti i contenuti della riforma in materia di disabilita introdotti dal d.1-
gs. n. 62/2024 e che andasse ad integrare I'imponente attivita di formazione
messa in campo dal Dipartimento per le politiche in favore delle persone con
disabilita della Presidenza del Consiglio dei Ministri. In tal senso il manuale
permette anche, a distanza di tempo, di ritornare su alcuni concetti acquisiti
durante la formazione e ragionare su possibili implicazioni.

L’esposizione dei contenuti da parte dei vari autori, che hanno dato vi-
ta a questo lavoro, riprende e sviluppa molte delle questioni e degli spunti
emersi durante la formazione in aula, nonché attraverso le costanti interlocu-
zioni con i territori in sperimentazione.

A tal proposito, un sentito ringraziamento va rivolto ai vari autori che ri-
entrano tra quel pitt ampio gruppo di esperti designati dal Dipartimento che,
in questi due anni di sperimentazione, stanno accompagnando, con attivita for-
mative di vario tipo, i territori nella conoscenza e nella progressiva attuazione
della riforma. Pur avendo gli stessi professionalita, competenze ed esperienze
varie (sociali, mediche, giuridiche, psicologiche, ecc.) si e tentato di articolare un
testo unitario in cui 1'uno parlasse con 1’altro, cosi come nei territori il suppor-
to della persona con disabilita non puo che essere realizzato, specie con i nuo-
vi strumenti della riforma, attraverso un lavoro corale tra istituzioni, comuni-
ta, enti rappresentativi delle persone con disabilita (specie, se del Terzo settore),
partendo dalla stessa persona con disabilita, che ne ¢ il protagonista vero.

Stante quindi la variegata provenienza degli autori, ma anche della pla-
tea delle persone a cui il manuale e rivolto, il testo & stato ideato per permet-
tere sui vari macro-argomenti (principi alla base della riforma, valutazione
di base, nozione di progetto di vita, valutazione multidimensionale e meto-
do per elaborare un progetto di vita) di avere una prima parte, piti descritti-
va, volta a fornire degli elementi generali e una seconda parte, pit1 analitica,
su singoli aspetti per il lettore che abbia voglia di approfondire ulteriormen-
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te, anche in base al proprio specifico interesse. La stessa impostazione grafica
con I'indicazione, a lato della pagina, del c.d. “Approfondimento” rende pit1
facilmente individuabili queste pagine di maggiore analiticita.

Per esempio, grande rilevanza viene data, con un ampio Approfondi-
mento, su come concretamente le Commissioni INPS devono effettuare la
nuova valutazione di base.

Lungo tutto il manuale si forniscono esempi concreti rispetto al singolo
argomento trattato e su come poter agire nella data situazione, frutto, come
si diceva sopra, anche di alcune simulazioni nate nel corso della formazione.

Data la ricchezza dei contenuti dei quattro capitoli, alla fine di ciascu-
no di essi si e anche inserito un breve riassunto che riprende i punti salienti.

Al tempo stesso, in fondo al manuale si sono inseriti degli allegati sia per
presentare alcuni strumenti e scale che sono utilizzati nella valutazione di ba-
se (e quindi citati nel capitolo 2) sia per presentare degli spunti di riflessione
su alcune possibili ricadute che il nuovo progetto di vita puo avere (come gia
indicato nel capitolo 4).

Ogni argomento che si sussegue nel corso del manuale va inquadrato all’in-
terno del nuovo approccio alla disabilita basato sul modello dei diritti umani, in-
trodotto dalla Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita, e quindi
ogni parte del manuale va sempre letta richiamando quanto descritto nel capito-
lo 1; diversamente, si perderebbe molta della ricchezza della riforma.

Molto altro si sarebbe potuto approfondire, ad iniziare anche dagli altri
due decreti legislativi con i quali si sono rispettivamente riqualificati i servizi
pubblici in chiave di accessibilita (d.lgs. n. 222/2023) e si e istituita ’Autorita
Garante Nazionale dei diritti delle persone con disabilita (d.Igs. n. 20/2024),
ma si & voluto, in questa opera, concentrarsi sul fornire una trattazione gene-
rale ed organica di tutto quanto previsto dal d.Igs. n. 62/2024, anche appro-
fittando del fatto che molti degli autori avevano seguito tutto l'iter di elabo-
razione di quest’ultimo e potevano fornire chiavi di lettura inedite e rappre-
sentare quella visione di sistema che ha alimentato la riforma.

L’auspicio e che il testo sia veramente di aiuto alle persone con disabi-
lita e loro familiari, affinché non solo possano conoscere singoli aspetti della
riforma, ma anche possano comprendere come esercitare il ruolo di protago-
nisti all'interno della riforma, ma anche ai singoli “operatori” (per tali inten-
dendosi professionisti, rappresentanti e collaboratori del Terzo settore, ecc.),
affinché siano messi nelle condizioni di sviluppare le proprie competenze ed
esperienze e, perché no, la loro creativita e modo di fare comunita.

Ognuno non puod che essere protagonista e responsabile del cambiamento.
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LA CONVENZIONE ONU SUI DIRITTI DELLE PERSONE CON
DISABILITA

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Gianfranco de Robertis

Il 13 dicembre 2006, durante la sessantunesima sessione dell’Assem-
blea generale delle Nazioni Unite, e stata adottata (con risoluzione A/
RES/61/106) la Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita (in
seguito indicata come “Convenzione ONU” o “CRPD”).

Tale Convenzione non ha affermato nuovi diritti specifici per le perso-
ne con disabilita, ma ha meglio declinato i diritti umani che sono propri di
ogni persona rispetto alla particolare condizione di disabilita (in cui alcu-
ne persone possono venirsi a trovare) affinché gli Stati che hanno sottoscritto
l’atto si impegnino concretamente a mettere in campo azioni, comportamen-
ti ed atti che rendano concretamente esigibili tali diritti.

L'Ttalia, con legge n. 18/2009, ha ratificato la Convenzione ONU che &
diventata parte integrante dell’ordinamento giuridico italiano e, quindi, vin-
colante rispetto a chi quotidianamente, nel territorio italiano, deve porre in
essere atti (legislativi, ministeriali), provvedimenti, comportamenti o decisio-
ni concernenti le persone con disabilita.

Pertanto, occorre ricordare che la Convenzione ONU, in quanto ratifica-
ta dall’Italia, vincola anche i privati a seguire i suoi principi, visto che lo Sta-
to (dovendo garantire il rispetto sul proprio territorio) deve intervenire (pure
con i propri organi giudiziari) a tutelare le persone con disabilita e a censura-
re comportamenti contrari ad essa anche da parte dei privati.

Addirittura, i principi della Convenzione ONU hanno rango superiore
anche alle norme statali, determinandone la loro incostituzionalita in caso di
contrarieta alla prima o una loro lettura ermeneutica riorientata in base alla
Convenzione, visto che I’art. 117 della Costituzione Italiana riconosce i vinco-
li sorti dagli obblighi internazionali assunti (cosi come verificatosi con la ra-
tifica del 2009).
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CAPITOLO 1

1.1 Principi e definizioni della Convenzione ONU

La Convenzione ONU ci impone di considerare le persone con disabi-
lita non piu per le loro limitazioni in sé (modello sanitario dell’ICDH), ma
innanzitutto per il loro essere PERSONE e, quindi, con il diritto intrinseco di
avere, come ciascuna persona, pieno ed effettivo godimento dei diritti umani
e delle liberta fondamentali, incluso il diritto ad un proprio percorso di vita,
da poter sviluppare, in condizioni di pari opportunita con tutti gli altri, attra-
verso i giusti supporti e sostegni (modello dei diritti umani).

Ogni persona con disabilita deve essere messa nelle condizioni di PARI
OPPORTUNITA con gli altri nei vari contesti di vita (scuola, lavoro, relazioni
sociali, ecc.), che vive e sceglie di vivere.

Tale diritto a scegliere ed a poter vivere il proprio percorso di vita e un
diritto “umano”, connesso a ciascuna PERSONA, indipendentemente dal suo
profilo di funzionamento (anche perché “la diversita” e condizione di ciascun
essere umano). Di conseguenza, tale diritto va garantito anche alle persone
che “richiedono un maggiore sostegno” (lett. j) del Preambolo della CRPD).

”

1.1.a Rispetto della dignita della persona e definizione di “persona con disabilita

Quanto sopra detto trova un assoluto fondamento nella Convenzione
ONU, che sin dall’articolo 1 riconosce il “rispetto della dignita intrinseca” di
ogni persona, visto che la persona con disabilita € una persona non ricon-
ducibile o identificabile con una patologia.

Infatti, nel medesimo articolo 1, immediatamente dopo tale affermazio-
ne iniziale, & presente la definizione di “persone con disabilita” come coloro
“che presentano durature menomazioni fisiche, mentali, intellettive o sensoriali che
in interazione con barriere di diversa natura possono ostacolare la loro piena ed effet-
tiva partecipazione nella societa su base di uguaglianza con gli altri”.

Secondo tale paradigma la condizione di disabilita della persona non e,
quindi, ricollegabile alle sole condizioni di salute della persona (quasi che la
persona con disabilita sia la sua “patologia, malattia 0 compromissione”), ma
tale condizione ¢ la risultante di un’interazione negativa tra la persona, con
date compromissioni fisiche, sensoriali, intellettive o mentali, ed i contesti
che presentano delle barriere o sono privi di accorgimenti che, appunto, non
permettono la fruizione degli stessi, limitando o escludendo la partecipazio-
ne della persona in tale condizione.
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Pertanto, per superare il modello sanitario della disabilita, occorre guar-
dare all’interazione tra la persona, a prescindere dalle sue limitazioni, e 'am-
biente circostante (modello bio-psico-sociale) e conseguentemente interveni-
re per modificare positivamente anche tale interazione.

Infatti, oltre a considerare le strutture e funzioni corporee, occorre veri-
ficare come la persona funziona in un dato contesto ed intervenire su di esso
per eliminare le barriere (che semmai determinano restrizioni nell’accesso o
limitazioni nella fruizione di alcuni contesti), predisporre dei facilitatori (che
permettano alla persona con disabilita di ridurre il gap di partenza dovuto
alla sua condizione), oltre che attivare sostegni diretti alla persona per il mi-
glioramento delle proprie funzioni o per stimolare capacita adattive.

Pero anche I"approccio bio-psico-sociale deve comunque tenere in debi-
to conto che gli interventi volti a migliorare il funzionamento della perso-
na e la sua relazione con gli ambienti siano tali da garantire la fruizione del
diritto “su base di uguaglianza con gli altri” e non in maniera tale che que-
sto sia declinato con minori opportunita a causa della disabilita, pena al con-
trario 'emergere di una discriminazione.

Per esempio, per garantire il trasporto verso scuola di un ragazzo in car-
rozzina e preferibile installare una pedana sul mezzo con il quale si garanti-
sce il servizio di scuolabus per tutti gli alunni invece che approntare un ser-
vizio alternativo di trasporto per quel singolo ragazzo, escludendolo quindi
dal momento, anche gioviale, che tutti insieme vivono come gruppo. Cosi si
garantisce quella fruizione del contesto “su base di uguaglianza con gli altri”,
che la Convenzione ONU richiama decine di volte.

Da cio consegue altresi che la persona non debba vedersi inserita in un
contesto che la stessa non ha scelto o addirittura, stante quanto sopra detto ri-
spetto alla centralita dell’individualita di ciascuna persona, il diritto di ognu-
no a scegliere liberamente quale diritto (umano) connesso ad ogni persona.

A fronte di queste precise declinazioni, ’approccio alla disabilita supe-
ra addirittura quello bio-psico-sociale per traguardare il c.d. modello dei di-
ritti umani.

1.1.b  Principio di autodeterminazione e liberta di scelta per la propria vita

Per il rispetto della dignita intrinseca della persona con disabilita va ga-
rantita la protezione della persona da indebite intromissioni nel suo per-
corso di vita, soprattutto nelle scelte dei propri percorsi individuali e in quel-
le del vivere quotidiano.

21
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Spesso non si parte dai desideri, aspettative o preferenze della perso-
na con disabilita, sulla scorta del pregiudizio che occorra fare il suo “bene”
e che, quindi, gli altri sappiano quale esso sia. Invece, occorre che la perso-
na mai sia totalmente sostituita da altri nel manifestare i propri desideri e le
proprie aspettative rispetto alla sua vita e alle scelte, ma semmai opportuna-
mente supportata nel provare le varie opzioni e nel far raccogliere le proprie
preferenze, anche attraverso la ricostruzione da parte di chi svolge attivita di
supporto di quanto la persona esprime pur solo con i propri comportamen-
ti (per esempio preferendo, tra due oggetti, uno rispetto all’altro, anche solo
afferrandolo)®.

Non a caso, il principio di autodeterminazione ¢ presente tra i princi-
pi generali della Convenzione ONU, all’articolo 3, quale liberta di compiere
le proprie scelte.

L’articolo 12 della Convenzione ribadisce tale principio di non sostitui-
bilita totale della persona, anche quando la stessa sia sottoposta ad una misu-
ra di protezione giuridica. La misura di protezione, infatti, puo garantire quel
supporto giuridico volto all’esercizio del diritto, ma le preferenze della per-
sona per il proprio percorso di vita o la scelta dei luoghi che si vuole frequen-
tare € connesso alla persona, senza che qualcun altro possa ad essa sostituir-
si, stabilendo quali siano tali preferenze.

L’articolo 19 della Convenzione ONU sul punto ribadisce che “Gli Stati
Parti alla presente Convenzione riconoscono il diritto di tutte le persone con di-
sabilita a vivere nella societa, con la stessa liberta di scelta delle altre per-
sone, e adottano misure efficaci ed adeguate al fine di facilitare il pieno godimento da
parte delle persone con disabilita di tale diritto e la loro piena integrazione e parteci-
pazione nella societa, anche assicurando che: (a) le persone con disabilita abbia-
no la possibilita di scegliere, su base di uguaglianza con gli altri, il proprio luo-
go di residenza e dove e con chi vivere...”.

Sempre continuando a leggere 'articolo 19 della CRPD si trova scritto
che gli Stati Parti devono assicurare che le persone con disabilita “non siano
obbligate a vivere in una particolare sistemazione...”.

Per avere la possibilita di scegliere, si deve essere messi nelle condizio-
ni anche di acquisire, con gli strumenti coerenti con la propria condizione,
la consapevolezza dei propri diritti e delle proprie liberta, dovendo — in un

! Sulla raccolta dei desideri, preferenze ed aspettative della persona con disabilita si ve-
da il paragrafo 5 del capitolo 3.
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percorso di crescita, di sviluppo ed autorealizzazione della persona — lavo-
rare su tali prerequisiti (coerentemente anche con quanto richiesto dall’arti-
colo 8 della Convenzione ONU, con particolare riferimento alla promozione
della consapevolezza delle capacita delle persone con disabilita). Né le scel-
te devono essere necessitate, stante la mancanza di alternative o la mancanza
di predisposizione di sostegni idonei alla piena inclusione anche per un’al-
tra soluzione.

Infatti, anche quando la Convenzione richiama il diritto alla “vita indi-
pendente” intende che la persona possa scegliere liberamente e messa nelle
condizioni di perseguire effettivamente quanto ha scelto.

1.1.c  Principio di accessibilita

A fronte della nuova definizione di condizione di disabilita, quale “risul-
tato dell’interazione tra persone con menomazioni e barriere comportamentali ed am-
bientali, che impediscono la loro piena ed effettiva partecipazione alla societa su ba-
se di uguaglianza con gli altri” e del principio di garanzia per ciascuna persona
con disabilita di poter esercitare i propri diritti nei contesti di qualsiasi perso-
na (scuola, lavoro, famiglia, partecipazione politica, ecc.), occorre interveni-
re non solo per supportare la persona rispetto alle compromissioni delle sue
strutture e funzioni corporee, ma soprattutto per modificare i contesti, elimi-
nando le barriere che possano escludere le persone con disabilita o ponendo
in essere interventi, anche specifici, che mettano sullo stesso piano di pari
opportunita le persone con disabilita (che, per la loro condizione, partono,
all’interno di quei contesti, con un personale gap iniziale rispetto agli altri).

Cio affinché siano i contesti ed i servizi che la persona sceglie liberamen-
te di vivere a modificarsi, plasmandosi rispetto alle varie necessita inerenti al-
le condizioni di disabilita.

Tale operazione risponde al principio della c.d. “accessibilita”, che, ai
sensi della CRPD, contempla non solo la possibilita di accesso fisico e sen-
soriale agli ambienti, ma anche la fruizione degli stessi da parte di tut-
te le persone con diverse disabilita (come, per esempio, il potersi orien-
tare in sicurezza per le persone con disabilita cognitiva), nonché ’acces-
so e la fruizione dei servizi, inclusi quelli pubblici, su base di uguaglian-
za con gli altri.

Secondo la CRPD cio dovrebbe avvenire garantendo strutture, modali-
ta operative ed organizzative dei servizi che sin dall’inizio siano universal-

23



24

CAPITOLO 1

mente fruibili e non semplicemente adattati, volta per volta su singole speci-
ficita. Propriamente si legge nell’articolo 2 della Convenzione ONU che per
“progettazione universale si intende la progettazione di prodotti, strutture, program-
mi e servizi utilizzabili da tutte le persone, nella misura pii estesa possibile, senza
il bisogno di adattamenti o di progettazioni specializzate. La progettazione universa-
le non esclude dispositivi di sostegno per particolari gruppi di persone con disabili-
ta ove siano necessari”.

Per esempio, a scuola si puo organizzare una lezione frontale attraverso
l"utilizzo di una mappa concettuale che renda pit facilmente accessibili gli ar-
gomenti per tutti gli alunni, facendo in modo che vi sia anche un intervento
specifico dell’insegnante di sostegno che, seduto accanto all’alunno con disa-
bilita, indichi, col dito, il flusso della mappa seguendo la spiegazione dell’in-
segnante curriculare e catalizzando l'attenzione dell’alunno sui vari passag-
gi. Nel caso riportato, al netto di un modello organizzativo della lezione utile
a far accedere tutti, vi & anche un intervento specifico secondo 'esigenza del-
la persona con disabilita.

Secondo la Convenzione ONU anche le misure specifiche sono da utiliz-
zarsi, ma evitando che queste a loro volte determinino esclusione dalla parte-
cipazione, differenziazione o segregazione per le persone con disabilita (art.
5 della CRPD). Cio sarebbe potuto accadere se 'insegnante curriculare, a pri-
ori, avesse deciso di non utilizzare la mappa concettuale e di delegare all’in-
segnante di sostegno la somministrazione della stessa, semmai in altra aula,
in maniera separata dal contesto classe.

Rientra nel concetto di “accessibilita” anche il diritto ad essere informa-
ti sull’organizzazione di un servizio e dell’esistenza di misure specifiche (per
es. avendo notizie in formato accessibile sul sistema di assistenza in aeropor-
to, oltre al servizio in sé di assistenza). Anche l'informazione, cosi come i ser-
vizi di comunicazione, devono essere fruibili dalle persone con varie condi-
zioni di disabilita e quindi devono essere veicolate con modalita accessibili
(sistemi software accessibili anche per chi utilizza sintetizzatori vocali, ecc.) e
linguaggi accessibili (lingua dei segni, linguaggio easy to read, ecc.).

1.1.d  Principio di non discriminazione e pari opportunita

Secondo la CRPD non puo perpetrarsi alcuna forma di discriminazione
per la condizione di disabilita, ossia “qualsivoglia distinzione, esclusione o restri-
zione sulla base della disabilita che abbia lo scopo o l'effetto di pregiudicare o annul-
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lare il riconoscimento, il godimento e 'esercizio, su base di uguaglianza con gli altri,
di tutti i diritti umani e delle liberta fondamentali in campo politico, economico, so-
ciale, culturale, civile o in qualsiasi altro campo”.

E vietato quindi escludere una persona dall’accesso ad un contesto o ad
un servizio per la sua condizione di disabilita o strutturare gli stessi in ma-
niera tale che, di fatto, comunque la persona con disabilita non ne possa frui-
re. Di conseguenza, la discriminazione si atteggia come esclusione o mancan-
za di inclusione.

Da questo punto di vista, ’accessibilita (specie con 'ampiezza sopra de-
lineata) gioca un ruolo fondamentale rispetto alla prevenzione delle discrimi-
nazioni e al contenimento dell’esclusione sociale.

Cid vuol dire che per garantire la partecipazione sociale e I'inclusione
della persona con disabilita, occorre intervenire non solo per supportare la
persona rispetto alle compromissioni delle sue strutture e le funzioni corpo-
ree, ma soprattutto per modificare i contesti:

— eliminando le barriere che possono escludere le persone con disabilita o
— ponendo in essere interventi, anche specifici, che pongano le persone
con disabilita sullo stesso piano di pari opportunita.

Esempio di eliminazione di barriera
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Esempio di intervento specifico per eliminare il gap senso percettivo

e

Nel caso della seconda immagine si attua la parita di opportunita attra-
verso un intervento specifico che aiuta maggiormente la persona con una di-
sabilita uditiva e quindi con una condizione personale diversa da un altro
(che per esempio puo sentire 1’allarme sonoro) nel percepire il segnale di al-
larme. In questo caso anche un sostegno differenziato crea (non disparita co-
me nel caso di sinistra, ma) pari opportunita di percepire il pericolo e di po-
tersi mettere in salvo.

Nell’evitare comportamenti discriminatori o nella costruzione di sostegni
per superare barriere ovvero ancora nel rendere ambienti assolutamente fruibili
si deve tenere conto anche di altre caratteristiche personali, che potrebbero ren-
dere maggiormente vulnerabili le persone con disabilita, come 'eta o il sesso.

A volte la condizione di disabilita unitamente a queste altre caratteristi-
che puo portare ad una discriminazione multifattoriale che incide in manie-
ra piu che esponenziale sulla vita delle persone. Per esempio, una donna in
carrozzina che abbia necessita di accedere ad un servizio sanitario specifico
come quello ginecologico potrebbe ritrovarsi con dei lettini ginecologici non
compatibili con la sua condizione (perché non regolabili per tale specifica se-
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duta). In tal caso, I'essere donna con esigenze specifiche si scontra con il suo
essere anche in una condizione di disabilita.

La CRPD prevede, infine, che vi e discriminazione anche quando vi &
il rifiuto di un accomodamento ragionevole. L’accomodamento ragionevole
non e una misura specifica di carattere generale (come lo e, per esempio, 1'in-
segnante di sostegno previsto in genere per gli alunni con disabilita), ma e
uno specifico adattamento per il singolo caso concreto quando anche le misu-
re di sistema non permettono un efficace esercizio del diritto della persona?.

1.2 1l fondamento costituzionale della tutela delle persone con disabilita

Alessandro Candido

La tutela delle persone con disabilita trova un solido ancoraggio nella
Costituzione repubblicana, la quale, pur non menzionando espressamente la
condizione di disabilita, delinea un sistema di principi e di diritti che ricono-
scono alla persona, in quanto tale, una posizione centrale e inviolabile. In par-
ticolare, il diritto alla cura, all’assistenza e alla partecipazione piena alla vi-
ta sociale deriva da un complesso intreccio di disposizioni costituzionali —in
particolare gli artt. 2, 3, 32, 38, 117 e 118 — che esprimono la vocazione perso-
nalista e solidaristica dello Stato sociale italiano.

L’art. 2 rappresenta la matrice ispiratrice dell'intero ordinamento: la
Repubblica “riconosce e garantisce i diritti inviolabili dell’uomo, sia come singo-
lo sia nelle formazioni sociali ove si svolge la sua personalita” e richiede “I'adem-
pimento dei doveri inderogabili di solidarieta politica, economica e sociale”. Ne di-
scende il principio personalista, secondo il quale la persona costituisce il cen-
tro dell’ordinamento e il fine ultimo dell’azione pubblica. La disabilita non &
quindi una condizione che riduce la titolarita dei diritti, ma una situazione
che impone allo Stato e alla collettivita di adottare misure atte a garantire a
tutti livelli di vita compatibili con la dignita della persona umana.

In questa prospettiva, il principio solidaristico si traduce nel dovere del-
la Repubblica di farsi carico delle fragilita, non solo mediante 1'erogazione di
prestazioni economiche e sociali, ma anche attraverso politiche di inclusio-
ne, partecipazione e autonomia. Il riconoscimento dei diritti inviolabili com-
porta un corrispondente obbligo di intervento pubblico, che non si esauri-

2 Sul punto si rimanda al focus sull’accomodamento ragionevole nel paragrafo 4.
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sce nell’assistenza passiva, ma promuove il pieno sviluppo della persona e la
sua integrazione nelle formazioni sociali in cui si esprime la personalita in-
dividuale.

A tale principio si collega quello di uguaglianza, sancito dall’art. 3 della
Costituzione, che nella sua duplice dimensione — formale e sostanziale — rap-
presenta il fondamento dell’intero sistema di tutela dei diritti delle persone
con disabilita. Il primo comma proclama la pari dignita sociale di tutti i citta-
dini, senza distinzione di “condizioni personali e sociali”; il secondo comma, in-
vece, affida alla Repubblica il compito — infinito, perché inesauribile — di ri-
muovere gli ostacoli che, limitando di fatto la liberta e 'uguaglianza, impedi-
scono il pieno sviluppo della persona umana e la partecipazione di tutti alla
vita collettiva. L'uguaglianza sostanziale si configura, pertanto, come princi-
pio dinamico, programmatico e promozionale, che impegna i pubblici pote-
ri a un’azione costante di trasformazione sociale, affinché la liberta e la digni-
ta non rimangano affermazioni di principio, ma divengano esperienze con-
crete di vita.

Il nesso tra gli artt. 2 e 3 si traduce in un dovere positivo di inclusione,
da realizzarsi mediante strumenti giuridici, economici e organizzativi idonei
a rimuovere le barriere — fisiche, ambientali, culturali e sociali — che ostacola-
no la partecipazione delle persone con disabilita alla vita della comunita. L'u-
guaglianza piena non si ottiene, dunque, mediante la mera neutralita della
legge, ma attraverso politiche pubbliche capaci di compensare le situazioni di
svantaggio e di assicurare pari opportunita di accesso ai diritti fondamentali.

L’art. 32 della Costituzione — unico tra gli articoli costituzionali a utiliz-
zare 'aggettivo “fondamentale” per qualificare un diritto — riconosce nella sa-
lute un “fondamentale diritto dell individuo e interesse della collettivita”
do ulteriormente la prospettiva costituzionale. Il diritto alla tutela della salu-
te non si esaurisce nell’assenza di malattia, ma comprende il benessere fisico,
psichico, ambientale e sociale della persona; pertanto, la Repubblica e tenu-
ta a predisporre un sistema di cure e di prestazioni che garantisca a tutti, e in
particolare alle persone piu vulnerabili, la possibilita di accedere ai servizi sa-
nitari e di riabilitazione necessari a promuovere la piena partecipazione alla

, amplian-

vita sociale. Tale diritto, universale e indisponibile, trova concreta attuazione
nel Servizio sanitario nazionale, che rappresenta uno degli strumenti piu si-
gnificativi di attuazione dello stato sociale.

Accanto alla tutela della salute, ’art. 38 della Costituzione sancisce il
diritto all’assistenza sociale, affermando che “ogni cittadino inabile al lavoro e
sprovvisto dei mezzi necessari per vivere ha diritto al mantenimento e all’assistenza
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sociale”. Questa norma esprime il principio di sicurezza sociale e di liberazio-
ne dal bisogno, che impone allo Stato di predisporre mezzi adeguati alle esi-
genze di vita di chi si trovi in condizioni di inabilita o di difficolta economi-
ca. Nello stesso tempo, essa attribuisce al legislatore il compito di garantire
la partecipazione delle persone con disabilita alla vita lavorativa, educativa
e sociale, configurando un sistema integrato di protezione che va ben oltre la
mera erogazione di sussidi.

La piena garanzia dei diritti inviolabili delle persone con disabilita di-
pende dalla qualita, dalla quantita e dall’accessibilita dei servizi erogati, i
quali, a loro volta, sono condizionati dalla misura della compartecipazione
economica richiesta agli utenti, con potenziali ricadute sull’effettivita dei di-
ritti stessi. A tal fine, la Corte costituzionale ha costantemente ribadito che
i diritti delle persone con disabilita, sebbene finanziariamente condizionati,
non possono essere sistematicamente compressi per le esigenze di bilancio,
poiché “e la garanzia dei diritti incomprimibili a incidere sul bilancio, e non I'equi-
librio di questo a condizionarne la doverosa erogazione” (si veda Corte cost., sent.
n. 275/2016). Da tale orientamento deriva ’affermazione del carattere fonda-
mentale del diritto alla cura e all’assistenza, che si impone come limite ester-
no al principio di equilibrio finanziario.

Sul piano istituzionale, gli artt. 117 e 118 della Costituzione definiscono
la ripartizione delle competenze tra Stato e Regioni. L'art. 117, comma 1, vin-
cola la legislazione statale e regionale al rispetto della Costituzione, dell’or-
dinamento comunitario e degli obblighi internazionali, tra cui rientra la Con-
venzione ONU sui diritti delle persone con disabilita, ratificata con legge n.
18 del 2009. La Convenzione, che attraverso l’art. 117, comma 1, della Costitu-
zione, diventa parametro interposto di costituzionalita, vincola il legislatore
a conformare l'intero sistema normativo al principio di uguaglianza e non di-
scriminazione, ponendosi come strumento di interpretazione evolutiva del-
la Carta. Il medesimo art. 117, ai commi 2 e 3, attribuisce allo Stato la com-
petenza esclusiva nella determinazione dei livelli essenziali delle prestazioni
concernenti i diritti civili e sociali, mentre riconosce alle Regioni la competen-
za concorrente in materia di tutela della salute (quindi, la possibilita di por-
re norme di dettaglio, entro la cornice dei principi stabiliti dallo Stato), a te-
stimonianza della necessita di un equilibrio tra uniformita dei diritti e prossi-
mita territoriale delle prestazioni.

Lo Stato non gode invece di competenza in materia di organizzazione
dei sistemi per I'erogazione delle prestazioni. In generale, il potere di legife-
rare in tema di servizi e politiche sociali, anche a sostegno delle persone con
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disabilita e delle loro famiglie, appartiene alle Regioni, mentre sul piano am-
ministrativo rientrano tra le funzioni fondamentali dei Comuni la “progetta-
zione e gestione del sistema locale dei servizi sociali ed erogazione delle relative pre-
stazioni ai cittadini” (cosi dispone ’art. 14, comma 27, lett. g), d.1. n. 78/2010,
conv. in 1. n. 122/2010). Tuttavia, l'attinenza di queste prestazioni al nucleo
duro del principio di uguaglianza non lascia dubbi sulla possibilita che lo
Stato fissi anche in relazione a esse condizioni di accesso uniformi su tutto il
territorio nazionale; cio in virtu della richiamata potesta statale trasversale in
tema di “livelli essenziali delle prestazioni concernenti i diritti civili e sociali” (art.
117, comma 2, lett. m) della Costituzione), che costituisce una competenza del
legislatore nazionale idonea ad investire tutte le materie, rispetto alle quali lo
Stato deve poter porre le norme necessarie per assicurare a tutti il godimento
di prestazioni garantite, come contenuto essenziale di tali diritti, senza che la
legislazione regionale possa limitarle o condizionarle (ad esempio, cfr. Cor-
te cost., sent. n. 275 del 2016). Piu che di una possibilita, si tratta di un vero e
proprio obbligo costituzionale dello Stato, per quanto difficile da garantire.

Infine, I’art. 118, comma 4, introduce il principio di sussidiarieta oriz-
zontale, valorizzando ’autonoma iniziativa dei cittadini e delle formazioni
sociali per lo svolgimento di attivita di interesse generale. Tale assunto si tra-
duce in materia di disabilita nel riconoscimento del ruolo fondamentale del-
le famiglie, del volontariato e del Terzo settore, che operano in sinergia con le
istituzioni pubbliche per realizzare interventi di prossimita e percorsi perso-
nalizzati di inclusione.

L’insieme di questi principi delinea un ordinamento fondato sull’uni-
ta nella diversita, in cui la persona con disabilita e riconosciuta come titola-
re di diritti inviolabili.

La Costituzione, letta alla luce della Convenzione ONU, della legge de-
lega n. 227 del 2021 e dei suoi decreti attutativi (i d.lgs. n. 222/2023 in mate-
ria di riqualificazione dei servizi, n. 20/2024 sull’istituzione del Garante na-
zionale e, soprattutto, n. 62/2024 sulle definizioni, sulla valutazione di base,
sull’accomodamento ragionevole, sulla valutazione multidimensionale e sul
progetto di vita), esprime dunque un modello di Stato che non si limita a ga-
rantire prestazioni, ma promuove la piena cittadinanza e 'autodeterminazio-
ne della persona.

In questa prospettiva, la recente riforma sulla disabilita rappresenta il
naturale sviluppo del disegno costituzionale. Essa conferisce concreta attua-
zione al principio di uguaglianza sostanziale e di solidarieta, attraverso la de-
finizione unitaria della condizione di disabilita, la valutazione multidimen-
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sionale e la costruzione del progetto di vita individuale, personalizzato e par-
tecipato. Si tratta di strumenti che rendono effettivo il diritto all’assistenza,
trasformando la tutela della persona con disabilita da mera protezione a
valorizzazione della sua liberta di scelta e della sua partecipazione atti-
va alla vita della societa. Del resto, soltanto attraverso un’effettiva coopera-
zione tra i livelli istituzionali e una cultura della presa in carico centrata sul-
la persona sara possibile superare la frammentazione degli interventi e rea-
lizzare una tutela piena, efficace e dignitosa; cio nella convinzione che la per-
sona fragile non debba essere destinataria passiva di prestazioni, ma sogget-
to titolare di diritti, la cui effettivita costituisce il banco di prova della tenuta
democratica e costituzionale di ogni Stato di diritto.

In conclusione, I'inquadramento costituzionale della materia non rap-
presenta unicamente il presupposto teorico delle politiche per la disabilita,
ma il fondamento operativo di un sistema di diritti orientato alla dignita,
all’autonomia e allinclusione, nel quale la solidarieta non & soltanto un do-
vere, ma diventa la forma piu alta di uguaglianza sostanziale.

1.3 Principi della Convenzione ONU e ordinamento italiano

Cosi come sopra detto, essendo stata ratificata la Convenzione dall'Ita-
lia, ’ordinamento giuridico italiano deve conformarsi ai principi in essa con-
tenuti. Di conseguenza, gli interventi legislativi non possono non essere coe-
renti con essi e le norme costituzionali e di legge gia esistenti vanno applica-
te con un’interpretazione conforme a tali principi.

A dir la verita il nostro ordinamento giuridico, a partire dall’assetto co-
stituzionale, gia da decenni ha in sé tali principi.

Basti pensare all’articolo 3 della Costituzione che innanzitutto, al com-
ma 1, dichiara che tutti i cittadini hanno “pari dignita” e sono uguali davan-
ti alla legge, indipendentemente da varie condizioni, tra cui quelle “persona-
li e sociali”, in cui rientra sicuramente la condizione di disabilita, vista 1’ac-
cezione oggi considerata. Al successivo comma 2 si prevede che si debbano
rimuovere anche gli “ostacoli” che limitano di fatto la liberta e 1'uguaglian-
za dei cittadini, impedendo il pieno sviluppo della persona e 'effettiva par-
tecipazione alla vita politica, economica e sociale. Tale passaggio e assoluta-
mente coerente con l'intervento anche sui contesti di vita volto a rimuovere
“gli ostacoli” cosi come richiesto dalla CRPD e ad evitare discriminazioni an-
che di tal guisa.
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Sul punto occorre altresi ricordare che I’ordinamento italiano (anche sul-
la scorta di carte e direttive europee®) ha gia da due decenni fatto propria la
nozione di discriminazione a causa della condizione di disabilita, definendo
anche la distinzione tra discriminazione diretta (volta all'immediata esclu-
sione) e discriminazione indiretta (come quella di un contesto non organiz-
zato — o anche solo non adattato — per le specifiche esigenze di qualcuno, che
di fatto esclude la persona con disabilita).

Infatti, ai sensi dell’articolo 2, comma 2, della legge n. 67/2006 (recante
“Misure per la tutela giudiziaria delle persone con disabilita vittime di discri-
minazioni”) si ha discriminazione diretta “quando, per motivi connessi alla disa-
bilita, una persona e trattata meno favorevolmente di quanto sia, sia stata o sarebbe
trattata una persona non disabile in situazione analoga”.

Invece, ai sensi dell’articolo 2, comma 3, della medesima legge del 2006, si
ha discriminazione indiretta “quando una disposizione, un criterio, una prassi, un at-
to, un patto o un comportamento apparentemente neutri (ndr uguali per tutti) metto-
1o una persona con disabilita in una posizione di svantaggio rispetto ad altre persone”.

Medesime definizioni di discriminazione diretta ed indiretta erano gia
state inserite nell’articolo 2, comma 1, del decreto legislativo n. 216/2003 ri-
spettivamente alle lettere a) e b), in materia di pari opportunita in ambito la-
vorativo.

In ambito lavorativo si & anche molto operato perché le pari opportuni-
ta ci fossero grazie ad interventi sul contesto di lavoro, non solo da un punto
di vista dei supporti al lavoratore, ma anche dal punto di vista della rimodu-
lazione del contesto organizzativo per renderlo inclusivo.

In tale ottica si € mossa anche la riforma in materia di inclusione scola-
stica del 2017, laddove si e segnato il passaggio dall’integrazione scolastica,
che aveva inteso fornire sostegni “all’””alunno con disabilita, all’inclusione
scolastica, che guarda all’interazione dell’alunno con il contesto scuola (pro-
filo di funzionamento) e a come egli possa agire allinterno di esso o essere
supportato anche da interventi e sostegni che intervengano direttamente sul
contesto, modificandolo.

Una forte innovazione della riforma sull’inclusione scolastica e consisti-
ta anche nel riconoscere la dignita di persona all’alunno con disabilita e quin-
di il suo diritto a perseguire i suoi desideri, le sue aspettative e le sue attitu-
dini, financo prendendo parte, pur con i giusti supporti, all’elaborazione del

% Si e partiti dalla Carta di Nizza, passando per la direttiva 2000/78/CE.
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proprio PEI scolastico (quale piano contenente tutti gli interventi a suppor-
to del percorso scolastico) per la frequenza della scuola secondaria di secon-
do grado, insieme ai propri genitori e non da essi sostituito (ai sensi dell’art.
9 del d.1gs. n. 66/2017, come corretto dal d.lgs. n. 96/2019). La stessa prefe-
renza dell’indirizzo da scegliere nel triennio finale in alcune scuole profes-
sionali dovrebbe seguire le propensioni dell’alunno e non altri criteri pensa-
ti da terzi.

Con la riforma in tema di inclusione scolastica si e data voce al dirit-
to dell’alunno con disabilita a perseguire il proprio percorso liberamente
scelto anche rispetto ad altri ambiti di vita extrascolastici, prevedendo pero
che gli interventi del tempo scuola valorizzino e si coordinino con gli altri, al-
lineando approcci ed obiettivi, nella consapevolezza che I’alunno non sia so-
lo oggetto e destinatario di interventi, ma sia una persona che deve poten-
ziare un proprio percorso unitario di sviluppo e di autorealizzazione. Non a
caso il PEI viene considerato parte integrante del piti ampio progetto di vita
dell’alunno con disabilita e deve atteggiarsi anche in tal senso, avendo una
prospettiva pitt ampia sul miglioramento complessivo dei vari domini della
qualita di vita della persona.

L’alunno con disabilita deve, infatti, ricevere risposte per un dato con-
testo, ma deve anche poterle inserire all'interno di un piti ampio quadro di
vita.

Tale approccio esistenziale si e sviluppato nei medesimi anni (a parti-
re dal 2016) anche per sostenere gli interventi per il “durante e dopo di noi”
delle persone con disabilita, le quali, venendo meno il supporto familiare, po-
trebbero necessitare di ulteriori sostegni per continuare il proprio percorso di
vita. Infatti, non vi puo essere semplicemente una risposta settoriale a un bi-
sogno di sostegno per una soluzione alloggiativa o per una mera assistenza
materiale, ma questa deve inquadrarsi all'interno di una congerie di sostegni
per supportare il percorso di vita della persona.

Non a caso anche gli interventi del “durante e dopo di noi”, per esse-
re sostenuti da un finanziamento pubblico, devono essere coerenti rispetto al
progetto di vita della persona con disabilita, riconoscendone un suo percorso
e un suo vissuto (art. 1 legge n. 112/2016). Nel fare questo, del resto, si e data
grande importanza alla partecipazione attiva della persona nel costruire il
proprio percorso anche per il durante e dopo di noi, attraverso quei soste-
gni non sostitutivi, ma di supporto ai processi decisionali, che sono stati in-
dicati nel descrivere il principio di autodeterminazione e che saranno ogget-
to di specifico approfondimento.

33



34

CAPITOLO 1

La stessa assistenza sanitaria e socio-sanitaria ha acquisito negli anni un
approccio diverso, non rispondendo semplicemente alla necessita di riabilita-
re/abilitare la persona rispetto a proprie funzioni, tanto e vero che il servizio
sanitario deve garantire non solo il governo clinico degli interventi piu stret-
tamente attinenti alle strutture e funzioni corporee, ma anche il sostegno al-
lo sviluppo dell’intera persona, favorendone la permanenza nei propri con-
testi e curando quindi anche quanto, per il proprio ambito, sia utile per 1'in-
clusione sociale. Dalla cura sanitaria delle limitazioni si e passati all’attenzio-
ne al benessere della persona.

Non a caso nella riforma in materia di disabilita si € posta molta atten-
zione verso questa vocazione dell’ambito sanitario a sostegno dell’inclusio-
ne sociale, anche in fase di elaborazione del progetto di vita. Le Regioni, per
esempio, dovranno stabilire come riorganizzare le équipe volte alla definizio-
ne dei vari sostegni (anche per bisogni di salute) all'interno del procedimento
di elaborazione del progetto di vita, onde evitare valutazioni separate da par-
te di équipe sanitarie e non multidimensionali.

Sirileva quindi come molti istituti gia operanti nel vissuto quotidiano del-
le persone con disabilita e gia pienamente presenti nell’'ordinamento giuridico
debbano essere ri-operazionalizzati sulla scorta del nuovo approccio della Con-
venzione ONU che la riforma in materia di disabilita ha esploso nella certezza
di portare a compimento quanto nei vari settori si e iniziato a mettere in campo.

LA DELEGA PER LA RIFORMA IN MATERIA DI DISABILITA E LE
SUE DIRETTRICI ATTUATIVE

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Carmela Chiara Palermo

Nel dicembre 2021 (in attuazione di quanto previsto dalla Missione 5,
Componente 2 del PNRR) e stata approvata la legge n. 227, con la quale si era
delegato il Governo ad adottare, entro il 30 giugno 2024, uno o piu decreti le-
gislativi per garantire alle persone con disabilita i sostegni necessari per po-
ter vivere su base di uguaglianza con gli altri.

Propriamente, la legge n. 227/2021, nell'indicare i criteri di delega a cui
conformarsi nell’attuare una vera e propria riforma in materia di disabilita,
partiva dai nuovi paradigmi della Convenzione ONU sui diritti delle perso-
ne con disabilita (approvata dall’Assemblea dell’lONU nella sessione del 13
dicembre 2006) secondo i quali:
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— la condizione di disabilita della persona non e ricollegabile alle sole
condizioni di salute della persona (quasi che la persona con disabilita sia
la sua “patologia, malattia o compromissione”), ma tale condizione e la ri-
sultante di un’interazione negativa tra la persona, con date compromis-
sioni fisiche, sensoriali, intellettive o mentali, ed i contesti che presenta-
no delle barriere o sono privi di accorgimenti che, appunto, non permetto-
no la fruizione degli stessi, limitando o escludendo la partecipazione del-
la persona in tale condizione (vedasi art. 1 Convenzione ONU);

— lapersona con disabilita e innanzitutto “Persona” con il suo diritto uma-
no a perseguire il suo percorso di vita, liberamente scelto, seppur con i
sostegni che, volta per volta, sono necessari per poterle far vivere i relati-
vi contesti (scuola, lavoro, famiglia, sport, ecc.).

Pertanto, in ossequio alla legge delega, occorreva:

A) introdurre il nuovo concetto di “disabilita” e passare dal “modello sani-

~

tario” al “modello dei diritti umani”:

- guardando all'interazione tra la persona, pur con le sue limitazioni, e
I’ambiente circostante per individuare meglio quali sostegni attivare
per il caso concreto (modello bio-psico-sociale);

— attivando pero interventi, sia a supporto della persona sia per modifi-
care 'ambiente, volti a garantire 1’esercizio dei diritti di tutti (alla mo-
bilita, all’accesso ai servizi, ecc.) “su base di uguaglianza con gli altri”
e non in via separata o differenziata;

B) modificare gli attuali accertamenti di invalidita civile, di “stato di han-
dicap” e di disabilita ai fini lavorativi (ex lege n. 68/1999), finora incen-
trati solo sulle compromissioni della persona, verso un nuovo e pitt ido-
neo riconoscimento della condizione di disabilita, quale interazione del-
la persona con i contesti che vive, e del livello dei sostegni necessari (c.d.
“valutazione di base”) per determinare un pitt mirato accesso ai servizi;

C) aggiornare di conseguenza il linguaggio normativo (non pitt persona
handicappata, ma persona con disabilita, ecc.);

D) riqualificare 1’organizzazione dei servizi per renderli accessibili ed in-
clusivi per le persone con disabilita su base di uguaglianza;

E) riconoscere alla persona con disabilita il diritto a richiedere un progetto
individuale, personalizzato e partecipato, onde sostenere il suo percorso
di vita (c.d. “progetto di vita”);

F) istituire il Garante nazionale per i diritti delle persone con disabilita,
quale organo di natura indipendente e collegiale, competente per la tutela
e la promozione dei diritti delle persone con disabilita.
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In attuazione di cio, il Governo ha emanato i seguenti decreti legislativi:

— decreto legislativo 13 dicembre 2023, n. 222 recante Disposizioni in ma-
teria di riqualificazione dei servizi pubblici per l'inclusione e I'accessibilita, in
attuazione dell’articolo 2, comma 2, lettera e), della legge 22 dicembre 2021, n.
227, entrato in vigore il 13 gennaio 2024;

— decreto legislativo 5 febbraio 2024, n. 20, recante Istituzione dell’ Autori-
ta Garante nazionale dei diritti delle persone con disabilita, in attuazione del-
la delega conferita al Governo, con le attivita del Garante avviate il 1° gen-
naio 2025;

— decreto legislativo 3 maggio 2024, n. 62 recante Definizione della condi-
zione di disabilita, della valutazione di base, di accomodamento ragionevole,
della valutazione multidimensionale per I'elaborazione e attuazione del pro-
getto di vita individuale personalizzato e partecipato.

Infatti, come meglio si esplicitera nel successivo paragrafo 3, il decreto
legislativo n. 62/2024 ha previsto che dal 30 giugno 2024 entrassero in vigo-
re alcune norme inerenti alle definizioni, agli aspetti organizzativi propedeu-
tici per la messa a terra sui territori della riforma e la disciplina sull’accomo-
damento ragionevole e che per gli anni 2025 e 2026 vi fosse una prima spe-
rimentazione, su alcuni territori, sui procedimenti per la valutazione di base
(che sostituisce il vecchio accertamento dell”“handicap”) e per la valutazione
multidimensionale e 1’elaborazione del progetto di vita per poter poi andare
a regime a partire dal 1° gennaio 2027.
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PRESENTAZIONE DELLA STRUTTURA DEL DECRETO LEGISLA-
TIVO N. 62/2024

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Carmela Chiara Palermo

Il decreto legislativo n. 62/2024 rappresenta la parte centrale della rifor-
ma in materia di disabilita. Tale decreto, partendo dal recepimento nel nostro
ordinamento del nuovo concetto di “disabilita” e di “persona con disabilita”,
ridefinisce gli accertamenti afferenti a tale condizione (vedasi capitolo 2), dai
quali far discendere, oltre che i sostegni gia attivabili a legislazione vigente,
anche il diritto all’accomodamento ragionevole (vedasi successivo paragrafo
4) e il diritto al progetto di vita (vedasi capitolo 3).

Pertanto, il decreto, dopo aver assunto il nuovo concetto di disabilita ed
i paradigmi ad esso connessi, struttura sia il procedimento volto al ricono-
scimento della condizione di disabilita (c.d. procedimento per la “valuta-
zione di base”), che permette 1’accesso ai vari sostegni, sia il successivo pro-
cedimento, eventualmente attivabile dalla persona riconosciuta con disa-
bilita, per la c.d. “valutazione multidimensionale” utile all’elaborazione
del c.d. “progetto di vita”.

Propriamente il decreto si articola nei seguenti 4 Capi:
Capo I: Finalita e definizioni generali;
Capo II: Procedimento valutativo di base e accomodamento ragionevole;
Capo III: Valutazione multidimensionale e progetto di vita individuale, per-
sonalizzato e partecipato;
Capo IV: Disposizioni finanziarie, transitorie e finali.

Nel Capo I (artt. 1-4) si recepisce la definizione di “disabilita”, quale in-
terazione negativa tra la persona, con delle durature compromissioni, e gli
ostacoli presenti nei contesti che essa vive, con la conseguenza di ritenere che
a tale condizione debbano conseguire dei sostegni di varia intensita per supe-
rare il gap iniziale derivante da questa condizione e per garantire pari oppor-
tunita alla persona che verte in condizione di disabilita, affinché la stessa pos-
sa esercitare i suoi diritti e percorsi di vita su base di uguaglianza con gli altri.

La conseguenza di tutto cio risiede nel superamento del precedente con-
cetto di “handicap”, quale difficolta della persona riconducibile esclusiva-
mente alle sue compromissioni personali, cosi come indicato nell’originaria
formulazione dell’articolo 3 della legge n. 104/1992, che con la riforma viene
modificato introducendo appunto il concetto di “disabilita”.

37



38

CAPITOLO 1

La stessa persona non & piu “handicappata”, ma e “con disabilita” quan-
do, appunto, viene riconosciuta in tale condizione, a seguito del procedimen-
to di “valutazione di base” (disciplinata poi nel Capo II, e trattata nel capito-
lo 2 del presente manuale).

Pertanto, come si dira meglio nel successivo paragrafo 3.2, la persona
con disabilita non e pit1 da considerare “grave” o “non grave” (come era per
la difficolta dell”“handicap”), ma necessitante di sostegno a piu alta, o meno,
intensita per superare gli ostacoli.

Nell’articolo 4, con cui si chiude il Capo I del decreto legislativo, si sta-
bilisce altresi che vengono espunti dall’ordinamento giuridico anche i termi-
ni “disabile” e “diversamente abile” .

Nel Capo II (artt. 5-17) si delineano i principi, le procedure e gli effet-
ti inerenti alla “valutazione di base”, quale procedimento unitario entro il
quale sono ricondotti i vecchi accertamenti di invalidita civile, di cecita e sor-
dita civile, di disabilita (ex “handicap”) ai sensi della legge n. 104/1992, di
disabilita ai fini scolastici (ai sensi del d.lgs. n. 66/2017) e lavorativi (ai sensi
della legge n. 68/1999), nonché quelli volti ad individuare i requisiti sanitari
per le agevolazioni fiscali, per la mobilita e per I'accesso alle prestazioni pro-
tesiche, sanitarie e riabilitative, basato sul nuovo approccio bio-psico-socia-
le della “disabilita”.

Infatti, il decreto legislativo n. 62/2024 prevede la revisione, con decre-
to del Ministero della salute, dei criteri di accertamento di tali condizioni, con
l"utilizzo dell'ICF e degli strumenti tecnici operativi ad essa correlata.

Cio sara utile anche per 1’accertamento inerente alla condizione di “non
autosufficienza” della persona con disabilita, rientrante in tale unitario accer-
tamento, con l'avvertenza, pero, che per gli anziani con eta superiore ai 70 an-
ni non autosufficienti non si seguira il procedimento delineato dal decreto le-
gislativo n. 62/2024, ma si procedera all’accertamento delle loro varie condi-
zioni secondo quanto stabilito dal d.Igs. n. 29/2024 in materia di riforma in
favore degli anziani.

L'unitario procedimento della valutazione di base e posto integralmen-
te ed esclusivamente in capo all'INPS, sostituendosi alle precedenti Commis-
sioni deputate finora ai vari accertamenti sopra indicati.

L’esito della valutazione di base si sostanzia nel riconoscimento, con ap-
posito certificato, della condizione di disabilita della persona, ai vari fini, con
I'indicazione anche del livello di sostegni necessario per graduare 1’accesso e
I'applicabilita degli stessi (agevolazioni lavorative, ecc.).
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Il capitolo 2 del presente manuale tratterra appieno tutti gli aspetti disci-
plinati da tale Capo.

Dal riconoscimento della condizione di disabilita consegue anche il
diritto della persona con disabilita all’accomodamento ragionevole per ve-
der garantito 1'esercizio del diritto, meglio trattato nel successivo paragra-
fo 4.

Nel Capo III (artt. 18-32) si disciplina il diritto della persona con disabi-
lita al “progetto di vita”, ossia al suo progetto individuale, personalizzato e
partecipato che, partendo dai suoi desideri e dalle sue aspettative e preferen-
ze, e diretto ad individuare, in una visione esistenziale unitaria, i sostegni,
utili a consentirle di migliorare la qualita della propria vita, di sviluppare
tutte le sue potenzialita, di poter scegliere i contesti di vita e partecipare ad
essi in condizioni di pari opportunita rispetto agli altri.

Tale diritto al progetto di vita puo essere esercitato dalla persona accer-
tata con disabilita in ogni momento della sua vita ed a qualsiasi eta.

I1 decreto legislativo indica come possa essere richiesto il progetto di
vita e quali siano le fasi per giungere all’elaborazione di esso. In partico-
lare, il progetto puo essere elaborato solo a seguito della c.d. “valutazio-
ne multidimensionale” che, partendo dai desideri, aspettative e preferen-
ze della persona con disabilita, individua quali contesti essa voglia vivere
e quindi quali siano gli obiettivi da perseguire ed i bisogni di sostegno per
garantire cio.

I progetto di vita dovra quindi contenere sostegni utili a dar seguito a
tali esiti della valutazione multidimensionale, strutturando gli stessi anche in
maniera “atipica”, ossia differente dagli standard e dai tipi di servizi offer-
ti dal territorio.

Infatti, nel decreto legislativo vengono fornite indicazioni anche su co-
me comporre in maniera flessibile 1'insieme delle risorse professionali, uma-
ne, tecnologiche, strumentali ed economiche (nel c.d. “budget di progetto”)
per attivare dei sostegni, che possono quindi anche essere strutturati in ma-
niera differente da quelli standard, personalizzando quindi le risposte.

Tra l'altro, per sostenere ulteriormente la personalizzazione dei soste-
gni, oltre alla disciplina flessibile del budget di progetto (prevista all’articolo
28), il decreto legislativo prevede anche all’articolo 31 il c.d. “Fondo per 1'im-
plementazione dei progetti di vita” da utilizzare per attivare, all’interno dei
progetti vita, sostegni atipici che non si sono potuti realizzare neppure con
'uso flessibile delle risorse del budget di progetto.
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Nel capitolo 3 del presente manuale sara declinato tutto il nuovo concet-
to di “progetto di vita” e I'intero procedimento sia da un punto di vista am-
ministrativo che scientifico.

Nel Capo IV (artt. 33-40) si disciplina innanzitutto 1’entrata in vigore
progressiva dell’intera disciplina del decreto.

Sul punto, occorre ricordare che gia dal 30 giugno 2024 sono entrate in
vigore sia le nuove definizioni inerenti alla condizione di disabilita, all’ac-
certamento di tale condizione, al progetto di vita e alla valutazione multidi-
mensionale utile per elaborarlo (di cui si dira nel successivo paragrafo 3.1),
sia le previsioni inerenti alla conseguente mutata terminologia da utilizzare
nell’ordinamento (di cui si dira nel paragrafo 3.2).

Per il periodo intercorrente tra il 1° gennaio 2025 e il 31 dicembre 2026
¢ stata prevista, per alcuni territori, un’applicazione provvisoria ed in via
sperimentale sia del procedimento della nuova valutazione di base, con dei
nuovi criteri di accertamento gia definiti per alcune prime condizioni di salu-
te, sia del procedimento per I'elaborazione del progetto di vita. Cio per verifi-
care, attraverso un’attivita di monitoraggio, se vi siano dei punti del sistema
da potenziare, anche attraverso un decreto legislativo correttivo, prima che
la riforma entri a pieno regime a partire dal 1° gennaio 2027.

Di conseguenza, con l’articolo 9, comma 1, del decreto legge 31 maggio
2024, n. 71, convertito, con modificazioni, dalla legge 29 luglio 2024, n. 106,
sono state individuate le prime nove province* nei cui territori dovesse ap-
plicarsi dal 1° gennaio 2025 la sperimentazione sia per la valutazione di base
che per il progetto di vita. Con il medesimo articolo 9 si e stabilito altresi che
per le tre prime patologie, quali sclerosi multipla, diabete mellito di tipo 2 e
disturbi dello spettro autistico, si definissero in via anticipata i nuovi criteri
di accertamento della condizione di disabilita da utilizzare nei territori della
sperimentazione per verificarne la concreta applicabilita prima di estendere i
nuovi criteri a tutte le altre patologie.

Successivamente 1’articolo 19-quater del decreto legge 27 dicembre 2024,
n. 202, convertito con modificazioni dalla legge 21 febbraio 2025, n. 15, ha pre-
visto I'ampliamento della sperimentazione, a partire dal 30 settembre 2025,
ad altre 11 Province (Alessandria, Aosta®, Genova, Isernia, Lecce, Macerata,

* Brescia, Catanzaro, Firenze, Forli-Cesena, Frosinone, Perugia, Salerno, Sassari e Trieste.
®> Per la Provincia di Aosta la sperimentazione ¢ solo per la valutazione multidimensiona-
le e I’elaborazione del progetto di vita.
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Matera, Palermo, Teramo, Trento e Vicenza) e 1’identificazione di nuovi crite-
ri di accertamento per la condizione di disabilita connessa all’artrite reuma-
toide, alle cardiopatie, alle broncopatie e alle malattie oncologiche.

Nel Capo IV si declinano anche le modalita applicative del c.d. “princi-
pio di non regressione”, al quale la legge delega n. 227/2021 aveva stabilito
che la riforma si informasse.

Infatti, si prevede la persistenza delle certificazioni inerenti alla condi-
zione di disabilita rilasciate gia prima dell’entrata in vigore della riforma,
cosi come i diritti e le prestazioni gia maturate in favore della persona con di-
sabilita e si disciplinano i casi di intertemporalita (come nel caso di una do-
manda per il riconoscimento dell’invalidita civile presentata prima dell’en-
trata in vigore della riforma, ma non ancora definita, a quella data, da un ver-
bale di invalidita, in cui si applica ancora la vecchia disciplina per 1’accerta-
mento richiesto).

LA STRUTTURA DEL DECRETO

Valutazione di base come riconoscimento della condizione di disabilita da cui conseguono

Diritti ed agevglaznonl connessi alla condlzpng d! VALUTAZIONE ACCOMODAMENTO
salute caratterizzata da durature compromissioni MULTIDIMENSIONALE RAGIONEVOLE
delle funzioni e strutture corporee (oggi accertata

dalla invalidita, sordita, cecita, sordocecita civile) l

NECESSITA DI NECESSITA DI
SOSTEGNO SOSTEGNO
INTENSIVO PROGETTO INDIVIDUALE DI

VITA PARTECIPATO E
PERSONALIZZATO

3.1 Definizioni introdotte dal d.Igs. n. 62/2024 sulla valutazione di base e
sulla valutazione multidimensionale per il progetto di vita

Alessandro Silvestri

E innegabile che il baricentro della riforma sta nell’architettura de-
finitoria dell’articolo 2 del decreto legislativo, che sposta 1’attenzione dal
“quanto e grave” la persona al “come vive”, con un lessico tecnico final-
mente univoco.

Come gia detto, si parte dalla definizione di condizione di disabilita
intesa come una compromissione duratura (fisica, mentale, intellettiva, del
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neurosviluppo o sensoriale) che, in interazione con barriere di diversa natu-
ra, puo ostacolare la piena ed effettiva partecipazione nei contesti di vita; non
una qualita della persona, dunque, ma un rapporto fra persona e ambiente.

In coerenza, ne discende la definizione di persona con disabilita co-
me persona che versa in tale condizione, coi come riconosciuta dal procedi-
mento della c.d. “valutazione di base”, che soppianta quello di accertamento
dell”“handicap” previsto dagli articoli 3 e 4 della legge n. 104/1992.

In tale maniera il legislatore ha agganciato il nuovo paradigma della di-
sabilita ai novellati articoli 3 e 4 della legge n. 104/1992, creando un ponte di-
retto tra definizioni e tutele.

Cio e operativamente attuato con la valutazione di base, che soppian-
tando l’accertamento dell’’handicap”, viene definita come “procedimento
volto ad accertare, attraverso l'utilizzo delle classificazioni ICD® e ICF’ e dei cor-
relati strumenti tecnici operativi di valutazione, la condizione di disabilita ai fi-
ni dell’accesso al sostegno, lieve o medio, o al sostegno intensivo, elevato o molto ele-
vato”.

Anche Il recepimento della Classificazione internazionale del funzio-
namento (ICF) e I’esplicito uso congiunto di questa con la Classificazione in-
ternazionale delle malattie (ICD) ancora l'intero nuovo impianto sulla con-
dizione di disabilita a metriche condivise, facendo rilevare che, oltre alla pre-
visione di compromissioni durature, si debba anche individuare il profilo
di funzionamento della persona all'interno dei contesti. Tanto che, sempre
nell’articolo 2, si legge questa definizione di profilo di funzionamento: “de-
scrizione dello stato di salute di una persona attraverso la codificazione delle funzioni
e strutture corporee, delle attivita e della partecipazione secondo la ICF tenendo con-
to della ICD, quale variabile evolutiva correlata all’eta, alla condizione di salute, ai
fattori personali e ai determinanti di contesto, che puo ricomprendere anche il profilo
di funzionamento ai fini scolastici;”.

Da questo primo novero di definizioni & chiaro che la scelta del legisla-
tore e piu che terminologica: fa entrare nel linguaggio legale categorie gia ro-
date nella prassi clinica e sociale, rendendo misurabile il funzionamento e, di
riflesso, verificabili le decisioni pubbliche.

Si compie un vero e proprio salto culturale: I'ordinamento smette di fo-
tografare la menomazione e comincia a leggere la vita nei suoi domini (atti-

¢ Per una completa disamina dell'ICD si legga la specifica appendice, n. 1.
7 Per una completa disamina dell’ICF si legga la specifica appendice, n. 2.
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vita, partecipazione, relazioni), con effetti concreti sulla progettazione dei so-
stegni, quali “i servizi, gli interventi, le prestazioni e i benefici individuati a
conclusione dell’accertamento della condizione di disabilita e nel progetto di
vita per migliorare le capacita della persona e la sua inclusione, nonché per contra-
stare la restrizione nella sua partecipazione sociale, graduati in «sostegno» e «so-
stegno intensivo», in ragione della frequenza, della durata e della continui-
ta del sostegno”.

Questa grammatica comune si salda con il novellato articolo 3 della
legge n. 104/19928% secondo cui l'accesso ai diritti e ricondotto alla necessi-
ta di sostegno rilevata all’esito della valutazione di base che pone anche in-
dicazioni per una personalizzazione ed individualizzazione dei conseguen-
ti sostegni.

Tale approccio volto ad evidenziare le necessita di sostegno per frequen-
tare i vari contesti liberamente scelti dalla persona con disabilita e anche alla
base di quello che poi e il “progetto di vita”, che la persona puo chiedere per
garantire che i singoli sostegni che conseguono alla valutazione di base sia-
no tra di loro allineati negli obiettivi e nell’attuazione di strategie coordinate
che garantiscano uno sviluppo unitario della persona. Non a caso la defini-
zione del progetto di vita prevista nell’articolo 2 del decreto legislativo qua-
lifica lo stesso come “progetto individuale, personalizzato e partecipato del-
la persona con disabilita che, partendo dai suoi desideri e dalle sue aspettative e
preferenze, e diretto ad individuare, in una visione esistenziale unitaria, i so-
stegni, formali e informali, per consentire alla persona stessa di migliorare
la qualita della propria vita, di sviluppare tutte le sue potenzialita, di poter
scegliere i contesti di vita e partecipare in condizioni di pari opportunita ri-
spetto agli altri”.

Si conferma dunque l'intento di creare una “concordia” tra definizioni,
procedimenti e sistema delle tutele, superando 1'idea di “portatore di han-
dicap” e orientando tutto all’effettiva partecipazione della “persona”, con la
sua centralita. Per chi opera nei servizi, cio significa che il certificato non e un
timbro, ma la chiave d’ingresso a sostegni graduati e razionalmente motiva-
ti; che I’esito non si esaurisce in una percentuale, ma apre un percorso; che
gli interventi devono essere coerenti con gli obiettivi di vita dichiarati dalla
persona.

8 Sulla novella dell’articolo 3 della legge n. 104/1992 si veda il successivo paragrafo 3.2.
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La riforma e focalizzata sulla persona e le risposte devono essere ade-
guate a cio che serve davvero, nel luogo e nel tempo in cui la stessa persona si
autodetermina. Le definizioni dell’articolo 2, proprio perché precise, mettono
ordine e riducono gli arbitri applicativi e, nel contempo, mantengono la fles-
sibilita necessaria per adattare i sostegni ai cambiamenti del profilo di funzio-
namento e dei contesti. E un diritto pii1 vicino alla vita, meno inchiodato al-
le etichette e pil1 attento alla qualita quotidiana dell’abitare, del formarsi, del
lavorare e del curarsi.

3.2 Focus sul novellato art. 3 della legge n. 104/1992 e sull’utilizzo dei ter-
mini “persona con disabilita”, “condizioni di disabilita” e “necessita di
sostegno”

Alessandro Silvestri

Nel solco dell’articolo 2, 'articolo 3 del decreto riformula ’art. 3 del-
la legge n. 104/1992 e fa emergere, con nettezza, il nuovo asse: persona con
disabilita, condizione di disabilita e, soprattutto, necessita di sostegno quale
criterio di legittimazione ai diritti.

Il comma 1 ridefinisce la persona con disabilita (con compromissioni du-
rature che, interagendo con barriere, ostacolano la partecipazione) e lega 1’ac-
certamento alla valutazione di base; il comma 2 stabilisce che i diritti si rico-
noscono in relazione alla necessita di sostegno o di sostegno intensivo, corre-
lata ai domini ICF e individuata all’esito della valutazione di base, specifican-
do la scala: lieve/medio, intensivo, elevato/molto elevato.

Il comma 3 prevede priorita generali quando l’autonomia sia ridotta a
tal punto da richiedere interventi permanenti, continuativi e globali: in tal ca-
s0, il sostegno ¢ intensivo.

La platea dei beneficiari storicamente riconosciuti dal “comma 3” non
cambia; cambia la grammatica con cui li si identifica. Il vecchio riferimen-
to all"“handicap grave” e tradotto nella corrispondente fascia di sostegno in-
tensivo (elevato o molto elevato), evitando l'idea, fuorviante, che I'handicap
sia “una difficolta” della persona e che tale difficolta possa essere “grave” o
“non grave”.

Questa traduzione mantiene intatta la protezione sostanziale (permes-
si, priorita, ecc.), ma la ancora a un criterio funzionale, graduabile e verifica-
bile nel tempo.
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Il disallineamento linguistico € infine sanato dall’articolo 4, che sostitui-
sce nell’ordinamento i termini “handicap/handicappato/portatore di handi-
cap/disabile/diversamente abile” con “condizione di disabilita” e “persona
con disabilita”, e rilegge “gravita” e “disabilita grave” come necessita di so-
stegno (elevato o molto elevato) e persona con necessita di sostegno intensivo.

I cuore del cambio di paradigma e tutto qui: non é I’etichetta a genera-
re i diritti, ma la necessita di sostegni che permettono alla persona di parteci-
pare effettivamente.

Questo sposta la discussione dall’identita (“che cos’e la persona?”) alla
risposta pubblica (“quali sostegni, con quale intensita, per quanto tempo?”).
In altri termini, significa non fissare la persona in uno status, ma riconosce-
re che i bisogni possono variare e che il sistema deve saperli accompagnare.

C’e, poi, un valore simbolico non minore. Sostituire “handicap” con
“persona con disabilita” restituisce la persona prima della condizione e im-
pedisce che il linguaggio diventi una gabbia.

L'articolo 4 generalizza questo lessico in tutto l'ordinamento, unifor-
mando atti e prassi e favorendo una comunicazione pubblica non stigmatiz-
zante. Per gli operatori e le famiglie, il messaggio e semplice e forte: cio che
conta non e “quanto si e etichettati”, ma quale sostegno serve per apprende-
re, lavorare, abitare, curarsi e coltivare relazioni. In questo senso, la riforma
non limita, ma rende piu esigibili i diritti: li lega alla vita che scorre e alla pro-
porzionalita degli interventi, senza lasciare indietro chi gia aveva tutele, ma

N

descrivendole con un linguaggio piti giusto e con criteri pii1 chiari. E un pas-
so avanti di civilta giuridica e, insieme, un invito a misurare il successo non
sul numero di certificati, ma sulla qualita della partecipazione che, grazie ai
sostegni, diventa davvero possibile.

PASSAGGIO DALL'HANDICAP ALLA
DISABILITA

: u ” D.LGS. "
PERSON HANDICAPPATA 62/202“ PERSONA CON DISABILITA

INTENSITA DI SOSTEGNO

GRAVITA MENOMAZIONI
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NECESSITA DI SOSTEGNO

NECESSITA DI NECESSITA DI
SOSTEGNO SOSTEGNO
INTENSIVO

ART. 3 LEGGE 104/1992

(senza i requisiti del comma 3) ART. 3 LEGGE 104/1992
LIVELLO A LIVELLO LIVELLO) LvELLO
LIEVE MEDIO ELEVATO

ﬂ FOCUS SU ACCOMODAMENTO RAGIONEVOLE

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Gianfranco de Robertis

4.1 Erronee convinzioni e accomodamento ragionevole secondo la Conven-
zione ONU

Spesso nell’individuare sostegni o soluzioni per supportare le persone
con disabilita si sente parlare di “accomodamento ragionevole”.

Addirittura, negli ultimi anni, in alcuni specifici settori, come quello la-
vorativo e scolastico, si sono introdotte norme con le quali si e stabilito che
occorreva garantire I’accomodamento ragionevole alle persone con disabili-
ta, senza pero specificare altro.

Questo ha ingenerato, in molti casi, false convinzioni, come quella se-
condo la quale 'accomodamento ragionevole potesse considerarsi un ragio-
nevole contenimento della spesa pubblica o un “venirsi incontro” tra la per-
sona con disabilita e le istituzioni, ogni qualvolta queste avessero eccepito,
pure genericamente, la scarsita di risorse.

Ma, secondo quanto previsto dall’articolo 2 della Convenzione ONU sui
diritti delle persone con disabilita (che, in quanto ratificata dall'Italia con leg-
gen. 18/2009, fa parte del nostro ordinamento giuridico): “per «accomodamen-
to ragionevole» si intendono le modifiche e gli adattamenti necessari ed appro-
priati che non impongano un onere sproporzionato o eccessivo adottati, ove ve ne
sia necessita in casi particolari, per garantire alle persone con disabilita il godi-
mento e l'esercizio, su base di uguaglianza con gli altri, di tutti i diritti uma-
ni e delle liberta fondamentali”.

Quindi, secondo la CRPD, 1'utilizzo dell’”accomodamento ragionevo-
le” non é per limitare 1’esercizio di un diritto o riconoscerlo in maniera par-
ziale, ma per garantirlo, quando le disposizioni di legge, che assegnano quel
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dato diritto, non possono assicurare tout court un godimento pieno, effettivo
e tempestivo.

E il caso del diritto della persona con disabilita motoria di muoversi ne-
gli spazi pubblici e di fruire del patrimonio storico-artistico, che puo trovare,
pero, un ostacolo permanente nel suo pieno esercizio, per esempio, nell'uti-
lizzo della carrozzina lungo un percorso storico-artistico tra edifici medieva-
li che presenta un passaggio anche solo di 50-55 cm tra i vari edifici (che certo
non possono essere abbattuti). In tal caso si puo adottare un accomodamen-
to come la previsione di un attraversamento del percorso con un seggiolino
elettrico appositamente adattato, al posto della carrozzina.

E il caso anche dell'impossibilita temporanea di garantire il diritto all’ac-
cesso a mezzi di trasporto nel caso di mancanza di marciapiedi a raso fino a
quando i lavori non siano stati attuati, ricorrendosi, medio tempore, ad una
pedana elevatrice quale accomodamento ragionevole.

4.2 1l giusto modo di intendere I'accomodamento ragionevole nella riforma
sulla disabilita

Il decreto legislativo n. 62 /2024, all’articolo 17 (in attuazione anche di un
chiaro criterio di delega della legge n. 227/2021 che ha dato il via alla com-
plessiva riforma governativa in materia di disabilita), ha finalmente previsto
per il nostro ordinamento giuridico una completa ed inequivoca definizione
di accomodamento ragionevole, nonché una compiuta disciplina circa i casie
le modalita per attivarlo in maniera idonea. Tra I’altro, tale articolo 17 del de-
creto n. 62/2024 compie questa operazione (individuazione della definizio-
ne di accomodamento ragionevole e della relativa disciplina) con il metodo
della c.d. “novella”, cioe andando ad inserire nella legge n. 104/1992 un nuo-
vo articolo 5-bis.

Pertanto, nei primi due commi dell’articolo 5-bis della legge n. 104/1992,
entrato in vigore il 30 giugno 2024, si legge:

“Art. 5-bis. (Accomodamento ragionevole) — 1. Nei casi in cui l'applicazione
delle disposizioni di legge non garantisca alle persone con disabilita il godi-
mento e leffettivo e tempestivo esercizio, su base di uguaglianza con gli al-
tri, di tutti i diritti umani e delle liberta fondamentali, I'accomodamento ra-
gionevole, ai sensi dell’articolo 2 della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti
delle persone con disabilita, fatta a New York il 13 dicembre 2006, individua le mi-
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sure e gli adattamenti necessari, pertinenti, appropriati e adeguati, che non
impongano un onere sproporzionato o eccessivo al soggetto obbligato.

2. L’accomodamento ragionevole ¢ attivato in via sussidiaria e non sosti-
tuisce né limita il diritto al pieno accesso alle prestazioni, ai servizi e ai so-
stegni riconosciuti dalla legislazione vigente” .

Quindi, nei casi in cui occorra accedere all’accomodamento ragionevole,
questo deve consistere in “misure” o “adattamenti” che rendano perseguibile
la possibilita di fruire del diritto, gia previsto in via generale per tutti, anche
per la persona con disabilita nel caso particolare.

Tali “misure” e “adattamenti”, quindi, devono essere non solo necessa-
ri, ma anche e soprattutto appropriati ed adeguati a tale scopo.

A tal proposito, si ricorda che, secondo il Comitato ONU sui diritti del-
le persone con disabilita, “Un accomodamento é ragionevole, quindi, se rag-
giunge lo scopo (o gli scopi) per cui é stato realizzato ed é adattato per soddi-
sfare le esigenze della persona con disabilita” (paragrafo 25 lett. a) del Com-
mento generale n. 6 del 2018 del Comitato).

E insito, quindi, che I'accomodamento ragionevole non & mai un inter-
vento di sistema, ma un intervento del caso concreto per una singola perso-
na con disabilita, il cui onere quindi puo gravare su una Pubblica Ammini-
strazione (se riguarda l’esercizio del diritto attraverso ’azione amministrati-
va), su un privato (specie se e di ostacolo all’esercizio del diritto) o su un con-
cessionario di pubblico servizio (se riguarda I’esercizio di un diritto per il tra-
mite della fruizione di un servizio pubblico dato in concessione, come quel-
lo del trasporto pubblico).

4.3 Limiti nell'individuazione dell’accomodamento ragionevole

Gia nella definizione di accomodamento ragionevole della Convenzio-
ne ONU e indicato che I'impegno (onere) da assumere per attivarlo non deve
essere né “sproporzionato”, né “eccessivo”.

La sproporzionalita va considerata quale rapporto tra il peso dell’one-
re messo in campo e 1’obiettivo da perseguire; di conseguenza maggiore & il
bene giuridico da conseguire (diritto di alto rango quale quello all’inclusione
scolastica, ecc.), maggiore e 1’onere/impegno richiesto.

L’eccessivita, invece, non va vista in base ad un presunto limite econo-
mico rispetto al quale l'intervento pud considerarsi eccessivo/oltre il ridet-
to limite o meno.




PRINCIPI CONVENZIONE ONU E ATTUAZIONE DELLA LEGGE N. 227/2021

Per tale valutazione di “eccessivita” occorre ricordare che, sempre se-
condo il Commento generale n. 6 (2018) del Comitato ONU: “I potenziali fatto-
ri da prendere in considerazione comprendono i costi finanziari, le risorse disponibi-
li (comprese le sovvenzioni pubbliche), le dimensioni della parte ospitante (nella sua
interezza), ... ma anche ... Ueffetto della modifica sull’ente o sull'impresa, i benefici
di terzi, gli impatti negativi su altre persone e requisiti ragionevoli in materia di sa-
lute e sicurezza”.

Quindi vuol dire che nella valutazione vanno considerati piu fattori

(non solo quello finanziario in sé), diversamente correndosi il rischio di va-
lorizzare un fattore (negativo) a discapito di tanti altri che invece portano ad
un accomodamento ragionevole pitt ampio’.

4.4 Procedura per richiedere e concordare 'accomodamento ragionevole.
Forme di tutela per l'istante

Ricorrendo i casi particolari sopra indicati, possono chiedere I’adozione

di un accomodamento ragionevole:

— la persona con disabilita;

— un genitore per il proprio figlio minore con disabilita;

— il tutore della persona con disabilita, se nominato;

- l'amministratore di sostegno della persona con disabilita, se dotato di re-
lativo potere a seguito del decreto di nomina.

La richiesta deve essere presentata per iscritto.

In ogni caso, anche quando l'istanza sia stata presentata da persona di-
versa, la persona con disabilita partecipa sempre al procedimento di defini-
zione di accomodamento ragionevole.

Contestualmente alla richiesta di adozione di un accomodamento ragio-
nevole, I'istante puo presentare gia una sua proposta. Il procedimento di de-
finizione dell’accomodamento ragionevole da attivare nel caso concreto deve

? Nel concetto di accomodamento ragionevole in ottica Convenzione ONU si € in sostan-
za superata la considerazione che il limite dell’intervento fosse da riferire esclusivamente o a
costi diretti o indiretti (come invece era previsto per 'attivazione delle “soluzioni ragionevo-
1i” in ambito lavorativo, laddove al considerando 21 della direttiva 2000/78/CE si leggeva che
“Per determinare se le misure in questione danno luogo a oneri finanziari sproporzionati, & necessario
tener conto in particolare dei costi finanziari o di altro tipo che esse comportano, delle dimensioni e del-
le risorse finanziarie dell’organizzazione o dell’impresa e della possibilita di ottenere fondi pubblici o al-
tre sovvenzioni.”). Oggi la giurisprudenza tende a ritenere che anche le soluzioni ragionevoli in
ambito lavorativo devono essere costruite secondo i criteri dell’accomodamento ragionevole
secondo la Convenzione ONU.
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partire proprio dalla previa valutazione della possibilita di accogliere I’acco-
modamento ragionevole proposto.

Si ricorda che il procedimento per I'individuazione dell’accomodamen-
to ragionevole per il caso concreto & bifasico, perché prima occorre indivi-
duare quale sia quello atto a soddisfare le esigenze della persona con disabi-
lita ed il diritto che la stessa ha il diritto di esercitare e poi verificarne anche
la sproporzionalita e I’eccesiva onerosita, secondo i criteri esplicitati nel pa-
ragrafo precedente.

Nel caso non si ritenga di adottare un accomodamento ragionevole,
e men che mai quello proposto, bisogna distinguere se il soggetto tenuto a
adottare 'accomodamento ragionevole sia una Pubblica Amministrazione,
un concessionario di pubblici servizi (come nel caso di concessionario del
servizio di traporto) o un soggetto privato (come nel caso di un codominio).

Nel caso di Pubblica Amministrazione, questa deve esprimere sempre

un provvedimento di diniego motivato con l'indicazione di altro accomoda-

mento ragionevole che abbia sempre i caratteri di necessarieta, adeguatezza,

pertinenza ed appropriatezza rispetto al bene giuridico da tutelare. L'istan-
te rispetto a tale diniego motivato o alla soluzione adottata non ritenuta con-
sona puo:

— chiedere all’Autorita Garante nazionale dei diritti per le persone con disa-
bilita di emettere un parere motivato nei quali indicare gli specifici profili
delle violazioni riscontrate e di formulare un accomodamento ragionevole
(ai sensi dell’articolo 5 del d.1gs. n. 20/2024); tra I'altro, nel caso la Pubbli-
ca Amministrazione rimanesse inerte rispetto alle indicazioni del Garante
o adottasse provvedimenti nulli (in quanto assolutamente non inerenti), il
Garante potrebbe anche convenire I’ Amministrazione in giudizio davanti
al Tribunale amministrativo regionale;

- ricorrere in giudizio, ai sensi della legge n. 67/2006, per discriminazio-
ne (stante il rifiuto irragionevole o la soluzione non consona alle esigenze
della persona con disabilita).

Nel caso di rifiuto da parte del concessionario di pubblico servizio, 1'i-
stante puo:

— chiedere all’Autorita Garante nazionale dei diritti per le persone con disa-
bilita di verificare la discriminazione per rifiuto dell’accomodamento ra-
gionevole, proponendo o chiedendo, anche attraverso l'autorita di setto-
re o di vigilanza, accomodamenti ragionevoli idonei a superare le critici-
ta riscontrate [per esempio, rispetto alla mancata adozione di un accomo-
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damento ragionevole da parte di un vettore aereo, il Garante puo chiede-

re, anche attraverso I’Autorita di vigilanza quale 'ENAC — Ente naziona-

le per I’aviazione civile —1’adozione di un accomodamento ragionevole];
— ricorrere in giudizio, ai sensi della legge n. 67/2006, per discriminazione.

Nel caso di rifiuto da parte del soggetto privato, l'istante puo:
— chiedere all’Autorita Garante nazionale dei diritti per le persone con disa-
bilita di verificare la discriminazione per rifiuto dell’accomodamento ra-
gionevole, con un parere che potrebbe poi essere acquisito agli atti del giu-

dizio civile per discriminazione;

— ricorrere in giudizio, ai sensi della legge n. 67/2006, per discriminazione.
Sia l'attivazione del Garante sia 1'attivazione del giudizio per discrimi-
nazione puo essere proposta, oltre che dall’istante, anche dalle associazioni
legittimate ad agire per contrasto alle discriminazioni per condizione di disa-
bilita ai sensi della legge n. 67/2006.
Si ricorda che ci sono enti legittimati in tutta Italia.
Di seguito 1’elenco completo di tutti gli enti, allo stato, legittimati ad agire:

PROVVEDIMENTO

DENOMINAZIONE LOCALITA PER ISCRIZIONE/CONFERMA
AEEOS - Associazione Europea Extraeuro- Lecce Riconoscimento con
pea Operatori Specializzati Onlus d.m. 12 maggio 2025 (Allegato A)
AISLA -Associazione Italiana Sclerosi Latera- . Riconoscimento con

Milano

le Amiotrofica — APS

d.m. 12 maggio 2025 (Allegato A)

Amici di San Pio

San Giovanni
Rotondo (FG)

Riconoscimento con
d.m. 12 maggio 2025 (Allegato A)

ANFFAS APS Grottammare

Grottammare (AP)

Riconoscimento con
d.m. 8 maggio 2024 (Allegato A)

Conferma con

ANFFAS Biellese APS/ETS Gaglianico (BI) d.m. & maggio 2024 (Allegato B)
Conferma con

ANFFAS Bologna ETS - APS Bologna dm. 8 maggio 2024 (Allegato B

ANFFAS Brescia Brescia Conferma con

d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

segue

10 Per maggiori informazioni, consultare la pagina istituzionale: https://disabilita.
governo.it/it/avvisi-e-bandi/associazioni-ed-enti-legittimati-ad-agire-in-giudizio-in-dife-

sa-delle-persone-con-disabilita-vittime-di-discriminazioni/.
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DENOMINAZIONE

ANFFAS Busto Arsizio APS

LOCALITA

Busto Arsizio (VA)

PROVVEDIMENTO
PER ISCRIZIONE/CONFERMA

Conferma con
d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

ANFFAS Cesena APS/ETS

Cesena (FC)

Conferma con
d.m. 8maggio 2024 (Allegato B)

ANFFAS Coccinella Gialla Cento

Cento

Conferma con
d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

ANFFAS Correggio ETS - APS

Correggio (RE)

Riconoscimento con
d.m. 8 maggio 2024 (Allegato A)

Conferma con

ANFFAS Cremona ETS - APS Cremona d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)
ANFFAS di Luino ETS - APS Luino (VA) CCi.cr):'f%rr:;gc;r; 2024 (Allegato B)
ANFFAS di Vallecamonica ETS - APS Breno (BS) S.Ircnc?ngozf;rggeir;tgocgz (Allegato A)
ANFFAS di Varese ETS - APS Varese gﬁgmgg 2024 (Allegato B)
ANFFAS Genova- APS Genova Sf;?qzsiﬁggfzcgzg (Allegato A)
ANFFAS Imperia -APS Imperia Riconoscimento con

d.m. 12 maggio 2025 (Allegato A)

ANFFAS Lanciano ETS - APS

Lanciano (CH)

Conferma con
d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

Conferma con

ANFFAS Legnano ETS — APS Legnano (MI) d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)
ANFFAS Modena APS Modena gﬂirmgc;g 2024 (Allegato B)
ANFFAS Nazionale ETS - APS Roma gﬁ.f%rr:;gcgir; 2024 (Allegato B)
ANFFAS Onlus Basso Vicentino Lonigo (VI) (Ciﬂf%rr?nigcg; 2024 (Allegato B)
ANFFAS Onlus Corigliano Rossano Corigliano (CS) g.cr):‘]f%rrr]:;gcg()ir; 2024 (Allegato B)
ANFFAS Onlus Messina Messina §$T§Tn€;g§ig 2024 (Allegato B)
ANFFAS Onlus Prato Prato g.cr):.f%rr::;g;r; 2024 (Allegato B)
ANFFAS Onlus Salerno Salerno gﬁ.fzrr:;zgc;r; 2024 (Allegato B)
ANFFAS Onlus Tortona Tortona (AL) Conferma con

d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

segue
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DENOMINAZIONE

ANFFAS Padova APS

LOCALITA

Padova

PROVVEDIMENTO
PER ISCRIZIONE/CONFERMA

Conferma con
d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

ANFFAS Patti

Marina Di Patti
(ME)

Conferma con
d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

Riconoscimento con

ANFFAS Piemonte Torino d.m. 12 maggio 2025 (Allegato A)
ANFFAS Policoro Policoro (MT) Sf;?q(;sf;?ge(;f,zcgzns (Allegato A)
ANFFAS Pordenone -APS Pordenone S‘E,Cno,qozsi?ge;?zcg;S (Allegato A)
ANFFAS Ragusa Ragusa gc::f isrTnigC;g 2024 (Allegato B)
ANFFAS Reggio Calabria ETS - APS Reggio Calabria gc::f%rr::;gc;r; 2024 (Allegato B)
ANFFAS Regione Abruzzo ETS - APS Pescara Conferma con

d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

ANFFAS Regione Sicilia

Palazzolo Acreide
(SR)

Conferma con
d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

Riconoscimento con

ANFFAS Scordia — APS Scordia (CT) d.m. 12 maggio 2025 (Allegato A)
. Conferma con

ANFFAS Trentino Onlus Trento d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)
. . Riconoscimento con

ANFFAS Treviso — APS Treviso dm. 12 maggio 2025 (A[[egato A

ANFFAS Udine ETS - APS Udine Conferma con

d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

ANFFAS Valsesia ETS

Serravalle  Sesia
(VO)

Conferma con
d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

APRI — Associazione Cimadori per la ricerca

Conferma con

!tallana sulla sindrome di Down, I"autismo e | Bologna d.m. 12 maggio 2025 (Allegato B)
il danno cerebrale

- . . Riconoscimento con
Associazione Abilbyte Onlus Pineto (TE) d.m. 8 maggio 2024 (Allegato A)

. . . Conferma con

ASSOCIAZIONE bambini celebrolesi - ABC | Cagliari d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)
ASSOCIAZIONE italiana sclerosi multipla - Roma Conferma con
AISM APS/ETS d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)
Associazione SAM - Sicurezza Autonomia Cosenza Riconoscimento con
Mobilita - ODV d.m. 12 maggio 2025 (Allegato A)
Associazione Vitalba APS Roma Riconoscimento con

d.m. 8 maggio 2024 (Allegato A)

segue
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PROVVEDIMENTO

DENOMINAZIONE LOCALITA PER ISCRIZIONE/CONFERMA
CCDU - Comitato dei cittadini per i diritti Milano Riconoscimento con

umani - ODV d.m. 12 maggio 2025 (Allegato A)
ENS - Ente nazionale per la protezione e Roma Conferma con

I'assistenza dei Sordi ETS APS d.m. 12 maggio 2025 (Allegato b)
Fondazione ANFFAS “Giulio Locatelli” On- Pordenone Conferma con

lus Pordenone d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)
Fondazione ANFFAS Chieti Rosa Blu Onlus | Chieti Conferma con

d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

Fondazione ANFFAS Grottammare ETS

Grottammare (AP)

Conferma con
d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

Fondazione ANFFAS Macerata

Macerata

Conferma con
d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

Fondazione ANFFAS Onlus Cagliari

Cagliari

Conferma con
d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

Fondazione ANFFAS Palazzolo Acreide “Do-
niamo Sorrisi”

Palazzolo Acreide
(SR)

Conferma con
d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

Conferma con

ne con disabilita intellettiva OdV

Fondazione ANFFAS Torino Dignitade Onlus | Torino d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

. Conferma con
Fondazione Alba ANFFAS Crema Onlus Crema (CR) d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)

. Conferma con
LA CASA DI SABBIA Onlus Gignod (AO) d.m. 8 maggio 2024 (Allegato B)
LEDHA - Lega per i diritti delle persone con Milano Conferma con
disabilita d.m. 12 maggio 2025 (Allegato B)
ONMIC - Opera nazionale mutilati invalidi Salermno Riconoscimento con
civili d.m. 12 maggio 2025 (Allegato A)
UICI - Unione italiana ciechi e degli ipove- Roma Conferma con
denti ETS/ASP d.m. 12 maggio 2025 (Allegato B)
UTIM - Unione per la tutela delle perso- . Conferma con
Torino

d.m. 12 maggio 2025 (Allegato B)

Tali enti, anche a seguito della riforma, possono operare pure in un mo-

mento prodromico, aiutando le persone con disabilita ed i loro rappresentan-
ti a riconoscere la sussistenza, nel caso concreto, del diritto alla richiesta di
un accomodamento ragionevole e supportando, eventualmente, 'istante nel

costruire una proposta di accomodamento, nonché nella partecipazione del
procedimento alla definizione della misura.
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4.5 Accomodamento ragionevole e progetto di vita

Il diritto all’accomodamento ragionevole consegue dal semplice accer-
tamento della condizione di disabilita, applicandosi per ogni singolo ambi-
to (non solo in quelli in cui tale istituto e espressamente richiamato dalla di-
sciplina di settore).

Ma l"’accomodamento ragionevole € uno strumento che puo essere mol-
to utile anche per 1'elaborazione del progetto di vita, perché puo garantire,
specie con 1'uso flessibile delle risorse economiche, umane, strumentali, tec-
nologiche, oltre che economiche del budget di progetto, soluzioni che garan-
tiscano il perseguimento dei diritti da parte delle persone con disabilita.

E il caso in cui, in presenza di un diritto della persona con disabilita al-
la frequenza di un centro diurno socio-sanitario, ma di lunghe liste di atte-
sa per accedere ad esso, si stabilisca di far frequentare un centro diurno so-
cio-assistenziale, presso il quale integrare, con figure professionali a carico
della sanita, il setting assistenziale (del centro ospitante, creando un mix di
prestazioni sociali e socio-sanitarie erogate dalle figure competenti per cia-
scuna di esse. In tale maniera, di fatto, la persona avra il medesimo setting
assistenziale, seppur presso altro centro, evitando quindi che in presenza di
liste di attesa veda procrastinato il proprio diritto agli interventi del servi-
zio diurno.

Perché pero tale soluzione possa dirsi effettivamente coerente alla legi-
slazione vigente e alle previsioni di cui al d.lgs. n. 62/2024, occorrera innan-
zitutto che sia il diretto interessato a chiedere di individuare un accomo-
damento ragionevole e che I’adattamento sia necessario, ma soprattutto ap-
propriato allo scopo da raggiungere, che nel caso di specie & quello di dare
risposte a dei bisogni che sono anche di salute. Quindi tale adattamento po-
trebbe individuarsi come valido solo attraverso una valutazione multidimen-
sionale del caso concreto, in mancanza della quale la misura potrebbe essere
ritenuta inappropriata.

Del resto, la frequenza di un centro diurno socio-sanitario e riconducibi-
le ad uno dei livelli essenziali di assistenza sanitaria e socio-sanitaria (LEA)!,
che non puo prevedere soluzioni inappropriate.

' Vedasi articolo 34 del d.P.C.M. 12 gennaio 2017 recante Definizione e aggiornamento dei
livelli essenziali di assistenza.
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Finita la prima fase dell’analisi dell’accomodamento ragionevole, occor-
rera anche valutare la non sproporzionalita di quanto ipotizzato, conside-
rando pero che, nel caso di specie, il bene giuridico perseguito e quello del-
la salute e quindi di rango costituzionalmente elevato, nonché la non ecces-
siva onerosita.

Nel caso di specie, per quanto riguarda I'impegno della Azienda sanita-
ria, questo invece di andare a coprire l'intera retta per la frequenza settima-
nale di un centro diurno socio-sanitario, andrebbe a concentrarsi solo sulle fi-
gure che per un certo numero di ore alla settimana integrano il personale so-
cio-assistenziale o educativo.

Pertanto, tale ipotesi & conforme alla costruzione del budget di progetto
e quindi all’utilizzo di varie risorse provenienti da diversi comparti (come in
questo caso, dalla sanita e dal sociale), cosi come previsto dall’articolo 28 del
d.Igs. n. 62/2024, e financo di una sua specifica previsione'? quale quella per
quanto di competenza della ASL del rispetto dei tetti generali di spesa statali
e regionali previsti a legislazione vigente per le prestazioni sanitarie.

12 La previsione del comma 9 dell’articolo 28 del d.Igs. n. 62/2024, laddove si prevede che
“(...) il budget di progetto & impiegato senza le limitazioni imposte dall’offerta dei singoli servizi, nel ri-
spetto dei livelli essenziali di assistenza di cui al decreto del Presidente del Consiglio dei ministri 12 gen-
naio 2017 e dei relativi tetti di spesa statali e regionali a legislazione vigente, per garantire prestazioni in-
tegrate e trasversali agli ambiti sociali e sanitario e alle rispettive competenze”.
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% RIASSUMENDO

La Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita, ratificata dall’ltalia con I.
n. 18/2009 specifica come poter far garantire alle persone con disabilita i diritti umani
connaturati a qualsiasi persona. La Convenzione ONU, come fonte interposta, orienta
Iinterpretazione delle leggi interne ed & vincolante anche per i privati alla luce dellart.
117 Cost. (paragrafo 1).

Grazie alla Convenzione ONU e cambiato I’approccio alla disabilita, passando da un
modello medico che guardava alle limitazioni della persona per le sue durature com-
promissioni ad un modello che chiede di analizzare anche quanto quelle compromis-
sioni, in interazione con barriere di diversa natura, possano ostacolare la partecipazio-
ne, su base di uguaglianza con gli altri, della persona con disabilita ai vari contesti di
vita liberamente scelti (scuola, lavoro, relazioni) (paragrafo 1.1).

Nel solco della I. n. 227/2021, il quadro attuativo si articola nei d.lgs. n. 222/2023 (ri-
qualificazione dei servizi), n. 20/2024 (istituzione del Garante nazionale) e n. 62/2024
(definizioni, valutazione di base, accomodamento ragionevole, valutazione multidi-
mensionale e progetto di vita). Il d.Igs. n. 62/2024 e la “cerniera” sistemica della rifor-
ma. (paragrafi 2-3).

I decreto legislativo n. 62/2024 si compone di 4 Capi:

Capo I: Finalita e definizioni generali;

Capo II: Procedimento valutativo di base e accomodamento ragionevole;

Capo llI: Valutazione multidimensionale e progetto di vita individuale, personalizza-
to e partecipato;

Capo IV: Disposizioni finanziarie, transitorie e finali.

Nel Capo I degno di rilevanza & l'articolo 2, che nel determinare il salto culturale ri-

chiesto dalla Convenzione ONU, fissa le definizioni di:

e “condizione di disabilita” come relazione persona-ambiente;

e “persona con disabilita” riconosciuta all’esito della valutazione di base;

e ‘“valutazione di base” quale procedimento che ingloba e sostituisce i vecchi accerta-
menti volti esclusivamente a verificare le compromissioni della persona cui far con-
seguire singoli benefici per invece effettuare il riconoscimento della condizione di
disabilita;

e “ICF + ICD” e “profilo di funzionamento” come metrica evolutiva del vivere nei
contesti;

e “sostegni”, quali i servizi, gli interventi, le prestazioni e i benefici individuati a con-
clusione dell’accertamento della condizione di disabilita e nel progetto di vita per
migliorare le capacita della persona e la sua inclusione, nonché per contrastare la
restrizione nella sua partecipazione sociale, graduati in “sostegno” e “sostegno in-
tensivo”, in ragione della frequenza, della durata e della continuita del sostegno.
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Nel Capo Il si disciplina concretamente il procedimento della valutazione di base, cui
e dedicato I'intero successivo capitolo 2.

All’esito della valutazione di base la persona puo sia attivare i vari sostegni, fino ad oggi
riconosciuti con singoli specifici procedimenti, sia invece richiedere un progetto di vita
all’interno del quale i vari sostegni siano pensati per costruire uno sviluppo unitario del
percorso esistenziale della persona sia ancora accedere al c.d. “accomodamento ragio-
nevole” sia nella fruizione dei singoli servizi sia del progetto di vita.

Particolare rilievo assume I'accomodamento ragionevole (disciplinato alla fine del Ca-
po I, ossia nell’art. 17, che introduce I’art. 5-bis nella I. n. 104/1992), quale adatta-
mento necessario, pertinente, appropriato e adeguato per assicurare |'effettivo e tempe-
stivo esercizio dei diritti nei singoli casi in cui tale esercizio sia impedito e non soccor-
ra neppure una misura specifica di sistema. Infatti, esso & sussidiario e non sostitutivo di
diritti gia previsti dalla legge. (paragrafi 4.1-4.4).

’accomodamento ragionevole deve essere adottato con gli unici limiti della non spro-
porzionalita e della non eccessiva onerosita. Per sproporzione deve essere inteso il rap-
porto tra onere e diritto/bene giuridico da tutelare (piu € altro il bene da tutelare e mag-
gior sara |'impegno). Mentre |"eccessiva onerosita richiede una valutazione multifatto-
riale (costi, risorse disponibili, dimensione del soggetto obbligato, effetti sull’ente e su
terzi, salute e sicurezza).

Nel Capo Il si innesta la valutazione multidimensionale finalizzata al progetto di vita
(“individuale, personalizzato e partecipato”), con budget di progetto flessibile (art. 28)
e Fondo dedicato (art. 31) per attivare anche sostegni atipici rispetto all’offerta standard.
(paragrafo 1.3.c del capitolo 4).

Nel Capo IV si disciplina la progressiva entrata in vigore del d.Igs. n. 62/2024, preve-
dendo che dal 30 giugno 2024 entrassero in vigore tutto il sistema delle definizioni e
dell’accomodamento ragionevole, nonché la riorganizzazione organizzativa delle Am-
ministrazioni centrali e dei territori per preparare una prima fase di sperimentazione su
alcuni territori dei nuovi procedimenti di base e di elaborazione del progetto di vita per
gli anni 2025-2026 e poi I’entrata a regime su tutto il territorio nazionale dell’intera di-
sciplina del decreto a partire dal 1° gennaio 2027. Nel medesimo Capo IV si fissa anche
un altro principio di intertemporalita, quale quello di “non regressione”, ossia la persi-
stenza di validita delle certificazioni, dei diritti e delle prestazioni gia presenti all’entra-
ta in vigore della riforma a presidio della continuita delle tutele.



CapPiITOLO 2
VALUTAZIONE DI BASE

Il presente capitolo presenta una descrizione generale sulla nuova valutazione di base (nei

paragrafi 1-3) e una descrizione pit1 analitica e scientifica (nei paragrafi 4-9) con ulteriori
focus sulle scale di valutazione (Appendice, n. 1 e n. 2).







Lf IL PROCEDIMENTO DELLA VALUTAZIONE DI BASE

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Annalisa Cecchetti, Gianfranco de Robertis

La legge delega n. 227/2021 e il decreto legislativo n. 62/2024 sono in-
tervenuti a modificare, in modo radicale, il sistema dell’accertamento delle
condizioni di salute della persona finora riconducibili solo agli accertamen-
ti dell’invalidita civile, sordita e cecita civile, nonché dell’allora “handicap” e
disabilita ai fini lavorativi.

Il nuovo sistema normativo nasce dalla chiara volonta del legislatore di
supere il modello medico-legale e solamente sanitario attraverso la costruzio-
ne di un modello bio-psico-sociale fondato anche sulla valorizzazione della
“persona” e delle sue relazioni “sociali”.

Il punto centrale di questo cambiamento di prospettiva, che trova fonda-
mento in particolare nei principi della Convenzione ONU sui diritti delle per-
sone con disabilita, & costituito dal passaggio da una valutazione sostanzial-
mente medica della disabilita, incentrata sulla menomazione e/o sulla ma-
lattia, ad una bio-psico-sociale in cui il punto di partenza & sempre la valuta-
zione medica della disabilita (aspetto biologico) che costituisce il presuppo-
sto per una valutazione ulteriore “estesa al vissuto soggettivo della persona
relativo alla sua condizione” (aspetto soggettivo psicologico) e alle interazio-
ne con i contesti sociali che la stessa determina (aspetto sociale).

Infatti, il legislatore delegante nel 2021 aveva richiesto di:

— adottare una definizione della “disabilita” coerente con la previsione di
cui alla CRPD e quindi basata sull’interazione negativa tra una persona
con determinate compromissioni e le barriere presenti nell’ambiente;

— adottare nei processi valutativi, oltre che I'ICD (Classificazione internazio-
nale delle malattie) anche 1'ICF (Classificazione internazionale del funzio-
namento della disabilita e della salute) per fornire una piti ampia prospet-
tiva di salute, che oltre alla dimensione biologica, guardasse a quella indi-
viduale e sociale della persona;
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— adottare quindi una definizione di profilo di funzionamento della perso-
na, attraverso ICD ed ICF e comprendere pertanto il livello di intensita dei
sostegni necessari per vivere i contesti di vita;

— rivedere le tabelle delle percentuali di invalidita civile adottate con decre-
to del Ministero della salute del 5 febbraio 1992, tarate solo sulle varie me-
nomazioni e condizioni patologiche;

— separare i percorsi valutativi previsti per le persone anziane da quelli pre-
visti per gli adulti e i minori.

Il legislatore della delega indicava anche, da un punto di vista procedu-

rale, di:

— individuare un unico soggetto accertatore, identificato nel d.lgs. n. 62/2024
nell'INPS, evitando la doppia fase di valutazione seguita fino ad oggi (fa-
se di accertamento davanti alle Commissioni integrate ASL-INPS e fasi di
verifica presso le Commissioni INPS);

— riunificare in un unico momento valutativo e con un’unica unita di valu-
tazione tutte la attuali certificazioni di invalido civile, cieco e sordo civile,
di sordocecita, di persona con disabilita ai sensi dell’articolo 3 della legge
n. 104/1992, di persona con disabilita ai fini scolastici ed ai fini lavorativi,
pur considerando le differenze di eta e di sesso;

— prevedere un sistema di non rivedibilita nel tempo delle certificazioni;

— prevedere una semplificazione inerente all’intera procedura.

Conseguentemente, il decreto legislativo n. 62/2024 ha provveduto
in tal senso strutturando integralmente un nuovo procedimento ammi-
nistrativo e dettando i criteri di valutazione (nuove tabelle per le percen-
tuali di invalidita, scale di valutazione della condizione di disabilita, ecc.)
che dovranno meglio essere declinati con un regolamento che dovra esse-
re adottato, entro il 30 novembre 2026, dal Ministro della salute, di concer-
to con il Ministro dell’economia e delle finanze, il Ministro per le disabili-
ta, il Ministro del lavoro e delle politiche sociali, sentito il Ministro dell’i-
struzione e del merito, previa intesa in sede di Conferenza unificata, sen-
tito I'INPS. In sostanza il regolamento conterra tutte le indicazioni tecni-
co-operative che l'unita di valutazione di base dovra seguire nell’accer-

tamento della condizione di disabilita, cosi come indicate dall’articolo 12

del d.1gs. n. 62/2024.

La nuova valutazione di base che seguira il regolamento sopra indica-

to si applichera su tutto il territorio nazionale a partire dal 1° gennaio 2027.
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Sperimentazione 2025-2026

Prima dell’entrata a regime del 2027, durante il 2025 e il 2026 si speri-
mentera, su alcune Province, sia il nuovo procedimento amministrativo sia
alcuni primi nuovi criteri di accertamento per limitate condizioni di salute su
una serie di Province.

Come indicato nel paragrafo 3 del capitolo 1, si e partiti il 1° gennaio
2025 con nove Province in sperimentazione (Brescia, Catanzaro, Firenze, For-
li-Cesena, Frosinone, Perugia, Salerno, Sassari, Trieste), che oggi, in via prov-
visoria ed anticipata, seguono 'intero nuovo iter e adottano nuovi criteri di
accertamento per le persone con sclerosi multipla, diabete mellito di tipo 2 o
disturbo nello spettro autistico, anche quando presentino delle comorbilita
con altre condizioni di salute. In tali Province, quindi, il procedimento e gia
cambiato per tutti, mentre i criteri solo per alcune patologie.

Alle prime 9 Province, a partire dal 30 settembre 2025, se ne sono ag-
giunte altre 10 (Alessandria, Genova, Isernia, Lecce, Macerata, Matera, Paler-
mo, Vicenza, Teramo, Trento)', mentre si stanno anche per adottare ulterio-
ri nuovi criteri provvisori da sperimentare per le ulteriori condizioni connes-
se all’artrite reumatoide, alle cardiopatie, alle broncopatie e alle malattie on-
cologiche.

A partire dal 1° marzo 2026 entreranno in sperimentazione altre 40 Pro-
vince.

I nuovi criteri si muovono su due grandi direttrici:

1) aggiornare i criteri di individuazione delle percentuali di invalidita civile,
considerando il nuovo approccio;

2) strutturare criteri per individuare la condizione di disabilita, secondo il
nuovo concetto di essa, nonché i livelli di sostegno di cui la persona deb-
ba necessitare per superare gli ostacoli presenti nei contesti di vita che li-
mitano la sua partecipazione.

! La Provincia di Aosta € entrata in sperimentazione solo per la valutazione multidimen-
sionale e 1’elaborazione del progetto di vita.
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I’ACCERTAMENTO DELL'INVALIDITA CIVILE, CECITA, SORDI-
TA, HANDICAP E DISABILITA Al FINI LAVORATIVI SECONDO
IL SISTEMA PRECEDENTE ALLA RIFORMA (VIGENTE FINO AL
31.12.2026 NEI TERRITORI NON OGGETTO DI SPERIMENTA-
ZIONE)

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Annalisa Cecchetti, Domenico Sabia, Gianfranco de Robertis
2.1 Disposizioni normative

Con I'art. 20 del decreto legge 1° luglio 2009, n. 78, convertito dalla leg-
ge 3 agosto 2009, n. 102, il legislatore (nel quadro degli interventi di riordino
della disciplina concernente il riconoscimento e 1’erogazione delle prestazio-
ni connesse all’invalidita civile, alla cecita civile, alla sordita, all’allora condi-
zione di “handicap” e alla condizione di disabilita ai fini lavorativi), aveva in-
trodotto importanti innovazioni, con 1’obiettivo di realizzare una gestione co-
ordinata delle distinte fasi amministrativa e sanitaria.

La norma aveva previsto che, a decorrere dal 1° gennaio 2010, ai fini de-
gli accertamenti sanitari di invalidita civile, cecita, sordita, “handicap” e di
disabilita, le Commissioni mediche delle Aziende sanitarie locali, da tempo
deputate a tali accertamenti, venissero integrate da un medico INPS quale
componente effettivo e che il giudizio emesso da tale Commissione fosse va-
lidato in seconda battuta dalle Commissioni INPS, tendenzialmente attraver-
so un esame per tabulas.

In sostanza si avevano due momenti accertativi, con 1’eventualita anche
di due visite della persona con disabilita innanzi alle due Commissioni: una
innanzi alle Commissioni ASL integrate, cosi come sopra detto, e una innan-
zi alla Commissione INPS.

Solo in alcuni territori I'INPS assorbiva in sé tutta la fase accertativa,
stante che, per effetto dell’articolo 18, comma 22, del decreto legge 6 luglio
2011, n. 98, convertito nella legge 15 luglio 2011, n. 111, era stato previsto che
le Regioni, anche in deroga alla normativa vigente, potessero affidare diretta-
mente all'INPS, attraverso la stipula di specifiche convenzioni, I'intera attivi-
ta relativa all’accertamento dei requisiti sanitari in materia di invalidita civi-
le, cecita, sordita, dell’allora “handicap” e disabilita ai fini lavorativi.

In ogni caso (sia per i territori in cui vi era il doppio grado di giudizio
sia per quello in cui vi erano le Commissioni uniche INPS) il governo infor-
matico dell’intera procedura era stato posto, dalla norma del 2009, in capo
ad INPS che, attraverso la sua piattaforma telematica, raccoglieva le istanze
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di accertamento, le indirizzava eventualmente alle Commissioni ASL nel ca-
so dovessero procedere loro alla prima visita, raccoglieva il verbale di queste
ultime oltre a gestire le attivita accertative proprie delle Commissioni dell’I-
stituto (in sede di validazione dei verbali ASL o di propria unica visita diret-
ta) e gestiva tutta la fase di comunicazione del verbale alla persona istante.

2.2 Iter procedimentale

Inoltro certificato medico

Ogni persona che intendesse presentare una domanda per il riconosci-
mento dello stato di invalidita civile, cecita civile, sordita, “handicap” o disa-
bilita ai fini lavorativi, doveva chiedere, ad un medico appositamente abilita-
to ad operare sulla piattaforma INPS, di compilare telematicamente un certi-
ficato medico (c.d. certificato medico introduttivo) che attestasse le patologie.

Con messaggio n. 3015/2022, I'INPS comunicava I’adozione del protocollo qua-
dro per I'utilizzo del certificato specialistico pediatrico a tutela dei minori con
disabilita. In tal senso, i medici in servizio presso le strutture sanitarie pediatri-
che aderenti potevano rilasciare gratuitamente il certificato in favore dei mino-
ri ricoverati o in cura. Questo al fine di acquisire tutti gli elementi necessari alla
valutazione medico-legale per il riconoscimento dell’invalidita, evitando al mi-
nore lo stress di ulteriori esami o accertamenti.

In conseguenza, il procedimento iniziava con la trasmissione on line dei
certificati medici muniti di codice di identificazione personale (PIN), attribuito
dall'INPS, che pero non era sufficiente a chiudere la fase di richiesta di accerta-
mento valutativo, dovendosi compiere ulteriori passaggi perché la domanda di
accertamento potesse considerare effettivamente e compiutamente presentata.

Inoltro domanda amministrativa

Infatti, acquisito il certificato medico introduttivo, la procedura struttu-
rata dall'INPS generava una ricevuta che in formato cartaceo veniva conse-
gnata al richiedente. La ricevuta recava il numero del certificato che doveva
essere riportato su una domanda amministrativa che il cittadino era tenuto a
presentare per chiudere 'istanza di accertamento entro trenta giorni (succes-
sivamente novanta per effetto del messaggio INPS n. 28110 del 9 novembre
2010) dall’invio del certificato medico.
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La domanda amministrativa doveva essere presentata o direttamente
dall’interessato che avesse richiesto il PIN all’INPS o dalle Associazioni di ca-
tegoria (ANMIC, UIC, ENS, e ANFFAS) o dagli enti di patronato.

Nelle domande l'istante doveva indicare il proprio indirizzo o eleggere
domicilio ai fini di ricevere tutte le comunicazioni collegate al procedimento.

La gestione telematica delle domande consentiva la loro tracciabilita in
tutte le fasi del procedimento, con possibilita di monitoraggio dell’intero iter?.

Convocazione e visita

Contestualmente alla conferma dell’avvenuta ricezione della domanda
amministrativa (conseguente all'invio del certificato medico introduttivo), si
procedeva alla individuazione, sulla base di calendari predefiniti, della da-
ta della visita.

Con messaggio n. 20870 del 9 agosto 2010, I'INPS aveva previsto una
procedura che consentiva agli interessati aventi un domicilio, sia pure tem-
poraneo, in una localita diversa da quella di propria competenza (ASL di re-
sidenza) di chiedere di essere sottoposti a visita presso la ASL/Commissione
INPS dell’effettivo domicilio (rogatoria).

Definita la convocazione, l'invito a visita oltre che essere visibile sul sito
dell’INPS, era comunicato con lettera raccomandata A.R., all'indirizzo indica-
to nella domanda o nel domicilio eletto o alla mail eventualmente comunicata.

La visita doveva avvenire entro 15 giorni in caso di patologia oncologi-
ca, ai sensi dell’art. 6 della legge n. 80/2006 o di patologie di cui al d.m. 2 ago-
sto 2007.

Invece, in tutti gli altri casi, la convocazione a visita doveva avvenire en-
tro 90 giorni dalla ricezione della domanda amministrativa da parte di INPS,
ma comunque l'intero iter (inclusa quindi la visita e la definizione del verba-
le di accertamento) doveva avvenire entro 120 giorni dal medesimo momen-
to di ricezione della domanda.

2 L'esistenza di altre domande non ancora definite o 1’esistenza di giudizi pendenti ren-
devano inammissibile una nuova istanza avanzata.

E bene ricordare che, ai sensi dell’art. 56 della legge 18 giugno 2009, n. 69, come specifica-
to dall’INPS con circolare n. 97/1999, la presentazione di una nuova domanda di accertamen-
to di invalidita civile non poteva essere inoltrata fino a quando non fosse stato esaurito l'iter di
quella in corso in sede amministrativa o, nel caso di ricorso in sede giudiziaria, fino a quando
non fosse intervenuta sentenza passata in giudicato.

In tal modo venivano estese alla materia della invalidita civile le stesse regole che l'artico-
lo 11 della legge n. 222 /1984 prevede per gli assegni e le pensioni di invalidita INPS.
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In caso di impedimento, I'istante poteva chiedere una nuova data di visita inse-
rendo la richiesta sul sito INPS direttamente o attraverso I’Associazione di cate-
goria o un patronato.

Qualora fossero esistite condizioni di non trasportabilita, I'interessato poteva ri-
chiedere una visita domiciliare.

A tal fine doveva inviare, attraverso il medico abilitato a rilasciare il certificato
introduttivo, un certificato medico di richiesta di visita domiciliare, almeno cin-
que giorni prima della data gia fissata per la visita ambulatoriale.

[l Presidente della Commissione medica, entro cinque giorni dall’invio del certi-
ficato, doveva procedere ad una valutazione della sussistenza o meno delle con-
dizioni di intrasportabilita.

Qualunque fosse la valutazione, si provvedeva a darne comunicazione all’inte-

ressato con le formalita previste per la visita iniziale.

All’atto delle visite, I'interessato poteva essere assistito da un medico di
fiducia e poteva depositare documentazione sanitaria a sostegno della pro-
pria domanda.

Ulteriori accertamenti potevano essere richiesti dalla Commissione.

Nel caso di domande per l'iscrizione al collocamento mirato, la Com-
missione medica integrata redigeva una relazione in cui veniva formulata la
diagnosi funzionale sulle capacita lavorative del richiedente.

Da ultimo, I’articolo 29-ter del decreto legge n. 76/2020, convertito dal-
lalegge n. 120/2020, aveva previsto che le Commissioni mediche erano auto-
rizzate a redigere verbali sia di prima istanza che di revisione anche solo su-
gli atti, in tutti i casi in cui fosse presente una documentazione sanitaria che
consentiva una valutazione obiettiva. La valutazione sugli atti poteva essere
richiesta anche dall’interessato o da chi lo rappresentava, ma il Responsabi-
le della Commissione di accertamento poteva, ritenuta insufficiente la docu-
mentazione sanitaria prodotta, convocare la persona a visita diretta.

Verbali di accertamento
Vi erano vari verbali di accertamento, a seconda che l'istante avesse
chiesto il riconoscimento dell’invalidita civile, della sordita o cecita civile ov-
vero dell””handicap” (ai sensi dell’articolo 3 della legge n. 104/1992), della
disabilita ai fini lavorativi (ai sensi della legge n. 68/1999) o della sordocecita.
Tra l’altro, la composizione della stessa Commissione di accertamento
mutava a seconda delle richieste.
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L’accertamento dell’invalidita civile avveniva con le tabelle di cui al d.m.
5 febbraio 1992 tanto che il verbale di accertamento conteneva la percentua-
le di invalidita civile; mentre ’accertamento sull’”’handicap” non aveva cri-
teri ben definiti, ma occorreva verificare se, a seguito della patologia, la per-
sona avesse una difficolta nell’apprendimento, nel lavoro e nella vita socia-
le (nel caso la difficolta necessitasse di assistenza continuativa, permanente e
globale, I'’”handicap” era considerato di entita “grave”); ’accertamento della
condizione di disabilita ai fini lavorativi, invece, si svolgeva con l'individua-
zione della diagnosi funzionale e della relazione conclusiva secondo quanto
previsto dal d.P.C.M. 13 gennaio 2000.

Con decreto legge 9 febbraio 2012, n. 5, convertito dalla legge n. 35/2012,
in materia di semplificazioni, era stato previsto che il verbale di accertamen-
to dell’invalidita civile dovesse attestare anche 1’esistenza dei requisiti sanita-
ri per I’accesso a prestazioni (contrassegno per parcheggio e accesso nel cen-
tro storico, agevolazioni fiscali relative a veicoli per le persone con disabilita,
come I'IVA agevolata per l'acquisto di un’automobile e 1’esenzione dal bollo
auto e I'imposta trascrizione PRA) per le quali, in genere, vengono richiesti
ulteriori accertamenti medico-legali.

I verbali erano sottoscritti da tutti i componenti della Commissione e ve-
nivano approvati a maggioranza o all’'unanimita.

Ciascun componente poteva fare risultare il suo dissenso nel documento.

Il verbale definitivo veniva trasmesso agli interessati nella residenza di-
chiarata o nel domicilio eletto.

Il verbale poteva contenere I'indicazione di una scadenza entro la quale
il soggetto doveva essere richiamato a visita per la verifica della permanenza
o meno dello stato invalidante. La riconvocazione a visita doveva essere di-
sposta d"ufficio’.

Restava ferma la possibilita che la Commissione medica superiore pro-
cedesse ad estrarre posizioni da sottoporre ad ulteriori valutazioni, sia attra-
verso visite dirette che sulla base dell’esame della documentazione agli atti.
Si trattava di una verifica campionaria da realizzare in una percentuale varia-
bile tra il 2 e il 5% dei verbali rilasciati.

* Quanto agli effetti del ritardo nella riconvocazione a visita, ’art. 25, comma 6, della leg-
ge n. 114/2014, aveva disposto la permanenza della validita dei verbali e degli accertamenti in
essi contenuti fino alla effettuazione della nuova valutazione.
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Commissioni mediche

La composizione della Commissione integrata ASL-INPS era costitui-
ta da un medico specialista in medicina legale, con funzioni di Presidente, e
da due medici, dipendenti o convenzionati con I’Azienda sanitaria locale, ol-
tre ad un medico INPS, designato dal Centro medico legale dell'Istituto ter-
ritorialmente competente. Laddove 1’accertamento riguardasse 1’accertamen-
to dell’allora “handicap” (di cui all’articolo 3 della legge n. 104/1992) o della
disabilita ai fini lavorativi (di cui all’articolo 1 della legge n. 68/1999) o del-
la sordocecita alla Commissione partecipava un operatore sociale e un esper-
to per i casi da esaminare.

Da qualche anno, ai sensi dell’articolo 5 del d.Igs. n. 66/2017, le Com-
missioni ASL o INPS che dovevano rilasciare la certificazione dell“handi-
cap” ai fini dell’inclusione scolastica erano composte da un medico legale e
da due medici, di cui uno specialista in pediatria o in neuropsichiatria infan-
tile e I'altro specialista nella patologia che connota la condizione di salute del
soggetto, oltre che dall’assistente specialistico o da un operatore sociale, o da
uno psicologo in servizio presso strutture pubbliche. Cid aveva generato in
alcuni casi anche il rischio che uno stesso minore dovesse essere accertato per
I"’handicap” tout court dalla Commissione ex lege n. 104/1992 prevista per
tutti ed ai soli fini scolastici da una Commissione composta ad hoc secondo
le regole sopra dette.

A tutte le tipologie di Commissioni partecipavano i rappresentanti me-
dico legali dell’ ANMIC, ANFFAS UIC, ENS rispettivamente nei casi di sot-
toposizione a visita medica di invalidi civili, fisici o intellettivi, ciechi e ipo-
vedenti, sordi.

Viceversa, le Commissioni INPS (in fase di validazione del verbale delle
Commissioni integrate ASL-INPS o in sede di Commissione unica per i terri-
tori convenzionati) erano costituite da un medico INPS, indicato dal Respon-
sabile del Centro medico legale (CML) e diverso dal componente della Com-
missione medica integrata ASL, da un medico rappresentante delle Associa-
zioni di categoria (ANMIC, ENS, UIC, ANFFAS) e da un operatore sociale nei
casi previsti della legge.

Le Commissioni potevano avvalersi della consulenza di un medico spe-
cialista delle patologie oggetto di valutazione, che poteva essere un medico
INPS o un medico convenzionato con 1'Istituto.
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22, legge n. 111/2011.

Si ricorda che la Commissione INPS era investita del compito di effettuare una
nuova visita, rispetto a quella gia sostenuta dall’interessato presso la Commissio-
ne medica ASL integrata, su richiesta del responsabile del Centro medico legale,
qualora non avesse deciso di validare direttamente il verbale della prima.

La Commissione INPS decideva, invece, in unico grado nelle Regioni in cui le
funzioni accertative erano state assegnate — in via transitoria e sperimentale —
all'INPS, sulla base di convenzioni, sottoscritte ai sensi dell’articolo 18, comma

3.1

PROCEDURA DI ACCERTAMENTO DELLA CONDIZIONE DI
DISABILITA SECONDO IL DECRETO LEGISLATIVO N. 62/2024

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Annalisa Cecchetti, Domenico Sabia, Gianfranco de Robertis

Concetto di disabilita e superamento della “condizione di handicap” nel
decreto legislativo n. 62/2024

Sul punto occorre brevemente riprendere quanto esposto nel paragrafo

3 del capitolo 1.

Come detto, all’articolo 2 del decreto legislativo delegato vengono indi-

viduate le definizioni di:

“duratura compromissione”, quale compromissione derivante da qualsi-
asi perdita, limitazione o anomalia a carico di strutture o di funzioni cor-
poree, come classificate dalla ICF, che persiste nel tempo o per la quale &
possibile una regressione o attenuazione solo nel lungo periodo;
“condizione di disabilita”, consistente in una duratura compromissione
fisica, mentale, intellettiva o sensoriale che, in interazione con barriere di
diversa natura, puo ostacolare la piena ed effettiva partecipazione nei di-
versi contesti di vita su base di eguaglianza con altri;

“persona con disabilita”, quale persona che verta nella condizione di cui
al punto precedente cosi come “accertata all’esito della valutazione di
base”.

A fronte di tali nuovi definizioni che portano con loro un cambio di

paradigma, lo stesso sistema accertativo deve evolvere superando quelli
obsoleti, a partire da quello di “handicap” che viene espunto dalla legge
104/1992 ai sensi della lettera a), comma 1, art. 4 del decreto legislativo n.
62/2024.
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Venendo meno il concetto di “handicap” come svantaggio sociale vis-
suto dalla persona solo e a causa delle sue compromissioni e affermandosi il
concetto della condizione di disabilita, cambia anche I'esito dell’accertamen-
to che deve individuare non solo la condizione di disabilita, ma anche quan-
to livello di sostegni possa servire alla persona per superare la restrizione al-
la partecipazione e alla sua piena inclusione sociale. Tale necessita puo esse-
re per un sostegno (di livello lieve o medio) o per un sostegno intensivo (di
livello elevato o molto elevato). Nel caso di sostegno intensivo, si ha priorita
nei programmi e negli interventi dei servizi pubblici.

In particolare, 1’articolo 3 del decreto legislativo n. 62/2024, nel sostitui-
re 'articolo 3 della legge n. 104/1992, elimina il concetto di “handicap”, e de-
finisce la “persona con disabilita”, nonché sostituisce la diversa connotazione
in termini di gravita, in necessita ed entita del sostegno.

Tra I'altro, 1’articolo 3 del decreto legislativo n. 62/2024 interviene a pre-
cisare che la persona con disabilita ha diritto alle prestazioni stabilite in suo
favore in relazione alla necessita di sostegno o di sostegno intensivo correla-
ta ai domini ICF, individuata all’esito della valutazione di base, anche in re-
lazione alla capacita complessiva individuale residua e alla efficacia delle te-
rapie.

E chiaro quindi che il sistema valutativo della disabilita, con la riforma,
si fonda sull”“ICD” e “ICF” e cioé sulla Classificazione internazionale delle
malattie e sulla Classificazione internazionale del funzionamento, che porta-
no ad una integrazione del “sistema medico tabellare”, con il “sistema socia-
le”, che tiene conto del profilo di funzionamento della persona all’interno dei
contesti e delle eventuali barriere che potrebbe incontrare.

3.2 Valutazione di base secondo il decreto legislativo n. 62/2024
3.2.a Principi generali

Aisensidell’art. 2, comma 1, lettera 1) del decreto legislativo n. 62/2024
(in seguito anche “decreto legislativo delegato” o “decreto delegato”), la
“valutazione di base” costituisce un procedimento volto ad accertare, attra-
verso 1'utilizzo delle classificazioni ICD e ICF e di correlati strumenti tec-
nici operativi di valutazione, la condizione di disabilita ai fini dell’accesso
agli interventi, benefici e sostegni di intensita lieve, media, elevata o mol-
to elevata.
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Secondo l'art. 5 del decreto legislativo delegato, la valutazione di base si
effettua, su richiesta, per tutte le persone, ad eccezione degli anziani non au-
tosufficienti che abbiano superato i 70 anni e comprende:

a) l'accertamento delle condizioni di invalidita civile, per il riconoscimento
dell’indennita di accompagnamento e dell’indennita di frequenza;

b) l'accertamento della cecita civile;

¢) l'accertamento della sordo-cecita;

d) I'accertamento della condizione di disabilita ai fini dell’inclusione scola-
stica;

e) l'accertamento della condizione di disabilita ai fini dell’inclusione lavora-
tiva;

f) l'individuazione dei presupposti per la concessione di assistenza sociale,
sanitaria e riabilitativa prevista dai livelli essenziali delle prestazioni;

g) l'individuazione dei requisiti necessari per 1’accesso alle agevolazioni fi-
scali, tributarie e relative alla mobilita;

h) I'individuazione degli elementi utili per la definizione di condizione di
non autosufficienza, ferma restante che tale individuazione e solo per le
persone anziane con meno di 70 anni.

Siricorda, infatti, che la valutazione di base in oggetto & per tutte le per-
sone, tranne che per gli anziani di eta pari o superiori ai 70 anni che presen-
tano una condizione di non autosufficienza, dovendo in tal caso essere valu-
tati da parte di un’altra unita di valutazione prevista per gli anziani ai sensi
dell’articolo 27 del decreto legislativo n. 29/2024.

Se viceversa, nel corso dell’altra valutazione degli anziani prevista dal
d.Igs. n. 29/2024, si ravvisasse la mancanza di una condizione di non auto-
sufficienza, ma comunque la sussistenza di una condizione di disabilita, ta-
le valutazione sara trasmessa all'INPS “che procede all’espletamento degli accer-
tamenti dei requisiti per I'erogazione dei trattamenti connessi allo stato di invalidita,
nonché, solo ove necessario, agli accertamenti integrativi di tipo medico-sanitario”
(art. 27, comma 10 del citato d.Igs. n. 29/2024).

Secondo I'articolo 10 del decreto legislativo delegato, il riconoscimento
della condizione di disabilita costituisce il risultato del procedimento valuta-
tivo di base, comprendente:

— laccertamento e la verifica delle condizioni di salute della persona descrit-
ta nel certificato medico introduttivo, con i codici ICD;
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— la valutazione del carattere duraturo e le specifiche compromissioni del-
lo stato di salute, funzionali, mentali, intellettive o sensoriali in conformi-
ta alle indicazioni dell’ICF, tenendo conto dell’ICD;

— ideficit funzionali e strutturali che ostacolano, in termini di salute, 1’agire
della persona;

- l'individuazione del profilo di funzionamento;

- la ricaduta delle compromissioni funzionali e strutturali in termini di ca-
pacita;

— lavalutazione del livello necessario di sostegno.

Ai fini della valutazione di base, il relativo procedimento & improntato ai
seguenti principi di cui all’art. 5 del decreto delegato n. 62/2024:

— orientamento del processo valutativo medico-legale sulla base dell’'ICD,
con particolare riferimento all’attivita e alla partecipazione della persona
in temi di capacita ICF;

- impiego, quale strumento integrativo e di partecipazione delle persone,
ad eccezione dei minori, del sistema WHODAS (vedasi paragrafo 5.4 e la
descrizione analitica dello strumento in generale nell’Appendice, n. 3) e
dei successivi aggiornamenti nonché di ulteriori strumenti di valutazione
scientificamente e validati dall’'OMS;

- individuazione del sostegno alla persona ai fini di una migliore inclusione;

— ai soli effetti della valutazione dell’invalidita civile, I'impiego di tabelle
medico-legali relative alle condizioni conseguente alla compromissione
della persona elaborate dal Ministero della salute, in sostituzione di quel-
le di cui al d.m. del 1992.

L'utilizzo del WHODAS 2.0, durante la visita di valutazione, permettera
alla persona di essere “sentita” nel suo vissuto e di esplorare le attivita nei va-
ri campi, non riducendosi pit la visita ad un semplice accertamento delle pa-
tologie o delle menomazioni, come meglio si chiarira infra.

3.2.b Procedimento per la valutazione di base in sintesi

Secondo l'articolo. 6 del decreto legislativo n. 62/2024, il procedimento di
valutazione di base é attivato a richiesta dell’interessato, dall’esercente le re-
sponsabilita genitoriale in caso del minore o del tutore o amministratore di so-
stegno se dotato di potere, con la trasmissione in via telematica del certificato
medico introduttivo (che trova compiuta disciplina nel successivo articolo 8).
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Tale trasmissione presuppone la volonta del cittadino di essere valuta-
to ed esaurisce tutta la fase di attivazione dell’istanza, essendo venuta meno
l"ulteriore proposizione della domanda amministrativa.

Il richiedente, fino a sette giorni dalla seduta per la valutazione di base,
puo depositare ulteriore documentazione medica e sociale, rilasciata da strut-
tura pubblica o privata accreditata.

La valutazione di base si svolge in un’unica visita collegiale innanzi
all’unita di valutazione di base (Commissione INPS) cosi come definita nella
composizione e nelle attivita dal successivo paragrafo 3.2.d).

In occasione della visita & somministrato il questionario WHODAS 2.0
a 36 domande.

La Commissione puo richiedere integrazione documentale o ulteriori
approfondimenti diagnostici ai fini del riconoscimento dell’intensita del so-
stegno.

Valutazione sugli atti al posto della visita

Nei soli casi eccezionali (previsti con il regolamento che dovra rivedere i cri-
teri di accertamento, nonché le tabelle per le percentuali di invalidita, ai sen-
si dell’articolo 12 del d.Igs. n. 62/2024) il richiedente puo chiedere, contestual-
mente alla trasmissione del certificato medico introduttivo, |’accertamento sul-
la sola base degli atti.

In tali ipotesi, occorrera quindi trasmettere, oltre al certificato medico introdut-
tivo con tutta la documentazione, anche la richiesta di rinuncia alla visita ed il
questionario WHODAS 2.0, visto che non potra essere somministrato durante
una visita diretta.

In ogni caso, la Commissione, anche ricorrendo i casi per la valutazione sugli at-
ti, dispone comunque la visita, se ritiene che vi siano motivi ostativi all’accogli-
mento della richiesta, in toto o in parte.

L’esito della valutazione di base ¢ attestato da un certificato con validita
non limitata nel tempo, che viene acquisito al fascicolo sanitario elettronico.

Il procedimento elettronico della valutazione di base deve concludersi
entro 90 giorni dalla ricezione del certifica medico introduttivo. Nel caso di
richiesta di integrazione documentale, il termine e sospeso per 60 giorni, pro-
rogabili, su richiesta per ulteriori 60 giorni.

Nei casi di persone con patologie oncologiche, I'intero iter con la defi-
nizione della condizione di disabilita deve concludersi entro 15 giorni dal-
la ricezione del certificato introduttivo; mentre, nel caso di minori, l'iter de-
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ve concludersi entro 30 giorni dalla ricezione del certificato medico intro-
duttivo.

Ai sensi dell’art. 14 del medesimo decreto delegato, sia nell’ipotesi di so-
pravvenienza di fattori non incidenti sulle durature compromissioni e a cui
consegue un innalzamento del bisogno di sostegno, sia nelle ipotesi in cui fat-
tori sopravvenuti incidano sulle durature compromissioni, i soggetti interes-
sati possono richiedere una nuova valutazione di base.

RIEPILOGO PROCEDURA DELLA VALUTAZIONE DI BASE

dai medici in servizio presso le Aziende sanitarie locali, le
— Aziende ospedaliere, gli Istituti di ricovero e cura a carattere
scientifico, i centri di diagnosi e cura delle malattie rare

Redazione del certificato medico introduttivo e
trasmissione telematica all'INPS con relativa
documentazione

dai MMG/PLS, dagli specialisti ambulatoriali del SSN, dai

Visita da parte della
Commissione INPS
della persona

Esame per tabulas da
parte della Commissione
INPS su richiesta della
persona e nei soli casi

medici in quiescenza iscritti all’albo, dai liberi professionisti e
dai medici in servizio presso strutture private accreditate,
autorizzati previo espletamento dei percorsi di formazione in
ambito ECM

previsti da decreto del

T Ministro della salute

M -

Trasmissione del WHODAS

contestualmente al certificato

medico elettronico e all'altra
documentazione

Somministrazione del
WHODAS

Inserito nel fascicolo sanitario elettronico,
unitamente al certificato medico introduttivo e a tutti

CERTIFICATO DELLA CONDIZIONE DI gli elementi e alle risultanze che, a qualunque titolo,
DISABILITA - entrano nel procedimento valutativo di base
senza scadenza tranne eccezionali casi determinati con d.m.
Salute
!

LA COMMISSIONE INFORMA DEL DIRITTO AL PROGETTO INDIVIDUALEDI DI VITA PARTECIPATO E PERSONALIZZATO

3.2.c Focus sintetico su certificato medico introduttivo

Diversamente da quanto previsto dal sistema accertativo precedente
all’entrata in vigore della riforma, il certificato medico introduttivo costitui-
sce il presupposto per I'avvio del procedimento valutativo di base.

Il certificato & trasmesso, in via telematica, all’'INPS dai medici in servi-
zio presso le Aziende sanitarie locali, le Aziende ospedaliere, gli Istituti di ri-
covero e cura a carattere scientifico, i Centri di diagnosi e cura delle malattie
rare. Tali medici sono abilitati ad accedere alla piattaforma INPS attraverso le
proprie strutture pubbliche di appartenenza.

Possono altresi procedere alla trasmissione telematica i medici di medi-
cina generale, i pediatri di libera scelta, gli specialisti ambulatoriali del Ser-
vizio sanitario nazionale, i medici in quiescenza iscritti all’albo, i liberi pro-
fessionisti e i medici in servizio presso le strutture private accreditate. Ma in
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questo caso i medici per essere abilitati all’accesso sulla piattaforma dell'INPS
per l'invio telematico del certificato medico introduttivo devono dimostrare
di avere svolto formazione nell’ambito del programma “Educazione conti-
nua in medicina”, in materia di classificazioni internazionali dell’Organizza-
zione Mondiale della Sanita, di promozione della salute, di accertamenti sa-
nitari di base oppure di prestazioni assistenziali.

Il certificato medico introduttivo deve avere il seguente contenuto mi-
nimo:

— dati anagrafici, codice fiscale, numero di tessera sanitaria dell’interessato
alla valutazione di base;

- documentazione relativa all’accertamento diagnostico, comprensiva dei
dati anamnestici e catamnestici, inclusi gli esiti di trattamento terapeutici
di natura farmacologica, chirurgica e riabilitativa;

— la diagnosi certificata in base al sistema ICD;

— il decorso e la prognosi delle eventuali patologie riscontrate.

II certificato medico e inserito nel fascicolo sanitario.

L'articolo 8, comma 4, del decreto legislativo n. 62/2024 prevede che il
medico certificatore, su richiesta dell’istante, possa inserire nel certificato me-
dico introduttivo I’elezione di domicilio presso un patronato o una delle asso-
ciazioni di categoria di cui al comma 4 dell’articolo 4 della legge n. 104/1992
(ANMIC, ENS, UICI e ANFFAS) perché siano inviate in tale sede tutte le co-
municazioni inerenti al procedimento (convocazione a visita, richiesta docu-
mentazione integrativa, ecc.). L’istante infatti potrebbe aver difficolta a com-
prendere il valore delle comunicazioni e quindi continuera ad avvalersi del
supporto gratuito di tali enti.

3.2.d Focus sintetico su composizione e funzionamento delle Commissioni

L'articolo 9 del decreto legislativo delegato prevede che, a decorrere dal
1° gennaio 2027, la gestione del procedimento per la valutazione di base sara
affidata, in via esclusiva, all'INPS che, intanto, gestisce anche la fase di speri-
mentazione della valutazione di base nei territori attinti da essa.

Le funzioni di accertamento e valutazione svolte dalle precedenti Com-
missioni delle ASL di cui all’articolo 1, commi 1 e 2, della legge 295/90 sono
devolute alle c.d. “unita valutative di base” di INPS.
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Tali Commissioni sono composte da:

— due medici nominati dall’'INPS;

— un rappresentante medico delle associazioni ANMIC, ANFFAS, ENS e
UICI* che intervengono in relazione alle singole e specifiche condizioni di
disabilita;

- una figura professionale appartenente alle aree psicologiche e sociali.

Le Commissioni sono presiedute da un medico dell'INPS specializzato
in medicina legale o in medicina del lavoro o in altre specializzazioni equi-
pollenti o affini. Nel caso in cui non sia disponibile un medico con le specia-
lizzazioni di cui al secondo periodo, I'INPS nomina, come presidente, un me-
dico che abbia svolto attivita per almeno un anno in organi di accertamento
in materia assistenziale o previdenziale.

Vi e un’ulteriore specifica per le Commissioni che fanno 1’accertamento
per i minori. In tal caso, almeno uno dei medici della Commissione ¢ in pos-
sesso di specializzazione in pediatria, in neuropsichiatria infantile o equipol-
lenti o affini o di specializzazione nella patologia che connota la condizione
di salute della persona e per tale ultima fattispecie il medico puo partecipare
alle unita di valutazione di base anche in modalita “videoconferenza”.

La valutazione di base & definita con la partecipazione di almeno tre
componenti con paritaria condizione dei rappresentanti medico-legali di
ANMIC, ANFFAS, ENS, UICI, che devono essere obbligatoriamente convo-
cati ai fini della validita del certificato di accertamento.

La persona interessata puo farsi assistere anche da un proprio medico
di fiducia.

Al fine di garantire la semplificazione e la razionalizzazione del sistema
I'INPS potra stipulare apposite convenzioni con le Regioni per avvalersi del-
le risorse strumentali ed organizzative delle ASL e delle Aziende ospedaliere.

Allo stesso modo dovra garantire I'omogeneita e prossimita dell’attivita
valutativa su tutto il territorio nazionale.

* ANMIC (Associazione nazionale mutilati ed invalidi civili), ANFFAS (Associazione
nazionale di famiglie e persone con disabilita intellettiva e disturbi del neurosviluppo), ENS
(Ente nazionale per la protezione dei sordi) e UICI (Unione italiana dei ciechi e degli ipove-
denti) partecipano con un loro medico nel caso in cui si debba accertare rispettivamente una
disabilita fisica, una disabilita intellettiva, una disabilita uditiva prelinguale o una disabili-
ta visiva.
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3.2.e Sistemi ICD e ICF: adozione e aggiornamenti

Come visto, la valutazione di base si svolgera considerando ICD e ICF
oltre ad altri strumenti tecnici operativi, che si analizzeranno specificatamen-
te infra.

Occorre solo ricordare che, a tal proposito, l'articolo 11 prevede 1'ado-
zione, a partire dal 1° gennaio 2025, dei sistemi ICD e ICF, con aggiornamen-
ti delle relative definizioni e classificazioni.

3.2.f Regolamento ai sensi dell’articolo 12 del d.Igs. n. 62/2024 e norme anti-
cipatorie

L’articolata attivita di valutazione di base necessita di un regolamento
che individui i criteri medico-legali nuovi per definire le percentuali di inva-
lidita, ma anche per attivare tutte quelle pit1 mirate attivita di esame (per va-
lutare la non rivedibilita, la non autosufficienza, ecc.) connesse alla nuova on-
nicomprensiva condizione della persona.

Con decreto del Ministro della salute, da adottare entro il 30 novembre
2026, si provvedera all’aggiornamento progressivo dei criteri e delle modali-
ta di accertamento dell’invalidita civile, della cecita civile, della sordita civi-
le e della sordo-cecita previsti dal decreto del Ministro della sanita 5 febbraio
1992, pubblicato nella Gazzetta ufficiale n. 47,/1992.

Con lo stesso decreto saranno individuati, tenendo conto delle differen-
ze di sesso e di eta:

— i criteri per accertare 1’esistenza e la significativita delle compromissioni
delle strutture e funzioni corporee in base ad ICF, tenendo conto dell'ICD;

— icriteri per accertare se le compromissioni siano di lunga durata;

— 1icasi di non rivedibilita;

— 1icriteri per l'individuazione, secondo ICF, del profilo di funzionalita;

— icriteri per la definizione della condizione di non autosufficienza;

— un sistema, delineato per fasce, diretto ad individuare I'intensita di soste-
gno e di sostegno intensivo;

— icasi eccezionali nei quali il richiedente puo chiedere 1’accertamento sulla
sola base degli atti.

Nel frattempo, pero, come pit volte detto, e gia stato adottato, in via an-
ticipata e provvisoria, un regolamento per sperimentare, in merito a tre con-
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dizioni di salute, la declinazione di tutti gli indici richiesti e da attivare dal
decreto di cui al sopra ricordato articolo 12 del d.Igs. n. 62/2024.

Ai sensi dell’articolo 35 della legge delegata, le disposizioni attuative
della legge n. 227/2021 devono garantire in ogni caso il mantenimento dei
diritti riconosciuti dalla disciplina in vigore fino al 31 dicembre 2025 (princi-
pio di non regressione).

3.2.g Accesso provvisorio alle prestazioni durante il procedimento valutativo

di base

L’art. 7 del decreto legislativo n. 62/2024 ha previsto che, nelle more della
valutazione di base, le persone con le patologie determinanti gravi compro-
missioni funzionali come previste dal regolamento ministeriale con cui si in-
dividueranno anche le nuove tabelle di invalidita civile (ai sensi dell’articolo 12
del d.Igs. n. 62/2024) , attestate da certificazioni rilasciate da una struttura sani-
taria o socio-sanitaria pubblica o privata accreditata, accedono, su richiesta dei
soggetti interessati, alle prestazioni sociali, socio-sanitarie e socio-assisten-
ziali prima della conclusione del procedimento valutativo di base. Tutto cio,
fatta salva la ripetizione delle prestazioni e dei sostegni in caso di conclusione
di tale procedimento con esito negativo o con accertamento indicante la neces-
sita di sostegni di minore intensita rispetto a quanto erogato.

Con apposito decreto del Ministero del lavoro saranno anche individua-
te le prestazioni erogabili in via anticipata e provvisoria e le modalita di ri-
chiesta.

Ricapitolando: la valutazione di base si avvia su richiesta dell’interessa-
to e prevede due fasi:

- elaborazione e trasmissione telematica all'INPS del certificato medico in-
troduttivo da parte del medico prescrittore;

— accertamento della condizione di disabilita da parte dell’Unita di valuta-
zione di base (UVB).

Il professionista che redige il certificato medico introduttivo e 'unita di
valutazione di base lavorano all’'unisono per accertare 1'esistenza, la signifi-
cativita e la duratura compromissione delle funzioni e delle strutture corpo-
ree correlate alla condizione di salute, classificata con I'ICD, del richiedente.

79



80

CAPITOLO 2

Rappresentazioni delle fasi della valutazione di base

Certificato medico introduttivo Accertamento

condizione di disabilita
$ $

Verifica diagnosi indicata nel CMI.
Riporta la diagnosi (condizione di salute) Valuta la significativita e la durata delle
codificata col I'ICD. compromissioni.
Somministra la WHODAS 2.0.

A ¥

Riporta le compromissioni delle funzioni
e delle strutture del corpo umano.
Descrive le limitazioni
della deambulazione e delle attivita
personali (ADL) e sociali (IADL).

Definisce il profilo di funzionamento
Accerta la condizione di disabilita.

A4 ¥
Allega la documentazione sanitaria Assegna i correlati benefici o istituti
che consente la tracciabilita del percorso Accerta la condizione di non
diagnostico e terapeutico. autosufficienza e di non rivedibilita.

3.3 Semplificazione, razionalizzazione e maggiore puntualita con la nuova
valutazione di base

La nuova valutazione di base traguarda le varie finalita richieste dalla

legge delega:

1) semplificare e riunificare i procedimenti accertativi;

2) razionalizzare il complesso sistema di accertamento;

3) avere maggiore puntualita nel riconoscimento della condizione di disabi-
lita secondo il nuovo approccio.

Sicuramente il nuovo procedimento ha semplificato di molto la proce-
dura, stante il fatto che il procedimento si attiva con il solo invio del certifi-
cato medico introduttivo e non pitt anche con la domanda amministrativa.

Al tempo stesso si e semplificato il momento accertativo, stante il fatto
che non vi sono pitt due fasi, innanzi alle Commissioni integrate ASL-INPS
prima e alla Commissione INPS dopo, ma il tutto si svolge in un’unica visita
collegiale presso le nuove Unita di valutazione di base.

Gia questi primi due interventi portano alla riduzione dei tempi e quin-
di permettono di dare risposte un po’ piu tempestive al cittadino, senza di-
menticare che si & previsto nell’articolo 7 del d.lgs. n. 62/2024 che, nelle mo-
re del procedimento, si possano, in alcuni casi, iniziare ad erogare prestazio-
ni in via anticipata e provvisoria.
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Un altro grande traguardo risiede nell’aver riunificato in un"unica pro-
cedura i vari precedenti accertamenti che davano vita singolarmente a speci-
fici sostegni, al tempo stesso:

— garantendo la permanenza di alcune specificita della singola precedente
certificazione (per esempio, all’interno del certificato della condizione del-
la disabilita si indica la percentualizzazione dell’invalidita civile alla quale
da decenni sono connessi specifici diritti);

- ricalibrando tali accertamenti rispetto all’approccio nuovo.

Lo stesso precedente accertamento dell’””’handicap” che individuava una
difficolta, grave o meno grave, a vivere alcuni contesti non aveva indici di va-
lutazione prefissati che invece oggi ci saranno, guidando la Commissione nello
scandagliare i vari elementi, e non pit1 solo I’aspetto inerente alla compromis-
sione, grazie al piu volte citato regolamento del Ministro della salute.

Tra l'altro, la presenza di un “ente accertatore unico” in tutto il territo-
rio nazionale puo garantire anche omogeneita nell’applicazione dei criteri di
valutazione.

Si e anche perseguita una necessita di razionalizzazione nella ridefini-
zione delle Commissioni riducendo il numero dei medici che componevano
ciascuna di esse (si passa, per esempio, dai 5 medici nelle Commissioni ASL-
INPS, oltre i 2-3 medici previsti nelle verifiche di validazione dei verbali del-
le prime, ai soli 3 medici dell’'unica Commissione INPS) e riordinando anche
le Commissioni minori.

Infatti, come detto nel paragrafo 3.2, con l'introduzione di Commissio-
ni ad hoc per 'accertamento della disabilita in eta evolutiva ai fini scolastici
(art. 5 del d.1gs. n. 66/2017) si era ingenerato, in alcuni territori, una duplica-
zione di visite, arrivando ad accertare la condizione ex lege n. 104/1992 due
volte: una volta per i benefici in genere ed un’altra per l'inclusione scolastica.
La riforma, pur riprendendo la grande intuizione del 2017 di avere Commis-
sioni che avessero tra i propri componenti figure specifiche per 'eta evoluti-
va, come neuropsichiatri infantili o pediatri, razionalizza il sistema di visite
riportando tutte gli accertamenti per un minore dentro la valutazione di ba-
se. Si garantiscono in tal modo la puntualita e la specificita delle valutazioni,
specie in merito al profilo di funzionamento di ciascun minore.
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CAPITOLO 2

E IL CERTIFICATO MEDICO INTRODUTTIVO

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Angelo Cerracchio, Alfredo Petrone
4.1 Introduzione

Il certificato medico introduttivo, a seguito della riforma, diviene I'uni-
co atto da porre in essere per avviare I'accertamento della condizione di di-
sabilita.

Il contenuto del certificato medico introduttivo, come si chiarira nei suc-
cessivi paragrafi, diviene assolutamente funzionale all’accertamento, visto
che porta all’attenzione della Commissione INPS gli elementi utili per una
corretta “valutazione di base”.

Infatti, I'unita di valutazione di base non potra non partire proprio da
quanto indicato nel certificato medico introduttivo e dalla documentazione
ad esso allegata, procedendo, in primis, dall’“accertamento e la verifica della
condizione di salute della persona, descritta nel certificato medico introduttivo con i
codici ICD*” (art. 10, comma 1, lett. a) del d.Igs. n. 62/2024).

Come si dira infra, anche quanto indicato nel certificato medico intro-
duttivo circa il livello di funzionamento della persona, appropriatamente va-
lutato, sara ulteriormente rilevante per l'unita di valutazione di base.

Il certificato medico introduttivo e la documentazione allegata, unita-
mente all'inquadramento clinico funzionale, divengono gli strumenti che I'u-
nita di valutazione di base utilizza in un processo continuo e coerente per ac-
certare la presenza della condizione di disabilita e definire la percentuale di
invalidita.

Da cio consegue che, dovendosi modificare i criteri e le modalita di ac-
certamento di tutto cio che, con la riforma, rientra nella “valutazione di ba-
se” (inclusi i criteri di accertamento dell’invalidita civile, della condizione di
disabilita ai sensi della legge 104/1992, ecc.), anche il certificato medico in-
troduttivo deve ri-orientarsi per fornire elementi congrui a tale nuova cri-
teriologia.

Sul punto si fa presente che per tutte le patologie i nuovi criteri di accer-
tamento saranno definiti, ai sensi dell’articolo 12 del d.Igs. n. 62/2024, con de-
creto del Ministero della salute da adottarsi entro il 30 novembre 2026 e che
in tale decreto potranno essere indicati anche gli elementi che sarebbe oppor-

5 Articolo 10, comma 1, lettera a) del d.Igs. n. 62/2004.
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tuno il certificato medico introduttivo portasse all’attenzione della Commis-
sione INPS.

Ma occorre ricordare che il legislatore ha altresi stabilito che (nelle more
dell’adozione del decreto sopra ricordato) per alcune ben identificate patolo-
gie si individuassero nuovi criteri di accertamento, in via anticipata, attraver-
so specifici decreti, al fine di iniziare a verificare, nei territori della sperimen-
tazione, I'applicabilita dell'impianto di carattere generale che poi andra de-
clinato entro novembre 2026 per ciascuna delle restanti patologie.

Infatti, I’articolo 9, comma 7-bis, del decreto legge 31 maggio 2024, n. 71,
convertito con modificazioni dalla legge 29 luglio 2024, n. 106, ha stabilito che
si emanasse un decreto del Ministro della salute con cui adottare i criteri, da
utilizzare nei territori della sperimentazione, per 1’accertamento della disa-
bilita connessa ai disturbi dello spettro autistico, al diabete di tipo 2 e al-
la sclerosi multipla, tenendo conto delle differenze di sesso e di eta e nel ri-
spetto dei principi e criteri di cui al citato articolo 12 del decreto legislativo 3
maggio 2024, n. 62. A tale previsione normativa si & dato seguito con il decre-
to del Ministero della salute del 10 aprile 2025, n. 94°.

Successivamente 1'articolo 19-quater del decreto legge 27 dicembre 2024,
n. 202, convertito con modificazioni dalla legge 21 febbraio 2025, n. 15, ha sta-
bilito che, nelle more del decreto onnicomprensivo dei criteri per tutte le pa-
tologie, ne fosse emanato un altro (oggi in via di definizione) per introdurre
nei territori della sperimentazione anche nuovi criteri per I’accertamento del-
la condizione di disabilita connessa all’artrite reumatoide, alle cardiopatie,
alle broncopatie e alle malattie oncologiche, tenendo conto delle differen-
ze di sesso e di eta e nel rispetto dei principi e criteri di cui al citato articolo
12 del decreto legislativo 3 maggio 2024, n. 62. Tale ulteriore decreto previsto
dalla fonte normativa di febbraio 2025 e in via di emanazione.

Comunque, nei successivi paragrafi si dara anche atto di quanto gia, og-
gi, nei territori in sperimentazione si utilizzino i nuovi criteri di accertamen-
to per le prime tre patologie (autismo, sclerosi multipla e diabete mellito di ti-
po 2) e quindi di come debba compilarsi il certificato medico introduttivo per
essere corrispondente ad essi.

¢ 11 Regolamento che definisce le fasi dell’accertamento della condizione di disabilita e
della invalidita civile in persone con disturbi dello spettro autistico, diabete mellito di tipo 2 e
sclerosi multipla, riporta i codici ICD da utilizzare, i criteri per accertare se le compromissio-
ni sono significative e durature nonché gli eccezionali casi in cui & possibile chiedere 'accerta-
mento sulla sola base degli atti.
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4.2 | medici certificatori

La funzione di medico certificatore puo essere svolta dai:

1) medici in servizio presso le Aziende sanitarie locali, le Aziende ospedalie-
re, gli istituti di ricovero e cura a carattere scientifico, i centri di diagnosi e
cura delle malattie rare’;

2) medici di medicina generale, i pediatri di libera scelta, gli specialisti ambu-
latoriali del Servizio sanitario nazionale, i medici in quiescenza iscritti all’al-
bo, i liberi professionisti e i medici in servizio presso strutture private accre-
ditate, individuati dall’INPS® tenendo conto della formazione effettuata in
materia di classificazioni internazionali dell’Organizzazione Mondiale del-
la Sanita, di promozione della salute, di accertamenti sanitari di base.

Tutti questi medici, se vogliono compilare on line il certificato medico
introduttivo e trasmetterlo all'INPS, devono essere autorizzati dallIstituto
ad accedere sulla specifica piattaforma.

L'autorizzazione per i medici sub 2) avviene a fronte anche dell’acqui-
sizione da parte dell'INPS della documentazione relativa alla formazione ef-
fettuata, nell’ambito del programma “Educazione continua in medicina”, in
materia di classificazioni internazionali dell’Organizzazione Mondiale della
Sanita, di promozione della salute, di accertamenti sanitari di base oppure di
prestazioni assistenziali.

Per i1 2025 pero tali medici possono essere abilitati per 1’accesso alla piat-
taforma, sottoscrivendo I'impegno di assolvere entro il 31 dicembre 2025 il
dossier formativo di gruppo nel triennio 2023-2025.

Il medico certificatore assolve anche ad una funzione di informazione
del proprio assistito, rendendolo edotto, in sede di redazione del certificato
medico introduttivo del fatto che:

— e possibile richiedere, in casi particolari e contestualmente alla trasmissio-
ne del certificato medico introduttivo, di essere valutato senza il ricorso al-
la visita diretta, sulla base degli atti raccolti’;

- il richiedente, sino a sette giorni prima della visita di valutazione di base,
puo trasmettere o depositare ulteriore documentazione medica o sociale,
rilasciata da una struttura pubblica o privata accreditata'’;

7 Decreto legislativo n. 62/2024, articolo 8, comma 1.
8 Decreto legislativo n. 62/2024, articolo 8, comma 2.
¢ Decreto legislativo n. 62/2024, articolo 6, comma 2.
10 Decreto legislativo n. 62/2024, articolo 6, comma 3.
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— la persona, anche se minore, deve presentare all’atto dell’accertamento un
documento di riconoscimento valido;

— il certificato che riconosce la condizione di disabilita ha valore polifunzio-
nale e sostituisce a tutti gli effetti le relative certificazioni.

4.3 1l contenuto del certificato medico introduttivo

In virtt del fatto che la persona per accedere alla valutazione di base de-
ve presentare una condizione di salute'? che determina una duratura e docu-
mentata compromissione' delle strutture o delle funzioni del corpo, scopo
primario del certificato medico introduttivo e quello di indicare la presenza
di almeno una duratura compromissione, intendendo per essa qualsiasi per-
dita, limitazione o anomalia a carico di strutture o di funzioni corporee, come
classificate dalla ICF, che persiste nel tempo o per la quale é possibile una re-
gressione o attenuazione solo nel lungo periodo.

CLASSIFICAZIONE INTERNAZIONALE DEL FUNZIONAMENTO,

DELLA DISABILITA E DELLA SALUTE

Funzioni corporee — b = body

Strutture corporee —s = structure

b1. Funzioni mentali

s1. Sistema nervoso

b2. Funzioni sensoriali e dolore

s2. Visione e udito

b3. Funzioni della voce e dell’eloquio

s3. Comunicazione verbale

b4. Funzioni dei sistemi cardiovascolare, ema-
tologico, immunologico, respiratorio

s4. Sistemi cardiovascolare e immunologico,
apparato respiratorio

b5. Funzioni dell’apparato digerente e dei si-
stemi metabolico ed endocrino

s5. Apparato digerente e sistemi metabolico ed
endocrino

b6. Funzioni riproduttive e genitourinarie

s6. Sistemi genitourinario e riproduttivo

b7. Funzioni neuro - muscolo - scheletriche
correlate al movimento

s7. Movimento

b8. Funzioni cutanee e delle strutture correlate

s8. Cute e strutture correlate

' Decreto legislativo n. 62/2024, articolo 13, comma 1.
2 Condizione o problemi di salute sono temini ombrello per malattia (acuta o cronica, ra-

ra o frequente, congenita o acquisita), sindrome, disturbo, lesione o trauma. Le condizioni di sa-
lute sono codificate con I'ICD.

B Duratura compromissione: compromissione derivante da qualsiasi perdita, limitazio-
ne o anomalia a carico di strutture o di funzioni corporee, come classificate dalla ICF, che persi-
ste nel tempo o per la quale e possibile una regressione o attenuazione solo nel lungo periodo.
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CAPITOLO 2

Per l'indicazione della duratura compromissione il medico tiene conto
dell’esame clinico, della documentazione che allega al certificato medico in-
troduttivo e (per autismo, diabete mellito di tipo 2 e sclerosi multipla) delle
indicazioni del decreto del Ministero della salute n. 94/2025.

Il certificato medico introduttivo, in base all’articolo 8, comma 3, del

d.Igs. n. 62/2024, reca quale contenuto essenziale:

1. idati anagrafici e lo status giuridico della persona interessata e del legale
rappresentante, se presente;

2. laresidenza o I’eventuale elezione di domicilio™;

la diagnosi codificata in base al sistema dell'ICD;

4. la documentazione relativa all’accertamento diagnostico, comprensivo di
dati anamnestici e catamnestici, inclusi gli esiti dei trattamenti terapeutici
di natura farmacologica, chirurgica e riabilitativa;

5. il decorso e la prognosi delle patologie riscontrate e codificate.

w

Nel caso delle tre patologie gia in sperimentazione (autismo, sclerosi
multipla e diabete mellito di tipo 2), il decreto n. 94/2025 elenca la documen-
tazione da allegare per comprovare ciascuna di esse.

4.3.a | dati anagrafici del certificato medico introduttivo

Il medico certificatore, tra 1’altro, deve riportare:
— estremi di un documento di riconoscimento, in corso di validita, del ri-
chiedente anche se minore;
— numero di tessera sanitaria del richiedente;
- estremi del permesso di soggiorno del richiedente se cittadino straniero;
— estremi di un documento di riconoscimento, in corso di validita, e codice
fiscale per il rappresentante legale in caso che il richiedente sia minoren-
ne, interdetto, inabilitato o beneficiario dell’amministratore di sostegno.
I dati anagrafici non possono essere modificati dal certificato medico in-
tegrativo®.

" Legge 15 ottobre 1990, n. 295 Modifiche ed integrazioni all’articolo 3 del decreto legge 30
maggio 1988, n. 173, convertito, con modificazioni, dalla legge 26 luglio 1988, n. 291, e successive mo-
dificazioni, in materia di revisione delle categorie delle minorazioni e malattie invalidanti. (GU n. 246
del 20 ottobre 1990).

5 Messaggio INPS n. 1980 del 23 giugno 2025 Riforma dell’accertamento della condizione di
disabilita introdotta dal decreto legislativo n. 62/2024. Rilascio del certificato medico integrativo.
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4.3.b La diagnosi

Le diagnosi, principale e secondarie, riportate nel certificato medico in-
troduttivo, devono essere codificate con la Classificazione internazionale del-
le malattie, dei traumatismi e degli interventi chirurgici e delle procedure
diagnostiche e terapeutiche, versione italiana 2007 della International Clas-
sification of Diseases - 9th revision - Clinical Modification (ICD9-CM), e le
successive modificazioni ed integrazioni?, o le eventuali revisioni. Nel certi-
ficato medico introduttivo e possibile codificare fino ad un massimo di cin-
que condizioni di salute.

PICCOLO FOCUS SU ICD*

La Classificazione internazionale delle malattie (ICD) & un sistema di classifica-
zione nel quale le malattie e i traumatismi sono ordinati, per finalita statistiche, in
gruppi tra loro correlati.

L'ICD riporta la nomenclatura delle diagnosi, dei traumatismi, degli interventi chi-
rurgici e delle procedure diagnostiche e terapeutiche. A ciascun termine & associa-
to un codice numerico o alfanumerico.

L'utilizzo dell'ICD permette una migliore comprensione delle malattie e della loro
epidemiologia, consentendo agli operatori sanitari di individuare tempestivamen-
te eventuali emergenze sanitarie e di pianificare interventi di prevenzione e tratta-
mento pit efficaci. Essa consente di standardizzare la classificazione delle malattie
e delle condizioni sanitarie, facilitando cosi la raccolta, I’analisi e la condivisione
dei dati sanitari a livello globale.

L'ICD affonda le sue radici nella Conferenza dell’Istituto internazionale di statisti-
ca che nel 1893, a Chicago, approvo la Classificazione internazionale delle cause
di morte, adottata nel 1924 dal nostro Paese. L'ICD & sottoposta a continue revisio-
ni, a partire dalla 62 revisione (1948), e curata dall’Organizzazione Mondiale della
Sanita (OMS). Ogni Paese pu0 adattare la Classificazione alle proprie esigenze, ag-
giungendo eventuali codici specifici o dettagliando ulteriormente alcune categorie.
In Italia & utilizzata la versione ICD 9-CM-2007 per la codifica delle informazioni

16 Decreto 18 dicembre 2008 Aggiornamento dei sistemi di classificazione adottati per la codi-
fica delle informazioni cliniche contenute nella scheda di dimissione ospedaliera e per la remunerazione
delle prestazioni ospedaliere. (GU Serie Generale n. 56 del 9 marzo 2009).

17 Decreto 28 ottobre 2020 Integrazione dei sistemi di classificazione adottati per la codifica delle
informazioni cliniche contenute nella scheda di dimissione ospedaliera e per la remunerazione delle pre-
stazioni ospedaliere in conseguenza della nuova malattia da SARS-CoV-2 (COVID-19). Modifiche al de-
creto del 18 dicembre 2008 (GU Serie Generale n. 26 dell’1 febbraio 2021).
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CAPITOLO 2

cliniche riportate nella scheda di dimissione ospedaliera (SDO) e I'ICD 10 per co-
dificare le cause di morte's.

La Classificazione analitica dell'lCD9-CM comprende 17 capitoli, 10 dei quali de-
dicati a specifici organi o apparati anatomici, mentre 7 descrivono specifiche tipo-
logie di condizioni che interessano I'intero organismo.

* Per una descrizione completa di tale Classificazione si rimanda all’Appendice, n. 1
del manuale.

Di seguito sono riportati i codici ICD-9-CM relativi alle tre condizioni di
salute oggetto di sperimentazione:

Codici ICD-9-CM

Diabete mellito | 250 Diabete mellito

tipo 2 250.0 Diabete mellito senza menzione di complicazioni

250.00 Diabete mellito tipo Il non definito se scompensato senza menzione di
complicazioni

250.02 Diabete mellito tipo Il scompensato senza menzione di complicazioni
250.4 Diabete con complicazioni renali

250.40 Diabete tipo Il non definito se scompensato, con complicazioni renali
250.42 Diabete tipo Il scompensato con complicazioni renali

250.5 Diabete con complicazioni oculari

250.50 Diabete tipo Il non definito se controllato, con complicazioni oculari
250.52 Diabete tipo Il scompensato, con complicazioni oculari

250.6 Diabete con complicazioni neurologiche

250.60 Diabete tipo Il non definito se scompensato con complicazioni neurolo-
giche

250.62 Diabete tipo Il scompensato con complicazioni neurologiche

250.7 Diabete con complicazioni circolatorie periferiche

250.70 Diabete tipo Il non definito se scompensato con complicazioni circola-
torie periferiche

250.72 Diabete tipo Il scompensato con complicazioni circolatorie periferiche

Disturbo dello 299.0 Disturbo autistico (autismo infantile, psicosi infantile, sindrome di Kan-
spettro autistico | ner)

299.00 Disturbo autistico, stato attivo

299.01 Disturbo autistico, stato residuale

299.8 Altri disturbi pervasivi dello sviluppo specificati (disturbo di Asperger, psi-
cosi atipica dell’infanzia, psicosi borderline dell’infanzia)

299.80 Altri disturbi pervasivi dello sviluppo specificati, stato attivo

299.81 Altri disturbi pervasivi dello sviluppo specificati, stato residuale

Sclerosi multipla | 340 Sclerosi multipla (sclerosi disseminata o multipla)

8 'ICD 11 & l'ultima versione entrata in vigore dal 1° gennaio 2022 e la sua traduzione &
in via di pubblicazione in Italia.
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Di seguito sono riportati criteri diagnostici per indicare nel certificato
medico introduttivo una delle tre condizioni di salute in sperimentazione
(diabete mellito di tipo 2, disturbi dello spettro autistico e sclerosi multipla).

Condizione di salute Criteri diagnostici

—_

emoglobina glicata A1C = 6,5% oppure

glicemia a digiuno > 126 mg/dL, oppure

glicemia > 200 mg/dL in corso di prova da carico glicidico, oppure
glicemia > 200 mg/dL in caso in un paziente con i classici sintomi
diabetici.

N

Diabete mellito tipo 2 3

N

A. Deficit persistenti della comunicazione sociale e dell’interazione
sociale in molteplici contesti, come manifestato da tutti i seguenti
fattori, presenti attualmente o nel passato:

1. Deficit della reciprocita socio-emotiva.

2. Deficit dei comportamenti comunicativi non verbali utilizzati
per I'interazione sociale.

3. Deficit dello sviluppo, della gestione e della comprensione delle
relazioni.

B. Pattern di comportamento, interessi o attivita ristretti, ripetitivi,
come manifestato da almeno due dei seguenti fattori, presenti at-
tualmente o nel passato:

1. Movimenti, uso degli oggetti o eloquio stereotipati o ripetitivi.

2. Insistenza nella sameness (immodificabilita), aderenza alla rou-
tine priva di flessibilita o rituali di comportamento verbale o non
verbale.

3. Interessi molto limitati, fissi che sono anomali per intensita o
profondita.

4. lIper- o iporeattivita in risposta a stimoli sensoriali o interessi in-
soliti verso aspetti sensoriali dell’ambiente.

C. Isintomi devono essere presenti nel periodo precoce dello sviluppo
(ma possono non manifestarsi pienamente prima che le esigenze
sociali eccedano le capacita limitate, o possono essere mascherati
da strategie apprese in eta successiva).

D. | sintomi causano compromissione clinicamente significativa del
funzionamento in ambito sociale, lavorativo o in altre aree impor-
tanti.

E. Queste alterazioni non sono meglio spiegate da disturbo dello svi-
luppo intellettivo (disabilita intellettiva) o da ritardo globale dello
sviluppo.

Disturbo dello spettro
autistico
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Storia clinica (anamnesi),

Esame obiettivo neurologico (EDSS)

Risonanza magnetica per valutare la disseminazione spaziale e tem-
porale delle lesioni.

Sclerosi multipla




90

O
l—-
Z
w
2
a
z
@)
e
@)
[a%4
AL
[y
<

CAPITOLO 2

4.4 Documentazione relativa all’accertamento diagnostico

Al momento, in attesa del decreto del Ministero della salute per tutti i nuo-
vi criteri e gli elementi utili per 1’accertamento delle durature compromissioni,
il medico certificatore allega la documentazione che ritiene congrua allo scopo.

Invece, per le patologie gia oggi in sperimentazione, il medico certifica-
tore, selezionando uno dei codici che identifica tali patologie in sperimenta-
zione, viene informato dall’applicativo, sulla documentazione obbligatoria
da allegare®.

In entrambi i casi la documentazione deve essere stata rilasciata da me-
dici dipendenti o convenzionati con il SSN o operanti presso strutture pub-
bliche o private accreditate con datazione, per il diabete mellito tipo 2 e il di-
sturbo dello spettro autistico, non superiore a dodici mesi prima dell’invio
del certificato medico introduttivo.

Documentazione da allegare al certificato medico introduttivo

nel caso di accertamento di una delle tre seguenti patologie

Diabete mellito tipo 2 e Emoglobina glicata (ATc) recente.

e Certificazione sullo stato della condizione diabetica completa della
terapia antidiabetica in atto, del grado di controllo glicemico e delle
eventuali complicanze.

e Documentazione clinica riguardante ricoveri e/o accessi al PS cor-
relate al diabete.

e Documentazione relativa alle complicanze.

Ulteriori accertamenti che vanno allegati in caso di complicanze sono:

* Retinopatia diabetica:
= Valutazione oculistica, con valutazione dell’acuita visiva corret-

ta e del campo visivo
o Fundus oculi
o OCT o Fluorangiografia

e Nefropatia diabetica:

o Filtrato glomerulare (VGF)
o Proteinuria e albuminuria

e Neuropatia diabetica:

= Valutazione neurologica completa preferibilmente accompa-
gnata da
o Elettroneuromiogramma
o Tests per la valutazione della neuropatia autonomica

e Arteriopatia diabetica:
= Valutazione angiologica preferibilmente accompagnata da

o Ecocolordoppler arterioso arti inferiori
o AngioTAC o RM vasi periferici.

segue

19 Decreto n. 94/2025.
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Documentazione da allegare al certificato medico introduttivo

nel caso di accertamento di una delle tre seguenti patologie

Disturbo dello spettro e Certificazione specialistica che riporta diagnosi e livello di gravita in

autistico accordo al DSM5-TR.

e Documentazione relativa allo Schema riassuntivo dei punteggi del-
lo Score report delle Vineland-Il Survey Interview Form (Punteggi
v-scale e Punteggi QI di deviazione di scala e di scala composta) per
la valutazione del profilo di funzionamento adattivo, con datazione
non superiore ai dodici mesi dalla presentazione del certificato me-
dico introduttivo.

Se disponibili, per il prosieguo del processo accertativo, € utile allegare

eventuali ulteriori test/questionari e interviste strutturate/semi strutturate

somministrati a supporto del quadro clinico e ogni altra eventuale certi-

ficazione medica gia rilasciata, secondo disposizioni vigenti (patenti di

guida, esenzioni ticket, progetti riabilitativi individualizzati).

Sclerosi multipla e Certificazione specialistica neurologica che riporta la diagnosi, il
decorso, la refertazione della risonanza magnetica dell’encefalo e la
Scala EDSS con punteggio aggregato e disaggregato.

e RMN encefalo (risonanza magnetica nucleare dell’encefalo).

e Scala EDSS con punteggio aggregato e disaggregato per sistemi fun-
zionali.

Se disponibili, per il prosieguo del processo accertativo, € utile allegare:

potenziali evocati visivi, uditivi e somato-sensoriali, esami di laborato-

rio e liquorali, ogni altra eventuale certificazione medica gia rilasciata,
secondo disposizioni vigenti (patenti di guida, esenzioni ticket, progetti
riabilitativi individualizzati).

4.5 Il certificato medico integrativo
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Il medico certificatore puo aggiornare il certificato medico introduttivo
fino alla data di creazione della convocazione a visita da parte dell’INPS. 11
certificato medico integrativo consente di:

- integrare o aggiornare diagnosi e prognosi qualora fossero intervenuti
cambiamenti significativi;

— aggiungere nuove patologie diagnosticate dopo I'invio del certificato me-
dico introduttivo;

— aggiornare informazioni relative alla intrasportabilita®.

E prevista anche I'integrazione documentale in considerazione del fatto
che puo essersi formata o reperita ulteriore documentazione, successivamen-
te all'invio del certificato medico introduttivo.

Il certificato medico integrativo non modifica la data di decorrenza

2 Per il concetto di intrasportabilita si legga il successivo paragrafo 4.6.
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CAPITOLO 2

dell’iter di accertamento (che decorre dalla data dell’invio del primo certifi-
cato medico introduttivo), né la data di maturazione delle eventuali provvi-
denze economiche ricollegabili ai requisiti accertati poi dalla Commissione
INPS (che decorre dal primo giorno del mese successivo all’invio del primo
certificato medico introduttivo).

N.b. I dati anagrafici, quelli relativi alla residenza e al domicilio dell’interessa-
to non possono essere modificati. Qualora il certificato medico introduttivo contenga
errori anagrafici che impediscono l'identificazione del cittadino, affinché INPS possa
effettuare I'annullamento, il medico certificatore lo deve segnalare all'indirizzo: spe-
rimentazionedisabilita@inps.it.

Solo successivamente, il medico puo inviare un nuovo certificato medi-
co introduttivo con i dati corretti.

4.6 Ulteriori informazioni da riportare nel certificato medico introduttivo

Il medico certificatore deve indicare nel certificato medico introduttivo se:
a) la persona e affetta da malattia neoplastica in atto (legge n. 80/2006). In
questo caso il procedimento di valutazione di base deve concludersi entro
quindici giorni dalla ricezione del certificato medico?;
b) sussistono in atto controindicazioni mediche che rendono pericoloso per
sé o per gli altri lo spostamento della persona dal suo domicilio;

Lintrasportabilita, riconducibile alle condizioni patologiche instabili e/o ai fatto-

ri esterni che possano incidere negativamente, deve essere vagliata dalla Unita di

valutazione di base secondo quando desumibile dalla documentazione allegata.

Le cause piu frequenti di intrasportabilita sono riportate di seguito:

= Insufficienza respiratoria severa che necessita di supporto continuo per la
ventilazione meccanica.

= Insufficienza cardiaca in IV classe NYHA.

= Patologie neuromotorie e neurodegenerative in fase avanzata con sindrome
da allettamento e compromissione delle funzioni vegetative.

= Patologie psichiatriche in fase florida.

2 Si ricorda che per i minori il termine per I’accertamento e di 30 giorni dall’invio del cer-
tificato medico introduttivo.

2 Comunicazione tecnico scientifica del Coordinamento generale medico legale INPS —
marzo 2025.
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= Patologie neoplastiche che richiedano supporto sanitario intensivo.
= Condizioni di severa e conclamata immunodepressione.
= Patologie infettive a trasmissione aerea, tubercolosi e meningite.

¢) la persona rientra nelle condizioni per le quali i il d.m. 2 agosto 2007 pre-
vede 'esonero da visite di verifica straordinarie;

Il d.m. elenca 12 voci relative a condizioni di salute che determinano I’esonero
da tutte le visite di controllo o di revisione circa la permanenza della condizio-
ne di disabilita:

1 | Insufficienza cardiaca in IV classe NHYA refrattaria a terapia.

Insufficienza respiratoria in trattamento continuo di ossigenoterapia o ventilazione meccanica.

Perdita della funzione emuntoria del rene, in trattamento dialitico, non trapiantabile.

EN SIS

Perdita anatomica o funzionale bilaterale degli arti superiori e/o degli arti inferiori, ivi comprese
le menomazioni da sindrome da talidomide.

5 | Menomazioni dell’apparato osteo-articolare, non emendabili, con perdita o gravi limitazioni
funzionali analoghe a quelle delle voci 2 e/o 4 e/o 8.

6 | Epatopatie con compromissione persistente del sistema nervoso centrale e/o periferico, non
emendabile con terapia farmacologia e/o chirurgica.

Patologia oncologica con compromissione secondaria di organi o apparati.

8 | Patologie e sindromi neurologiche di origine centrale o periferica, (come al punto 4). Atrofia
muscolare progressiva; atassie; afasie; lesione bilaterale combinate dei nervi cranici con deficit
della visione, deglutizione, fonazione o articolazione del linguaggio; stato comiziale con crisi
plurisettimanali refrattarie al trattamento.
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9 | Patologie cromosomiche e/o genetiche e/o congenite con compromissione d’organo e/o d’ap-
parato che determinino una o pil menomazioni contemplate nel presente elenco.

10 | Patologie mentali dell’eta evolutiva e adulta con gravi deficit neuropsichici e della vita di re-
lazione.

11 | Deficit totale della visione.

12 | Deficit totale dell’udito, congenito o insorto nella prima infanzia.

d) la persona presenta una delle patologie di competenza dell’associazione
di categoria ANFFAS;

Le principali ma non esaustive condizioni di salute che riguardano minori, adulti

e anziani, di competenza ANFFAS e i relativi codici ICD-9-CM, sono®:

B Disturbi del neurosviluppo (299.0 autismo, 314 Sindrome ipercinetica dell’in-
fanzia, 315 Ritardi specifici dello sviluppo, 317 Ritardo mentale)

% Messaggio INPS n. 6880 del 10 novembre 2015.



94

O
l—-
Z
w
2
a
z
@)
e
@)
[a%4
AL
[y
<

CAPITOLO 2
& Degenerazioni cerebrali che si manifestano abitualmente nell’infanzia (330)
Paralisi cerebrale infantile (343)

& Epilessia (345)

® Malformazioni congenite (741 spina bifida, 742.1 microcefalia)

Anomalie cromosomiche (758.0 sindrome di Down, 758.31 Sindrome del
Cri-du-chat)

X Ritardo di crescita fetale e malnutrizione fetale (764).

e) una o piu infermita (per le quali si chiede il riconoscimento dello stato in-
validante) dipendono da fatto illecito di terzi, come per esempio da inve-
stimento stradale®.

4.7 Richiesta di valutazione sulla sola base degli atti

L'istante puo richiedere, contestualmente alla trasmissione del certifica-

to medico introduttivo, di essere valutato solo sulla base degli atti raccolti e

senza il ricorso alla visita diretta.

La richiesta per le condizioni di salute in sperimentazione & ammissibi-
le nei casi in cui la documentazione attesta:

— in caso di diabete mellito tipo 2, una grave compromissione delle compli-
canze proprie del decorso della malattia: renali, oculari, neurologiche, cir-
colatorie periferiche;

- in caso di disturbo dello spettro autistico, un livello di gravita > 2 secondo
i criteri diagnostici del DSM-5 TR e una grave compromissione del funzio-
namento adattivo;

— in caso di sclerosi multipla, una marcata compromissione funzionale con
scala EDSS > 6.

Il medico certificatore, oltre alla documentazione prevista deve allegare,
per le persone adulte, anche l'intervista WHODAS 2.0 a 36 item.

# Larticolo 41, comma 1, della legge n. 183/2010 prevede che “Le pensioni, gli assegni e le
indennita, spettanti agli invalidi civili ai sensi della legislazione vigente, corrisposti in conseguenza del
fatto illecito di terzi, sono recuperate fino a concorrenza dell’ammontare di dette prestazioni dall’ente ero-
gatore delle stesse nei riguardi del responsabile civile e della compagnia di assicurazioni”.

» World Heath Organization Disability Assessment Schedule 2.0 — Programma di Valu-
tazione della Disabilita dell’Organizzazione Mondiale della Sanita 2.0.
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La Commissione se ritiene che vi siano motivi ostativi all’accoglimento
della richiesta, dispone la visita.

PICCOLO FOCUS WHODAS 2.0

I WHODAS 2.0 é stato introdotto nel procedimento accertativo come strumento
partecipativo e migliorativo della percentuale di invalidita civile. Il WHODAS 2.0
& uno strumento di valutazione generico e pratico che misura la salute e la disa-
bilita. Non ha come target una malattia specifica e puo essere utilizzato per con-
frontare la disabilita in persone con condizioni di salute diverse. 'OMS consente
libero accesso al manuale WHODAS 2.0%° tradotto dal Centro Collaboratore Ita-
liano dell’lOMS nel 2018 con il titolo Misurare la Salute e la Disabilita: Manuale
dello Strumento OMS per la Valutazione della Disabilita WHODAS 2.0. Il manua-
le WHODAS indica come valutare lo stato di salute secondo i principi concettua-
li e il modello strutturale della Classificazione internazionale del funzionamento,
della Disabilita e della Salute (ICF), definisce i domini della salute oggetti di va-
lutazione e fornisce una guida sulle modalita di utilizzo di WHODAS 2.0. WHO-
DAS 2.0 indaga I'impatto di qualunque problema di salute, in sei domini e come
ICF & eziologicamente neutro, ¢ utilizzabile indipendentemente dalla gravita del-
la malattia, pone il funzionamento e la disabilita in una successione continua e
inscindibile poiché intende la disabilita come un decremento del funzionamento
ed e utilizzabile da operatori sociali, sanitari, del mondo del lavoro e della scuo-
la. WHODAS 2.0 e disponibile in tre versioni, differenti per numero di doman-
de e modalita di somministrazione: intervista, autosomministrazione, proxy. Nel-
la valutazione di base & utilizzata la versione a 36 item mediante intervista diret-
ta o ad un proxy ed indaga il livello di difficolta percepito dalla persona nel com-
piere delle attivita in 6 domini: comprendere e comunicare, mobilita, cura di sé,
relazionarsi con le persone, attivita della vita quotidiana e partecipazione alla vi-
ta sociale. Le risposte alle domande del WHODAS, codificate da 1 a 5 esprimo-
no il “livello di difficolta” percepito dall’intervistato nel funzionamento rispetto a
determinate attivita o compiti: 1 = Nessuna; 2 = Poca; 3 = Moderata; 4 = Molta;
5 = Moltissima o non posso farlo.

* Per una descrizione completa di tale strumento si rimanda all’Appendice, n. 3 del ma-
nuale.

% https:/ /www.reteclassificazioni.it/ WHODAS/WHODAS2019/.
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B VALUTAZIONE DI BASE

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Angelo Cerracchio

Il procedimento che 1"Unita di valutazione di base segue per accertare la
condizione di disabilita viene svolto in tre fasi conseguenziali:
1) fase propedeutica;
2) fase accertativa;
3) fase di riconoscimento di tutti gli elementi che compongono il documento
finale, ossia il certificato della condizione di disabilita, che viene analizza-
to nel paragrafo 9.

5.1 Fase propedeutica

L'UVB accerta che la documentazione agli atti soddisfi i criteri diagno-
stici propri della diagnosi riportata nel CMI e, inoltre, verifica che le compro-
missioni delle funzioni e delle strutture corporee, riconducibili alla condizio-
ne certificata, siano durature. Il Regolamento adottato dal Ministero della sa-
lute 94/2025 esplicita che tutte e tre le patologie in sperimentazione determi-
nano compromissioni durature?.

Un componente dell'UVB, adeguatamente formato, somministra l'inter-
vista WHODAS 2.0 al cittadino richiedente maggiorenne®, o, se quest ultimo
non fosse in grado di rispondere, ad un proxy. All'intervistato, sempre assicu-
rando la privacy, vengono poste domande relative alle difficolta® incontrate
nella quotidianita in relazione a problemi di salute. Le domande indagano gli
ultimi trenta giorni. La valutazione, se il grado di difficolta varia in questo ar-
co di tempo, tiene conto della media tra giorni positivi e negativi. Le doman-
de prevedono la stessa scala di risposte da 1 a 5, dove 1 indica nessuna diffi-
colta e 5 moltissima o non posso farlo.
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# 11 diabete mellito (codice esenzione 013) e la sclerosi multipla (codice esenzione 046) so-
no inseriti nell’Elenco delle malattie e condizioni croniche e invalidanti allegato ai LEA.

% 11 d.Igs. n. 62/2024 non prevede la somministrazione del WHODAS 2.0 per l’accerta-
mento dei minori.

# Difficolta intese come maggiore sforzo, malessere o dolore, lentezza, cambiamento nel
modo di svolgere lattivita.
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Nella tabella sottostante sono indicate le 36 domande, suddivise trai 6
domini (Attivita cognitive, Mobilita, Cura di sé, Relazioni interpersonali, At-
tivita della vita quotidiana e della partecipazione).

Dominio 1 - Attivita cognitive

D1.1 Concentrarsi nel fare qualcosa per dieci minuti?

D1.2 Ricordarsi di fare cose importanti?

D1.3 Analizzare e trovare soluzioni ai problemi della vita quotidiana?
D1.4 Imparare cose nuove, come, per esempio, imparare a raggiungere un posto nuovo?
D1.5 Capire quello che dicono gli altri?

D1.6 Iniziare e portare avanti una conversazione?

D2.1 Stare in piedi per un lungo periodo, come per 30 minuti?

D2.2 Alzarsi da una posizione seduta?

D2.3 Muoversi dentro casa?

D2.4 Uscire di casa?

D2.5 Camminare per una lunga distanza, come un chilometro?

D3.1 Lavarsi tutto il corpo?

D3.2 Vestirsi?
D3.3 Mangiare?
D3.4 Stare da solo per qualche giorno?
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Dominio 4 - Relazioni interpersonali

D4.1 Interagire con persone che non conosce?

D4.2 Mantenere un’amicizia?

D4.3 Relazionarsi con persone a cui ¢ legato affettivamente?
D4.4 Fare nuove amicizie?

D4.5 Attivita sessuale?

Dominio 5 - Attivita della vita quotidiana

D5.1 Prendersi cura della casa e della famiglia per quanto e di sua responsabilita?

D5.2 Svolgere bene le attivita piti importanti che spettano a lei, relativamente alla cura della casa
e della famiglia?

D5.3 Portare a termine tutte le attivita che deve svolgere, relativamente alla cura della casa e
della famiglia?

D5.4 Portare a termine con la rapidita necessaria le attivita che le spettano, relativamente alla
cura della casa e della famiglia?

segue
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Dominio 5 - Attivita della vita quotidiana

D5.5 Svolgere l'attivita lavorativa/scolastica quotidiana?

D5.6 Svolgere bene i suoi compiti lavorativi/scolastici piti importanti?

D5.7 Portare a termine tutto quello che deve fare a livello lavorativo/scolastico?

D5.8 Portare a termine con la rapidita necessaria I'attivita lavorativa/scolastica?

D6.1 Quanti problemi ha avuto nel partecipare ad attivita comunitarie (per esempio, feste, atti-
vita religiose o di altro tipo) come chiunque altro?

D6.2 Quanti problemi ha avuto a causa di barriere o ostacoli nel mondo che la circonda?

D6.3 Quanti problemi ha avuto nel vivere con dignita a causa di atteggiamenti e azioni di altre
persone nei suoi confronti?

D6.4 Quanto tempo ha dedicato al suo problema di salute o alle sue conseguenze?

D6.5 Quanto é stato coinvolto emotivamente dal suo problema di salute?

D6.6 Quanto la sua salute ha depauperato le risorse economiche sue o della sua famiglia?

D6.7 Quanti problemi ha avuto la sua famiglia a causa dei suoi problemi di salute?

D6.8 Quanti problemi ha avuto nel fare da solo qualcosa per svagarsi o per piacere?

WHODAS 2.0 - LIVELLO DI DIFFICOLTA - PUNTEGGIO

1 = nessuna 2 = poca 3 =moderata | 4 = molta 5 = moltissima, non posso farlo

Le domande D.5.5-D.5.6 - D.5.7 — D.5.8 vengono somministrate solo se
la persona frequenta la scuola, un corso di formazione o se lavora.

Parti delle domande sono sottolineate perché vanno enfatizzate nel som-
ministrare il questionario.

Il punteggio che si ottiene dall’intervista viene determinato pesando,
tramite un programma computerizzato, in modo diverso gli item e i livelli di
gravita. Il calcolo si svolge in tre fasi:

a) si sommano i punteggi degli item ricodificati all’interno di ogni dominio;

b) si sommano i punteggi di tutti e sei i domini;

) siconverte il punteggio totale in una scala che va da 0 a 100 (dove 0 equi-
vale a nessuna disabilita e 100 equivale a disabilita totale).
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Punteggio Punti di cut-off Percentile della popolazione
0-25 Nessuna 85.85

26 — 40 Moderata ~91,80
41 -60 Grave ~95,50

61-100 Molto grave 100
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Il tempo per completare l'intervista e di circa 20 minuti.

I1 WHODAS 2.0 integra i parametri adoperati per 1'individuazione della
percentuale di invalidita civile solo se compatibile con il quadro clinico e do-
cumentale riscontrato.

5.2 Fase accertativa

La fase accertativa e volta a:

a) individuare i deficit funzionali e strutturali che ostacolano 'agire della
persona (accertamento invalidita civile - L. 118/1971);

b) individuare il profilo di funzionamento della persona, limitatamente ai
domini della mobilita e dell’autonomia nelle attivita di base e strumentali
agli atti di vita quotidiana, con necessita di sostegni continuativi (indenni-
ta di accompagnamento - L. 18/1980);

¢) individuare la ricaduta delle compromissioni funzionali e strutturali nei
domini relativi all’attivita e alla partecipazione, considerando anche i do-
mini relativi al lavoro e all’apprendimento anche oltre la scuola dell’obbli-
go (persona con disabilita - L. 104/1992).

5.3 Nuove modalita di individuazione dell’invalidita civile, sordita civile, ce-
cita civile e sordocecita

5.3.a Premessa

La valutazione di base comprende ogni accertamento dell’invalidita
civile gia previsto dalla normativa vigente e, in particolare, l’accertamento
dell’invalidita civile, della cecita civile, della sordita civile e della sordocecita.
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CAPITOLO 2

INVALIDITA CIVILE

e Legge 30 marzo 1971, n. 118 — Conversione in legge del decreto legge 30
gennaio 1971, n. 5, e nuove norme in favore dei mutilati ed invalidi civili.

e Legge 11 febbraio 1980, n. 18 — Indennita di accompagnamento agli invalidi
civili totalmente inabili.

* Legge 21 novembre 1988, n. 508 — Norme integrative in materia di assistenza
economica agli invalidi civili, ai ciechi ed ai sordomuti.

s CECITA CIVILE

* Legge 27 maggio 1970, n. 382 — Disposizioni in materia di assistenza ai
ciechi civili.

e Legge 3 aprile 2001, n. 138 — Classificazione e quantificazione delle
minorazioni visive e norme in materia di accertamenti oculistici.

SORDITA CIVILE

e Legge 26 maggio 1970, n. 381 — Aumento del contributo ordinario dello
Stato a favore dell’Ente nazionale per la protezione e |’assistenza ai sordomuti
e delle misure dell’assegno di assistenza ai sordomuti.

SORDOCECITA

e Legge 24 giugno 2010, n. 107 — Misure per il riconoscimento dei diritti delle
persone sordocieche.

L'invalidita civile e stata fino ad oggi calcolata considerando in per-
centuale la quantita di riduzione delle capacita lavorative generiche del-
la persona in eta lavorativa a fronte del deficit o dalla patologia presente,
secondo le tabelle previste dal decreto del Ministero della salute del 5 feb-
braio 1992.

Sulla scorta dei principi della Convenzione ONU sui diritti delle perso-
ne con disabilita, secondo i quali la condizione di disabilita di una persona
non e ricollegabile esclusivamente alle compromissioni, ma anche al suo fun-
zionamento nei vari ambiti di vita (e non solo quello lavorativo), il d.lgs. n.
62/2024 ha previsto 1’aggiornamento di tali tabelle (attraverso il piu volte ri-
chiamato decreto del Ministero della salute ai sensi dell’articolo 12), ma an-
che dei criteri di accertamento, esplorando oltre alle limitazioni della perso-
na, anche le attivita e la partecipazione nei vari ambiti.
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A tal proposito, si e previsto che all’accertamento della condizione di di-
sabilita concorra sia I'ICD sia la Classificazione internazionale delle malat-
tie e Classificazione internazionale del funzionamento, della disabilita e del-
la salute (c.d. “ICF”).

L'ICF consente di definire il
profilo di funzionamento che
descrive lo stato di salute di una
persona all’interno dei diversi
domini di salute.

L'ICD consente di diagnosticare
D la condizione di salute della
persona e di accertare se le
( ’ compromissioni delle funzioni
e delle strutture corporee siano

ICF

durature.

5.3.b Situazione pre-riforma

Per meglio comprendere il cambio di paradigma occorre partire dall’a-
nalizzare i criteri con i quali si e identificata nel tempo una persona con inva-
lidita civile.
La legge n. 118/1971 ha introdotto, oltre 50 anni fa, la definizione di in-
validi civili, quali cittadini:
= sein eta lavorativa, “affetti da minorazioni congenite o acquisite, anche a carat-
tere progressivo, compresi gli irregolari psichici per oligofrenie di carattere orga-
nico o dismetabolico, insufficienze mentali derivanti da difetti sensoriali e funzio-
nali che abbiano subito una riduzione permanente della capacita lavorativa
non inferiore a un terzo”;

= se minori di anni 18, con “difficolta persistenti a svolgere i compiti e le funzio-
ni proprie della loro eta” o

= se ultrasessantacinquenni, con “difficolta persistenti a svolgere i compiti e le
funzioni proprie della loro eta”.

Secondo tale fonte normativa l'invalidita di tali persone e stata sem-
pre indicata come “civile” in quanto non riconducibile a cause di servizio, di
guerra o di lavoro, che invece hanno e continueranno a seguire discipline di
accertamento differenti.

Per accertare le condizioni di invalidita civile sopra indicate, si sono uti-
lizzate, a partire dal 1992, le cc.dd “tabelle di invalidita civile” introdotte con
decreto del 5 febbraio 1992 dell’allora Ministro della sanita, che, oggi, come
indicato nei paragrafi precedenti e in quelli successivi, devono essere riviste
alla luce dei nuovi concetti di disabilita e dei nuovi approcci dell’Organizza-
zione Mondiale della Sanita.
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CAPITOLO 2

Le tabelle del 1992 hanno fornito in questi anni le Indicazioni per la va-
lutazione dei deficit funzionali e la perdita, in percentuale, della capacita la-
vorativa generica ossia della possibilita di svolgere un qualsiasi lavoro, an-
che diverso dal proprio, ma confacente alle proprie attitudini. Per le accerta-
te durature menomazioni anatomo-funzionali.

Di conseguenza la valutazione secondo le tabelle del 1992 si & fondata su
un’attivita di esclusiva competenza medico-legale, tenendo conto:

a) dell’entita della perdita anatomica o funzionale, totale o parziale, di orga-
ni od apparati, accertata attraverso indagini cliniche, strumentali e di la-
boratorio;

b) della possibilita o0 meno dell’applicazione di apparecchi protesici che ga-
rantiscano in modo totale o parziale il ripristino funzionale degli organi
ed apparati lesi;

c) dell'importanza assunta, in attivita lavorative, dall’organo o dall’appara-
to sede del danno anatomico o funzionale.

Tali Tabelle hanno avuto il loro riferimento nell'ICD (quale classificazio-
ne di malattie in gruppi) e nell'ICIDH.

Il sistema ICD classifica le malattie in gruppi tra loro coordinati sulla ba-
se di criteri definiti, mentre 'ICIDH classifica le conseguenze.

Quest’ultima classificazione considera le menomazioni, la disabilita e
I'handicap conseguenze dirette della malattia secondo la progressione:

MALATTIA Ed MENOMAZIONE Eg DISABILITA » HANDICAP

Menomazione, disabilita e handicap sono termini che, nell’accezione
dell'ICIDH, non andrebbero pit utilizzati, ma che hanno rappresentato con-
cetti ben definiti.
Secondo I'ICIDH:
= menomazione indica qualsiasi perdita o anomalia di una struttura o di
una funzione sul piano anatomico, fisiologico e psicologico e rappresenta
la esteriorizzazione di una condizione patologica;

= disabilita (da non confondere con quella introdotta dalla riforma) indica
la limitazione o perdita — conseguente a menomazione — della capacita di
effettuare una attivita nel modo o nei limiti considerati normali per un es-
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sere umano e rappresenta la oggettivazione di una menomazione e come
tale riflette disturbi a livello della persona;

= handicap indica una situazione di svantaggio sociale, conseguente a me-
nomazione e/o disabilita, e rappresenta la socializzazione di una meno-
mazione o di una disabilita e, come tale, riflette le conseguenze per l'indi-
viduo — sul piano culturale, sociale, economico ed ambientale — che nasco-
no dalla presenza di menomazioni e disabilita®.

Dall’immagine sottostante risulta chiara la distinzione.

» DISABILITA » HANDICAP

e 1. intellettive e 1. comportamento e 1. orientamento
e 2. psicologiche e 2. comunicazione e 2.indipendenza
e 3. linguaggio e 3. cura della propria fisica
e 4. auricolari persona e 3. mobilita
e 5. oculari ® 4. locomotorie e 4. occupazionali
* 6. viscerali e 5. assetto corporeo e 5. integrazione
e 7. scheletriche ® 6. destrezza sociale
e 8. deturpanti e 7. circostanziali ® 6. autosufficienza
e 9. generalizzate, e 8. in particolari economica
sensoriali e di altro attitudini e 7. altri handicap
tipo e 9. altre limitazioni
nell’attivita

Di conseguenza, nell’ottica dell'ICIDH, I'invalidita civile e stata indivi-
duata nella conseguenza diretta di una malattia congenita o acquisita, acuta
o cronica o rara, che ha determinato una menomazione delle strutture o delle
funzioni corporee (camminare, afferrare, parlare, vedere, sentire...).

Il d.m. 5 febbraio 1992 ha introdotto le indicazioni per la valutazione dei
deficit funzionali delle condizioni riportate nella tabella che segue.

% La sequenza menomazione, disabilita, handicap non ¢ affatto lineare: una cicatrice de-
turpante (menomazione) non determina una limitazione dell’attivita lavorativa generica ma, in
determinati contesti, puo determinare una restrizione della partecipazione.

La possibilita di una persona con disabilita di svolgere un’attivita lavorativa generica, ol-
tre che dalla sua condizione di salute, dipende da numerose altre variabili. Infatti, & possibile
migliorare notevolmente le opportunita lavorative con specifici sostegni e/o eliminando le bar-
riere ambientali.
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CAPITOLO 2

D.m. 5 febbraio 1992

Apparato cardiocircolatorio

Apparato endocrino

Apparato vestibolare

Apparato respiratorio

Apparato locomotore

Apparato visivo

Apparato digerente

Apparati nervoso e psichico

Apparato urinario

Apparato uditivo

Patologie immunitaria
e sistemica

5.3.c Invalidita civile a seguito della riforma

L'OMS nel 2001 ha approvato la Classificazione internazionale del fun-
zionamento, della disabilita e della salute (ICF). Il modello bio-psico-sociale
che sottende I'ICF considera la disabilita come il prodotto dell’interazione tra
un individuo con problemi di salute (malattia, traumi, lesioni, disturbi) e fat-
tori ambientali e atteggiamenti nei suoi riguardi.

L'ICF e una classificazione complementare e non derivata dall'ICD,
mentre sostituisce I'ICIDH e permette di descrivere e di quantificare la com-
promissione delle funzioni e delle strutture del corpo umano, le limitazio-
ni delle attivita e le restrizioni della partecipazione come assenti, lievi, me-
die, elevate o molto elevate, in relazione o meno all’intervento di fattori am-
bientali e al loro effetto facilitatore o barriera.

L'ICIDH, classificazione derivata dall'ICD, usava termini quali malattia,
menomazione ed handicap in accezione prevalentemente negativa con riferi-
mento a situazioni di deficit.

L'ICEF, classificazione correlata all'ICD, classifica, invece, la salute dell’in-
dividuo prevalentemente in chiave positiva (funzionamento e salute). L'ICF,
sottolineando la correlazione fra salute e ambiente, intende la disabilita co-
me quella condizione che non deve focalizzarsi sulla sola condizione di sa-
lute della persona, ma anche sull’ambiente, per comprendere come la perso-
na possa funzionare anche rispetto all'intervento sull’ambiente che elimini
eventuali barriere.

La Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita ha conside-
rato questo diverso approccio guardando alla persona, non come bisognosa
di assistenza in quanto limitata nelle sue funzioni, ma come titolare di diritti
e di pari opportunita nella partecipazione ed inclusione sociale, promuoven-
do quindi sostegni atti a garantire tutto cio su base di uguaglianza con gli al-
tri, intervenendo sia nel sostenere il proprio funzionamento personale sia nel
modificare i contesti affinché siano accessibili per tutti.
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La portata del cambiamento sostenuto dalla Convenzione si comprende
meglio confrontando le definizioni di persona handicappata (leggen. 104/1992,
art. 3, comma 1) e di persona con disabilita (CRPD, art. 2, comma 2).

Persona handicappata Persona con disabilita

Colui che presenta una minorazione fisica, psi- | Colui che presenta durature menomazioni fisi-
chica o sensoriale, stabilizzata o progressiva, che | che, mentali, intellettive o sensoriali che, in in-
e causa di difficolta di apprendimento, di rela- | terazione con barriere di diversa natura, possono
zione o di integrazione lavorativa e tale da de- | ostacolare la sua piena ed effettiva partecipazione
terminare un processo di svantaggio sociale o di | nella societa su base di uguaglianza con gli altri.
emarginazione.

La CRPD ha introdotto un cambio di paradigma nell’approccio alla disa-
bilita, imponendo agli Stati che la ratificano di pianificare e implementare in-
terventi non pit settoriali ma globali che intervengono su tutti i determinanti
della salute, cosi da costruire un ambiente a misura di tutti e di una societa
inclusiva. Le persone con disabilita devono ricevere, laddove ne abbiano bi-
sogno, un trattamento sanitario adeguato e, allo stesso tempo, avere oppor-
tunita per frequentare le scuole, acquisire conoscenze, muoversi liberamente,
accedere al lavoro, costruirsi una famiglia, godere di svaghi e divertimenti, in
altre parole scegliere e partecipare attivamente alla vita familiare e comuni-
taria. Percio vi & la necessita di sperimentare e adottare nuovi processi e stru-
menti per valutare il benessere, la qualita di vita e partecipazione della perso-
na con disabilita in tutti i domini della salute.

Pertanto, la stessa percentualizzazione dell’invalidita civile, nel rinno-
vato paradigma della condizione di disabilita, oltre alla riduzione della ca-
pacita lavorativa generica, deve considerare anche gli altri ambiti in cui una
persona agisce.

A tale fine e fondamentale che 1'Unita di valutazione di base (UVB) pos-
sa disporre della documentazione sanitaria che accerti non solo la significati-
vita e il livello della compromissione delle funzioni e delle strutture del cor-
po umano, ma anche il profilo di funzionamento nei diversi domini della vi-
ta, al fine di determinare la percentuale di riduzione delle attivita nei diver-
si domini di vita.

Tale profilo di funzionamento puo essere indagato attraverso il WHO-
DAS 2.0, che inserisce in tale fase accertativa anche 1'indagine del vissuto
esperienziale della persona.
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CAPITOLO 2

Occorre precisare che, nella valutazione di base il profilo di funziona-
mento ¢ indagato solo in termini di capacita, quale abilita attesa di una per-
sona nello svolgere un’attivita in ambiente standard, non in termini di per-
formance, ossia valutando I’effettivo svolgimento di un’attivita nello specifi-
co ambiente da parte di quella determinata persona in un dato contesto tem-
porale.

Tra I'altro il profilo di funzionamento in termini di capacita va partico-
larmente indagato per i domini inerenti alla mobilita e dell’autonomia nel-
le attivita di base e strumentali agli atti di vita quotidiana per l'individuazio-
ne, all’interno dell'invalidita civile, anche dei requisiti per il riconoscimento
dell'indennita di accompagnamento.

E consigliabile, quindi, che siano sempre allegate, a prescindere dalla
condizione di salute, scale relative all’autonomia e alla mobilita quali I'Indi-
ce di Barthel, la Scala di Lawton-Brody, o strumenti analoghi sempre che sia-
no validati dalla letteratura scientifica.

5.3.d Percentualizzazione per singole condizioni di salute nella valutazione di
base

Chiariti i principi alla base della costruzione delle prossime nuove tabel-
le utili per la percentualizzazione, si puo pero gia oggi indicare come questa
puo avvenire per le prime tre condizioni di salute in sperimentazione.

Infatti, come gia detto, il decreto n. 94/2025 ha anticipato per il diabete
mellito di tipo 2, i disturbi dello spettro autistico e la sclerosi multipla sia i cri-
teri per indicare la percentuale di invalidita per le persone in eta lavorativa,
sia i criteri da seguire per I'individuazione dell’invalidita civile per i minori e
gli anziani dopo l'eta lavorativa, individuando quindi “le difficolta persisten-
ti a svolgere i compiti e le funzioni proprie della loro eta”?.

Nel decreto n. 94/2025, in ossequio ai principi ispiratori della riforma, si
e ricondotto il concetto di capacita lavorativa generica alla capacita di svol-

31 Sul punto si ricorda che ai sensi dell’articolo 5 del d.Igs. n. 62/2024 la valutazione di
base non si occupa degli anziani non autosufficienti con un’eta superiore ai 70 anni, che trova-
no la loro disciplina negli accertamenti previsti dall’articolo 27 del d.Igs. n. 62/2024. Gli anzia-
ni ultrasettantenni che non assurgono alla condizione di non autosufficienza seguono invece la
disciplina della riforma in materia di disabilita.
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gere azioni in molteplici domini intesa, nell’accezione di ICF, come abilita di
svolgere attivita in un ambiente standard.

Di conseguenza, la percentualizzazione viene definita in una visione oli-
stica che supera il concetto dell'uomo che produce, che crea, che utilizza at-
trezzi e strumenti.

Di seguito i criteri per individuare le percentuali di invalidita civile nel-
le tre condizioni di salute in sperimentazione.

Diabete mellito di tipo 2

Il diabete mellito € una malattia nella quale 'organismo non produce
sufficiente insulina (diabete mellito di tipo 1, in passato definito diabete insu-
lino-dipendente o diabete giovanile) o non risponde normalmente all’insuli-
na (diabete mellito di tipo 2, in passato definito diabete non insulino-dipen-
dente o diabete dell’eta adulta), causando livelli insolitamente elevati di glu-
cosio nel sangue.

Il decreto del Ministro della sanita 5 febbraio 1992 aveva classificato la
gravita dello stato d’invalidita di una persona affetta da diabete, in 4 classi:
— classe I: diabete mellito tipo 2 (non insulino-dipendente) con buon con-

trollo metabolico (tasso glicemico a digiuno mg 150/dL e tasso glicemico
dopo pasto mg 180-200/dL);

— classe II: diabete mellito tipo 1 (insulino-dipendente) con buon controllo
metabolico (tasso glicemico a digiuno mg150/dL e tasso glicemico dopo
pasto mg180-200dL). Diabete mellito tipo 1 e 2 con iniziali manifestazioni
micro e macroangiopatiche rilevabili solo con esami strumentali;

- classe III: diabete mellito insulino-dipendente con mediocre controllo me-
tabolico (tasso glicemico a digiuno mg150dL e tasso glicemico dopo pa-
sto mg 180-200dL) con iperlipidemia o con crisi ipoglicemiche frequen-
ti (nonostante una terapia corretta ed una buona osservanza da parte del
paziente). Diabete mellito tipo 1 e 2 con complicanze micro e/o macroan-
giopatiche con sintomatologia clinica di medio grado (es. retinopatia non
proliferante e senza maculopatia, presenza di microalbuminuria patolo-
gica con creatininemia ed azotemia normali, arteriopatia ostruttiva senza
gravi dolori ischemici ecc.);

— classe IV: diabete mellito complicato da: a) nefropatia con insufficienza re-
nale cronica e/o b) retinopatia proliferante, maculopatia, emorragie vitre-
ali e/o c) arteriopatia ostruttiva con grave “claudicatio o amputazione di
un arto”.
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CAPITOLO 2

In base alla classe di appartenenza veniva assegnato un codice e la
percentuale d’invalidita:

— codice 9309: diabete mellito tipo 1 o0 2 con complicanze micro-macroan-
giopatiche con manifestazioni cliniche di medio grado (Classe III), per-
centuale dal 41% al 50%;

— codice 9310: diabete mellito insulino-dipendente con mediocre control-
lo metabolico e iperlipidemia o con crisi ipoglicemiche frequenti nono-
stante terapia (Classe III), percentuale dal 51% al 60%;

— codice 9311: diabete mellito complicato da grave nefropatia e/o reti-
nopatia proliferante, maculopatia, emorragie vitreali e/o arteriopatia
ostruttiva (Classe IV), percentuale dal 91% al 100%.

Con il nuovo decreto n. 94/2025 per il diabete di tipo 2 sono state pre-
viste 5 classi, per meglio declinare tutte le varie condizioni possibili e si sono
meglio individuate le circostanze da cui desumere il compenso metabolico e
la presenza e la gravita delle complicanze renali, oculari, neurologiche, micro
e macro circolatorie che caratterizzano il decorso della malattia.

Propriamente, si & indicato che il compenso metabolico viene valutato
attraverso il dosaggio dell’emoglobina glicata — HbAlc):
— buon compenso metabolico: EAlc <7.0%
— mediocre compenso metabolico: Alc >7% e <10%
— scompensato: Alc: >10%.

Le complicanze vengono valutate attraverso gli esami clinici, di labora-
torio e strumentali come riportati nella tabella che segue.

Complicanze | Lieve | Moderato | Grave

VFG <90>60ml/min e/o | VFG <60>30ml/min | VFG <30 ml/min e/o al-
RENALI albuminuria < 30mg/24h | e/o  albuminuria 30 | buminuria > 300mg/24h
. o Albuminuria/Creatinu- | -300mg/24h o Albumi- | o Albuminuria/Creatinu-
(nefropatia) . . L ;
ria < 30mg/g nuria/Creatinuria 30- | ria >300mg/g
300mg/g
Retinopatia non prolife- | Retinopatia  non-proli- | Retinopatia proliferante
rante, moderata, definita | ferante con edema ma- | o non-proliferante grave
OCULARI da microaneurismi ed | culare e deficit visivo | con residuo visivo corret-
(retinopatia) emorragie con essudati, | oppure retinopatia proli- | to non superiore a 1/10 o
senza edema maculare | ferante con residuo campimetri-
co binoculare < 30%

segue




Complicanze |

NEUROLOGICHE
(neuropatia)

Lieve

Strumentalmente rilevata
e definita da segni riferi-
bili ad alterazioni speci-
fiche della sensibilita tat-
tile, dolorifica e termica.

Moderato

Strumentalmente rilevata
e definita da segni rife-
ribili ad alterazioni spe-
cifiche della sensibilita
tattile, dolorifica e ter-
mica con sintomatologia
dolorosa

VALUTAZIONE DI BASE

Grave

Piede diabetico, o ipo-
tensione posturale con
episodi lipotimici ricor-
renti, o gastroparesi con
difficolta  all’alimenta-
zione, o necessita di ca-
teterizzazione vescicale,
0 neuropatia prossimale
degli arti inferiori.

Arteriopatia
ostruttiva

Strumentalmente rileva-
ta con claudicatio che
compare a meno di 500
m.

Con claudicatio a meno
di 300 m. senza dolore
a riposo o lesioni ische-
miche

Definita da presenza di
dolore ischemico a riposo
o con claudicatio a meno
di 100 m., gangrena, am-
putazioni di un arto.

Pertanto, si & potuta meglio affinare 1’attribuzione della percentuale di

invalidita attraverso cinque classi funzionali, come da tabella che segue.

Classi funzionali ‘

I classe

Diabete mellito tipo 2

In terapia orale o insulino trattato
in compenso buono / mediocre e NON complicato

Il classe

In terapia insulinica,

scompensato, NON complicato

oppure in buon compenso ma con complicanze solo

strumentalmente rilevate o di grado lieve

31 40

111 classe

In terapia insulinica,

in mediocre compenso o scompensato
con complicanze di grado lieve

41 60

IV classe

In terapia insulinica,

in compenso buono / mediocre / scompensato
con complicanze di grado moderato

61 90

V classe

In terapia insulinica,

con complicanze di grado grave

91 100

Disturbo dello spettro autistico (DSA)
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Il disturbo dello spettro autistico (DSA?*?) comprende disturbi preceden-
temente classificati come: autismo infantile precoce, autismo infantile, au-
tismo di Kanner, autismo ad alto funzionamento, autismo atipico, distur-

% Invece di utilizzare ’acronimo italiano DSA (disturbo dello spettro autistico) si preferi-
sce utilizzare ’acronimo ASD dall’inglese “Autism Spectrum Disorders” per evitare confusio-
ne con i disturbi specifici dell’apprendimento (ASD).
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bo pervasivo dello sviluppo senza specificazione, disturbo disintegrativo
dell’infanzia e disturbo di Asperger. Tutte queste condizioni non sono pre-
senti e quindi non percentualizzate nelle tabelle d'invalidita civile del 1992%;
pertanto le Commissioni per assegnare la percentuale di invalidita sono ri-
corse fino ad oggi al criterio analogico™.

I decreto n. 94/2025 ha previsto che ai fini dell’accertamento dell’inva-
lidita civile e della definizione della percentuale di invalidita nel DSA si va-
lutano:

- livello di gravita, utilizzando i criteri del DSM-5-TR®, basati sulla quan-
tita di supporto necessaria per la comunicazione sociale e per i comporta-

menti ristretti e ripetitivi. Il livello 1 richiede un supporto minimo, il livel-
lo 2 un supporto significativo e il livello 3 un supporto molto significativo;
— livello di funzionamento adattivo, utilizzando la VABS II*.
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LIVELLI DI GRAVITA DEL DISTURBO DELLO SPETTRO DELIAUTISMO (DSM-5-TR®)
Livello di gravita Comunicazione sociale Comportamenti ristretti, ripetitivi
Gravi deficit delle abilita di comu- | Inflessibilita di  comportamento,
nicazione sociale verbale e non | estrema difficolta nell’affrontare

Livello 3
€ necessario un supporto
molto significativo

verbale causano gravi compro-
missioni del funzionamento, avvio
molto limitato delle interazioni so-
ciali e reazioni minime alle apertu-
re sociali da parte di altri.

il cambiamento, o altri compor-
tamenti ristretti, ripetitivi interferi-
scono in modo marcato con tutte
le aree di funzionamento. Grande
disagio, difficolta nel modificare
I'oggetto dell’attenzione o I'azione.

Livello 2
€ necessario un supporto
significativo

Deficit marcati delle abilita di co-
municazione sociale verbale e non
verbale, compromissioni sociali vi-
sibili anche in presenza di support;
avvio limitato delle interazioni
sociali; reazioni ridotte o anorma-
le alle aperture sociali da parte di
altri.

Inflessibilita di comportamento,
difficolta nell’affrontare il cam-
biamento, o altri comportamenti
ristretti, ripetitivi sono sufficiente-
mente frequenti da essere evidenti
a un osservatore casual e interfe-
riscono con il funzionamento in
diversi contesti. Disagio, difficolta
nel modificare I'oggetto dell’atten-
zione o 'azione.

* D.m. 5 febbraio 1992.

3 7] criterio analogico si riferisce alla possibilita di valutare condizioni di salute e compro-
missioni funzionale e strutturali non codificate nelle tabelle del d.m. 5 febbraio 1992, applican-
do per analogia le percentuali previste per menomazioni simili o funzionalmente equiparabili.

* Per un approfondimento si rimanda a quanto riportato in Appendice.

segue




Livello di gravita

Comunicazione sociale

VALUTAZIONE DI BASE

LIVELLI DI GRAVITA DEL DISTURBO DELLO SPETTRO DELLUAUTISMO (DSM-5-TR®)

Comportamenti ristretti, ripetitivi

€ necessario un supporto

In assenza di supporti, i deficit del-
la comunicazione sociale causano
notevoli compromissioni. Difficol-
ta ad avviare le interazioni sociali,
e chiari esempi di risposte atipiche
o infruttuose alle aperture sociali
da parte di altri. Uindividuo puo

Linflessibilita di comportamento
causa interferenze significative con
il funzionamento in uno o piu con-
testi. Difficolta nel passare da un’at-
tivita all’altra. | problemi nell’orga-
nizzazione e nella pianificazione
ostacolano I'indipendenza.

111

mostrare un interesse ridotto per le
interazioni sociali.

I livelli di gravita del DSM 5-TR e i livelli del funzionamento adatti-
vo delle scale VABS-II permettono di accertare la significativita del disturbo
dello spettro autistico attraverso la descrizione delle limitazioni nello svolgi-
mento di attivita e delle restrizioni nella partecipazione e di assegnare la per-
centuale di invalidita. La valutazione tiene conto della capacita della persona,

assumendo che l'interazione con i fattori ambientali sia neutra. o
Nella tabella che segue si riporta la corrispondenza tra percentuali di in- Z
validita e livelli DSM 5-TR e livelli VABS-II. >
a
8
Percentuali di invalidita (%) Livelli DSM 5 -TR e Livelli VABS Il 6
100 Livello 3 DSM 5-TR o Livello 3 VABS — I ;
Livello 2 DSM 5-TR e Livello 1 VABS — I <

oppure

74 - 99 Livello 2 DSM 5-TR e Livello 2 VABS — II
oppure

Livello 1 DSM 5-TR e Livello 2 VABS — Il
Livello 1 DSM 5-TR e Livello 1 VABS — Il

46 -73

Legenda per Livello DSM 5-TR:

Livello 3 - “E necessario un supporto molto si-
gnificativo”

Livello 2 - “E necessario un supporto significati-

VO
Livello 1 - “E necessario un supporto”

Legenda per Livello di comportamento adattivo
VABS Il - valori relativi al punteggio QI di devia-
zione di scala composta®*:

Livello 3 - Funzionamento adattivo basso: QI de-
viazione Scala Composta < 50

Livello 2 - Funzionamento adattivo moderatamen-
te basso: >50 QI deviazione Scala Composta <85
Livello 1 - Funzionamento adattivo adeguato: QI
deviazione Scala Composta > 85

% STERRETT, K., CLARKE, E., NOFER, J., P1vEN, J., LorD, C. Toward a functional classifica-
tion for autism in adulthood. Autism Res. 2024 Jul 19. doi:10.1002/aur.3201. Epub ahead of print.
PMID: 39031157.
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Sclerosi multipla

La sclerosi multipla € una condizione non presente e quindi non percen-
tualizzata nelle Tabelle d'Invalidita civile del 1992%, pertanto le Commissioni
per assegnare la percentuale di invalidita sono ricorse finora al criterio ana-
logico.

Il Regolamento n. 94/2025 ha individuato la scala clinica EDSS (Expanded
Disability Status Scale) come migliore strumento disponibile per accertare e
definire la percentuale di invalidita nelle persone con diagnosi di sclerosi
multipla.

La EDSS consente di definire cinque fasce di giudizio medico-legale sul-
la base del grado di compromissione dei sistemi funzionali e di limitazione
della deambulazione®.

Ma la scala EDSS e focalizzata sulla capacita di deambulazione e trascu-
ra i cosiddetti sintomi nascosti*: disturbi cognitivi, la fatica mentale e fisica,
il dolore neuropatico e la funzionalita degli arti superiori. Pertanto, 'unita di
valutazione di base deve poter disporre di documentazione che attesti la pre-
senza e la gravita dei sintomi nascosti, per una corretta assegnazione della
percentuale d’invalidita.

L’approfondimento diagnostico, accompagnato da prove di evidenza
(utilizzo di scale validate e storia clinica) per classi funzionali < 5 contribui-
sce a determinare con maggiore accuratezza il livello di limitazione delle at-
tivita. Infatti, le prove di evidenza consentono la compiuta definizione della
percentualizzazione e il passaggio ad una fascia superiore.

Classi

funzionali Punteggio EDSS Min Max Fisso
1 EDSS=1-2 34 40
EDSS =2,5-3,5
2 Oppure EDSS =1 -2 41 60

con dolore neuropatico cronico e/o fatica e/o altri sintomi
documentati correlati alla SM*

segue

¥ D.m. 5 febbraio 1992.

% Per un approfondimento sulla scala EDSS si rimanda a quanto riportato in appendice.

¥ Amato, M.P. Ponziani, G. (1999). Quantification of impairment in MS: discussion of
the scales in use. Mult Scler, 5, 216-219.
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EDSS =4 -5

3 Oppure EDSS = 2,5 - 3,5 61 80
con dolore neuropatico cronico e/o fatica e/o altri sintomi
documentati correlati alla SM*

EDSS = 5,5

4 Oppure EDSS =4 -5 81 95
con dolore neuropatico cronico e/o fatica e/o altri sintomi
documentati correlati alla SM*

EDSS > 6

5 Oppure EDSS = 5,5
con dolore neuropatico cronico e/o fatica e/o altri sintomi
documentati correlati alla SM*

- 100

* Secondo quanto indicato dal documento “Comunicazione tecnico scientifica per |’accertamento

degli stati invalidanti correlati alla Sclerosi Multipla”, 2022.

Una volta individuate le singole percentualizzazioni per le varie con-
dizioni di salute occorre, per gli adulti, integrare tali risultati con quelli del
WHODAS 2.0 (secondo le modalita indicate nel successivo paragrafo 5.4)
per avere il punteggio percentuale finale da indicare nel certificato della
condizione di disabilita.

5.3.e Percentualizzazione delle condizioni di salute in sperimentazione e co-
morbilita

Occorre considerare il caso in cui la persona presenti pitt compromissio-
ni, parlandosi di comorbilita.

In tal caso, la comorbilita e la connessa attribuzione di percentuale di in-
validita continuano ad essere regolate da quanto gia previsto dal d.m. 5 feb-
braio 1992 (Parte prima, paragrafo 3), che indica come le condizioni di salute
e le compromissioni funzionali e strutturali possono essere:

1. concorrenti quando interessano lo stesso organo o lo stesso apparato,
2. coesistenti se interessano organi ed apparati funzionalmente distinti tra loro.

Le compromissioni concorrenti possono ricorrere in due ipotesi:

- quelle gia considerate espressamente nella loro concorrenza nelle tabelle
del d.m. 5 febbraio 1992 (danni oculari, acustici, degli arti ecc.);

0 https:/ /www.inps.it/content/dam/inps-site/pdf/istituto/struttura-organizzativa/
Aggiornamento_Comunicazione_Tecnico_Scientifica_ AISM_INPS_Sclerosi_Multipla.pdf
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https://www.inps.it/content/dam/inps-site/pdf/istituto/struttura-organizzativa/Aggiornamento_Comunicazione_Tecnico_Scientifica_AISM_INPS_Sclerosi_Multipla.pdf
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CAPITOLO 2

— quelle non considerate gia come tali dalle tabelle e quindi con la necessi-
ta di valutarle separatamente per poi procedere a una valutazione com-
plessiva, di norma non consistente nella somma aritmetica delle singole
percentuali, bensi in un valore percentuale proporzionale a quello tarif-
fato per la perdita funzionale e/o strutturale totale anatomo-funzionale
dell’organo o dell’apparato®'.

Nel caso di coesistenza di compromissioni che interessano organi ed
apparati funzionalmente distinti tra loro, dopo aver effettuato la valutazione
percentuale di ciascuna condizione di salute si esegue un calcolo riduzioni-
stico mediante la seguente formula espressa in decimali:

IT =1P1 + IP2 - (IP1 x IP2)

dove l'invalidita totale finale IT & uguale alla somma delle invalidita parziali
IP1, IP2, diminuita del loro prodotto.

Ad esempio, se la prima condizione di salute (IP1) e valutata con il 20% e
la seconda (IP2) con il 15%, il risultato finale (IT) sara (0,20+0,15) - (0,20x0,15)
= 0,32 e quindi 32%.

In caso di comorbilita di numero superiore a due, il procedimento si ri-
pete e continua con lo stesso metodo.

Nel caso quindi di una coesistenza tra loro di compromissioni interessa-
te dalla sperimentazione (disturbi nello spettro autistico, diabete mellito di ti-
po 2 o sclerosi multipla) o tra queste ed altre non interessate dalla sperimen-
tazione, si applicheranno i metodi sopra descritti partendo, logicamente, dal-
le percentuali attribuite alle singole compromissioni secondo quanto indica-
to dal d.m. n. 94/2025 e quanto al momento ancora previsto dalle tabelle del
1992 per le altre compromissioni.

5.4 WHODAS 2.0 e percentualizzazione finale dell’invalidita civile

I WHODAS 2.0 integra i parametri adoperati per 1'individuazione della
percentuale di invalidita civile solo se compatibile con il quadro clinico e do-
cumentale riscontrato.

A mente dell’art. 5 d.1. n. 509/1988, nella valutazione complessiva della invalidita, non
sono considerate le comorbilita inscritte tra lo 0 ed il 10%, purché non concorrenti tra loro o con
altre comorbilita comprese nelle fasce superiori.
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A tal fine la percentuale finale, individuata anche in caso di comorbilita,
puo essere modificata come segue:
= moltiplicandola per un valore compreso tra 1 e 1,05 in caso di punteggio
WHODAS 2.0 compreso tra 26 e 40;
= moltiplicandola per un valore compreso tra 1,06 e 1,10 in caso di punteg-
gio WHODAS 2.0 compreso tra 41 e 100.

I valore che ne scaturisce ¢ arrotondato all’intero piu vicino e, in ogni
caso, non supera il 100%.

L'UVB, nel caso di incompatibilita, puo richiedere I'integrazione docu-
mentale nei soli casi in cui sia necessaria per il riconoscimento di una pit ele-
vata valutazione percentuale.

INDIVIDUAZIONE DEI REQUISITI PER I'INDENNITA DI AC-
COMPAGNAMENTO DEGLI INVALIDI CIVILI

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Angelo Cerracchio

L’'indennita di accompagnamento e riconosciuta agli invalidi civili total-
mente inabili che “si trovano nella impossibilita di deambulare senza I'aiuto per-
manente di un accompagnatore o, non essendo in grado di compiere gli atti quotidia-
ni della vita, abbisognano di un’assistenza continua”*.

L'impossibilita a deambulare senza 1’aiuto permanente di un accompa-
gnatore ovvero l'incapacita di compiere autonomamente gli atti quotidiani
della vita devono essere valutate anche in termini di pianificazione, program-
mazione e finalita e non esclusivamente di mera esecuzione.

Quindi, per atti quotidiani della vita vanno intese non solo le semplici
azioni meccaniche del vestirsi, del mangiare, dell’assumere farmaci, del cura-
re la propria igiene personale, dell’espletamento dei propri bisogni fisiologi-
ci, ma anche quelle ad esse strumentali (procurarsi cibo, spostarsi autonoma-
mente nell’ambiente domestico, ecc.) e quelle di pianificazione ed organizza-
zione in successione (possibilita di seguire la cadenza temporale dell’assun-
zione di farmaci, possibilita di attuare condizioni di autosoccorso o di richie-
dere di soccorso, orientamento spazio-temporale, capacita di scegliere i vesti-

2 Articolo 1 legge 11 febbraio 1980, n. 18 Indennita di accompagnamento agli invalidi civili to-
talmente inabili (GU n. 44 del 14 febbraio 1980).
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CAPITOLO 2

ti idonei alle proprie esigenze), includendo una serie di atti interdipendenti o
complementari nel quadro esistenziale di ogni giorno.

La riforma non ha modificato i requisiti (sopra ricordati) che danno di-
ritto all’indennita di accompagnamento, ma ha previsto che 'unita di valu-
tazione di base nell’accertarli faccia riferimento al profilo di funzionamento
della persona, in termini di capacita®, nei domini della mobilita e dell’auto-
nomia, nelle attivita di base e strumentali agli atti di vita quotidiana, verifi-
cando rispetto a tale profilo la necessita di sostegni continuativi. Il d.lgs. n.
62/2024 ha previsto, all’articolo 12, che con decreto del Ministro della salute
si identifichino i criteri per definire tale profilo di funzionamento.

Come detto in premessa (paragrafo 4.1), nelle more del decreto del Mi-
nistero della salute volto ad individuare tuttii criteri di accertamento per tut-
te le condizioni di salute, il decreto n. 94/2025 ha indicato, in via anticipata
e sperimentale, per i disturbi dello spettro autistico, il diabete mellito di ti-
po 2 e la sclerosi multipla, quali siano gli strumenti da poter utilizzare: Indice
di Barthel, Scala di Lawton-Brody o altre scale equivalenti e scientificamen-
te validate.

Si rimanda a quanto riportato in Appendice per il corretto utilizzo
dell'Indice di Barthel e della Scala di Lawton-Brody.

ACCERTAMENTO DELLA PERSONA CON DISABILITA CON
NECESSITA DI SOSTEGNO
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Gianfranco de Robertis, Angelo Cerracchio

L'Unita di valutazione di base, nel giungere alla certificazione della con-
dizione di disabilita e quindi dell'interazione negativa tra la persona, con le
sue durature compromissioni, e ’ambiente con ostacoli alla sua partecipazio-
ne, deve quantificare tale condizione individuando quanto sostegno occorra
per superare tale gap e garantire una partecipazione della persona, su base di
uguaglianza con gli altri.

# L'ICF, nella parte inerente ad Attivita e partecipazione, indica la capacita come abilita
attesa di una persona nello svolgere un’attivita in ambiente standard; mentre la performance &
I'attivita svolta nell’ambiente attuale, quindi con i facilitatori e gli ostacoli presenti.
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Propriamente, l'articolo 3 del d.lgs. n. 62/2024, nel novellare il prece-
dente articolo 3 della legge n. 104/1992 (che parlava di handicap grave/non
grave), ha previsto che, a conclusione dell’accertamento della condizione di
disabilita, 1’'Unita di valutazione di base, a fronte della condizione di disabi-
lita, individui per la persona una necessita di “sostegno” o di “sostegno in-
tensivo”.

Il “sostegno” é ricollegabile ad attivita intervallate da momenti di attesa
qualificabili come assistenza passiva.

I1 “sostegno intensivo”, ai sensi della legge n. 104/1992 articolo 3, com-
ma 3, e caratterizzato dalla necessita di un intervento assistenziale perma-
nente, continuativo e globale.

Tale tipo di intervento é:

— permanente quando la sua durata si protrae nel tempo;

— continuativo quando é costante o con frequenza ricorrente;

- globale quando e strumentale allo svolgimento della vita quotidiana,
dell’apprendimento, del lavoro e della vita di relazione.

La necessita di “sostegno” puo essere di livello lieve o medio, mentre il
“sostegno intensivo” puo essere di livello elevato o molto elevato. L'UVB nel
determinare il livello di sostegno tiene conto della frequenza, dell’intensita
del sostegno e della globalita degli interventi necessari per migliorare l'attivi-
ta e la partecipazione della persona nei diversi contesti di vita.

L’attribuzione dei sostegni da parte dell’Unita di valutazione di base av-
viene tenendo conto dei domini ICF inerenti all’attivita e partecipazione del-
la persona, inclusi i domini relativi al lavoro e alla formazione superiore per
gli adulti e all’apprendimento, anche scolastico per i minori.

In tale valutazione, la Commissione tiene conto altresi del WHODAS
2.0, che sappiamo essere utilizzato, in tale accertamento, quale “strumen-
to integrativo e di partecipazione della persona”; infatti il punteggio del
WHODAS 2.0 ¢ da ritenersi indicativo, lasciando alla valutazione della
Commissione esaminatrice la definizione dell’effettivo livello di sostegno
della persona con disabilita. Ma 1"Unita di valutazione di base, in caso di in-
compatibilita tra il punteggio WHODAS e il quadro clinico-documentale,
puo comunque richiedere integrazione documentale o ulteriori approfon-
dimenti diagnostici.
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DEFINIZIONE DEI LIVELLI DI SOSTEGNO IN RELAZIONE ALLA CONDIZIONE PERSONALE
E ALLE POTENZIALI BARRIERE AMBIENTALI

Compromissione Fattor Partecipazione Livello di sostegno Fasce
Funzioni e/o Strutture ambientali
Rischio potenziale
di restrizione della LIEVE !
Barriere partecipazione SOSTEGNO
ambientali tale da richiedere MEDIO 2
che potrebbero assistenza
DURATURA limitare Rischio potenziale
E SIGNIFICATIVA lo svolgimento | ; restrizione della ELEVATO 3
delle.attivité o partecipazipne SOSTEGNO
restringere la tale da richiede
Lo, X INTENSIVO
partecipazione assistenza MOLTO
permanente, ELEVATO 4
continua e globale.

Le 4 fasce di sostegno, come descritte nella tabella seguente, sono attri-
buite da parte dell’Unita di valutazione di base in relazione al profilo di fun-
zionamento e in considerazione delle potenziali barriere ambientali.

LE 4 FASCE DI SOSTEGNO

A) SOSTEGNO | Fascia 1 (lieve)

Sono sostegni caratterizzati da una durata “intermittente” di natura episodica o a
breve termine (presenza di sostegni per periodi di transizione nell’arco della vita.
Ad esempio: perdita del lavoro o crisi mediche acute ricorrenti su lievi compro-
missioni durature).

Il sostegno lieve puo essere riconosciuto anche con punteggio complessivo
WHODAS 2.0 a 36 items 0-25.
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Fascia 2 (medio)

Sono sostegni caratterizzati da una maggiore continuita nel tempo in uno o piu
contesti (ad esempio, una formazione per |'inserimento lavorativo circoscritta nel
tempo, sostegni transitori nel periodo tra la scuola e la vita adulta).

Il sostegno medio puo essere riconosciuto anche con punteggio complessivo
WHODAS 2.0 a 36 items 26-40.

B) SOSTEGNO | Fascia 3 (elevato)

INTENSIVO | Sono sostegni caratterizzati da continuita nel tempo ed intensita elevata in uno o
due contesti (ad esempio: casa e scuola).
Il sostegno intensivo elevato puo essere riconosciuto anche con punteggio com-
plessivo WHODAS 2.0 a 36 items 41-60.

Fascia 4 (molto elevato)

Sono sostegni caratterizzati da continuita nel tempo ed intensita elevata, erogati pra-
ticamente in tutti i contesti, e la cui natura e potenzialmente di sostegno per la vita.
Il sostegno intensivo elevato puo essere riconosciuto anche con punteggio com-
plessivo WHODAS 2.0 a 36 items 61-100.

Il livello di sostegno previsto nei diversi domini di vita puo essere differente.
L'UVB assume nella determinazione finale il livello piu alto di sostegno accertato.
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H CRITERI PER LA DEFINIZIONE DELLA CONDIZIONE DI NON
AUTOSUFFICIENZA E DI “DISABILITA GRAVISSIMA”
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Gianfranco de Robertis, Angelo Cerracchio

Si ricorda che I'Unita di valutazione di base deve altresi verificare 1esi-
stenza dei requisiti della condizione di non autosufficienza della persona con
disabilita, di eta non superiore ai 70 anni*.

Il decreto del Ministero della salute che dovra essere emanato, ai sensi
dell’articolo 12 del d.lgs. n. 62/2024, individuera quindi i criteri volti ad ac-
certare tale condizione per qualsiasi condizione di salute.

Intanto il decreto n. 94/2025 ha stabilito, in via anticipata e per la speri-
mentazione, dei primi criteri per valutare la condizione di non autosufficien-
za nel caso di disturbi dello spettro autistico, diabete mellito di tipo 2 o di
sclerosi multipla. Propriamente, si  stabilito che occorre considerare per ta-
le valutazione: la condizione di salute, le gravi limitazioni o perdita dell’au-
tonomia nelle attivita fondamentali della vita quotidiana, il funzionamento
bio-psico-sociale anche in relazione all’eta anagrafica.

Ad ogni buon conto, il decreto n. 94/2025 ha indicato come sufficiente
per il riconoscimento della condizione di non autosufficienza, in tutte e tre le
condizioni di salute oggetto della sperimentazione, il possesso di almeno una
delle due condizioni riportate di seguito:

1. titolarita dell'indennita di accompagnamento;

2. necessita di intervento assistenziale permanente, continuativo e glo-
bale nella sfera individuale e di relazione (con art. 3, comma 3, legge n.
104/1992), di livello molto elevato.

Chi e gia stato riconosciuto non autosufficiente prima dell’avvio della
sperimentazione (per esempio, dalle pregresse Unita di valutazione multidi-
mensionale dei territori), mantiene tale riconoscimento.

# Infatti, nel caso di persona anziana di eta superiore ai 70 anni, la condizione di non au-
tosufficienza va individuata dall’Unita di valutazione prevista dall’articolo 27, comma 11, del
d.lgs. n. 29/2024 inerente alla riforma in favore degli anziani ed anziani non autosufficienti.
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CAPITOLO 2

Occorre ricordare che all’interno del novero delle persone non autosuf-
ficienti vi sono alcune che assurgono alla condizione di c.d. “disabilita gra-
vissima”, al ricorrere della quale I’ordinamento riconosce ulteriori benefici.

Non deve stupire che, nonostante quanto indicato nel capitolo 1 sull’e-
liminazione della “gravita dell’handicap”, ancora si mantenga la dicitura di
“disabilita gravissima” per specifiche condizioni di salute previste dall’ancor
valido articolo 3 del decreto del Ministro del lavoro e delle politiche sociali
26 settembre 2016, in attesa che tale fonte normativa muti sia come termino-
logia sia come modalita di individuazione di una condizione che necessiti di
sostegni ancor pit significativi all’interno dell’ampio insieme della non auto-
sufficienza tout court.

Al momento, ai sensi dell’articolo 3, comma 2, del d.m. del 2016, per
aversi condizione di “disabilita gravissima” devono ricorrere almeno una
delle seguenti condizioni:

a) persone in condizione di coma, Stato Vegetativo (SV) oppure di Stato di
Minima Coscienza (SMC) e con punteggio nella scala Glasgow Coma Sca-
le (GCS)<=10;

b) persone dipendenti da ventilazione meccanica assistita 0 non invasiva
continuativa (24/7);

C) persone con grave o gravissimo stato di demenza con un punteggio sulla
scala Clinical Dementia Rating Scale (CDRS)>=4;

d) persone con lesioni spinali fra C0/C5, di qualsiasi natura, con livello della
lesione, identificata dal livello sulla scala ASIA Impairment Scale (AIS) di
grado A o B. Nel caso di lesioni con esiti asimmetrici ambedue le lateralita
devono essere valutate con lesione di grado A o B;

e) persone con gravissima compromissione motoria da patologia neurologi-
ca o muscolare con bilancio muscolare complessivo < 1 ai 4 arti alla scala
Medical Research Council (MRC), o con punteggio alla Expanded Disabi-
lity Status Scale (EDSS) > 9, o in stadio 5 di Hoehn e Yahr mod;

f) persone con deprivazione sensoriale complessa intesa come compresenza
di minorazione visiva totale o con residuo visivo non superiore a 1/20 in
entrambi gli occhi o nell’occhio migliore, anche con eventuale correzione
o con residuo perimetrico binoculare inferiore al 10 per cento e ipoacusia,
a prescindere dall’epoca di insorgenza, pari o superiore a 90 decibel HTL
di media fra le frequenze 500, 1000, 2000 hertz nell’orecchio migliore;

g) persone con gravissima disabilita comportamentale dello spettro autistico
ascritta al livello 3 della classificazione del DSM-5;
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h) persone con diagnosi di Ritardo Mentale Grave o Profondo secondo clas-
sificazione DSM-5, con QI<=34 e con punteggio sulla scala Level of Activi-
ty in Profound /Severe Mental Retardation (LAPMER) <= §;

i) ogni altra persona in condizione di dipendenza vitale che necessiti di as-
sistenza continuativa e monitoraggio nelle 24 ore, sette giorni su sette, per
bisogni complessi derivanti dalle gravi condizioni psicofisiche®.

La disabilita gravissima, in estrema sintesi, &€ individuata mediante la
valutazione del livello di compromissione della funzionalita, indipendente-
mente dalla condizione di salute, attraverso la rilevazione dei seguenti domi-
ni: a) motricita; b) stato di coscienza; c) respirazione; d) nutrizione.

ESITO DELLA VALUTAZIONE DI BASE: CERTIFICATO CHE AT-
TESTA LA CONDIZIONE DI DISABILITA

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Luigi Lista

L'esito della valutazione di base é attestato da un certificato che attesta
I'esistenza di una condizione di disabilita, o meno.

Il certificato deve essere redatto dall’INPS in modo tale da poter esse-
re caricato, in futuro, sul fascicolo sanitario elettronico (FSE), come previsto
dall’art. 16 del decreto legislativo n. 62/2024.
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Testo dell’art. 16, comma 1, del d.Igs. n. 62/2024 - Interoperabilita tra le banche
dati sugli elementi relativi al procedimento valutativo di base

“L'INPS provvede a garantire I'interoperabilita, anche con il fascicolo sanitario
elettronico (FSE) di cui all’articolo 12, comma 1, del decreto-legge 18 ottobre
2012, n. 179, convertito, con modificazioni, dalla legge 17 dicembre 2012, n.
221, delle proprie banche dati alimentate da elementi o risultanze che, a qua-
lunque titolo, entrano nel procedimento di valutazione di base, nonché dai da-
ti, dalle comunicazioni e dalle informazioni relativi alla conclusione del proce-
dimento stesso, con determina del direttore generale, previo parere del Garante
per la protezione dei dati personali”.

* Si mantiene ancora tale dicitura di “disabilita gravissima” in attesa che la fonte norma-
tiva (art. 3 del d.m. 26 settembre 2016) muti sia come terminologia sia come modalita di indivi-
duazione di tale condizione che necessita di sostegni ancor pit significativi all’interno dell’am-
pio insieme della non autosufficienza tout court.
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CAPITOLO 2

9.1 Valore polifunzionale del certificato

Con la nuova valutazione di base si sono innovate e riunificate le singo-
le precedenti valutazioni che davano seguito a varie certificazioni, generando
quindi un unico certificato della condizione di disabilita, che ingloba e sosti-
tuisce le precedenti certificazioni relative all’accertamento della:

a) invalidita civile di cui alla legge 30 marzo 1971, n. 118, e delle condizioni
di cui alla legge 11 febbraio 1980, n. 18 (per il riconoscimento dell'indenni-
ta di accompagnamento), alla legge 21 novembre 1988, n. 508, nonché al-
la legge 11 ottobre 1990, n. 289 (per il riconoscimento dell’indennita di fre-
quenza dei minori);

b) cecita civile, ai sensi della legge 27 maggio 1970, n. 382, e della legge 3
aprile 2001, n. 138;

c) sordita civile, ai sensi della legge 26 maggio 1970, n. 381;

d) sordocecita, ai sensi della legge 24 giugno 2010, n. 107;

e) condizione di disabilita in eta evolutiva ai fini dell’inclusione scolastica, ai
sensi dell’articolo 5 del decreto legislativo 13 aprile 2017, n. 66;

f) condizione di disabilita ai fini dell'inclusione lavorativa, ai sensi della leg-
ge 12 marzo 1999, n. 68;

g) condizione di non autosufficienza delle persone con eta inferiore o pari a
70 anni e, all'interno di questa, della c.d. “disabilita gravissima”.

Il certificato della condizione di disabilita da atto dei vari requisiti ine-
renti ai precedenti accertamenti, acquisendo valore polifunzionale per far
scaturire le varie prestazioni, sin da prima, collegate a ciascuno dei essi (vedi
esempio le prestazioni economiche conseguenti ai requisiti individuati dagli
accertamenti di invalidita civile); ma la valutazione per l'individuazione dei
requisiti e ripensata nell’ottica sopra ricordata.

Occorre evidenziare che nel certificato della condizione di disabilita ri-
entra anche l'attestazione inerente all’accertata eventuale condizione di non
autosufficienza e di “disabilita gravissima”, acquisendo il certificato valore
anche per attivare i benefici connessi.

Fino ad oggi, la condizione di non autosufficienza era accertata al di fuo-
ri degli accertamenti medico-legali previsti da specifiche fonti normative, ri-
mettendo la sua individuazione a dei criteri generali adottati volta per vol-
ta dalle équipe operanti presso i distretti socio-sanitari delle ASL, generando
spesso disomogeneita nel territorio nazionale.

Come gia detto nel precedente paragrafo 3.2.a, con la riforma, anche
tale accertamento rientra nel certificato della condizione di disabilita, tran-



VALUTAZIONE DI BASE

ne nel caso di persone anziane non autosufficienti con eta superiore ai 70
anni, la cui condizione sara accertata secondo quanto previsto dall’articolo
27 del d.1gs. n. 29/2024 che ha introdotto la riforma per gli anziani e gli an-
ziani non autosufficienti. Il decreto del Ministero della salute piu volte ci-
tato indichera anche i criteri per la definizione della condizione di non au-
tosufficienza.

Ugualmente, 1’accertamento della condizione di “disabilita gravissima”
rientra tra quanto oggetto del certificato.

9.2 Tempo di rilascio del certificato che attesti I’esito della valutazione di
base

Il certificato della condizione di disabilita viene rilasciato dall’INPS en-
tro:

— 90 giorni dalla ricezione del certificato medico introduttivo che avvia la
procedura;

— 15 giorni nei casi riguardanti persone con patologie oncologiche;

— 30 giorni nei casi di minori, soprattutto per permettere una tempestiva
messa a disposizione dello stesso per 1'attivazione delle misure di inclu-
sione scolastica.

I termini sono sospesi per sessanta giorni, prorogabili, su richiesta, di ul-
teriori sessanta giorni qualora la Commissione richieda integrazione docu-
mentale o ulteriori approfondimenti diagnostici nei soli casi in cui siano ne-
cessari per il riconoscimento di una maggiore intensita dei sostegni ovvero ri-
corrano motivi ostativi all’accoglimento dell’istanza.

9.3 Validita certificato rilasciato al termine della valutazione di base ed eso-
neri da visite ulteriori

Una caratteristica fondamentale del certificato della condizione di disa-
bilita e la sua validita illimitata: una volta ottenuto, non necessita di rinnovi
o aggiornamenti periodici per mantenere la sua efficacia.

Infatti, dal combinato disposto degli articoli 6 e 12 del d.lgs. n. 62/2024
si evince che, a seguito della riforma, I'eventuale rilascio di un certificato del-
la condizione di disabilita con termine di scadenza (e quindi con necessita
di una visita di revisione) e possibile solo nei casi eccezionali espressamen-
te previsti dal decreto che il Ministro per la salute, di concerto con altri mini-
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CAPITOLO 2

stri competenti, dovra adottare entro il 30 novembre 2026*. In tali ecceziona-

li casi si dovra prevedere una revisione che “di regola” si avra due anni do-

po. Il decreto individuera anche i criteri da seguire da parte dell'unita di va-

lutazione di base per andare in deroga a tale periodo di rivedibilita a 2 anni
per specifiche situazioni.

L’eccezionale rivedibilita sara eseguita secondo procedimenti sem-
plificati fondati anche sull’'impiego della telemedicina o sull’accertamen-
to agli atti.

Con il medesimo decreto del Ministro della salute sopra citato si indivi-
dueranno anche i casi dei certificati della condizione di disabilita che, non so-
lo non presenteranno alcuna scadenza, ma saranno anche esonerati dai con-
trolli a campione. Tale possibilita, fino ad oggi, e stata prevista esclusivamen-
te per i 12 gruppi di patologie che rientravano nell’elenco del d.m. 2 agosto
2007, per le quali era individuata anche la documentazione sanitaria utile per
rientrare in tali casi, che si riportano qui di seguito:

1. insufficienza cardiaca in IV classe NHYA refrattaria a terapia;

2. insufficienza respiratoria in trattamento continuo di ossigenoterapia o
ventilazione meccanica;

3. perdita della funzione emuntoria del rene, in trattamento dialitico, non
trapiantabile;

4. perdita anatomica o funzionale bilaterale degli arti superiori e/o degli ar-
ti inferiori, ivi comprese le menomazioni da sindrome da talidomide;

5. menomazioni dell’apparato osteo-articolare, non emendabili, con per-
dita o gravi limitazioni funzionali analoghe a quelle delle voci 2 e/0 4
e/08;

6. epatopatie con compromissione persistente del sistema nervoso centra-
le e/ o periferico, non emendabile con terapia farmacologia e/o chirur-
gica;

7. patologia oncologica con compromissione secondaria di organi o apparati;

8. patologie e sindromi neurologiche di origine centrale o periferica, (come
al punto 4), atrofia muscolare progressiva, atassie, afasie, lesione bilatera-
le combinate dei nervi cranici con deficit della visione, deglutizione, fona-

% Secondo quanto previsto dall’articolo 12, comma 2, lett. d) del d.1gs. n. 62/2024.

Per le prime tre condizioni di salute gia in sperimentazione (disturbo nello spettro auti-
stico, diabete mellito di tipo 2 e sclerosi multipla) il relativo decreto con cui sono stati indivi-
duati i criteri di accertamento ha anche individuato criteri per indicare quando eccezionalmen-
te il certificato sia a scadenza.
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zione o articolazione del linguaggio, stato comiziale con crisi plurisettima-
nali refrattarie al trattamento;

9. patologie cromosomiche e/o genetiche e/o congenite con compromissio-
ne d’organo e/o d’apparato che determinino una o pitit menomazioni con-
template nel presente elenco;

10. patologie mentali dell’eta evolutiva e adulta con gravi deficit neuropsichi-
ci e della vita di relazione;

11. deficit totale della visione;

12. deficit totale dell'udito, congenito o insorto nella prima infanzia.

Con il ricordato decreto del Ministro della salute di futura emanazione
tale casistica si allarghera e si definiranno meglio anche i criteri operativi da
adottare nel valutare se ricorrano o meno i casi eccezionali di esonero a vita
di qualsivoglia visita o controllo.

La finalita di tali previsioni e quella della semplificazione dell’iter buro-
cratico, evitando ripetuti accertamenti e, quindi, disagi ed incertezze per la
persona con disabilita, oltre che oneri aggiuntivi per ’ente accertatore.

9.4 Contenuto del certificato

Nel caso in cui la Commissione riconosca la condizione di disabilita®,
nel relativo certificato che attesta tale condizione viene indicata anche la ne-
cessita del sostegno e la sua intensita.

Si puo individuare la necessita di un sostegno tout court o di un sostegno
intensivo, ulteriormente declinando 1'una o l’altra necessita in livelli di lieve
e media intensita (comma 1) o di elevata e molto elevata intensita (comma 3).

¥ Definita come “una duratura compromissione fisica, mentale, intellettiva, del neurosvilup-
po o sensoriale che, in interazione con barriere di diversa natura, puo ostacolare la piena ed effettiva
partecipazione nei diversi contesti a sequito dell’entrata in vigore della legge 29 dicembre 1990, n. 407
e ss.mm.ii., a decorrere dal 1° gennaio 1991, e stata comungque disciplinata una armonizzazione sul-
la compatibilita tra prestazioni a carattere diretto, per ciechi civili, sordi, invalidita derivanti da cau-
sa di guerra, lavoro o di servizio con altre prestazioni erogate dall’AGO e da ogni altra gestione pensio-
nistica. Pertanto, per gli invalidi civili si é reso necessario che I'UVB debba provvedere a formulare nel
certificato un secondo giudizio diagnostico-valutativo, ai soli fini del diritto ai relativi assegni, pensio-
ni ed indennita. Infatti, ai fini della valutazione per il diritto alla sola pensione per totale inabilita posso-
no essere prese in considerazione anche tali invalidita, purché diverse da quelle che hanno gia dato luo-
go ad altre prestazioni assistenziali; nel caso di medesime invalidita, e comunque data facolta all’inte-
ressato di optare per il trattamento economico piil favorevole. Anche per quanto riguarda l'indennita
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Fondamentale rispetto tale nuovo approccio & anche la previsione del-
la rilevazione specifica della condizione di disabilita ai fini lavorativi e ai fi-
ni scolastici

Al momento, relativamente alla condizione di disabilita ai fini lavorati-
vi, occorre evidenziare che, anche nelle Province e per le condizioni di salute
in sperimentazione, si seguono i criteri accertativi di cui al d.P.C.M. 13 gen-
naio 2000 molto incentrato sulle limitazioni della persona, ma che, col regola-
mento del Ministro della salute, si dovranno anche individuare nuovi criteri,
semmai partendo dai codici ICF presi a riferimento dall’Allegato 1 delle linee
guida sull’inclusione lavorativa delle persone con disabilita adottate con de-
creto del Ministro del lavoro n. 43/2022.

Ugualmente, per il momento, nelle Province e per le condizioni di sa-
lute gia in sperimentazione, la Commissione INPS accertera la condizione
di disabilita ai fini dell’inclusione scolastica continuando a seguire le indica-
zioni delle “Linee guida per la redazione della certificazione della condizio-
ne di disabilita in eta evolutiva ai fini dell’inclusione scolastica e per il Profi-
lo di funzionamento sulla base dell’ICF” adottate con decreto del 14 settem-
bre del Ministro della salute, di concerto con i Ministri dell’istruzione, dell’e-
conomia e delle finanze, per gli affari regionali e le autonomie e per la disa-
bilita. Nel Regolamento del Ministero della salute si potra eventualmente in-
dividuare qualche modifica per renderla coerente con il nuovo impianto del-
la valutazione di base.

Nel certificato della condizione di disabilita vi sono le valutazioni ine-
renti all’invalidita civile, di cui la legge delega non ha previsto 1’abrogazio-
ne (essendo ancora criterio di accesso per tutta una serie di benefici). La leg-
ge ha previsto un aggiornamento delle tabelle per 'assegnazione delle per-
centuali coerente col nuovo approccio della condizione di disabilita, cosi co-
me abbiamo visto.

Inoltre, il certificato della condizione di disabilita riporta anche se sussi-
stono i requisiti per I'indennita di accompagnamento (come indicato nel pa-
ragrafo 6) e per il riconoscimento della condizione di non autosufficienza e di
“disabilita gravissima” (come indicato nel paragrafo 8)*.

di accompagnamento di cui alle leggi n. 18 del 1980 e n. 508 del 1988, nel secondo giudizio diagnosti-
co-valutativo possono essere prese in considerazione tali invalidita, in quanto resta salva per l'interessa-
to la facolta di optare per il trattamento pii favorevole”.

# Si ricorda che gli anziani non autosufficienti sopra i 70 anni non rientrano nell’ambito
applicativo della valutazione di base, ma devono essere valutati con le procedure di cui all’ar-
ticolo 27 del d.1gs. n. 29/2024.



VALUTAZIONE DI BASE

Si evidenzia che la previsione anche di tali riconoscimenti dentro 1'unico
certificato della condizione di disabilita non deve essere vista come semplice
assemblaggio di singole valutazioni, ma come declinazioni di varie esigenze
dentro un unico momento accertativo che delinea un chiaro ed unitario nuo-
vo approccio, che riqualifica anche i singoli riconoscimenti.
In tale ottica deve essere letta la previsione secondo la quale nel certifica-
to della condizione di disabilita vanno indicati anche i presupposti per la con-
cessione di assistenza protesica, sanitaria e riabilitativa, prevista dai livelli es-
senziali di assistenza, nonché quelli per il riconoscimento in favore della perso-
na con disabilita, del diritto al contrassegno per le autovetture al suo servizio e
delle agevolazioni fiscali per 'acquisto e 1'utilizzo di tali autovetture.
Propriamente, per il diritto al contrassegno, il certificato della condizio-
ne di disabilita indica se ha la persona ha una capacita di deambulazione sen-
sibilmente ridotta, cosi come richiesto dall’articolo 381 del Regolamento di
attuazione del codice della strada. Rientra nel concetto di capacita di deam-
bulazione sensibilmente ridotta non solo la condizione di salute che riduce
la capacita di compiere 1’atto meccanico del camminare, ma anche quella che
impedisce di soggiacere con sicurezza alle regole della circolazione stradale
anche come pedone (per esempio, ragazzo con disturbo dello spettro autisti-
co che presenta forte irrequietezza nello stare nella macchina che per moltis-
simo tempo gira sotto casa per cercare un parcheggio)®.
Siricorda che per le agevolazioni fiscali per le auto al servizio delle per-
sone con disabilita il requisito invece e uno dei seguenti:
“ridotta o impedita capacita motoria permanente” (art. 8 della 1. n.
449/1997);

— “grave limitazione della capacita di deambulazione” o “plurimenomazio-
ni” (art. 30, comma 7, 1. n. 388,/2000);

— “disabilita psichica o mentale” con indennita di accompagnamento (art.
30, comma 7, della 1. n. 388,/2000);

— sordita (art. 50 1. n. 342/2000 e art. 6 1. n. 488/1999.

¥ Vedasi i pareri n. 2242 del 14 maggio 2015 e n. 1567 dell’11 marzo 2016 del Ministero
dei trasporti.
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% RIASSUMENDO

Con il d.Igs. n. 62/2024, prendendosi atto della nuova accezione di “disabilita”, si & in-
teso modificare il sistema accertativo della condizione di salute della persona, passan-
do da una valutazione prettamente “medico-legale” ad una bio-psico-sociale, capace
di raccordare diagnosi e funzionamento, contesti e partecipazione. Di conseguenza,
si modificano sia il procedimento accertativo sia i criteri con cui esso & condotto, intro-
ducendo anche elementi di razionalizzazione e semplificazione del sistema, pur garan-
tendo la non regressione dei diritti gia riconosciuti.

L'entrata, a regime, su tutto il territorio nazionale, & fissata al 1° gennaio 2027, previa
adozione del Regolamento del Ministero della salute che modifica i criteri accertativi
entro il 30 novembre 2026; mentre il biennio 2025-2026 ¢ dedicato a una sperimenta-
zione progressiva, per territori e per alcune condizioni di salute.

In tale nuovo sistema I'INPS assume il ruolo di unico accertatore e il procedimento da
come esito un certificato della condizione di disabilita che ha valore polifunzionale e
sostituisce le precedenti certificazioni settoriali, con piena interoperabilita con il fasci-
colo sanitario elettronico (FSE).

Operativamente, il procedimento si attiva con il certificato medico introduttivo (CMI),
trasmesso in via telematica all'INPS da una platea ampia di medici abilitati. [l CMI con-
tiene, quale nucleo essenziale, la diagnosi codificata secondo ICD, la documentazio-
ne anamnestica e catamnestica, gli esiti dei trattamenti e la prognosi; esso costituisce, a
tutti gli effetti, il presupposto per I'avvio dell’accertamento.

Segue una unica visita collegiale innanzi all’Unita di valutazione di base (UVB) di
INPS, che verifica la significativita e la durata delle compromissioni e somministra |'in-
tervista WHODAS 2.0 a 36 item (ad eccezione dei minori). Solo in alcuni casi, previ-
sti dal Regolamento del Ministero della salute, Iistante puo chiedere I'esame “per tabu-
las”, allegando WHODAS e idonea documentazione clinica; la Commissione conserva
comunque la facolta di disporre la visita ove ne ravvisi la necessita.

La scelta del WHODAS 2.0 non & un semplice innesto strumentale: si tratta di un dispo-
sitivo partecipativo, concettualmente coerente con ICF, che consente di misurare il fun-
zionamento e le limitazioni nei sei domini rilevanti (comprendere/comunicare, mobili-
ta, cura di sé, relazioni, attivita, partecipazione) mediante un set di domande che valo-
rizza la percezione di difficolta della persona. Proprio perché eziologicamente neutro,
il WHODAS e idoneo a essere impiegato trasversalmente a condizioni cliniche diverse;
nella percentualizzazione finale dell’invalidita civile, la riforma ne prevede I'integrazio-
ne modulata: un punteggio 26-40 puo giustificare un aggiustamento fino a +5%, men-
tre 41-100 puo orientare fino a +10%, sempre nel rispetto del quadro clinico e con ar-
rotondamento all’intero pili vicino.
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Sul piano dei criteri valutativi, il d.m. n. 94/2025 anticipa, in via sperimentale, me-
todologie dedicate per diabete mellito di tipo 2, disturbi dello spettro autistico e
sclerosi multipla. Per quest’ultima, la mappatura percentuale viene ancorata a clas-
si EDSS e consente — in presenza di sintomi “nascosti” (come fatica o dolore neuro-
patico) — passaggi a fasce superiori fino al 100%; si tratta di un impianto che rico-
nosce I'impatto delle disfunzioni non sempre colte dagli indici motori “classici”. Per
autismo e diabete, la logica resta quella di coniugare severita clinica e compromis-
sioni funzionali, secondo criteri aggiornati e coerenti con il nuovo approccio al fun-
zionamento.

Particolare attenzione € riservata alle comorbilita. Quando le compromissioni sono
concorrenti (medesimo organo/apparato), la valutazione tiene conto dei casi gia tariffa-
ti e, negli altri, della proporzione rispetto alla perdita funzionale complessiva; quando
sono coesistenti (organi/apparati distinti), si procede con il noto calcolo riduzionistico:
IT = IP1 + IP2 — (IP1 x IP2), ripetibile iterativamente oltre le due condizioni. E un mec-
canismo che evita somme aritmetiche indebite e consente di preservare la coerenza si-
stemica della percentuale globale.

Accanto alla dimensione medico-legale, il percorso mira a determinare i livelli di so-
stegno necessari: sostegno (fasce 1-2: lieve/medio) e sostegno intensivo (fasce 3-4: ele-
vato/molto elevato). In modo coerente con la filosofia ICF, I’'UVB assume in esito il li-
vello pit alto riscontrato tra i domini, e il punteggio WHODAS offre soglie orientative:
0-25 compatibile con sostegno lieve, 26-40 con medio, 41-60 con intensivo elevato,
61-100 con intensivo molto elevato. L'effetto & duplice: rendere trasparente la correla-
zione tra funzionamento e sostegni e predisporre basi piu solide per I'accesso a misure
educative, lavorative e sociali.

Nel solco della stessa razionalizzazione, I'UVB e chiamata a verificare i requisiti di non
autosufficienza (fino a 70 anni) e, all’interno di essa, la condizione di “disabilita gravis-
sima”, definita — indipendentemente dall’eziologia — attraverso domini funzionali co-
me motricita, coscienza, respirazione e nutrizione. Per le eta superiori, operano percor-
si specifici connessi alla riforma sugli anziani non autosufficienti, cosi da evitare sovrap-
posizioni e garantire I'adeguatezza degli strumenti.

L'esito del procedimento & un certificato della condizione di disabilita, senza scadenza
salvo ipotesi eccezionali che saranno individuate dal Ministero della salute; il certifica-
to viene inserito nel FSE insieme al CMI e a tutte le risultanze che hanno concorso all’i-
struttoria. La funzione polifunzionale del certificato permette di cumulare, in un unico
atto, gli effetti che in passato richiedevano piu percorsi (invalidita civile, cecita/sordi-
ta/sordocecita, scuola, lavoro, non autosufficienza entro i 70 anni, ecc.), con evidente
guadagno in termini di unificazione procedurale e certezza degli esiti.
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Nel frattempo, la sperimentazione territoriale consente di testare il nuovo flusso ammi-
nistrativo e taluni criteri clinico-funzionali, ampliando progressivamente la platea del-
le Province coinvolte (prima nove, poi dieci ulteriori dal 30 settembre 2025, e quindi
un’ulteriore espansione dal 1° marzo 2026).

In definitiva, il nuovo impianto non si limita a “misurare” la percentuale di invalidi-
ta, ma mira a leggere la condizione di disabilita come restrizione della partecipazio-
ne nei diversi contesti di vita. L'integrazione di ICD, ICF e WHODAS 2.0, "unificazione
accertativa presso INPS e il certificato polifunzionale traducono questo cambio di pas-
so in prassi amministrative pili coese, partecipate e orientate ai sostegni, in una prospet-
tiva che potra migliorare tanto I'equita delle decisioni quanto la leggibilita complessi-
va del sistema.



CapiToLO 3

PROGETTO DI VITA EVALUTAZIONE
MULTIDIMENSIONALE

I primi 3 paragrafi contengono la nozione di progetto di vita e la descrizione sintetica di

tutto il procedimento per 1’elaborazione. A partire dal paragrafo 4 vi ¢ un’analisi dettaglia-
ta della valutazione multidimensionale.







NOZIONE DI PROGETTO DI VITA. FINALITA E TITOLARITA
DEL PROGETTO

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Gianfranco de Robertis

La nozione di “progetto di vita” e ricavabile innanzitutto dall’articolo 2,
comma 1, lettera n), del d.Igs. n. 62/2024 laddove questo e definito come il
“progetto individuale, personalizzato e partecipato della persona con disabilita che,
partendo dai suoi desideri e dalle sue aspettative e preferenze, e diretto ad individua-
re, in una visione esistenziale unitaria, i sostegni, formali e informali, per consenti-
re alla persona stessa di migliorare la qualita della propria vita, di sviluppare
tutte le sue potenzialita, di poter scegliere i contesti di vita e partecipare in
condizioni di pari opportunita rispetto agli altri”.

I progetto di vita, in sostanza, € lo strumento cardine con cui lo Stato
italiano ha inteso attuare i diritti fondamentali riaffermati dalla Convenzio-
ne ONU per ogni singola persona con disabilita in modo complessivo e in
un’ottica globale e unitaria.

Infatti, a seguito delle certificazioni finora utilizzate (di invalidita civi-
le, cecita e sordita civile, “handicap”, disabilita ai fini scolastici e lavorativi)
o, con la riforma, della certificazione della condizione di disabilita, la perso-
na con disabilita puo accedere ad una serie di singole prestazioni (economi-
che, di assistenza domiciliare anche sanitaria e socio-sanitaria, di assistenza
educativa extrascolastica e scolastica, ecc.), che perod risultano non coordinate
tra loro, perché frutto di una molteplicita di singole e specifiche istanze a cu-
ra della persona e regolate attraverso discipline e flussi finanziari, fino ad og-
gi, tra di loro non integrati, con il rischio che gli interventi siano tra loro con-
fliggenti o distonici.

Invece, il progetto di vita organizzando in chiave olistica tutti gli inter-
venti, permette di:
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— calibrare i singoli sostegni, attivati o attivabili nei vari ambiti, nella piu
ampia cornice di un percorso esistenziale unitario, garantendo, sin dai pri-
mi anni di vita della persona con disabilita, uno sviluppo lineare di realiz-
zazione della persona stessa;

— evitare, quindi, che interventi di diversi ambiti, ognuno conchiuso in mo-
do autonomo, abbiano approcci tra di loro confliggenti o obiettivi non al-
lineati;

- dare opportunita di risposta anche a esigenze inerenti alla fruizione di
contesti ulteriori a quelli istituzionali (scolastici, sanitari, lavorativi, ecc.)
per garantire il supporto alla partecipazione ad ulteriori contesti che fan-
no pur parte della vita della persona (quale quello sportivo, familiare,
ecc.);

— valorizzare le risorse, non solo economiche, ma di tutto quanto i contesti
di riferimento della persona, la comunita e le istituzioni possono mettere
in un paniere (definito budget di progetto) utile a costruire risposte perso-
nalizzate, oltre che individuali e coerenti con il percorso di vita della per-
sona, superando la logica dei singoli e frammentati finanziamenti;

— meglio perseguire gli obiettivi specifici della persona, modulando di con-
seguenza gli “interventi a richiesta” e stimolando la loro integrazione e
flessibilita per rispondere agli specifici bisogni di sostegno della persona
(partendo dai bisogni di sostegno per “costruire” una risposta agli stessi,
che puo quindi anche essere del tutto nuova rispetto ai singoli ambiti atti-
vati, invece di partire dal sostegno prestabilito per adattarlo alle esigenze
delle persone).

Anche il lessico del decreto legislativo n. 62/2024 & tutto intriso di tale
approccio, che parte della persona (dai suoi desideri e bisogni di sostegno) e
costruisce sostegni in tale ottica, garantendo il percorso di vita della perso-
na, non quello a cui semplicemente il cittadino ha diritto a vedersi erogato in
maniera preconfezionata.

Allora é chiaro che il progetto di vita € “della” persona e non “per” la per-
sona. Ai sensi dell’articolo 18 comma 3 del decreto legislativo: “La persona con
disabilita e titolare del progetto di vita e ne richiede 'attivazione, concorre a de-
terminarne i contenuti, esercita le prerogative volte ad apportarvi le modifiche e le inte-
grazioni, secondo i propri desideri, le proprie aspettative e le proprie scelte”.

In quest’ottica si supera anche il vecchio concetto dei “progetti indivi-
duali per le persone disabili”, cosi come recitava la vecchia rubrica dell’arti-
colo 14 della legge n. 328/2000 per arrivare al “progetto di vita delle perso-
ne con disabilita”.
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A partire dalla citata legge del 2000, infatti, era presente nel nostro
ordinamento giuridico lo strumento del “progetto individuale”, che pre-
vedeva che, a richiesta della persona con disabilita, si predisponesse que-
sto come insieme di interventi sociali, sanitari e socio-sanitari ed educa-
tivi, in un certo qual modo collegandoli tra loro, ma senza quel collante
“esistenziale” sopra descritto e senza che i sostegni attivati con tali inter-
venti realmente si integrassero e si valorizzassero reciprocamente come
sopra detto.

Tra I’altro, il vecchio “progetto individuale” si rivolgeva solo ad alcuni
ambiti rispetto alla variabilita degli stessi nella vita di una persona (che puo
avere desiderio di vivere un ambito sportivo, lavorativo, ecc.). Mentre ai sen-
si del nuovo articolo 18 del decreto legislativo n. 62/2024, il progetto di vita
e volto “anche ad eliminare e a prevenire le barriere e ad attivare i supporti necessa-
ri per l'inclusione e la partecipazione della persona stessa nei diversi ambiti di vita,
compresi (ndr quindi, ce ne possono essere anche altri) quelli scolastici, della for-
mazione superiore, abitativi, lavorativi e sociali”, tra l’altro, evitando, come detto,
interventi tra loro contrastanti.

Esempio dell’opportunita di coordinamento degli interventi di ambiti diversi
con il progetto di vita

Per un ragazzo con disturbo dello spettro autistico che frequenta la scuola se-
condaria di primo grado si potrebbe avere, in base alla normativa di settore, un
Piano educativo individualizzato (PEI) che include tutti gli interventi di inclu-
sione scolastica secondo pero un certo approccio educativo che semmai puo
confliggere con quello utilizzato durante degli interventi di terapia cognitiva
comportamentale del pomeriggio previsti dal Progetto riabilitativo dell’Azien-
da sanitaria. | due progetti (che d’ora innanzi definiremo in via generale “pia-
ni di sostegno”), pur adottando approcci validati, in relazione al solo e pro-
prio ambito, dal consesso scientifico e pedagogico, nel caso di specie potreb-
bero pero avere effetti divergenti e tra di loro confliggenti. Col progetto di vita
si ha un luogo, un documento e un metodo di lavoro che permette di valuta-
re invece la combinazione dei due interventi, individuando approcci tra di lo-

ro compatibili.

Occorre subito evidenziare che il decreto parla di “progetto di vita”, ma lo
connota da subito (cosi come faceva la legge delega n. 227/2021) come “indi-
viduale, personalizzato e partecipato”, con il chiaro intento di superare ogni pos-
sibile concezione riduttiva attribuita al progetto di vita.
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Con il termine individuale, infatti, il decreto evidenzia che il progetto
non puo essere standard o generico, ma considerare gli specifici bisogni di so-
stegno della persona.

La personalizzazione implica, invece, che il progetto deve promuovere
il pieno sviluppo della persona nei contesti di vita che essa stessa sceglie, sul-
la base dei suoi desideri, aspettative e preferenze, rispettando e valorizzando
la sua identita e le sue caratteristiche uniche.

Infine, il progetto deve essere partecipato, il che significa che la persona
con disabilita deve essere coinvolta attivamente in ogni fase della sua elabo-
razione, nonché nelle successive fasi di attuazione, monitoraggio e verifica. Il
concetto di partecipazione richiama il principio di autodeterminazione, san-
cito anche dalla Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita, se-
condo cui ogni persona ha il diritto di prendere parte attivamente alle deci-
sioni che riguardano la sua vita, con il supporto necessario per esprimere pie-
namente la propria volonta.

Infatti, come sopra detto, nel decreto legislativo n. 62/2024 chiarisce
esplicitamente che il progetto di vita, ¢ “della persona con disabilita” e per
rendere effettivo cio precisa che essa “concorre” all’elaborazione dello stes-
so nonché alle fasi successive anche connesse alla sua attuazione, monitorag-
gio e aggiornamento.

I decreto enfatizza tale aspetto per sottolineare che la persona con disa-
bilita non pud mai essere considerata come un soggetto passivo che ottiene
un progetto di vita con una proposta precostituita di interventi e servizi de-
cisa da altri.

Del resto, tutto questo vale sia per la fase di iniziale stesura del progetto
che per le successive fasi di rimodulazione e verifica.

Infatti, il progetto di vita non solo deve essere realizzato sin dall’inizio
con il coinvolgimento attivo della persona per far si che esso sia sempre ade-
guato a rispondere ai suoi obiettivi di vita, ma non potra mai essere rimodu-
lato se non nel pieno rispetto della titolarita del progetto che implica sempre,
pertanto, che anche ogni eventuale cambiamento da apportare allo stesso sia
sempre frutto di una preventiva condivisione e valutazione multidimensio-
nale, nel rispetto del diritto alla piena partecipazione della persona anche in
tale successiva fase.

Il decreto, tra l’altro, non si limita a dichiarare “formalmente” che il pro-
getto di vita appartiene alla persona con disabilita, ma (come si specifichera
meglio nella successiva parte inerente ai processi decisionali supportati) ren-
de reale ed effettivo tale principio attraverso le specifiche indicazioni (specie



PROGETTO DI VITA EVALUTAZIONE MULTIDIMENSIONALE

negli articoli 21 e 22), tutte tese a garantire e rafforzare la partecipazione at-
tiva della persona, nonché a favorire la sua autodeterminazione e, quindi, a
rendere il progetto veramente suo, oltre che nella forma, anche nella sostan-
za. Cio anche quando la persona con disabilita sia minore di eta o soggetta ad
una misura di protezione giuridica, quale interdizione, inabilitazione o am-
ministrazione di sostegno.

Per quanto riguarda la finalita dello strumento, gia dall’analisi della de-
finizione offerta dall’art. 2, emerge chiaramente che il fine prioritario e su-
premo del progetto, a cui tutti gli attori coinvolti devono sempre rivolgere
la massima attenzione — sia nel momento della sua prima redazione sia nel-
le successive rimodulazioni — e quello di approntare quanto necessario a so-
stenere la persona con disabilita lungo tutto il suo percorso di vita, cosi da
permetterle di vivere pienamente, e al pari degli altri, i contesti da lei stes-
sa scelta, portandola quindi ad essere completamente soddisfatta della pro-
pria vita.

I contesti di vita rappresentano i fondamentali ambiti in cui si svol-
ge l'esistenza di ciascuna persona e in cui si sviluppano le relazioni, le atti-
vita quotidiane e le esperienze. Uno dei primari contesti di vita, ad esempio,
e quello familiare e abitativo/domestico, ma vi sono anche ulteriori contesti
fondamentali al di fuori di esso che la persona puo desiderare (e che ha il di-
ritto di vivere), come il contesto lavorativo/professionale, educativo/forma-
tivo, ricreativo/culturale, relazionale/affettivo, ecc.

L'art. 2, poi, dice anche che il progetto di vita deve parallelamente svi-
luppare tutte le potenzialita della persona con disabilita.

Tale ulteriore finalita, anch’essa assolutamente centrale nel progetto di
vita, non puo mai essere considerata separatamente dalla prima (sostenere la
persona affinché possa vivere con pari opportunita i contesti scelti), in quan-
to, logicamente, strettamente strumentale e interconnessa ad essa.

Con il progetto di vita, infatti, occorre sempre assicurare alla persona
con disabilita il massimo sviluppo e la crescita personale nel tempo, parten-
do dall’assunto che ciascuna persona possiede delle capacita, a volte anche
latenti, che devono essere mantenute e, al contempo, migliorate e potenziate
nella massima misura possibile grazie ai giusti sostegni e interventi per esse-
re spese proprio nei diversi contesti, es. nel lavoro, nelle relazioni sociali, nel
tempo libero, ecc.

Allo stesso tempo, I’art. 2 parla anche di miglioramento della qualita di
vita della persona beneficiaria del progetto. Il miglioramento della qualita
di vita, nello scenario di un progetto di vita, e da intendere come finalita da
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perseguire ma, contemporaneamente, € da considerare anche come elemento
che misura piu direttamente I’efficacia dello stesso progetto di vita e, quin-
di, la sua capacita di rispondere realmente ai bisogni e alle aspirazioni della
persona con disabilita.

Il concetto di “qualita di vita” abbraccia un’idea ampia di benessere
complessivo, che coinvolge non solo la dimensione del benessere fisico, ma
anche quello emozionale, materiale, sociale ecc., dal punto di vista soggetti-
vo della persona con disabilita.

Tant’e che, in base al decreto, la qualita di vita € misurabile attraversoic.d.
“domini della qualita di vita”, definiti come “gli ambiti o le dimensioni rilevan-
ti nella vita di una persona con disabilita valutabili con appropriati indicatori”.

Vi sono alcuni modelli che misurano la qualita di vita e che possono es-
sere utilizzati nel tempo dall’Unita di valutazione multidimensionale, spe-
cie in occasione delle successive fasi delle verifiche sul raggiungimento dei
singoli obiettivi, ma uno dei piu conosciuti e utilizzati, insieme al modello di
Brown, e il modello di qualita della vita di Schalock e Verdugo.

Secondo questo modello, che e considerato uno dei pit1 autorevoli al mon-
do, i domini fondamentali sono 8 (benessere fisico, materiale, emozionale, au-
todeterminazione, relazioni interpersonali, inclusione sociale, sviluppo perso-
nale, diritti) e rappresentano tutte le diverse dimensioni della qualita della vi-
ta di una persona. Gli indicatori consentono di misurare quanto ciascuna di-
mensione, in relazione alle priorita della persona con disabilita, sia realiz-
zata nella sua vita attraverso gli specifici sostegni che si sono messi in campo.
Per esempio, nel dominio delle relazioni interpersonali, gli indicatori potrebbe-
ro valutare il numero di relazioni significative o la qualita dei legami sociali.

Da questo primo inquadramento sulle finalita del progetto di vita, si
evince molto chiaramente, quindi, che esso non si pué mai limitare solo a
garantire 1’accesso ad uno o piu servizi e prestazioni, come, ad esempio, un
servizio di assistenza domiciliare sociale o un intervento sanitario, riducen-
do la persona a un semplice destinatario di cure o di assistenza, senza valo-
rizzarne le potenzialita e senza promuoverne 1’autonomia, 1’autorealizzazio-
ne personale e I'inclusione nella societa.

Certo, molto spesso, specie nel caso delle disabilita complesse, accade
che la persona con disabilita, nel corso della propria vita, abbia la necessita di
ricevere specifici interventi e prestazioni, i quali vengono erogati sulla base
di specifici piani di sostegno. Si pensi, ad esempio, al caso di una persona con
disabilita che necessiti di interventi sanitari, anche continuativi, come tratta-
menti fisioterapici, riabilitativi o cure mediche periodiche oppure di altri in-
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terventi pit1 prettamente di natura sociale, tutti fondamentali per garantire la
salute e il benessere della persona e che devono essere, comunque, sempre
garantiti dal sistema pubblico alle persone con disabilita, indipendentemen-
te dalla richiesta di un pitt ampio progetto di vita.

Tuttavia, quando una persona, direttamente o per il tramite di chi la rap-
presenta, richiede un progetto di vita, la risposta fornita non potra limitarsi
solo a prevedere un singolo intervento o anche pit1 interventi es. di natura sa-
nitaria, socio-sanitaria o sociale, magari scoordinati tra loro ed erogati in mo-
do frammentario da parte di diversi enti pubblici interessati'.

INQUADRAMENTO DEL PROCEDIMENTO PER L'ELABORA-
ZIONE DEL PROGETTO DI VITA

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Alessia Maria Gatto, Corinne Ceraolo Spurio,
Gianfranco de Robertis

Il percorso di elaborazione di un progetto di vita, fermo restando il pie-
no rispetto di quanto dettagliatamente previsto dal decreto con riferimento
alla sua finalita e al suo preciso contenuto, non puo prescindere dal rispetto
della disciplina e delle garanzie dettate per un qualsiasi procedimento ammi-
nistrativo ad istanza di parte nel rispetto di un iter e di tempistiche ben defi-

! Come si legge nella Relazione illustrativa del d.lgs. n. 62/2024 si deve evitare che il pro-
getto di vita vada a risolversi nella mera sommatoria di una serie di piani di interventi previ-
sti per i vari ambiti e contesti in cui la persona vive la propria vita (quali PEI scolastico, PAI so-
cio-assistenziale, Piano riabilitativo individuale sanitario, ecc.), stabilendo che gli stessi debba-
no andare a coordinarsi sinergicamente.

Specifica bene la Relazione, infatti, come ragionando diversamente si correrebbe il “ri-
schio di:

a) prevedere interventi con approcci tra di loro contrastanti (si pensi al caso di un approccio
educativo seguito dall’assistente specialistico per I'autonomia e la comunicazione in ambi-
to scolastico diverso da quello seguito dallo specialista del servizio educativo comunale a
domicilio; & evidente in tale caso che lefficacia degli interventi programmati singolarmen-
te si annullerebbe reciprocamente con un inutile esborso economico);

b) prevedere interventi sovrapponibili (si pensi all'intervento di assistenza domiciliare inte-
grata a carico della ASL e l'intervento di assistenza integrata socio-assistenziale a carico
dell’ente locale, che prevedono 'espletamento di alcune identiche prestazioni);

c) assicurare che alcune prestazioni non siano erogate in fasce orarie tra loro sovrapponibili
con la conseguenza di minore fruizione della prestazione dei servizi (si pensi all’erogazione
dell’attivita riabilitativa durante I’orario di frequenza scolastica)”.
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nite (che comprendono anche la c.d. fase istruttoria, coincidente con la valu-
tazione multidimensionale) e che, come si vedra, deve riflettere pienamente
il principio della partecipazione della persona con disabilita all’elaborazione
e attuazione del suo progetto di vita.

La disciplina del procedimento amministrativo e contenuto nella 1. n.
241/1990 che specifica, all’art. 1, che I'attivita amministrativa persegue i fini
determinati dalla legge (quindi, nel caso di specie, quello dell’elaborazione
e dell’attuazione di un progetto individualizzato, personalizzato e partecipa-
to), ed e retta da criteri di economicita, di efficacia, di imparzialita, di pubbli-
cita e di trasparenza, in una cornice in cui i rapporti tra il cittadino istante e
la Pubblica Amministrazione devono essere sempre improntati ai principi
della collaborazione, partecipazione e buona fede.

L'iter, che si avvia con la presentazione dell’istanza per 1’elaborazione di
un progetto di vita, € un vero e proprio procedimento amministrativo che, in
tale ottica, deve necessariamente concludersi con la definizione di un prov-
vedimento espresso (art. 2 1. n. 241/1990) che ¢, per I'appunto, il progetto di
vita a cui fanno seguito poi la sua attuazione e, nel corso del tempo, il moni-
toraggio e le verifiche secondo le date previste o ogni qual volta se ne ravvi-
si la necessita.

Premesso che un quadro del tutto analogo si doveva avere gia da molti
anni in base alla vecchia normativa contenuta all’art. 14 della 1. n. 328 /2000,
come chiarito dalla precedente costante giurisprudenza, adesso & lo stesso
decreto a rimarcare tutto cio, richiamando direttamente tra le varie norme
citate a fondamento del testo normativo anche la 1. n. 241/1990 o rinviando
espressamente ad essa, ad esempio, nell’art. 23 per quanto riguarda 1’obbligo
di comunicazione dell’avvio del procedimento.

Ma tale richiamo porta con sé dei valori in pit.

Per esempio, avere la comunicazione di avvio del procedimento con
I'indicazione di dove si possa vedere il fascicolo e quindi di dove si possa-
no presentare memorie o anche proposte di progetto, rende interattiva la
partecipazione della persona con disabilita, che, meglio di altri, puo forni-
re, in sede endoprocedimentale, quel patrimonio informativo che parla dei
suoi “vissuti” (assolutamente rilevante in questo tipo di procedimenti). Al-
lo stesso tempo, la persona, consultando il fascicolo, potrebbe individua-
re il mancato possesso da parte della P.A. di documentazione recente che,
a quel punto, viene fornita dallo stesso istante (per es. I’esito di una nuova
somministrazione delle scale Vineland rispetto a quella risalente di anni in
possesso della P.A.).
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Cosi come avere una tempistica chiaramente comunicata puo evitare
che alcune persone istanti si facciano prendere dallo sconforto perché, anche
solo dopo pochi giorni, abbiano I'impressione che ancora nessuno abbia ini-
ziato ad occuparsi del percorso per 1’elaborazione del progetto di vita o per-
ché, ancor peggio, abbiano la convinzione che il progetto debba aversi nel gi-
ro di pochi giorni.

2.1 Istanza presso ’Amministrazione competente

In base all’articolo 23 del d.Igs. n. 62/2024, il procedimento per la for-
mazione del progetto di vita si avvia con la presentazione dell’istanza da par-
te della persona con disabilita o di chi la rappresenta. Questo vuol dire che,
per poter presentare istanza per l'elaborazione di un progetto di vita, la per-
sona comunque deve essere in condizione di disabilita ai sensi dell’articolo
3 della legge n. 104/1992 (quindi avere o un precedente certificato ex lege n.
104/1992 o un certificato rilasciato a seguito dalla nuova valutazione di ba-
se), indipendentemente dal ricorrere, o meno, anche della vecchia “connota-
zione di gravita dell’handicap” (art. 3, comma 3, della I. n. 104/1992) o della
nuova indicazione del sostegno “intensivo”.

L'istanza puo presentarsi “in forma libera e in qualunque momento”.

Non sono richieste, quindi, particolari formalita per I'invio della richiesta
e/o la compilazione di un modulo predefinito con la conseguenza che essa po-
tra essere presentata anche in modo non formale, ad esempio con una lettera,
un’e-mail, purché si evinca chiaramente l'intenzione di richiedere I'avvio del
procedimento per I'elaborazione del progetto di vita. Attraverso la scelta di ga-
rantire una maggiore flessibilita nelle procedure, si punta, soprattutto, a sem-
plificare il pit possibile I'adempimento in questione e, di riflesso, a garantire
anche la massima tempestivita nell’avvio del relativo procedimento?.

Allo stesso tempo, il decreto legislativo n. 62/2024 riconosce il diritto
per la persona con disabilita di presentare l'istanza “in qualunque momento”
e, quindi, senza dover rispettare alcun vincolo temporale, termini, scadenze
specifiche o limiti di eta.

Né la richiesta deve essere necessariamente presentata immediatamen-
te dopo il riconoscimento della condizione di disabilita. Infatti, la persona

2 Eventuali modelli di domanda predisposti dall’Amministrazione possono essere intesi
come supporto per l'istante che puo utilizzarli o meno.

141



142

CAPITOLO 3

potrebbe valutare di non volere un progetto di vita, ma di accedere a singo-
le prestazioni connesse alla sola certificazione della condizione di disabilita
ottenuta con la valutazione di base e, invece, solo dopo tanti anni, richiede-
re un progetto di vita.

Tutto questo garantisce alla persona con disabilita di poter decidere li-
beramente quale sia il momento pit1 opportuno, in base alle circostanze e alle
necessita individuali, per avanzare la richiesta per 1’elaborazione del proget-
to di vita, senza doversi preoccupare di limiti o scadenze e, anzi, cosi, dando
valore, gia sin dal primissimo momento dell’avvio del procedimento, al suo
diritto all’autodeterminazione.

Al di 1a della liberta di forma per l'istanza, il legislatore ha voluto anche
prevedere in favore della persona con disabilita un’opzione di maggiore sem-
plificazione per la stessa presentazione della richiesta.

La persona, infatti, potra chiedere gia in sede di valutazione di base che
sia I'INPS, una volta redatto il certificato della condizione di disabilita ad in-
viarlo telematicamente anche all’ente preposto a ricevere l'istanza di proget-
to di vita, in sostituzione di una sua istanza specifica.

Infatti, ai sensi dell’articolo 15 del d.Igs. n. 62/2024, I'Unita di valutazio-
ne di base, una volta completata e definita la valutazione, ha I'obbligo di in-
formare la persona che, se riconosciuta “con disabilita”, ha il diritto di attiva-
re la richiesta di un progetto di vita individuale, personalizzato e partecipa-
to quale ulteriore strumento di capacitazione (ossia il processo che mira a svi-
luppare e potenziare le capacita individuali, affinché la persona possa eserci-
tare la propria autonomia e prendere decisioni consapevoli riguardo alla pro-
pria vita, partecipando pienamente alla societa).

Tra l'altro, vi e la possibilita di presentare l'istanza per 1'elaborazione del
progetto di vita attraverso l'invio telematico del certificato della condizione
di disabilita da parte della stessa Commissione INPS.

Analoghi obblighi informativi ricadono poi, pitt in generale, sui pun-
ti unici di accesso, nonché i servizi sociali, socio-sanitari e sanitari territoriali
che entrano in contatto a qualsiasi titolo con la persona con disabilita e che la
informano del diritto ad attivare un procedimento volto all’elaborazione del
progetto di vita, individuale, personalizzato e partecipato secondo le modali-
ta previste nell’ambito della programmazione regionale e locale.

Tali specifiche prescrizioni, tra l’altro, ricadono proprio nell’ambito del
generale principio di trasparenza dell’azione amministrativa, in base al quale
le amministrazioni hanno il dovere/compito di informare chiaramente i cit-
tadini sui loro diritti e sulle modalita per accedervi.
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L’istanza, come si e detto, puo essere presentata da beneficiari di qua-
lunque eta ma, in caso di minori o di persone beneficiarie di misure di prote-
zione giuridica, dovra essere presentata rispettivamente da uno o entrambi
i genitori, oppure dalla persona che ricopre l'incarico di tutore (ove sia pre-
sente una interdizione), di curatore (ove sia presente una inabilitazione) o di
amministratore di sostegno dotato dei necessari poteri, ovviamente, preven-
tivamente coinvolgendo e concordando il tutto con la persona con disabilita.

A chi deve essere indirizzata l'istanza?

In base al d.Igs. n. 62/2024, a differenza di quanto previsto fino ad oggi
dall’originario articolo 14 della 1. n. 328/2000 (dove destinatario dell’istanza
¢ il Comune di residenza che vi provvede d’intesa con 1’Azienda sanitaria) e
destinatario dell’istanza (direttamente presentata dalla persona con disabilita
o inviata telematicamente dalla Commissione INPS) I’ambito territoriale so-
ciale (ATS) di cui all’articolo 8 della legge 8 novembre 2000, n. 328 in cui ri-
cade il Comune di residenza della persona con disabilita.

L’istanza all’Ambito, pero, puo essere avanzata laddove esso sia dotato
di personalita giuridica, ossia se puo agire come soggetto autonomo rispetto
agli enti che lo compongono, con una propria autonomia patrimoniale e ca-
pacita giuridica, potendo, ad es., stipulare contratti, assumere personale e ge-
stire risorse, fondi e servizi sociali in modo indipendente rispetto ai singoli
Comuni che ne fanno parte. Solo in tal caso I’ambito territoriale sociale ¢ il ti-
tolare del procedimento per 'elaborazione del progetto di vita.

Diversamente, in assenza di personalita giuridica per gli ATS di qualche
Regione, il decreto prevede che siano le Regioni ad indicare con legge regio-
nale un altro ente quale titolare del relativo procedimento.

TITOLARE PROCEDIMENTO PER
L’'ELABORAZIONE DEL PROGETTO

TERAI‘R“I,ITBCI)-II;CI)ALE in cui ricade il Comune di residenza della pcd

SOCIALE SE DOTATO DI PERSONALITA GIURIDICA

ALTRO ENTE
INDIVIDUATO CON
LEGGE REGIONALE

SE L'ATS NON HA PERSONALITA GIURIDICA

ALCUNI

ESEMPI:
oComune di residenza
oComune Capofila dell’ATS
oSocieta della Salute
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Ferma restante 1'individuazione del destinatario secondo le regole sopra
dette, I'istanza puo sempre essere raccolta, per conto del destinatario, anche
dal Comune di residenza, come oggi gia avviene in base all’art. 14 della 1.
n. 328/2000, o da uno dei punti unici di accesso (PUA), laddove presenti, in
base ad un’eventuale organizzazione del territorio su tale aspetto®.

L'individuazione di ulteriori punti di ricezione serve a garantire un pun-
to di prossimita per l'istante, non onerandolo di spostamenti di decine di chi-
lometri.

Il deposito presso punti di ricezione differenti dal Titolare del proce-
dimento determina ugualmente per l'istante I’avvenuta presentazione del-
la richiesta di elaborazione del progetto di vita e quindi da quella data ini-
ziano a decorrere i termini sia per la comunicazione di avvio del procedimen-
to sia per la definizione del progetto di vita.

Quindi nelle scelte su come strutturare la ricezione dell’istanza occorre
prevedere come garantire il raccordo automatico e tempestivo tra il punto di
ricezione e il Titolare del procedimento.

TITOLARE PROCEDIMENTO

ALLA RICEZONE

(per es., Sportello Sociale), senza specificazione, nel
Listanza per il progetto di vita pub d.lgs., della tipologia dell'atto con cui provvedere.
essere presentata, oltre che al Titolare
del procedimento (sempre abilitato alla

ricezione), anche presso ulteriori punti 03 - PUA DEL TERRITORIO
di ricezione quali:

(di regola non ci dovrebbe piu essere la distinzione tra PUA
sociale, PUA sanitario, ecc.) individuati dagli enti locali o
dalle regioni, senza specificazione, nel d.Igs., della tipologia
dell'atto con cui provvedere.

Gia in sede di presentazione dell’istanza, ma anche successivamente, e
cioé nel corso del procedimento di elaborazione del progetto di vita, la perso-
na con disabilita puo presentare una propria proposta di progetto gia predi-

% Si ricorda che i PUA sono strutture organizzative integrate all'interno del sistema dei
servizi sociali o socio-sanitari territoriali, in alcuni casi gestite anche in maniera interistituzio-
nale tra enti locali e le Aziende sanitarie locali (ASL), aventi la funzione di semplificare e cen-
tralizzare 1’accesso alle informazioni e ai servizi da parte dei cittadini, secondo la specifica con-
figurazione data dalla normativa regionale. In quanto privi di personalita giuridica i PUA pos-
sono solo essere i punti di raccolta di istanza che perd avranno un destinatario ufficiale secon-
do le regole di individuazione sopra ricordate.
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sposto che rispecchi i propri desideri aspettative e preferenze e individui, ad
esempio, in coerenza con essi, gia i supporti e sostegni necessari.

In tal caso, I'Unita di valutazione multidimensionale é tenuta a prende-
re sempre in considerazione tale proposta, senza quindi mai poterla ignora-
re, verificandone 1’adeguatezza e I'appropriatezza e, conseguentemente, va-
lutandone o meno il totale o parziale accoglimento, in ogni caso esprimendo-
si sempre con un atto motivato, nel rispetto del principio di buona fede e tra-
sparenza cui deve sempre essere orientata 1’azione amministrativa.

Tutto questo rappresenta una chiara espressione del principio della par-
tecipazione al procedimento amministrativo da parte dell’interessato, co-
me sancito dalla L. n. 241/1990, che si realizza, nel caso di specie, attraverso
lo svolgimento di una pratica efficace, ossia la presentazione di una propria
proposta, in grado di influenzare attivamente e facilitare, ma anche snellire,
l'iter del progetto di vita.

Oggi, pertanto, con il nuovo decreto legislativo n. 62/2024, la possibili-
ta per la persona con disabilita di allegare una propria proposta di progetto,
gia in fase di presentazione dell’istanza o successivamente durante il proce-
dimento, viene formalmente contestualizzata e rafforzata all’interno del pro-
cesso di elaborazione del progetto di vita. Infatti, questo diritto trovava gia
una sua radice normativa nell’art. 10 della legge n. 241/1990, che prevede che
I'interessato puo presentare memorie scritte e documenti, che I’Amministra-
zione ha I'obbligo di valutare ove siano pertinenti all’oggetto del procedi-
mento.

Occorre anche precisare che, subito dopo la ricezione dell’istanza, I’ente
competente, es. il Comune o 1’Ambito, devono determinare 1'unita organiz-
zativa responsabile del procedimento per 1’elaborazione del progetto di vita,
nonché dell’adozione del provvedimento finale, es. il Settore servizi sociali
del Comune o un’unita specifica al suo interno, come 1"Ufficio per le disabili-
ta o di inclusione sociale.

Contestualmente, il dirigente dell'unita organizzativa provvede ad asse-
gnare a sé o altro dipendente addetto all’'unita la responsabilita dell’istrutto-
ria e di ogni altro adempimento inerente al procedimento nonché, eventual-
mente, dell’adozione del provvedimento finale.

In mancanza di tale assegnazione ¢ responsabile del procedimento il
funzionario preposto alla unita organizzativa determinata dal Comune/Am-
bito.

145



146

CAPITOLO 3

2.2 Comunicazione di avvio del procedimento

La comunicazione di avvio del procedimento, specie nel contesto del
progetto di vita, non € mai da intendere come un adempimento di natura so-
lo formale. Anche tale atto, infatti, ha 'importante funzione di contribuire a
rendere effettiva la piena partecipazione della persona al procedimento di
elaborazione del progetto di vita.

La comunicazione, infatti, non solo “avvia” formalmente il procedimen-
to, ma e anche un’espressione tangibile dei principi di trasparenza e parteci-
pazione del cittadino al procedimento.

La disciplina primaria relativa a tale comunicazione e contenuta nella 1.
n. 241/1990, e precisamente al capo III che si occupa proprio di “partecipa-
zione al procedimento amministrativo”; tuttavia, con I'art. 23 del decreto le-
gislativo n. 62/2024, si € inteso dettagliare meglio il perimetro di tale obbligo
nonché il contenuto della comunicazione, calandola nel contesto del procedi-
mento di elaborazione del progetto di vita.

Subito dopo aver ricevuto 'istanza per la predisposizione del proget-
to di vita, ¢ la Pubblica Amministrazione titolare del procedimento (che, co-
me detto sopra, a seconda dei casi puo essere I’Ambito con personalita giuri-
dica oppure il Comune di residenza) e tenuta all'invio della comunicazione
di avvio del procedimento.

La comunicazione deve essere innanzitutto ricevuta dall’istante entro
quindici giorni dalla presentazione dell’istanza o dalla ricezione del certifica-
to relativo alla valutazione di base in via telematica direttamente dalla Com-
missione INPS a cio preposta.

In base al d.Igs. n. 62/2024 e alla previgente 1. n. 241/1990, la comunica-
zione dell’avvio del procedimento dovra contenere l'indicazione dei seguen-
ti elementi.

1. I’Amministrazione competente (es. 1’Ambito o il Comune di residenza), di
cui deve essere indicato anche il domicilio digitale, ossia I'indirizzo di po-
sta elettronica certificata (PEC) a cui potranno essere inviate tutte le co-
municazioni formali, legali e amministrative in formato elettronico legate
al procedimento?;

* L'obbligo per I’Amministrazione di comunicare anche l'indirizzo PEC, tra I'altro, e sta-
ta introdotta negli ultimi anni anche per garantire al cittadino-istante di poter agevolmente in-
dividuare tale ulteriore modalita di interlocuzione con la Pubblica Amministrazione, molto piti
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2. l'oggetto del procedimento promosso, ossia la predisposizione del proget-
to di vita;

3. la chiara indicazione dell’ufficio che si sta occupando dell’istanza e il no-
minativo del responsabile del procedimento (individuato secondo le mo-
dalita precisate sopra) con il fine di mettere la persona nelle condizioni di
sapere a chi rivolgersi per eventuali dubbi, chiarimenti, informazioni ecc.
ed evitare disorientamento, frustrazioni e incertezze durante l'iter di pre-
disposizione del progetto di vita;

4. la data da cui decorrono i termini per la conclusione del procedimento;

5. la data entro cui termina il procedimento per la redazione del progetto di
vita, ossia entro la quale deve essere formalizzato il progetto di vita del-
la persona con disabilita. Fatta salva una diversa indicazione regionale, il
termine massimo non puo, comunque, superare i novanta giorni;

6. l'informazione circa il diritto, per la persona con disabilita, di scegliere di
farsi assistere da una figura (c.d. facilitatore) che assicuri alla persona con
disabilita la comprensione delle questioni affrontate e la possibilita di ma-
nifestare consapevolmente i suoi desideri, aspettative e preferenze;

7. irimedi esperibili in caso di inerzia dell’Amministrazione (es. quando non
si attivi per porre in essere i diversi atti che conseguono all’istanza o a con-
cludere l'iter entro il termine previsto). Tale indicazione, chiaramente, e fi-
nalizzata a fornire alla persona una tutela effettiva contro eventuali ritardi
o negligenze da parte della Pubblica Amministrazione.

Nella comunicazione di avvio del procedimento, infine, I’ Amministra-
zione dovra indicare anche come la persona potra prendere visione degli at-
ti: con modalita telematiche accedendo al fascicolo creato a tal fine dall’Am-
ministrazione e contenente tutti gli atti, i documenti e i dati del procedimen-
to (es. istanza, documentazione sanitaria, proposta di progetto da parte dell’i-
stanza, convocazioni, scale, schede di valutazione o questionari compilati
nel corso degli incontri, ecc.) o recandosi presso 1'ufficio dove sara possibi-
le prendere visione degli atti che non sono disponibili o accessibili con le mo-
dalita telematiche.

Da tutto quanto sopra deriva che il mancato invio della comunicazione
di avvio del procedimento o l'invio di una comunicazione incompleta ren-
de inadempiente I’Amministrazione rispetto agli obblighi previsti per leg-

rapida e alternativa, ad. es., all'invio di una raccomandata o al protocollo a mani di un docu-
mento o una di una comunicazione.
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ge, rendendo il procedimento viziato dal punto di vista procedurale, violan-
do, di fatto, il diritto della persona con disabilita a partecipare attivamente al
procedimento amministrativo di elaborazione del progetto di vita.

Il decreto, infine, precisa che la persona con disabilita puo rinunciare
all’istanza o al progetto di vita, laddove gia elaborato, ma che tale rinuncia
non preclude il diritto di ripresentare istanza per I’avvio di un nuovo proce-
dimento in qualunque momento e con qualunque forma.

2.3 Valutazione multidimensionale

La valutazione multidimensionale parte dalla ricognizione dei desideri,
preferenze ed aspettative delle persone con disabilita e dall’analisi del fun-
zionamento della persona e dei suoi comportamenti adattivi rispetto ai va-
ri ambiti sociali, che la persona sceglie di vivere, inclusa la rilevazione delle
barriere e dei facilitatori in essi presenti, per stabilire quindi, insieme ad essa,
su quali assi lavorare (obiettivi) per migliorare i vari domini della qualita del-
la sua vita (ossia il benessere fisico, materiale ed emozionale, partecipazione,
inclusione, sviluppo personale, relazioni interpersonali conoscenza dei pro-
pri diritti). Sara tale valutazione poi ad indirizzare il lavoro di elaborazione
del progetto di vita.

Per una approfondita disamina della “valutazione multidimensionale”
realizzata dall’'UVM, di cui e parte anche la persona con disabilita, e, in par-
ticolare, delle quattro fasi in cui essa si divide, & possibile fare riferimento a
quanto indicato infra.

Nel contesto del procedimento amministrativo sotteso all’elaborazione
del progetto individuale, tuttavia, & opportuno ricordare che la valutazio-
ne multidimensionale rientra pienamente nella c.d. fase istruttoria, tipica del
procedimento amministrativo.

La fase istruttoria, in virtu della 1. n. 241/1990, ¢, in generale, una fase
molto importante del procedimento, e coincide con il momento in cui I’Am-
ministrazione accerta i fatti, raccoglie la documentazione (compresa la pro-
posta di progetto da parte dell’istante), consulta gli esperti, ascolta le parti
coinvolte, ecc. Tutto al fine di ottenere una comprensione completa e preci-
sa della situazione oggetto del procedimento ed elaborare un provvedimento
che risponda ai principi di correttezza, efficacia e trasparenza.

Nel contesto del progetto individuale, tale fase e caratterizzata da una
particolare enfasi sul protagonismo e sull’autodeterminazione della perso-
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na con disabilita, nonché sulla raccolta e sull’analisi di tutte le diverse infor-

mazioni che, man mano, emergono rispetto ai bisogni, alle condizioni di salu-

te, ai desideri, alle aspettative e alle preferenze della persona, al contesto so-
ciale in cui vive, ecc.

Inoltre, essa si distingue anche per il fatto di essere condotta da una ap-
posita équipe che si qualifica per la sua multidisciplinarita, in quanto richie-
de l'intervento di diversi enti e professionisti: sanitari, sociali, educativi, ecc.

Traendo ispirazione dalle quattro fasi della valutazione multidimensio-
nale disciplinate all’art. 25 del decreto, e possibile affermare che, nel corso
della valutazione multidimensionale, si susseguiranno da un punto di vista
amministrativo:

- una iniziale raccolta delle informazioni, provenienti in gran parte dalla
persona con disabilita, ma anche da professionisti che gia eventualmente
erogano dei servizi in suo favore, dalla sua rete familiare e sociale, dai do-
cumenti depositati agli atti, ecc.

— una fase di elaborazione e analisi delle informazioni raccolte, anche tenen-
do in debita considerazione 1’eventuale proposta di progetto di vita depo-
sitata dall’istante; una fase in cui si individuano gli obiettivi e le finalita da
perseguire con la successiva elaborazione del progetto di vita, consideran-
do anche i bisogni di salute della persona stessa ed i sostegni gia in atto.

Il progetto di vita tradurra, poi, in modo pienamente coerente con tutto
quanto emerso, le informazioni analizzate in un insieme di azioni, sostegni e
interventi coordinati che la persona con disabilita dovra ricevere.

Quanto detto sopra vale anche per le successive verifiche e per le rimo-
dulazioni del progetto.

Alla luce di tutto cio, & evidente che, nel quadro del procedimento am-
ministrativo di elaborazione del progetto di vita, la valutazione multidimen-
sionale rappresenta uno dei momenti centrali dell’intero percorso di elabora-
zione del progetto di vita, poiché e grazie a essa che si individuano, in modo
integrato, tutti gli elementi necessari per garantire alla persona con disabilita
il miglioramento della qualita della vita e la partecipazione ai contesti scelti.

2.4 Sostegno alla partecipazione della persona

La persona con disabilita ha il diritto di partecipare al procedimento,
ma, come detto piu volte, tale partecipazione deve essere attiva, reale ed ef-
fettiva, e la persona deve poi potersi ritrovare e rispecchiare nel suo progetto.
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Diversamente, il progetto di vita non potrebbe dirsi realmente “individualiz-
zato, personalizzato e partecipato”.

Per tale motivo, il decreto assicura alla persona con disabilita di ricevere
un “sostegno” personalizzato nel corso del procedimento per potervi parte-
cipare attivamente. Il decreto afferma che il sostegno deve essere garantito at-
traverso tutte le “strategie” piu appropriate a consentire alla persona di po-
ter partecipare attivamente al procedimento e, in particolare, volte a:

- facilitare 1'acquisizione della piena comprensione delle fasi del procedi-
mento e dei sostegni attivabili con il progetto di vita;
— facilitare 1'espressione dei suoi desideri, aspettative e scelte.

Fermo restando, quindi, che I'UVM, tra i suoi primissimi compiti, ha
quello di individuare la strategia o I'insieme di strategie che e opportuno uti-
lizzare per la singola persona con disabilita che ha di fronte, il decreto inclu-
de, tra i sostegni alla partecipazione, anche il c.d. “facilitatore” ossia la figura,
scelta liberamente dalla persona con disabilita, pure tra i componenti di par-
te pubblica dell'UVM, che potra accompagnarla e supportarla durante tutto
il percorso di valutazione multidimensionale e di elaborazione del progetto
di vita, oltre che nelle successive fasi, con il compito principale di assicurare
che la volonta e le preferenze della persona con disabilita vengano espres-
se pienamente e, allo stesso tempo, comprese chiaramente anche da tutti i
componenti dell’'UVM.

Quindi 'UVM dovra garantire anche tale supporto, salvo che la persona
con disabilita non designi una sua persona di fiducia.

Il facilitatore potra essere un professionista di fiducia della persona o un
amico o un congiunto, se non anche una persona che lo segue nei sostegni
gia in atto o una persona proveniente da un ente di tutela e di protezione del-
le persone con disabilita. Spesso sono proprio questi ultimi che garantiscono
una maggiore capacita di entrare in relazione con la persona con disabilita,
anche perché semmai facenti parte del quotidiano della stessa.

Non vi potranno mai essere dei casi in cui qualcuno, ad esempio un ge-
nitore o un amministratore di sostegno, o un componente dell’'UVM, possa
sostituirsi alla persona con disabilita.

Il decreto, infatti, puntualizza che la partecipazione deve essere sempre
assicurata, anche laddove si stia elaborando un progetto per una persona che
abbia una necessita di sostegno ad altissima intensita, nel cui caso, se occorre,
1"'UVM dovra adoperarsi, anche con l'aiuto delle ridette strategie e/o del faci-
litatore, per garantire la migliore interpretazione della sua volonta senza mai
sostituirsi ad essa. Analogamente, neanche la presenza di una misura di pro-
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tezione giuridica (es. amministrazione di sostegno) puo far venir meno tale
principio (es. la scelta se fare attivita fisica in palestra o all’aperto & della per-
sona e non puo essere del suo amministratore di sostegno, che invece deve at-
tivare le attivita volte a sostenere tale scelta in coerenza anche con lo stato di
salute della persona, ecc.).

E quindi escluso dalla norma che il progetto si possa elaborare, e in se-
guito attuare o rimodulare, senza la presenza e la partecipazione attiva della
persona con disabilita (per esempio, coinvolgendo solo i familiari, I'ammini-
stratore di sostegno, il suo legale, ecc.).

L'UVM potra garantire la partecipazione attiva della persona con disabilita con
I'adozione di strumenti di supporto alla comprensione e alla comunicazione,
utilizzando, ad esempio, il linguaggio easy to read o la Comunicazione aumen-
tativa e alternativa (CAA) con I'utilizzo di simboli, immagini o ausili tecnologi-
ci, anche quando la persona non abbia richiesto di avvalersi di una figura ad hoc
nonché organizzare incontri di valutazione pit lunghi, per dare alla persona tut-
to il tempo necessario per comprendere e riflettere sulle proprie scelte, anche

quando la persona non abbia richiesto di avvalersi di una figura ad hoc.

2.5 Predisposizione degli interventi del progetto di vita

In tale fase sara necessario provvedere all’individuazione dei sostegni
per ciascun contesto, in base ai risultati della valutazione multidimensionale
e agli obiettivi definiti a seguito di essa.

A tal proposito, potranno essere attivati ex novo dei sostegni ovvero
confermati, in tutto o in parte, quelli gia esistenti, semmai rimodulati per
costruire una programmazione coordinata idonea a perseguire gli obietti-
vi posti. In sostanza, anche quando si abbia la conferma di un sostegno gia
erogato, occorrera comungque verificare quanto esso sia coerente con il nuo-
vo approccio che vede col progetto di vita traguardare non solo singoli spe-
cifici obiettivi, ma anche uno sviluppo unitario della persona e una sua au-
torealizzazione.

Tra I’altro, storicamente solo alcuni contesti della vita delle persone con
disabilita hanno avuto una ben strutturata individuazione dei sostegni, men-
tre adesso col progetto di vita ci si apre anche ad altri contesti e si deve esse-
re pronti a fornire risposte ai bisogni di sostegno dei vari ambiti di vita che
la persona scegliera di frequentare, strutturando quindi all’occorrenza anche
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prestazioni ed interventi atipici, non rientranti nel catalogo dell’offerta del
territorio.

Si ricorda che l'art. 26, comma 3, del decreto legislativo n. 62/2024, nel
precisare i contenuti del progetto di vita, stabilisce che lo stesso deve indivi-
duare, tra 1’altro:

“a) (...) b) gli interventi individuati nelle seguenti aree:

1) apprendimento, socialita ed affettivita;

2) formazione (ndr espressione di carattere generale in cui rientra anche I'i-
struzione), lavoro;

3) casa e habitat sociale;

4) salute”.

E chiaro che vi potranno essere aree per le quali non vi & interesse del-
la persona o per le quali la stessa non presenti bisogni di sostegno, ma il le-
gislatore ha voluto fornire un’indicazione piti ampia possibile di tutti gli assi
pitt importanti per la vita della persona. In alcuni casi il legislatore ha usato
espressioni che contengono pil1 sotto-aree, come nel caso della “formazione”,
laddove in questa rientra sia l'istruzione, sia la formazione professionale, sia
I'alta formazione; cosi & anche per l'espressione inerente alla “sociale” che
racchiude piu aspetti dell’inclusione e partecipazione sociale della persona.

In base a quanto detto, occorrera comprendere quali siano le pit1 idonee
misure da ricomprendere nel progetto di vita per rispondere ai vari bisogni
di sostegno. Infatti, occorrera non partire semplicemente da quanto eventual-
mente presente come servizi sul dato territorio, incanalando verso di essi la
persona, correndo il rischio di non rispondere agli specifici bisogni di soste-
gno; ma viceversa, ipotizzare quali possano essere le misure e gli interventi
per soddisfare i bisogni di sostegno e passare al reperimento degli stessi tra
quelli gia esistenti sul territorio o costruendo di nuovi.

Nel fare cio (ossia vedere come rispondere ai bisogni di sostegno in ba-
se ai chiari obiettivi individuati con la persona nella valutazione multidimen-
sionale) occorrera partire quindi dalla ricognizione dei sostegni gia in atto
per la persona e verificare se vanno confermati o rimodulati o convertiti in al-
tri sostegni.

Al tempo stesso, andranno individuati i bisogni di sostegno che gia pos-
sono trovare una risposta compiuta nei livelli essenziali delle prestazioni
(LEA sanitari o livelli essenziali di settore anche solo regionali) intervenendo
per attivarli secondo la compiuta disciplina degli stessi.

Successivamente occorrera comprendere se vi sono bisogni di sostegno
che non trovano risposta negli interventi presenti sul territorio o secondo la
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disciplina di settore e verificare come costruire, con 1'utilizzo delle risorse ri-
entranti nel budget di progetto, nuove riposte, anche atipiche.

Al tempo stesso, potranno essere adottati accomodamenti ragionevoli
per garantire il diritto della persona con disabilita alla risposta del suo bi-
sogno di sostegno, che secondo la normativa di settore potrebbero appa-
rentemente non potersi perseguire. E il caso, per esempio, della decisione
dell'UVM e dei responsabili dei servizi di riferimento di dare una risposta ad
un bisogno inerente la frequenza di un centro diurno socio-sanitario (pero in
quel momento assolutamente indisponibile sul territorio), assicurando la fre-
quenza del centro diurno socio-assistenziale, con l'integrazione del suo set-
ting assistenziale con interventi socio-sanitari da parte di figure sanitarie,
messe a disposizione dalla ASL, quando nel progetto di vita si ritenga di po-
ter rispondere in maniera idonea ad un servizio che comunque rientrerebbe
nei LEA e dovrebbe essere garantito (spesso con inserimenti impropri presso
centri riabilitativi di tipo intensivo).

Gli interventi vanno poi strutturati all'interno di pitt ampi piani operati-
vi specifici (come, per esempio, I'individuazione di interventi a supporto per
il PCTO di un alunno con disabilita all'interno del PEI scolastico) e poi rial-
lineati con altri eventuali altri piani di sostegno (per esempio riallineando il
supporto piscologico per la frequenza del PCTO con quello per altre attivita
extrascolastiche).

In questa fase, infatti, risulta assolutamente necessario coordinare tutti
gli interventi tra di loro, in modo tale da rispondere efficacemente, diversa-
mente da quanto accade con interventi settoriali e tra loro disgiunti, ai biso-
gni ed alle aspirazioni della persona beneficiaria del progetto.

E cid & confermato dallo stesso decreto n. 62/2024, che all’art. 19 specifi-
ca proprio che “II progetto di vita assicura il coordinamento tra i piani di intervento
previsti per ogni singolo contesto di vita e dei relativi obiettivi”, chiarendo poi che
restano salvi i sostegni, i servizi e i piani di intervento attivati prima dell’e-
laborazione del progetto di vita, con 1’eventuale aggiornamento degli stessi
per essere coerenti ai miglioramenti e ai nuovi sostegni indicati nel progetto.

Tale disposizione, come evidenziato nella Relazione illustrativa al decre-
to, risponde all’esigenza di evitare che il progetto di vita si risolva nella sem-
plice sommatoria di una serie di piani di interventi previsti per i vari ambien-
ti e contesti in cui la persona esplica la propria personalita e vita (quali PEI,
Piano educativo individualizzato scolastico, PAI socio-assistenziale, Piano ri-
abilitativo individuale sanitario, ecc.), stabilendo che gli stessi siano sinergi-
camente coordinati.
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Occorre, infatti, distinguere 1'intero progetto individuale dai singoli pia-
ni individualizzati di sostegno, ossia piani volti a rispondere ad alcuni spe-
cifici bisogni o per vivere specifici, i quali fanno parte si parte del pitt ampio
progetto di vita, ma non lo esauriscono.

Il progetto di vita si caratterizza perché non rappresenta la mera som-
matoria dei vari piani di intervento di cui la persona con disabilita eventual-
mente beneficia, ma presenta un quid pluris, un valore aggiunto, rappresen-
tato proprio dal coordinamento tra tutti i piani, interventi, servizi e misure,
in una visione olistica della persona, volta a costruire uno sviluppo unitario
della stessa.

Ragionando diversamente, si rischierebbe di mettere in campo approc-
ci incoerenti o, addirittura, contrastanti, moltiplicare interventi sovrapponi-
bili, con conseguente inefficienza e inefficacia degli interventi programma-
ti, inutile ed evitabile aumento degli oneri e delle spese, o, in alcuni casi, mi-
nore fruizione della prestazione dei servizi (si pensi ai casi in cui si prevedo-
no diverse prestazioni nel medesimo orario, come spesso accade nel caso di
erogazione dell’attivita riabilitativa durante 'orario di frequenza scolastica).
Pertanto, & del tutto evidente come l'integrazione e il coordinamento dei dif-
ferenti profili in ambito sanitario, socio-sanitario e sociale all’interno del pro-
getto di vita, siano fondamentali e devono essere assicurati in sede di valu-
tazione multidimensionale, anche grazie alla collegialita della valutazione.

Infine, si evidenzia come tutte le misure, le prestazioni e i servizi contenuti
nel progetto di vita sono determinati per garantire 1'inclusione della persona
e, a tal fine, possono essere conformati sulla base delle esigenze emerse dalla
valutazione multidimensionale e possono assumere contenuto personalizzato
rispetto all’offerta disponibile (art. 26, comma 6, d.Igs. n. 62/2024).

Ci si muove, cosi, verso il superamento dell’attuale sistema, basato sulla
standardizzazione dei servizi, in favore di un modello centrato sulla perso-
na, in cui si rafforza il diritto alla personalizzazione degli interventi, eviden-
ziando come debba essere il servizio ad adattarsi alle esigenze della persona
beneficiaria delle prestazioni ed interventi, e non viceversa la persona a do-
versi adeguare all’offerta disponibile.

2.6 Individuazione del budget di progetto

In questa fase occorre determinare il c.d. “budget di progetto”, inteso
come il dettaglio e la ricomposizione di tutte le risorse umane, professionali,



PROGETTO DI VITA EVALUTAZIONE MULTIDIMENSIONALE

tecnologiche, strumentali ed economiche, pubbliche, private e del Terzo set-
tore, gia presenti o attivabili anche in seno alla comunita territoriale, alla re-
te familiare nonché al sistema dei supporti informali, necessarie a sostenere
'attuazione del progetto.

Tale fase e fondamentale, in quanto, come stabilito all’art. 28 del decreto
n. 62/2024, I’attuazione del progetto di vita e sostenuta dal budget di pro-
getto. Senza la sua definizione e predisposizione, infatti, il progetto di vita ri-
marrebbe solo “sulla carta”.

E chiaro quindi che solo descrittivamente l'individuazione degli inter-
venti e la definizione del budget di progetto sono due momenti diversi e suc-
cessivi, visto che, specie nella costruzione di interventi atipici, si considerano
le risorse da utilizzare in maniera combinata e flessibile, per costruire una ri-
sposta agli specifici bisogni di sostegno.

Richiamando quanto gia evidenziato con riguardo al necessario coor-
dinamento tra i vari piani, interventi e servizi indicati all'interno del proget-
to, allo stesso modo il relativo e connesso budget non puo essere considera-
to semplicemente la somma matematica di spese da coprire con finanziamen-
ti spot ora dell'uno ora dell’altro servizio, ma deve caratterizzarsi come un
grande paniere di risorse, economiche e non, messe a disposizione dai sog-
getti coinvolti, al fine di garantire 'attuazione del progetto stesso nonché la
sua continuita e sostenibilita nel tempo.

Riprendendo I’esempio fatto sulla possibilita di rispondere ad un biso-
gno socio-sanitario della persona con disabilita attraverso il suo inserimen-
to in un centro diurno socio-assistenziale con l'integrazione di interventi so-
cio-sanitari (al posto di una struttura socio-sanitaria), si rileva chiaramen-
te come vi sia una fase concertata tra i vari responsabili di ambito (sociale e
socio-sanitario distrettuale) per coordinare l'utilizzo integrato delle risorse
(centro diurno socio-assistenziale e figure garantite dal Servizio sanitario) per
dare, qualora idoneo secondo la UVM, una risposta a quel dato specifico bi-
sogno di sostegno. Cio nel rispetto accurato dell’utilizzo da parte di ciascun
ambito delle risorse di propria pertinenza.

Non e un caso che, ai sensi dell’articolo 26, comma 7, intervengono nella
fase di predisposizione degli interventi del progetto di vita e del relativo bu-
dget anche “i responsabili dei vari servizi e interventi, anche informali, previsti e da
attivare nell’ambito del progetto”.

Conseguentemente, il budget di progetto & descritto come un elemento
assolutamente “dinamico e flessibile”, composto senza le limitazioni impo-
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ste dall’offerta dei singoli servizi e anche autogestibile dietro rendicontazio-
ne, rispecchiando pienamente il principio della massima personalizzazione.

Infatti, occorrera che durante la definizione del progetto di vita e del
budget di progetto si indichi anche se il budget sia in tutto o in parte au-
togestibile dalla persona con disabilita, da chi la rappresenta o da un suo
delegato, secondo quando si stabilira insieme in sede di progetto di vita e
nell’alveo della disciplina che e stata dettata con lo specifico decreto del 14
gennaio 2025, n. 17, adottato dal Ministro per le disabilita, di concerto con
il Ministero dell’economia e delle finanze e del lavoro e delle politiche so-
ciali, in attuazione di quanto previsto dall’articolo 28, comma 8, del decre-
to legislativo.

Esempio di costruzione di un sostegno diverso dall’offerta dei singoli servizi
standard ricorrendo anche ad una parte di autogestione

Per una ragazza con disabilita che frequenta I'universita la valutazione multidi-
mensionale potrebbe rilevare I'esigenza di garantire un trasporto assistito extrau-
rbano che la accompagni da casa all’universita situata dall’altra parte della Pro-
vincia. Visto che le singole amministrazioni (universita, Comune di residenza,
ecc.) non possono realizzare con le risorse di propria competenza un servizio a
cui, singolarmente, non sono istituzionalmente deputate, & perd possibile che,
con lo strumento del budget di progetto, mettano insieme le proprie risorse e rie-
scano a strutturare tale sostegno che & atipico rispetto all’offerta istituzionale del
territorio e che mai avrebbero potuto realizzare con i flussi finanziari di ciascu-
na di esse. Pertanto, I'universita potrebbe mettere a disposizione la risorsa stru-
mentale per il viaggio qual € il pulmino (che gia ha in dotazione per garantire il
trasporto urbano dai punti di raccolta vicino ai capolinea dei mezzi fino al cam-
pus), un’organizzazione del Terzo settore potrebbe mettere a disposizione una
risorsa umana quale un proprio volontario per la guida del pulmino e il Comu-
ne potrebbe fornire alla ragazza una risorsa economica (semmai a valere sui fi-
nanziamenti per la vita indipendente) da autogestire per contrattualizzare un ac-
compagnatore, quale risorsa professionale. In questo caso la messa in comparte-
cipazione di risorse di vario tipo provenienti da diverse realta, non solo pubbli-
che, permette la costruzione di un sostegno.

In coerenza con i principi appena enunciati, secondo quanto sancito nel
decreto n. 62/2024 (art. 28 citato), la predisposizione del budget di progetto
e effettuata anche secondo i principi della co-programmazione, della copro-
gettazione con gli enti del Terzo settore, nonché dell’integrazione e dell’in-
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teroperabilita nell'impiego delle risorse e degli interventi pubblici e, ove do-
vessero essere disponibili, degli interventi privati.

Nell’ottica del diritto alla personalizzazione degli interventi e del pas-
saggio dalla standardizzazione dei servizi al modello centrato sulla perso-
na, diviene fondamentale, anche con riguardo alla costruzione del budget di
progetto che venga attuato un lavoro a rete tra i vari soggetti coinvolti, con
la valorizzazione del ruolo che in cio puo essere realizzato dagli enti di Ter-
z0 settore.

Quando si parla di co-programmazione e di co-progettazione vengono
in rilievo delle modalita di relazione tra enti pubblici e Terzo settore ispirate
al principio di paritaria collaborazione, volta a perseguire uno scopo condivi-
so nei settori di attivita di interesse generale.

Ricordiamo che, quando parliamo di co-programmazione e co-progetta-
zione, viene in rilievo 'art. 55 d.Igs. n. 117/2017, che, disponendo in materia
di “Coinvolgimento degli enti del Terzo settore”, stabilisce che le Pubbliche
Amministrazioni sono tenute, in attuazione dei principi di sussidiarieta, coo-
perazione, efficacia, efficienza ed economicita, omogeneita, copertura finan-
ziaria e patrimoniale, responsabilita ed unicita dell’Amministrazione, auto-
nomia organizzativa e regolamentare, ad assicurare il coinvolgimento attivo
degli enti del Terzo settore, attraverso forme di co-programmazione, co-pro-
gettazione e accreditamento.

Piu nello specifico, la co-programmazione é finalizzata all'individuazio-
ne, da parte della Pubblica Amministrazione procedente, dei bisogni da sod-
disfare, degli interventi a tal fine necessari, delle modalita di realizzazione
degli stessi e delle risorse disponibili; mentre la co-progettazione ¢ finalizza-
ta alla definizione ed, eventualmente, alla realizzazione di specifici progetti
di servizio o di intervento finalizzati a soddisfare bisogni definiti, proprio al-
la luce degli strumenti di programmazione suddetti.

2.7 Approvazione e sottoscrizione del progetto

Siricorda che, ai sensi dell’art. 2 della legge n. 241/1990, il procedimento
amministrativo deve concludersi mediante I’adozione di un provvedimento
espresso, ossia, nel caso specifico, mediante I'elaborazione e la sottoscrizione,
da parte di tutti i diversi soggetti coinvolti, del progetto di vita.

Pertanto, momento fondamentale nell’ambito del procedimento di pre-
disposizione del progetto di vita ¢ quello dell’approvazione e della sottoscri-
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zione dello stesso. Con tali adempimenti, infatti, il procedimento ammini-
strativo di predisposizione del progetto si considera concluso e il progetto si
ritiene condiviso e “ratificato” con la conseguenza che tutti coloro che sotto-
scrivono e condividono il progetto si impegnano ad attuare quanto contenu-
to nel progetto stesso.

E proprio da tale momento che il progetto di vita acquista efficacia e,
pertanto, tutto quanto in esso definito e programmato deve essere realizzato,
fermi restando eventuali e successivi aggiornamenti o modifiche dello stesso
al variare dei bisogni di sostegno, connessi anche a mutate condizioni perso-
nali o di scelte di vita.

Da tale momento, quindi, se il progetto non viene attuato o viene attuato
solo in parte, la persona con disabilita titolare del progetto o chi la rappresen-
ta potra rivolgersi al Tribunale civile chiedendo di intervenire con i provvedi-
menti del caso, dando inizio o facendo attuare nella sua interezza il progetto.

Pertanto, occorre porre 'attenzione su chi struttura ed approva il pro-
getto di vita, assumendone la responsabilita anche dell’attuazione ai sensi
dell’articolo 26, comma 7 del decreto legislativo.

Sicuramente partecipano a queste fasi tutti coloro che hanno composto,
nel caso concreto, I’'Unita di valutazione multidimensionale (inclusa la perso-
na con disabilita, indipendentemente dall’avere, o meno, una misura di pro-
tezione giuridica) e che devono esprimere con la loro competenza anche una
valutazione sull’idoneita dei sostegni, dei piani di sostegno e del coordina-
mento tra gli stessi, cosi come strutturati entro il progetto di vita, rispetto ai
bisogni di sostegno ed obiettivi precedentemente individuati.

Partecipano a queste fasi altresi anche tutti i responsabili dei servizi che
hanno condiviso come strutturare gli interventi di loro competenza e come
anche integrare le loro competenze e risorse con quelle di altri ambiti. Devo-
no ritenersi responsabili dei servizi e degli interventi anche i referenti dei sog-
getti privati che erogherebbero tali sostegni ovvero anche eventuali soggetti
che forniscano sostegni informali, inclusi i caregiver.

La partecipazione di tali responsabili degli ambiti di settore determina
che si strutturino, gia prima dell’approvazione finale del progetto di vita, tut-
ti gli atti amministrativi volti a “dare le gambe” al progetto stesso e a struttu-
rare anche intese tra vari responsabili per creare quell’integrazione delle ri-
sorse umane, professionali, tecnologiche, strumentali ed economiche che é al-
la base del budget di progetto, senza correre il rischio che alcuni sostegni si-
ano semplicemente ipotizzati nel progetto di vita e poi dopo 1'approvazio-
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ne di esso si debbano ancora valutare le condizioni di percorribilita di alcu-
ne soluzioni.

Degna di rilievo e la previsione che il progetto sia redatto anche in for-
mato accessibile coerente con la condizione di disabilita della persona (in
braille, in formato pdf leggibile dai sintetizzatori vocali, in linguaggio easy
to read, ecc.).

Infine, occorre ricordare che 'art. 23, comma 7, del d.1gs. n. 62/2024, san-
cisce che il procedimento per la formazione del progetto di vita si conclude
entro novanta giorni dall’avvio del procedimento, salva diversa disposizio-
ne regionale.

Se tale termine e decorso senza che vi sia stata ’elaborazione del proget-
to e la materiale sottoscrizione e consegna dello stesso alla persona con disa-
bilita interessata, quest’ultima potra agire avverso il silenzio serbato dall’Am-
ministrazione (art. 117 d.Igs. n. 104/2010) rivolgendosi al Giudice ammini-
strativo fintanto che perdura I'inadempimento e, comunque, non oltre un an-
no dalla scadenza del termine originariamente previsto per la conclusione
del procedimento stesso per vedersi riconosciuto il diritto ad ottenere il sod-
disfacimento della propria istanza di progetto di vita.

Nella ipotesi in cui, invece, I’Amministrazione decida di non dare segui-
to alla richiesta adottando un provvedimento di diniego, sara ugualmente pos-
sibile adire il Giudice amministrativo, ma, in tal caso proponendo il relativo ri-
corso entro sessanta giorni dalla notifica/conoscenza dell’atto di diniego.

E in ogni caso fatta salva anche la possibilita di impugnare davanti al Tar
il progetto gia elaborato, ma ritenuto non conforme a quanto emerso duran-
te il procedimento e quindi non congruo.

2.8 Ruolo del referente dell’attuazione del progetto e monitoraggio

Nell’ambito del procedimento di predisposizione del progetto di vita va
individuata la persona che curera 1’attuazione del progetto, anche monito-
randone I’andamento, richiedendo eventualmente, nel corso del tempo, una
nuova valutazione, nel rispetto dei principi dell’esigibilita dei diritti e della
centralita della persona.

L’art. 29 del decreto legislativo n. 62/2024, intitolato “referente per I'attua-
zione del progetto di vita”, attribuisce alle Regioni il compito di disciplinare ta-
le figura individuando i profili soggettivi e i relativi compiti, indicando pero
un nucleo minimo di compiti.
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Il referente ha innanzitutto il compito di curare la realizzazione del pro-
getto e quindi di dare impulso all’avvio dei servizi/interventi/prestazioni e
curarne il loro coordinamento, secondo quanto esattamente indicato nel pro-
getto individuale, relazionandosi con i vari referenti dei servizi.

Infatti, nel costruire momenti/atti di coordinamento il referente per 'at-
tuazione del progetto puo predisporre incontri anche tra i vari servizi e deve,
quindi, avere chiari chi sono i referenti dei singoli progetti/interventi, cosi
come sono stati esplicitati nel progetto individuale.

Potrebbe capitare che il referente dell’attuazione del progetto debba in-
terfacciarsi con il Giudice tutelare su aspetti inerenti al progetto individuale e
la protezione della persona con disabilita (al netto del ruolo di chi ricopre la
figura di protezione giuridica).

Il referente dell’attuazione del progetto di vita deve curare anche il mo-
nitoraggio in itinere, verificando se ci siano stasi negli interventi, evoluzioni
non conformi alle prospettazioni del progetto individuale, raccogliendo an-
che segnalazioni dei referenti dei vari interventi. Nel caso ci sia necessita, de-
ve chiedere la riconvocazione dell'UVM per capire come eventualmente ri-
calibrare il progetto individuale. Nel monitoraggio in itinere, ma anche nel-
la verifica finale, il referente per I'attuazione del progetto deve avere un con-
tinuo dialogo con la persona con disabilita ed i suoi caregiver/referenti fami-
liari, anche verificando il grado di soddisfazione percepito dagli stessi.

Nel dialogo rientra anche il suo compito di raccogliere la documentazio-
ne inerente all’autogestione del budget di progetto e di trasmetterla ai vari re-
ferenti delle Amministrazioni di competenza, evitando che la persona con di-
sabilita debba predisporre singole rendicontazioni, semmai con tempistiche
diverse, verso singole Amministrazioni con singoli invii.

Ulteriori compiti possono essere individuati dalle Regioni.

Tipologia dell’incarico

Gia secondo la sentenza del Tar Catania n. 440 del 2013 il progetto in-
dividuale “si configura come un vero contratto tra enti pubblici competenti e be-
neficiari, che va sottoscritto sia dai soggetti responsabili dell’erogazione del servi-
zio che dai beneficiari”. Di conseguenza, sin da allora, era chiaro che il refe-
rente dell’attuazione del progetto e la figura che le parti scelgono, all’inter-
no del “contratto” /progetto di vita, per coordinare 1’esecuzione dello stesso.
Quindi tutti coloro che sottoscrivono e condividono il progetto si impegnano
a riconoscere tale figura e a dar seguito alle indicazioni della stessa nell’ese-
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cuzione del contratto/progetto. L'investitura formale dei poteri del referen-
te per I'attuazione del progetto di vita si ha con l'individuazione dello stes-
so nel progetto sottoscritto dalle varie parti. Una volta avvenuta tale investi-
tura ed essendoci stata ’accettazione dell’incarico da parte del referente per
I'attuazione del progetto con la sottoscrizione apposta sul medesimo proget-
to, quest’ultimo ha il potere di dirigere 1’esecuzione del progetto stesso. An-
che gli enti pubblici, pur di ambito diverso rispetto a quello afferente al refe-
rente per l'attuazione del progetto, devono, in virtti degli impegni presi, os-
sequiare ciO.

Che tipo di figura deve essere?

Sul punto, la norma nazionale rimanda alle decisioni delle Regioni. La
norma non ci dice se il referente per l'attuazione del progetto debba esse-
re sempre una persona di un ufficio pubblico (comunale, sanitario, ecc.) o se
possa essere un privato a cui, comunque, con la sottoscrizione del progetto
individuale, le parti conferiscono tale funzione pubblica.

Dati i compiti di raccordo, specie tra piti Pubbliche Amministrazioni, si
ritiene che debba essere una persona di un ufficio pubblico o semmai di un
professionista privato messo a disposizione da un ente, anche del Terzo set-
tore, ma solo nel caso in cui la P.A. abbia conferito precisi poteri, ruoli e fun-
zioni attraverso la sottoscrizione di apposito incarico.

Il flusso del procedimento: dall’istanza
all’elaborazione e attuazione del progetto di vita
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82 RIDEFINIZIONE DELLE UVM

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Alessia Maria Gatto, Corinne Ceraolo Spurio
3.1 Premesse

Partendo dalla consapevolezza che per le persone con disabilita occor-
resse intervenire con un approccio mirato e che le risposte ai “bisogni” non si
esaurissero solo nelle cure sanitarie, ma in un insieme di interventi, presta-
zioni e supporti volti al miglioramento delle condizioni di “benessere” del-
la persona al suo sviluppo personale — anche tenendo conto della concezione
data al concetto di “salute” fornita dalla Costituzione e dall’'Organizzazione
Mondiale della Sanita che la definisce come “uno stato di totale benessere fi-
sico, mentale e sociale” e non semplicemente “assenza di malattie o infermi-
ta” — gia si era previsto con l'allora articolo 14 della legge n. 328 /2000 un pro-
getto “individuale” in cui I'insieme degli interventi sociali si raccordasse al-
le prestazioni sanitarie all’interno di un progetto unitario ed individuale.

Allo stesso tempo, nell’articolo 2 del d.P.C.M. 14 febbraio 2001 si era
previsto che, laddove vi fossero bisogni di salute che richiedessero presta-
zioni sanitarie ed azioni di protezione sociale, spesso tra di loro inscindibili,
queste fossero realizzate in base ad un “progetto personalizzato” redatto sul-
la scorta di valutazioni multidimensionali.

Con specifico riguardo a tali valutazioni multidimensionali nello stesso
articolo 2, al comma 3, si prevedeva che “Ai fini della determinazione della natu-
ra del bisogno si tiene conto degli aspetti inerenti a:

a) funzioni psicofisiche;

b) natura delle attivita del soggetto e relative limitazioni;

c) modalita di partecipazione alla vita sociale;

d) fattori di contesto ambientale e familiare che incidono nella risposta al bisogno e
nel suo superamento”.

Purtroppo, gia rispetto a tale prima valutazione multidimensionale (pit1
che altro incentrata solo su alcune dimensioni, quali quella della salute e del
sociale) si erano nel tempo evidenziate alcune criticita e comunque difficolta
nel costruire un’integrazione, specie socio-sanitaria, che permettesse una va-
lutazione di pit1 ambiti secondo una chiave di lettura unitaria.

Tra I'altro, si era assistito anche ad una applicazione molto disomogenea
(stanti le diversita territoriali) e frammentaria, visto che per la medesima per-
sona alcune valutazioni multidimensionali erano condotte solo per alcuni fini
(es. attivazione dell’assistenza domiciliare), rimandando ad altre valutazioni



PROGETTO DI VITA EVALUTAZIONE MULTIDIMENSIONALE

multidimensionali altri aspetti della vita della persona (es. costruzione di un
percorso per il “durante, dopo di noi”).

In molti casi si era anche registrato un lavoro assolutamente separato
tra ’'ambito sociale che svolgeva le sue rilevazioni del bisogno e conseguenti
valutazioni da una parte e I'ambito sanitario che faceva altrettanto dall’altra
parte, senza un approccio di continuo dialogo.

I decreto legislativo n. 62/2024, partendo quindi dalle singole compe-
tenze sviluppate negli anni sulla valutazione multidimensionale, ha tentato
di indicare la necessita di un lavoro collegiale in ogni fase volto a ricondur-
re ad unita le varie competenti attivita di valutazione dei singoli professioni-
sti. Pertanto, nel decreto legislativo si trova delineata questa indicazione a la-
vorare in tal senso, ridefinendo il ruolo e la composizione delle Unita di va-
lutazione multidimensionale entro il procedimento volto all’elaborazione del
progetto di vita.

Nel compiere tale operazione il legislatore statale ha opportunamente
tratteggiato solo le linee generali (per esempio prevedendo alcune figure in-
defettibili nell’ambito della valutazione multidimensionale o alcuni assi da
considerare nella valutazione multidimensionale), lasciando spazio alle Re-
gioni di auto-organizzare il tutto in maniera pit1 specifica, anche secondo le
proprie particolari esperienze e dinamiche.

La parte disciplinata dallo Stato serve semplicemente a garantire che
I'assetto complessivo sia coerente con il nuovo approccio richiesto verso la
condizione di disabilita e I’elaborazione del progetto di vita.

Basti pensare alla previsione statale secondo la quale la persona con di-
sabilita non possa piu essere altro rispetto al gruppo che svolge la valutazio-
ne multidimensionale, dovendone essere considerato, invece, un componen-
te necessario e, quindi, protagonista attivo.

Non a caso nella Relazione illustrativa al decreto n. 62/2024, si legge
che “la valutazione effettuata dalle unita multidisciplinare, in un approccio multi-
dimensionale, radica la centralita della persona con disabilita nel quadro del sistema
dei sostegni, tendendo a conformarne la fruizione sull’analitica condizione esisten-
ziale dell’individuo, attraverso una valutazione che coinvolge la persona a tutto
tondo, nella sua proiezione relazionale con I'ambiente e la comunita sociale e politi-
ca di riferimento”.

Del resto, essendo i desideri e le preferenze della persona con disabili-
ta ’elemento fondamentale ed imprescindibile da cui partire per elaborare
il progetto di vita, parte attiva dell’attivita della valutazione delle UVM ¢ la
persona con disabilita.
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Pertanto, indipendentemente dalle ulteriori declinazioni che le Regio-
ni vorranno individuare, quanto indicato sulle Unita di valutazione multi-
dimensionale nei primi 3 commi dell’articolo 24 del d.Igs n. 62/2024 risulta
assolutamente necessario per perseguire tutto il nuovo approccio (maggio-
ri ambiti di vita da considerare, centralita della persona, lavoro collegiale ri-
spetto a singoli piani di sostegno, ruolo attivo del Terzo settore che & parte
della vita di quella persona, ecc.).

3.2 La composizione dell’UVM secondo i primi 3 commi dell’articolo 24

L’'Unita di valutazione multidimensionale € composta di alcuni compo-
nenti necessari, che quindi rappresentano il nucleo minimo, e di alcuni com-
ponenti eventuali che possono parteciparvi su richiesta della persona con di-
sabilita o di chi la rappresenta o di alcuni degli altri componenti dell’Unita.

Fanno parte, di diritto, dell’'Unita di valutazione multidimensionale
(componenti necessari):

a) La persona con disabilita

Non a caso il primo componente necessario individuato dal decreto n.
62/2024 & proprio la persona con disabilita in quanto titolare del progetto di
vita, oltre che richiedente dello stesso.

Siricorda, infatti che il progetto deve essere inteso come il “progetto del-
la persona” e non “per” la persona o “sulla” persona.

Proprio per tali motivi, nel d.Igs. n. 62/2024 si prevede espressamente
che la persona con disabilita e titolare del progetto di vita e ne richiede 1'at-
tivazione, concorre a determinarne i contenuti, esercita le prerogative vol-
te ad apportarvi le modifiche e le integrazioni, secondo i propri desideri, le
proprie aspettative e le proprie scelte (art. 18, comma 3).

Quindi la persona con disabilita ha diritto a partecipare, da protagoni-
sta, a tutte le fasi di predisposizione del progetto stesso (valutazione multidi-
mensionale, predisposizione del progetto, monitoraggio, verifica, ecc.) e a tal
fine, si prevedono supporti per le manifestazioni di volonta della persona
con disabilita nel procedimento di valutazione multidimensionale (art. 21).

Nella Relazione illustrativa al decreto legislativo n. 62/2024 si legge pro-
prio come l'art. 21 & stato formulato recependo e tenendo conto delle indica-
zioni gia utilizzate dalle Unita di valutazione multidimensionale per i percor-
si per il “durante, dopo di noi”, secondo quanto disposto dagli articoli 2 e 3
d.m. 23 novembre 2016.
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A mero titolo esemplificativo, la stessa Relazione elenca: tra gli strumen-
ti che possono utilizzarsi il linguaggio easy to read, metodo Pecs per comuni-
cazione con immagini; tra le strategie, quella diretta a far provare le opzioni
tra cui scegliere, in quanto molte persone con disabilita hanno esperienze li-
mitate e quindi quando si chiede loro di scegliere tendenzialmente indirizza-
no la loro scelta verso cio che gia conoscono.

Sul punto, si evidenzia che il diritto alla partecipazione della persona
con disabilita non puo mai essere limitato o compresso; e, cio, anche nella
ipotesi in cui si tratti di persone con necessita di sostegno elevato, per le qua-
li tale diritto sara assicurato, eventualmente, attraverso la migliore interpre-
tazione della loro volonta e delle preferenze, evitando sempre qualsivoglia
meccanismo sostitutivo (cosi come raccomandato dal Commento generale n.
1 del Comitato ONU sui diritti delle persone con disabilita).

Tanto e vero che tale disposizione si applica anche nel caso in cui la
persona con disabilita sia soggetta a misure di protezione giuridica (es. am-
ministrazione di sostegno).

b) L'esercente la responsabilita genitoriale in caso di minore, il tutore o
I’amministratore di sostegno, se dotato di poteri

In tale ipotesi, ci si riferisce a coloro che, a vario titolo, rappresentano
giuridicamente la persona con disabilita, che perd non la sostituiscono, parte-
cipando, invece, insieme alla stessa all'UVM®.

Pit1 nello specifico, nel caso delle persone minori di eta, il riferimento
all’esercente la responsabilita genitoriale, che, ai sensi dell’art. 316 del codice
civile, & posta in capo ad entrambi i genitori e che, di regola, & esercitata di co-
mune accordo tenendo conto delle capacita, delle inclinazioni naturali e del-
le aspirazioni del figlio.

Con riguardo, invece, alle altre due ipotesi citate (tutore e amministrato-
re di sostegno) si rientra nell’ambito delle cc.dd. “misure di protezione giuri-
dica”, se attivate per la persona con disabilita®.

® Nelle Osservazioni conclusive del comitato ONU rispetto al primo rapporto italiano
sullo stato di implementazione della Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita
(31 agosto 2016), con riguardo all’'Uguale riconoscimento davanti alla legge (art. 12), il Comita-
to ha espresso preoccupazione per il fatto che continuava ad essere attuata la pratica della sosti-
tuzione nella presa di decisioni e non dell’“affiancamento” con idoneo supporto.

¢ Si precisa che tutte le misure di protezione non sono obbligatorie. Infatti, non sempre le
persone con disabilita devono necessariamente essere assistite da un soggetto di nomina giudi-
ziale, in quanto in talune situazioni esse sono concretamente in grado di esercitare i loro dirit-
ti, avvalendosi, eventualmente, solo dell’aiuto da parte di terzi (ad esempio, familiari, assisten-
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Siricorda che la figura del tutore si ha nella ipotesi dell’interdizione (art.
414 c.c.); misura, questa, che puo essere attivata nel caso di persona maggio-
re di eta 0 minore emancipato (ossia il minore ultra-sedicenne che, avendo
contratto matrimonio, non sia pitt soggetto alla responsabilita genitoriale) e
per la quale tutti gli atti giuridici sono compiuti dal tutore. Quindi in presen-
za di un tutore, questi dovra essere necessariamente componente del'UVM.

Mentre la figura dell’amministratore di sostegno (artt. 404 e ss., intro-
dotti con la legge n. 6/2004) puo essere attivata nei confronti della persona
che, per una condizione fisica o psichica, si trova nell'impossibilita, anche
parziale o temporanea, di provvedere ai propri interessi, con la conseguenza
che questi, a differenza del tutore, possa compiere solo quegli atti che vengo-
no individuati nel decreto di nomina.

Proprio alla luce di tali peculiarita e differenze va letta la specifica indi-
cata nel decreto, ove si dice che fanno parte dell’Unita di valutazione multidi-
mensionale il tutore o “I"amministratore di sostegno, se dotato di poteri”. Infat-
ti, se il tutore interviene sempre per i motivi sopra detti e, laddove nominato,
partecipa di diritto all’'Unita di valutazione multidimensionale, ’amministra-
tore di sostegno potra prendere parte all'UVM solo se, secondo quanto previ-
sto nel proprio decreto di nomina, sia dotato dei relativi poteri (per esempio,
di intervenire a proteggere gli interessi inerenti alle condizioni di salute del-
la persona con disabilita, ecc.).

Per motivi di completezza, si specifica che fa parte delle misure di pro-
tezione giuridica, anche I'inabilitazione, la quale non viene in rilievo in que-
sta sede poiché, in tale ipotesi, si nomina un curatore che assiste I'inabilitato
nel compimento degli atti di straordinaria amministrazione, mentre gli atti di
ordinaria amministrazione possono essere normalmente posti in essere dal-
la persona inabilitata.

c) La persona di cui all’articolo 22, se nominato dall’interessato

L’art. 22 detta le regole in materia di supporto per la partecipazione al
procedimento, stabilendo che, al fine di assicurare la partecipazione attiva
della persona con disabilita, in tutte le fasi del procedimento volto alla pre-
disposizione del progetto di vita, la stessa pud anche essere supportata da
una persona che faciliti ’espressione delle sue scelte e ’acquisizione del-

ti sociali, ecc.). Mentre cio risulta necessario nella ipotesi in cui vi siano effettivi ed attuali biso-
gni che non possono essere soddisfatti in altro modo o sussistano degli ostacoli nell’esercizio
dei diritti o preclusioni nell’ottenere vantaggi e utilita.
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la piena comprensione delle misure e dei sostegni attivabili con il proget-
to di vita.

Tale attivita di supporto della persona comprende I’adozione di tutte le
strategie utili nell’acquisizione delle scelte, anche attraverso la migliore in-
terpretazione della volonta e delle preferenze.

Tale persona “facilitatrice” puo essere scelta dalla persona con disabilita
non solo tra alcuni dei componenti dell’Unita di valutazione multidimensio-
nale, ma anche da una figura esterna.

La figura esterna puo essere, a titolo esemplificativo, ma non esausti-
vo: un conoscente, un operatore dei sostegni (formali o informali) di cui gia
fruisce, un referente di un ente di tutela e promozione dei diritti delle perso-
ne con disabilita (che ha semmai volontari o operatori che hanno competen-
ze per svolgere tale ruolo), un professionista (interprete nel linguaggio dei se-
gni, educatore professionale che supporta la persona nella relazione e comu-
nicazione, ecc.).

In tale ipotesi, gli eventuali oneri sono a carico della persona con disa-
bilita.

Si evidenzia che la previsione inerente alla possibilita da parte della
persona di scegliere di essere supportata da una propria persona di fiducia,
esterna all'UVM, non esime comunque dal garantire alla persona tale attivita
di supporto da parte di altro componente dell'UVM, se la persona non inten-
da avvalersi di altri esterni all'UVM stessa.

Non a caso si specifica che in fase di riordino e di unificazione delle Uni-
ta di valutazione multidimensionale ad opera delle Regioni (sul punto si ve-
da il successivo paragrafo 3.3), dovranno essere stabilite le modalita con le
quali le medesime Unita garantiscono, con il proprio personale, il detto
supporto, qualora la persona con disabilita non ne scelga un’altra.

Con tale disposizione si va, quindi, a rafforzare nella massima misura
possibile la partecipazione della persona con disabilita al procedimento, nel
rispetto del principio di autodeterminazione.

d) Un assistente sociale, un educatore o un altro operatore dei servizi so-
ciali territoriali
Nell’articolo 24, comma 2, lett. d) del d.Igs. n. 62/2024 non si individua
in maniera precisa la figura professionale che dovra comporre, per quanto ri-
guarda l'area sociale, 'UVM.
Il legislatore statale ha infatti ritenuto che possano essere le Regioni a
stabilire (nell’ambito della riorganizzazione delle UVM, ai sensi del successi-
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vo comma 4) a stabilire se individuare gia a priori una figura tra quelle indi-
cate o se lasciare ai territori la scelta di far partecipare all’'UVM, a seconda di
potenziali necessita della persona, o 'una o l'altra figura.

Si rappresenta che le Regioni potrebbero anche prevedere come presen-
ti, anche non in via alternativa, tutte le figure indicate.

e) Uno o piu professionisti sanitari designati dalla Azienda sanitaria o dal
distretto sanitario col compito di garantire I'integrazione sociosanitaria

La valorizzazione e I'importanza di garantire 1'integrazione socio-sani-
taria permeano l'intera riforma.

Sul punto si evidenzia come l'art. 19, comma 2, del decreto legislativo
n. 62/2024, stabilisce come l'integrazione socio-sanitaria viene conseguita in
sede di valutazione multidimensionale attraverso la valutazione del profi-
lo di funzionamento, 1’analisi dei bisogni e delle preferenze e la definizione
congiunta e contestuale degli interventi da attivare. Pertanto, & assolutamen-
te necessaria la presenza in UVM dei professionisti sanitari e socio-sanitari.

Cio anche perché ai sensi dell’articolo 24, comma 7, del d.Igs. n. 62/2024
le Regioni devono anche stabilire se le UVM di cui all’articolo 21 dei LEA sa-
nitari e quelle delle Case della Comunita si riuniscono con 1'UVM del proget-
to di vita.

Con tale attivita le Regioni potrebbero gia disciplinare anche le tipologie
di professionisti sanitari e socio-sanitari da inserire nelle UVM ovvero dare
un’indicazione perché poi con regolamenti interni o, caso per caso, la ASL o il
distretto socio-sanitario designi uno o piti professionisti. Per quest'ultima op-
zione l'individuazione della tipologia di professionista sanitario da far parte-
cipare all'UVM del singolo caso potrebbe risultare da un primo incontro co-
noscitivo precedente 'UVM (come un preassessment).

f) Un rappresentante dell’istituzione scolastica nei casi di cui all’articolo 6
del decreto legislativo 13 aprile 2017, n. 66

In ossequio a quanto previsto dall’art. 6 del d.Igs. n. 66/2017 (Norme per
la promozione dellinclusione scolastica degli studenti con disabilita, a norma dell’ar-
ticolo 1, commi 180 e 181, lettera c), della legge 13 luglio 2015, n. 107), nella ipote-
si in cui venga richiesta la predisposizione del progetto di vita di un alunno
con disabilita, le prestazioni, i servizi e le misure nello stesso individuate so-
no definite anche con la partecipazione di un rappresentante dell’istituzione
scolastica interessata.
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Cio in modo da garantire il coordinamento tra tutti gli interventi e misu-
re dei vari contesti e ambiti in cui la persona con disabilita esplica la propria
personalita e vive la propria vita; quindi, laddove frequenti la scuola, anche
con il contesto scolastico.

Come ribadito anche dal d.lgs. n. 66/2017 tale coordinamento si realiz-
za concretamente proprio attraverso la definizione del pitt ampio progetto in-
dividuale di vita della persona con disabilita (di cui il PEI — Piano educativo
individualizzato — & parte integrante) e la sua condivisione fra scuole, fami-
glie e altri soggetti, pubblici e privati, operanti sul territorio e coinvolti nella
vita della persona stessa.

Infatti, il PEI non esaurisce il progetto individuale ma, appunto, ne &
parte integrante, dovendosi gli interventi previsti nel primo coordinare con
quelli previsti nel secondo, onde potersi valorizzare reciprocamente evitando
viceversa sovrapposizioni e incongruenze.

E proprio per tali motivi che in sede di redazione del progetto individua-
le deve tenersi conto del PEI, avendo cura di prevederne gli opportuni coordi-
namenti (ai sensi dell’art. 6, comma 2, d.Igs. n. 66/2017 “Le prestazioni, i servizi e
le misure di cui al Progetto individuale sono definite anche con la partecipazione di un
rappresentante dell istituzione scolastica interessata”). Analogamente, se il progetto
individuale e gia stato redatto, occorre considerare nella redazione del PEI gli
obiettivi e gli assi di lavoro del primo per coordinarsi con esso, anche eventual-
mente suggerendo rimodulazioni del caso al progetto di vita.

g) Ove necessario, un rappresentante dei servizi per I'inserimento lavorati-
vo delle persone con disabilita di cui all’articolo 6 della legge 12 marzo
1999, n. 68, nei casi di cui all’articolo 1, comma 1, della medesima legge’

Per le medesime finalita sopra dette, prende parte alla Unita di valu-
tazione multidimensionale anche un rappresentante dei servizi per 1'inseri-
mento delle persone con disabilita.

7 Per le persone in eta lavorativa che abbiano ottenuto almeno uno dei seguenti ricono-
scimenti:

- invalidita civile superiore al 45%;

— invalidita ai sensi legge 222/1984, ossia le persone la cui capacita di lavoro in occupazioni
confacenti alle proprie attitudini sia ridotta in modo permanente a causa di infermita o di-
fetto fisico o mentale a meno di un terzo;

— le persone non vedenti, ossia coloro che siano ciechi assoluti o ciechi parziali con un residuo
visivo non superiore ad un decimo in entrambi gli occhi con eventuale correzione;
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In particolare, si precisa che la citata legge n. 68 /1999 reca norme sul col-
locamento al lavoro delle persone con disabilita in attuazione del loro diritto
allavoro e il suo articolo 6 individua i compiti degli organismi preposti all’at-
tuazione del collocamento mirato (quali soprattutto la programmazione, I’at-
tuazione e la verifica degli interventi volti a favorire I'inserimento delle per-
sone interessate) da svolgere, non a caso, in raccordo con i servizi sociali, sa-
nitari, educativi e formativi del territorio.

h) Il medico di medicina generale o il pediatra di libera scelta della perso-
na con disabilita, senza oneri a carico della finanza pubblica
Gia in passato molte Regioni hanno previsto la partecipazione di tale fi-
gura, stante la conoscenza anche della storia clinica e non solo della persona
con disabilita.

Quanto, poi, ai componenti “eventuali”, I'art. 24 prosegue individuan-
do ulteriori soggetti che possono partecipare all’'Unita di valutazione multi-
dimensionale, su richiesta della persona con disabilita o di chi la rappresenta
o su richiesta di alcuni degli altri componenti dell’Unita di valutazione mul-
tidimensionale (ossia un assistente sociale, un educatore o un altro operatore
dei servizi sociali territoriali, uno o piu professionisti sanitari designati dalla
Azienda sanitaria o dal Distretto sanitario, un rappresentante dell’istituzio-
ne scolastica, un rappresentante dei servizi per l'inserimento lavorativo del-
le persone con disabilita, il medico di medicina generale o il pediatra di libe-
ra scelta della persona con disabilita), senza oneri a carico della Pubblica Am-
ministrazione.

Essi, sono:

a) Il coniuge, un parente, un affine, una persona con vincoli di cui alla leg-
ge 20 maggio 2016, n. 76, o il caregiver di cui all’articolo 1, comma 255,
della legge 27 dicembre 2017, n. 205

Oltre ai genitori, che sono componenti necessari in caso di minore eta

— le persone sorde dalla nascita o prima dell’apprendimento della lingua parlata;

— invalidita da lavoro con un grado di invalidita superiore al 33%, accertata dall’Istituto na-
zionale per l'assicurazione contro gli infortuni sul lavoro e le malattie professionali (INAIL);

— invalidita di guerra e per servizio con minorazioni ascritte dalla prima all’ottava categoria
di cui alle tabelle annesse al decreto del Presidente della Repubblica 23 dicembre 1978, n.
915.
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della persona con disabilita, possono partecipare all'UVM altri parenti o af-
fini®.

Inoltre, il d.lgs. prevede l'eventuale partecipazione del coniuge o di
chi abbia un’unione civile o una convivenza di fatto ai sensi della legge n.
76/2016 con la persona con disabilita.

Quanto al caregiver familiare, ad oggi e nelle more della ridefinizione di
tale figura ad opera di una legge ad hoc, la definizione di tale figura e conte-
nuta nella legge di bilancio 2018 (art. 1, comma 255). In forza di tale disposi-
zione il caregiver familiare ¢ la persona che assiste e si prende cura del coniu-
ge, dell’altra parte dell’unione civile tra persone dello stesso sesso o del con-
vivente di fatto (legge 76/2016) di un familiare o di un affine entro il secon-
do grado, ovvero, nei soli casi indicati dall’articolo 33, comma 3, della legge 5
febbraio 1992, n. 104, di un familiare entro il terzo grado che, a causa di ma-
lattia, infermita o disabilita, anche croniche o degenerative, non sia autosuf-
ficiente e in grado di prendersi cura di sé, sia riconosciuto invalido in quan-
to bisognoso di assistenza globale e continua di lunga durata ai sensi dell’ar-
ticolo 3, comma 3, della legge 5 febbraio 1992, n. 104, o sia titolare di indenni-
ta di accompagnamento.

La figura del caregiver corrisponde anche ad altre figure gia ricomprese
nell’elenco (come nel caso del coniuge che e anche caregiver).

Ma si potra anche avere il caso in cui oltre al coniuge si abbia anche un
fratello caregiver, potendo quindi anche partecipare, per ipotesi, entrambi.

b) Un medico specialista o specialisti dei servizi sanitari o socio-sanitari

Molto spesso le persone con disabilita sono prese in carico da centri/
strutture sanitarie, socio-sanitarie pubbliche o private ed e utile raccogliere
informazioni sui sostegni in atto, oltre che direttamente dalla persona con di-
sabilita, anche da parte di chi ce I'ha in carico o la segue.

L’elenco puo essere il pit1 vario: dal medico specialista privato (es., neu-
rologo) al direttore sanitario di un centro diurno sanitario o socio-sanitario;
dal medico specialista del centro di malattie rare al professionista che segue
la riabilitazione o I’assistenza domiciliare integrata.

La norma non specifica tra professionisti e specialistici pubblici o pri-
vati. Analogamente anche i servizi sanitari e socio-sanitari di cui deve essere

§ Sono parenti coloro che discendono da uno stesso stipite (come i fratelli e le sorelle o i
cugini). Sono affini coloro che sono i parenti dell’altro coniuge (come il/la cognato/a, in quan-
to fratello o sorella del coniuge della persona con disabilita).
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parte il medico o lo specialista possono essere pubblici o privati e quelli pri-
vati potranno essere sia quelli accreditati, sia non quelli non accreditati.

¢) Un rappresentante di associazione, fondazione, agenzia o altro ente con
specifica competenza nella costruzione di progetti di vita, anche del Ter-
zo settore

Si valorizza, cosi, ’apporto che tali enti, anche del Terzo settore, posso-
no fornire nel procedimento di predisposizione del progetto di vita. Essi, in-
fatti, possono arricchire il percorso di valutazione ed elaborazione del pro-
getto, grazie alle loro esperienze e competenze sviluppate nell’ambito di ta-
le specifico settore.

Cio, tra I'altro, in coerenza con il quadro normativo e giurisprudenzia-
le in materia.

Infatti, gia nella Convenzione ONU sui diritti delle persone con disa-
bilita, all’art. 4 paragrafo 3, si sancisce che gli Stati parti, nell’elaborazione e
nell’attuazione della legislazione e delle politiche da adottare per attuare la
Convenzione stessa, cosi come negli altri processi decisionali relativi a que-
stioni concernenti le persone con disabilita, operano in stretta consultazione
e coinvolgono attivamente le persone con disabilita, compresi i minori con
disabilita, attraverso le loro organizzazioni rappresentative.

Inoltre, con specifico riferimento agli enti di Terzo settore’, si specifica co-
me il rapporto tra gli stessi e gli enti pubblici si € notevolmente evoluto nel cor-
so del tempo e, infatti, se nel passato veniva spesso inteso quale mero rapporto
di servizio, all'interno del quale I’ente era chiamato solo per essere I’ente eroga-
tore del sostegno prestabilito da altri. Oggi invece, la partecipazione al'lUVM
ha tante finalita: dal fornire ulteriori informazioni sul vissuto e sulle esigenze
della persona al proporre soluzioni, se non addirittura la proposta di un intero
progetto di vita, per rispondere ai bisogni di sostegni; in alcuni casi anche for-
nendo concreta collaborazione nel co-progettare interventi, specie atipici.

Sul punto, viene in rilievo l'art. 55 d.Igs. n. 117/2017, che, disponendo

? Secondo quanto stabilito dall’art. 4 del d.Igs. n. 117/2017 “Sono enti del Terzo settore le or-
ganizzazioni di volontariato, le associazioni di promozione sociale, gli enti filantropici, le imprese sociali,
incluse le cooperative sociali, le reti associative, le societa di mutuo soccorso, le associazioni, riconosciu-
te 0 non riconosciute, le fondazioni e gli altri enti di carattere privato diversi dalle societa costituiti per il
perseguimento, senza scopo di lucro, di finalita civiche, solidaristiche e di utilita sociale mediante lo svol-
gimento, in via esclusiva o principale, di una o pii attivita di interesse generale in forma di azione volon-
taria o di erogazione gratuita di denaro, beni o servizi, o di mutualita o di produzione o scambio di beni o
servizi, ed iscritti nel registro unico nazionale del Terzo settore”.
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in materia di “Coinvolgimento degli enti del Terzo settore”, stabilisce che le Pub-
bliche Amministrazioni sono tenute, in attuazione dei principi di sussidia-
rieta, cooperazione, efficacia, efficienza ed economicita, omogeneita, coper-
tura finanziaria e patrimoniale, responsabilita ed unicita dell’Amministrazio-
ne, autonomia organizzativa e regolamentare, ad assicurare il coinvolgimen-
to attivo degli enti del Terzo settore, attraverso forme di co-programmazione,
co-progettazione e accreditamento™.

La persona fisica che partecipera all’'UVM potra essere il rappresentan-
te legale o un altro “referente”, come per esempio un operatore o un consu-
lente di quell’ente.

d) Referenti dei servizi pubblici e privati presso i quali la persona con di-
sabilita fruisce di servizi o prestazioni, anche informale

Rientrano in tale ulteriore novero di eventuali componenti dell'UVM
anche altri referenti di servizi o di interventi gia erogati in favore della perso-
na con disabilita. In tale ulteriore novero di persone possono rientrare, paral-
lelamente a quanto previsto per i servizi sanitari e socio-sanitari anche quelli
sociali ed assistenziali, ludico-ricreativi e sportivi.

Tali servizi possono anche essere assolutamente ricollegabili al volonta-
riato o totalmente informali e non censiti all’interno della rete integrata pub-
blico-privata dei servizi del territorio.

Cio sempre con la finalita di garantire il pit1 volte citato coordinamento

10 Pit1 nello specifico, la co-programmazione ¢ finalizzata all'individuazione, da parte
della Pubblica Amministrazione procedente, dei bisogni da soddisfare, degli interventi a tal fi-
ne necessari, delle modalita di realizzazione degli stessi e delle risorse disponibili; mentre la
co-progettazione é finalizzata alla definizione ed, eventualmente, alla realizzazione di specifici
progetti di servizio o di intervento finalizzati a soddisfare bisogni definiti, proprio alla luce de-
gli strumenti di programmazione suddetti.

Sul punto, la Corte costituzionale (sent. n. 131,/2020), ha chiarito come si tratti di “una del-
le piui significative attuazioni del principio di sussidiarieta orizzontale valorizzato dall’art. 118, quarto 71
comma, Cost.”, un originale canale di “amministrazione condivisa”, alternativo a quello del pro-
fitto e del mercato, scandito “per la prima volta in termini generali [come] una vera e propria proce-
dimentalizzazione dell’azione sussidiaria”. Ed ha, altresi, sottolineato il fondamentale ruolo che gli
enti del Terzo settore svolgono in tali procedure, chiarendo proprio come gli ETS rappresenta-
no la “societa solidale” e “costituiscono sul territorio una rete capillare di vicinanza e solidarieta, sen-
sibile in tempo reale alle esigenze che provengono dal tessuto sociale, (...) in grado di mettere a disposizio-
ne dell’ente pubblico sia preziosi dati informativi (altrimenti conseguibili in tempi piit lunghi e con costi
organizzativi a proprio carico), sia un’importante capacita organizzativa e di intervento: cio che produce
spesso effetti positivi, sia in termini di risparmio di risorse che di aumento della qualita dei servizi e del-
le prestazioni erogate a favore della «societa del bisogno»”.
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tra tutti i soggetti e contesti coinvolti. Solo cosi €, infatti, possibile realizzare
un insieme coordinato e integrato di interventi che possa dirsi concretamen-
te efficace, evitando un effetto moltiplicatore di spese e oneri amministrativi
nonché disallineamenti e sovrapposizione di interventi.
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3.3 I compiti delle Regioni per il riordino e il coordinamento delle attivita
delle UVM secondo gli ulteriori compiti dell’articolo 24

Ranieri Zuttion

Nella seconda parte dell’art. 24 (commi da 4 a 7) si vanno ad individua-
re una serie di compiti a cui le Regioni sono chiamate al fine di riordinare e
coordinare le attivita delle UVM, al fine di poter dare effettiva attuazione al-
le novita introdotte dalla riforma.

In particolare, entro sei mesi dalla data di entrata in vigore del d.Igs. n.
62/2024 (e, quindji, entro il 31 dicembre 2024) le Regioni avrebbero dovuto:
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- al fine della predisposizione del progetto di vita, programmare e stabili-
re, nel rispetto dei principi di razionalizzazione, efficienza e co-program-
mazione con gli enti del Terzo settore, nonché nel rispetto dei livelli es-
senziali, le modalita di riordino e unificazione delle attivita e dei compiti
svolti dalle Unita di valutazione multidimensionale operanti per:

a) l'individuazione di prestazioni e trasferimenti monetari connessi alla con-
dizione di non autosufficienza, eccettuata quella delle persone anziane;

b) l'individuazione di prestazioni e trasferimenti monetari connessi alla
condizione di disabilita gravissima;

¢) l'individuazione delle misure di sostegno ai caregiver;

d) la redazione dei progetti individuali di cui all’art. 14 1. n. 328 /2000;

e) l'individuazione dei servizi, degli interventi e delle prestazioni di cui
all’art. 4 1. n. 112 /2016 (Durante e dopo di noi) riguardante 1’assistenza in
favore delle persone con disabilita grave prive del sostegno familiare.

- individuare i criteri con cui attribuire, tra alcuni dei componenti dell’Uni-
ta di valutazione (ossia assistente sociale, educatore o un altro operatore
dei servizi sociali territoriali ed uno o piu professionisti sanitari designa-
ti dalla Azienda sanitaria o dal Distretto sanitario col compito di garanti-
re I'integrazione socio-sanitaria, le funzioni di coordinamento dell’unita
stessa, garantendo un raccordo tra gli ambiti sociali e sanitari, anche al fi-
ne di identificare i soggetti responsabili del trattamento dei dati personali.
Tale riordino ed unificazione doveva avvenire nel rispetto dei principi di
razionalizzazione, efficienza e co-programmazione con gli enti del Terzo
settore, nonché nel rispetto dei livelli essenziali richiesti dalle singole di-
scipline e di quanto disposto dall’articolo 1, comma 163, della legge 30 di-
cembre 2021, n. 234",

" Anorma del quale “II Servizio sanitario nazionale e gli ATS garantiscono, mediante le risorse
umane e strumentali di rispettiva competenza, alle persone in condizioni di non autosufficienza I’accesso
ai servizi sociali e ai servizi socio-sanitari attraverso punti unici di accesso (PUA), che hanno la sede ope-
rativa presso le articolazioni del servizio sanitario denominate «Case della Comunita». Presso i PUA de-
vono essere presenti ed operare équipe integrate composte da personale adeguatamente formato e nume-
ricamente sufficiente appartenente al Servizio sanitario nazionale e agli ATS. Tali équipe integrate, nel
rispetto di quanto previsto dal citato decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri 12 gennaio 2017
per la valutazione del complesso dei bisogni di natura clinica, funzionale e sociale delle persone, assicu-
rano la funzionalita delle Unita di valutazione multidimensionale (UVM) della capacita bio-psico-socia-
le dell’individuo, anche al fine di delineare il carico assistenziale per consentire la permanenza della per-
sona in condizioni di non autosufficienza nel proprio contesto di vita in condizioni di dignita, sicurezza
e comfort, riducendo il rischio di isolamento sociale e il ricorso ad ospedalizzazioni non strettamente ne-
cessarie. Sulla base della valutazione dell’'UVM, con il coinvolgimento della persona in condizioni di non
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— fermi restando i suddetti principi, nell’ambito della programmazione e
dell’integrazione socio-sanitaria, stabilire le modalita con le quali, nel ca-
so di predisposizione del progetto di vita, le Unita di valutazione multidi-
mensionale di cui all’articolo 21 del decreto del Presidente del Consiglio
dei Ministri 12 gennaio 2017 sulla definizione dei nuovi LEA (Livelli es-
senziali di assistenza) competenti a redigere il Progetto di assistenza indi-
viduale (PAI) e le Unita di valutazione operanti presso le Case della Co-
munita, di cui al decreto del Ministro della salute 23 maggio 2022, n. 77
sulla riforma dell’assistenza sanitaria territoriale, volte a definire i bisogni
terapeutico-riabilitativi e assistenziali della persona, si coordinano o si ri-
unificano con le Unita di valutazione multidimensionale di cui al decre-
to n. 62/2024 per garantire I'unitarieta della presa in carico e degli inter-
venti di sostegno.

3.3.a Elementi di cui le Regioni devono tener conto nel ridisegnare i proces-
si di presa in carico territoriali in rapporto con i contenuti del decreto n.
62/2024

L’esistenza delle Unita di valutazione multidimensionale (o comunque
di équipe altrimenti definite) e prevista da molti anni da atti programmato-
ri nazionali e regionali, sia essa intesa come unita/struttura inter-organiz-
zativa (tra Azienda/Distretto e ATS/Comuni), sia come équipe multiprofes-
sionale incaricata di valutare i bisogni socio-sanitari e socio-assistenziali del-
le PcD e di redigere coerenti piani di intervento. Questa necessaria imposta-
zione ha comportato un’attuazione delle UVM, e piu in generale della pre-
sa in carico integrata nelle sue diverse fasi, contrassegnata da disomogenei-
ta di approcci e frammentazione di modelli, sia tra le Regioni che all’interno
dei singoli territori regionali. In forme pitt 0 meno sviluppate, &€ comunque
oramai consolidata una strutturazione delle UVM a garanzia del “diritto al-
la presa in carico” come previsto dall’art. 21 del d.P.C.M. 12 gennaio 2017 e

autosufficienza e della sua famiglia o dell’amministratore di sostegno, I'équipe integrata procede alla de-
finizione del progetto di assistenza individuale integrata (PAI), contenente l'indicazione degli interventi
modulati secondo I'intensita del bisogno. 1l PAI individua altresi le responsabilita, i compiti e le modali-
ta di svolgimento dell’attivita degli operatori sanitari, sociali e assistenziali che intervengono nella presa
in carico della persona, nonché’ I'apporto della famiglia e degli altri soggetti che collaborano alla sua re-
alizzazione. La programmazione degli interventi e la presa in carico si avvalgono del raccordo informati-
vo, anche telematico, con 'INPS”.
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dall’art. 1 comma 163 della legge n. 234/2021, ed esistono gia da tempo — e
in tutti i contesti territoriali — pratiche di integrazione socio-sanitaria a favo-
re delle PcD riguardanti la valutazione e progettazione personalizzata frutto
dell'integrazione fra le previsioni dell’art. 14 della legge n. 328/2000 e le di-
sposizioni LEA.

Nel concreto, queste UVM, di seguito identificate come UVM LEA/
LEPS, si caratterizzano per l'identificazione di un “nucleo stabile” di com-
ponenti afferenti all’organizzazione sanitaria (di solito Distretto) e a quel-
la dei servizi sociali del territorio. In pochissimi casi e prevista formalmen-
te — come possibilita — la partecipazione della PcD stessa o della sua fami-
glia. Oltre a queste forme di UVM “struttura”, nelle prassi dei sistemi so-
cio-sanitari si riscontrano di frequente forme di integrazione multiprofes-
sionale realizzate dai servizi specialistici che hanno in carico la persona con
disabilita (NPI; Unita — sanitarie o sociali — per la disabilita adulti, ...), ai fi-
ni di una valutazione multidimensionale e di una progettazione personaliz-
zata. E infatti fondamentale prevedere che al nucleo dell'UVM LEA /LEPS
si possano aggiungere altri componenti in relazione ai bisogni della perso-
na con disabilita, in particolare dei professionisti dei servizi specialistici che
gia seguono la stessa.

Su questa realta delle UVM LEA /LEPS, sinteticamente descritta, si inse-
risce il decreto n. 62/2024, le cui disposizioni cercano di orientare le pratiche
prevalenti di valutazione e progettazione ai seguenti principi:

1. l'affermazione della centralita della PcD come componente essenziale e
del diritto ai sostegni necessari per esprimere la propria volonta sulle de-
cisioni che la riguardano;

2. T'estensione del perimetro di tali attivita dai bisogni sanitari e sociali al-
le altre dimensioni di vita della persona (scuola, lavoro, tempo libero...)
nonché la necessaria armonizzazione e ricomposizione dei singoli piani di
intervento eventualmente presenti (PAI, PEI, PRI, ...) in un progetto uni-
tario di orizzonte piti ampio;

3. la visione rinnovata del rapporto con gli attori del Terzo settore e delle
modalita di partecipazione degli stessi nello sviluppo e nell'implementa-
zione dei progetti individuali (artt. 24 e 26);

4. la necessita di prevedere, quale componente stabile o facoltativa, il coin-
volgimento di un insieme di soggetti e competenze ampio e chiaramente
definito, implicando lo sviluppo dell’integrazione fra gli attori della rete
dei servizi a favore delle PcD.
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L'assetto del decreto collega l'attivazione di una presa in carico cosi
strutturata, alla specifica presenza dell’istanza di parte. Tuttavia, & chiaro che
permane il dovere, da parte dei servizi pubblici sanitari e sociali, di garanti-
re una presa in carico di qualita a qualsiasi persona con disabilita che necessi-
ti di sostegni, indipendentemente dalla presenza o meno dell’istanza. In que-
sta prospettiva, le indicazioni del Capo III si propongono come principi ten-
sori dei sistemi di presa in carico territoriali gia operanti, per caratterizzarli in
modo crescente in termini di personalizzazione, protagonismo della persona
e integrazione fra le diverse sfere esistenziali della stessa.

Da parte delle Regioni si dovrebbe, pertanto, evitare di assumere le indi-
cazioni del decreto n. 62/2024 come finalizzate a costituire un percorso paral-
lelo e separato dalle prassi territoriali esistenti. Al contrario, si trattera di im-
postare una nuova programmazione regionale della presa in carico integrata
delle persone con disabilita al fine di:

- ricondurre a unitarieta di approcci, di strumenti e di soggetti le differenti
équipe di valutazione e progettazione attualmente previste da atti regio-
nali o prassi locali (per accesso a benefici monetari, a servizi residenziali e
semiresidenziali, a progetti innovativi...);

- informare le UVM LEA/LEPS collocate nelle Case della Comunita con i
principi del d.1gs. n. 62/2024;

— definire delle regole di funzionamento, per le UVM LEA/LEPS, che pre-
vedano, nel caso di presentazione di istanza di vita, di integrare nel pro-
cesso di presa in carico “ordinario” gli specifici contenuti del procedimen-
to previsto dal decreto n. 62/2024.

3.3.b Prospettive di lavoro per le Regioni su composizione delle UVM e orga-
nizzazione dell’attivita di valutazione e progettazione

Il percorso di innovazione dei processi di presa in carico delle persone con
disabilita — che la programmazione regionale dovra delineare —richiede di pro-
cedere secondo due traiettorie di intervento integrate e complementari.

La prima linea di intervento, gia anticipata nel precedente paragrafo,
consiste nell’'operare il riordino e la riunificazione delle attivita di cui all’art.
24 comma 4 all’interno delle UVM LEA/LEPS (art. 21 LEA; art. 1, comma
163, 1. n. 234/2021) operanti sui territori che si occupano della presa in cari-
co delle disabilita, per ricondurle ad un approccio unitario, che incorpori tut-
te le prestazioni e funzioni sanitarie e sociali in favore delle PcD, che sia in-
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formato dai principi del decreto n. 62/2024 e reso ordinario anche in assen-
za di istanza di PdV.

Su questo impianto, si inserisce la seconda linea di intervento, la qua-
le riguarda l'integrazione, nel processo di presa in carico riformato secondo
I'approccio delineato, del procedimento previsto dal decreto n. 62/2024 nello
specifico caso di istanza di PdV. A tal proposito, il comma 7 affida alle Regio-
ni il compito di identificare i modi con cui le UVM LEA /LEPS si coordinano
o si riunificano con le UVM di cui all’art. 24 del decreto n. 62/2024.

La previsione di modalita di coordinamento postula la possibilita che le
Regioni procedano alla formalizzazione di unita organizzative ad hoc, depu-
tate al percorso valutativo e progettuale previsto dal decreto n. 62/2024, di-
stinte dalle UVM ordinarie gia esistenti. In questo caso dovranno essere ga-
rantite opportune forme di coordinamento tra le due unita organizzative, per
assicurare, secondo gli stessi principi gia esposti, il coinvolgimento degli ope-
ratori che gia conoscono la persona e il suo percorso di vita.

L'alternativa, ovvero il ricorso a modalita di riunificazione, prefigura
che 'UVM di cui all’art. 24, effettuata secondo I'articolazione e composizione
professionale specifica indicata dal decreto, costituisca di fatto un’estensione
dell'UVM LEA/LEPS che ha gia in carico la persona, o che sarebbe deputata
alla presa in carico ordinaria in assenza di istanza di PdV. Questa sovrappo-
sizione (riunificazione di processo) comporta la definizione dei soggetti dei ser-
vizi da attivare in caso di istanza nonché di regole chiare per I'identificazio-
ne, fra i professionisti, della figura di coordinamento deputata all’allestimen-
to e convocazione del’'UVM decreto n. 62/2024.

Per evitare la costruzione di percorsi paralleli distinti, nonché il rischio
di interpretare 1'attivita dell’'lUVM come una pratica burocratica avulsa dal-
le ordinarie relazioni di cura, & certamente preferibile il percorso di integra-
zione di processo. La riunificazione dovra cercare, nel complesso, di coniuga-
re e integrare I'imprescindibile strutturazione organizzativa dell’'UVM LEA/
LEPS, con le risorse relazionali e di competenza dei servizi specialistici che
hanno in carico la persona e ’apporto ulteriore dato dai servizi e dagli attori
coinvolti dall’avvio dell’eventuale processo per il PdV.

Esempio di interconnessione tra le varie valutazioni

Giorgio e un adulto di 26 anni, con disabilita intellettiva, in carico fin dai pri-
mi anni di vita ai servizi della dell’Azienda sanitaria (AS) — prima della neurop-
sichiatria infantile e ora dell’'unita disabilita adulta — ed in carico ai servizi so-
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ciali (ATS) per interventi di socioeducativa territoriale presso un centro diurno.
L'insieme degli interventi e dei servizi a supporto dell’autonomia di Giorgio e
stato sviluppato in un Progetto personalizzato redatto e rivisto periodicamen-
te dall’lUVM LEA/LEPS distrettuale, responsabile delle attivita di cui all’art. 24
comma 4, all'interno della quale sono coinvolti anche i professionisti dell’uni-
ta disabilita adulti dell’Azienda sanitaria. Giorgio desidera esplorare e sviluppa-
re le proprie autonomie nell’area lavorativa; tuttavia, non trova adeguata risposta
a questa sua aspirazione da parte dei servizi e decide di presentare istanza per
il progetto di vita. Al momento della recezione dell’istanza, considerato il caso
e in base ai protocolli territoriali stipulati fra ATS e AS, il responsabile del pro-
cedimento individua il soggetto deputato alla convocazione e al coordinamen-
to dell’"UVM decreto n. 62/2024 e lo incarica dell’avvio del procedimento per il
PdV. Il coordinatore dell’lUVM dovra quindi allestire I'équipe tenendo conto, in
primo luogo, dei percorsi gia attivati in favore della persona, convocando quindi
i professionisti gia coinvolti nell’'UVM LEA/LEPS, a cui si aggiungeranno gli altri
operatori e soggetti previsti dal decreto n. 62/2024 non gia coinvolti nella prece-
dente attivita di progettazione, selezionandoli fra i soggetti opportunamente for-
mati, individuati da parte delle rispettive organizzazioni, quali competenti allo
svolgimento delle attivita dell’"UVM. Questo assetto potenziato, grazie al coin-
volgimento dei servizi per I'inclusione lavorativa e in particolare alle regole che
ne disciplinano le attivita, permettera I'elaborazione di un PdV che espanda, po-
tenzi e integri i contenuti gia previsti dal progetto personalizzato originario, ren-
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dendoli piti aderenti ai desideri di Giorgio.

ﬂ TEORIA DELLA QUALITA DELLA VITA DALLE ORIGINI AD
OGGI ED ELABORAZIONE DEL PROGETTO DI VITA

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Marco Lombardi

4.1 Premesse: perché parlare di “qualita di vita” nel percorso di elaborazione
del progetto di vita

Il decreto legislativo n. 62/2024, all’articolo 2, definisce il progetto di vi-
ta come un processo volto ad individuare i sostegni utili a consentire alla per-
sona con disabilita di migliorare “la qualita della propria vita”. Quindi, in
queste primissime battute, occorre dare una prima definizione della “qualita
di vita”, quale concetto complesso e multidimensionale che si riferisce alla
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percezione soggettiva del benessere di un individuo in relazione a diversi

aspetti della sua esistenza, che include lo stato di salute fisico e mentale, le

relazioni sociali, la partecipazione alla vita comunitaria e la capacita di perse-
guire obiettivi e aspirazioni personali'®.

Tale definizione, seppur non esaustiva rispetto al dibattito scientifico svi-
luppatosi in seguito e che, come vedremo, ha portato ad una piu ricca individua-
zione del costrutto della “qualita di vita”, ci e utile per indicare da subito che:

1) la qualita di vita di una persona non e determinata esclusivamente dal suo
funzionamento (nel riuscire a porre in essere attivita proprie dello stan-
dard di tutti), ma anche dal grado di soddisfazione e di importanza che da
alle attivita svolte grazie al proprio funzionamento (una persona che non
ha gli arti inferiori ha maggiori difficolta nello spostarsi, ma puo avere una
vita di relazione superiore attraverso delle protesi o la sua carrozzina);

2) la qualita di vita & determinata oltre che da fattori oggettivi (c.d. “condivisi”
in una comunita) anche da fattori soggettivi (“personali”) che possono dare
un valore specifico ad alcune dimensioni (es. benessere emozionale) rispet-
to ad altre, ponendosi quindi obiettivi personali del tutto specifici ed indivi-
duali.

Chiariti questi presupposti, per fare un esempio il progetto di vita per
una persona senza arti inferiori non potra essere semplicemente volto a ga-
rantire delle protesi (sulla base della considerazione che il recupero rispetto
ad uno standard di funzionamento possa conseguire la massima soddisfazio-
ne possibile per la persona), ma a comprendere se quella persona non trovi
ulteriore soddisfazione rispetto ad altre dimensioni, come quella della parte-
cipazione sociale, attraverso altri canali (es. videoconferenze), perché puo ac-
cadere che la persona in questione, vivendo in un contesto rurale, non conse-
gue un pieno beneficio col sottoporsi a viaggi di molti chilometri per raggiun-
gere la sede del meeting, rispetto invece ad una proficua partecipazione che
potrebbe avere attraverso una videoconferenza.

Il progetto di vita cosi inteso non € piu quindi solo una somma di soste-
gni volti a garantire la possibilita di vivere i contesti secondo gli standard di
tutti, ma anche un modo di strutturare i sostegni ed il loro dispiegarsi per ri-
spondere ai desideri, aspettative e preferenze della persona (anche “atipici”,

12 Una definizione risalente & quella proposta dal gruppo di lavoro sulla QoL (Quality of
life) dell’OMS nel 1995 quale “la percezione che gli individui hanno della loro posizione nella vita nel
contesto della cultura e dei sistemi di valori in cui vivono e in relazione ai loro obiettivi, aspettative, stan-
dard e preoccupazioni”.
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ma importanti per la persona e per la sua partecipazione sociale), entro lo

specifico contesto sociale e organizzativo che vive la persona.

Cio comporta anche che il progetto non sia definito da un’équipe
“per” la persona, ma “dalla” persona stessa, col supporto dell’Unita di
valutazione multidimensionale, e che quindi sia garantita la partecipa-
zione attiva della stessa a tutte le fasi del procedimento di elaborazione
del progetto. Parlare infatti, di “qualita di vita” vuol dire anche ricono-
scere il protagonismo della persona nella definizione del proprio percor-
so di vita.

Queste primissime considerazioni portano gia ad intuire come il costrut-
to della “qualita di vita” rilevi nel corso dell’elaborazione del progetto:

- infase di valutazione multidimensionale, per comprendere su quali dimen-
sioni (domini) della propria vita la persona voglia migliorarne la qualita, fis-
sando quindi degli obiettivi secondo cio che ritiene importante per lei, an-
che rispetto allo specifico contesto sociale e culturale in cui la stessa vive;

— infase di vera e propria stesura del progetto, per definire sostegni coerenti
con la richiesta di miglioramento della qualita di vita nelle dimensioni in-
dividuate con la valutazione multidimensionale.

Nei successivi paragrafi si ritiene utile fare un excursus storico della co-
struzione della teoria della “qualita di vita” fino ad arrivare all’applicazione di
essa dentro "approccio bio-psico-sociale a cui si ispira la riforma in materia di
disabilita. Cio per poi fare una breve anticipazione circa I'impatto di tale co-
strutto sia in sede di valutazione multidimensionale (per individuare gli obiet-
tivi cui poi la stesura del progetto deve tendere)® sia in sede di identificazione
e costruzione dei sostegni per garantire il miglioramento della qualita di vita di
quella specifica persona'.

4.2 Teoria della qualita di vita: dalle origini ad oggi

4.2.a Teoria della qualita della vita nell’antica Grecia

La teoria della qualita della vita ha radici lontane, in quanto 1'uomo si
e spesso chiesto cosa gli portasse felicita e soddisfazione. La discussione af-

B Si approfondira tutto cio nella 3* fase della valutazione multidimensionale, paragra-
fo74.

4 Sivedra questo aspetto quando si trattera della costruzione dei sostegni e del principio
conformativo secondo il quale essi devono essere coerenti con gli esiti della valutazione multi-
dimensionale, paragrafo 1.1 del capitolo 4.
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fonda le sue origini in dibattiti molto antichi, dai filosofi greci fino al pensie-
ro contemporaneo.

Nella filosofia greca vi furono due principali approcci:

- l'approccio edonico;
- l'approccio eudamonico.

L'approccio edonico e da ricollegare al pensiero di filosofi come Ari-
stippo di Cirene e, in parte, Epicuro. Il principio di base, in sostanza, & quel-
lo secondo il quale la qualita della vita &€ misurata dallintensita del piacere
e dall’assenza di dolore. In questa visione, 1’obiettivo principale consiste nel
massimizzare il piacere immediato e minimizzare il disagio, concentrando-
si quindi sulla presenza di esperienze sensoriali e materiali che portano feli-
cita e soddisfazione momentanea nella vita quotidiana. Pertanto, un’assenza
di stimoli piacevoli non puo portare alla soddisfazione della persona ed alla
sua felicita. Per questo una vita senza soddisfazione e felicita non puo essere
considerata una vita piena di qualita.

L’approccio eudaimonico nasce dagli studi basati sulla filosofia aristo-
telica in base ad un preciso concetto: la qualita della vita e legata alla realiz-
zazione del proprio potenziale e alla vita virtuosa. L’obiettivo consiste quin-
di nel raggiungere uno stato di eudaimonia, ossia di “fioritura” o “benesse-
re duraturo”, focalizzandosi su attivita che promuovono la crescita persona-
le, I’auto-realizzazione e il contributo al bene comune.

Questi due approcci centrati sulla felicita e sulla soddisfazione offrono
prospettive diverse su cosa significa vivere una vita di qualita: 'edonismo
privilegia il piacere immediato, mentre I’eudaimonia enfatizza uno sviluppo
pitt profondo e sostenibile del benessere.

4.2.b L’evoluzione del concetto di qualita di vita nell’ultimo secolo

Thorndike nel 1939 ¢ tra i primi a presentare cio che veniva considerato
qualita della vita attraverso i primi indicatori generali come il benessere eco-
nomico, la salute, 'abitare, 'educazione e la cultura. Il concetto di qualita di
vita in seguito fu spesso assimilato, come sopra detto, a quello di benesse-
re, anche se, all’inizio, soltanto in termini di benessere materiale. Gia nel do-
po guerra, infatti, si e iniziato a legare 1'uso del termine benessere (in inglese
well-being) al concetto di benessere materiale. Nello specifico lo stato di be-
nessere veniva collegato al prodotto interno lordo di uno Stato, in una conce-
zione puramente economica. Pit1 uno Stato e ricco, tanto maggiore ¢ la quali-
ta di vita dei suoi cittadini.
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Questa semplificazione ha cominciato a mostrare i suoi limiti gia a par-
tire dagli anni "60 e 70, con 'introduzione di nuove componenti, sulla spin-
ta di movimenti riformatori che si distanziavano da indicatori puramente og-
gettivi, tangibili e monetari. In particolar modo, analizzando i dati aggrega-
ti di diversi Paesi, ci si e accorti che un aumento del reddito non porta ad un
aumento significativo della felicita dei suoi abitanti, ma che occorre conside-
rare ulteriori indicatori sociali, clinici e di salute della persona.

Indicatori sociali a partire dagli anni "60

Negli anni ‘60, negli Stati Uniti, si sviluppo il Movimento degli indicato-
ri sociali (MIS), quale iniziativa volta a migliorare la comprensione e la misu-
razione della qualita della vita per fornire una stima della distribuzione del
benessere sociale e cosi aiutare le Amministrazioni a prendere decisioni in-
formate riguardo dove intervenire per migliorare gli standard di vita del-
la popolazione. Considerando che il benessere non puo essere valutato solo
attraverso indicatori economici come il PIL, Il MIS porto un’attenzione parti-
colare alla misurazione del benessere sociale, suggerendo 1'utilizzo di indi-
catori multipli, inclusi quelli relativi alla salute, all'istruzione, alla sicurezza,
all’ambiente e alle relazioni sociali e spostando quindi ’attenzione da una
visione puramente economica a una pit integrata e multidimensionale.

Indicatori clinici e di salute a partire dagli anni "70

Negli anni ‘70, il concetto di qualita della vita (Quality of life - QoL) ini-
zi0 a ricevere una significativa attenzione nel campo della sanita: la qualita
di vita inizid ad emergere come un esito di salute in una prospettiva olistica
della persona. I professionisti della salute iniziarono a riconoscere che gli in-
dicatori clinici da soli non fossero sufficienti per spiegare 'impatto completo
delle malattie e dei trattamenti sulla vita dei pazienti. Questo porto all’inclu-
sione della QoL come misura critica degli esiti.

Inoltre, un secondo elemento inizio a prendere piede: la cura centrata
sul paziente. Inizio cosi a generarsi un crescente interesse nel comprendere
le esperienze soggettive della persona, inclusi il suo benessere fisico, emoti-
vo e sociale

Un esempio puo aiutare a cogliere questo passaggio avvenuto negli an-
ni '70: prima di questo cambiamento concettuale, il successo dell’intervento
di cura per un giovane adulto con lesione midollare era misurato quasi esclu-
sivamente attraverso indicatori oggettivi, come la stabilita dei parametri vi-
tali, 'assenza di infezioni o il recupero parziale della funzionalita muscolare.
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In seguito, I’adozione di una prospettiva olistica spinse i professionisti a con-
siderare anche dimensioni soggettive e contestuali: la possibilita di utilizza-
re una carrozzina in autonomia, di uscire di casa e partecipare alla vita socia-
le, di accedere a opportunita formative o lavorative e di mantenere un buon
livello di benessere emotivo.

Questa prospettiva ha trovato diffusione soprattutto in ambito medico e
sanitario, con il nome di Health-Related Quality of Life (HRQoL). Questo ap-
proccio nasce con l’obiettivo di valutare I'impatto delle condizioni di salute,
delle malattie e dei trattamenti sul benessere delle persone (Testa e Simonson,
1996). La qualita di vita viene considerata principalmente in relazione a fat-
tori fisici, funzionali ed emotivi legati allo stato di salute. Tale prospettiva ha
avuto e continua ad avere un grande valore soprattutto per misurare gli esi-
ti clinici e comprendere come la salute influenzi la vita quotidiana delle per-
sone (Bowling, 2005).

Un altro importante contributo fu dato dallo sviluppo di Strumenti di
Misurazione della QoL rispetto alle malattie. Uno dei primi strumenti di mi-
surazione della qualita di vita, che non si limitasse a registrare alcune possi-
bilita per la persona, fu la Quality of Life Scale (QOLS), creata dallo psicolo-
go americano John Flanagan nel 1978, attraverso la quale & possibile valuta-
re concretamente I'impatto dell'intervento su varie dimensioni della vita, co-
me il benessere materiale, le relazioni e lo sviluppo personale. Questa nuo-
va attenzione e il crescente corpo di evidenze sulla QoL inizio ad influenzare
le politiche sanitarie e le pratiche, incoraggiando un approccio piu olistico
alla cura del paziente. L'attenzione alla QoL negli anni "70, in sostanza, pose
le basi per approcci moderni alla sanita, privilegiando non solo la durata del-
la vita, ma anche la qualita della vita vissuta dai pazienti.

Dalle misurazioni della QoL per la salute a quella di altri ambiti

A partire dagli studi sulla qualita di vita negli interventi inerenti alla sa-
lute, furono sviluppati vari altri strumenti tra cui scale e questionari per va-
lutare diversi aspetti della QoL, riflettendo la natura multidimensionale del
concetto. Il concetto di Health-Related Quality of Life (HRQoL) emerge ne-
gli anni "80 come risposta alla necessita di valutare non solo gli esiti clinici,
ma anche l'impatto soggettivo della salute sulla vita quotidiana del paziente.
Da 1i si amplia verso una visione piu olistica della qualita della vita genera-
le (Whole Person Quality of Life), che include aspetti fisici, psicologici, socia-
li e spirituali. Questo sviluppo confluisce nel modello bio-psico-sociale, pro-
posto da George Engel, che ridefinisce la medicina integrando la dimensione
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biologica con quella psicologica e sociale, riconoscendo l'individuo come un
sistema complesso e interconnesso. La disponibilita di strumenti per la misu-
razione della QOL ha permesso l'implementazione del concetto e la sua ap-
plicazione in vari ambiti, permettendo quindi di stabilire quale fosse il livel-
lo di QOL di una persona in diversi domini, e potendo cosi confrontare come
questo variasse nel seguito a seguito di interventi riabilitativi applicati, I’ero-
gazione di servizi o I'introduzione di politiche specifiche.

4.2.c Teoria della qualita della vita e prospettiva bio-psico-sociale in generale
e per le persone con disabilita

Il concetto di qualita di vita si sviluppo ulteriormente con 1’adozione
della prospettiva bio-psico-sociale, che considerava la salute non solo come
assenza di malattia, ma come risultato dell’interazione dinamica tra la per-
sona e 'ambiente. Abbandonando un approccio esclusivamente “medicaliz-
zante”, centrato sulla diagnosi, divenne chiaro, gia negli anni ‘80, che una
buona qualita della vita non dipende soltanto dal trattamento della condi-
zione clinica, ma anche dalla possibilita di partecipare pienamente alla vi-
ta sociale secondo i propri desideri, sviluppare le proprie potenzialita se-
condo le attitudini personali, e vivere nei contesti liberamente scelti, favo-
rendone l'inclusione.

Tale nuova visione del costrutto della qualita di vita in generale permi-
se anche di estenderla ed applicarla alle persone con disabilita. Per esempio,
una persona con sindrome di Down, evidentemente non soggetta a “guari-
gione”, non per questo avrebbe dovuto essere trattata e ricevere solo inter-
venti riabilitativi sulla base della patologia, ma anche veder attivati inter-
venti volti ad avvicinare quella persona al raggiungimento della migliore vi-
ta di qualita desiderata, semmai sostenendo ’accesso a opportunita formati-
ve, a un lavoro adeguato alle proprie competenze, a relazioni sociali signifi-
cative per la persona e a un ambiente inclusivo che ne valorizzasse le capaci-
ta e i desideri.

In questa ottica, una serie di studi permise di raffinare ulteriormente i
modelli fino a giungere ad una teoria, quindi a una scienza vera e propria, di
qualita della vita con Brown e Bayer, che nel 1989 proposero un primo mo-
dello di QoL col quale si sottolineava I'importanza di integrare indicatori sia
oggettivi che soggettivi. Il loro modello evidenziava che la QoL non dovesse
essere valutata solo in base a norme esterne, ma avrebbe dovuto considerare
anche le differenze individuali e i valori personali.
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Infatti, due persone con la stessa disabilita fisica (per esempio una pa-
raplegia), che vivessero in condizioni materiali molto simili (con una casa ac-
cessibile, un reddito sufficiente e un accesso ai servizi sanitari) potevano con-
siderarsi con il medesimo livello di qualita di vita qualora si fosse fatto riferi-
mento solo a indicatori oggettivi (reddito, accessibilita dell’abitazione, dispo-
nibilita di assistenza). Facendo riferimento anche a indicatori soggettivi, sa-
rebbero tuttavia emerse differenze importanti, come ad esempio la soddisfa-
zione per la propria vita da parte della prima persona con disabilita e non per
la seconda, un maggior numero di relazioni ritenute significative e un sentirsi
parte della comunita per la prima persona e non cosi per la seconda.

Il modello di Brown e Bayer (1989) mostro quindi che la valutazione del-
la QoL dovesse comunque integrare entrambi i tipi di indicatori: quelli ogget-
tivi, legati alle condizioni materiali e strutturali, e quelli soggettivi, legati al-
la percezione individuale e ai propri valori personali. Solo cosi sarebbe stato
possibile ottenere un quadro reale e completo del benessere di una persona.

Partendo da queste considerazioni e da modelli precedenti, nel 1995 Fel-
ce e Perry svilupparono un quadro piu completo, includendo cinque domini
principali: benessere fisico, benessere materiale, benessere sociale, benessere
emotivo e sviluppo e attivita. Il loro lavoro enfatizzava l'interazione tra que-
sti domini e come gli stessi contribuissero collettivamente alla QoL comples-
siva di un individuo.

Nel 2005, Cummins approfondi ulteriormente la comprensione teorica
della qualita di vita portando a considerare, tra 1’altro', un ulteriore piano: il
quadro di sociale e di contesto. Elementi, quali le norme di un Paese, le pos-
sibilita di accesso alla vita di comunita ed ai servizi, i valori culturali traman-
dati, lo stato dell’economia e la sicurezza hanno un ruolo fondamentale nella
qualita di vita di un determinato contesto.

Questo modello supera la dimensione esclusivamente sanitaria e guar-
da alla persona nella sua globalita, includendo non solo il benessere fisico ed
emotivo, ma anche gli aspetti materiali, le relazioni interpersonali, la possi-

5 Cummins aveva anche introdotto a teoria dell’“omeostasi del benessere soggettivo”.
Secondo questa teoria, ognuno di noi tende a mantenere il proprio livello abituale di benesse-
re, anche di fronte a cambiamenti esterni, un po’ come la temperatura corporea. Questo equili-
brio & reso possibile dalla capacita di adattarsi e dalla resilienza personale, che giocano un ruo-
lo centrale nel preservare la qualita di vita. La qualita di vita di fatti veniva descritta come qual-
cosa che & oggettivamente e materialmente descrivibile (come ad esempio I'accesso all’abitare,
avere un lavoro, il salario, ’accesso ai servizi, le opportunita di socializzare) che entrano in re-
lazione con altri elementi piti individuali.
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bilita di autodeterminarsi, I'inclusione sociale, lo sviluppo personale e il pie-
no riconoscimento dei diritti (Schalock e Verdugo, 2002; Schalock et al., 2016).
In altre parole, non si considera il solo impatto della salute a determinare la
qualita della vita (come nella qualita di vita health related), ma l'equilibrio tra i
diversi domini che rendono la vita di una persona significativa, soddisfacen-
te e coerente con i propri valori e desideri (Cummins, 2005).

Dalla ricostruzione sopra fornita e evidente la progressione che si e avuta dalla
visione della QoL come modello statico ad una visione della stessa come una te-
oria dinamica e multisfaccettata che comprende sia le condizioni oggettive che

le esperienze soggettive in interazione con un contesto sociale.

4.2.d Il modello della qualita di vita nel campo delle disabilita intellettive

Per queste ragioni, quando si parla di persone con disabilita, il riferi-
mento al costrutto di qualita di vita Whole-Person risulta particolarmente
appropriato. La disabilita, infatti, non puo essere compresa unicamente in
termini sanitari o clinici, ma deve essere letta in una prospettiva comples-
siva che tenga conto di ogni dimensione della vita della persona e del suo
progetto esistenziale (Brown e Brown, 2005). L’adozione di questo modello
consente di andare oltre la definizione della disabilita come ad un “proble-
ma di salute” e di riconoscere invece il valore, le preferenze e le aspirazio-
ni individuali (Verdugo et al., 2012). Questo modello viene riconosciuto an-
che dalla Linea guida sulla diagnosi e sul trattamento di adulti con distur-
bo dello spettro autistico (ISS, 2023) come quello che costituisce 1’approccio
piu adeguato per le persone con disabilita. In questa prospettiva, non ci si
limita a colmare un divario rispetto a standard di funzionamento, ma a va-
lorizzare la vita delle persone nella loro interezza, complessita e dignita. La
scelta della prospettiva della qualita di vita Whole-Person significa quindi
adottare un costrutto piti ampio, inclusivo e rispettoso, capace di guidare
politiche, interventi e pratiche realmente orientate alla persona. L’adozione
di questa cornice permette di promuovere la piena partecipazione sociale, il
riconoscimento dei diritti e ’elaborazione di progetti di vita che rispecchino
le aspirazioni di ciascuno (Schalock et al., 2010; WHO, 2006).

I concetto di qualita della vita, nel campo delle disabilita intellettive e
dello sviluppo, e stato ampiamente esplorato portando la teoria ad uno svi-
luppo ancora pil1 avanzato. Pionieri in questo ambito sono stati gli studi dei
Brown e di Schalock.
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Ivan Brown e Roy I. Brown hanno dato un contributo significativo al
campo degli studi sulla disabilita, in particolare attraverso i loro modelli oli-
stici di QoL. Il modello dei Brown ha enfatizzato un approccio multisfaccet-
tato alla qualita della vita, integrando dimensioni fisiche, ambientali e psico-
logiche. Questa visione olistica ha assicurato che tutti gli aspetti del benesse-
re di un individuo siano considerati, fornendo un quadro piti completo delle
sue esigenze ed esperienze.

La forza innovativa del loro modello risiede nel cambiamento metodo-
logico per i professionisti, visto che include vari metodi e strumenti per va-
lutare e misurare la qualita della vita, permettendo loro di adattare gli inter-
venti alle esigenze uniche di ciascun individuo. Una tale attenzione sull’in-
tervento personalizzato divenne quindi un pilastro dell’approccio alla QoL,
sottolineando I'importanza di comprendere e rispondere alle preferenze e al-
le circostanze specifiche delle persone con disabilita.

Successivamente. negli anni "90, Robert L. Schalock ha avviato un percor-
so di ricerca che ha profondamente influenzato il modo in cui la QoL viene in-
tesa e applicata nel campo delle disabilita intellettive. In un periodo in cui il
concetto era ancora vago e frammentato, il suo lavoro si e concentrato sulla ne-
cessita di trasformarlo in uno strumento operativo, utile sia alla ricerca che al-
la pratica professionale. Schalock ha sottolineato I'importanza di considerare
la QoL come un costrutto multidimensionale, integrando indicatori oggettivi,
come le condizioni materiali e ’accesso ai servizi, con indicatori soggettivi, le-
gati alla percezione individuale di benessere e soddisfazione. I suoi studi han-
no posto le basi per un modello condiviso, capace di superare la mera valuta-
zione clinica per abbracciare una prospettiva pitt ampia, centrata sulla persona.

Questo lavoro e culminato nell’articolo del 2002 con il comune accordo di
definire un modello, sviluppata in una consensus conference a partire da un re-
visione della letteratura con i massimi studiosi nell’ambito, di un modello ar-
ticolato in otto domini fondamentali — tra cui benessere emotivo, autodetermi-
nazione, inclusione sociale e diritti — che avrebbe poi avuto un impatto duratu-
ro nella definizione delle politiche e delle pratiche per le persone con disabilita
(Schalock et al., 2002) e aggiornato nel 2024 da Lombardi e colleghi.

Il modello sulla qualita di vita di Schalok-Verdugo raggruppa i domi-
ni in tre fattori fondamentali': indipendenza, partecipazione sociale e benes-

16 La forza di questo modello risiede nella ampia validazione sviluppata in varie ricer-
che (Verdugo e Schalock, 2002; Brown, Schalock, e Brown, 2009 e Wang, Schalock, Verdugo, e
Jenaro, 2010).
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sere. La sua validazione empirica ha confermato le relazioni gerarchiche tra
questi domini (Wang, Schalock, Verdugo, e Jenaro, 2010).

Il modello identifica i seguenti otto domini, che definiscono collettiva-

mente la QoL:

sviluppo personale: questo dominio si concentra sulle opportunita di cre-
scita personale e sull’acquisizione di nuove competenze. Include l'istru-
zione, I'apprendimento permanente e le abilita personali ed i punti di for-
za;
autodeterminazione: questo dominio enfatizza la capacita degli individui
di fare scelte e prendere decisioni sulla propria vita. Include I’autonomia,
il controllo personale e la capacita di stabilire e perseguire obiettivi perso-
nali;
relazioni interpersonali: questo dominio copre la qualita e la profondita
delle relazioni personali. Include amicizie, relazioni familiari e reti sociali
che forniscono sostegno e compagnia;
inclusione sociale: questo dominio riflette il grado in cui gli individui so-
no integrati e inclusi nelle loro comunita. Include la partecipazione alle at-
tivita comunitarie, I’accesso alle risorse della comunita e il senso di appar-
tenenza;
diritti: questo dominio si concentra sulla protezione e promozione dei di-
ritti individuali. Include i diritti legali, i diritti umani e la capacita di eser-
citare questi diritti senza discriminazioni;
benessere emotivo: questo dominio descrive gli aspetti emotivi della
QoL. Include sentimenti di felicita, soddisfazione e 1’assenza di emozioni
negative come ansia o depressione;
benessere fisico: questo dominio riguarda la salute fisica e il funziona-
mento. Include aspetti come la forma fisica, la nutrizione e I'assenza di
malattie o disagi fisici;
benessere materiale: questo dominio riguarda le risorse finanziarie e ma-
teriali disponibili per un individuo. Include il reddito, I'occupazione, I'al-
loggio e la capacita di soddisfare i bisogni fondamentali.

Gli otto domini sono interconnessi e contribuiscono collettivamente alla

qualita della vita complessiva di un individuo'. Tali domini ancora una vol-
ta ripercorrono la costruzione multidimensionale creatasi nel tempo, inclu-

17 Studi successivi hanno identificato e valutato rigorosamente questi domini e indicatori

(Brown, Schalock, e Brown, 2009), garantendone la validita transculturale (Jenaro et al., 2005) e
riconoscendone elementi universali e culturalmente specifici (Schalock et al., 2005).
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dendo condizioni oggettive ed esperienze soggettive, dentro un dato conte-

sto sociale.

Infatti, in tale costrutto vengono in rilievo sia le componenti “emiche”
(ossia gli aspetti specifici della cultura di un dato contesto con la valorizza-
zione delle esperienze e percezioni soggettive all’interno del contesto cultu-
rale) sia le componenti “etiche” (ossia quegli elementi universali della quali-
ta della vita che trascendono i confini culturali).

Le componenti emiche possono quindi cambiare da un contesto cultu-
rale ad un altro, mentre le componenti etiche sono misurabili attraverso in-
dicatori standardizzati per confrontare la qualita della vita tra diverse popo-
lazioni.

Combinando queste due prospettive, il modello di Schalock riesce a es-
sere sia culturalmente sensibile che universalmente applicabile, fornendo un
quadro robusto per migliorare la qualita della vita delle persone con disabili-
ta intellettive in vari contesti.

Esso puo dunque essere ritenuto adatto a valutare e migliorare la qua-
lita di vita sia di persone con autismo che di persone con una disabilita fisi-
ca. Infatti:

— con la prospettiva etica (universale), ci si concentra su elementi comuni
e misurabili per entrambi i gruppi, indipendentemente dal contesto cul-
turale: accesso ai servizi sanitari e riabilitativi, sicurezza dell’abitazione,
opportunita di partecipazione sociale, protezione dei diritti, possibilita di
avere relazioni significative. Questi aspetti rappresentano una base di con-
fronto valida ovunque;

— con la prospettiva emica (culturale e individuale), invece, si riconosce che
le priorita e le strategie per raggiungere una buona qualita di vita possono
essere diverse:

* per una persona con autismo, in un contesto urbano europeo, potreb-
be essere fondamentale disporre di ambienti sensorialmente adatti, di
supporti per la comunicazione aumentativa e di percorsi di inserimen-
to lavorativo flessibili;

* per una persona con disabilita fisica in un contesto rurale di un Paese in
via di sviluppo, la priorita potrebbe essere 1’accessibilita fisica alle abi-
tazioni e ai trasporti, o la disponibilita di ausili per la mobilita.

Combinando le due prospettive, il modello di Schalock permette di co-
struire interventi che rispettano le esigenze specifiche di ciascun gruppo e
contesto (sensibilita culturale), senza rinunciare a una struttura di riferimen-
to comune per confrontare e monitorare i progressi nel tempo.
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Misurazione della QoL

Con I"affermarsi di un concetto condiviso di Qol, I'attenzione si € spostata sul-
la sua misurazione, grazie all’'opportunita di disporre di strumenti applicabili in
ambito sanitario, sociale ed educativo. Claes e colleghi nel 2010 hanno sottoli-
neato la necessita di misurazioni degli esiti della QOL basate su modelli validati,
utilizzando principi solidi di misurazione derivati dalla letteratura psicologica e
dalla valutazione della QOL. Sulla base di questi principi strumenti come la Per-
sonal Outcomes Scale (POS), la Batteria di strumenti per I'indagine della qualita
di vita (BASIQ), (van Loon, Hove, Schalock, e Claes, 2008; Bertelli et al., 2011),
permettendo lo sviluppo di nuove modalita per valutare gli esiti e I'efficacia dei
sostegni erogati nel migliorare la qualita di vita delle persone.

Disporre di strumenti affidabili € cruciale, ad esempio, per capire se un program-
ma di inserimento lavorativo per persone con disabilita stia realmente miglioran-
do non solo il tasso di occupazione, ma anche aspetti meno visibili come |’auto-
stima, le relazioni sociali e la percezione di autonomia. Senza misurazioni stan-
dardizzate, questi progressi rischiano di passare inosservati, rendendo difficile
dimostrare I'efficacia degli interventi e orientare le risorse verso cio che produce
reali benefici nella vita delle persone.

4.3 Costruzione dei sostegni in base al costrutto della QoL

Il costrutto della QoL serve sia per individuare gli obiettivi da persegui-
re nel percorso di vita della persona (secondo il suo funzionamento e cio che
¢ importante per lei) sia nella definizione (per qualita, quantita ed intensita)
dei sostegni a supporto di tale percorso, individuati per elevare la partecipa-
zione entro il dato contesto (anche sociale e culturale) in cui la persona vive.

Cosi facendo, nella costruzione di sostegni, specie entro un progetto di
vita, si sposta il focus dalla diagnosi e dalla patologia alle necessita che 1'in-
dividuo ha di una piena ed attiva partecipazione al contesto in cui vive, pre-
vedendo che oltre sull’attenzione della cura dell’individuo ci si concentri
anche sulla erogazione di sostegni che modifichino in prima istanza I’am-
biente e rispondano alle necessita di piena partecipazione del cittadino al-
la vita sociale, nonché alle sue necessita per ambire alla pari dignita ed al-
la migliore qualita di vita possibile.

L'incorporazione del paradigma della qualita di vita e della costruzio-
ne personalizzata dei sostegni nel campo della disabilita ha portato quindi a
progressi sostanziali nella pianificazione, fornitura e valutazione dei sostegni
(Thompson, 2009).
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Questi progressi comprendono:

— la capacita di valutare il modello e I'intensita dei bisogni di sostegno sia
per i bambini che per gli adulti (ad esempio utilizzando la Support Inten-
sity Scale);

— la capacita di classificare i bisogni di sostegno in sottogruppi, allineando
bisogni e strategie di sostegno;

— la possibilita di identificare e operazionalizzare gli elementi di sostegno
e di valutare I'impatto dei sostegni sul funzionamento umano e sugli esiti
di benessere personale.

Questo paradigma sta rimodellando i ruoli e le funzioni dei destinatari
del sostegno, degli educatori, dei clinici e dei professionisti socio-sanitari, in-
fluenzando significativamente lo sviluppo, I'implementazione e la valutazio-
ne delle politiche sulla disabilita.

Infatti:

— le persone e le loro famiglie sono sempre piu coinvolte nella pianificazio-
ne e nella fornitura di sostegni personalizzati;

— le organizzazioni si concentrano maggiormente sulla fornitura e il coordi-
namento di sostegni basati sulla comunita;

— vari Stati nel mondo stanno rivedendo le loro politiche e pratiche per
adottare un sistema di erogazione dei servizi basato sui sostegni, valu-
tando I'impatto di questi sostegni sugli esiti individuali di qualita di vita
(Schalock, Luckasson, e Tasse, 2019).

I sostegni

Il concetto di “sostegno” si riferisce all’aiuto emotivo o pratico, con il
suo significato che varia a seconda del contesto. Puo denotare assistenza ma-
teriale, conforto emotivo, aiuto tecnico, un’azione erogata a seguito di un al-
tro intervento o prove a sostegno di una rivendicazione. Nel XII manuale
dell’AAIDD, il termine “sostegno” (“support”) viene definito come: “Risorse
e strategie volte a promuovere lo sviluppo, I'educazione, gli interessi e il benessere di
una persona e ad aumentare il funzionamento individuale”.

I sostegni individualizzati non sono standardizzati, ma costruiti intor-
no a valori, condizioni facilitanti e relazioni di sostegno (Buntinx e Scha-
lock, 2010) per fare in modo che la persona possa avvicinarsi alla qualita di
vita e al funzionamento desiderato.

— 1ivalori includono la facilitazione di pari opportunita di sviluppo persona-
le, autodeterminazione, relazioni interpersonali, inclusione sociale, diritti
e benessere;
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— le condizioni facilitanti comprendono fornitori di sostegno competenti,
collaborazione tra fornitori, sostegni accessibili, ambienti sicuri e fornitu-
ra di sostegno coerente.

Dunque, per garantire la qualita dei sostegni & fondamentale che chi e
chiamato a predisporre i sostegni disponga di tutte le informazioni utili alla
loro corretta attuazione, e che la stessa persona con disabilita possa esprime-
re i suoi interessi. Diversamente si avrebbe semplicemente un progetto vol-
to ad elevare il funzionamento della persona entro un dato ambiente, ma non
anche il suo livello soddisfazione e quindi di benessere (considerato nella
sua pitl ampia accezione sopra ricordata). Cio puo essere garantito lavorando
sull’empowerment della persona con disabilita.

Navigare nel panorama dell’erogazione dei servizi richiede la compren-
sione dei diversi sistemi di sostegno e la distinzione tra interventi e sostegni.
Gli interventi nascono da una prospettiva biomedica che mira a ottimizzare
il funzionamento, mentre i sostegni derivano da una prospettiva socio-cul-
turale incentrata sulla partecipazione ad attivita di valore individuale nel-
la comunita (Thompson et al., 2009). Gli interventi possono diventare soste-
gni quando sono integrati in un processo di fornitura personalizzata, parten-
do dalle preferenze della persona integrate con le scelte professionali, opera-
zionalizzando il diritto all’autodeterminazione, come vedremo nei paragra-
fi successivi.

Questa prospettiva favorisce il passaggio da una mera fornitura pre-
scrittiva di interventi che rispondono ai modelli organizzativi del fornitore,
a sostegni personalizzati atti a raggiungere risultati di qualita della vita. Non
a caso alcuni (Thompson et al., 2009) differenziano i meri “interventi” volti
semplicemente ad ottimizzare il funzionamento della persona, dai “sostegni”
che rispondono al miglioramento della qualita della vita.

Per comprendere il processo della fornitura dei “sostegni” possiamo
pensare ad un percorso nel quale ci poniamo in questo ordine due domande
fondamentali:

1. Cosa e importante per la persona (da un punto di vista individuale)?

2. Di cosa necessita quella persona per poter partecipare all’ambiente di vita
come un qualsiasi cittadino (da un punto di vista piu oggettivo)?

Una volta che si & data risposta a queste due domande possiamo quanti-
ficare la distanza tra 1’aspettativa di funzionamento dell’individuo (sia da un
punto di vista soggettivo che oggettivo) e la realta quotidiana dell’ambiente in
cui si trova a vivere, pianificando i sostegni partendo da cio che e significativo
per la persona, per poter vivere una vita di qualita come gli altri concittadini.
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Per operazionalizzare tutto cio si puo utilizzare la Classificazione interna-
zionale del funzionamento (ICF), valutando la distanza tra capacity e la perfor-
mance dell'individuo nell’ambiente di vita, organizzando i risultati sulla base
di cio che e importante per la persona per avere una vita soddisfacente. In ta-
le maniera si quantificherebbe il bisogno di sostegno per poter poi identificare
quali interventi siano necessari a rispondere ad essi e di conseguenza reperir-
li o pianificarne I'attivazione. Sara quindi fondamentale avere una definizione
condivisa del bisogno di sostegno e un accordo su un sistema di classificazione
che guidi la pianificazione e I'erogazione degli interventi personalizzati, pro-
muovendo il funzionamento, la partecipazione e 1’accesso paritario ai diritti.
La scelta dei sostegni dovrebbe sempre basarsi sulle migliori evidenze disponi-
bili riguardo alla loro efficacia rispetto agli obiettivi da raggiungere.

Infine, il monitoraggio costante dei sostegni erogati consente di valutare
la qualita del percorso e la coerenza con il progetto stabilito, concentrandosi
sull’adeguatezza degli interventi piuttosto che sulla capacita della persona di
adattarsi a prescrizioni standardizzate.

Esempio: Luca, un giovane con disabilita motoria, esprime il desiderio
di lavorare in un ufficio comunale. L’analisi del bisogno di sostegno eviden-
zia tre aree di intervento: adattamento della postazione di lavoro, formazione
del personale per 1'uso di strumenti inclusivi e organizzazione di un traspor-
to accessibile. Grazie a una rete che coinvolge servizi sociali, ufficio del lavo-
ro e associazioni locali, i sostegni vengono attivati in modo coordinato. Il mo-
nitoraggio a sei mesi mostra non solo che Luca svolge il proprio lavoro con
efficienza, ma anche che partecipa attivamente alle attivita dell’ufficio e ha
ampliato le proprie relazioni sociali, confermando che i sostegni scelti hanno
avuto un impatto positivo sulla sua qualita di vita.

In questa ottica la prospettiva di qualita della vita aiuta ad indirizzare
I’erogazione dei sostegni verso esiti personali, facilitando la concertazione
dell’erogazione e permettendo la misurazione dell'impatto dell’interven-
to sul lungo periodo per la qualita della vita della persona ed il benessere
del suo ecosistema.

In sintesi, il paradigma dei sostegni cambia il modo in cui persone con disabi-
lita e fornitori di sostegno interagiscono, influenzando politiche e pratiche. Un
sostegno efficace si basa su un sistema strutturato, con interventi personalizza-
ti e centrati sulla persona, cosi da rispondere ai bisogni di partecipazione e agli
obiettivi individuali. Questo approccio vuole migliorare la qualita di vita e favo-
risce la piena partecipazione.
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CAPITOLO 3

INDIVIDUAZIONE DEI DESIDERI, PREFERENZE ED ASPETTA-
TIVE DELLA PERSONA CON DISABILITA

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Giovanni Miselli
5.1 Desideri, preferenze, aspettative e valori nel progetto di vita

L'individuazione dei desideri, delle preferenze e delle aspettative della
persona con disabilita € un elemento fondamentale per I'elaborazione e la re-
alizzazione di un progetto di vita efficace e centrato sulla persona. Quest ulti-
mo, infatti, richiede un approccio multidimensionale che tenga conto non so-
lo delle capacita funzionali della persona, ma anche e soprattutto dei suoi in-
teressi, valori e desideri.

I decreto legislativo n. 62 del 3 maggio 2024 ha introdotto importanti
novita in questo ambito, definendo il concetto di “progetto di vita” come un
“progetto individuale, personalizzato e partecipato della persona con disabilita che,
partendo dai suoi desideri e dalle sue aspettative e preferenze, e diretto ad individua-
re, in una visione esistenziale unitaria, i sostegni, formali e informali, per consenti-
re alla persona stessa di migliorare la qualita della propria vita, di sviluppare tutte le
sue potenzialita, di poter scegliere i contesti di vita e partecipare in condizioni di pa-
ri opportunita rispetto agli altri” (art. 2, comma 1, lettera n)).

Il punto di partenza per l'individuazione dei desideri, preferenze ed
aspettative e il riconoscimento della persona con disabilita come protagoni-
sta del proprio progetto di vita. Questo principio e chiaramente sancito dal
decreto legislativo n. 62/2024, che all’articolo 18, comma 3, stabilisce: “La per-
sona con disabilita e titolare del progetto di vita e ne richiede I'attivazione, concor-
re a determinarne i contenuti, esercita le prerogative volte ad apportarvi le modifiche
e le integrazioni, secondo i propri desideri, le proprie aspettative e le proprie scelte”.

Questo approccio supera una visione puramente assistenziale per ab-
bracciare una prospettiva pitt ampia che considera la persona nella sua inte-
rezza, con i suoi diritti, desideri e valori.

Dunque, la valutazione delle preferenze, delle aspettative e dei valori
della persona con disabilita, anche con necessita di sostegno elevato o mol-
to elevato, e la prima e piu importante delle procedure di valutazione. Gia
nell’eta evolutiva e importante utilizzare procedure di valutazione delle pre-
ferenze per identificare potenziali rinforzatori utili al processo riabilitativo,
coltivare le capacita di scelta della persona e favorire continuamente 1’auto-
determinazione nei domini appropriati all’eta, ma nell’eta adulta questo ti-
po di valutazione acquisisce ulteriori, nuovi e piti importanti significati. Con



PROGETTO DI VITA EVALUTAZIONE MULTIDIMENSIONALE

questa valutazione, infatti, si vogliono prioritariamente indagare (scoprire e
capire) le aspettative, i desideri e i valori della persona con disabilita anche
con necessita di sostegno elevato o molto elevato per utilizzare gli esiti di
questa valutazione come elementi fondanti ed orientanti il progetto di vita.

Con il termine valutazione delle preferenze, delle aspettative e dei valo-
ri ci si riferisce, all'interno del progetto di vita, proprio a quest’azione volta a
recuperare le informazioni su cosa sia piti importante per la persona, cosa de-
sideri maggiormente la persona per sé. Con il termine “valutazione” non si fa
quindi riferimento ad un atteggiamento giudicante le preferenze o le aspet-
tative della persona con disabilita, ma esclusivamente ad un’azione attiva di
ricerca, di indagine, per comprendere nel modo piu chiaro possibile quali si-
ano le sue priorita.

L’intento &, sulla base di queste informazioni, costruire obiettivi, mete
esistenziali, sostegni individualizzati e opportunita in linea con i bisogni, i di-
ritti e le aspirazioni della persona con disabilita. Gli obiettivi che quindi ver-
ranno perseguiti per la persona con disabilita potranno dirsi davvero indivi-
dualizzati, personalizzati e partecipati dalla persona con disabilita solo nel-
la misura in cui la persona sara coinvolta direttamente, come protagonista, in
quest’azione di valutazione garantendo, nei fatti, che sia pienamente titolare
del proprio progetto di vita (Corti et al., 2023).

Infatti, ogni individuo possiede un proprio progetto di vita, indipenden-
temente dalle proprie capacita comunicative, cognitive, relazionali e adatti-
ve. Questo progetto si manifesta attraverso obiettivi esistenziali che cerchia-
mo di raggiungere con vari gradi di successo. Esso rappresenta il senso del-
la nostra vita. Scoprire, ciascuno per sé in modo unico, cosa da senso alla no-
stra esistenza e provare a vivere di conseguenza (cercando cioe di agire azio-
ni e costruire relazioni che garantiscano il pit possibile 1’avvicinarsi alle “co-
se” importanti per noi — valori —) e lo scopo della nostra vita.

Cosi accade per le persone con disabilita. Vi e di diverso, per queste per-
sone, solo il modo con cui tale progetto si realizza. Nel caso di una buona par-
te delle persone con disabilita & necessario, infatti, garantire dei sostegni ap-
propriati, per quantita e qualita, per rispondere al medesimo bisogno e al di-
ritto esistenziale di realizzarsi, di essere sé stessi, di vivere da cittadini del
mondo.

La diversita sta quindi nella programmazione di sostegni adeguati in
grado, prima di tutto, di comprendere chi sia la persona con disabilita e cosa
desidera, per poi provare, successivamente, a sostenerla nel suo diritto a di-
ventare titolare del proprio progetto.
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Mentre quindi il progetto di vita di ciascuno di noi e nella nostra mente
e nel nostro cuore, e al pit1 nella mente e nei cuori delle persone a noi piut vi-
cine, il progetto di vita delle persone con disabilita spesso deve essere prepa-
rato da momenti di valutazione, definito nella fase di progettazione e artico-
lato nella sua fase di implementazione e verifica.

5.1.a Differenze tra progetto di vita per gli adulti e progetto per i minori rispet-
to agli elementi personali

Per comprendere appieno le azioni utili alla valutazione dei desideri,
aspettative e preferenze della persona con disabilita, indicata dal decreto le-
gislativo (a partire dall’articolo 2, lettere m e n)), come base per il progetto di
vita, un buon punto di partenza potrebbe essere quello di definire marcata-
mente le differenze esistenti tra un progetto di vita per le persone in eta adul-
ta e quelle in eta evolutiva.

In primo luogo, il progetto di vita per la persona adulta, soprattutto se
confrontato con la progettualita della eta evolutiva, reca con sé minori aspet-
tative sociali condivise.

L’eta evolutiva ci consegna delle tappe di sviluppo dove, a prescindere
dal fatto che lo specifico bambino ricalchera o meno tale sequenza evolutiva,
esiste un consenso clinico e sociale su cio che ¢ importante acquisire. Ad una
certa eta ci si aspetta che tipicamente un bambino inizi a parlare, che a ridos-
so della scuola dell’infanzia sviluppi il controllo degli sfinteri, che a sei anni
inizi il percorso di apprendimento della letto-scrittura e cosi via.

Un qualcosa di analogo non esiste per 1'eta adulta. Cosa vi sia di cultu-
ralmente e socialmente condiviso che possa fondare la scelta di obiettivi per
il progetto di vita per una persona adulta e assai piti evanescente e nebulo-
so. E cio € ancora pil vero se si entra in un’area grigia dove “cio che la so-
cieta si aspetta” appare un riferimento marcatamente aleatorio e difficilmen-
te decifrabile. Tutto questo ci porta a dire che la scelta di obiettivi per la per-
sona con disabilita in eta adulta dovra trovare un suo momento per sostene-
re i motivi che portano a selezionare alcuni possibili obiettivi come priorita-
ri rispetto ad altri.

Queste informazioni su preferenze, desideri e valori raccolte e gerar-
chizzate serviranno principalmente per il raggiungimento di esiti che J.F.
Gardner (1999) definisce di tipo personale. Questo autore, infatti, identifica
tre tipologie di esiti:
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a) esiti clinici: intesi come gli esiti degli interventi volti a garantire sia una
buona condizione di salute fisica, sia la riduzione di eventuali “comporta-
menti problema”, che interferiscono con una piena fruizione delle oppor-
tunita offerte dalla comunita;

b) esiti funzionali: intesi come gli esiti di percorsi volti a migliorare il funzio-
namento della persona in termini di comportamenti socialmente rilevanti;

) esiti personali: espressione di cio che e interessante e desiderabile per la
persona; esiti che hanno come finalita ultima garantire e/ o incrementare il
senso di soddisfazione e realizzazione esistenziale della persona.

Gli esiti di tipo personale, proprio per le argomentazioni riportate poco
sopra, sono quelli piti importanti per un progetto orientato alla qualita di vi-
ta (Corti et al., 2023). Se facciamo nostra questa categorizzazione allora pos-
siamo affermare che la progettualita in eta evolutiva ed in eta adulta differi-
sce proprio in ragione della diversa composizione di queste tre categorie di
esiti all'interno del progetto individuale.

In particolare, in un progetto di vita per I'eta adulta, pur non scompa-
rendo, gli obiettivi funzionali saranno decisamente minori rispetto a quel-
li che troveremo in un progetto per 1’eta evolutiva, e comunque sempre stru-
mentali ad obiettivi di carattere esistenziale e personale. Questo non solo per-
ché la plasticita cerebrale e inferiore rispetto ai periodi dell’eta evolutiva ma
anche, e soprattutto, perché la preoccupazione maggiore che dobbiamo avere
nell’eta adulta e quella di valorizzare e rendere significativi gli apprendimen-
ti che sono avvenuti negli anni precedenti.

In ultima analisi, significa rendere quanto si e appreso funzionale alla vi-
ta, evitando di relegare le persone con disabilita ad un registro esistenziale di
eterni scolari. In eta adulta dovranno necessariamente trovare piu spazio tut-
ti quei percorsi che mettano la persona a contatto con esiti personalmente ri-
levanti e gratificanti, in modo non molto dissimile da quello che peraltro per-
seguono tutte le persone adulte quando cercano di realizzare i propri deside-
ri e le proprie aspettative (Gardner, Nudler e Chapman, 1997).

Affermare questo non vuol dire che gli esiti personali siano irrile-
vanti all’interno della eta evolutiva. E fondamentale che le possibilita di
scelta e partecipazione siano coltivate fin dalla primissima eta, ma in eta
adulta questi assumono un’importanza ed una pregnanza decisamente piu
rilevante e dovrebbero fungere da riferimento principale nei percorsi di
progettazione esistenziale (Corti et al., 2023; Gardner e Carran, 2005; Scha-
lock, Gardner, e Bradley, 2007). L'eventuale presenza di problematiche di
salute o di problematiche comportamentali e psicopatologiche rende inve-
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ce necessaria, sia in eta evolutiva che in eta adulta, la presenza di obiettivi
ed esiti di tipo clinico.

Infatti, mentre nell’eta evolutiva l'intento principale del progetto riabi-
litativo & ridurre i sintomi della condizione di disabilita, o di altri disturbi
in comorbilita (esiti di tipo clinico), ed incrementare le abilita per garantire
il massimo potenziale di sviluppo della persona nell’eta adulta (esiti di tipo
funzionale), nel periodo dell’eta adulta le priorita cambiamo.

Una ulteriore differenza significativa tra i progetti rivolti alle persone in
eta evolutiva e quelli per gli adulti riguarda I'orizzonte temporale. Gli obiet-
tivi dei progetti per minori hanno generalmente una proiezione temporale
ravvicinata, mentre quelli per gli adulti richiedono tempistiche piui estese per
la loro realizzazione. Questo riflette quanto stabilito dall’articolo 26, comma
3, lettera g) del decreto, che prevede la programmazione di tempi e modalita
delle verifiche periodiche e degli aggiornamenti del progetto di vita.

La differenza temporale non dipende solo dalla maggiore plasticita ce-
rebrale in eta evolutiva, che richiede interventi intensivi e precoci con obiet-
tivi a breve termine, ma anche dalle modalita con cui tipicamente gli adulti
progettano la propria vita. Percorsi come la costruzione di una professionali-
ta, una vita indipendente o un progetto affettivo richiedono spesso molti an-
ni e comprendono molteplici percorsi intrecciati. Questo ¢ in linea con quan-
to previsto dall’articolo 18, comma 1 del decreto, che definisce il progetto di
vita come diretto a “realizzare gli obiettivi della persona con disabilita per miglio-
rare le condizioni personali e di salute nei diversi ambiti di vita”.

Di conseguenza, un progetto di vita per I'eta adulta deve necessariamen-
te avere un congruo orizzonte temporale entro cui svilupparsi, senza aspet-
tarsi esiti significativi soltanto nel breve periodo. Questa visione a lungo ter-
mine e coerente con l'articolo 26, comma 5 del decreto, che prevede 'aggior-
namento del progetto di vita anche su richiesta della persona con disabilita,
riconoscendo la natura evolutiva e dinamica del progetto stesso.

Le differenze tra un progetto riabilitativo in eta evolutiva e un progetto
di vita in eta adulta sono quindi sostanziali e riguardano le finalita, il prota-
gonismo della persona titolare del progetto, le dimensioni temporali e le mo-
dalita di condivisione e co-progettazione con i diversi ecosistemi di vita rile-
vanti. Questi aspetti sono tutti contemplati nel decreto, a partire dall’artico-
lo 2 sulle definizioni, e poi in particolare negli articoli 18, 21 e 26, che enfatiz-
zano I'importanza dell’autodeterminazione, della partecipazione attiva e del
coinvolgimento della persona con disabilita in tutto il processo di elaborazio-
ne e attuazione del progetto di vita.
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E fondamentale notare come il decreto legislativo n. 62/2024 strutturi la
valutazione multidimensionale dando centralita alla rilevazione gli obiettivi
della persona secondo i suoi desideri e le sue aspettative (vedasi articolo 25).
Nell’eta adulta queste informazioni saranno la base per 1'individuazione di
stimoli, attivita, opportunita e relazioni considerate piti importanti dal pun-
to di vista della persona e rappresenteranno gli elementi prioritari su cui de-
finire gli obiettivi e le mete esistenziali.

5.2 La valutazione di preferenze, desideri aspettative e valori

Essere a conoscenza di cio che conta, piace ed e di valore non & davve-
ro cosi scontato o cosi facile quando riguarda le persone con autismo e/o
disabilita intellettiva o le persone con necessita di sostegno elevato o mol-
to elevato.

A proposito di preferenze merita di essere sottolineato che la dignita di
una persona con necessita di sostegno elevato o molto elevato non ha meno
valore della dignita di una persona senza autismo o senza disabilita intellet-
tiva o con differente necessita di sostegno. Per questa ragione la persona, in-
dipendentemente dalla necessita di sostegno, ha il diritto di essere sostenuta
nella costruzione delle sue direzioni significative dalla concreta pianificazio-
ne di opportunita finalizzate a garantire ’accesso ai propri stimoli, opportu-
nita, attivita o relazioni gradite e preferite. Avere accesso al mondo delle pre-
ferenze rappresenta quindi un obiettivo che, chiunque operi nel campo, deve
potere e sapere perseguire.

E centrale che chi si occupa di valutazione delle preferenze sia formato
su procedure operative, basate su prove di efficacia'®, per cosi indagare le pre-
ferenze e i valori sia delle persone verbalmente competenti e vocali sia con le
persone non vocali e verbalmente non competenti, che rimangono comunque
e sempre portatrici di valori, aspettative e preferenze non meno importanti di
qualsiasi altra persona.

Un primo aspetto di riflessione riguarda la distinzione tra preferenze,
desideri e valori, costrutti rivisitati alla luce di una concettualizzazione com-
patibile con le procedure di valutazione disponibili in letteratura e tipica-
mente adottate:

8 Per le persone con autismo sono disponibili le raccomandazioni dell Istituto Superiore
di Sanita - ISS che possono essere estese su popolazioni analoghe.
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— nella preferenza il rinforzo é intrinseco allo stimolo, alle sue componen-
ti sensoriali o edibili, o tangibili o dinamiche (legate al tipo di interazione
che la persona intrattiene con quello stimolo);

— i desideri implicano un’elaborazione verbale in grado di tradurre il “co-
me” la persona con disabilita ha appreso a parlare del valore rinforzante
dello stimolo, dell’attivita, dell’opportunita o della relazione;

— infine, i valori implicano un’ulteriore estensione verbale rispetto ai deside-
ri, dal momento che tale costruzione verbale si protrae nel tempo motivan-
do I'emissione di comportamenti capaci di conferire uno scopo e un signifi-
cato alla vita della persona. Come le preferenze e i desideri, anche i valori in
questa accezione sono personali in quanto scelti e incarnati dalla persona.

Per esempio, prendiamo in esame il caso di R., persona con disabilita in-
tellettiva che ha sempre mostrato una preferenza immediata per gli anima-
li — sorride quando li vede, cerca di avvicinarsi a loro (preferenza). Col tem-
po, questa preferenza si & sviluppata nel desiderio di avere un cane tutto
suo. Ma é stato attraverso il lavoro sui valori che € emerso come per Roberto
“prendersi cura” fosse un valore importante per lui, che si esprimeva non so-
lo nel suo rapporto con gli animali, ma anche nel modo in cui cercava di aiu-
tare amici in difficolta, nel suo interesse per il giardinaggio e nella cura de-
gli spazi comuni. Questo valore ha orientato la progettazione del suo percor-
so di vita, portando all'inserimento in attivita di volontariato presso un cani-
le e allo sviluppo di un ruolo di tutoraggio per i nuovi residenti nel suo am-
biente scelto di vita.

Questa distinzione merita di essere particolarmente sottolineata, consi-
derato che in eta evolutiva e prioritario identificare le preferenze come poten-
ziali rinforzatori funzionali al processo riabilitativo; in seguito, durante 1'a-
dolescenza e, in modo particolare nel corso dell’eta adulta, indagare i deside-
ri e i valori della persona con disabilita ¢ determinante ad orientare la stesu-
ra del progetto di vita.

Infatti, come gia sottolineato, I'intento € comprendere i desideri (aspet-
tative e obiettivi) e i valori della persona per costruire obiettivi, mete esisten-
ziali, sostegni individualizzati e opportunita in linea con i bisogni, i diritti e
le aspirazioni della persona con disabilita. Conoscere e rispettare queste aspi-
razioni e desideri significa rendere la persona veramente protagonista, piena-
mente titolare, del proprio progetto di vita (Corti, 2023).

Le motivazioni che supportano questa priorita di lavoro sono tante. Pri-
ma fra tutte la considerazione che le persone con disabilita, e in particolare
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le persone con necessita di sostegno elevato o molto elevato, spesso manca-
no di opportunita (si potrebbe parlare di un vero e proprio digiuno esperien-
ziale) necessarie per fruire, anche se con appropriati sostegni, delle interazio-
ni con I'ambiente di cui spesso vengono privati. L'esperienza é 1'ingrediente
ineliminabile di qualunque processo di apprendimento e senza di essa lo svi-
luppo rallenta, si arresta o, peggio, regredisce.

I risultati di numerosi studi suggeriscono che la qualita della vita del-
le persone non e cablata dalla loro genetica, ma dalla loro possibilita o me-
no di fare esperienze necessarie per scegliere (e quindi autodeterminarsi). In
quest’ottica sperimentare le preferenze significa offrire alla persona delle
continue e differenziate opportunita per esercitare comportamenti di scel-
ta. In ultima analisi, incorporare la scelta nella vita delle persone con disabili-
ta tenendo conto delle loro preferenze (e in seguito dei loro desideri e valori)
ha un impatto decisivo tanto nell'incremento di emozioni di benessere, quan-
to nella riduzione dei comportamenti problematici (Tullis et al., 2011).

Il termine stimolo viene utilizzato nella letteratura scientifica sulla valu-
tazione delle preferenze per riferirsi a un elemento o a un cambiamento del
contesto che possa essere esperito dalla persona. Potrebbe essere un evento,
un oggetto, un'immagine, una parola scritta, una parola pronunciata oral-
mente, un profumo, un’attivita, un luogo, una persona o qualsiasi altra cosa
che possa essere importante per la persona. Nel linguaggio comune potrem-
mo riferirci ad esperienze o opportunita sulle quali si desideri che la persona
possa esprimere una sua preferenza. Tipicamente le procedure utilizzano gli
oggetti o eventi concreti (cibi, attivita, persone, ecc.) o le immagini (foto, dise-
gni, ecc.) presentandole alla persona secondo diverse modalita. E importante
ricordare pero che lo stimolo deve essere tale per quella specifica persona (es-
sere esperibile e avere una funzione stimolo): ad esempio uno stimolo visivo
(immagine) che rappresenta un luogo potrebbe non essere accessibile o espe-
ribile per una persona con disabilita sensoriale visiva o con una disabilita in-
tellettiva per la quale non vi sia corrispondenza tra 'immagine e il luogo rea-
le. Questo e uno dei motivi per cui non esistono set standardizzati validi per
tutte le persone ma esistono procedure attraverso le quali valutare se alla per-
sona sia stata data ’opportunita di esprimere una preferenza.

Assodata I'importanza della centralita della valutazione delle preferen-
ze, ne consegue che e di fondamentale importanza avere a disposizione pro-
cedure valide per potere condurre il processo di assessment. La letteratura
ci consegna due diverse, e complementari, tipi di valutazione, una condotta
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con modalita “indirette” ed un’altra che, al contrario, viene definita “diretta”.
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La valutazione indiretta

Gli stimoli e le attivita che potrebbero essere oggetto di una valutazio-
ne diretta delle preferenze sono praticamente infiniti. Per questo motivo, e ra-
gionevole iniziare con una valutazione indiretta chiedendo anche alle perso-
ne che condividono la quotidianita con la persona con disabilita e che quin-
di hanno avuto modo di accedere, attraverso quella conoscenza informale,
all’insieme di stimoli e attivita che la persona mostra di preferire.

Ad esempio, si potrebbe chiedere, a pit1 di un caregiver, quello che la
persona mostra di preferire per passare il suo tempo, quali luoghi preferisce,
quali amici o persone, cibi, bevande, attivita ecc. Questa tipologia di raccol-
ta di informazioni rientra in quelle che vengono definite procedure indirette.
Nelle procedure indirette, la fonte di accesso alle preferenze non e data dal-
la osservazione diretta dei comportamenti della persona con disabilita ma da
un’indagine, condotta con i caregiver che meglio la conoscono, mediante 1'u-
so di questionari come, ad esempio, la RAIDS (Reinforcement Assessment for
Individuals with Severe Disabilities, FisHER, W.W., P1azza, C.C., BOwMAN,
L.G., e AMARI, A., 1996) o il Reinforcement Inventory for Children and Adul-
ts (Behavior Assessment Guide, 1993).

I questionari possono essere classificati in due tipologie:

— questionari a domande chiuse o su liste precostituite: sono caratterizza-
ti da liste precostituite di stimoli, potenzialmente rinforzanti, all’'interno
delle quali viene richiesto di selezionare quelli che, secondo 1’opinione
dell’intervistato, coincidono con le preferenze della persona da valutare.
Un esempio & fornito da Thomas, Gary e Anne (2011) e da Matson e colle-
ghi (1999);

— questionari a domande aperte: formulano domande generali su quali sti-
moli o attivita possono essere preferiti dalla persona all’interno di catego-
rie generali di attivita o di stimoli. Un esempio e la RAISD (Fisher et al.,
1996) o il “Questionario sulle preferenze della persona” (Cavagnola, Cor-
ti e Miselli, 2023).

Rispetto alle modalita indirette la letteratura, a pit riprese, segnala la
maggiore propensione degli strumenti a domande aperte nell’individuare le
gerarchie di preferenze della persona (Fisher et al., 1996). Inoltre, si sottolinea
I'importanza di eseguire assessment diretti con la persona con disabilita e di
non affidarsi esclusivamente alle indicazioni dei caregiver perché queste ulti-
me spesso risultano non in linea con quanto espresso della persona con disa-
bilita (Green, Reid, Canipe, Gardner, 1991; Spevack S., Wright et al., 2008; Lo-
gan, Gast, 2001; Lohrmann-O'Rouke, Browder, 1998). In alcuni programmi,
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come quello relativo all'incremento degli indicatori di felicita (Green e Reid,
1996), la selezione delle preferenze basata sull’opinione dei caregiver ha mo-
strato livelli di efficacia minori, se riferiti a quelli ottenuti con 1’assessment si-
stematico diretto. Tuttavia, tali risultati non erano disprezzabili rispetto agli
indici raccolti nella linea di base (Green, Gardner e Reid, 1997).

Nonostante cio, 1’acquisizione di informazioni sulle preferenze da par-
te di pit caregiver, nel rispetto della priorita data dalle informazioni forni-
te direttamente dalla persona con disabilita, rappresenta comunque un im-
portante passaggio. Questo processo aiuta sia a supportare la rete nel pren-
dere contatto con il punto di vista e la prospettiva della persona con disabili-
ta, sia nella formulazione dei desideri e delle aspettative sociali che permet-
tono poi 'attuazione di ogni progetto di vita. In conclusione, 'uso dei que-
stionari assume utilita e legittimita all’interno di un percorso di assessment
che deve vedere la necessaria integrazione tra modalita indirette e valutazio-
ni sistematiche dirette.

La valutazione diretta

L'assessment “diretto” delle preferenze passa attraverso l'osservazione
dei comportamenti emessi dalla persona in un contesto in cui quest’ultima
¢ esposta a stimoli o attivita o attraverso il comportamento verbale e i con-
tenuti emersi nel contesto di colloqui. Tra le modalita di conduzione dell’as-
sessment diretto possiamo annoverare molteplici procedure. Alcune di que-
ste sono elencate nelle raccomandazioni sulle procedure dirette di valutazio-
ne nella popolazione con autismo delle Linee guida ISS. A tal riguardo la Li-
nea guida sulla diagnosi e trattamento del disturbo dello spettro autistico ne-
gli adulti raccomanda di utilizzare una valutazione standardizzata delle pre-
ferenze per la pianificazione del progetto di vita in adulti con ASD associata
a disabilita intellettiva e limitate competenze verbali. E quindi cruciale iden-
tificare cio che & maggiormente significativo e preferito dalla persona (Vi-
rués-Ortega et al., 2014).

Poiché spesso la valutazione delle preferenze ¢ stata condotta indiret-
tamente, ad esempio tramite proxy, le Linee guida ISS hanno voluto valuta-
re l'esistenza di procedure standardizzate dirette per identificare preferenze
e relative priorita.

La ricerca sistematica della letteratura ha identificato diverse procedure
di valutazione standardizzata diretta delle preferenze per persone con auti-
smo e disabilita intellettiva indicate nelle Linee guida ISS:
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1. Stimolo singolo (Smaby et al., 2007; Spevack et al., 2008);

2. Free operant preference assessment (es. Brogan et al., 2018; Frewing et al.,
2015);

3. Stimoli appaiati (es. Chappell et al., 2009; Chebli et al., 2016);

4. Valutazione multistimolo (es. Carr et al., 2007; Ciccone et al., 2002).

Queste procedure hanno dimostrato la capacita di individuare le pre-
ferenze della persona e le relative gerarchie. Nelle Linee guida & contenuta
una raccomandazione condizionata a favore dell’utilizzo di queste procedu-
re, considerando gli effetti desiderati positivi e gli effetti indesiderati quasi
nulli®. L'ISS fornisce chiarimenti sulla natura di una raccomandazione condi-
zionata, illustrandone I'applicazione per diversi attori coinvolti:

— “Per le PcASD. La maggioranza delle persone vorrebbe che si seguisse quanto
suggerito dalla raccomandazione ma molti altri non lo vorrebbero. Strumenti per
il processo decisionale condiviso potrebbero essere utili per aiutare le persone a
prendere decisioni coerenti con i rischi e con i propri valori e preferenze.

— Per i clinici. Poiché scelte differenti possono essere appropriate a seconda della sin-
gola persona, i clinici devono aiutare ciascun individuo a prendere la decisione che
meglio riflette i rischi e suoi valori e preferenze. Gli strumenti per il processo de-
cisionale condiviso potrebbero aiutare gli individui a prendere decisioni coerenti
con i rischi e con i propri valori e preferenze.

— Per policy makers. La pianificazione sanitaria necessita di un ampio dibattito pub-
blico con il coinvolgimento degli stakeholder. Una valutazione della performance
relativamente a quanto suggerito dalla raccomandazione dovrebbe assicurare che
il processo decisionale sia appropriato e debitamente documentato.

— Per i ricercatori. E probabile che la raccomandazione venga rafforzata (per futu-
ri aggiornamenti o adattamenti) da ulteriore ricerca. Una valutazione delle con-
dizioni e dei criteri (e dei relativi giudizi, prove e considerazioni aggiuntive) che
hanno determinato la raccomandazione condizionata (piuttosto che forte) aiutera
a identificare possibili lacune nella ricerca” (1gISS Autismo Adulti, p. 30).
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La raccomandazione si applica ad adulti con disturbo dello spettro au-
tistico, disabilita intellettiva e minime competenze verbali. L'ISS sottolinea

¥ La raccomandazione & condizionata a causa della qualita molto bassa delle prove. La
natura condizionata della raccomandazione deriva dalla limitata qualita delle prove di eviden-
za disponibili.
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I'importanza di una formazione adeguata degli operatori che effettuano la
valutazione e la necessita di ripetere periodicamente tale valutazione, data
la possibile modifica delle preferenze nel tempo. Le Linee guida contengono
anche l'invito a future ricerche per sviluppare procedure di valutazione del-
le preferenze e dei valori per PcASD verbalmente fluenti, al fine di pianifica-
re progetti di vita appropriati anche per questa popolazione.

Chiaramente le procedure possono essere utilizzate anche con persone
con disabilita e condizioni diverse dall’autismo tenendo conto della loro ne-
cessita di sostegni, delle esperienze e tipologie di stimoli che si scelgono di
valutare insieme alla persona con disabilita.

5.2.a free Operant

Entrando nel dettaglio delle procedure dirette, una procedura & quella
del “free operant” o operante libero (Roane, 1998) caratterizzata dal libero ac-
cesso ad oggetti o attivita e dove il tempo che la persona trascorre a contat-
to con tali stimoli (manipolandoli, guardandoli, ponendo loro attenzione...)
costituisce il criterio per costruire le gerarchie di preferenza della persona.
Contrariamente ad altre procedure che prevedono la presentazione di stimoli
all’interno di prove strutturate, il free operant mette la persona a contatto con
gli stimoli e non chiede altro se non di interagire con gli stimoli preferiti per il
tempo desiderato. I vantaggi potenziali del free operant includono:

- la possibilita di valutazioni frequenti (ad es., giornaliera o settimanale)
grazie alla flessibilita della procedura;

- l’adattabilita a persone con comportamenti problematici legati all’accesso
agli oggetti;

— un’impostazione piu naturale e flessibile.

La procedura si distingue per la sua natura ecologica, permettendo in-
terazioni multiple e scelte libere, senza limiti temporali rigidi per ogni stimo-
lo. Esistono, a questo livello, alcune procedure che rappresentano una modi-
ficazione della procedura di base, come quella del “free operant con restrizio-
ne delle risposte” (Hanley, Iwata, Lindberg, Conners, 2003) che, per cercare
di risolvere il problema posto da un eventuale interesse totalizzante ed esclu-
sivo per uno stimolo o per un’attivita, che sarebbe di grave pregiudizio per la
costruzione di una gerarchia di preferenze, sottraggono, nelle sessioni di va-
lutazione successive, quegli item che hanno saturato gran parte del tempo di
interazione.
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Gli ideatori del metodo free operant sostengono che questo approccio
possiede una componente ecologica distintiva, che lo differenzia significa-
tivamente da altri metodi di valutazione delle preferenze: la natura del free
operant non e vincolata dalle restrizioni sperimentali tipiche di altre proce-
dure.

Nei metodi come quelli a stimoli appaiati o multi-stimolo, le risposte
possibili sono limitate: la persona puo solo scegliere uno stimolo o non sce-
gliere nulla. Questi vincoli procedurali predeterminano i comportamenti os-
servabili durante 1’assessment.

Al contrario, il free operant offre una liberta di interazione molto pit1 am-
pia. La persona puo:

- scegliere uno stimolo e poi passare ad altri;
- interagire con gli stimoli per tempi variabili;
— esplorare tutti gli stimoli o concentrarsi solo su alcuni.

Questa flessibilita rende il metodo pitt simile a un contesto naturale di
interazione con I'ambiente. Di conseguenza, il free operant si presta alla valu-
tazione di una gamma pitt ampia di persone, inclusi bambini con disabilita
molto giovani, che tipicamente mostrano rapidi cambiamenti di attenzione
tra diverse attivita (come osservato da Ortiz e Carr nel 2000).

Il free operant naturalistico rappresenta una prospettiva ecologica nella
valutazione delle preferenze: a differenza delle versioni precedenti del free
operant, come la forma breve o quella con restrizione delle risposte, I’approc-
cio naturalistico si distingue per la sua autenticita ambientale. Infatti, men-
tre le altre procedure free operant utilizzano contesti artificialmente arricchiti
con stimoli potenzialmente graditi, il metodo naturalistico si svolge nell’am-
biente quotidiano della persona. Questo puo essere effettuato in qualunque
luogo: un luogo di svago, un’abitazione privata o un’aula di apprendimen-
to, ecc.

Le caratteristiche chiave del free operant naturalistico sono le seguenti:

— ambiente autentico: si svolge nel contesto di vita reale della persona;

— assenza di restrizioni temporali: la durata e flessibile, limitata solo dalle
esigenze dei valutatori;

- non-intervento dell’osservatore: il valutatore si limita a registrare passiva-
mente il tempo dedicato a ciascuna attivita.

Questa metodologia offre una visione realistica e contestualizzata delle
preferenze individuali, permettendo di osservare le scelte in un ambiente fa-
miliare e non arricchito. La maggiore naturalezza e flessibilita del free operant
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lo rendono uno strumento particolarmente adatto per osservazioni in conte-
sti pit realistici, offrendo una prospettiva pit1 autentica sulle preferenze e i
comportamenti delle persone.

5.2.b  Stimolo singolo

Altre modalita di valutazione delle preferenze, di tipo diretto, sono quel-
le definite a “stimolo singolo”. Questa procedura e nata per offrire una rispo-
sta alla valutazione per le persone con disabilita intellettiva con necessita di
sostegno elevato o molto elevato (Pace, 1985). Questo approccio ha rappre-
sentato un punto di svolta nella comprensione delle preferenze di persone
che, fino a quel momento, erano stati considerati difficili da valutare. Il pro-
cesso di valutazione era strutturato in sessioni di 20 prove. Durante ogni ses-
sione, quattro stimoli diversi venivano presentati cinque volte ciascuno, in un
ordine attentamente bilanciato per evitare distorsioni nei risultati. L’aspetto
chiave di questa metodologia era l'osservazione dei comportamenti di avvi-
cinamento: se la persona muoveva la mano o il corpo verso 1'oggetto entro
cinque secondi dalla presentazione, questo veniva interpretato come un se-
gno di preferenza. Quando si osservava un comportamento di avvicinamen-
to, lo stimolo veniva lasciato a disposizione della persona per altri cinque se-
condi, permettendo un’interazione piu prolungata. Questo aspetto era fon-
damentale per confermare la preferenza e osservare la natura dell’interazio-
ne. In caso di mancata risposta, viene data una seconda possibilita, ripresen-
tando lo stimolo. Questa ripetizione ¢ importante per distinguere tra una ve-
ra mancanza di interesse e una possibile esitazione iniziale. Solo se anche al
secondo tentativo non si osservava alcuna risposta, lo stimolo veniva rimos-
so e si passava al successivo. Questo metodo, pur con le sue limitazioni, ave-
va aperto la strada a una comprensione piu profonda delle preferenze in per-
sone con disabilita e necessita di sostegno elevato o molto elevato, fornendo
agli operatori uno strumento concreto per migliorare la qualita della vita e
I'efficacia degli interventi educativi e terapeutici.

Inizialmente la procedura si era basata inizialmente su un criterio di se-
lezione che vedeva unicamente gli approcci “attivi”, intesi come qualsiasi
movimento in direzione dello stimolo.

Nel corso degli anni, questa procedura ha visto un’importante evoluzio-
ne, dal punto di vista degli indicatori di scelta, integrando, oltre ai gia citati
approcci attivi, anche “indicatori passivi” come lo sguardo, gli indici di felici-
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ta unitamente al tempo di interazione e fruizione degli stimoli (Ivancic e Bai-
ley, 1996; Spevack et al., 2008; Ashley J. Smith, 2005; Hagopian e coll., 2001)
diventando cosi una procedura altamente efficace e sensibile in grado di va-
lutare le preferenze, anche nelle condizioni di forte compromissione cogniti-
va. Il campo della valutazione delle preferenze per persone con disabilita con
necessita di sostegni elevati ha visto significativi sviluppi, con particolare at-
tenzione alle persone con mobilita estremamente limitata. Diversi ricercato-
ri hanno concentrato i loro sforzi sull’identificazione di indicatori comporta-
mentali pit1 fini e inclusivi, che potessero rendere le procedure di valutazio-
ne piu sensibili e accurate. In particolare, studi come quelli di Ivancic e Bai-
ley (1996), Smith et al. (2005), e Spevack et al. (2008) hanno esplorato meto-
di innovativi per valutare le preferenze in individui con disabilita intelletti-
ve severe e capacita motorie molto ridotte o assenti. Questi studi hanno cer-
cato di superare le limitazioni dei metodi tradizionali basati principalmente
su risposte motorie attive. L'obiettivo principale di queste ricerche era svilup-
pare approcci che potessero cogliere segnali di preferenza anche minimi, co-
me piccoli movimenti oculari, cambiamenti nell’espressione facciale, o varia-
zioni nella postura. Questi “approcci passivi” hanno permesso di includere
nella valutazione delle preferenze anche quelle persone che, a causa delle lo-
ro condizioni fisiche, non potevano esprimere le loro scelte attraverso movi-
menti evidenti o gesti chiari.

Lo Stimulus Preference Coding System (SPCS), sviluppato da Smith e
colleghi nel 2005 é particolarmente adatto per essere utilizzato in ambienti
naturali e tiene conto di una vasta gamma di indicatori comportamentali, in-
clusi approcci attivi, indicatori di felicita e disagio, e comportamenti pit1 pas-
sivi come la direzione dello sguardo.

L'SPCS classifica i comportamenti in due categorie principali: avvicina-
mento ed evitamento. L’avvicinamento puo includere movimenti verso lo sti-
molo, sorrisi, vocalizzazioni positive o uno sguardo prolungato. L'evitamen-
to, invece, pud manifestarsi attraverso espressioni facciali negative, pianto, o
movimenti che allontanano dallo stimolo.

Questi comportamenti sono osservati in quattro aree:

— mani e braccia;

— corpo (inclusa la direzione dello sguardo);
— espressioni facciali;

- vocalizzazioni.

La valutazione prevede osservazioni di tre minuti per ciascuno stimo-
lo, con registrazioni a intervalli di 10 secondi. L’SPCS puo essere utilizza-
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to per valutare classi di stimoli molto varie per esempio: stimoli uditivi, af-
fettivi, cinestesici, visivi, tattili, gustativi o anche preferenze sociali. Que-
sti studi hanno aperto nuove prospettive nel campo, dimostrando che an-
che le persone con disabilita e necessita di sostegno elevato e molto eleva-
to possono comunicare le loro preferenze, se si utilizzano metodi di osser-
vazione e interpretazione appropriati. Questo approccio pitl inclusivo non
solo migliora la comprensione delle preferenze individuali, ma contribui-
sce anche a personalizzare meglio gli interventi e migliorare la qualita della
vita delle persone. Infatti, rappresenta una opportunita ed un training an-
che per chi valuta che viene reso piu attento e sensibile ad indicatori di pre-
ferenze specifici per quella persona che possono poi essere cercati anche in
contesti naturali.

5.2.c Stimoli appaiati

Completano il quadro delle procedure di valutazione delle preferenze
I'assessment a stimoli appaiati che rappresenta, probabilmente, la modalita
piu precisa per la costruzione di una gerarchia delle preferenze (Piazza, Fi-
sher, Bowman, Hagopian, Owense Slevin, 1992; Davis, Brock, McNulty, Ros-
swurm, Bruneau, e Zane, 2010); Tale procedura si basa sul carattere “con-
corrente” degli stimoli presentati e cioé sul fatto che piti preferenze fossero
contemporaneamente disponibili. Nello specifico della procedura, gli stimoli
presentati erano sempre due, resi disponibili contemporaneamente.

Il metodo di valutazione delle preferenze a stimoli appaiati & considera-
to uno dei piu affidabili nel campo, spesso visto come un punto di riferimen-
to per altre procedure.

I suoi principali punti di forza includono:

— capacita di produrre preferenze diversificate, attendibili e gerarchizzabili;

— alta predittivita del valore delle preferenze in altri contesti naturali;

— facilita di scelta per le persone, grazie alla presentazione di solo due sti-
moli alla volta;

— ampia applicabilita, utilizzato con successo in diverse condizioni (anche
con persone con disabilita intellettive, demenza, disturbi psichiatrici);

— flessibilita nell’uso con stimoli sia visivi che uditivi;

— moltissime occasioni di scelta tra stimoli preferiti, che lo rendono di fat-
to un vero e proprio allenamento alla scelta o all’espressione della propria
preferenza utile all’autodeterminazione.
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Tuttavia, queste stesse caratteristiche possono portare ad alcune criticita:
— tempi di somministrazione lunghi, dato che ogni stimolo deve essere con-

frontato con tutti gli altri;

— necessita di numerose presentazioni, soprattutto se si deve randomizzare
la posizione degli stimoli per evitare bias di posizione;

- potenziale induzione di comportamenti problema in persone che hanno
difficolta a rinunciare agli oggetti preferiti, poiché la procedura richiede la
restituzione degli stimoli dopo ogni prova.

Nonostante queste sfide, la valutazione a stimoli appaiati rimane una
procedura molto valida, ma richiede una attenta considerazione del conte-
sto e delle caratteristiche individuali della persona valutata per essere imple-
mentata efficacemente.

5.2.d Stimoli multipli

La valutazione delle preferenze a stimoli multipli € emersa come una ri-
sposta innovativa alla necessita di procedure pit efficienti in termini di tem-
po. Tra le metodologie sviluppate, spiccano la procedura a stimoli multi-
pli con riposizionamento (MSW) e quella senza riposizionamento (MSWO).

Nell’assessment a stimoli multipli con riposizionamento (Windsor, Pi-
ché, Locke, 1994) lo stimolo selezionato come preferito viene reinserito all’in-
terno della gamma delle scelte. La procedura MSW, introdotta nel 1994 da
Windsor, Piché e Locke, si proponeva di confrontare la sua efficacia con la
valutazione a stimoli appaiati. Gli autori erano particolarmente interessati a
esaminare come questa nuova metodologia si comportasse in termini di clas-
sificazione delle preferenze, coerenza delle scelte nel tempo e velocita di som-
ministrazione. Inoltre, cercavano di capire quanto queste valutazioni dirette
corrispondessero alle opinioni dei caregiver.

Nella procedura gli stimoli vengono presentati simultaneamente, con-
ducendo dieci prove per sessione. Ad ogni prova, la posizione degli stimo-
li viene randomizzata e, dopo ogni selezione, lo stimolo scelto viene riposi-
zionato. Uno dei principali punti di forza della procedura MSW e la sua no-
tevole efficienza temporale. Studi successivi, come quello di De Leon e Iwa-
ta del 1996, hanno confermato che questa € una delle procedure piu rapide
da somministrare. Questa caratteristica la rende particolarmente utile quan-
do I'obiettivo e identificare rapidamente un numero limitato di stimoli ad al-
ta preferenza.
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Inoltre, il MSW si & dimostrato efficace nella valutazione di attivita occu-
pazionali e di tempo libero. Ricercatori come Cobigo e colleghi (2009) e Graff
e Galiatsotos (2006) hanno evidenziato come questa procedura sia particolar-
mente utile per identificare attivita coinvolgenti e preferite. Un altro vantag-
gio significativo del MSW e la sua capacita di ridurre i comportamenti pro-
blema durante la valutazione. La continua reintroduzione degli stimoli pre-
feriti diminuisce la probabilita che si verifichino comportamenti problemati-
ci legati all’accesso agli oggetti, rendendo questa procedura particolarmente
adatta per le persone con tali difficolta.

Tuttavia, € importante notare che il MSW non e privo di criticita. La ten-
denza ad appiattire le preferenze intermedie e a sovrastimare quelle pit for-
ti puo limitare la sua capacita di fornire una gerarchia dettagliata delle pre-
ferenze.

La procedura a stimoli multipli senza riposizionamento MSWO (DeLe-
on e Iwata, 1996) prevede che lo stimolo prescelto viene rimosso dal set di se-
lezione indirizzando quindi la persona a valutare la preferenza all’interno
degli stimoli rimanenti. La MSWO nasce come tentativo di combinare i punti
di forza di entrambe le procedure precedenti MSW e Stimoli appaiati. La dif-
ferenza principale rispetto alla MSW e che gli stimoli selezionati non vengo-
no reintrodotti nel set di scelta.

La procedura MSWO si svolge in questo modo:

1. si dispongono da cinque a otto stimoli in linea retta, equidistanti tra loro;

2. si chiede alla persona di scegliere uno stimolo, concedendo un breve pe-
riodo per la sua fruizione;

3. lo stimolo scelto viene rimosso dal set;

4. prima della prova successiva, gli stimoli vengono riposizionati, spostando
quello all’estrema sinistra verso 1'estrema destra;

5. il processo continua finché tutti gli stimoli sono stati selezionati o fino a
quando la persona non effettua pit scelte per 30 secondi.

La letteratura, in particolare lo studio di Carr et al. del 2000, suggeri-
sce che tre somministrazioni di questa procedura sono sufficienti per otte-
nere risultati validi e coerenti, senza significative differenze rispetto a cin-
que somministrazioni. Questa metodologia rappresenta un progresso signi-
ficativo nella valutazione delle preferenze, cercando di bilanciare 1’accura-
tezza della gerarchia delle preferenze con l'efficienza temporale della som-
ministrazione.

La valutazione delle preferenze puod avvenire, ovviamente, sia facendo
uso di stimoli tangibili e discreti, sia facendo uso di altri formati (verbali, co-
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me ad esempio etichette scritte, immagini, fotografie o stimoli meramente
uditivi). L'uso di un formato alternativo al tangibile deve necessariamente
vedere, oltre che la presenza di alcuni prerequisiti, in particolare la corrispon-
denza bi-univoca (tra stimolo tangibile e immagine o parola e viceversa), an-
che una valutazione del carattere differenziato e coerente tra le gerarchie del-
le preferenze che si sono ottenute tra una sessione di valutazione e l'altra. Un
setting di valutazione che faccia uso di stimoli non tangibili potrebbe infatti
disporre la persona con disabilita ad emettere risposte piu simili a quelle di
una sessione di “Tact”, dove la preferenza e di tipo generalizzato (es. la lode
per la collaborazione) piuttosto che ad una sessione di “Mand” in cui la pre-
ferenza e specificato dall’operante verbale (Hanley, Iwata, e Lindberg, 1999).
Per questa ragione il riconoscimento di immagini (o di etichette verbali scrit-
te) rappresenta una condizione necessaria ma non sufficiente per condurre
un assessment delle preferenze che utilizzi le stesse invece degli stimoli real-
mente accessibili. Recentemente Wilson et al. (2024) hanno condotto una ri-
cerca nella quale venivano proposte e confrontate diverse tipologie di presen-
tazione di stimoli (video, immagini e suoni degli stimoli reali e disegni) per
valutare le preferenze di stimoli sociali, valutando quali erano anche le prefe-
renze nella tipologia di presentazione degli stimoli (video o immagini e suo-
ni degli stimoli reali o disegni) dei partecipanti e valutandone I'affidabilita
sulle preferenze reali.

5.2.e Colloquio

Il colloquio & considerato tra i piti rilevanti strumenti di valutazione e in-
tervento. Puo essere descritto come un processo interattivo che ha luogo tra
almeno due persone. Esso e diverso dalla conversazione, in quanto l'intera-
zione ¢ finalizzata al conseguimento di un obiettivo predeterminato: il collo-
quio e infatti caratterizzato dall’intenzionalita con cui si realizza 'interazio-
ne. Per esplorare i valori della persona con disabilita a colloquio e utile riferir-
si ai principali strumenti e approcci con prove di evidenza scientifica, approc-
ci come il colloquio sui valori (Miselli et al., 2018), il colloquio motivaziona-
le (Miller e Rollnick, 2013), la Matrice ACT di Polk (Polk e Schoendorft, 2014)
o il lavoro di LeJeune e Luoma sui valori in terapia (2024) sono utili esempli-
ficazioni.

Un esempio di “valutazione” basata integralmente su un’interazione di
tipo verbale & rappresentato dal “colloquio sui valori” (Miselli, Berna, Paci,
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Cavagnola, Fioriti, Leoni, Michelini, Galli, Uberti, Chiodelli e Corti, 2018) co-
me definiti dalla moderna analisi contestualista del comportamento (Hayes,
Strosahl e Wilson, 1999), I’Acceptance and Commitment Therapy (ACT) e la
Relational Frame Theory (RFT). Nell’ACT e nella RFT, i valori o, meglio, il da-
re valore (come azione) ¢ il processo utilizzato per aiutare le persone a crea-
re vite significative per loro. Il dare valore é evidente quando le persone scel-
gono comportamenti che sono coerenti con quello che & importante per loro.
In un approccio guidato dai valori, la funzione primaria ¢ quella di facilitare,
o insegnare, alla persona l’abilita di scegliere quello per cui vorrebbero fos-
se dedicata la propria vita e quindi di aiutarli a organizzare il loro compor-
tamento in modo che serva questi fini in modi coerenti, olistici e sostenibili.
Lo scopo € quindi quello di aiutare le persone ad apprendere un nuovo pro-
cesso per dare valore alla vita affinché le persone possano agire questo valore
nella loro quotidianita quando il momento dell’assessment e il sostegno fini-
scono. Questo colloquio costruito come un BST (Behaviorl Skill Traning) vuo-
le fornire 'opportunita alla persona con disabilita di scegliere liberamente a
cosa dare valore utilizzando un set di stimoli evocativi e permettendo che le
sue scelte siano ascoltate dall'interlocutore grazie all’utilizzo di supporti al-
la comunicazione. Il colloquio poi puo essere esteso da dare valore nella vi-
ta in generale al dare valore in un contesto o un dominio della qualita di vi-
ta permettendo alla persona con disabilita di esprimere che cosa e importan-
te per lui o lei per esempio nel lavoro, nella famiglia, o rispetto ai diritti, al
benessere emozionale ecc. Nella fase finale del colloquio si chiede alla perso-
na con disabilita se ci sono comportamenti realistici o obiettivi nella direzio-
ne dei valori che desidera esprimere in un orizzonte temporale definito (una
settimana, un mese, un anno ecc.) cosi che si possa pianificare e sperimentare
realmente una vita di valore scelta.

II colloquio motivazionale (CM) di Miller e Rollnick & un approccio co-
municativo che mette al centro la persona, con I'obiettivo di stimolare e raf-
forzare la motivazione al cambiamento (Miller e Rollnick, 2013). Questo me-
todo si rivela particolarmente efficace quando applicato alle persone con di-
sabilita, offrendo un prezioso strumento per esplorare i loro desideri e valo-
ri, e promuovendo cosi I’autodeterminazione e una migliore qualita della vi-
ta (Rubak et al., 2005). Al cuore del CM ci sono principi fondamentali come
I'espressione di empatia, lo sviluppo di discrepanza, la capacita di “rotola-
re con la resistenza” e il sostegno all’autoefficacia. Questi principi si traduco-
no in pratiche concrete attraverso 1'uso di tecniche specifiche come domande
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aperte, ascolto riflessivo, affermazioni e riassunti, che guidano la conversa-
zione in modo fluido e naturale (Rollnick et al., 2008).

Quando si applica il CM alle persone con disabilita, & essenziale tene-
re conto di alcune considerazioni specifiche. Innanzitutto, la comunicazione
potrebbe dover essere adattata, magari utilizzando metodi alternativi come
il linguaggio dei segni o dispositivi di comunicazione assistita (Kagohara et
al., 2010). E importante semplificare il linguaggio quando necessario, senza
pero cadere nella condiscendenza (Wehmeyer e Abery, 2013). Un aspetto cen-
trale di questo approccio & il focus sull’autodeterminazione. Si incoraggia la
persona a esprimere le proprie preferenze personali e si supporta la sua ca-
pacita di prendere decisioni autonome (Wehmeyer e Palmer, 2003; Shogren et
al., 2015). L’esplorazione dei valori puo essere facilitata dall'uso di strumenti
visivi o tattili, tenendo sempre in considerazione come la disabilita possa in-
fluenzare 1’espressione di questi valori (Turnbull e Turnbull, 2001; Buntinx e
Schalock, 2010).

Nell’identificazione dei desideri, si esplorano sogni e aspirazioni sen-
za lasciarsi limitare dalle percezioni delle proprie limitazioni (Kohler e Field,
2003). Si discute apertamente di come la disabilita possa influenzare (o me-
no) questi desideri personali (Nott et al., 2019). Allo stesso tempo, si ricono-
scono le sfide uniche legate alla disabilita e si esplorano insieme strategie per
superare gli ostacoli (Llewellyn et al., 2012; Deci e Ryan, 2000). Un elemento
chiave del CM e il rafforzamento dell’autoefficacia. Si mettono in luce i punti
di forza e le capacita esistenti della persona, e si discutono le esperienze pas-
sate di successo per costruire fiducia nelle proprie capacita (Bandura, 1997;
Shogren et al., 2017). Inoltre, si coinvolge il sistema di supporto della perso-
na, includendo caregiver o familiari nella discussione quando appropriato, e
si esplora come il supporto sociale possa allinearsi con i valori personali (Hel-
ler et al., 2011; Thompson et al., 2009).

I benefici di questo approccio sono molteplici: promuove l'empower-
ment e 'autodeterminazione (Wehmeyer e Schwartz, 1998), migliora la mo-
tivazione intrinseca al cambiamento (Ryan e Deci, 2000), aiuta a identifica-
re obiettivi significativi e personalmente rilevanti (Vansteenkiste e Sheldon,
2006). Puo anche migliorare I’aderenza a trattamenti o interventi (Lundahl et
al., 2013) e supporta lo sviluppo di un’identita positiva che va oltre la disabi-
lita (Dunn e Burcaw, 2013).

Naturalmente, I'applicazione del CM richiede anche attente considera-
zioni etiche. E fondamentale rispettare 'autonomia della persona, essere con-
sapevoli dei potenziali bias o assunzioni sulla disabilita, e garantire il con-
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senso informato e la comprensione del processo (Beauchamp e Childress,
2001; Smart e Smart, 2006; Dye et al., 2007). L'utilizzo del colloquio motiva-
zionale per esplorare desideri e valori nelle persone con disabilita rappresen-
ta uno strumento potente per promuovere I’autodeterminazione e migliorare
la qualita della vita. Tuttavia, & un approccio che richiede sensibilita, capacita
di adattamento e una profonda comprensione delle sfide uniche che le perso-
ne con disabilita possono affrontare (Vansteenkiste et al., 2012).

La Matrice ACT di Polk & uno strumento versatile nell’ambito dell’Ac-
ceptance and Commitment Therapy (ACT) che offre un approccio innovati-
vo per valutare desideri, preferenze e valori, particolarmente utile nel lavo-
ro con persone con disabilita. Sviluppata da Kevin Polk, questa matrice forni-
sce una rappresentazione visiva dei processi chiave dell’ACT, organizzando
I'esperienza in quattro quadranti lungo due assi: interno/esterno e avvicina-
mento/allontanamento (Polk e Schoendorff, 2014).

Nell'utilizzo della matrice per esplorare valori e preferenze, il focus si
concentra principalmente sui quadranti a destra. Il quadrante superiore de-
stro, che rappresenta 1’avvicinamento verso esperienze esterne, ¢ il luogo do-
ve si esplorano i comportamenti osservabili allineati con i valori della perso-
na. Qui si possono identificare azioni concrete e obiettivi che riflettono de-
sideri e preferenze (Polk et al., 2016). Il quadrante inferiore destro, invece,
si concentra sull’avvicinamento verso esperienze interne private, permetten-
do di esaminare pensieri e sentimenti associati ai valori e alle aspirazioni pit
profonde dell’individuo (Teeney et al., 2021). Il processo di valutazione uti-
lizzando la Matrice ACT inizia con un’introduzione chiara e accessibile dello
strumento, adattata al livello di funzionamento cognitivo della persona (Reil-
ly et al., 2019). Segue un’esplorazione guidata attraverso domande aperte che
facilitano I'autoesplorazione (Strosahl et al., 2012). Durante questo processo,
¢ fondamentale aiutare la persona a distinguere tra valori e obiettivi, un con-
cetto chiave nell’ACT (Wilson e DuFrene, 2009). Lavorando con persone con
disabilita, potrebbe essere necessario adattare 1'uso della matrice. Cio potreb-
be includere 1'utilizzo di supporti visivi e iconici o tattili per rappresentare la
matrice, 'adattamento del linguaggio come sostegno per la persona con disa-
bilita e I'incorporazione di metodi di comunicazione alternativa quando ne-
cessario (Kagohara et al., 2010; Wehmeyer e Abery, 2013; Sigafoos et al., 2005).

I benefici dell’utilizzo della Matrice ACT sono molteplici. Fornisce una
rappresentazione visiva chiara di pensieri, sentimenti e comportamenti, faci-
litando l'identificazione di pattern comportamentali e cognitivi (Polk et al.,
2016; Harris, 2019). Inoltre, promuove la consapevolezza dei propri valori
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e delle azioni ed obiettivi ad essi allineati, aiutando a identificare aree di di-
screpanza tra valori e barriere rispetto ai comportamenti attuali permetten-
do la costruzione attiva di obiettivi significativi (Strosahl et al., 2012; Hayes
etal., 2012).

Come tutti gli strumenti presentati il suo utilizzo richiede considerazio-
ni etiche. E fondamentale rispettare 1’autonomia della persona nel processo di
esplorazione, essere consapevoli dei potenziali bias nell’interpretazione delle
risposte, garantire la riservatezza lasciando che lo strumento sia della perso-
na con disabilita e che scelga lei che cosa condividere e il consenso informato
(Beauchamp e Childress, 2001; Smart e Smart, 2006; Dye et al., 2007). La Matri-
ce ACT di Polk offre un approccio strutturato ma flessibile per valutare deside-
ri, preferenze e valori nelle persone con disabilita. Questo strumento permette
una valutazione olistica che considera sia gli aspetti interni che esterni dell’e-
sperienza dell'individuo, facilitando una comprensione piu profonda e com-
pleta delle sue motivazioni Valori e aspirazioni. Inoltre, i quadranti a sinistra
permettono l'identificazione delle barriere dal punto di vista della persona con
disabilita, come indicato nella terza fase della valutazione multidimensionale.

La sua versatilita e adattabilita la rendono particolarmente preziosa nel
lavoro con persone con necessita di diversi livelli di sostegno (Polk e Schoen-
dorff, 2014; Teeney et al., 2021).

11 testo Valori in terapia di Jenna LeJeune e Jason Luoma (2024) offre
un approccio prezioso per esplorare i valori, che puo essere adattato effi-
cacemente per condurre un colloquio sui valori con persone con disabilita.
L’idea di base e di creare un ambiente accogliente e accessibile, utilizzan-
do supporti visivi o tattili per facilitare la comunicazione (LeJeune e Luo-
ma, 2019; Wilson e DuFrene, 2009). Quando si introduce il concetto di va-
lori, & utile utilizzare metafore e esempi concreti tratti dalla vita quotidiana
della persona (LeJeune e Luoma, 2019, Cap. 3; Kashdan e McKnight, 2013).
LeJeune e Luoma suggeriscono di iniziare con domande aperte, come “Co-
sa e importante per te nella vita?”, adattandole al livello di comprensione
della persona. Si possono anche utilizzare esercizi di immaginazione gui-
data per esplorare scenari futuri desiderati (Hayes et al., 2012). Per identifi-
care i domini di valore, si puo adattare 'esercizio della “Values Card Sort”
usando carte con immagini o simboli (LeJeune e Luoma, 2024, Cap. 5). Eim-
portante discutere le diverse aree della vita in modo rilevante per la perso-
na con disabilita (Wilson et al., 2010). La tecnica della freccia discendente
puo essere utile per approfondire il significato dietro le preferenze espresse,
mentre 'esplorazione delle esperienze passate positive puo aiutare a com-
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prendere meglio i valori personali (LeJeune e Luoma, 2024, Cap. 6; Dahl et
al., 2009). E fondamentale aiutare la persona a distinguere tra valori e obiet-
tivi, utilizzando analogie concrete e esercizi pratici (LeJeune e Luoma, 2024
Cap. 7; Harris, 2019). Allo stesso tempo, € importante discutere le sfide spe-
cifiche legate alla disabilita che potrebbero ostacolare il perseguimento dei
valori, esplorando insieme strategie per superarle (Neff e Faso, 2015; Luo-
ma et al., 2007). La connessione tra valori e azioni concrete € un aspetto cru-
ciale. Si puo aiutare la persona a identificare piccoli passi verso i propri va-
lori, tenendo conto delle sue capacita e sostegni (LeJeune e Luoma, 2024,
Cap. 8; Kagohara et al., 2010). E importante stabilire un sistema per moni-
torare regolarmente il progresso verso una vita basata sui valori, adattan-
dolo alle capacita di comunicazione della persona (LeJeune e Luoma, 2024,
Cap. 9). La flessibilita nell’approccio € essenziale, essendo pronti a modifi-
carlo in base ai feedback e alle esigenze mutevoli della persona (Hayes et
al., 2006). In sostanza, I’approccio di LeJeune e Luoma offre una base solida
per un colloquio sui valori con persone con disabilita. Adattando le tecni-
che e gli esercizi alle esigenze specifiche dell’individuo, si puo creare un’e-
sperienza di esplorazione dei valori significativa e potenzialmente trasfor-
mativa. Questo approccio personalizzato e flessibile si allinea bene con le
necessita diverse e uniche delle persone con disabilita, promuovendo una
maggiore autodeterminazione e una vita piti ricca di significato (LeJeune e
Luoma, 2024).

Come indicazione utile vista la complessita e ’estensione delle prefe-
renze e valori della persona, organizzare il colloquio secondo le varie dimen-
sioni della qualita di vita usando i domini come contesto nei quali dare 1’op-
portunita alla persona con disabilita di esprime una preferenza, una scelta o
i propri valori puo essere un utile suggerimento organizzativo. Domande co-
me chi e cosa € importante per te nel “lavoro”, “nei diritti”, “nelle relazioni”,
sostenute da un supporto alla comunicazione (visivo, scritto, tattile o strate-
gie di comunicazione aumentativa ecc.), possono facilitare la visione del pro-
getto di vita.

5.3 Orientarsi alla scelta della procedura

Le procedure di valutazione appena descritte possono essere riassunte
su una matrice di sintesi che analizza e colloca le procedure piti utilizzate in-
crociando due dimensioni:
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a) tipo e complessita dello stimolo (attivita, esperienza o opportunita) pre-
sentato;
b) livello di funzionamento della persona.

Questi due assi rappresentano un continuum che varia da stimoli di-
screti e concreti a stimoli verbali linguisticamente evoluti come i valori per-
sonali. Da questa prospettiva, tutte le scelte e le preferenze vengono colloca-
te lungo un continuum che permette a qualsiasi contenuto scelto di possede-
re la stessa dignita. L'importanza, o il valore, non viene considerata una ca-
ratteristica intrinseca al contenuto, ma proviene dal comportamento di scel-
ta della persona stessa.

Gia dalla meta degli anni Ottanta del secolo scorso Deci e Ryan (1985),
identificavano 1'autodeterminazione come “la capacita di scegliere fra varie
opportunita e di impiegare quelle scelte per determinare le proprie azioni persona-
li. (...) Le persone [tutte] hanno una naturale propensione a svilupparsi psicologi-
camente, ad adoperarsi per superare autonomamente le sfide dell’ambiente, a mette-
re in atto comportamenti autodeterminati” (p. 38). L’autodeterminazione, quin-
di, prima ancora di essere una capacita, € una necessita, che per essere rag-
giunta richiede non soltanto una serie di competenze della persona, ma an-
che un contesto favorevole e la messa a disposizione di adeguati sostegni
individuali e sociali. In questa prospettiva l’autodeterminazione caratteriz-
za ogni individuo perché per esercitarla non e richiesto di saper svolgere
autonomamente tutte le attivita connesse: diventare agente causale della
propria vita non significa saper fare tutte le cose che si desiderano in auto-
nomia (Cottini, 2023).

Nei paragrafi precedenti abbiamo avuto modo di presentare variegate
procedure per la valutazione delle preferenze: sono state citate le modalita a
stimolo singolo, quella a stimoli appaiati e quelle multi-stimolo e la famiglia
dei free operant e del colloquio dei valori.

A conclusione di questa rassegna, un ultimo contributo potrebbe esse-
re quello del riuscire a fornire una guida per aiutare il caregiver o 1’operato-
re nell’orientarsi all’interno delle procedure di valutazione delle preferenze.
Prima di affrontare pero il tema del come e del che cosa scegliere, & pero ne-
cessario ricordare che le diverse modalita sin qui viste non sono, in assoluto,
autoescludentesi. Anzi e ipotizzabile e consigliabile 1'utilizzo di piu procedu-
re. Potremmo infatti valutare le attivita occupazionali preferite di una perso-
na attraverso una modalita a stimolo singolo, come quella dello Stimulus Pre-
ference Coding System (SPCS, Smith et al., 2005) e, per la medesima persona,
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valutare stimoli tangibili con la modalita a stimoli appaiati e, per la fruizione
delle attivita di tempo libero, fare uso di modalita di free operant con restri-
zione delle risposte. O utilizzare il colloquio sui valori per esplorare le qualita
importanti che desidererebbe in un contesto o dominio di vita come la fami-
glia, I’amicizia o il lavoro. Con molta probabilita le caratteristiche della per-
sona, il contesto dove intendiamo svolgere la valutazione, il tipo e la quanti-
ta di stimoli che intendiamo valutare potrebbero, gia di per sé, orientare cir-
ca le diverse procedure che potremmo utilizzare. In tema di processi decisio-
nali capaci di sostenere la scelta dello strumento di valutazione delle prefe-
renze, il contributo pili sistematico e stato offerto da Virues-Ortega e colleghi
(2014). L'intento del loro contributo si muoveva precisamente nella direzio-
ne di sviluppare “(...) un modello decisionale basato sull’evidenza per guida-
re i professionisti nella selezione dei metodi di valutazione delle preferenze”
(Virues-Ortega et al., 2014) le condirezioni emerse sono contenute nel testo in
lingua italiana “preferenze e valori nelle persone con autismo e disabilita in-
tellettiva manuale operativo” (Cavagnola, Corti, Miselli, 2023).

5.4 La durata della valutazione

Le procedure illustrate precedentemente hanno tempi di svolgimento
diversi a seconda della quantita e della tipologia di stimoli valutati e dalle ca-
ratteristiche e necessita di sostegno della persona con disabilita, dai pochi mi-
nuti del MSWO alla giornata di valutazione del free operant naturalistico. Ol-
tre a utilizzare pit procedure per la stessa persona per aumentare le occasio-
ni e dare maggiore sostegno al fatto che sia la persona a scegliere, € perod op-
portuno sottolineare che le tempistiche siano presentate e valutate insieme al-
la persona con disabilita: fondamentale e che la valutazione delle preferen-
ze non diventi una esperienza affrettata o aversiva. Quindi ogni procedura
puo essere interrotta e ripresentata piti volte nei tempi e modi che la perso-
na preferisce.

In conclusione, la valutazione delle preferenze, desideri e valori delle
persone con disabilita richiede un approccio multidimensionale e personaliz-
zato. L'utilizzo di diverse metodologie, dall’osservazione diretta ai colloqui
strutturati, puo fornire una comprensione pitt completa e accurata delle prio-
rita della persona, contribuendo cosi alla creazione di un progetto di vita ve-
ramente centrato sulla persona e orientato al miglioramento della sua qualita
di vita in accordo con quanto descritto nel d.Igs. n. 62/2024.
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CAPITOLO 3

SUPPORTI PER LA PARTECIPAZIONE DELLA PERSONA CON
DISABILITA. INDIVIDUAZIONE DELLE FIGURE DI SUPPORTO
ALLA PARTECIPAZIONE

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Roberta Speziale
6.1 Introduzione

La partecipazione attiva delle persone con disabilita € un pilastro fon-
damentale sancito dalla Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle
persone con disabilita (UNCRPD), ratificata dall’Italia con la legge n. 18 del
2009. In particolare, I'articolo 12 della Convenzione riconosce:

— il diritto delle persone con disabilita a non essere sostituite, ma suppor-
tate nell’esercizio dei propri diritti, tra cui quello di scegliere i contesti da
frequentare e quindi le traiettorie desiderate per il proprio percorso di vita;

- che gli Stati parti garantiscano idonee misure di supporto per esercitare
tali diritti.

E quindi fondamentale che la persona con disabilita sia messa nelle con-
dizioni di partecipare attivamente alla predisposizione del proprio proget-
to di vita, rappresentando i propri desideri, quale diritto umano inalienabile
di ciascuno, assolutamente intrinseco al sentire della persona stessa ed indi-
pendentemente se questa abbia, 0 meno, una misura di protezione giuridica
(tutela, curatela, amministrazione di sostegno). Tuttavia, questo diritto e sta-
to tradizionalmente limitato da una serie di barriere di varia natura (incluse
barriere attitudinali, pregiudizi, pratiche ed approcci) con il risultato della ri-
duzione della partecipazione della persona. Il presente documento analizza
il concetto di sostegno non sostitutivo, esplorando le strategie e i metodi per
garantire che il supporto sia effettivamente orientato all’autodeterminazione
della persona con disabilita.

6.2 Il decreto legislativo n. 62/2024 e le innovazioni in materia di partecipa-
zione della persona alla costruzione del proprio progetto di vita
6.2.a Partecipazione della persona al percorso di valutazione e progettazione

I decreto legislativo n. 62 del 2024 rappresenta una significativa evo-
luzione nell’ambito delle politiche di inclusione e autodeterminazione delle
persone con disabilita. Tale decreto recepisce e attua i principi della UNCRPD,
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con particolare riferimento all’articolo 12, finalizzato a garantire I’esercizio ef-
fettivo della capacita giuridica e del diritto alla partecipazione attiva in tut-
ti i settori della vita.

Il decreto stabilisce che ogni persona con disabilita ha diritto a un pro-
getto di vita sviluppato in collaborazione con figure professionali multidisci-
plinari, che prenda in considerazione le sue aspirazioni, preferenze e aspetta-
tive. In questo contesto, 'UVM (Unita di valutazione multidimensionale che
cura la realizzazione del processo di valutazione multidimensionale) deve
assicurarsi che la persona con disabilita sia sempre al centro del processo
decisionale, garantendone la piena partecipazione in ogni fase.

E fondamentale che la persona sia messa, quindi, nelle condizioni in
ogni momento di avere informazioni e percepire in che fase della valutazione
multidimensionale e dell’elaborazione del progetto di vita essa si trovi, par-
tecipando ed esprimendo le proprie preferenze, desideri ed aspettative, an-
che attraverso un idoneo supporto.

Nello specifico, all’articolo 21 il decreto garantisce I’autodeterminazio-
ne e la partecipazione attiva della persona nell’intero percorso della valuta-
zione multidimensionale e di redazione del progetto, anche attraverso l'a-
dozione di strategie finalizzate a facilitare la comprensione del procedimento
nel suo articolarsi, nonché delle soluzioni che si delineano e vengono propo-
ste all’interno di tale percorso.

Come ricordato nella Relazione illustrativa del decreto, tale previsione
¢ stata formulata recependo e tenendo conto delle indicazioni gia utilizza-
te dalle Unita di valutazione multidimensionale per i percorsi per il “duran-
te, dopo di noi”, secondo quanto disposto dagli articoli 2 e 3 d.m. 23 novem-
bre 2016.

Queste disposizioni prevedono che “Il progetto personalizzato é definito as-
sicurando la piit ampia partecipazione possibile della persona con disabilita grave, te-
nendo conto dei suoi desideri, aspettative e preferenze e prevedendo altresi il suo pieno
coinvolgimento nel successivo monitoraggio e valutazione. Laddove la persona con
disabilita grave non sia nella condizione di esprimere pienamente la sua volonta, é so-
stenuta dai suoi genitori o da chi ne tutela gli interessi, fermo restando quanto previ-
sto all’art. 3, comma 1, secondo periodo” (art. 2). Il successivo art. 3 prevede che
“Nel rispetto dell’art. 19 della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle per-
sone con disabilita, ed, in particolare, del comma 1, lettera a), gli interventi e i servizi
di cui al presente articolo sono proposti e condivisi con la persona con disabilita gra-
ve priva del sostegno familiare garantendole la possibilita di autodeterminarsi e il ri-
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spetto della liberta di scelta. A tal fine vanno garantiti, con le minori limitazioni pos-
sibili e con particolare riguardo alle persone con disabilita intellettiva e del neuro svi-
luppo, gli strumenti previsti dalla vigente legislazione relativi al sostegno nella presa
delle decisioni, nonché devono essere adottate strategie volte a facilitare la compren-
sione delle misure proposte”.

Peraltro, anche le Linee di indirizzo dell'Istituto Superiore di Sanita per
le Regioni e Province autonome finalizzate alla definizione e implementazio-
ne per i percorsi differenziati per la formulazione del progetto di vita basato
sui costrutti di ‘Quality of Life” (qualita di vita) prevedono la necessita di as-
sicurare “il protagonismo della persona in questa valutazione, facendo in modo che
si supporti la stessa nell individuare i suoi bisogni, i suoi desideri ed aspettative e di
conseguenza nel fissare gli obiettivi da raggiungere”.

Cio al fine di assicurare che la persona possa sviluppare un processo de-
cisionale, anche supportato, ed esprimere i suoi desideri, aspettative e scelte.

Il complesso di queste disposizioni trova applicazione anche qualora la
persona sia soggetta a una misura di protezione giuridica (tutela, curatela e
amministrazione di sostegno), in coerenza con la Convenzione ONU sui di-
ritti delle persone con disabilita.

6.2.b Possibilita per la persona di farsi supportare da persona di fiducia

L’articolo 22 dello stesso decreto prevede, inoltre, un ulteriore meccani-
smo per assicurare l’autodeterminazione della persona con disabilita: la pos-
sibilita di avvalersi di una persona di fiducia.

In particolare, la persona con disabilita puo essere supportata da una
persona che coadiuvi e faciliti I’espressione delle sue scelte e I’acquisizione
della piena comprensione delle misure e dei sostegni attivabili con il progetto
di vita. Pit1 precisamente, la suddetta attivita si esplica attraverso 1’adozione
di tutte le strategie utili nell’acquisizione delle scelte, anche attraverso la mi-

» Linee di Indirizzo per le Regioni e le Province autonome finalizzate alla definizione e
implementazione di percorsi differenziati per la formulazione del piano individualizzato, e a
seguire del progetto di vita, basati sui costrutti di ‘Quality of Life’ e tenendo conto delle prefe-
renze della persona, delle diverse necessita di supporto, livello funzionamento adattivo, e di-
sturbi associati delle persone con ASD, con particolare attenzione alla fascia d’eta 7-21 anni. Le
Linee guida sono disponibili al seguente link: https:/ /osservatorionazionaleautismo.iss.it/do-
cuments/20126/170236/Linee+di+Indirizzo_Progetto+di+vita_7-21anni.pdf/2671fbdd-5a9b-
0983-ec97-b33306739e82?t=1648042138144.


https://osservatorionazionaleautismo.iss.it/documents/20126/170236/Linee+di+Indirizzo_Progetto+di+vita_7-21anni.pdf/2671fbdd-5a9b-0983-ec97-b33306739e82?t=1648042138144
https://osservatorionazionaleautismo.iss.it/documents/20126/170236/Linee+di+Indirizzo_Progetto+di+vita_7-21anni.pdf/2671fbdd-5a9b-0983-ec97-b33306739e82?t=1648042138144
https://osservatorionazionaleautismo.iss.it/documents/20126/170236/Linee+di+Indirizzo_Progetto+di+vita_7-21anni.pdf/2671fbdd-5a9b-0983-ec97-b33306739e82?t=1648042138144
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gliore interpretazione della volonta e delle preferenze della persona con di-
sabilita (comma 1).

L'incarico e assegnato dall’interessato ad una persona che ha il compito
di supportare 'autodeterminazione della persona con disabilita, nel quadro
del procedimento di valutazione multidimensionale e, quindi, nell’ideazione
e progettazione del progetto di vita, nonché nella sua esecuzione.

La persona puo essere scelta dalla persona con disabilita anche tra gli
operatori che compongono 1'Unita di valutazione multidimensionale.

6.3 La partecipazione secondo la Convenzione ONU sui diritti delle persone
con disabilita

6.3.a La capacita di agire e l'articolo 12 della Convenzione ONU

Il richiamo alla partecipazione attiva, al sostegno non sostitutivo al pro-
cesso decisionale ed alla tensione verso la migliore interpretazione possibile
dei desideri ed aspettative della persona e coerente con quanto previsto dal-
la Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilita
(UNCRPD), nell’ambito della quale la partecipazione della persona rappre-
senta un pilastro fondamentale.

In particolare, I’articolo 12 della Convenzione riconosce:

— il diritto delle persone con disabilita a non essere sostituite, ma supporta-
te nell’esercizio dei propri diritti, tra cui quello di scegliere i contesti da fre-
quentare e quindi le traiettorie desiderate per il proprio percorso di vita;

— che gli Stati parti (ovvero gli Stati che la hanno ratificata) garantiscano
idonee misure di supporto per esercitare tali diritti

Riprendendo qui quanto accennato in relazione all’art. 21 del d.lgs. n.
62/2024, & importante ribadire che 1’articolo 12 della UNCRPD evidenzia
che, anche quando sia attiva una misura giuridica relativa all’esercizio di un
diritto (in Italia, interdizione, inabilitazione o amministrazione di sostegno),
questa debba rispettare “i diritti, la volonta e le preferenze della persona”,
evitando che le persone beneficiarie della misura di protezione siano “espro-
priate” dei loro diritti (incluso quello ad essere messe nelle condizioni di ave-
re informazioni su quanto si puo e si sta ponendo in essere rispetto ai loro
percorsi di vita) o che non vedano tenute in debito conto le loro preferenze.

Occorre evitare che chi supporta, a qualsiasi titolo, la persona anche ri-
coprendo una misura di protezione, si “sostituisca” alla persona con disabi-
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lita, invece di supportarla, specie nelle sue scelte, a cui poi dare una conse-
guenza giuridica. Cio pur quando il tutto necessita di sostegni ad altissima
intensita, come nel caso, per esempio, delle persone con disturbi del neuro-
sviluppo, con disabilita intellettive e bisogni di sostegno nell’area della co-
municazione.

6.3.b La partecipazione ai processi decisionali e le decisioni supportate

Il diritto di prendere decisioni e al centro della UNCRPD, poiché garan-
tire I’autodeterminazione significa permettere alla persona di esprimere scel-
te in tutti gli aspetti della vita. Come evidenziato da Inclusion International
(2014)*, alle persone con disabilita, in particolare intellettive o del neurosvi-
luppo, & spesso negata questa opportunita, sia a causa di pregiudizi sulla lo-
ro capacita di comprendere e comunicare, sia per la mancanza di una rete di
sostegno e strategie di supporto adeguate.

L'implementazione dell’articolo 12 della UNCRPD pone una serie di sfi-
de. Tra queste, vi e la necessita di superare il modello di sostituzione decisio-
nale — in cui altre persone prendono decisioni al posto della persona con di-
sabilita — per passare a un modello di supporto al processo decisionale, dove
la persona e assistita nel ricevere informazioni e nel rappresentare le sue pre-
ferenze che riguardano la propria vita.

Il processo decisionale supportato ha come obiettivo quello di aiutare
la persona a comprendere le situazioni e le scelte che si trova ad affrontare,
in modo che possa prendere decisioni consapevoli (Blank e Martinis, 2015).

Del resto, gia nel 2016, il Comitato ONU sui diritti delle persone con di-
sabilita, nel confronto costruttivo inerente all’applicazione in Italia della Con-
venzione, ha espresso preoccupazione per l'attuazione incompleta dell’arti-
colo 12 nel nostro Paese, sottolineando tra le altre cose la persistenza di stru-
menti legali come l'interdizione e l'inabilitazione, che portano a sottrarre al-
la persona la possibilita di prendere decisioni e un’applicazione dell’ammi-
nistrazione di sostegno che oblitera le preferenze ed i bisogni della persona.
Il Comitato ha raccomandato all'Italia di adottare misure per abolire questi
istituti obsoleti e comunque di atteggiare qualsivoglia misura di protezione

2 Organizzazione ombrello che raccoglie organizzazioni di persone con disabilita intel-
lettive in tutto il mondo.
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come un modello di sostegno decisionale che rispetti la volonta e le preferen-
ze della persona, formando adeguatamente anche i professionisti del settore.

Nel commento generale n. 1 inerente alla Convenzione ONU, il Comita-
to ha indicato che occorre evitare che chi ricopra il ruolo di una figura di pro-
tezione scelga in base a quello che lui ritiene il “miglior interesse” oggettivo
della persona interessata, dovendo lo stesso tenere conto della volonta e del-
le preferenze della persona. Si legge nel commento: “Al fine di formulare la mi-
gQliore interpretazione possibile, il decisore esterno deve utilizzare tutte le forme di co-
municazione con l'individuo e consultarsi con chi puo aiutarlo ad interpretare la pro-
pria volonta e le proprie preferenze”.

6.3.c Il passaggio dalla logica del “migliore interesse” alla “migliore interpreta-
zione possibile dei desideri e delle volonta della persona”

Tradizionalmente, le decisioni per le persone con disabilita, specie intellet-
tive e del neurosviluppo, sono state spesso prese seguendo il principio del “mi-
gliore interesse”, che implica che altre persone (come tutori o familiari) deci-
dano, senza alcuna partecipazione della persona con disabilita, cosa sia meglio
per la persona, anche se cio potrebbe non riflettere i desideri della stessa. Tutta-
via, con la UNCRPD e le nuove normative italiane, questo approccio viene su-
perato a favore di una logica che mira a interpretare i desideri e le volonta della
persona con disabilita, anche quando non siano espresse in modo tradizionale.

Come sopra accennato, questo approccio  particolarmente importante
per le persone con disabilita intellettive o con disturbi del neurosviluppo, che
potrebbero non comunicare in modo convenzionale.

Il ruolo delle Unita di valutazione multidimensionale e della rete di so-
stegno, anche informale (che puo essere composta da familiari, amici della
persona, altre persone con disabilita, ecc.), diventa cruciale nella raccolta e,
laddove necessario, nella “traduzione” delle volonta della persona, attraver-
so un ascolto attento e I'utilizzo di strumenti comunicativi alternativi.

Le decisioni prese in questo modo riflettono non solo il benessere fisico,
ma anche i desideri emotivi e sociali della persona.

Come illustrato nella tabella seguente, al fine di formulare la migliore in-
terpretazione possibile, & importante che chi fornisce sostegno nella decisio-
ne utilizzi tutte le forme di comunicazione possibili e necessarie. Cio implica,
come sopra evidenziato, che “qualora, dopo aver compiuto sforzi significati-
vi, non sia possibile determinare la volonta e le preferenze di un individuo”
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le misure di sostegno devono focalizzarsi sul rispetto della “migliore inter-

pretazione della volonta e delle preferenze” della persona.

Obiettivo

“Miglior interesse”

Massimizzare il “benessere” e la tutela
della persona

“Migliore interpretazione
delle preferenze e volonta”

Rispettare e valorizzare le preferenze e
i desideri della persona

Prospettiva

Decisioni prese dal tutore o rappresen-
tante legale o altra figura sostitutiva

Decisioni prese direttamente dalla per-
sona con supporto (se necessario) del tu-
tore o rappresentante legale o altra per-
sona che svolge un ruolo di facilitatore

Principio guida

Proteggere la persona da rischi e peri-
coli

Supportare la persona nel prendere de-
cisioni in linea con le proprie volonta e
proteggerla dall’influenza indebita

Ruolo delle figure

Decidere al posto della persona in base

Aiutare la persona a comprendere le op-
zioni e a esprimere e comunicare in ogni

di supporto a cio che é ritenuto “meglio” o .
forma possibile le proprie preferenze

Centralita Bassa: la volonta della persona puo es- | Alta: la persona & al centro di ogni de-
della persona sere ignorata cisione
Concetto N 5 - N .
di capacita Capacita che puo essere sostituita da | Capacita decisionale autonoma o sup-

ap quella del rappresentante portata senza sostituzione di volonta
decisionale

Impatto sulla
partecipazione

Partecipazione limitata o formale

Partecipazione attiva e autodetermina-
zione

Strategie
di attuazione

Nomina di tutori o amministratori di
sostegno

—  Progetti di vita personalizzati

— Sostegni o facilitatori della comu-
nicazione

- Circoli o reti di supporto

Aspetto etico

Benevolenza (protezione a discapito
dell’autonomia)

Rispetto  dell’autodeterminazione e
della dignita della persona

6.4 Il sostegno ai processi decisionali

6.4.a Il sostegno ai processi decisionali e le decisioni supportate

Come sopra accennato, il sostegno ai processi decisionali rappresenta
un modello alternativo alla tradizionale sostituzione della volonta. Il concet-
to di sostegno non sostitutivo o decisioni supportate si basa infatti sull'idea
che anche le persone con disabilita possano prendere decisioni in modo infor-
mato, se ricevono i giusti sostegni.

Negli ultimi anni, diversi studi e sperimentazioni sono stati realizzati,
proprio a partire dallo stimolo fornito dalla UNCRPD per costruire model-
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li e strategie di supporto non sostitutivo ai processi decisionali della perso-
na, garantendo la massima partecipazione della stessa in tutti i contesti che
la riguardano, inclusi i processi valutativi, con particolare focus sulle perso-
ne che maggiormente riscontrano limitazioni a questo fondamentale diritto,
quali quelle con disabilita afferenti all’area del neurosviluppo. In particola-
re, nell’ambito del Progetto Capacity®, realizzato dall’Associazione ANFFAS
nel 2018-2019 (ANFFAS, 2019), sono emerse una serie di indicazioni utili, che
verranno riportate in sintesi nel presente documento.

Le decisioni supportate

Le decisioni supportate, o il sostegno al processo decisionale, possono essere de-
finite come un insieme di pratiche, adeguamenti, accordi che includono soste-
gni formali ed informali che provengono da diverse fonti (per esempio sostegni
centrati sulla persona, sostegno da parte dei pari, sostegno da parte di persona-
le retribuito, sostegno da parte della famiglia, sostegni tecnologici e sostegni di
tipo educativo).

Tutti i sostegni previsti dovrebbero essere diretti dalla persona con disabilita stes-
sa e riflettere le sue preferenze.

Al tempo stesso, poiché la persona cambia nel tempo, anche i sostegni al suo
processo decisionale dovrebbero essere aggiornati lungo I’arco della sua vita.
[l modello delle decisioni supportate emerge parallelamente da un modello so-
cio-ecologico della disabilita, da un modello che prevede di enfatizzare i pun-
ti di forza della persona e, nel campo della psicologia, dalla psicologia positi-
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va, che si focalizza sul miglioramento del benessere a partire dai punti di forza
e virtt della persona.

Decisioni supportate: che significa?
— aumentare 'empowerment delle persone con disabilita;
— fare scelte con l'aiuto di altre persone che aiutano nel:
e comprendere ed esplorare le diverse opzioni;
e comprendere i rischi ed i benefici delle diverse opzioni;
e formulare alcune raccomandazioni; assumere e comunicare una scelta;

e mettere in pratica una decisione;

2 Per maggiori informazioni sul progetto e per consultare la versione integrale delle Li-
nee guida e raccomandazioni sul sostegno decisionale non sostitutivo e 1’applicazione dell’art.
12 della UNCRPD ¢ possibile consultare il seguente link: https://www.anffas.net/it/proget-
ti-e-campagne/ capacity-la-legge-e-eguale-per-tutti/.


https://www.anffas.net/it/progetti-e-campagne/capacity-la-legge-e-eguale-per-tutti/
https://www.anffas.net/it/progetti-e-campagne/capacity-la-legge-e-eguale-per-tutti/
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— consentire a tutte le persone di prendere delle decisioni;

— costruire un’alternativa importante ai sistemi di tutela giuridica sostitutivi del-
la persona.

(Whitlatch e Martinis, 2017)

Decisioni supportate: perché?

— hanno un grande potenziale di produrre esiti positivi per le persone con disa-
bilita;

— hanno a che fare con la dignita umana e con il riconoscimento del valore del-
la persona in quanto essere umano;

— onorano l'identita unica della persona;

— preservano le capacita esistenti nella persona;

— assicurano "accesso ad accomodamenti, quando necessario (Whitlatch e
Martinis, 2017).

Fonte: ANFFAS, 2019.

6.4.b Limportanza delle opportunita

Un altro aspetto importante da considerare, nel parlare di autodetermi-
nazione, riguarda il concetto di opportunita. Vi sono evidenze, infatti, a sup-
porto dell’idea che il fatto che le persone con disabilita siano meno autode-
terminate rispetto a quelle senza disabilita non dipenda esclusivamente dal-
le loro capacita, ma riguardi in modo significativo le opportunita che le stes-
se hanno di prendere decisioni e compiere scelte, e dalla possibilita di usufru-
ire di un ambiente che incoraggia e promuove tale tipo di opportunita, spe-
cialmente nel corso dell’eta evolutiva e nel percorso scolastico (Chambers et
al., 2007).

Da questo punto di vista, traguardare 1’autodeterminazione per le per-
sone con disabilita ad alta intensita di sostegni, richiede che vengano adotta-
ti due approcci fondamentali di base:

— Realizzare che le persone con disabilita ad alta intensita di sostegni, incluse
quelle con limitato repertorio verbale, hanno preferenze e possono fare scel-
te (Cannella, O’Relly, e Lancioni, 2005), attraverso procedure e strategie che
saranno meglio illustrate nella parte dedicata alla valutazione di preferenze
desideri e valori nel processo di valutazione multidimensionale.

— Essere consapevoli che le abilita che compongono 1’autodeterminazione,
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come il problem solving (risoluzione di problemi), la definizione di obiet-
tivi, la presa di decisioni, solitamente devono essere potenziate nelle per-
sone con disabilita con alte necessita di sostegno (agendo in ottica di abili-
tazione e riabilitazione) e che alle stesse devono essere fornite opportuni-
ta di metterle in pratica (Wehmeyer, Agran, Cavin, e Palmer, 2008).

Troppo spesso, invece, vengono fatte ipotesi sulla base della sola dia-
gnosi clinica o capacita delle persone con disabilita di agire autonomamente.

Supportare le persone con disabilita nei processi decisionali richiede
quindi di imparare ad essere attenti e responsivi alle modalita di comuni-
cazione uniche di ciascuna persona: qualcuno puo esprimere preferenze at-
traverso le espressioni facciali o il linguaggio del corpo o avvicinandosi o rag-
giungendo un oggetto o una persona, mentre altri possono lamentarsi, urla-
re, afferrare o colpire un oggetto o se stessi o gli altri per comunicare una scel-
ta o una preferenza (Machalicek et al., 2010).

Anche le abilita di comunicazione possono essere oggetto di un percorso
abilitativo per le persone con disabilita complesse e repertori verbali limitati,
ed il riconoscere e rispettare le preferenze e scelte & un esempio di autodeter-
minazione, ma anche di autorappresentanza (cioe la possibilita per la perso-
na stessa di partecipare pienamente nei contesti e nelle circostanze che la ri-
guardano, in rappresentanza di se stessa e anche di gruppi di persone/orga-
nizzazioni con le quali condivide una condizione o una causa sociale).

6.4.c Limportanza del sostegno

Un ulteriore aspetto da prendere in considerazione e quello relativo
all'importanza di fornire il giusto ed appropriato sostegno.

Che cosa sono i sostegni?

[ sostegni sono risorse e strategie che hanno lo scopo di promuovere lo sviluppo,
I'educazione, gli interessi ed il benessere di una persona e di aumentare il fun-
zionamento individuale. | servizi sono una tipologia di sostegno fornita da ope-
ratori specializzati e/o da enti (Buntix e Schalock, 2010).

Mentre, infatti, la maggior parte delle persone sviluppa le abilita neces-
sarie relative all’autodeterminazione in modo naturale ed informale, alcune
persone possono avere necessita di sostegni specifici per:

— comunicare le proprie preferenze, desideri e aspettative;
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— comprendere le informazioni presentate e le opzioni di scelta disponibili;
— prendere decisioni e farle rispettare;

- risolvere problemi;

- tutelarsi dallo sfruttamento.

Allo stesso tempo, l'autodeterminazione puo avere un forte effetto sul
grado con il quale le persone con disabilita possono riuscire ad impegnarsi per
il rispetto dei propri diritti e determinare i servizi e sostegni ed il suo impatto
€ quindi importante anche e soprattutto nella costruzione del progetto di vita.

Dalla sostituzione Al sostegno

Si testano le capacita mentali della persona per | Si valutano le necessita di sostegno nella presa
decidere se limitare la capacita d’agire di decisioni

Si identifica il miglior interesse (salute e sicurezza
come priorita)

Si realizza ogni sforzo per interpretare desideri e
preferenze della persona

Approccio rigido, con soluzioni standard per tutte
le persone

Sostegni differenziati per tipo e intensita, secondo
la diversita delle persone

Il supporto é limitato a strumenti formali e imposti
dall’esterno

| sostegni possono essere formali e informali, con
arrangiamenti flessibili e personalizzati

Come evidenziato nella tabella sopra, il modello della sostituzione € un
approccio in cui si testano le capacita mentali della persona per decidere se la
capacita di agire (e quindi la capacita di prendere decisioni per se stessa) deb-
ba essere ristretta oppure no, sulla premessa del migliore interesse della perso-
na (con particolare attenzione alla salute e alla sicurezza), con un approccio ab-
bastanza rigido che rischia di proporre soluzioni standard a tutte le persone,
spesso basate sulla sola diagnosi clinica, ed in cui il supporto e limitato a stru-
menti formali imposti dall’esterno; il modello del sostegno, invece, consiste in
un approccio in cui si valutano le necessita di sostegno della persona nell’a-
rea della presa di decisioni, si realizza ogni sforzo possibile — anche in casi
complessi — per raggiungere la migliore interpretazione possibile dei desi-
deri e delle preferenze della persona, personalizzando il tipo ed intensita dei
sostegni e prevedendo anche la possibilita di riconoscere, valorizzare e fornire
sostegni di vari tipo ed intensita e di varia natura, formale ed informale.

6.4.d [ sostegni per la presa di decisioni

I sostegni per la presa di decisioni possono essere riassunti essenzial-
mente in:
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— assistenza nella presa di decisioni (sostegni alla comunicazione, tecnolo-
gie assistive, interpretazione e traduzione);

— assistenza nell’esprimere desideri e scelte (sostegni alla comunicazione
ed autodeterminazione, sostegni nell’identificazione delle preferenze, de-
sideri e aspettative, peer-support — supporto tra pari, advocacy e self-ad-
vocacy);

— assistenza nel comunicare agli altri la propria identita personale (spe-
ranze e aspettative della persona, progetto di vita, ecc.) (Inclusion Interna-
tional, 2014).

A questo proposito, puo essere utile ricordare che nel Commento gene-
rale n. 1 delle Nazioni Unite per il supporto alla capacita di agire (UN Com-
mittee on the rights of persons with disabilities, 2014) si enfatizza che nel po-
tenziale range di sostegni disponibili dovrebbero essere inclusi sostegni for-
mali ed informali di diversa tipologia ed intensita.

Lo stesso commento prevede che questi sostegni possano includere
la presenza di una o piu persone fidate, il supporto tra pari e ’advocacy
(o self-advocacy)®, e che queste azioni possano riguardare anche:

— assistenza con la comunicazione: che puo includere il fornire le informa-
zioni in un formato comprensibile, in linguaggio dei segni, attraverso lo
sviluppo e riconoscimento di diversi e non convenzionali metodi di comu-
nicazione (specialmente per le persone che usano forme di comunicazione
non verbale per esprimere i propri desideri e preferenze);

- pianificazione anticipata: la pianificazione anticipata & identificata come
una importante forma di sostegno che consente alla persona di dichiarare
i propri desideri e preferenze che potrebbero essere seguiti nel momento
in cui le stesse non siano in grado di comunicarle ad altri;

— comunita: le comunita ed il sostegno che puo derivare dalle stesse;

— sostegno speciale nei procedimenti legali ed amministrativi: nei conte-
sti giuridici, amministrativi e di natura legale il sostegno potrebbe inclu-
dere il riconoscimento di diversi metodi di comunicazione, 1'uso di vi-

# (i si riferisce per advocacy al sostegno attivo ai diritti oppure promozione e tutela dei di-
ritti. In ambito disabilita, indica I'insieme di azioni volte a garantire che i diritti delle perso-
ne con disabilita siano riconosciuti, rispettati e attuati, anche attraverso rappresentanti o orga-
nizzazioni; con il termine self-advocacy (autorappresentanza) ci si riferisce alla capacita e diritto
delle persone con disabilita di parlare e agire per sé stesse, di esprimere i propri bisogni, deside-
ri e opinioni, e di partecipare attivamente ai processi decisionali che le riguardano, individual-
mente o in gruppo.
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CAPITOLO 3

deo-testimonianze, adattamenti in alcune circostanze delle procedure, la
fornitura di interpretariato nel linguaggio dei segni ed altri metodi di as-
sistenza.

6.4.e I diversi tipi di decisioni

Avere il diritto di decidere significa essere in grado di prendere deci-
sioni in tutti gli aspetti delle nostre vite. Ciascun ambito decisionale e tipo
di decisioni possono avere caratteristiche differenti e richiedere differenti ti-
pi di sostegni. In ciascuna di queste aree della vita ci sono decisioni che so-
no prese informalmente ed altre che richiedono qualche meccanismo legale o
formale (Inclusion International, 2014).

Nella tabella seguente possiamo vedere i diversi tipi di decisioni e le di-
verse tipologie di sostegno che, a titolo d’esempio, potrebbe essere possibile
fornire alle persone con disabilita:

Aree della vita | Decisioni informali Decisioni formali Possibili sostegni

Es.
- informazioni accessibili
e comprensibili
- partecipazione a programmi di
prevenzione e sensibilizzazione
- raccolta del consenso informato

Decisioni sulla | Es. esercizio; dieta; | Es. procedure mediche; ) o o .
- spiegazioni semplici su eventi

salute igiene; fumo consenso ai trattamenti . . .
riguardanti il proprio corpo
- adeguato sostegno in caso
di emergenza, mantenendo la
persona come interlocutore
privilegiato del personale
sanitario
Es.
- possibilita di conoscere e
valutare diverse opzioni abitative
. . - liberta decisionale su tempi,
Es. dove vivere; Es. sposarsi; andare a T .
L S . abitudini, alimentazione,
Decisioni relazioni; impiego; convivere; accedere . -
. . ) . personalizzazioni
relative alla educazione; a contesti formativi; [ .
. L . . - possibilita di scelta anche in
vita personale partecipazione scegliere sostegni per S ;
L L. contesti di vita collettiva
civica |’abitare

- utilizzo di interviste e
questionari per esplorare la
soddisfazione rispetto ai luoghi
frequentati e in cui si vive

segue
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Aree della vita | Decisioni informali Decisioni formali Possibili sostegni

Es.

- sostegni nella gestione
autonoma delle proprie risorse
(budget personale, portafoglio)
- coinvolgimento nella gestione

finanziaria anche in presenza
Decisioni Es. utilizzo del Es. conti bancari; di delega
finanziarie e dénarO' spese investimenti; crediti; - informazioni e consapevolezza
patrimoniali ’ gestione di eredita sulle risorse disponibili (es.
pensioni, fondi, proprieta)
- partecipazione a iniziative
inclusive e accessibili
di educazione finanziaria
- liberta di scelta sui beni
materiali a disposizione

Queste aree non sono ovviamente completamente separate: vi € spesso
una sovrapposizione tra le differenti categorie. Per esempio, decisioni circa il
diritto di scegliere dove vivere possono essere identificate sia come decisioni
relative alle proprieta che come decisioni relative alla vita personale.

Diverse decisioni, diversi sostegni — diverse persone, diversi sostegni — diversi
momenti e contesti, diversi sostegni

Oltre alla tipologia del sostegno, cio che puo variare e naturalmente l'intensita
dello stesso. Informalmente, noi tutti prendiamo decisioni nelle nostre vite gra-
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zie agli input, alle informazioni e al supporto dei nostri amici, familiari, colleghi

di lavoro, insegnanti, medici, ecc. Alle persone con disabilita puo essere nega-

ta l'opportunita di prendere decisioni in questa modalita, principalmente a cau-

sa di due ragioni: in primo luogo, per via dei preconcetti, pregiudizi e stereotipi
rispetto alla loro capacita di farlo; in secondo luogo, a causa del fatto che la lo-
ro rete personale € molto spesso limitata alla sola famiglia ed ai gestori dei servi-

zi (Inclusion International, 2014).

Quando si fornisce sostegno nella presa di decisioni e importante pensare al li-

vello di sostegno di cui ha bisogno la persona, se necessario.

Le persone possono infatti:

e Prendere le proprie decisioni da sole senza sostegno aggiuntivo da parte di
altri. In questo caso necessitano esclusivamente del regolare supporto che
puo venire da familiari ed amici o di un supporto simile a quello di cui avreb-
be bisogno una persona senza disabilita per prendere quella decisione.

¢ Prendere le proprie decisioni con il sostegno. In questo caso il sostegno puo
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CAPITOLO 3

riguardare |'identificazione della decisione, la raccolta delle informazioni, la
spiegazione delle varie alternative, la scelta tra le alternative e la revisione
della decisione e delle sue conseguenze. Questo tipo di sostegno e piu este-
so se comparato a quello che normalmente le persone (senza disabilita) rice-
vono quando prendono delle decisioni.

* Avere sostegno nell’identificazione di preferenze, desideri e aspettative. In
questo caso, altre persone, anche attraverso degli strumenti e delle procedu-
re specifiche, interpretano le volonta della persona attraverso uno sforzo co-
stante, volto a determinare e comprendere al meglio la persona ed i suoi de-
sideri ed a stabilire una via di comunicazione (Resursu Centrs Zelda, 2017).

Lintensita del sostegno necessario alla persona puo variare nel tempo ed in di-

verse situazioni e contesti.

6.5 La comunicazione come strumento centrale del supporto decisionale
6.5.a Il diritto di comunicare

Un altro aspetto fondamentale del sostegno al processo decisionale per
le persone con disabilita ¢ il diritto alla comunicazione. La comunicazione e
essenziale per garantire che la persona possa esprimere i propri desideri, le
proprie preferenze e partecipare attivamente alle decisioni che riguardano la
sua vita.

Nell’ambito dei sostegni per la comunicazione esiste una vasta gam-
ma di procedure e strumenti che vanno dalla sfera della comunicazione non
verbale, alla verbale (parlata e scritta), alla comunicazione mediata da segni,
suoni, convenzioni, simboli, raffigurazioni e dalla tecnologia (Zannantoni Sa-
ler, Amarelli, Bellotti, Zini, e Pati, 2018)

Spesso si da per assodato che le persone con una disabilita nella comu-
nicazione non vogliano o non possano comunicare. Questa assunzione impe-
disce sovente che alle persone vengano forniti i sostegni di cui hanno neces-
sita. In realta, tutti comunicano — usando il linguaggio, il comportamento, i
gesti, le espressioni facciali, i suoni, oppure altri mezzi. E quindi importante
che tutte le persone con disabilita abbiano accesso ad adeguati sostegni per
la comunicazione.

A tal fine, puo essere utile seguire alcune raccomandazioni di base
(ANFFAS, 2019), quali:
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— presumere la competenza®: se una persona non € in grado di fare molto
di pit1 che dire alcune parole o esprimere richieste base, le persone che la
supportano non dovrebbero presumere che e perché non hanno nulla da
dire. Piuttosto, bisognerebbe prima presumere che alle stesse non sia an-
cora stato fornito il sostegno che vada bene per loro;

— persistere: puo essere necessario del tempo affinché una persona impari
in che modo utilizzare un sistema di comunicazione. E se un sistema di co-
municazione non funziona dopo un ragionevole periodo di tempo, & pro-
babilmente il caso di provarne un altro;

— garantire I'adeguata formazione alle persone di supporto: la comunica-
zione ¢ una strada a doppio senso — in assenza di un partner competente
non sara possibile per le persone diventare competenti esse stesse;

— prestare attenzione sia all’espressione che alla ricezione: ¢ importante
sia imparare in che modo comprendere gli altri, sia in che modo esprime-
re se stessi. Focalizzarsi soltanto su uno di questi due domini non necessa-
riamente produrra un miglioramento nell’altro dominio.

6.5.b Comunicazione e accessibilita

Come gia accennato, esistono diverse strategie e strumenti di sostegno
alla comunicazione per le persone con disabilita. Questi strumenti vanno dal-
la comunicazione non verbale, alla verbale (parlata o scritta), fino a sistemi
pitt complessi che utilizzano tecnologie assistive.

Al fine di garantire la piena partecipazione della persona, ¢ importante
garantire I'accessibilita dell’intero processo, in modo coerente a quanto pre-
visto dalla Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita, che in

% Tl richiamo & qui al concetto di presunzione di competenza: Il concetto di “presunzio-
ne di competenza” (presumption of competence) € stato formalizzato da Douglas Biklen e Jamie
Burke nel 2006 (Biklen, 2006). Secondo gli autori, presupporre la competenza significa assume-
re che una persona con disabilita abbia capacita cognitive e potenzialita di apprendimento, in-
dipendentemente dalla sua capacita di esprimerle in modo convenzionale. Questo approccio ri-
fiuta di limitare le opportunita e invita educatori, familiari e professionisti a trovare modalita
per supportare la persona nell’esprimere la propria competenza e autodeterminazione. Il prin-
cipio si basa sull’idea che, in assenza di prove contrarie, & pil1 etico e produttivo presumere la
competenza piuttosto che I'incompetenza, poiché quest'ultima puo portare a esclusione, aspet-
tative ridotte e negazione di opportunita educative e sociali. Questo concetto € strettamente le-
gato al criterio della “least dangerous assumption” formulato da Anne Donnellan nel 1984, se-
condo cui, in situazioni di incertezza, & preferibile fare I’assunzione che comporti il minor ri-
schio di danno per la persona (Donellan, 1984).
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particolare all’articolo 9 stabilisce 1’obbligo per gli Stati di adottare misure
adeguate a garantire alle persone con disabilita, su base di uguaglianza con
gli altri, I’accesso all’ambiente fisico, ai trasporti, all'informazione e alla co-
municazione, inclusi i sistemi e le tecnologie di informazione e comunicazio-
ne, nonché ad altri servizi aperti o forniti al pubblico, eliminando ostacoli e
barriere.

Accessibilita e partecipazione

Garantire la piena partecipazione delle persone con disabilita all’interno del
processo di valutazione multidimensionale e di progettazione individualizzata
significa anche prestare attenzione all’accessibilita. In linea con quanto previ-
sto dalla Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita, occorre in-
fatti assicurare che tutte le persone con disabilita, siano esse fisiche, mentali, in-
tellettive o sensoriali, possano accedere ai servizi, agli spazi e alle informazio-
ni, rimuovendo ogni barriera che limiti la partecipazione piena ed effettiva al-
la societa.

Come sottolineato dal Commento generale n. 2 del Comitato ONU all’articolo
9 della Convenzione, dedicato proprio all’accessibilita, il principio di accessibi-
lita va inteso in senso ampio: non riguarda soltanto I’eliminazione delle barrie-
re architettoniche per le persone con disabilita fisica, ma anche la disponibilita
di strumenti e supporti per I'accesso alle informazioni e alla comunicazione per
chi presenta disabilita sensoriali, mentali o intellettive, e I'adozione di accomo-
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damenti ragionevoli per rispondere alle esigenze specifiche di ciascuno.

Ad esempio, una persona con disabilita fisica dovra poter accedere agli edifici in
cui si svolgeranno gli incontri grazie a rampe e ascensori; una persona con una
disabilita sensoriale, come la cecita, potrebbe avere necessita di usufruire di in-
formazioni in Braille o tramite sintesi vocale; una persona con disabilita uditiva
potrebbe avere bisogno di sottotitoli nei video o della presenza di un interpre-
te in Lingua dei Segni; le eventuali comunicazioni in formato digitale dovrebbe-
ro essere navigabili anche da chi utilizza tecnologie assistive come screen rea-
der, ecc.

A questo proposito € importante evidenziare anche quanto previsto dal
d.Igs. n. 222/2023, che disciplina la riqualificazione dei servizi pubblici per
promuovere l'inclusione e 1'accessibilita delle persone con disabilita nelle
Pubbliche Amministrazioni italiane e che definisce in modo esteso il concet-
to di accessibilita, includendo ’accesso agli ambienti fisici, ai servizi pubbli-
ci (anche digitali e di emergenza), all'informazione e alla comunicazione, an-
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che attraverso tecnologie assistive e formati accessibili come il Braille e il lin-

guaggio facile da leggere.

Per le persone con disabilita intellettive e disturbi del neurosviluppo,
I'accessibilita delle informazioni e cruciale per poter esercitare il diritto di de-
cidere.

A tal proposito, I'uso del linguaggio facile da leggere & uno degli stru-
menti per garantire che le informazioni siano comprese e utilizzate in modo
efficace. Questo strumento prevede:

- semplificazione del testo: frasi brevi e dirette con parole semplici, struttu-
razione in paragrafi chiari, utilizzo di elenchi puntati e titoli esplicativi;

— uso di immagini e simboli: supporti visivi per facilitare la comprensione
dei concetti pitt complessi;

— verifica di comprensione: coinvolgere la persona durante la lettura per as-
sicurarsi che i concetti siano stati recepiti e verificare i testi prodotti insie-
me alle stesse persone con disabilita.

Esistono delle Linee guida europee adattate alla lingua ed al contesto ita-
liano per la realizzazione di informazioni in formato facile da leggere, che so-
no disponibili al seguente link: https:/ /www.anffas.net/it/linguaggio-faci-
le-da-leggere/linee-guida/.

Recentemente, sono state inoltre realizzate delle Linee guida anche sul-
la lingua facile parlata (SELSI, 2024) che contengono indicazioni su una se-
rie di questioni inerenti su:

— come coinvolgere 'interlocutore o ascoltatore (es. parlargli direttamente e
chiamarlo per nome);

- come strutturare il discorso (es. presentarsi all’ascoltatore ed informarlo in
anticipo su cosa accadra);

— come adattare la lingua (es. usare parole di uso quotidiano);

— come usare la comunicazione non verbale (es. evitare di parlare con voce
monotona);

— come usare i materiali di supporto (es. quando usare ausili visivi).

Le Linee guida SELSI sono disponibili al seguente link: https://selsi.
eu/en/homepage-eng/results.

Linee guida esistono anche rispetto a come intervistare persone con di-
sabilita, in particolare intellettive, come rispondenti per la somministrazio-
ne di strumenti di valutazione di vario genere (Tasse, Schalock, Thompson, e
Wehmeyer, 2015). Le stesse includono suggerimenti come:

1. Prepararsi ad impiegare pili tempo ed avere pazienza.
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Presentarsi in modo chiaro e spiegare cosa si sta facendo insieme.

Usare tono e volume di voce abituali.

Parlare in modo semplice e chiaro.

Trattare le persone in modo adeguato all’eta.

Controllare spesso che la persona abbia compreso.

Offrire aiuto in modo semplice e rispettoso.

Se la persona usa ausili per comunicare, offrire tempo extra.

. Utilizzare accorgimenti specifici per le persone con disabilita uditiva/visiva.
10 Utilizzare alcune regole di “bon ton”, come:

— parlare alla persona direttamente e guardarla direttamente;

— non parlare/rispondere al posto della persona;

- non dare per scontato di aver capito. Se non e chiaro, € necessario chiedere;
— condurre l'intervista in un luogo ed in modalita accessibili.

© 0N U R W N

11. Fermarsi a considerare:
— che la disabilita e spesso associata allo stigma;
— la tendenza all’acquiescenza che puo essere presente nelle persone con
disabilita;
— itempi di elaborazione;
— le difficolta di memoria;
— larelazione con la persona;
- limportanza di chiarire i vari step dell’intervista;
— limportanza di spiegare ogni item;
- l'importanza di validare le risposte (con domande, esempi pratici, ecc.).

Due strumenti utili per raccogliere e presentare queste informazioni:
il profilo delle decisioni e la carta della comunicazione

Un utile strumento da utilizzare per avere una descrizione del modo in
cui la persona prende decisioni e del modo in cui desidera e puo essere soste-
nuta nel prendere decisioni, consiste nella redazione di un profilo delle deci-
sioni. Il profilo illustra in che modo fornire informazioni in un modo che abbia
senso per la persona, in che modo strutturare il linguaggio, che forme di comu-
nicazione utilizzare, ecc. Insieme alla carta della comunicazione® puo essere re-
datto insieme alla persona con disabilita ed alle persone che la conoscono bene
eraccogliere ed illustrare le modalita di comunicazione preferite dalla persona.

» Per dettagli ed esempi sul profilo delle decisioni e sulla carta della comunicazio-
ne si veda: https://www.flipbookpdf.net/web/site/3ed54812ff9d77a2fd7bfe7e5631619cca-
d12887FBP30429822.pdf.html.


https://www.flipbookpdf.net/web/site/3ed54812ff9d77a2fd7bfe7e5631619ccad12887FBP30429822.pdf.html
https://www.flipbookpdf.net/web/site/3ed54812ff9d77a2fd7bfe7e5631619ccad12887FBP30429822.pdf.html
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6.6 La dignita del rischio

Un altro aspetto importante da considerare quando parliamo di so-
stegno al processo decisionale riguarda la cosiddetta “dignita del rischio”.
Tutte le persone hanno infatti il diritto di scegliere di assumersi qualche ri-
schio nel corso della propria vita. Qualunque tipo di attivita ha qualche ele-
mento di rischio e ogni opportunita di crescita deriva anche dalla possibili-
ta di sbagliare.

Ciascuno di noi impara anche attraverso le esperienze di errore e di fal-
limento e spesso abbiamo la possibilita di apprendere molto dai nostri stes-
si errori. Le persone presenti nelle vite delle persone con disabilita, specie in-
tellettive, spesso con le migliori intenzioni, cercano a volte di eliminare ogni
possibile rischio e di prevenire ogni possibilita di fallimento. Cio puo deter-
minare il fatto che alcune persone non abbiano mai la possibilita di sviluppa-
re nuove abilita ed imparare, nonché di avere la soddisfazione di raggiunge-
re un risultato di cui non si e certi all’inizio.

E bene sottolineare che il concetto di dignita del rischio non equivale ad
incoraggiare la spericolatezza; supportare le decisioni non significa suppor-
tare le persone in attivita poco sicure o predisporre le persone al fallimento.

Piuttosto, supportando le persone nell’assumere un rischio informato
ed utilizzando tutte le opportunita di insegnamento possibili, vi e la possibi-
lita di provare nuove esperienze, testare i propri limiti e scoprire le “capabili-
ties” che non sapevamo di possedere, aiutandoci a raggiungere obiettivi che
possono rendere piul ricche le nostre vite (Inclusion International, 2014). Per
“capabilities” si intendono le reali opportunita che una persona ha di esse-
re e di fare cio che ritiene significativo per la propria vita: non semplicemen-
te abilita astratte, ma possibilita concrete di esercitare scelte e partecipare at-
tivamente e liberamente, in linea con 1’approccio della capacitazione promos-
so da Sen e Nussbaum e integrato nei paradigmi della disabilita orientati ai
diritti umani (Sen, 1999; Nussbaum, 2000).

6.7 Presa di decisioni in situazioni complesse

Le stesse famiglie e gli operatori o facilitatori spesso esprimono la neces-
sita di avere maggiore guida su come le decisioni supportate possano essere
messe in pratica in modo concreto in situazioni complesse. Queste situazioni
possono includere: disabilita multiple o disabilita psicosociali, trattamenti in-
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volontari, pratiche restrittive, detenzione, trattamenti psichiatrici, situazioni
complesse di salute, persone con bisogno di elevati sostegni, ecc.

In tutti questi casi, qualcuno potrebbe sostenere che le previsioni conte-
nute nell’art. 12 della UNCRPD non sono in realta applicabili a questo grup-
po di persone. Questa posizione & spesso centrata sull'incapacita delle per-
sone con disabilita cognitive severe a comprendere razionalmente i proces-
si dell'informazione, a mettere in pratica comportamenti intenzionalmente
diretti ad uno scopo o0 a comunicare intenzionalmente le proprie volonta. A
causa della natura ad alta dipendenza delle loro vite, i processi decisionali
autonomi sono per queste persone particolarmente complessi.

E invece importante ricordare che le sfide nel rispondere all’espressio-
ne dei desideri e preferenze per le persone ad elevata intensita di sostegni so-
no ben documentate in letteratura. A questo proposito, ad esempio la prima
caratterizzazione delle decisioni supportate proposta da Beamer e Brook’s
(2001) suggerisce che il sostegno al processo decisionale non dovrebbe esse-
re definito nei termini di capacita, ma piuttosto in termini di quantita e qua-
lita di sostegni necessari alla persona. Il punto di partenza non & quindi un
test della capacita, ma piuttosto 1’assunzione che ogni essere umano comuni-
ca continuamente e che questa comunicazione include anche le sue preferen-
ze. Dalle preferenze possono essere costruite espressioni di scelta e da queste,
decisioni (Beamer e Brookes, 2001).

In alcuni casi, le persone con disabilita esprimono cid con comportamen-
ti o comunque con canali comunicativi non ordinari e bisogna adottare ogni
strategia per interpretare o ricostruire nel migliore modo possibile tali ma-
nifestazioni di volonta, non invece sostituendosi alla persona in nome di un
presunto superiore, oggettivo e migliore interesse della stessa (cosi come rac-
comandato dal Commento generale n. 1 del Comitato ONU sui diritti delle
persone con disabilita). Difatti il progetto di vita non ¢ “per” la persona ma
“della” persona (comma 1).

In tal senso, possono essere previsti diversi strumenti attraverso i quali i
desideri e preferenze della persona possono essere raccolti, registrati ed illu-
strati rispetto a differenti ambiti della loro vita. Questo “racconto di vita” puo
fornire delle importanti indicazioni rispetto alla persona da parte di quanti la
conoscono e puo essere utilizzata dalla sua rete di sostegno per interpretare i
suoi desideri e preferenze in diverse circostanze.

Quando le decisioni sono complesse o quando la persona richiede si-
gnificativi sostegni o non utilizza le modalita di comunicazione tradizionali
€ necessario adottare approcci flessibili e adattivi. In questi casi, 1'uso del So-
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stegno al processo decisionale o decisioni supportate puod essere una strate-
gia chiave, poiché consente di coinvolgere facilitatori che aiutano a esplora-
re le opzioni, fornire informazioni semplificate e interpretare correttamente
le preferenze della persona.

Il sostegno al processo decisionale permette di evitare la sostituzione
della volonta e favorisce ’autonomia anche in situazioni difficili.

6.8 Protezione da influenza indebita e conflitti di interesse

Uno dei rischi che pud emergere nei processi di supporto decisionale e
quello dell’esposizione della persona a conflitti di interesse ed influenza in-
debita, che si verificano quando le persone che forniscono supporto impon-
gono inconsapevolmente o consapevolmente, e per diverse ragioni, le loro
preferenze sulla persona con disabilita.

Quando prendiamo delle decisioni, noi tutti siamo influenzati in qual-
che misura dagli altri o dalle circostanze. Questa influenza puo anche essere
positiva e di aiuto. Tutte le persone rischiano quindi di essere soggette ad in-
debite influenze e questo puo essere esacerbato per quelle che dipendono dal
sostegno degli altri per prendere delle decisioni. Un’influenza indebita puo
essere sospettata quando la qualita dell’interazione tra la persona e la/le per-
sona/e di sostegno include segni di paura, aggressione, minaccia, inganno o
manipolazione (Inclusion International, 2014).

E importante implementare pratiche che proteggano la persona da even-
tuali conflitti di interesse e da influenze indebite.

Per garantire questo puo essere importante:

— creare un ambiente di fiducia e trasparenza, dove la persona possa espri-
mersi liberamente senza sentirsi giudicata o influenzata;

— assicurare la partecipazione di una rete diversificata di persone nel pro-
cesso decisionale, che riduca il rischio di concentrazione di potere in una
singola figura di supporto;

- implementare meccanismi di verifica per monitorare il processo decisio-
nale, includendo valutazioni regolari e, quando necessario, I'intervento di
terze parti imparziali;

- e@importante coinvolgere la persona con disabilita fin dall’inizio nella scel-
ta delle persone che faranno parte della propria rete di sostegno. Questa
partecipazione ¢ fondamentale per garantire la persona sia affiancata da
persone che la stessa ritiene affidabili e capaci di rispettare i suoi desideri
e le sue preferenze;
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— presentare opzioni ed alternative: alla persona dovrebbero essere presen-
tate tutte le possibili opzioni ed alternative, sia in termini di sostegni al
processo decisionale, sia rispetto alle scelte concrete da compiere. Le in-
formazioni presentate alla persona dovrebbero tenere conto di cosa la stes-
sa desidera conoscere e non dovrebbero essere filtrate secondo il giudizio
professionale su quali informazioni, vantaggi e rischi debbano essere con-
divisi rispetto alle opzioni disponibili (Mental Welfare Commission for
Scotland, 2024).

6.9 Supportare la persona nel processo di valutazione multidimensionale e di
progettazione individualizzata
6.9.a Pratiche che possono facilitare il processo decisionale

Nella tabella che segue possono essere riassunte, in sintesi, le pratiche

@ che possono facilitare il processo decisionale.
Z
L
Z Area ‘ Descrizione
% Sostegni Tecnologie assistive, mediatori linguistici, CAA, linguaggio facile da leg-
@) alla comunicazione gere e comprendere
L
@) Espressione di preferenze | Assessment delle preferenze, desideri e valori
2
= Accessibilita Adattamento spazi fisici/digitali, informazioni in formati accessibili
< (CAA, linguaggio facile da leggere), ecc.
Tempo extra Non affrettare il processo decisionale
Ambienti di fiducia Contesti non giudicanti, coinvolgimento di persone di fiducia individua-

te dalla persona stessa

Supporto pratico e opzioni | Supporto concreto, presentazione di opzioni multiple

Coinvolgimento attivo Partecipazione a discussioni e simulazioni, informazioni chiare e acces-
sibili
Formazione Formazione su decisioni supportate, assessment preferenze, diritti umani

Nelle precedenti righe abbiamo gia identificato una serie di sostegni,
strategie e misure utili a supportare le persone con disabilita, specie intelletti-
ve e del neurosviluppo, nei processi decisionali e nella partecipazione al pro-
cesso di valutazione e progettazione.

Oltre ai sostegni gia indicati in relazione alla comunicazione ed all’ac-
cessibilita, nonché ai sostegni per 1’espressione di preferenze, desideri e valo-
ri soprattutto per persone con disabilita ad elevate intensita di sostegno di ti-
po intellettivo o nello spettro autistico, vi sono altre pratiche che possono ri-
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velarsi efficaci per sostenere il processo decisionale delle persone con disabi-
lita.

In particolare, in uno studio realizzato da Webb e colleghi (2020) condot-
to su 41 persone con disabilita intellettive o problemi di salute mentale, i par-
tecipanti hanno identificato I'impatto positivo della capacita di prendere de-
cisioni per il proprio senso di sé e la propria capacita di agire. Gli stessi han-
no tuttavia evidenziato che senza supporto l'esperienza decisionale potreb-
be apparire astratta e difficile, provocando paura legata al non sapere come
prendere una decisione o al prendere quella sbagliata e confusione quando e
necessario prendere una decisione rapida. Lo studio ha sottolineato la neces-
sita di approcci personalizzati al supporto decisionale per soddisfare le di-
verse esigenze ed ha identificato i principali fattori che supportano il proces-
so decisionale: nello studio il tempo e stato costantemente identificato come
un fattore molto importante. In termini di supporto, le persone hanno affer-
mato inoltre di desiderare: supporto pratico, comprese informazioni pit ac-
cessibili; supporto emotivo, compreso qualcuno con cui parlare; e talvolta op-
zioni tra cui scegliere (Webb, et al., 2020).

Inoltre, anche in casi piti complessi come ad esempio la presenza di
problemi di salute mentale, un fattore critico sembra essere la costruzio-
ne di relazioni di fiducia. Nel loro studio condotto su 90 utenti dei ser-
vizi di salute mentale, familiari e professionisti, Kokanovic e colleghi
(2018) hanno riscontrato che le capacita comunicative, I’empatia e gli at-
teggiamenti tra i medici erano fondamentali (Kokanovic, McSherry, Flo-
re, Moeller-Saxone, e Herrman, 2018). Allo stesso modo, Knight e colle-
ghi (Knight et al., 2018) hanno evidenziato come un punto di partenza
fondamentale sia comprendere la prospettiva unica o la posizione narra-
tiva della persona.

La costruzione di relazioni efficaci & al centro del supporto ai processi
decisionali e il processo decisionale e un processo intrinsecamente relaziona-
le, pertanto richiede tempo e si basa sulla fiducia.

A tal fine, sara utile garantire il coinvolgimento attivo della persona
in tutte le fasi, anche permettendo alla stessa di partecipare a discussioni
e prendere parte a simulazioni, fornendo informazioni chiare ed accessibi-
li sull’intero processo, sui sostegni a disposizione, sulle possibilita di scel-
te e sulle possibilita di personalizzazione del processo stesso da parte del-
la persona.

Per tutto quanto sopra, fondamentale sara assicurare che le persone che
forniscono supporto siano formate sul modello delle decisioni supportate, su
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come fornire sostegno non sostitutivo, su come effettuare 1’assessment delle
preferenze, ma anche sui diritti umani che sono alla base del sostegno ai pro-
cessi decisionali e della partecipazione della persona (Mental welfare com-
mission for Scotland, 2024).

6.9.b Figure e professioni che possono supportare la persona con disabilita
nella costruzione del progetto di vita

Come sopra ricordato, nel percorso per la costruzione del proprio pro-
getto di vita le persone con disabilita possono scegliere di essere affiancate da
persone di fiducia, che comprendono persone che provengono dalla rete in-
formale dei famigliari o amici della stessa e anche figure professionali, che
possono essere individuate anche all’interno della stessa Unita di valutazio-
ne multidimensionale. Tra queste troviamo, per esempio:

— Amministratori di sostegno: figure nominate dal Giudice per tutelare i di-
ritti della persona con disabilita e assisterla nelle decisioni di varia natura.
11 loro compito e garantire che la persona possa esprimere le proprie scel-
te in modo consapevole e informato.

— Assistenti sociali: professionisti che operano nel contesto dei servizi so-
ciali e hanno il compito di coordinare e supportare la persona nell’accesso
alle risorse necessarie per la realizzazione del proprio progetto di vita. Es-
si possono facilitare la costruzione di un percorso personalizzato che ten-
ga conto delle esigenze specifiche della persona con disabilita.

— Educatori professionali: figure che forniscono supporto nell’ambito
dell’educazione e dello sviluppo delle competenze personali e sociali. Il
loro ruolo puo essere quello di aiutare la persona a raggiungere il massi-
mo livello di autonomia possibile, fornendo sostegno nella vita quotidia-
na e nella gestione delle relazioni sociali.

— Psicologi, medici ed altri professionisti sanitari: i professionisti della salu-
te sono coinvolti nel progetto di vita per garantire che la persona con disa-
bilita riceva i sostegni adeguati in ambito sanitario, inclusi quelli legati alla
salute mentale e alla gestione di eventuali disturbi del neurosviluppo. Essi
possono partecipare alla valutazione delle capacita cognitive, emotive e fisi-
che, necessarie per individuare i percorsi di sostegno piti appropriati.

— Familiari e reti informali di supporto: anche le reti di supporto informali,
come familiari e amici, svolgono un ruolo fondamentale nel processo de-
cisionale e nella costruzione del progetto di vita della persona con disabi-
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lita. Essi possono fornire supporto emotivo e pratico, contribuendo a crea-
re un ambiente di fiducia in cui la persona possa esprimere le proprie pre-
ferenze in modo autentico.
Fondamentale da questo punto di vista e la partecipazione della persona
al processo di individuazione delle persone e delle figure da parte delle qua-
li si richiede supporto.

Esempi di applicazione di strategie di supporto non sostitutivo ai processi de-

cisionali

I circoli di supporto

Un esempio di applicazione pratica di questo modello che si ritiene utile ripor-

tare sono le esperienze di circoli o reti di supporto. Questi gruppi, come eviden-

ziato nei progetti pilota di ANFFAS, possono svolgere un ruolo importante nel

supportare le persone con disabilita nella presa di decisioni.

[l modello del circolo di sostegno si fonda su alcune macro-condizioni che de-

vono essere rispettate per facilitare i processi decisionali:

¢ Relazioni di fiducia: il circolo deve essere composto da persone con cui la
persona con disabilita ha un rapporto di fiducia, per garantirne la sicurezza e
I'autenticita delle scelte.

¢ Trasparenza e rispetto della volonta: le decisioni devono essere prese con
trasparenza, garantendo che siano sempre in linea con le preferenze espres-
se dalla persona.

¢ Adattamento continuo: il circolo deve essere flessibile e adattarsi alle esigen-
ze e ai cambiamenti che la persona puo vivere nel tempo, mantenendo sem-
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pre al centro il rispetto della sua autonomia.

I modelli di accordi sul supporto decisionale

E altresi importante che si raggiunga, con la persona stessa, un accordo rispetto
alle modalita, forme e contenuti del sostegno che la stessa desidera e richiede.
A tal proposito, risulta interessante il modello di accordo sviluppato dal Center for
Public Representation?®. Si tratta di uno strumento pensato per aiutare le persone
che hanno bisogno di un sostegno nel prendere decisioni, ad esempio a causa di
una disabilita o di altre difficolta. L'obiettivo principale € permettere a queste per-
sone di ricevere assistenza da qualcuno di fiducia, senza togliere loro il diritto di
prendere decisioni in modo indipendente. In pratica, I'accordo formalizza una re-
te di sostegno in cui amici, familiari o altre figure scelte si impegnano a fornire in-

% Si veda: https:/ /supporteddecisions.org/.


https://supporteddecisions.org/
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formazioni e a discutere delle varie opzioni disponibili, rispettando sempre i desi-
deri della persona che ricevono aiuto. Allinterno del documento la persona speci-
fica in quali ambiti della vita desidera ricevere supporto, indicando anche in che
modo desidera essere aiutata (potrebbe ad esempio chiedere che le informazio-
ni le vengano spiegate in un modo chiaro e semplice, oppure preferire che i faci-
litatori discutano insieme a lei i pro e i contro delle diverse opzioni, cosi da po-
ter prendere decisioni piu consapevoli) e puo chiedere a chi la supporta di comu-
nicare i suoi desideri ad altri quando necessario. In breve, & un modo per defini-
re chiaramente come la persona vuole che il supporto sia fornito, adattandolo al-
le sue necessita e preferenze. Un’altra sezione consente alla persona di specificare
come preferisce comunicare i propri desideri e bisogni. Per esempio, puo indicare
che tende a esprimersi verbalmente, dicendo chiaramente cio che le piace o non
le piace, oppure puo preferire utilizzare altri mezzi, come la scrittura, i gesti o I'e-
spressione facciale. Questo aiuta chi la supporta a capire meglio il modo migliore
per interpretare le sue preferenze e sostenerla nelle sue decisioni. Una parte fon-
damentale dell’accordo ¢ la designazione dei supporters: chi sono e quali compiti
svolgeranno. La persona pu0 scegliere una o piu persone, specificando per ciascu-
no il nome, la relazione (ad esempio, un amico di famiglia o un assistente sociale),
e i contatti. Puo anche indicare quali ambiti ciascun facilitatore dovrebbe seguire:
alcuni possono essere piu adatti per assistere nelle decisioni finanziarie, mentre al-
tri potrebbero essere pili competenti per le questioni legali o sanitarie. Le persone
di supporto possono lavorare congiuntamente o alternativamente ed anche questo
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€ a discrezione della persona stessa.

E importante sottolineare che I'accordo non & permanente: la persona pud mo-
dificarlo o terminarlo in qualsiasi momento. Se desidera aggiungere o rimuove-
re delle persone, cambiare le aree di supporto o le modalita in cui riceve assi-
stenza, puo farlo liberamente. Questo garantisce che I’accordo rimanga sem-
pre in linea con i suoi desideri e bisogni. Infine, ogni persona designata com-

pila una parte in cui si impegna a rispettare e onorare i desideri della persona.

In sintesi

La partecipazione attiva e autodeterminata delle persone con disabili-
ta nella costruzione del proprio progetto di vita & un principio fondamen-
tale sancito dalla Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita
(UNCRPD). Questa partecipazione puo essere garantita attraverso un sup-
porto adeguato e accessibile, che rispetti le capacita, i desideri e le preferen-
ze della persona, valorizzandone l’autonomia e promuovendo 1'inclusione.
E essenziale che l'intero processo decisionale coinvolga non solo la persona
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stessa, ma anche la sua rete di sostegno, che include professionisti e familiari,
in modo collaborativo e rispettoso delle volonta dell'individuo.

In sintesi, & importante considerare i seguenti punti nel costruire una re-
te per supportare la persona in modo non sostitutivo nei suoi processi deci-
sionali, con particolare riferimento alla partecipazione ai processi di valuta-
zione e di progettazione individualizzata:

1. Creazione di una rete di supporto collaborativa

— che pone chiaramente ed inequivocabilmente al centro ed al controllo
la persona con disabilita stessa;

— che puo includere figure professionali (assistenti sociali, psicologi, edu-
catori) e familiari nella rete di supporto, valorizzando anche le reti di
sostegno informali (amici e membri della comunita);

— che coinvolge attivamente la famiglia, riconoscendo il suo ruolo di sup-
porto emotivo e di conoscenza approfondita dei desideri della persona,
bilanciando il rispetto dell’autonomia individuale;

— che valorizza il processo di valutazione multidimensionale della per-
sona e la stessa UVM come rete che individua i supporti necessari alla
persona secondo i suoi obiettivi e negli ambiti liberamente scelti, aiu-
tando a proteggere anche da influenza indebita e conflitto di interes-
se ed interfacciandosi con le reti di supporto formali ed informali della
persona stessa.

2. Garanzia dell’accessibilita e della comprensibilita

— utilizzando linguaggi, strumenti e formati che siano comprensibili e ac-
cessibili;

— adattando i processi e gli strumenti in modo personalizzato in base ai
bisogni di sostegno della persona.

3. Progettazione del sostegno decisionale personalizzato

— a partire dalla definizione di un “profilo decisionale” che descriva co-

me la persona preferisce prendere decisioni e comunicare, utilizzando
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strategie di supporto che riflettano le sue modalita espressive e le sue
necessita specifiche.
4. Formazione delle figure di supporto
— su tecniche di supporto rispettose dei diritti della persona, con un fo-
cus sull’ascolto attivo e sulla non sostituzione della volonta.
5. Utilizzo delle tecnologie assistive
— sfruttando strumenti di comunicazione aumentativa e dispositivi tec-
nologici per facilitare la comprensione delle informazioni e I’espressio-
ne delle preferenze.
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6. Promozione di relazioni ed ambienti di fiducia
— creando contesti in cui la persona si senta libera di esprimersi, coinvol-
gendo figure di supporto scelte direttamente dalla persona stessa.
7. Protezione da influenze indebite
— implementando meccanismi di monitoraggio per garantire che il sup-
porto sia rispettoso e trasparente, riducendo i rischi di influenze inde-
bite e conflitti di interesse.
8. Sostegni per la partecipazione della famiglia
- fornendo supporti anche ai familiari affinché comprendano il loro ruo-
lo di facilitatori e non di sostituti, creando un equilibrio tra il rispetto
dell’autonomia della persona e la sicurezza.
9. Attenzione alle buone pratiche ed alle pratiche promettenti
— integrando e implementando quanto deriva da modelli sperimentali e
pratiche promettenti come i circoli di supporto e le reti collaborative,
adattandoli al contesto e alle esigenze della persona.

& LA VALUTAZIONE MULTIDIMENSIONALE

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Chiara Canali, Roberto Franchini*’

7.1 Premesse

L’articolo 2 del decreto legislativo n. 62/2024 definisce la “valutazione
multidimensionale” quale “procedimento volto a delineare con la persona con disa-
bilita il suo profilo di funzionamento all’interno dei suoi contesti di vita, anche rispetto
agli ostacoli e ai facilitatori in essi presenti, e a definire, anche in base ai suoi desideri e
alle sue aspettative e preferenze, gli obiettivi a cui deve essere diretto il progetto di vita”.

In sostanza, la valutazione multidimensionale & volta ad individuare i
bisogni di sostegno della persona per vivere i vari contesti di vita liberamen-
te scelti e quindi fornire indicazioni per 1'individuazione, per quantita, quali-
ta ed intensita, dei sostegni con cui organizzare, in una fase successiva, I'av-
vio del progetto di vita. I vari ambiti di sostegno dovranno essere ottimizzati
nella loro interrelazione e nella possibile evoluzione dinamica nel tempo, de-
terminata dalle necessita e dagli obiettivi di sviluppo personali.

¥ Chiara Canali ¢ autrice dei paragrafi 7.1, 7.3 e 7.5. Roberto Franchini & autore dei para-
grafi7.2e74.



PROGETTO DI VITA EVALUTAZIONE MULTIDIMENSIONALE

La valutazione multidimensionale, pur seguendo la valutazione di base
e traendo origine dal patrimonio informativo di quest’ultima, ha un diverso
scopo e quindi utilizza diversi strumenti di valutazione.

La valutazione di base, appoggiata sui sistemi di classificazione (ICD e
ICF), ha come obiettivo il riconoscimento in via generale della condizione di
disabilita con I’attribuzione di singoli diritti e 1’accesso alle singole prestazio-
ni (gate assessment).

La valutazione multidimensionale, orientata ai bisogni, particolarmen-
te quelli esistenziali (inerenti ai domini di QdV), ha come obiettivo la costru-
zione del progetto di vita (need assessment), quale costruzione di uno svilup-
po unitario dei vari piani di sostegni, inclusi interventi sui contesti di vita.

Valutazione di base Accesso ai sostegni (gate assessment)
Valutazione multidimensionale Costruzione del progetto di vita (need asses-
sment)

Le fasi della valutazione multidimensionale
All’art. 25, il d.Igs. n. 62 prevede che la valutazione multidimensionale
si articoli in 4 fasi:

Fase 1: nel rispetto dell’esito della valutazione di base, rileva gli obiettivi
della persona secondo i suoi desideri e le sue aspettative e defini-
sce il profilo di funzionamento, anche in termini di capacita e perfor-
mance dell’ICF, nei differenti ambiti di vita liberamente scelti;

Fase 2: individua le barriere e i facilitatori negli ambiti di cui alla fase 1 e le
competenze adattive;

Fase 3: formula le valutazioni inerenti al profilo di salute fisica, mentale, in-
tellettiva e sensoriale, ai bisogni della persona e ai domini della qua-
lita di vita, in relazione alle priorita della persona con disabilita;

Fase 4: definisce gli obiettivi da realizzare con il progetto di vita, partendo
dal censimento di eventuali piani specifici di sostegno gia attivati e
dai loro obiettivi.

Nel caso di minori, la valutazione multidimensionale considera anche

il profilo di funzionamento redatto ai fini scolastici secondo quanto disposto

dall’articolo 5, comma 4, del decreto legislativo 13 aprile 2017, n. 66.

E da precisare che ciascuna fase deve sempre essere svolta collegialmen-
te, ferma restando la possibilita di delegare ad uno dei componenti dell’Uni-
ta di valutazione specifici compiti.
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CAPITOLO 3

7.2 Fase 1% gli obiettivi della persona secondo i suoi desideri ed aspettative e
profilo di funzionamento

FASE 1 FASE 3
rileva gli obiettivi della formula le valutazioni
persona secondo i suoi inerenti al profilo di salute
desideri e le sue fisica, mentale, intellettiva
aspettative e definisce il e sensoriale, ai bisogni
profilo di funzionamento della persona e ai domini

della qualita di vita

4 FASI DELLA
VALUTAZIONE

FASE 2 FASE 4
individua le barriere e i definisce gli obiettivi da
facilitatori negli ambiti di realizzare con il progetto
cui alla lettera a) e le di vita, partendo dal

competenze adattive censimento di eventuali

piani specifici di sostegno

gia attivati

Obiettivi della persona

Nella prima fase si prevede la rilevazione degli obiettivi della perso-
na con disabilita. La rilevazione di obiettivi personali (partendo dai desideri,
aspettative e preferenze della persona con disabilita) per individuare gli am-
biti entro cui muoversi per la valutazione multidimensionale e la costruzione
dei conseguenti sostegni rappresenta un deciso cambiamento di paradigma.

Infatti, questo approccio supera una visione puramente assistenziale per
abbracciare una prospettiva pitt ampia, che considera la persona nella sua in-
terezza, con i suoi diritti, desideri e aspirazioni.

La valutazione delle preferenze, dei desideri e delle aspettative della
persona con disabilita®, anche con necessita di sostegno elevato o molto ele-
vato e finalizzata a individuare e capire insieme alla persona con disabilita,
cio che per la persona e importante, con 1'obiettivo finale di utilizzare gli esi-
ti di questa valutazione come elementi fondanti ed orientanti il suo progetto
di vita (obiettivi della persona®).

% Gli elementi per tale valutazione sono stati approfonditi nel precedente paragrafo 5.
# Cli obiettivi della persona qui indicati orientano in un certo qual modo gli obiettivi del
progetto (trattati nel paragrafo 7.5), ma non li esauriscono.
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Questo cambio di paradigma é gia in qualche modo evocato dallo stes-
so mutamento terminologico: non pitt Progetto riabilitativo, o Progetto edu-
cativo, ma progetto di vita, appunto della vita di quella specifica persona; un
progetto, dunque, che non si allinea a percorsi, pur individualizzati, ma indi-
viduati da altri, senza la scelta attiva della persona su cosa fare, dove farlo e
come e rispetto a quale obiettivo ritenuto importante per sé.

Tra I'altro, sapere che cosa piace ed interessa non e cosi scontato per per-
sone con disabilita che hanno elevati bisogni di sostegno nell’area della co-
municazione, come puo accadere, ad esempio, nel caso delle persone con di-
sabilita intellettive o disturbi dello spettro autistico.

Occorre quindi evitare, in un simile scenario, che gli operatori finiscano
per lavorare in senso riabilitativo su singole skill senza avere presente lo sce-
nario esistenziale, con 1"ulteriore potenziale deriva di perpetuare questo tipo
di interventi nell’arco della vita, anche se la loro reale utilita si dissolvesse col
passare del tempo. [Subentrando cosi il termine “mantenimento”, evocativo
dell’esaurimento della logica riabilitativa].

L’intuizione di poter sostenere la persona con disabilita nella sua tra-
iettoria di vita apre la prospettiva di un nuovo paradigma, che potrebbe es-
sere definito paradigma esistenziale, o paradigma personale, oppure anco-
ra paradigma desideri-sostegni. Tra i possibili outcome dei sostegni si trat-
ta di considerare i risultati di tipo personale (cfr. qualita di vita), rispetto ai
tradizionali risultati di tipo clinico (remissione dei sintomi) o di tipo funzio-
nale (riabilitazione di specifiche competenze). Questo tipo di scenario é re-
so possibile da un’accurata distinzione tra le varie tipologie di esito: da que-
sto punto di vista e significativa la distinzione operata dal Council on Qua-
lity and Leadership nell’ambito dell’ODI — Outcomes Design Index (distin-
zione ampiamente ripresa nella letteratura e nelle Linee guida nazionali e
internazionali).

Gli outcome vengono suddivisi in tre tipologie di esito, che si caratteriz-
zano per focus, tipologia e modalita di accertamento:

— gli esiti clinici (clinical outcomes) hanno come focus dell’intervento i sinto-
mi di malattie o sindromi, avendo come obiettivo la riduzione dei sintomi
stessi, misurabile attraverso registrazioni di tipo sanitario, come ad esempio
attraverso i diari solitamente gestiti all'interno delle cartelle cliniche;

- gli esiti funzionali (functional outcomes) hanno come focus dell’interven-
to le abilita di vita quotidiana (anche dette “abilita adattive”), avendo co-
me obiettivo generale 'autonomia della persona, misurabile attraverso
l'utilizzo di scale del comportamento adattivo o scale funzionali;
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— gli esiti personali (personal outcomes) hanno come focus dell’intervento i
sogni e le priorita della persona, avendo come obiettivo il senso di pienez-
za esistenziale (la qualita di vita), misurabile attraverso la verifica del rag-
giungimento degli obiettivi personali che 'individuo ha scelto e continua-
mente sceglie per il proprio tragitto di vita.

Definizioni Come
Risultato Misurazione Luogo chiamiamo
Focus
le Persone
Personale | Obiettivi Senso di Esiti Campioni Mondo Loro nome
e priorita pienezza personali multipli di
personali esistenziale uno Comunita
Funzionale | Funzioni Aumentata Scale Norme e Laboratori, Cliente
della vita capacita funzionali punteggio Centri di
mediano attivita, Residente
Casa famiglia
Clinico Sintomi Wellness Cure, Segni Ospedale Paziente
Benessere, remisssione, | vitali, dati Ambulatorio
riduzione dei | stato fisico e | fisiologici, Ufficio
sintomi mentale evidenze
Outcome Design Index (Council on Quality and Leadership, 1999)

In questa ultima tipologia di esito la persona e considerata nella sua uni-
cita, senza poter essere compresa attraverso i tradizionali strumenti struttu-
rati di valutazione. Mentre sotto il profilo degli esiti clinici la PcD e “pazien-
te” destinatario di cure, e sotto il profilo degli esiti funzionali e “cliente” di
trattamenti gia decisi, sotto il profilo personale egli € norma a sé stesso, po-
tendo esprimere le proprie priorita e desideri, che diventano il punto di rife-
rimento per la progettazione degli interventi.

Si incrociano cosi diverse tipologie di outcome, evocate anche dall’arti-
colo 25, comma 2, lettera a) del decreto n. 62/2024, che evoca sia gli esiti esi-
stenziali (desideri e aspettative) che il profilo di funzionamento, in termini di
capacita e performance, in relazione agli ambienti di vita liberamente scel-
ti. In effetti, il paradigma esistenziale richiede un modello sistemico, ecologi-
co, in grado di considerare i contesti che, con pesi diversi, incidono sulla vita
quotidiana delle persone e inevitabilmente la condizionano.

I1 profilo di funzionamento
Oltre alla valutazione dei desideri, preferenze ed aspettative della per-
sona, nella prima fase della valutazione multidimensionale e prevista la de-
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finizione del profilo di funzionamento, anche in termini di capacita e perfor-
mance dell'ICF, nei differenti ambiti di vita liberamente scelti dalla persona
stessa™.

All'interno del decreto per “profilo di funzionamento” si intende la de-
scrizione dello stato di salute di una persona attraverso la codificazione del-
le funzioni e strutture corporee, delle attivita e della partecipazione secondo
la ICF tenendo conto della ICD, quale variabile evolutiva correlata all’eta, al-
la condizione di salute, ai fattori personali e ai determinanti di contesto, che
puo ricomprendere anche il profilo di funzionamento ai fini scolastici.

Si tratta, in altre parole, di un documento che descrive, sulla base del
modello ICF, il funzionamento di una persona in relazione al suo stato di sa-
lute, disabilita e benessere.

Il decreto specifica, inoltre, che il profilo di funzionamento debba esse-
re realizzato — nella prima fase — anche in termini di capacita e performance
dell’ICF, nei differenti ambiti di vita liberamente scelti (che potrebbero essere
stati individuati attraverso la valutazione delle preferenze).

In tal senso, e importante ricordare che per capacita, all'interno di ICF, ci
si riferisce al pit1 alto livello probabile di funzionamento che una persona puo
raggiungere in un dominio di Attivita e Partecipazione (cioé nell’esecuzione
di compiti ed azioni e nel coinvolgimento nelle situazioni di vita) in un dato
momento. La performance, invece, indica quello che fa una persona nell’am-
biente reale in cui si trova, permettendo in questo modo di introdurre I’aspet-
to del coinvolgimento di una persona nelle situazioni di vita. La capacita vie-

% Quando si parla di valutazione multidimensionale & importante chiarire fin da subito
che il profilo di funzionamento che ne deriva non coincide con quello che emerge dalla valuta-
zione di base per due generi di ragioni.

Nel caso della valutazione multidimensionale il profilo non riguarda tutti gli aspetti del
funzionamento della persona, ma quelli legati agli ambiti di vita ritenuti significativi e priorita-
ri per la stessa, che, tra l'altro, diventeranno centrali nel progetto di vita.

Inoltre, la costruzione del profilo di funzionamento, nell’ambito della valutazione mul-
tidimensionale, si sviluppa attraverso un’analisi pit dettagliata e sistematica rispetto a quan-
to accade nella valutazione di base. Essa utilizza tutte le procedure e le indicazioni previste
dall'ICF, garantendo cosi una lettura completa e strutturata del funzionamento della persona.
In questo modo quindi vengono considerate in maniera integrata non solo la dimensione della
“capacita” presente nella valutazione di base, ma anche quella della “performance”, unitamen-
te ai fattori ambientali, con particolare attenzione ai facilitatori e alle barriere. Questo approc-
cio consente di cogliere con maggiore precisione le risorse e le condizioni che possono sostene-
re la qualita della vita della persona, valorizzandone i punti di forza e identificando in manie-
ra mirata gli ambiti di intervento.
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CAPITOLO 3

ne misurata in un ambiente uniforme o standard e percio riflette I'abilita di
una persona riferita a un ambiente standard.

La distinzione tra capacita e performance chiama in causa il ruolo spes-
so decisivo dei fattori ambientali — che sono oggetto di valutazione nella fase
2 — che possono ostacolare o facilitare la performance della persona a parita
di capacita, e senza incidere sulla stessa.

Influenza dei fattori
ambientali e personali

Capacita Performance

Facilitatori Barriere

Tutte le informazioni, in un primo tempo codificate in modo distinto,
devono infine confluire in un unico quadro interpretativo, costruito in ba-
se ad ipotesi di correlazione tra le varie componenti in gioco, mettendo ad
esempio in relazione una limitata attivita di comunicazione con una meno-
mazione della struttura dell’eloquio, un buon livello di relazione interperso-
nale con la disponibilita di un adeguato presidio di natura tecnologica, in-
somma, dando senso e significato ai dati provenienti dalle varie fonti. Il ri-
schio che va evitato, infatti, € quello di considerare la persona con disabili-
ta come una giustapposizione di caratteristiche, tra le quali alcune inevita-
bilmente deficitarie. La considerazione dei singoli domini del funzionamen-
to deve allora infine ricomporsi in una “totalita” che sia qualcosa di pit del-
la “somma tra le parti”.

E bene a questo punto provare a chiarire cosa sono e come si incrociano
il profilo di funzionamento, alla luce del sistema ICF in rapporto con gli ambien-
ti di vita liberamente scelti, con desideri e aspettative.

Il punto di intersezione tra questi due aspetti si rintraccia nel cosiddet-
to bilancio ecologico, inteso come confronto tra le aspettative e le abilita ri-
chieste dagli ambienti di vita e I'attuale funzionamento della persona (Cava-
gnola, 2000).
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Ambienti di
vita desiderati

Profilo di

Bilancio

= -

funzionamento

ecologico

Per rendere pili perspicuo questo tipo di operazione e di seguito riportato un
esempio di definizione di un paio di item che potrebbero essere oggetto di pro-
gettazione, in quanto strumentali agli ambienti di vita desiderata.
d350 Conversazione | La persona € in | 0 | La persona conversa in modo spontaneo con
grado di avviare, persone, familiari ed estranei
mantenere e fter- |4 |, persona conversa in modo spontaneo solo
minare una con- con i familiari o persone conosciute
versazione  con
una o piti persone |2 | La persona conversa solo se stimolato o
3 | La persona conversa solo se stimolato e ri- =
chiamato con stimoli discriminativi (es. stra- E
tegie visive) >
4 | La persona non ¢ in grado di conversare %
8 | Non ci sono informazioni @)
[
9 | Non e valutabile 8
d2301 Gestire La persona ge-| O | Svolge i compiti domestici in modo autono- s
la routine stisce la routine mo, al momento opportuno, di propria ini- <
quotidiana quotidiana in am- ziativa
biente domestico 1 | Svolge i compiti domestici in modo autono-
mo, ma solo se sollecitato
2 | Svolge i compiti domestici seguendo precise
indicazioni passo-passo
3 | Svolge i compiti domestici con aiuto e solo
seguendo precise indicazioni ed esempi pra-
tici
4 | Non e in grado di svolgere i compiti domestici
8 | Non ci sono informazioni
9 | Non e valutabile

segue
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CAPITOLO 3

Come gia analizzato nella valutazione di base, il profilo di funzionamento secondo le regole del siste-
ma ICF deve riportare una scala 0-4 mirata per ciascuna categoria, mediante la predisposizione di una
specifica “rubrica”, la quale tenti di dare significato di volta in volta differente all’'uso della scala e dei
sui livelli interni, stabilendo un criterio che, con la sua specificita, prevenga il piti possibile codifiche
discordanti tra i diversi osservatori. Se la codifica “0” si attribuisce ad una competenza pienamente
presente (traducibile in assenza di limiti/deficit in quell’ambito) e la codifica “4” ad una difficolta
completa, che impedisce |'esecuzione di qualsiasi prestazione riconducibile alla competenza esami-
nata, i valori intermedi esprimono la specificita e la gravita delle difficolta intervenienti, consentendo
una valutazione dinamica, capace di richiamare la progettazione di interventi che abbiano come
scopo |'aumento della funzione.

Questa operazione di selezione e trasformazione operativa delle categorie del classificatore puo es-
sere molto utile: infatti, sistema ICF non & ancora uno strumento concreto di valutazione e classifica-
zione, ma e un linguaggio messo a disposizione dei valutatori per costruire checklist e scale di valu-
tazione. Pertanto, I'ICF consente agli utilizzatori alcune operazioni di trasformazione, volte a curvare
i codici e le categorie in strumenti concreti, utilizzabili nei vari contesti e a seconda dei diversi scopi.
Per ogni categoria, infatti, I'ICF fornisce una definizione operazionale (costrutto), quasi sempre corre-
data da esemplificazioni, proprio allo scopo di poter essere agevolmente trasformata in un item di una
scala, da inserire opportunamente all’interno di strumenti di osservazione sistematica. La descrizione
dell’item, inoltre, puo essere opportunamente trasformata, inserendo degli esempi che siano appro-
priati per il ciclo di vita e per il contesto selezionato.

Nel codice alfanumerico, il qualificatore € un numero che si situa dopo un punto, artifizio grafico che
vale a separare la categoria dalla cifra che esprime la sua valutazione. Facciamo qualche esempio:

d330.2  Limitazione media nel parlare
d3505.1 Lieve limitazione nella conversazione con molte persone

In realta i qualificatori delle categorie facenti parte di “Attivita e partecipazione sociale” sono due: il
primo, la performance, indica quello che I'individuo fa nel suo ambiente attuale/reale, avendo come
oggetto il funzionamento della persona nel suo contesto, e quindi introducendo “I’aspetto del coin-
volgimento di una persona nelle situazioni di vita”. Il secondo, la capacita, indica “il pit alto livello
probabile di funzionamento che una persona puo raggiungere in un momento determinato”, avendo
pertanto come oggetto la prestazione “misurata in un ambiente standard e uniforme”, in un contesto
decontestualizzato, si potrebbe dire.

La distinzione tra capacita e performance chiama in causa il ruolo spesso decisivo dei fattori am-
bientali, sui quali torneremo nel prossimo paragrafo. Essi, infatti, possono ostacolare o facilitare la
performance dell’individuo, a parita di capacita, e senza incidere sulla stessa.

| fattori ambientali, d’altra parte, ricevono nel sistema ICF una loro specifica valutazione, che entra a
far parte di diritto del profilo di funzionamento. Essi hanno uno specifico qualificatore, che e di natura
“ambigua”, potendo esprimere sia la positivita di una facilitazione che la negativita di una barriera.
Pertanto, esso deve essere specificato da un segno algebrico: prima del codice numerico che lo indica
dovra esserci il segno “+”, qualora si tratti della valutazione di fattori che agevolano il funzionamento
(facilitatori), il segno “-”, qualora invece si tratti di fattori che lo ostacolano (barriere). Facciamo al
solito qualche esempio:

e420.-2 - Gli atteggiamenti degli amici costituiscono per il soggetto una barriera media

e1251.43 - Uno strumento tecnologico per la comunicazione rappresenta per il soggetto una facili-
tazione alta.

E chiaro che se durante la valutazione si presentasse una differenza tra
le abilita richieste dagli ambienti di vita e il profilo di funzionamento, il pro-
getto di vita dovrebbe contenere anche alcuni obiettivi di carattere funziona-



PROGETTO DI VITA EVALUTAZIONE MULTIDIMENSIONALE

le, strumentali rispetto a quelli personali, e/o obiettivi di modificazione am-
bientale per garantire il sostegno adeguato per l'esercizio delle esperienze, at-
tivita attesa.

Nella strutturazione del progetto di vita, & possibile distinguere quattro
principali categorie di obiettivi, che verranno ripresi anche successivamente,
ciascuna delle quali assume un ruolo specifico ma complementare nella co-
struzione del progetto di vita della persona.

Gli obiettivi clinici riguardano le azioni volte al miglioramento dello
stato di benessere psicofisico. Essi si focalizzano sulla riduzione dei sintomi,
sul controllo delle problematiche di salute e sulla gestione di eventuali con-
dizioni comportamentali o psicopatologiche. La loro finalita primaria e quel-
la di favorire una condizione clinica quanto pit stabile possibile, che costitui-
sca la base necessaria per lo sviluppo delle altre dimensioni della qualita del-
la vita.

Gli obiettivi funzionali si collocano in una prospettiva differente, in
quanto orientati al potenziamento delle capacita individuali e al migliora-
mento del funzionamento personale. In questo ambito si interviene per pro-
muovere lo sviluppo del potenziale umano, stimolare nuove competenze
e rafforzare abilita gia acquisite, siano esse cognitive, motorie, comunicati-
ve o sociali. Tali obiettivi sottolineano la centralita della crescita personale e
dell’autonomia come condizioni essenziali per una partecipazione significa-
tiva alla vita sociale e comunitaria.

Parallelamente, gli obiettivi di modifica ambientale pongono l’atten-
zione non tanto sulle caratteristiche della persona, quanto piuttosto sulle con-
dizioni del contesto in cui essa vive. Le azioni in questo ambito riguardano la
trasformazione degli spazi fisici, delle dinamiche relazionali e comunicative,
nonché dei sistemi di sostegno, al fine di renderli maggiormente accessibili,
inclusivi e facilitanti. La logica sottostante e quella di ridurre o eliminare bar-
riere e ostacoli che possono limitare le possibilita di partecipazione, creando
un ambiente che supporti la realizzazione dei progetti personali.

Infine, gli obiettivi personali assumono un rilievo determinante, in
quanto direttamente connessi ai desideri, alle preferenze e alle aspirazioni
individuali. Essi mirano a garantire alla persona 'opportunita di intrapren-
dere attivita, instaurare relazioni e vivere esperienze che siano percepite co-
me significative e gratificanti. In tal senso, tali obiettivi rafforzano il prin-
cipio dell’autodeterminazione e valorizzano la soggettivita, riconoscendo a
ciascun individuo il diritto di orientare la propria esistenza secondo ci6 che
conferisce senso e valore alla propria vita.
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CAPITOLO 3

Le 4 tipologie di obiettivi devono essere declinate all'interno dei domini

di qualita di vita e conferiscono una cornice di significato alla successiva pro-

grammazione dell’intervento.

Citiamo a titolo di esempio semplificato alcuni obiettivi individuabili
nei domini.

Obiettivi clinici nel dominio del benessere fisico, emotivo, delle rela-
zioni interpersonali possono essere rappresentati da:

— diminuzione di eventuali crisi epilettiche;

— calo ponderale, dove auspicato;

— miglioramento dell’'umore;

- riduzione del comportamento problematico;

- miglioramento delle capacita di comunicazione, e gestione delle emozioni.

Obiettivi funzionali nell’area dello sviluppo personale, delle relazio-
ni interpersonali, del benessere materiale possono riguardare:

— favorire 'orientamento e la mobilita (ad esempio, usare mezzi pubblici,
muoversi in ambienti familiari);

— imparare ad usare coltello e forchetta per tagliare;

— migliorare la comprensione e I'espressione verbale e non verbale in con-
versazioni tra pari;

— promuovere l'autonomia e la partecipazione alla vita lavorativa (saper
chiedere aiuto in caso di difficolta in uno specifico compito);

— costruire una relazione amicale (aumentare il numero di contatti settima-
nali tramite whatsapp);

— acquisire le competenze necessarie per trovare un lavoro e partecipare at-
tivamente al mondo del lavoro (effettuare bilancio delle competenze pres-
so il Centro per I'impiego e scrivere un CV).

Obiettivi di modifica degli ambienti finalizzati all’inclusione sociale

e all’empowerment:

- utilizzo della tecnologia assistiva per garantire la piena partecipazione
delle persone con disabilita alla vita sociale, culturale e politica, promuo-
vendo l'inclusione e I’accessibilita in tutti gli ambiti della vita;

- formazione agli operatori sanitari per un corretto utilizzo dei sostegni al-
la comunicazione per garantire a tutti ’accesso a servizi sanitari di qualita
e promuovere il benessere fisico e mentale, con particolare attenzione alle
esigenze delle persone con disabilita.

In ultimo ma certamente non meno importanti dei precedenti, gli obiet-
tivi personali che una persona si prefigge di raggiungere coprendo diverse
aree come la crescita personale, la salute, le relazioni e gli hobby. La loro de-
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finizione & un processo personale che varia da individuo a individuo, a tito-

lo meramente esemplificativo possiamo pensare che per una persona con di-

sabilita possa avere obiettivi nell’area delle relazioni interpersonali, del be-

nessere emotivo e fisico, dello sviluppo:

— imparare una nuova lingua, suonare uno strumento, migliorare le proprie
capacita di comunicazione o di problem solving;

— impegnarsi nel costruire e mantenere relazioni sane e significative con
amici, familiari e partner;

- imparare tecniche di rilassamento come la meditazione o lo yoga;

— organizzare uscite e attivita insieme ai propri amici che producano soddi-
sfazione e felicita.

L'obiettivo rappresenta lo scopo, la motivazione la finalita che si perse-
gue in un intervento, 1’esito rappresenta il risultato che ci proponiamo di rag-
giungere.

— Gli esiti clinici (clinical outcomes) hanno come focus dell’intervento i sin-
tomi di malattie o sindromi, avendo come obiettivo la riduzione dei sin-
tomi stessi, misurabile attraverso registrazioni di tipo sanitario, come ad
esempio attraverso i diari solitamente gestiti all'interno delle cartelle cli-
niche.

— Gli esiti funzionali (functional outcomes) hanno come focus dell’interven-
to le abilita di vita quotidiana (anche dette “abilita adattive”), avendo co-
me obiettivo generale 'autonomia della persona, misurabile attraverso
l"utilizzo di scale del comportamento adattivo o scale funzionali.

— Gli esiti di modificazione ambientale prevedono interventi sull’ambien-
te per renderlo pitt adatto al profilo di funzionamento della persona, pro-
muovendo benessere e partecipazione attiva.

— Gli esiti personali (personal outcomes) hanno come focus dell’intervento i
sogni e le priorita della persona, avendo come obiettivo il senso di pienez-
za esistenziale (la qualita di vita), misurabile attraverso la verifica del rag-
giungimento degli obiettivi personali che I'individuo ha scelto e continua-
mente sceglie per il proprio tragitto di vita.

Per fare un esempio, se una persona con disabilita desidera andare
in palestra tutte le sere, dovremmo analizzare quali sono le abilita richie-
ste da quel particolare tipo di ambiente, per confrontarle poi con le attua-
li capacita. Se dunque “frequentare una palestra” rappresenta un obietti-
vo personale, e possibile dover aggiungere alcuni sotto-obiettivi, di carat-
tere funzionale, come ad esempio “usare un mezzo di trasporto” o “aprire
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CAPITOLO 3

un armadietto” oppure ancora “acquistare una bevanda al distributore au-
tomatico”.

7.3 Fase 2% individuazione delle barriere e dei facilitatori nei differenti ambi-
ti di vita liberamente scelti e le competenze adattive

FASE 1 FASE 3
rileva gli obiettivi della formula le valutazioni
persona secondo i suoi inerenti al profilo di salute
desideri e le sue fisica, mentale, intellettiva
aspettative e definisce il e sensoriale, ai bisogni
profilo di funzionamento della persona e ai domini

della qualita di vita

4 FASI DELLA
VALUTAZIONE

FASE 2 FASE 4
individua le barriere e i definisce gli obiettivi da
facilitatori negli ambiti di realizzare con il progetto
cui alla lettera a) e le divita, partendo dal
competenze adattive censimento di eventuali

piani specifici di sostegno

gia attivati
7.3.a Fattori ambientali. Barriere e facilitatori

Nella seconda fase della valutazione multidimensionale una prima par-
te e dedicata alla rilevazione dei fattori ambientali ovvero gli elementi che,
nella Classificazione internazionale del funzionamento, della disabilita e del-
la salute (ICF), interagiscono con la persona in una data condizione di salute
e ne determinano il livello ed il grado di funzionamento.

Con il termine “fattori ambientali” si fa riferimento sia all’ambiente fisi-
co e sociale in cui le persone vivono sia agli atteggiamenti che caratterizzano
il contesto; tali fattori possono costituire facilitatori o barriere in rapporto al
funzionamento della persona con disabilita in un dato contesto.

Glossario*

Facilitatore: nell’ambito dei fattori ambientali di una persona, sono dei fatto-
ri che, mediante la loro assenza o presenza, migliorano il funzionamento e ri-
ducono la disabilita. Essi includono aspetti come un ambiente fisico accessibile,
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la disponibilita di una rilevante tecnologia d’assistenza o di ausili e gli atteggia-
menti positivi delle persone verso la disabilita, e includono anche servizi, siste-
mi e politiche che sono rivolti a incrementare il coinvolgimento di tutte le per-
sone con una condizione di salute in tutte le aree di vita. L'assenza di un fattore
pud anche essere facilitante, come ad esempio I’assenza di stigmatizzazione o
di atteggiamenti negativi. | facilitatori possono evitare che una menomazione o
una limitazione dell’attivita divengano una restrizione della partecipazione, da-
to che migliorano la performance di un’azione, nonostante il problema di capa-
cita della persona.

Barriere: sono dei fattori nell’ambiente di una persona che, mediante la loro as-
senza o presenza, limitano il funzionamento e creano disabilita. Essi includono
aspetti come un ambiente fisico inaccessibile, la mancanza di tecnologia d’as-
sistenza rilevante e gli atteggiamenti negativi delle persone verso la disabilita, e
anche servizi, sistemi e politiche inesistenti o che ostacolano il coinvolgimento
delle persone con una condizione di salute in tutte le aree di vita.
Funzionamento: ¢ il termine ombrello per le funzioni corporee, le strutture cor-
poree, attivita e partecipazione. Esso indica gli aspetti positivi dell’interazione
tra una persona (con una condizione di salute) e i fattori contestuali (fattori am-
bientali e personali).

Partecipazione: ¢ il coinvolgimento di una persona in una situazione di vita. Es-
sa rappresenta la prospettiva sociale del funzionamento.

Restrizioni della partecipazione: sono problemi che la persona puo sperimenta-
re nel coinvolgimento nelle situazioni di vita. La presenza di una restrizione alla
partecipazione viene determinata paragonando la partecipazione con quella che
ci si aspetta da un individuo senza disabilita in quella stessa cultura o societa [so-
stituisce il termine “handicap” usato nella versione dell'ICIDH del 1980].
Limitazioni dell’attivita: sono le difficolta che una persona pud incontrare
nell’eseguire delle attivita. Una limitazione dell’attivita puo essere una devia-
zione da lieve a grave, in termini quantitativi o qualitativi, nello svolgimento
dell’attivita rispetto al modo o alla misura attesi da persone senza la condizio-
ne di salute [sostituisce il termine “disabilita” usato nella versione dell’lCIDH
del 1980].

* OMS (2001), ICF. International classification of functioning, disability and
health, World Health Organization, Geneva (trad. it. ICF. Classificazione in-
ternazionale del funzionamento, della disabilita e della salute, Erickson, Tren-
to, 2002).
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CAPITOLO 3

E indispensabile individuare gli elementi che possono essere definiti co-
me facilitatori, per valorizzarli nella successiva progettazione dei sostegni, allo
stesso modo € necessario identificare gli elementi che rappresentano delle bar-
riere da rimuovere o ridurre, per realizzare un ambiente adatto a un progetto
individuale, personalizzato e partecipato che traguardi la massima inclusivita.

La condizione di disabilita ed i livelli di necessita di sostegni sono con-
nessi all'interazione della persona con il contesto e, quindi, al livello di “re-
stringimento della partecipazione” (le difficolta che un soggetto puo speri-
mentare nel coinvolgimento in situazioni di vita), che possono derivare dalla
presenza di barriere ovvero dall’assenza di facilitatori.

I fattori ambientali possono incidere su ogni componente del funziona-
mento e vanno codificati tenendo conto del punto di vista della persona del-
la quale si sta descrivendo la situazione.

Tali fattori, in ICF, sono organizzati in maniera da evidenziare due dif-
ferenti livelli:

- individuale: I'ambiente personale dell’individuo, inclusi — ma non solo —
la casa, il luogo di lavoro e la scuola. Questo livello include le caratteristi-
che fisiche e materiali dell’ambiente in cui la persona si trova e in cui ha
un contatto diretto con altre persone, quali i familiari, i conoscenti, i com-
pagni e gli estranei;

— sociale: le strutture sociali formali e informali, i servizi e le principali inte-
razioni nella comunita o nella societa che hanno un impatto sugli indivi-
dui. Questo livello include organizzazioni e servizi correlati all’ambiente
di lavoro, attivita della comunita, servizi statali, servizi di comunicazione
e trasporto, reti sociali informali e leggi, regolamenti, regole formali e in-
formali, atteggiamenti e ideologie.

Le motivazioni per cui un fattore ambientale puo rappresentare un faci-
litatore o una barriera possono essere vari.

Nel caso dei facilitatori, le variabili che devono essere considerate
possono riguardare 1’accessibilita di una risorsa, la costanza o la variabilita
dell’accesso, cosi come la qualita.

Nel caso di barriere, puo essere rilevante individuare quanto spesso un
fattore ostacola la persona, la sua evitabilita e la significativita dell'impatto.

Un fattore ambientale puo inoltre essere contemporaneamente sia un
ostacolo che un facilitatore.

Per esempio, I'insegnante di sostegno e un facilitatore, ma puo essere di
ostacolo se I'atteggiamento dello stesso ¢ volto a creare un rapporto 1a 1 con
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I’alunno, escludendolo dalle dinamiche di classe e dall’interazione con gli in-
segnanti curriculari.

7.3.b Osservazione come parte della rilevazione delle barriere e facilitatori

Osservare il contesto di vita della persona rappresenta il punto di par-
tenza per verificare quanto e se I'ambiente sia inclusivo ed individuare suc-
cessivamente dove e come intervenire, perché la persona possa viverlo su ba-
se di uguaglianza con gli altri.

Risulta piuttosto semplice identificare i fattori legati all’ambiente fisico
ovvero le problematiche correlate all’accessibilita, alla fruibilita degli spazi o
alla disponibilita di attrezzature o di sostegni (ad esempio barriere architetto-
niche, locali eccessivamente rumorosi, carenza di tecnologie specifiche, man-
canza di supporti per I'autonomia personale, ecc.). L'osservazione del conte-
sto sociale richiede invece un’analisi piti complessa essendo finalizzata a con-
siderare le relazioni tra le persone valutando l'influenza, positiva o negativa,
che questi rapporti possono avere.

Nello schema sottostante sono evidenziate le aeree su cui deve orientar-
sil’osservazione per la rilevazione dei fattori ambientali.

atteggiamenti

(conseguenze ambiente fisico
osservabili di costumi, pratiche, ideologie, valori, (ambiente naturale e cambiamenti
DOlmeE, ambientali effettuati dall’'uomo)

convinzioni razionali e convinzioni religiose)

osservazione

ambiente sociale L : -
- - servizi, sistemi e politiche
(relazioni e sostegno sociale)
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Occorre fare una breve puntualizzazione in merito a cio che € incluso nelle ca-

tegorie che sono rappresentate nello schema.

Nella categoria che viene indicata come Ambiente fisico sono inclusi:

e “Prodotti e tecnologie” ovvero ogni prodotto, strumento, apparecchiatura o
tecnologia adattato o progettato appositamente per migliorare il funziona-
mento e sono inclusi anche i farmaci.

e “Ambiente naturale e cambiamenti effettuati dall’'uomo” comprende gli
elementi animati e inanimati dell’ambiente naturale o fisico, e le parti di
quell’ambiente che sono state modificate dall’'uomo, cosi come le caratteri-
stiche delle popolazioni umane all’interno dell’ambiente.

Nella categoria che viene indicata come Ambiente sociale sono invece inclu-
si gli elementi riferibili alle

* “Relazioni e sostegno sociale” definendo specifiche persone o gli animali
che forniscono concreto sostegno fisico o emotivo, nutrimento, protezione,
assistenza.

Nell’area dell’osservazione finalizzata a rilevare gli “Atteggiamenti” devono es-

sere valutate le conseguenze osservabili di costumi, pratiche, ideologie, valori,
norme, convinzioni razionali e religiose che influenzano il comportamento indi-
viduale e la vita sociale a tutti i livelli.

L'osservazione di Servizi, sistemi e politiche: comprende tutto cio che fornisce
opportunita, nei vari settori della societa. Nei servizi sono comprese in modo
generico le persone che li forniscono (es. gli insegnanti nella scuola). | servi-
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zi possono essere pubblici, privati o volontari. | sistemi sono meccanismi am-
ministrativi progettati per organizzare, controllare e monitorare servizi che for-
niscono vantaggi, programmi strutturati e operazioni a vari settori della so-

cieta. Le politiche governano e regolano i sistemi che organizzano, controlla-
no e monitorano i servizi, i programmi strutturati e le operazioni in vari setto-
ri della societa.

Le “barriere” a cui nel linguaggio comune facciamo riferimento sono
spesso identificate con fattori architettonici e ambientali che possono ostaco-
lare 1’accessibilita per chi desidera, o deve, partecipare ai diversi ambiti della
vita sociale, del tempo libero, del lavoro, dei servizi.

Non c’e dubbio che tali barriere rappresentino alcuni degli ostacoli pit1
visibili all’esercizio dei diritti da parte delle persone con disabilita, tuttavia,
pur senza sottovalutare questo aspetto, occorre porre attenzione alle cosid-
dette “barriere invisibili” che nei servizi sono correlate all’'organizzazione, al-
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la formazione del personale e anche ai fattori ambientali (se con essi si consi-
derano non solo gli elementi dell’accessibilita).

Esempi di facilitatori e barriere

Le “barriere” (a cui nel linguaggio comune facciamo riferimento) sono
spesso identificate con fattori architettonici e ambientali che possono ostaco-
lare I'accessibilita per chi desidera, o deve, partecipare ai diversi ambiti della
vita sociale, del tempo libero, del lavoro, dei servizi.

Non c¢’e dubbio che tali barriere rappresentino alcuni degli ostacoli pit1
visibili all’esercizio dei diritti da parte delle persone con disabilita, tuttavia,
pur senza sottovalutare questo aspetto, occorre porre attenzione alle cosid-
dette “barriere invisibili” che nei servizi sono correlate all’'organizzazione, al-
la formazione del personale e anche ai fattori ambientali (se con essi si consi-
derano non solo gli elementi dell’accessibilita).

CEUECRINTG M Gradini e scale | Strade o marcia- | Porte strette o so- | Veicoli senza ram-
senza rampe o | piedi irregolari o | glie alte pe di accesso o
ascensori danneggiati piattaforme eleva-

tori
Bagni inaccessibili | Cucine con ripiani | Segnaletica ~ non

alti o elettrodome-

Barriere nella
comunicazione

Facilitatori
ambientali

Facilitatori
relazionali
e sociali

con porte strette o
docce senza sedili

stici inaccessibili

accessibile per per-
sone con disabilita
visive o uditive

Mancanza di inter-
preti o sottotitoli per
persone sorde o con
problemi di udito

Testi scritti  non
accessibili per per-
sone con disabilita
visive

Siti web o applica-
zioni non ottimiz-
zati per utenti con
disabilita

Rampe e ascenso-
ri per superare le
barriere architetto-
niche

Porte automatiche
per facilitare I'in-
gresso e |'uscita

Bagni  accessibili
con maniglioni e
sedili regolabili

Segnaletica chiara
e concisa per aiu-
tare le persone a
orientarsi

Illuminazione ade-
guata per migliora-
re la visibilita

Collaborazione da
parte del perso-
nale che assiste la
persona

Collaborazione/
disponibilita della
famiglia

Prevalenza di at-
teggiamenti di
promozione allo
sviluppo personale

Presenza di politi-
che sociali/previ-
denziali/ sanitarie
di supporto

Questi sono solo alcuni esempi dei molti facilitatori che possono esse-
re implementati per migliorare la partecipazione delle persone con disabi-
lita. Scegliendo e implementando i facilitatori appropriati, & possibile creare
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ambienti pit inclusivi e accessibili per tutti secondo i principi della proget-
tazione accessibile o Universal Design, cosi come & possibile garantire e fa-
vorire 'accessibilita alle informazioni, la partecipazione, la cittadinanza atti-
va e tanto altro.

Esempi nel contesto scolastico

Nel contesto scolastico dobbiamo considerare quali sono gli elementi
capaci di favorire o inibire 'apprendimento, la partecipazione e il benesse-
re dello studente, per poter capire su quali variabili fare leva e su quali inve-
ce riflettere per eliminarli.

Esempi di facilitatore:

- didattica flessibile, cioé si possono pianificare modalita di svolgimento
delle attivita didattiche adeguate, evitando una proposta unica per tutta
la classe;

- attivita basate su molteplici forme di fruizione-somministrazione-valuta-
zione, utilizzando anche canali comunicativi diversi, andando ad indivi-
duare la modalita piu efficace per ogni studente e valorizzando varie pos-
sibilita di riscontro dell’apprendimento. Ad esempio, l'uso del canale udi-
tivo (esposizione orale dell'insegnante) potrebbe essere rafforzato o com-
pensato utilizzando un rinforzo visivo sia verbale (testi scritti proiettati
sulla LIM) sia non verbale (immagini o video).

Restando sempre nell’ambito delle informazioni accessibili, una buona
prassi per facilitare la comunicazione nel contesto scolastico, lavorativo, so-
ciale o di tempo libero, puo essere rappresentata dall’adozione di strumenti
come il linguaggio facile da leggere (“easy to read”) e la Comunicazione au-
mentativa e alternativa (CAA).

Il linguaggio easy to read rende accessibili concetti e parole in modo
che possano essere comprese da tutti, ed e promosso a livello europeo da In-
clusion Europe. La CAA ¢ invece, in estrema sintesi, una tipologia di linguag-
gio che associa a ogni singola parola un simbolo o un’immagine, permetten-
do anche alle persone con bisogni comunicativi complessi e a chi ha difficolta
con la lingua italiana di usufruire di informazioni e cultura.
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Easy to read: che cosa e?

E una possibile soluzione per redigere testi facili-
tati, chiari ed efficaci, adatti a lettori con capacita
di lettura ridotte, € il linguaggio facile da leggere
e da capire, anche conosciuto in inglese come
easy to read.

Il linguaggio facile & stato pensato per persone
con disabilita intellettive, ma ¢ adatto anche ad
altri lettori con limitazioni nella capacita di lettu-
ra dovute a patologie, condizioni e disturbi neu-
rologici o psichiatrici, per esempio ADHD, ciog il
disturbo da deficit di attenzione e iperattivita ed
alcune forme di autismo.

Anche alcuni fattori sociali e culturali possono
determinare difficolta nella lettura, come avviene
nel caso di bambini, anziani, stranieri, appren-
denti di una lingua straniera o persone con un
basso livello di scolarizzazione o competenze
linguistiche limitate. Senza contare che un testo
facile e ben scritto sara adatto anche a chi ha
competenze pil avanzate, perché riuscira a leg-
gerlo senza sforzi.

(da Enciclopedia Italiana di Scienze, Lettere ed
Arti, Giuseppe Treccani).

Comunicazione aumentativa alternativa:
che cosa e?

Comunicazione aumentativa e alternativa (CAA)
¢ il termine che si usa per indicare le modalita
di espressione alternative in grado di facilitare
la comunicazione delle persone che presentano
difficolta di espressione mediante i canali co-
municativi piu diffusi, come il linguaggio e la
scrittura.

In questo approccio sono incluse varie tecniche,
strategie e tecnologie rivolte alle persone con dif-
ficolta comunicative, agli interlocutori e all’am-
biente nel quale questi interagiscono.

Tra gli strumenti pit usati nella comunicazione
aumentativa alternativa possono esserci libri,
schede e strumenti informatici di comunicazio-
ne simbolica. In estrema sintesi la metodologia
permette di associare le immagini alle parole o
ai concetti espressi di frequenti ed utili nei vari
contesti di vita.

All'interno di ogni valutazione multidimensionale & quindi necessario
rilevare I'influenza dei fattori ambientali nei differenti ambiti di vita libera-
mente scelti dalla persona con disabilita, per poter individuare quei sostegni
che sono adeguati al profilo di funzionamento, coerenti con desideri, aspetta-
tive, scelte, valori e progettati con il supporto adeguato al bisogno, con lo sco-
po di migliorare la qualita di vita.

7.3.c Progettazione accessibile, una facilitazione generalizzata

In riferimento all’ambiente fisico possiamo pensare ai principi della pro-
gettazione accessibile, finalizzata a realizzare ambienti inclusivi per persone
con disabilita, favorendone la partecipazione alla vita sociale e comunitaria.
Si basa su principi universali che considerano le esigenze di tutti, indipen-
dentemente dalle loro capacita o disabilita.

Il design della accessibilita mira, infatti, a rimuovere le barriere che po-
trebbero ostacolare 1'utilizzo in un ambiente in liberta e con facilita. Tutte le
persone dovrebbero essere in grado di accedere e utilizzare un edificio e le
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sue strutture facilmente, comodamente e in modo indipendente, compresa la
possibilita di fuggire in caso di incendio o altra emergenza. E un approccio
che garantisce ad uno spazio il migliore funzionamento per tutti, sia che si
tratti di una scuola, un ufficio, un ospedale, una palestra, un negozio al detta-
glio o un altro edificio pubblico. Ad esempio, gli edifici dovrebbero avere in-
gressi privi di barriere, rampe e ascensori per consentire 1’accesso a persone
con mobilita ridotta. I sistemi di trasporto dovrebbero fornire opzioni acces-
sibili, come veicoli a pianale ribassato e fermate accessibili. Gli spazi pubblici
dovrebbero essere progettati con percorsi privi di ostacoli, segnaletica chiara
e aree di sosta per persone con disabilita.

Una barriera comune al design per 1’accessibilita riguarda le soluzioni
di apertura delle porte: la difficolta potrebbe essere sperimentata da parte di
una persona in sedia a rotelle o da un genitore con un bambino piccolo che
utilizza un passeggino. Oppure, potrebbe essere conseguente ai cambiamen-
ti fisici che si verificano durante il processo di invecchiamento che potrebbe
includere un deterioramento della vista o la riduzione della forza muscolare
e della presa. Quindi considerare attentamente le soluzioni di apertura della
porta puo fare davvero la differenza per l'inclusivita di uno spazio e la solu-
zione pensata in termini di accessibilita diventa un facilitatore.

Esempi di buone prassi di progettazione accessibile

Esistono numerosi progetti che rappresentano delle buone prassi, citiamo a tito-

lo esemplificativo il progetto del Museo Egizio di Torino avviato nel giugno 2023

e realizzato da un gruppo di lavoro interdipartimentale del Museo, in stretta col-

laborazione con diverse realta del territorio torinese, coinvolgendo attivamen-

te stakeholder e associazioni di persone con disabilita visive e uditive e di per-

sone con bisogni comunicativi complessi. Tra i facilitatori che sono stati inseri-

ti segnaliamo:

— pannelli tattili per una comunicazione accessibile e multimodale ciascuno
dotato di audiodescrizione;

— guide per la visita in simboli della Comunicazione Aumentativa Alternativa;

— support in easy to read;

— storie sociali online sul sito del Museo, per consentire di prepararsi all’espe-
rienza di visita;

— ‘“spazio tranquillo” quale sala insonorizzata dedicata a chi ha necessita di de-
compressione lungo il percorso museale;

— traduzione in Lis (Lingua italiana dei segni) e Is (International Sign) dell’inte-
ra audioguida.
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7.3.d Valutazione delle barriere e dei facilitatori. Checklist barriere e facilitatori

La valutazione delle barriere e dei facilitatori € un processo sistematico

che consente di identificare e misurare I'impatto che questi fattori hanno sul-
la partecipazione e sulla qualita della vita delle persone con disabilita. Esisto-
no diverse metodologie di rilevazione e valutazione, ognuna con punti di for-
za e di debolezza.

In generale, & possibile affermare che per condurre valutazioni efficaci, &

importante seguire alcuni principi e Linee guida:

a)

b)

Q)

d)

partecipazione: coinvolgere le persone con disabilita e i loro rappresen-
tanti nel processo di valutazione per garantire che le loro prospettive e bi-
sogni siano presi in considerazione;

obiettivita: utilizzare metodi e strumenti validi e affidabili per raccogliere
e analizzare i dati, al fine di evitare pregiudizi o distorsioni;

contesto: considerare il contesto in cui si verifica la valutazione, inclusi
fattori come la cultura, I’ambiente sociale e fisico;

focalizzazione sui risultati: concentrarsi sui risultati che la valutazione
intende ottenere, come l'identificazione di barriere e facilitatori o lo svi-
luppo di raccomandazioni per migliorare I’accessibilita.

Tra le metodologie possiamo elencare le principali categorie:
valutazioni qualitative che utilizzano metodi come interviste, focus group
e osservazioni per raccogliere informazioni soggettive e approfondite;
valutazioni quantitative che si avvalgono di metodi come sondaggi e
questionari per raccogliere dati numerici e oggettivi;
valutazioni miste combinano metodi qualitativi e quantitativi per ottene-
re una comprensione pitt completa delle barriere e dei facilitatori.

La scelta del metodo di valutazione piu appropriato dipende dai fatto-

ri specifici della valutazione, come gli obiettivi, le risorse disponibili e il con-
testo.

CONFRONTO DEI METODI DI VALUTAZIONE DELLE BARRIERE E DEI FACILITATORI

‘ Metodo Punti di forza Punti di debolezza ‘
Forniscono informazioni approfondite e | Possono essere soggettive e influenzate
Valutazioni contestuali dai pregiudizi del valutatore
ualitative Consentono la raccolta di prospettive | Possono richiedere molto tempo e risorse
4 personali

Sono flessibili e adattabili

segue
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CAPITOLO 3

CONFRONTO DEI METODI DI VALUTAZIONE DELLE BARRIERE E DEI FACILITATORI

quantitative

Sono relativamente facili da condurre

Metodo Punti di forza Punti di debolezza
Forniscono dati oggettivi e misurabili Possono essere superficiali e non cattu-
Consentono il confronto tra diversi am- | rare la complessita delle barriere e dei
. bienti facilitatori
Valutazioni

Possono essere influenzati dalla scelta
degli strumenti di misurazione
Possono essere influenzati dalla scelta
degli strumenti di misurazione

Valutazioni
miste

Forniscono una comprensione piti com-
pleta delle barriere e dei facilitatori
Triangolazione dei dati per migliorare la
validita e Iaffidabilita

Possono essere complesse e richiedere
tempo e risorse

Possono richiedere competenze specifi-
che

Consentono di esplorare sia prospettive
soggettive che oggettive

7.3.e Integrazione di sostegno individualizzato e facilitatore ambientale

L'osservazione dei fattori ambientali consente quindi di utilizzarli nella
pianificazione dei sostegni, anche in maniera integrata. Un alunno con un di-
sturbo specifico di apprendimento, o con un deficit cognitivo, oppure con un
deficit attentivo, tanto per citare alcune situazioni frequenti, potrebbe infat-
ti giovare infatti di una facilitazione di contesto nell’utilizzo per la classe di
mappe concettuali e allo stesso tempo ricevere un facilitatore individualizza-
to (e quindi tarato anche sul bisogno di supporto, il profilo di funzionamen-
to e le caratteristiche personali) da parte dell'insegnante di sostegno che indi-
cando su di essa catalizza l’attenzione dell’alunno con disabilita lungo il flus-
so della spiegazione dell’altro docente curriculare.

Un contributo interessante all'individuazione di facilitatori in ambito
scolastico, che citiamo come possibile strumento utile alla rilevazione delle
variabili relative all’ambiente relazionale, & quello fornito dall'UNESCO. E
un semplice strumento che puo diventare — con opportuni adattamenti all’in-
terno dell’istituzione scolastica — un supporto sia per 1’osservazione del con-
testo che per la progettazione educativa e didattica.

E bene sottolineare che il focus dell’osservazione & sull’intero gruppo
classe e non sulla persona con disabilita, proprio a significare I'importanza
della valutazione del contesto di vita, per poter poi progettare sostegni inte-
grati.
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Strumento di autoanalisi - UNESCO
1. Llinsegnamento € programmato pensando a tutti gli studenti
e Le attivita didattiche tengono conto degli interessi e delle esperienze degli
studenti?
* Vengono utilizzati diversi metodi di insegnamento?
¢ Gli studenti conoscono e comprendono gli obiettivi e le finalita delle atti-
vita didattiche?
2. Le lezioni incoraggiano la partecipazione di tutti gli studenti
e Tutti gli studenti sono chiamati con il loro nome?
* Vengono usati materiali che suscitano I'interesse degli studenti?
e Gli studenti sono consapevoli della possibilita di intervenire durante le le-
zioni?
3. Gli studenti sono coinvolti attivamente nel loro processo di apprendimento
¢ Gli studenti sono incoraggiati a sentire la responsabilita del proprio ap-
prendimento?
e [’ambiente scolastico incoraggia un apprendimento autonomo?
4. Gli studenti sono incoraggiati a sostenersi reciprocamente nel processo di
apprendimento
e La disposizione dei banchi incoraggia gli studenti a interagire tra loro?
¢ In alcuni momenti e previsto che gli studenti lavorino in coppia o in gruppo?
e Gli studenti si aiutano a vicenda per raggiungere gli obiettivi delle lezioni?
5. Viene fornito un supporto quando gli studenti vivono situazioni di difficolta
e Linsegnante ¢ attento agli studenti che presentano delle difficolta?
e Gli studenti sono in grado di chiedere aiuto?
6. La disciplina in classe si basa sul rispetto reciproco
e Esistono regole per decidere quando & il momento di parlare e quando di
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ascoltare?
e Cli studenti pensano che le regole adottate in classe siano eque e appro-
priate?
e Vengono contrastati episodi di bullismo?
7. Gli studenti possono contare su persone di riferimento con cui poter parla-
re quando sono preoccupati o turbati
e Le preoccupazioni degli studenti sono ascoltate?
e Gli insegnanti sono disponibili a parlare con gli studenti in privato?
8. La valutazione contribuisce al successo di tutti gli studenti
e Gli insegnanti usano la valutazione formativa per sostenere |"apprendi-
mento?
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* Gli studenti ricevono riscontri costruttivi sul loro lavoro?

¢ Gli studenti sono aiutati a correggere e migliorare le loro verifiche o inter-
rogazioni?

e Gli insegnanti considerano le diversita anche all’interno di un sistema di
valutazione formale unico?

7.3.f Le competenze adattive

Con il termine “comportamento adattivo” facciamo riferimento all’in-
sieme delle competenze che nella vita quotidiana sono necessarie per far
fronte alle richieste ambientali, relazionali, sociali e pratiche. La valutazione
delle competenze che la persona possiede, nel momento del suo ciclo di vita e
nel contesto di appartenenza, sia che viva in famiglia o in contesti comunita-
ri, concorre alla piti ampia valutazione multidimensionale. In una prospetti-
va di continuita con la rilevazione dei fattori ambientali, il grado di sviluppo
delle capacita adattive influenza la capacita di corrispondere ai cambiamenti
della vita e alle richieste ambientali, con facilitatori e barriere, nella vita quo-
tidiana. Nella seconda fase della valutazione multidimensionale ci si appre-
sta quindi a rilevare questa ulteriore variabile.

Le aree o domini che compongono le capacita adattive sono suddivise
in ambiti specifici che sono finalizzate ad avere una panoramica di cio che la
persona e in grado di fare.

Comunicazione

a. Ricezione: cio che la persona comprende.
b. Espressione: cio che la persona dice.

c. Scrittura: cio che la persona legge e scrive.

Abilita del vivere quotidiano

a. Personale: come la persona mangia, si veste e cura l'igiene personale.

b. Domestico: quali lavori domestici la persona compie.

c. Comunita: come la persona usa tempo, denaro, telefono e proprie capaci-
ta lavorative.

Socializzazione
a. Relazioni interpersonali: come la persona interagisce con gli altri.
b. Gioco e tempo libero: la persona gioca e impiega il tempo libero.
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c. Regole sociali: come la persona manifesta senso di responsabilita e sensi-
bilita verso gli altri.

Abilita motorie

a. Grossolane: come la persona usa braccia e gambe per il movimento e la co-
ordinazione.

b. Fini: come la persona usa mani e dita per manipolare oggetti.

7.3.g Strumenti di valutazione delle competenze adattive

La valutazione delle competenze ha necessita di strumenti validati, tra
le scale di valutazione delle competenze adattive validate scientificamente e
con taratura su popolazione italiana ci sono le seguenti:

Le scale Vineland-II, revisione delle Vineland Adaptive Behavior Scales
(Vineland ABS), valutano il comportamento adattivo, cioe le attivita che 'in-
dividuo abitualmente svolge per rispondere alle attese di autonomia perso-
nale e responsabilita sociale proprie di persone di pari eta e contesto cultura-
le per I'intero ciclo di vita.

Nello specifico, hanno 'obiettivo di misurare il comportamento adatti-
vo (CA) nei domini di:

— Comunicazione, Abilita del vivere quotidiano, Socializzazione in persone
da 0 a90 anni di eta,
— Abilita motorie in persone da 0 a 7 anni e da 56 a 90 anni.

Sono idonee a valutare anche la vulnerabilita sociale, I'inesperienza e la
raggirabilita, aspetti che raramente sono misurati, poiché di complessa ope-
razionalizzazione.

L’ABAS-II ¢ una scala di valutazione del comportamento che misura
le abilita di vita quotidiana. E in grado di rilevare le abilita in persone di
eta compresa tra 0 e 89 anni, e strutturato in 5 questionari che devono es-
sere compilati dalla persona o da figure di riferimento (insegnanti, genito-
ri, familiari, caregiver o altre persone che partecipano alle attivita quotidia-
ne), che possono verificare la presenza e la frequenza dei comportamenti. I1
questionario per adulti puo essere utilizzato anche in autosomministrazione.
Lo strumento indaga 10 aree adattive, riconducibili a 3 domini:

— concettuale: comunicazione, competenze prescolari/scolastiche, autocon-
trollo;
— sociale: gioco/tempo libero, socializzazione;
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— pratico: cura di sé, vita a casa/scuola, uso dell’ambiente, salute e sicurez-
za, lavoro.
A queste si aggiunge l'area motricita, che & limitata alla valutazione di
bambini da 0 a 5 anni.
Nello schema seguente sono sintetizzate le caratteristiche dei due stru-
menti.

Strumento Caratteristiche

Vineland-11 Valutazione del comportamento adattivo nell’intero ciclo di vita.

Intervista semistrutturata a una persona che conosce in modo approfondito il sog-
getto.

Utilizzabile in tutti i casi in cui non & possibile somministrare test psicologici alla
persona.

Somministrazione semplice e, generalmente, non invasiva per I'intervistato.

ABAS-I1 Valutazione completa delle competenze di adattamento in tutto il ciclo di vita.

Diverse fonti di informazione concorrenti alla valutazione.

Valutazione in contesti diversi: scuola, casa, lavoro, comunita.

Nella valutazione di questa variabile, al di la dello strumento che si in-
tende utilizzare e necessario ricordare che:

— il comportamento adattivo si sviluppa durante I’eta evolutiva e general-
mente declina con ’avanzare dell’eta;

— per ciascuna eta ilivelli di comportamento adattivo adeguati non sono de-
finibili in assoluto dato che sono derivati dalle aspettative dell’ambiente
di appartenenza;

— sono riferiti ad una performance tipica, ossia correlata alle attivita che 1'in-
dividuo svolge abitualmente e non invece alla performance massima, cioé
quello che potrebbe svolgere se, ad esempio, ne avesse le opportunita o
fosse sufficientemente motivato.

NOTA BENE: I’eventuale presenza di un comportamento disfunzionale che puo in-
fluenzare il risultato della valutazione in una o pit dimensioni non rappresenta una
caratteristica del comportamento adattivo. La presenza di questa variabile non &
considerare una limitazione del comportamento adattivo anche se puo di fatto es-
sere significativa nell’interpretazione dei punteggi e ne possiamo tenere conto co-
me osservazione aggiuntiva.

E importante poi distinguere tra limitazioni del comportamento adattivo e le dif-
ficolta derivanti dalla condizione fisica e mentale della persona (limitazioni del
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comportamento derivanti da particolari condizioni sensoriali, emozionali o fisiche)
che vanno classificate e parametrate nella valutazione multidimensionale median-
te uno strumento su base ICF.

Nella valutazione delle competenze adattive & fondamentale tenere in conside-
razione il contesto di vita; in altre parole, la valutazione delle capacita adattive e
“funzionale”, deve cioe definire il livello di funzionamento della persona in rappor-
to alle esigenze della comunita in cui vive e al livello atteso per le persone di pari
eta. Lo scopo della valutazione non e quindi di stabilire unicamente il grado di ac-
quisizione delle singole abilita, ma anche il livello di generalizzazione della com-
petenza in contesti diversi da quelli in cui e stata appresa.

A titolo esemplificativo riportiamo i criteri di attribuzione di punteggio
di alcuni item presenti nelle scale Vineland.

Esempi di item con relativa attribuzione di punteggio

Si esprime con gesti appropriati per indicare si-
no-voglio
(area della comunicazione)

Per attribuire punteggio 2 non & necessario che i
gesti siano accompagnati da suoni, se esprime solo
uno di questi 3 concetti assegnare punteggio 1.

Collabora a lavare ed asciugare mani e viso
(area della vita quotidiana- personale)

Per attribuire 2 punti & necessaria una collabo-
razione attiva, O punti se la persona si fa lavare
passivamente.

Conosce il valore delle monete
(area della vita quotidiana- comunita)

Per attribuire 2 punti € necessaria la conoscenza
di tutte le monete, si assegna 1 punto se ne cono-
sce almeno una.

Rispetta le regole della collettivita
(area della socializzazione- regole sociali)

Per attribuire 2 punti & sufficiente la conoscenza
delle regole e I'accettazione.

Negli strumenti di valutazione sono descritti nel dettaglio i vari item,
con indicazioni in merito al contesto a cui fare riferimento, insieme ad esem-
pi concreti e semplici per favorire nell’intervistato una risposta realistica del-
la competenza analizzata. L'attribuzione del punteggio e guidata ancora una
volta da esempi che spiegano quando la persona possiede completamente
la competenza in esame sia a livello di procedura che di realizzazione ed
eventualmente anche di generalizzazione. Gli esempi aiutano inoltre a capire
quando e possibile assegnare anche punteggi parziali, come nel caso di una
conoscenza unicamente procedurale o non generalizzata in diversi contesti.

NOTA BENE: si consideri che vi € una correlazione tra il profilo di funzionamento
e le competenze in termini adattivi: infatti, quanto siamo in grado di svolgere, in to-
tale autonomia o con aiuto, un determinato compito che ci viene richiesto sulla ba-
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CAPITOLO 3

se del ruolo e dell’eta nel contesto ambientale, relazionale e sociale in cui viviamo,
tanto saranno presenti difficolta di grado diverso nel funzionamento. Queste diffi-
colta poi influenzeranno il restringimento nella partecipazione ad attivita significa-
tive negli ambiti di vita scelti e desiderati.

7.4 Fase 3% valutazioni del profilo di salute e qualita della vita

FASE 1 FASE 3
rileva gli obiettivi della formula le valutazioni
persona secondo i suoi inerenti al profilo di salute
desideri e le sue fisica, mentale, intellettiva
aspettative e definisce il e sensoriale, ai bisogni
profilo di funzionamento della persona e ai domini

della qualita di vita

4 FASI DELLA
VALUTAZIONE

FASE 2 FASE 4
individua le barriere e i definisce gli obiettivi da
facilitatori negli ambiti di realizzare con il progetto
cui alla lettera a) e le divita, partendo dal

competenze adattive censimento di eventuali

piani specifici di sostegno

gia attivati

I decreto n. 62/2024, proseguendo l'itinerario per step della valutazio-
ne multidimensionale, delinea come terza fase la necessita di attivare le “va-
lutazioni inerenti al profilo di salute fisica, mentale, intellettiva e sensoriale, ai biso-
gni della persona e ai domini della qualita di vita, in relazione alle priorita della per-
sona con disabilita”.

Come ¢ visibile, l'intreccio della valutazione multidimensionale si arric-
chisce, sia coinvolgendo nuovamente alcuni aspetti gia presenti nella valuta-
zione di base (aspetti relativi alla salute) che introducendo un nuovo costrut-
to, che giochera un ruolo fondamentale nell'impostazione del progetto di vi-
ta, ovvero la Qualita della vita.

A tal proposito, occorre subito definire cosa si intende per “profilo di sa-
lute” e riprendere il concetto di “qualita di vita”, ampiamente descritto nel
paragrafo 4.
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Il “profilo di salute” fisica, intellettiva e sensoriale si riferisce alla valu-
tazione dello stato di benessere e delle capacita di un individuo in tre aree princi-
pali: la salute fisica, le funzioni cognitive (intellettive) e le funzioni sensoria-
li. Tale valutazione dello stato di benessere considera non solo 'assenza o la
presenza di limitazioni fisiche o funzionali, ma anche il maggiore o minore
impatto delle stesse sul funzionamento della persona anche grazie ai suppor-
ti di cui la stessa fruisce.

Per esempio, per una persona con lesione midollare, stante la sua dura-
tura compromissione fisica, occorre anche valutare se la stessa possa agevol-
mente usare la carrozzina in via autonoma o meno e se tale utilizzo prolun-
gato non abbia altre conseguenze, come le piaghe da decubito.

La qualita della vita si riferisce al “benessere percepito” da un individuo
in relazione alle diverse sfere della propria esistenza, non solo rispetto al pro-
prio profilo di salute, ma anche rispetto alle relazioni, al lavoro, al tempo li-
bero, e ai valori personali.

Per esempio, la persona con lesione midollare potrebbe percepire un cer-
to fastidio nello svolgere la propria attivita al pc sul posto di lavoro se costret-
to a farsi aiutare dai colleghi per accedere ai servizi igienici. In tal caso, pur
avendo dei facilitatori nel contesto lavorativo che supportano l’azione neces-
saria per la persona con disabilita, il dominio inerente al benessere emotivo
di quella persona potrebbe essere molto compromesso, dovendo quindi com-
prendere come lavorare su tale aspetto nell'individuazione del bisogno di so-
stegno e del progetto di vita.

Si comprende, quindi, come nella visione dell’Organizzazione Mondiale
della Sanita la salute e la qualita di vita sono profondamente intrecciate. Con-
siderare e valutare il profilo di salute fisica, intellettiva e sensoriale, insieme
alla qualita della vita, significa adottare un approccio integrato che consideri
la persona nella sua interezza valutando il benessere complessivo includendo
gli aspetti fisici, mentali, sociali e ambientali, nonché personali.

In linea con questi principi, nel contesto della declinazione applicativa
del decreto n. 62/2024, lo stato di salute non viene valutato solo in relazio-
ne al profilo fisico, mentale, intellettivo e sensoriale ma anche a come questo
profilo impatta sulla percezione personale complessiva di benessere nei va-
ri ambiti della vita.

Lo stato di salute, dunque, ha una doppia rilevanza, nelle varie fasi del
processo valutativo:
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CAPITOLO 3

— nella valutazione di base la salute & un elemento costitutivo, che contribu-
isce, insieme al profilo di funzionamento, al quadro di accesso al percorso
complessivo finalizzato al progetto di vita;

— nella valutazione multidimensionale lo stato di salute & in qualche modo
strumentale rispetto alle mete del progetto di vita, rappresentandone una
condizione. Pertanto, esso viene arricchito, nel quadro valutativo, dalla
prospettiva soggettiva della persona che puo “sentirsi e percepirsi” in una
condizione di benessere in riferimento alla componente della propria qua-
lita di vita che riguarda il benessere fisico, cognitivo o sensoriale.

A questo punto della fase di valutazione si possiedono tutti gli ele-
menti utili per comprendere il funzionamento attuale della persona, rispet-
to ai vari contesti di vita, e quali traguardi in termini di qualita di vita essa
potra raggiungere, individuando la direzione da dare all’elaborazione, dei
sostegni, migliorando la qualita della sua vita nei domini ritenuti rilevanti.

Gia la mappa concettuale dell’ American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities (AAIDD, 2022), di seguito riportata, metteva in
evidenza alcuni degli aspetti sopra ricordati, mettendo in rilievo come da
un’attenta valutazione di una serie di fattori (cinque), tra i quali non solo gli
aspetti gia esaminati del comportamento adattivo e del contesto (barriere e
facilitatori), ma anche gli aspetti legati alla salute, si potesse giungere alla ri-
levazione del funzionamento individuale di una persona, filtrato attraverso
la gamma dei sostegni disponibili.

. CAPACITA
INTELLETTIVE

Il. COMPORTAMENTO
ADATTIVO

Funzionamento

11l. PARTECIPAZIONE, individuale

INTERAZIONI,

RUOLI SOCIALI _

IV. SALUTE

V. CONTESTO <
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Nel contesto italiano la mappa concettuale del sistema AAIDD e sta-
ta opportunamente rivisitata, sostituendo il parametro di riferimento finale:
non pit il solo funzionamento individuale, ma la qualita di vita (in figura il
riferimento e al modello ad otto domini di Schalock e Verdugo Alonso). Que-
sto modello integrato sottolinea 'importanza di una prospettiva pienamen-
te allineata, anche nella fase di valutazione multidimensionale, agli esiti di
QoL, e dunque basata sull’evidenza scientifica dei sostegni in atto e di quelli
che potranno essere attivati per rispondere ad eventuali bisogni di sostegno
emersi dalla valutazione stessa.

=]
1. CAPACITA PROGRAMMAZIONE
INTELLETTIVE SOSTEGNI

1. COMPORTAMENTO
ADATTIVO

Benessere emozionale

Benessere fisico

Benessere materiale

Sviluppo personale
111. PARTECIPAZIONE, SOSTEGNI

INTERAZIONI,
RUOLI SOCIALI

Relazioni interpersonali

Autodeterminazione

IV. SALUTE Integrazione sociale

V. CONTESTO !Diritti

DIMENSIONI MODELLO AAMR

7.4.a Il profilo di salute

In riferimento al profilo di salute e alle tre aree che lo compongono, si
sottolinea come queste siano interconnesse e contribuiscano al benessere ge-
nerale di una persona.

Salute fisica

— si riferisce al benessere del corpo, alla sua capacita di muoversi, interagi-
re con 'ambiente e svolgere le attivita quotidiane. Una buona salute fisi-
ca implica la funzionalita del sistema muscolo-scheletrico, cardiovascola-
re, respiratorio e di altri sistemi corporei.

Salute intellettiva

- si riferisce alle capacita cognitive di un individuo, come l’apprendimen-
to, la memoria, il ragionamento, la risoluzione dei problemi e il linguag-
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gio. La salute intellettiva e fondamentale per I'adattamento all’ambiente,
I'interazione sociale e 'apprendimento.

Salute sensoriale

— siriferisce alla funzionalita dei sensi, come la vista, 1'udito, il tatto, 1’olfat-
to e il gusto. I sensi sono fondamentali per percepire il mondo circostante
e interagire con esso. La salute sensoriale comprende la capacita di vede-
re, sentire, toccare, odorare e gustare adeguatamente.

Profilo di salute: la salute mentale

Nel contesto del profilo di salute, una considerazione a parte merita la salute

mentale delle persone con disabilita.

Sono infatti da considerare i seguenti fattori:

1. co-occorrenza altissima: dal punto di vista della prevalenza — intesa come
la proporzione di individui in una popolazione che presenta una determina-
ta condizione in un dato momento —, si assiste ad un’alta vulnerabilita al-
le problematiche di salute mentale, e questo particolarmente nelle persone
con disturbi del neurosviluppo (che rappresentano il pit ampio sotto-insie-
me dell’universo delle persone con disabilita). In queste persone la preva-
lenza di co-occorrenze psicopatologiche e quattro/cinque volte superiore
rispetto alla popolazione generale e Ieta d’insorgenza e pit bassa. Diagno-
sticare le comorbilita psichiatriche nelle persone con disabilita del neuro-
sviluppo o comunque con marcati problemi cognitivi e comunicativi & dif-
ficile e richiede competenze specifiche. Infatti, la sintomatologia puo essere
diversa da quella descritta nei manuali diagnostici per la popolazione gene-
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rale. Puo risultare poco definita, caotica, mista, intermittente, atipica o ma-
scherata. Talvolta perfino gli elementi nucleari di alcune sindromi psicopa-
tologiche possono essere difficili da identificare e i sintomi riferiti al vissuto
soggettivo possono esprimersi come alterazioni dei comportamenti di base
o dei comportamenti abitualmente associati al benessere individuale. Cio
dipende principalmente dalle peculiarita cognitive, comunicative e com-
portamentali proprie delle varie condizioni di sviluppo atipico, ma anche
da una spiccata tendenza alla somatizzazione dei sintomi psichici e da va-
rie particolarita della cultura personale, delle relazioni e dei contesti di vi-
ta (Bertelli, 2019);

2. rilevanza dei comportamenti problema: a queste criticita si aggiunge quella
della presenza dei comportamenti-problema, ossia quelle azioni o comporta-

menti che sono socialmente inappropriati, dannosi o pericolosi sia per la per-
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sona stessa che per gli altri e che possono includere I"aggressivita fisica o ver-
bale, I'autolesionismo, la distruzione di proprieta, i comportamenti sessual-
mente inappropriati, o altre azioni che compromettono la sicurezza e il be-
nessere. | comportamenti-problema possono essere causati da una moltepli-
cita di fattori, spesso difficili da individuare: dolore fisico, problemi organici,
effetti di sostanze o farmaci, fattori psicologici, ambientali o socio-relaziona-
li, disturbi psichiatrici o una combinazione di alcuni di questi fattori. La lette-
ratura scientifica indica che un’alta percentuale di comportamenti-problema
€ associata a disturbi psichiatrici;

3. difficolta nella pianificazione dei sostegni nel tempo: dal punto di vista
dell’offerta dei sostegni, si assiste a delle importanti difficolta nella continuita
della presa in carico delle persone con disabilita, specie al compimento dei
18 anni di eta, e nella pianificazione di sostegni adeguati.

7.4.b Lla qualita di vita

I1 concetto di qualita di vita e il valore che la stessa ha rispetto alla va-
lutazione multidimensionale e alle indicazioni per costruire i sostegni nel
progetto di vita sono stati ampiamente trattati nel paragrafo 4 di questo ca-
pitolo.

Qui occorre brevemente ricordare che nell’ambito della valutazione
multidimensionale rilevare la qualita della vita rispetto ai vari domini (am-
biti o dimensioni rilevanti per la persona) rappresenta uno snodo centra-
le nella costruzione del progetto di vita che voglia davvero mettere al cen-
tro cosa e pitt importante e pit significativo per la persona, lungo tutto 'ar-
co della vita.

Il progetto non e volto ad individuare dei sostegni pensati semplicemen-
te per migliorare o supportare il funzionamento della persona nei contesti di
vita verso un certo standard, ma anche per garantire che si costruiscano ri-
sposte idonee a migliorare la qualita di vita (per esempio, possono essere pre-
viste una carrozzina ed un’assistenza per il trasporto sul luogo di lavoro, do-
ve perd appare ai colleghi la sua continua necessita di utilizzo dei servizi igie-
nici con aiuto da parte loro e invece si potrebbe ripensare uno smart working
anche con accomodamenti ragionevoli per la stessa).

Occorrera dunque verificare non solo il funzionamento della persona
entro il contesto in cui muove la persona (considerando il suo profilo di fun-
zionamento e quindi il bilancio ecologico con I’ambiente ed i suoi facilitato-
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ri e barriere), ma misurare anche il livello di qualita di vita nei vari domini,
che secondo uno dei modelli piti accreditati come quello di Schalock-Verdu-
go (gia indicato nel paragrafo 4) sono:

Sviluppo personale: questo dominio si concentra sulle opportunita
di crescita personale e sull’acquisizione di nuove competenze. Include 1'i-
struzione, 'apprendimento permanente e le abilita personali ed i punti di
forza.

Autodeterminazione: questo dominio enfatizza la capacita degli indi-
vidui di fare scelte e prendere decisioni sulla propria vita. Include 'auto-
nomia, il controllo personale e la capacita di stabilire e perseguire obietti-
vi personali.

Relazioni interpersonali: questo dominio copre la qualita e la profondi-
ta delle relazioni personali. Include amicizie, relazioni familiari e reti sociali
che forniscono sostegno e compagnia.

Inclusione sociale: questo dominio riflette il grado in cui gli individui
sono integrati e inclusi nelle loro comunita. Include la partecipazione alle at-
tivita comunitarie, I’accesso alle risorse della comunita e il senso di apparte-
nenza.

Diritti: questo dominio si concentra sulla protezione e promozione dei
diritti individuali. Include i diritti legali, i diritti umani e la capacita di eserci-
tare questi diritti senza discriminazioni.

Benessere emotivo: questo dominio descrive gli aspetti emotivi della
QoL. Include sentimenti di felicita, soddisfazione e 1’assenza di emozioni ne-
gative come ansia o depressione.

Benessere fisico: questo dominio riguarda la salute fisica e il funziona-
mento. Include aspetti come la forma fisica, la nutrizione e I’assenza di ma-
lattie o disagi fisici.

Benessere materiale: questo dominio riguarda le risorse finanziarie e
materiali disponibili per un individuo. Include il reddito, I'occupazione, 1'al-
loggio e la capacita di soddisfare i bisogni fondamentali.

E fondamentale quindi che la valutazione multidimensionale riesca ad
accedere al piano personale di cio che ¢ maggiormente importante, gradito e
preferito dalla PcD. Per farlo, gli strumenti idonei non sono piu checklist con-
tenenti item di funzionamento, da valutare con 'osservazione, ma interviste
da rivolgere alla persona, a partire da un elenco di aspetti che universalmen-
te sono riconosciuti come rilevanti per la Qualita della vita.
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Scopo Oggetto Strumento
Profilo di funzionamento Competenze adattive Checklist
Qualita della vita Priorita esistenziali Intervista

I diversi scopi, logiche e strumenti della valutazione

Esistono una serie di strumenti validati, che possono e debbono suppor-
tare adeguatamente questa delicata fase di indagine (nelle recenti Linee gui-
de sul progetto di vita delle persone con autismo e disturbi del neurosvilup-
po, l'Istituto Superiore di Sanita ne ha elencata una serie).

Le Linee guida sono disponibili al seguente link: https://osservatorio-
nazionaleautismo.iss.it/ progetto-di-vita.

Llstituto Superiore di Sanita ha elencato quindi una serie di strumenti validati,
che possono e debbono supportare adeguatamente questa delicata fase di inda-
gine.

Tra questi strumenti quelli disponibili con validazione in italiano sono la POS

(Personal Outcomes Scale) e il BASIQ (adattamento Italiano del Quality of Life

Instrument Package-QoL-IP).

Riportiamo in maniera molto sintetica alcuni elementi della loro struttura:

a) La POS si basa sul modello multidimensionale di QdV proposto da Schalock
e Verdugo-Alonso nel 2002, gia citato nella prima parte di questo manuale.
Questo modello include tre fattori principali (indipendenza, partecipazione,
benessere) ciascuno dei quali € ulteriormente suddiviso nei seguenti domini:
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1. relazioni interpersonali,
autodeterminazione,
sviluppo personale,
inclusione sociale,
benessere emotivo,
benessere materiale
benessere fisico,

PN kWD

diritti ed empowerment.
Uintervista prevede un parametro di valutazione, riferito di volta in volta alla
presenza, presenza parziale o assenza di un indicatore in uno degli otto do-
mini. Ha una versione autovalutativa ed una eterovalutativa (familiare, care-
giver...), unitamente alla possibilita di inserire osservazioni. E di semplice uti-
lizzo e rapida come tempo di somministrazione.

b) Il BASIQ e l'adattamento italiano del Quality of Life Instrument Package
(QoL-IP). Consiste in una batteria di strumenti includente una versione per
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Iintervista diretta alla persona con disabilita, una per l'intervista ai suoi proxy
e una per l'intervista a valutatori esterni (es. assistente sociale o medico di
medicina generale). Tutti gli strumenti contenuti nel pacchetto hanno la stes-
sa struttura, che include nove aree di QdV condivisa, organizzate in macroa-
ree:

1. essere,

2. appartenere,

3. divenire.

Gli strumenti per la persona e per i suoi proxy includono anche quattro dimen-

sioni per gli aspetti di QdV personale. Le nove aree di QdV condivisa sono le se-

guenti:

1. essere fisico,

essere psicologico,

essere spirituale,

appartenere fisico,

appartenere sociale,

appartenere alla comunita,

divenire pratico,

divenire come tempo dedicato a sé stessi,

O PN W

divenire come crescita.
Le quattro dimensioni di QdV personale sono rappresentate da importanza, sod-
disfazione, partecipazione decisionale e opportunita e devono essere applicate
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a tutte le nove aree di QdV condivisa. Il punteggio tiene conto in particolare di
Importanza e Soddisfazione, e dunque I'intervista aiuta a focalizzarsi non solo su
aspetti presenti/assenti dalla vita delle PcD, ma sulla percezione soggettiva di im-
portanza che le PcD danno a questi elementi. Per intenderci, un elemento assen-
te non genera particolare attenzione se esso non risulta importante per la perso-
na, mentre assume rilevanza per la progettazione nel momento in cui all’assen-
za si unisce I’espressione di un’elevata importanza esistenziale.

A conclusione di questa parte sugli strumenti di valutazione possiamo
affermare che in generale la metodologia per la valutazione della QdV della
persona ¢ stata oggetto di grande attenzione scientifica. La natura soggetti-
va della QdV detterebbe che l'individuo sia l'informatore primario. Tutta-
via, ’auto-valutazione puo essere difficile o impossibile per la maggior par-
te delle persone con difficolta cognitive, introspettive e comunicative. In
questi casi, un proxy, come un familiare o un professionista d’aiuto, puo es-
sere chiamato a fornire informazioni sugli indicatori utili a valutare la QdV
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dell’individuo. Una parte della comunita scientifica concorda sul fatto che
il modo migliore per valutare la QdV nelle persone con disabilita del neu-
rosviluppo sia 1'uso di un sistema comprensivo che include valutazioni au-
to e proxy.

Prima di giungere alla fase determinante della scelta degli obiettivi (e
della conseguente ricognizione dei sostegni gia in atto), € necessario tentare
di raggiungere un quadro unificante, che metta insieme e finalizzi tutti i dati
emersi dalla valutazione multidimensionale.

Giunti sino a qui, infatti, seguendo il filo logico del decreto, il valutatore
si trova di fronte alla seguente serie di dati:

- profilo di funzionamento;
— ambiti di vita desiderati;
— Dbarriere e facilitatori;

— competenze adattive;

— salute fisica;

— salute mentale;

— salute intellettiva;

— salute sensoriale;

- qualita della vita.

Come interpretarli? Qual ¢ il tratto unificante, in grado di dare senso e
prospettiva, ispirando una visione d’insieme?

Per offrire un quadro interpretativo, possiamo pensare ad un intreccio di
elementi che nascono in maniera apparentemente separata gli uni dagli altri,
poi iniziano ad incrociarsi, dialogare, intrecciarsi, componendo alla fine un
disegno complessivo che riunisce e armonizza tutti i vari momenti del per-
corso di valutazione.

Infatti, affiancarsi alla persona con disabilita nella stesura del progetto
di vita richiede una spiccata capacita di osservazione ed analisi; tuttavia, al
tempo stesso, & necessario uno sguardo costante verso una visione di insieme
complessa e ricca. Serve attenzione ad individuare i “nodi” dell’intreccio che
sono maggiormente rilevanti e significativi perché importanti per la persona,
a suo beneficio, e orientati al miglioramento della sua qualita di vita.
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Profilo di
5 .
funzionamento e
competenze
adattive
Barriere e
* facilitatori
Ambienti di
vita
desidaran S Piano dei
(desideri e sostegni
aspettative) \ Salute
fisica,
mentale,
intellettiva
L e sensoriale
Qualité S ——
della vita }
A 4

Un esempio di valutazione
Il sig. ). ha 55 anni.
Intorno ai 20 anni aveva frequentato un centro di formazione, dove, secondo i
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suoi racconti, aveva lavorato come meccanico, riparando motori di barca; ricor-
da ancora il cognome di un educatore e quello di un dottore con il quale aveva
avuto un forte dissidio perché, a suo dire, quest’ultimo gli aveva sottratto dei sol-
di. A causa di questo fatto il sig. J. aveva lasciato il centro di formazione e i geni-
tori avevano deciso di tenerlo a casa.

In seguito, si era tentato un esperimento di vita indipendente in un appartamen-
to: I'idea di questa esperienza era venuta dal fratello, che aveva cercato di so-
stenere il progetto. Purtroppo, nonostante I’affiancamento e il supporto nella ge-
stione della casa fornito da alcune persone, I'esperienza si era rivelata comple-
tamente fallimentare.

Attualmente il sig. J. alloggia in una piccola residenzialita da 6 posti; ha una for-
te dipendenza da sigarette; esce volentieri e apprezza le esperienze fuori dalla
sua casa, durante le quali anche le relazioni con le altre persone appaiono ade-
guate. Svolge piccole mansioni domestiche: apparecchia i tavoli del refettorio e,
a volte, sistema il suo letto da solo. Ha una sovrastimata percezione di sé e del-




PROGETTO DI VITA EVALUTAZIONE MULTIDIMENSIONALE

le proprie risorse e utilizza queste convinzioni per compensare le frustrazioni e
tranquillizzarsi quando & nervoso.

Talvolta ha modalita offensive nei confronti degli altri, che determinano alcune
difficolta nella convivenza e nelle relazioni. Infatti, tende ad essere controllante
con gli altri e ad avere un atteggiamento da “educatore”, dirigendo gli altri nelle
attivita, o in quello che lui crede debba essere svolto. Spesso interviene al posto
degli altri, non rispettando i turni di conversazione, rendendo molto difficile Iat-
tivita di mediazione. Inoltre, sovente € scontroso e verbalmente aggressivo verso
gli altri, si isola e minaccia tutti di andarsene e far chiudere la struttura, che af-
ferma essere di sua proprieta.

AMBIENTI DI VITA DESIDERATI

Attualmente il sig. ). afferma di vivere bene nel contesto residenziale che lo ospi-
ta, ma esprime il desiderio di poter fruire anche di ambienti esterni, come i ne-
gozi (ove poter effettuare acquisti) e contesti sociali dove poter stringere relazio-
ni, anche in relazione ad eventi e intrattenimenti esterni.

SALUTE INTELLETTIVA

Il sig. J. ha ottenuto un QI totale di 37 che colloca la sua abilita intellettiva glo-
bale, cosi come misurata attraverso la WAIS-1V, al di sotto dei limiti normali. Tale
valore sembra rappresentare una stima valida e attendibile della capacita di ra-
gionamento, in quanto gli indici che concorrono a determinare il QI appaiono
omogenei. Tuttavia, il sig. ] presenta alcune aree di particolare debolezza nell’a-
rea della raggirabilita sociale, con riferimento ad abilita critiche come la gestio-
ne del denaro e le finanze personali, proteggersi dallo sfruttamento, esercitare di-
ritti legali e rispettare le leggi e nel tutelare se stessi. Tali necessita di sostegno in
queste aree necessitano di azioni di monitoraggio costanti e puntuali per garan-
tire un’adeguata tutela del sig. .

COMPORTAMENTI ADATTIVI

Il sig. ). presenta livelli adattivi sensibilmente sotto la norma. La Scala Compo-
sta della Vineland Il (che misura la globalita dei CA) e pari a 32, posizionandosi
nella fascia di livello basso. Anche nelle sub-scale Abilita del vivere quotidiano e
Socializzazione (rispettivamente con punteggio 22 e 30) presentano bassi livelli
di CA. Punto di forza risulta la sub-scala Comunicazione (con punteggio di 82)
che si assesta nella fascia moderatamente bassa.
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CAPITOLO 3

SALUTE FISICA
A livello medico, non emergono criticita che possano determinare un’ulteriore
implementazione dei bisogni di sostegno.

SALUTE MENTALE

Agli esiti dello SPAIDD-G (Valutazione Psicopatologica per I’Adulto con Disa-
bilita Intellettiva e dello Sviluppo-versione screening Generale), il sig. ). presen-
ta numerose aree di criticita psicopatologica (>0,5), che inficiano significativa-
mente la sua vita sociale e relazionale e che determinano la necessita di un con-
tinuo monitoraggio e attivita di mediazione. In particolare, emergono punteggi
positivi relativamente al Disturbo Psicotico, Disturbo d’Ansia, Autismo e Distur-
bo Ossessivo Compulsivo.

QUALITA DI VITA

Dall’intervista BASIQ emerge che il sig. J. risulta insoddisfatto principalmente in
4 domini.

Nell’appartenere fisico emerge il desiderio di avere un maggior numero di cose
di sua proprieta e maggiori spazi per la sua privacy.

Nell’appartenere sociale emerge insoddisfazione relativamente alla mancata vi-
cinanza ai familiari (in particolare viene percepita la mancanza del fratello che
abita lontano), alla mancata partecipazione ad eventi sociali (livello di soddisfa-
zione piu basso in assoluto) e il desiderio di appartenere a gruppi sociali.
Nell’appartenere alla comunita il senso di insoddisfazione riguarda il desiderio
di avere del proprio denaro da spendere, frequentare posti e partecipare ad even-
ti della sua comunita.

Nell’impiego del tempo libero il sig. J. prova insoddisfazione relativamente alla
poca socializzazione con gli altri, alle poche opportunita di andare ad intratteni-
menti pubblici, di poter svolgere delle piccole attivita nel tempo libero e di ave-
re attivita durante le vacanze e le feste.

La serie di informazioni all’esito della valutazione multidimensionale predispo-
ne gia potentemente alla costruzione del progetto di vita, in quanto molte delle
acquisizioni puntano dritto alle priorita personali, e al confronto tra queste e il
funzionamento/salute della persona.

Pertanto, nel caso di specie, non ci sono particolari indicazioni sulla struttura del
progetto di vita, ma e ragionevole pensare che esso persegua |'articolazione del
modello di Qualita della vita selezionato durante la valutazione.
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Per comprendere I’esito di tale valutazione si puo leggere la sottostante tabella,
in cui per i vari domini della qualita di vita (previsti dai due modelli oggi preva-
lenti di Schalock-Verdugo e di Brown) rilevati come importanti per il sig. J. si in-
dividua una prima indicazione per la definizione dei vari obiettivi del progetto

che saranno stabiliti nella successiva quarta fase insieme ai correlati bisogni di
sostegno.

DOMINI AREE
(Schalock-Ver- OBIETTIVI SOSTEGNI
(Brown)
dugo)
BENESSERE
FISICO ESSERE FISICO
Ridurre I'impatto che le | Monitorare I'influenza che gli obiet-
problematiche psichia- | tivi previsti in altri domini hanno su
BENESSERE ESSERE triche hanno sulla quoti- | questa particolare criticita. Ipotizzare
EMOTIVO PSICOLOGICO | dianita del sig. J. eventuali interventi farmacologici in

caso di scarsa efficacia degli inter-
venti programmati.

2. Stilare un elenco di oggetti/beni
importanti e pianificare uscite in
affiancamento per gli acquisti du-
rante |’anno, con una frequenza
di almeno una volta alla settima-
na.

3. Predisporre una stanza singola,
con arredi scelti dal sig. J.

4. Sviluppare sistemi visivi che aiu-
tino il sig. J. a riconoscere i propri
spazi personali (armadio, como-

O

ESSERE 5
SPIRITUALE [T
Il signor J. avra oggetti di | 1. Contattare |'amministratore di Z

proprieta e maggiori spa- sostegno per valutare le disponi- %

zi di privacy. bilita economiche del sig. J. o

[

)

(%

(B

o

<

BENESSERE APPARTENERE
MATERIALE FISICO

dino, ecc.).

1. Il sig. J. incontrera il | 1. Valutare e pianificare visite del
fratello a casa del- sig. J. al proprio paese natale
la sua famiglia e in (cosi da far divenire mensili gli

RELAZIONI APPARTENERE contesti sociali. incontri con il fratello).

SOCIALI SOCIALE 2. |l sig. ). partecipera | 2. Individuare con il sig. J. eventi
ad eventi sociali ed per lui interessanti e programma-
intrattenimenti. re almeno un evento non ordina-

rio al mese.

segue
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DOMINI AREE

(Brown) OBIETTIVI

SOSTEGNI

(Schalock-Ver-

dugo)

1. 1l sig. J. disporra di | 1. Nel contatto con I'AdS, predi-
un’adeguata quanti- sporre una somma di xxx euro
ta di denaro per po- nella disponibilita settimanale

APPARTENERE | fler.farf shopping. 5 g?' S.‘fg,'J' Fuscita allo stad
INCLUSIONE | ALLA - Msig. . a(;/ra aciesso - Piani |ca|rte :sa] a a 00I s adxoI
COMUNITA a spazi ed eventi co- ogni volta che la squadra de
munitari. cuore gioca in casa, utilizzando
il sistema di trasporto e accompa-
gnamento messo a disposizione
dal club della squadra stessa.
COMPORTA-
DIRITTI MENTI PRATICI
oo, | APECO DX
MINAZIONE i
RO
SVILUPPO miichgE_
PERSONALE SCITA

7.5 Fase 4% definizione degli obiettivi da realizzare con il progetto di vita,
partendo dal censimento di eventuali piani specifici di sostegno gia atti-
vati e dai loro obiettivi
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FASE 1 FASE 3
rileva gli obiettivi della formula le valutazioni
persona secondo i suoi inerenti al profilo di salute
desideri e le sue fisica, mentale, intellettiva
aspettative e definisce il e sensoriale, ai bisogni

profilo di funzionamento della persona e ai domini

della qualita di vita

4 FASI DELLA
VALUTAZIONE

FASE 2 FASE 4

individua le barriere e i definisce gli obiettivi da

facilitatori negli ambiti di
cui alla lettera a) e le

competenze adattive

realizzare con il progetto
divita, partendo dal

censimento di eventuali

piani specifici di sostegno

gia attivati
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La quarta ed ultima fase del processo di valutazione multidimensiona-
le e rappresentata dalla definizione degli obiettivi del progetto di vita e della
conseguente individuazione dei bisogni di sostegno da considerare per rag-
giungerli.

Essa si fonda sull’analisi integrata delle informazioni raccolte nelle fasi
precedenti, nonché sulla considerazione di eventuali obiettivi gia previsti da
specifici piani di sostegno in atto (ad esempio, il Piano Educativo Individua-
lizzato scolastico).

Per procedere a questa fase € necessario quindi elaborare, in modo bilan-
ciato, un quadro unificante che integri tutte le dimensioni rilevate: le prefe-
renze, desideri e valori della PcD, il suo profilo di funzionamento, le barriere
e i facilitatori, le competenze adattive, le condizioni di salute (fisica, mentale,
intellettiva, sensoriale), la disponibilita di sostegni attivi e la sua Qualita del-
la vita. Solo la loro lettura congiunta e bilanciata consentira infatti di trasfor-
mare dati apparentemente distinti in una visione complessiva, capace di da-
re coerenza e prospettiva al progetto di vita.

Il percorso valutativo, per sua natura, e infatti multidimensionale,
poiché prende in considerazione anche le variabili ecologiche, ossia 'in-
sieme di dati e informazioni che riguardano la persona con disabilita e il
suo contesto di vita: il funzionamento attuale e futuro nei diversi ambien-
ti; le aspettative, le scelte, i desideri e i valori personali; i bisogni; la fami-
glia, la comunita e la rete territoriale; la qualita della vita; la disponibilita
di sostegni attivi.

La valutazione multidimensionale va dunque intesa come un proces-
so globale, dinamico ed interdisciplinare, orientato a individuare gli obietti-
vi piti rilevanti per la persona con disabilita e a definire la natura e 1'intensi-
ta dei sostegni necessari. Il compito dell'UVM non si limita alla raccolta delle
informazioni, ma richiede la capacita di interpretarle in chiave integrata, in-
dividuando i nodi centrali piu significativi per la persona e le priorita su cui
operare. L'accompagnamento nella costruzione del progetto di vita implica
quindi competenze analitiche e, al tempo stesso, uno sguardo sistemico, vol-
to a garantire 'esigibilita dei diritti e il miglioramento effettivo della Quali-
ta della vita.

In questa prospettiva, gli obiettivi devono tradursi in sostegni concreti
e mirati che incidano in particolare su una o pitu delle aree prioritarie indivi-
duate dal d.Igs. n. 62/2024: apprendimento, socialita e affettivita; formazione
e lavoro; casa e habitat sociale; salute.
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CAPITOLO 3

Stante le imprescindibili finalita da raggiungere, secondo il legislatore
statale, in questa fase e pur riconoscendo alle Regioni la possibilita di adot-
tare varie opzioni per declinare concretamente questa fase di ricomposizio-
ne dei vari imput raccolti durante le fasi precedenti, si ritiene comunque utile
sviluppare nei successivi paragrafi 7.5.a—-7.5.b - 7.5.c - 7.5.d un’ipotesi di la-
voro che consideri la letteratura scientifica preminente sul punto.

7.5.a Il bilancio ecologico

Nella prima fase della valutazione multidimensionale si € accennato al
bilancio ecologico come un primo confronto tra le aspettative e le abilita ri-
chieste dagli ambienti di vita e il funzionamento della persona in quel dato
momento.

In questa fase il bilancio ecologico, si arricchisce in quanto arriva a
rappresentare una compiuta sintesi degli aspetti salienti e rappresentativi di
quello che la persona preferisce nel vivere i vari contesti da essa scelti e della
struttura di tali contesti in relazione altresi ai bisogni di salute della persona
stessa, alle sue caratteristiche adattive e alla presenza o meno di problemati-
che psicopatologiche e/o0 a comportamenti problema®.

In sintesi, il meccanismo che costituisce e anima il bilancio ecologico
mirato ad analizzare il percorso valutativo, integrando i diversi sistemi di as-
sessment, selezionando le informazioni pit rilevanti e significative per il pro-
getto di vita della persona con disabilita e tenendo conto delle seguenti di-
mensioni:

1. le preferenze e i desideri della persona con disabilita;

2. le variabili significative per la persona (dal punto di vista dei caregiver e
dei contesti di appartenenza della persona);

3. la presenza di comportamenti problema sia in relazione all’ambiente e che
disfunzionali per la persona limitandone la sua partecipazione attiva;

4. le performance/abilita della persona richieste dai contesti ambientali;

3 Col termine “comportamento-problema” o “comportamento di sfida” ci si riferisce abi-
tualmente a quelle azioni o comportamenti che sono socialmente inappropriati, dannosi o peri-
colosi sia per la persona stessa che per gli altri. Questi comportamenti possono includere 1'ag-
gressivita fisica o verbale, 'autolesionismo, la distruzione di proprieta, i comportamenti ses-
sualmente inappropriati, o altre azioni che compromettono la sicurezza e il benessere.
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5. l'equilibrio esistente tra performance della persona e richieste degli ecosi-
stemi di appartenenza;

6. la presenza di condizioni di salute che potrebbero influire sulla ricerca della
migliore qualita di vita e che potrebbero limitare la partecipazione attiva.

Nello schema sottostante & descritta infatti la consequenzialita delle fasi

che, a partire dalla valutazione, conducono all'individuazione degli obiettivi

che orienteranno la progettazione dei piani dei sostegni che faranno parte del

progetto di vita individuale, personalizzato e partecipato.

valutazione

multidimensionale

bilancio ecologico

obiettivi e finalita
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Un obiettivo € una meta o un risultato che si desidera raggiungere. Puo essere
definito in diversi contesti, come nella vita personale, professionale, o in ambito
riabilitativo ed educativo. Rappresenta un traguardo specifico e misurabile che
si intende raggiungere.

Gli obiettivi sono spesso a breve o medio termine e possono essere quantificabili.
Per esempio, in un contesto riabilitativo, un obiettivo potrebbe essere “aumen-
tare la percentuale di risposte adeguate in termini comportamentali del 10% en-
tro sei mesi”.

La finalita, invece, & definita da una motivazione pii ampia e generalizzata per
cui si decide di perseguire determinati obiettivi. Rappresenta l'intento globale
o lo scopo ultimo di un’azione, spesso a lungo termine. Ad esempio, la finali-
ta dell’obiettivo sopracitato potrebbe essere rappresentata dal raggiungimento di
un comportamento adeguato in un determinato contesto.
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CAPITOLO 3

7.5.b Il bisogno di sostegno

Nella definizione degli obiettivi da realizzare nel progetto di vita, una
dimensione fondamentale da tenere in considerazione e che concorre al bi-
lancio ecologico € rappresentata dal bisogno di sostegno, ossia dalla distan-
za che vi e tra come, col suo funzionamento, la persona vive un contesto e co-
me la persona potrebbe vivere quel contesto migliorandone la partecipazione
(per es. con sostegni materiali) e la sua qualita di vita (per es. con interventi
volti a promuovere I'empowerment o il suo bisogno emozionale), in coeren-
za con gli obiettivi del progetto di vita.

| sostegni possono essere definiti come un insieme di risorse e strategie che pro-
muovono lo sviluppo personale e migliorano il funzionamento. Per bisogni di
sostegno si intende, invece, la composizione e I'intensita del sostegno necessa-
rio ad una persona per partecipare attivamente alla vita quotidiana (Schalock et
al., 2010).

Con la rilevazione dei bisogni di sostegno si pone quindi il focus sulla ne-
cessita di assistenza o intervento che una persona richiede per raggiungere o
mantenere un livello ottimale di funzionamento. Infatti, come sopra detto, i
bisogni emergono quando c¢’e un disallineamento tra le capacita individuali e
le richieste dell’ambiente, rendendo necessario un supporto esterno per col-
mare questa distanza.

La discrepanza tra la componente di performance del funzionamento
e quella di capacity rappresenta il sostegno che al momento e attivato, men-
tre il bisogno di sostegno indica il tipo, l'intensita e i parametri di frequenza
e durata da tenere in considerazione nella progettazione di un intervento di
supporto che, sulla base degli obiettivi significativi e rilevanti per la persona
con disabilita, concorrera al miglioramento della sua qualita di vita.

Quando si rileva una limitazione nel funzionamento, si considerano i bi-
sogni di sostegno come le risorse necessarie per migliorare o mantenere un li-
vello di funzionamento adeguato. Pertanto, i due concetti sono strettamente
interconnessi e si influenzano reciprocamente. E probabile che, maggiore & il
livello di competenza, minore sia I'intensita dei bisogni di sostegno, vicever-
sa, minore e il livello di competenza personale, maggiori saranno i suoi biso-
gni di sostegno.

Una volta identificati, i bisogni di sostegno, insieme alle altre variabi-
li che compongono il bilancio ecologico, guidano la pianificazione degli in-
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terventi, dei servizi e delle risorse necessari per migliorare il funzionamen-
to di una persona per adattare I’ambiente in modo che la persona possa par-
tecipare pienamente alla vita quotidiana. Cio lo si fa, considerando anche gia
i sostegni gia attivi, anche per comprendere quanto questi possono colma-
re nel tempo tale bisogno e quanto serve invece rimodularli ovvero attivar-
ne di nuovi.

intensita dei bisogni di

discrepanza tra cio che sostegno necessaria .
riesco a fare conisupporti ~ consentire alla persona di
a disposizione Ogg| condividere ambienti e
(per-formance) e C|‘0 Che attIVIté rileva nti facendO
riesco a fare da solo riferimento ad una

persona di pari eta

sostegni che sono
presenti ed attivati

E chiaro quindi che le variabili di funzionamento e di bisogno di soste-
gno mirano a migliorare 1'inclusione sociale e la qualita della vita: la rileva-
zione del funzionamento fornisce un parametro che rappresenta come una
persona partecipa alla vita sociale e fornisce una base per comprendere dove
una persona puo avere bisogno di interventi o adattamenti. Questa compren-
sione guida la definizione dei bisogni di sostegno.

A sua volta la valutazione dei bisogni di sostegno identifica le risorse ne-
cessarie per ottimizzare tale partecipazione, riducendo le barriere e miglio-
rando le opportunita di inclusione, determina inoltre quali interventi specifi-
ci devono essere implementati per migliorare il funzionamento.
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CAPITOLO 3

7.5.c Valutare i bisogni di sostegno della persona

I1 modello di disabilita che si sta affermando e quello che, nell’ambito
della psicologia positiva, considera i punti di forza ed interessi della perso-
na, le richieste dei suoi contesti di vita e le azioni da implementare per mi-
gliorare le capacita personali ed al tempo stesso modificare I’ambiente in
cui la stessa vive. Ciascuna persona dispone di una costellazione unica di
punti di forza che varia in relazione al contesto. La valutazione dei punti
di forza puo essere utile e significativa e guidare gli interventi ed i sostegni
che vengono pianificati per ciascuna persona (Shogren, Niemiec, Tomasu-
lo, e Khamsi, 2017).

Infatti, come piu volte detto, il concetto di disabilita & passato dal fo-
calizzarsi sul deficit/disabilita della persona ad un approccio ecologico alla
stessa ed al suo ambiente, in coerenza con quanto definito dalla Classifica-
zione ICF (Classificazione del funzionamento, della disabilita e della salu-
te) dell’OMS, che riconosce la centralita della persona con disabilita rispet-
to alla rete delle relazioni e del contesto della comunita in cui nasce, cresce
e vive.

E quindi fondamentale, nella realizzazione della progettazione, guarda-
re ai contesti che la persona frequenta, alle barriere o facilitatori che esistono
in tali contesti, ai sostegni formali ed informali che la persona riceve nei di-
versi ambiti di vita, nonché ai sostegni che & necessario costruire in differenti
contesti, affinché la persona possa essere messa in condizioni di pari oppor-
tunita con gli altri.

Appare imprescindibile che in ogni progetto personalizzato e partecipa-
to siano indicati tutti i sostegni, formali ed informali, di cui la persona neces-
sita, che oltre a garantirne le migliori condizioni di salute, siano mirati a so-
stenere i percorsi di vita volti a realizzare nella massima misura possibile de-
sideri, aspettative e preferenze della persona stessa.

7.5.d Strumenti di valutazione del bisogno di sostegno

Con la rilevazione dei bisogni di sostegno mettiamo il focus sulla necessi-
ta di assistenza o intervento che una persona richiede per raggiungere o man-
tenere un livello ottimale di funzionamento.

Oltre al bisogno di sostegno, ¢ importante valutare anche i sostegni che
sono gia presenti ed attivati.
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La rilevazione degli interventi di sostegno in atto, a cui sono correlati
i rispettivi obiettivi, al momento della valutazione multidimensionale, rap-
presenta quindi una importante fase del percorso che conduce all’elabora-
zione del progetto di vita con I'individuazione di nuovi obiettivi e sostegni
oppure alla rimodulazione degli obiettivi e degli interventi di sostegno pre-
esistenti.

Come per gli altri aspetti presi in considerazione nell’ambito della va-
lutazione multidimensionale, anche i bisogni di sostegno possono essere va-
lutati attraverso una serie di strumenti validati, oggi a disposizione in lette-
ratura.

Di seguito ne riportiamo alcuni.

— Scala di intensita del supporto (SIS - Supports Intensity Scale)

La SIS & uno strumento standardizzato progettato per misurare i bisogni
di sostegno di adulti con disabilita intellettive e dello sviluppo. Valuta 1'in-
tensita del supporto richiesto in diverse aree della vita, tra cui la vita dome-
stica, I’autodeterminazione, la salute e la sicurezza, le attivita comunitarie e
il lavoro.

La scala fornisce un punteggio che riflette la quantita di supporto neces-
sario per garantire che la persona possa partecipare in modo efficace e sicu-
ro alle attivita quotidiane.

— AAIDD'’s Supports Intensity Scale-Children’s Version (SIS-C)

E la versione della SIS specificamente progettata per valutare i bisogni
di sostegno dei bambini e degli adolescenti con disabilita. Valuta 1'intensita
del supporto necessario per partecipare efficacemente alla vita familiare, sco-
lastica e comunitaria.

Viene utilizzata per guidare la pianificazione di servizi e interventi edu-
cativi personalizzati, aiuta a identificare le risorse necessarie per supportare
lo sviluppo del bambino.

Esistono altri strumenti che, seppure non si focalizzino direttamente sui
bisogni di sostegno, aiutano indirettamente ad identificarli indirettamente.

— Person-Centered Planning Tools (PCP)

Gli strumenti di pianificazione centrata sulla persona, come il MAPS
(Making Action Plans) e il PATH (Planning Alternative Tomorrows with Ho-
pe), aiutano a identificare i desideri, le aspirazioni e i bisogni di supporto di
una persona, ponendo al centro del processo di pianificazione le sue preferen-
ze e obiettivi.
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7.5.e Cliobiettivi

Gli obiettivi sono passi concreti e specifici verso un risultato misurabi-
le, le finalita rappresentano il significato pitt ampio e il razionale di quegli
obiettivi.

Gli obiettivi si definiscono mediante criteri che possiamo ricordare me-
glio utilizzando 1’acronimo SMART.

L’acronimo sta per:

— Specific (specifico)

— Measurable (misurabile)

— Achievable (raggiungibile)

— Realistic (realistico)

— Time-bound (definito nel tempo).

Il criterio SMART afferma che gli obiettivi strategici chiari e raggiungi-
bili rappresentano il modo piu efficace per costruire tappe intermedie e con-
crete. Gli obiettivi sono in pratica le singole fasi di una strategia ben pondera-
ta orientata al raggiungimento di finalita pit1 estese.

Per chi corre una maratona o scala una montagna, gli obiettivi SMART
sono i punti di riferimento lungo il percorso, che permettono di sapere dove
ci si trova e come si sta andando. Non si tratta semplicemente di raggiungere
la meta, ma di quali fasi superare per arrivarci.
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Criteri ‘ Descrizione

Specifico Essere chiari a proposito degli obiettivi e delle aspettative € il primo passo per arrivare
alla meta finale. Se gli obiettivi sono troppo ampi o troppo vaghi, & facile non rag-
giungerli, allo stesso modo se la definizione e troppo generica, gli obiettivi diventano
difficili da misurare e da raggiungere.

Misurabile Se non siamo in grado di misurare qualcosa, non possiamo capire se stiamo andando
bene o se siamo fuori strada e dobbiamo correggere la rotta. Oltre a essere specifici
negli obiettivi, occorre poter quantificare i dati o indicare in che punto ci si trova
rispetto all’obiettivo da raggiungere. Inoltre, definendo obiettivi e criteri misurabili,
tutte le persone coinvolte potranno valutare le proprie prestazioni e rimanere sulla
buona strada.

Raggiungibile | E importante considerare gli obiettivi finali e pianificare obiettivi intermedi che siano
realistici. E anche importante non lasciarsi prendere troppo la mano e non ricorrere
a obiettivi lontani o irraggiungibili come fattori motivanti, inseguendo sempre un
obiettivo estremamente ambizioso.

Realistico Oltre che realizzabili, gli obiettivi devono essere realistici e pertinenti. Fissare obiet-
e rilevante tivi completamente inaccessibili non € funzionale ed utile ma d’altro canto obiettivi
troppo facili non favoriranno il miglioramento della QDV della persona.

segue
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Criteri Descrizione

Definito E importantissimo stabilire una tempistica. Un obiettivo definito nel tempo puo pre-
nel tempo vedere un punto di inizio e uno di fine, oppure una serie di parametri temporali o
tappe intermedie.

Indipendentemente dalla complessita della situazione clinica, il passo
successivo alla valutazione ¢ arrivare a individuare obiettivi significativi ed
utili e i supporti per raggiungerli. Questo si realizza attraverso un processo
simile al “brainstorming” cioe la condivisione di idee ed informazioni evi-
dence-based, costruendo 1'équipe insieme alle persone e alle famiglie, arri-
vando a parlare alla fine lo stesso linguaggio.

Gli obiettivi, dunque, devono essere connotati da precise caratteristiche di
definizione, oltre a contenere gli indicatori d’esito per poterne monitorare 'an-
damento e la riuscita. Gli obiettivi possono a loro volta essere suddivisi in alcu-
ne macrocategorie che abbiamo gia presentato nella prima fase della valutazione
multidimensionale, ma li elenchiamo nuovamente cercando di schematizzare.

Gli obiettivi possono essere quindi distinti in:

1) clinici: riguardano le azioni volte al miglioramento dello stato di benesse-
re psicofisico, si focalizzano sulla riduzione dei sintomi, sul controllo del-
le problematiche di salute e sulla gestione di eventuali condizioni compor-
tamentali o psicopatologiche. La loro finalita primaria e quella di favorire
una condizione clinica quanto pit stabile possibile, che costituisca la base
necessaria per lo sviluppo delle altre dimensioni della qualita della vita;

2) funzionali: sono orientati al potenziamento delle capacita individuali e al
miglioramento del funzionamento personale. In questo ambito si inter-
viene per promuovere lo sviluppo del potenziale umano, stimolare nuove
competenze e rafforzare abilita gia acquisite, siano esse cognitive, moto-
rie, comunicative o sociali. Tali obiettivi sottolineano la centralita della cre-
scita personale e dell’autonomia come condizioni essenziali per una parte-
cipazione significativa alla vita sociale e comunitaria;

3) modifica ambientale: pongono l'attenzione sulle condizioni del contesto
in cui la persona vive. Le azioni in questo ambito riguardano la trasforma-
zione degli spazi fisici, delle dinamiche relazionali e comunicative, non-
ché dei sistemi di sostegno, al fine di renderli maggiormente accessibili,
inclusivi e facilitanti. La logica sottostante e quella di ridurre o elimina-
re barriere e ostacoli che possono limitare le possibilita di partecipazione,
creando un ambiente che supporti la realizzazione dei progetti personali;
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4) personali: sono direttamente connessi ai desideri, alle preferenze e alle
aspirazioni individuali. Essi mirano a garantire alla persona I’'opportunita
di intraprendere attivita, instaurare relazioni e vivere esperienze che siano
percepite come significative e gratificanti. In tal senso, tali obiettivi raffor-
zano il principio dell’autodeterminazione e valorizzano la soggettivita, ri-
conoscendo a ciascun individuo il diritto di orientare la propria esistenza
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secondo cio che conferisce senso e valore alla propria vita.

Categoria

Obiettivi clinici

Definizione

Traguardi terapeutici specifici e misu-
rabili, focalizzati sulla diagnosi me-
dica, sulla patologia o sul disturbo.
Spesso sono quantitativi e valutati da
professionisti sanitari.

Esempi

Riduzione della spasticita agli arti infe-
riori. Miglioramento del controllo po-
sturale. Recupero parziale della forza
muscolare in un arto. Abbassamento
dei valori della pressione sanguigna.

Obiettivi funzionali

Traguardi legati alle attivita della vita
quotidiana (ADL e IADL), mirati a
migliorare I"autonomia e la partecipa-
zione dell’individuo. Derivano dagli
obiettivi clinici e sono piu orientati
all’azione pratica.

Vestirsi autonomamente con una
mano sola. Utilizzare le posate per
mangiare. Camminare per 10 metri
con l'ausilio di un deambulatore. Pre-
parare un pasto semplice.

Obiettivi personali

Traguardi che rispecchiano le moti-
vazioni, le preferenze e gli interessi
dell’individuo, cruciali per la qualita
della vita e la partecipazione attiva.
Hanno un forte impatto sulla motiva-
zione e sul benessere psicologico.

Tornare a coltivare il giardino. Suona-
re di nuovo il pianoforte. Passeggiare
in un parco. Riportare il cane a fare
una passeggiata.

Modificazione
ambientale

Intervento sull’ambiente fisico e so-
ciale circostante per ridurre le barrie-
re e facilitare il raggiungimento degli
obiettivi funzionali e personali. E il
fattore abilitante che rende possibile
I"applicazione pratica degli obiettivi.

Installazione di maniglioni nel bagno.
Rimozione di tappeti scivolosi. Instal-
lazione di un piano cottura a induzio-
ne con comandi semplificati. Riorga-
nizzazione dei mobili per migliorare
I"accessibilita.

7.5.f Gliindicatori

Gli indicatori sono delle grandezze misurabili in grado di mostrare e
misurare 'andamento di cio che si ritiene rappresentativo, e sono utilizzati
per valutare il grado di appropriatezza degli interventi o di raggiungimento
completo o meno degli obiettivi individuati.

Tra i requisiti che devono avere gli indicatori si evidenziano:

— woalidita, ovvero devono misurare cio che si propongono di parametrare;
— controllabilita, cioe devono riguardare aspetti che sono sotto 1’efficacia di
chi verifica;
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— comprensibilita, quindi, devono essere comprensibili a coloro che li utiliz-
Zano;

— unicita ovvero ogni indicatore deve misurare cid che nessun altro indicato-
re rileva;

— tempestivita ovvero che le informazioni necessarie devono essere disponi-
bili in tempo utile;

— comparabilita ovvero deve essere possibile una comparazione nel tempo, o
nei vari contesti;

— economicita che significa che i benefici derivanti dall’utilizzo dell’indicato-
re devono essere superiori al costo.

Gli indicatori di esito misurano il risultato finale dell’intervento, ovvero |'effet-
to prodotto sulla persona. L'obiettivo e valutare se il trattamento ha raggiunto gli
obiettivi prefissati, come il miglioramento della salute, della funzionalita o del-
la qualita della vita.

Gli indicatori di processo misurano |'appropriatezza in relazione a standard di O
riferimento come Linee guida, procedure, percorsi assistenziali, non forniscono z
wd
informazioni sui risultati ma possono essere potenzialmente predittivi di un mi- >
glioramento negli esiti. %
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In estrema sintesi possiamo sottolineare che la correlazione e l'intera-
zione tra desideri, aspettative, preferenze e valori, I’ambiente, il funziona-
mento, i bisogni di sostegno, conduce all’individuazione degli obiettivi e ai
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sostegni finalizzati al loro raggiungimento che si verifica mediante gli esi-
ti personali.

Esiste quindi una forte correlazione tra il funzionamento, inclusi i fattori
ambientali, i bisogni di sostegno nelle dimensioni significative per la perso-
na sulla base delle proprie preferenze e scelte, e gli esiti personali. Il supporto
adeguato correlato ad obiettivi personalizzati, rilevanti e significativi puo in-
fatti migliorare in maniera marcata la qualita della vita e permettere alle per-
sone di realizzare il proprio potenziale.

7.5.g Monitoraggio e verifica

Un ultimo aspetto che e importante considerare nel processo di valuta-
zione multidimensionale riguarda le azioni di monitoraggio e verifica. E ne-
cessario pianificare all'interno del progetto una attenta verifica in corso d’o-
pera, rispetto al raggiungimento degli obiettivi individuati e al conseguen-
te sostegno (formale o informale che sia), e considerare la distanza che even-
tualmente esiste tra i sostegni erogati e l'esigibilita dei propri diritti. Tale ve-
rifica sara mirata eventualmente a riprogrammare e parametrare nuovamen-
te i sostegni per ridurre la discrepanza esistente tra la persona e i propri dirit-
ti umani, civili e sociali.

E fondamentale programmare la verifica e il monitoraggio costante de-
gli esiti, al fine di controllare in che modo la vita e la qualita di vita della per-
sona sta procedendo in relazione a quanto elaborato nel progetto di vita, per
poter eventualmente prevedere modifiche, rimodulazioni, aggiustamenti sia
a livello di progetto di vita che di specifici piani individualizzati di sostegno.
Infatti, il progetto di vita deve essere visto in una prospettiva dinamica e non
statica; esso e vivo e quindi, al variare delle condizioni personali o di conte-
sto, dovra essere aggiornato in coerenza con le nuove variabili presenti.

Tra le condizioni che portano ad un aggiornamento degli obiettivi pre-
senti nel progetto di vita vi & naturalmente il raggiungimento degli obietti-
vi individuati, che portera all’identificazione di nuovi obiettivi e supporti per
raggiungerli.

Una ulteriore condizione che puo rendere necessario un aggiornamento
del progetto visualizzato e dei suoi obiettivi si presenta quando si intende re-
alizzare un piano specifico di sostegni che coerentemente con gli obiettivi in-
dicati dal progetto di vita possa dettagliare e specificare gli effetti nei diver-
si contesti, per esempio all’interno di un servizio residenziale, di un centro
diurno oppure in un percorso scolastico attraverso il PEI.
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7.5.h  Un progetto partecipato ed accessibile: la persona al centro

La persona con disabilita dovrebbe mantenere, con I’adeguato supporto
come e descritto nei dettagli in precedenza, il controllo dell’intero processo di
progettazione individualizzata. Utilizzando i supporti coerenti al profilo di
funzionamento ed i facilitatori ambientali in relazione alla comunicazione, la
persona con disabilita puo essere la fonte primaria della raccolta delle infor-
mazioni, dei desideri, aspettative, preferenze ed obiettivi.

E importante realizzare tutte le fasi della progettazione insieme alla per-
sona stessa, dall’assessment generale delle sue caratteristiche e dei suoi biso-
gni, alla progettazione dei sostegni da mettere in campo, alla valutazione e
al monitoraggio costante degli esiti. La persona deve esser sempre messa in
condizione di poter compiere consapevolmente le proprie scelte e prendere le
proprie decisioni. Il medesimo principio guida gli eventuali supporti da atti-
vare a beneficio di chi puo essere coinvolto nelle fasi del percorso progettua-
le, per esempio familiari anziani, persone non di madrelingua italiana, perso-
ne con problemi di comunicazione.

Il progetto dovra essere quindi sempre personalizzato sia nel linguag-
gio/formato che nei contenuti, con ’obiettivo di fornire a ciascuno informa-
zioni utili e comprensibili.
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% RIASSUMENDO

L'innovazione piu grande della riforma e quella della chiara definizione del c.d. “pro-
getto di vita”, attraverso il quale i vari sostegni per vivere i vari contesti di vita libera-
mente scelti sono coordinati e non gia giustapposti e, attraverso |'uso flessibile del bu-
dget di progetto, sono conformati alle specifiche esigenze rilevate durante la valutazio-
ne multidimensionale.

E innegabile che I'intero impianto si regga su un inquadramento del procedimento chia-
ro e garantito: il progetto di vita non & un modulo, ma I'esito provvedimentale di un
vero procedimento amministrativo che si apre con I'istanza della persona, prosegue in
una fase istruttoria informata a collaborazione, partecipazione e buona fede, e si chiu-
de con un atto espresso, motivato, verificabile. In questa architettura, la valutazione
multidimensionale coincide, in sostanza, con l'istruttoria: raccoglie informazioni all’o-
rigine (desideri, preferenze, aspettative), le ordina secondo criteri ICF e di funzionamen-
to, le confronta con barriere e facilitatori, e le traduce in obiettivi e sostegni. Ne deriva
un circuito virtuoso in cui la legittimazione non é solo formale (il rispetto delle regole),
ma anche sostanziale: il provvedimento finale “tiene” perché discende da un ascolto ef-
fettivo e da una razionalita procedimentale tracciabile.

Il punto di svolta € la ridefinizione dell’Unita di valutazione multidimensionale. 'UVM
non € pit una mera sommatoria di pareri specialistici, né un’arena di competenze gelo-
samente custodite; diventa un organismo collegiale a nucleo stabile (sanitario e socia-
le) con diramazioni specialistiche chiamate “a progetto”, capace di modulare la com-
posizione in funzione degli obiettivi e dei contesti di vita scelti dalla persona. La colle-
gialita non € un rito: € la condizione per integrare sguardi (clinici, sociali, educativi, la-
vorativi), armonizzare piani (PAl, PEIl, PRI) e prevenire le ben note “dissonanze” di ca-
lendario e di approccio.

Nel cuore della VMD sta la teoria della qualita della vita. Non un semplice slogan, ma
una griglia “ermeneutica” che consente di leggere i bisogni esistenziali oltre la sintoma-
tologia: autodeterminazione, benessere, relazioni, inclusione, diritti, attivita significati-
ve e partecipazione sono gli elementi che fungono da bussola. La loro assunzione me-
todologica consente di spostare I"asse dal “che cosa manca” al “che cosa conta” per la
persona, dalla riparazione di deficit alla capacitazione (capability) nei contesti di vita.
E a partire da questi domini che il progetto di vita elabora obiettivi personali, seleziona
esiti attesi e fissa indicatori osservabili, con una preferenza — del tutto ragionevole — per
esiti personali (non solo clinici o prestazionali) e misure orientate a PROMs e PREMs.

Se questo ¢ il telaio concettuale, I'individuazione dei desideri, delle preferenze e delle
aspettative non e un prologo ornamentale, ma il primo atto del procedimento. La per-
sona non “fornisce dati”: definisce priorita; non “descrive sintomi”: narra progetti di vi-
ta. L'UVM, muovendo da un approccio people-first, usa strumenti di colloquio narrati-
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vo, interviste semi-strutturate, ricostruzioni dei contesti (famiglia, abitare, scuola/lavoro,
comunita) per far emergere cio che orienta davvero le scelte. E qui che la distinzione tra
valutazione di base (chi ha diritto) e valutazione multidimensionale (come e per quali
esiti) mostra la sua utilita: solo separando il giudizio accertativo dalla analisi e progetta-
zione del caso concreto si evita che il perimetro dei sostegni sia, di fatto, predetermina-
to dal linguaggio della menomazione.

Ora, perché questa partecipazione non rimanga nominale, occorrono supporti per la
partecipazione della persona con disabilita. La riforma, in nuce, chiede che la comuni-
cazione sia accessibile: linguaggi easy to read, mediazione linguistica e culturale, LIS,
CAA, tempi congrui, documentazione comprensibile, uso di tecnologie assistive per la
comunicazione aumentativa e per la fruizione degli incontri da remoto. Si tratta di ac-
comodamenti ragionevoli che non “aggiungono gentilezza”, ma abilitano potere deci-
sionale: senza questi supporti, il consenso informato degrada ad acquiescenza; con es-
si, la persona esercita controllo sul processo, formula scelte informate e mantiene il ti-
mone del proprio progetto.

Accanto agli strumenti, emergono le figure di supporto alla partecipazione. In pri-
mo luogo la famiglia e i caregiver, spesso portatori di conoscenze situate insostituibili;
quindi il facilitatore della comunicazione (o dell’autodeterminazione), capace di tra-
durre desideri in obiettivi operativi; il mediatore culturale ove necessario; i peer sup-
porter e le associazioni del territorio, che fungono da ponte tra istituzione e vita quoti-
diana; il case manager o referente di sostegni gia in essere che assicurano continuita e
coerenza nel tempo. E un mosaico che va composto con cura per evitare paternalismi:
il supporto non sostituisce la decisione, la abilita; non pre-decide le priorita, le illumi-
na; non parla al posto della persona, amplifica la sua voce.

Venendo al processo valutativo, la valutazione multidimensionale si dispiega secondo
una sequenza coerente. In apertura, la raccolta di desideri, preferenze, aspettative e la
definizione degli ambiti di vita rilevanti (abitare, formazione/lavoro, socialita/affettivita,
salute). Segue il profilo di funzionamento in chiave ICF (capacita/performance) con at-
tenzione alle competenze adattive. In terzo luogo, I’analisi congiunta di barriere e faci-
litatori (fisici, organizzativi, culturali, attitudinali) che condizionano la performance nei
contesti scelti. Infine, la sintesi: bisogni ordinati per priorita, obiettivi SMART (specifici,
misurabili, realistici, temporalizzati), sostegni coerenti (formali e informali) e tempi di
verifica. Proprio questa sintesi consente di raccordare — mutatis mutandis — i piani setto-
riali gia esistenti (PAl, PEI, PRI) dentro un progetto unitario che attribuisce responsabili-
ta e compiti e previene sovrapposizioni e conflitti.

Quii si coglie la funzione maieutica della teoria della qualita della vita nell’elaborazio-
ne del progetto di vita: i domini non sono semplici “etichette”, ma criteri di selezio-
ne delle priorita e matrici di risultato. L'autodeterminazione orienta obiettivi di scel-
ta e controllo; il benessere guida accomodamenti su ritmi, carichi, ambienti; le relazio-
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ni e 'inclusione chiedono sostegni per la partecipazione comunitaria; i diritti impon-
gono interventi contro barriere amministrative e organizzative; le attivita significative
ancorano la progettazione al vissuto quotidiano. Da questa matrice discendono indi-
catori di esito personale (ad esempio, mantenimento di un ruolo sociale, stabilizzazio-
ne di una relazione significativa, miglioramento dell’autonomia in un compito rilevan-
te), accanto a indicatori di processo (aderenza agli interventi, continuita, tempestivita,
appropriatezza).

Non puo essere sottaciuto che tale costruzione richieda garanzie procedimentali robu-
ste. L'avvio del procedimento dev’essere comunicato; gli atti istruttori devono essere ac-
cessibili; la motivazione finale deve mostrare il nesso tra cio che la persona ha espres-
so e cio che I"'amministrazione ha disposto; la verifica periodica — programmata ex an-
te — assicura che il progetto resti dinamico, capace di apprendere dagli esiti e di ri-tara-
re sostegni e obiettivi quando emergano scarti o nuove priorita. In altri termini, la qua-
lita del procedimento e parte della qualita del progetto: senza I'una, I'altra non regge.

Alla luce di quanto detto, si delinea una traiettoria ordinata: inquadramento del proce-
dimento come garanzia di razionalita e partecipazione; ridefinizione del’UVM come
dispositivo collegiale e integrato; teoria della qualita della vita come telaio concettua-
le; individuazione di desideri, preferenze, aspettative come premessa non negoziabile;
supporti alla partecipazione e figure di supporto come condizioni di realta; valutazio-
ne multidimensionale come metodo per passare dall’accertare al prendersi carico. E in
questo intreccio — forma buona e sostanza giusta — che il progetto di vita cessa d’essere
promessa e diventa prassi: un diritto processuale-sostanziale che, se ben condotto, non
si limita a distribuire risorse, ma abilita esistenze nei contesti liberamente scelti, con esi-
ti misurabili e — soprattutto — significativi per chi ne é titolare.

La valutazione multidimensionale permette quindi di individuare gli obiettivi da rag-
giungere e i bisogni di sostegno per realizzarli con gli interventi che sono da strutturare
nell’elaborazione del progetto di vita.
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Il ELABORAZIONE DEL PROGETTO DI VITA
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Gianfranco de Robertis
1.1 Principi guida per I’elaborazione del progetto di vita

I principi guida per l'elaborazione del progetto di vita a seguito della va-
lutazione multidimensionale sono ricavabili sia dalle tecniche di progettazio-
ne individuale e personalizzata sviluppata nel corso degli ultimi anni sia dal-
le puntuali indicazioni del decreto legislativo n. 62/2024.

Un tratto comunque dominante di cui tener conto in questa fase e che il
progetto di vita (con i sostegni da prevedere in esso) e elaborato sulla ba-
se degli esiti della valutazione multidimensionale e quindi degli obiettivi
individuati in essa come da traguardare e dei conseguenti bisogni di soste-
gno per raggiungerli. Infatti, una volta individuato nella valutazione multi-
dimensionale un obiettivo del progetto si verifica qual e la distanza per rag-
giungere tale obiettivo e quanto sostegno serve per colmare tale distanza (c.d.
“bisogno di sostegno”), per poi partire nella definizione dei sostegni da con-
fermare (per quelli eventualmente gia esistenti e confermati come validi) o da
costruire e mettere in campo, all’interno in una piti ampia visione sistemati-
ca dellintero progetto.

L’elaborazione del progetto di vita e strettamente connessa agli esiti del-
la valutazione multidimensionale non potendosi semplicemente sviluppare
come un’ipotesi di costruzione di risposte a richieste di prestazioni. Cio an-
che perché e proprio con il percorso della valutazione multidimensionale che
la persona con disabilita (supportata dall'UVM) affina anche l'idea e la richie-
sta iniziale ricollegata a volte a un semplice desiderio.
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Esempio di come la valutazione multidimensionale diriga la costruzione del
progetto

A fronte di una richiesta iniziale di avere sostegni per poter sviluppare delle atti-
vita di cucina, occorre, attraverso la valutazione multidimensionale, anche ana-
lizzare se tali attivita si svolgeranno in una cucina domestica o di un ristorante e
quali sia quindi il profilo di funzionamento di tale persona rispetto a tali diver-
si specifici ambiti (che possono presentare differenti ostacoli o facilitatori), con-
siderando quali tra le due attivita piaccia effettivamente alla persona per indivi-
duare quindi, insieme a lei, lo specifico obiettivo da perseguire per poter poi de-
clinare in concreto il sostegno ad hoc.

Individuare come obiettivo del progetto la creazione di sostegni che permetta-
no di fare un’esperienza di cucina in un contesto domestico e diverso da quello
che prevede di sviluppare tale esperienza in un ristorante come tirocinio socia-
le o come percorso di accompagnamento al lavoro e di conseguenza anche i so-
stegni vanno costruiti in base a tutto cio. Nel corso della valutazione la persona
con disabilita potrebbe acquisire una maggiore consapevolezza del suo embrio-
nale desiderio anche comprendendo che vi sono altre opportunita.

Per ipotesi si potrebbe anche individuare come obiettivo quello di sviluppare
competenze e partecipazione sociale presso la cucina di un ristorante perché
la persona con disabilita ed i suoi familiari, durante la valutazione multidimen-
sionale, hanno preso consapevolezza (con tutti gli elementi di approfondimento
sopra indicati) che potrebbe interessare svolgere questo tipo di percorso e che,
semmai, i sostegni da strutturare potrebbero anche essere declinati per verifica-
re se in futuro tali attivita possano evolvere in un tirocinio formativo o di inclu-
sione lavorativa.

Senza il percorso di valutazione multidimensionale, la costruzione dei sostegni
sarebbe stata generica o adottata in base a quanto sarebbe stato possibile “offri-

re” alla persona.

A fronte del principio cardine sopra espresso, si comprende appieno
quanto sancito dall’articolo 26, comma 6 del d.Igs. n. 62/2024, laddove si
legge: “Le misure, le prestazioni e i servizi contenuti nel progetto di vita so-
no determinati per garantire l'inclusione della persona e, a tal fine, possono es-
sere conformati sulla base delle esigenze emerse dalla valutazione multi-
dimensionale e possono assumere contenuto personalizzato rispetto all’offerta di-
sponibile”.

Da cio discende anche 'ulteriore principio secondo il quale il progetto
di vita non & un modello standard da applicare a tutti, ma una costruzio-



ELABORAZIONE DEL PROGETTO DI VITA DOPO LA VALUTAZIONE MULTIDIMENSIONALE

ne personalizzata che si adatta alle caratteristiche e ai bisogni di ogni singola

persona. Infatti, per rispondere ai bisogni di sostegno si possono strutturare

dei sostegni anche “atipici”, ossia non rientranti tra i sostegni gia precostitu-
iti e disponibili come offerta istituzionale.

La costruzione di sostegni atipici (inclusi gli accomodamenti ragione-
voli) & possibile attraverso 1'uso integrato e flessibile delle varie tipologie di
risorse (tecnologiche, strumentali, umani, professionali ed economiche) del
budget di progetto, anche provenienti da vari ambiti (sociale, sanitario, ter-
zo settore). Cio e possibile perché all’elaborazione del progetto, oltre ai com-
ponenti del'UVM, partecipano anche coloro che possono assumere decisio-
ni nella diversa definizione di servizi e di destinazione o di messa in compar-
tecipazione di risorse, ossia “i responsabili dei vari servizi e interventi, an-
che informali, previsti e da attivare nell’ambito del progetto” (art. 26, com-
ma 7, d.Igs. n. 62/2024).

Nel d.lgs. n. 62/2024 vi sono ulteriori indicazioni da considerare nella
costruzione del progetto, quali:

— l’obiettivo — anche “attraverso il ricorso all’accomodamento ragionevole e al pro-
getto di vita individuale, personalizzato e partecipato, secondo i principi di autode-
terminazione e di non discriminazione — dell’effettivo e pieno accesso al sistema dei
servizi, delle prestazioni, dei supporti, dei benefici e delle agevolazioni” (art. 1);

- la finalita del progetto di vita della persona con disabilita volta a “miglio-
rare la qualita della propria vita, di sviluppare tutte le sue potenzialita, di poter
scegliere i contesti di vita e partecipare in condizioni di pari opportunita rispetto
agli altri” (art. 2); “migliorare le condizioni personali e di salute nei diversi am-
biti di vita, facilitandone l'inclusione sociale e la partecipazione nei diversi conte-
sti di vita, su base di uguaglianza con gli altri” (art. 18);

- “il diritto ad elaborare e attivare il progetto di vita individuale personalizzato e
partecipato quale ulteriore strumento di capacitazione” della persona con di-
sabilita, fermi restando gli interventi, i sostegni e i benefici che gia diretta-
mente le spettavano (art. 15);

— il principio secondo il quale “la stessa persona con disabilita, quale titolare del
progetto di vita, concorre a determinare i contenuti; esercita le prerogative volte
ad apportarvi le modifiche e le integrazioni, secondo i propri desideri, le proprie
aspettative e le proprie scelte” (art. 18);

— linclusione nel progetto di vita delle misure previste a legislazione vigente per
il superamento di condizioni di poverta, emarginazione ed esclusione sociale, non-
ché gli eventuali sostegni erogabili in favore del nucleo familiare e di chi presta cu-
ra ed assistenza (art. 18);
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la garanzia da parte dello Stato, Regioni e enti locali, nell’ambito delle re-
lative competenze, “dell’effettivita e omogeneita del progetto di vita, indipen-
dentemente dall’eta, dalle condizioni personali e sociali” (art. 18);

la garanzia della continuita degli strumenti, delle risorse, degli interventi,
dei benefici, delle prestazioni, dei servizi e degli accomodamenti ragione-
voli (art. 18);

il coordinamento tra i piani di intervento previsti per ogni singolo contesto di vita
e dei relativi obiettivi, fatti salvi i sostegni, i servizi ed i piani di intervento attiva-
ti prima dell’elaborazione del progetto di vita, con I'eventuale aggiornamento de-
gli stessi allo scopo di assicurarne la coerenza ai miglioramenti ed ai nuovi
sostegni indicati nel progetto (art. 19).

In ogni caso il progetto di vita dovra essere:
individuale, perché il progetto non puo essere standard o generico, ma
considerare gli specifici bisogni di sostegno della persona;
personalizzato, perché il progetto deve promuovere il pieno sviluppo del-
la persona nei contesti di vita che essa stessa sceglie, sulla base dei suoi de-
sideri, aspettative e preferenze, rispettando e valorizzando la sua identita
e le sue caratteristiche uniche;
partecipato, perché la persona deve essere coinvolta attivamente in ogni
fase di elaborazione del progetto, compresa l'attuazione, il monitoraggio
e la verifica. Tutto cio richiama il concetto di partecipazione sancito dal-
la Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita, secondo cui
ogni persona ha il diritto di prendere parte attivamente alle decisioni che
riguardano la loro vita, con il supporto a cid necessario.

1.2 Elementi costitutivi del progetto di vita

L’articolo 26 del decreto in esame, anche in via riepilogativa e di sinte-

si di quanto espresso negli articoli precedenti, elenca poi i contenuti del pro-
getto di vita elaborato a seguito della valutazione multidimensionale, affer-
mando che esso individua i sostegni, gli strumenti e le risorse necessarie a com-
pensare le limitazioni alle attivita e a favorire la partecipazione della persona
con disabilita nei diversi ambiti della vita e nei diversi contesti di riferimento, inclu-
si quelli lavorativi e scolastici, e in particolare individua:

— gli obiettivi della persona con disabilita risultanti all’esito della valutazio-

ne multidimensionale;
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- gliinterventi individuati nelle seguenti aree: 1) apprendimento, socialita ed af-
fettivita; 2) formazione, lavoro; 3) casa e habitat sociale; 4) salute;

— 1servizi e le misure relative ai processi di cura e di assistenza;

— i piani operativi e specifici individualizzati delle azioni e dei sostegni;

— gli operatori e le altre figure coinvolte nella fornitura dei sostegni indicati con
l'indicazione di compiti e responsabilita;

— la nomina del referente per la sua attuazione (i cui compiti primari vengono
poi definiti nell’articolo 29);

— la programmazione dei tempi;

— le modalita delle verifiche periodiche;

— il dettaglio e l'insieme delle risorse umane, professionali, tecnologiche, stru-
mentali ed economiche, pubbliche e private (si veda in proposito quanto di-
sposto in merito dall’articolo 28 dedicato al budget di progetto).

La normativa, pertanto, pur nell’assenza di un format predefinito del
progetto di vita —la cui messa a punto potra conseguire alla fase di sperimen-
tazione e formare oggetto di future Linee guida in materia — consente di indi-
viduare gli elementi costitutivi del progetto di vita. Alcuni di tali elementi ap-
paiono assumere connotazione di contenuti essenziali, non potendo difettare
con il rischio di compromettere, altrimenti, la stessa configurabilita del pro-
getto di vita come tale o comunque la sua attuazione e valutazione.

Unitamente a tali elementi vanno a costituire il progetto di vita, sulla ba-
se degli specifici obiettivi, desideri e preferenze, nonché del contesto fami-
liare, sociale, comunitario di riferimento e di ogni altro elemento emergente
dalla fase di valutazione multidimensionale, anche elementi variabili quali:
— icontenuti aggiuntivi derivanti dall’esercizio della titolarita ed autodeter-

minazione della persona con disabilita, anche con riferimento all’eventua-
le proposta di progetto di vita da essa formulata;

— linsieme dei servizi, interventi, attivita, sostegni, supporti, risorse, e re-
lativi piani operativi attinenti altri ambiti e contesti di vita elettivamente
scelti in un dato momento di vita dalla persona con disabilita, secondo le
prospettive di autorealizzazione individuale, che non siano gia ricompre-
si negli ambiti tipici espressamente richiamati dal decreto in esame;

— le misure per contrastare la poverta, I'emarginazione e 1’esclusione so-
ciale;

— 1isostegni e le misure per gli eventuali caregiver familiari per supportarli
nella loro attivita di cura, assistenza e di sostegno al percorso di vita della
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persona con disabilita, il cui riconoscimento preesiste rispetto alla fase di
progettazione individuale’;

— gli eventuali progetti di cui alla legge n. 112/2016 confluenti nel progetto
di vita, nonché gli elementi di raccordo e integrazione con le misure per la
non autosufficienza nonché con i progetti di vita indipendente che ai sen-
si del decreto legislativo n. 62/2024, art. 19, comma 3, mantengono ambiti
autonomi di attuazione ed esecuzione;

— ogni altro elemento che 1'Unita di valutazione multidimensionale di con-
certo con la persona con disabilita ravvisi utili e opportuno inserire nel
progetto di vita al fine di favorirne e sostenerne 1'effettiva attuazione, non-
ché la misurazione e valutazione anche ai fini della riformulazione, inte-
grazioni, e/o adattamento progressivo in funzione del livello di raggiun-
gimento e realizzazione degli obiettivi via via adottati.

1.3 Costruzione dei “sostegni” del progetto di vita

Nell’elaborazione del progetto di vita, dopo aver fatto tutta Iattivita di
assessment e aver individuato e dato atto degli obiettivi da perseguire nei va-
ri contesti di vita, occorre individuare e costruire i vari tipi di sostegni da in-
serire nel progetto, in base anche ai bisogni di sostegno rilevati rispetto al
funzionamento attuale e agli eventuali sostegni gia in atto.

Pertanto, qui di seguito si prova a estrinsecare, sulla scorta dell’espe-
rienza sviluppatasi nel tempo e in vari ambiti sulla progettazione persona-
lizzata, un’ipotesi di percorso di individuazione e costruzione dei sostegni
che puo essere da guida per coloro che sono chiamati a tale operazione in-
sieme alla persona con disabilita.

Tale operazione potra essere sviluppata per qualsiasi definizione di so-
stegni in ciascuna delle varie aree entro le quali si muovera il singolo proget-
to: per tutte e quattro le aree previste dall’articolo 26, comma 2, del d.Igs. n.
62/2024? o per alcune di esse o per altre ancora.

! Tale previsione si riferisce ai supporti per i caregiver nella loro specifica attivita di sup-
porto della persona con disabilita, visto che il progetto di vita & “della” persona. Ma sono anche
in via di definizione dei provvedimenti legislativi statali volti a riconoscere ai caregiver dei di-
ritti autonomi (per es. un diritto autonomo del caregiver potrebbe essere quello di poter richie-
dere la reversibilita del part-time inizialmente richiesto per assistere la persona con disabilita
verso un nuovo full-time, a seguito semmai del venir meno di tale rapporto di assistenza e per
garantire a se stesso una maggiore capacita retributiva.

2 1) apprendimento, socialita ed affettivita; 2) formazione, lavoro; 3) casa e habitat socia-
le; 4) salute.
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In sostanza, andranno innanzitutto censiti i sostegni gia in atto (indi-
pendentemente dall’esistenza o meno di un progetto gia strutturato) e ve-
rificato se essi soddisfano, in tutto o in parte, uno o piti bisogni di sostegni,
individuando di conseguenza anche i nuovi sostegni da attivare e come at-
tivarli.

Nell'individuazione dei sostegni rilevante ¢ altresi I'individuazione del-
le risorse che si mettono in campo per garantirli. Ci si riferisce non solo alle
risorse economiche, ma anche e soprattutto all’individuazione della tipolo-
gia di figura professionale che deve attivare un determinato sostegno, in vir-
tu dell’obiettivo da mettere in campo, come si chiarira nel paragrafo 1.4.

1.3.a Analisi dei sostegni gia in atto ed eventuale loro riprogettazione

Nel caso vi siano gia sostegni in atto, per ciascuno dei sostegni andra va-
lutata:

— la conferma del sostegno (opzione da seguire nel caso in cui il sostegno
¢ ancora idoneo a rispondere ai bisogni di sostegno e, dunque, va man-
tenuto);

— la rimodulazione del sostegno (opzione da seguire nel caso in cui la ti-
pologia del sostegno € ancora idonea ma necessita di essere riparametrata
per quantita, intensita o modalita di erogazione);

- lasostituzione del sostegno (nel caso in cui il sostegno si sia rivelato inef-
ficace o abbia raggiunto i precedenti obiettivi e ne serva un altro per rag-
giungerne nuovi).

Si consideri, ad esempio, un servizio di assistenza domiciliare gia in at-
to, che potra essere confermato per gli obiettivi, le tipologie e le modalita di
articolazione delle varie attivita e le figure professionali previste nel piano
che I'ha progettato (Piano assistenziale individuale - PAI).

Ma tale servizio potra anche essere rimodulato anche solo rispetto all’ar-
ticolazione del servizio nel corso della settimana, se per esempio, in qualche
fascia oraria in cui si svolgeva qualche attivita si prevede di attivare, col pro-
getto di vita, un altro sostegno per rispondere ad altri bisogni o se vi e la ne-
cessita di erogare le attivita in nuove fasce orarie in cui il caregiver non puo
pil garantire la sua assistenza.

Potrebbe anche darsi il caso che la persona con disabilita abbia acquisi-
to delle autonomie personali che gli permettano di rimodulare I'intervento di
mera assistenza domiciliare in un intervento di supporto educativo domici-
liare per implementare le proprie competenze.
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1.3.b Attivazione di nuovi sostegni

Qualora alla persona con disabilita servano nuovi sostegni per rispon-
dere ai bisogni censiti dall’'UVM, si puo:

— ricorrere ai sostegni “tipici”, ossia gia individuati nella loro struttura ge-
nerale da norme di legge, da livelli essenziali o da altri atti di programma-
zione ed attuazione dei servizi, gia attivati sul territorio di riferimento o
meno, anche se poi da personalizzare nella loro concreta erogazione;

— ricorrere a sostegni “della comunita”, ossia sostegni (anche eventual-
mente gia censiti in atti istituzionali, come i piani di zona sociali) che di
fatto si sviluppano nella comunita, per esempio attraverso il volontariato
(attivita sportive offerte da una societa sportiva dilettantistica);

— ricorrere a sostegni “atipici” da strutturare ex novo attraverso 1'uso fles-
sibile e combinato delle risorse del budget di progetto.

Nell’economia del ragionamento che si sta sviluppando, si possono con-
siderare sostegni “tipici” quelli gia disciplinati da una legge statale (come,
per esempio, il servizio di trasposto scolastico gratuito o eventuali bonus sta-
tali) o da una legge o provvedimento regionale (come, per esempio, eventua-
li contributi, assegni di cura, servizi o agevolazioni regionali).

Ma nel novero di essi vanno anche ricondotti i sostegni previsti come li-
velli essenziali delle prestazioni sanitarie e socio-sanitarie (come tutte quelle
previste dai LEA del d.P.C.M. 12 gennaio 2017), incluse anche le prestazioni
garantite, in quel dato territorio di riferimento, come extra LEA dalle Regioni
(come nel caso di cure odontoiatriche per ulteriori pazienti non collaboranti
rispetto a quelli individuati nell’Allegato 4.C dei citati LEA del 2017). Analo-
gamente, sono da considerarsi sostegni “tipici” le prestazioni sociali erogabi-
li sotto forma di beni e servizi secondo le caratteristiche ed i requisiti fissati
dalla pianificazione regionale e zonale ed elencate nell’articolo 22 della legge
n. 328/2000°. Tali sostegni vanno considerati “tipici” anche quando pur pro-

* Le misure di cui all’articolo 22, comma 2, della legge n. 328/2000 sono:

“a) misure di contrasto della poverta e di sostegno al reddito e servizi di accompagnamento, con partico-
lare riferimento alle persone senza fissa dimora;

b) misure economiche per favorire la vita autonoma e la permanenza a domicilio di persone totalmente
dipendenti o incapaci di compiere gli atti propri della vita quotidiana;

c) interventi di sostegno per i minori in situazioni di disagio tramite il sostegno al nucleo familiare di
origine e l'inserimento presso famiglie, persone e strutture comunitarie di accoglienza di tipo fami-
liare e per la promozione dei diritti dell’infanzia e dell’adolescenza;

d) misure per il sostegno delle responsabilita familiari, ai sensi dell’articolo 16, per favorire I'armoniz-
zazione del tempo di lavoro e di cura familiare;
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grammati o obbligatoriamente da attuare non sono mai stati attivati concre-
tamente, perché comunque riconducibili ad una disciplina e linea di finanzia-
mento ben chiara.

Un esempio di sostegno della “comunita”, formale o informale (in quan-
to censito o meno nel piano di zona sociale, anche perché semmai sostenu-
to economicamente con qualche contributo pubblico) potrebbe essere 1’atti-
vita di musicoterapia svolta da un’associazione di volontariato del territorio.
Tale attivita potrebbe anche essere stata censita e anche inserita all’interno
dell’offerta del territorio, ma, anche non lo fosse, comunque € un intervento
che potrebbe rispondere ai bisogni di sostegno di quella persona con disabi-
lita. Semmai potrebbe strutturarsi un servizio “tipico” di accompagnamento
verso la sede di tali attivita.

Infatti, la declinazione dei sostegni sopra proposta non é da considerarsi
in maniera netta, potendosi anche combinare le varie ipotesi.

Invece, possono esserci dei bisogni di sostegno che non trovano risposte
rispetto a quanto gia esistente o programmato e che quindi inducono a strut-
turare ex novo dei sostegni “atipici”.

e) misure di sostegno alle donne in difficolta per assicurare i benefici disposti dal regio decreto-legge 8
maggio 1927, n. 798, convertito dalla legge 6 dicembre 1928, n. 2838, e dalla legge 10 dicembre 1925,
n. 2277, e loro successive modificazioni, integrazioni e norme attuative;

f) interventi per la piena integrazione delle persone disabili ai sensi dell’articolo 14; realizzazione, per i
soggetti di cui all’articolo 3, comma 3, della legge 5 febbraio 1992, n. 104, dei centri socio-riabilitati-
vi e delle comunita-alloggio di cui all’articolo 10 della citata legge n. 104 del 1992, e dei servizi di co-
munita e di accoglienza per quelli privi di sostegno familiare, nonché erogazione delle prestazioni di
sostituzione temporanea delle famiglie;

g) interventi per le persone anziane e disabili per favorire la permanenza a domicilio, per l'inserimento
presso famiglie, persone e strutture comunitarie di accoglienza di tipo familiare, nonché per I'acco-
glienza e la socializzazione presso strutture residenziali e semiresidenziali per coloro che, in ragione
della elevata fragilita personale o di limitazione dell’autonomia, non siano assistibili a domicilio;

h) prestazioni integrate di tipo socio-educativo per contrastare dipendenze da droghe, alcol e farmaci, fa-
vorendo interventi di natura preventiva, di recupero e reinserimento sociale;

i) informazione e consulenza alle persone e alle famiglie per favorire la fruizione dei servizi e per pro-
muovere iniziative di auto-aiuto”.

All’articolo 22, comma 4, della legge del 2000 si legge:

“In relazione a quanto indicato al comma 2, le leggi regionali, secondo i modelli organizzativi adot-
tati, prevedono per ogni ambito territoriale di cui all’articolo 8, comma 3, lettera a), tenendo conto an-
che delle diverse esigenze delle aree urbane e rurali, comungque I'erogazione delle sequenti prestazioni:

a) servizio sociale professionale e segretariato sociale per informazione e consulenza al singolo e ai nu-
clei familiari;

b) servizio di pronto intervento sociale per le situazioni di emergenza personali e familiari;

c) assistenza domiciliare;

d) strutture residenziali e semiresidenziali per soggetti con fragilita sociali;

e) centri di accoglienza residenziali o diurni a carattere comunitario”.
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1.3.c Costruzione dei sostegni nuovi e “atipici”

Come gia detto, si possono attivare nuovi sostegni, non solo andando
ad individuarli tra quelli gia previsti e, in alcuni casi, anche presenti nel ter-
ritorio di riferimento, ma anche progettandoli ed attivandoli ex novo attra-
verso lo strumento del budget di progetto (entro il quale rientra anche 1’even-
tuale risorsa aggiuntiva ed integrativa che viene attivata a valere sul Fondo
per I'implementazione dei progetti di vita di cui all’articolo 31 del d.Igs. n.
62/2024, di cui si parlera nel paragrafo 1.3.d).

Traendo spunto dalle indicazioni del d.lgs. n. 62/2024 si possono gia in-
dicare alcune modalita di costruzione di tali sostegni, ricollegabili in partico-
lare a:

— integrazione delle risorse dei vari comparti;

— accomodamento ragionevole;

- costruzione di un sostegno in sinergia con gli enti del Terzo settore se-
guendo i principi che governano la co-progettazione;

— riconversione delle risorse;

- autogestione del budget;

— utilizzo di alcune risorse provenienti dal Fondo di cui all’articolo 31 del
decreto.

Anche in questo caso le modalita di costruzione del sostegno non so-
no differenziate in maniera netta, stante che, per ipotesi, si possono integra-
re risorse di vari comparti anche attraverso un accomodamento ragionevole.

Alcuni esempi* per ciascuna delle modalita sopra indicate possono ren-
dere piu facilmente percepibile quanto sopra detto.

Integrazione delle risorse dei vari comparti

Puo accadere, per esempio, che una persona con disabilita abbia una
PEG e viva in una struttura socio-assistenziale in cui, per regolamento regio-
nale e per mancanza di specifici accordi sindacali, la somministrazione dei
pasti e dei farmaci non possa essere effettuata dagli operatori della struttura
socio-assistenziale, ma da un infermiere (non previsto nel setting assistenzia-
le di tale tipologia di centro). La scelta potrebbe essere quella di sradicare la

* Gli esempi sono indicativi di alcune modalita operative, senza nel caso di specie vo-
ler arricchire il tutto con ogni singolo dettaglio utile per ciascuna singola operazione (come per
esempio, in alcuni, le soluzioni da adottarsi per il rispetto della disciplina sui luoghi di lavo-
ro o altro).
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persona dalla struttura in cui vive da anni per trasferirla in altra struttura so-
cio-sanitaria in cui é prevista anche la figura dell’infermiere o accordarsi con
il direttore del Distretto socio-sanitario (che partecipa alla fase di definizione
del progetto di vita e quindi anche del budget di progetto) per fare in modo
che il comparto socio-sanitario destini per alcuni minuti al giorno una figura
infermieristica presso la struttura socio-assistenziale per svolgere le attivita
sopra indicate. In tal caso, nella costruzione di questa soluzione si dovrebbe
comungque verificare attraverso la valutazione multidimensionale (che pren-
de in considerazione, come si ricordera, anche il profilo di salute della perso-
na) I'appropriatezza della soluzione da adottare e che non vi siano altri biso-
gni di salute non soddisfabili nella struttura socio-sanitaria; mentre, dal pun-
to di vista della spesa da attivare per il comparto socio-sanitario potrebbe va-
lutarsi che questa e riconducibile ad una di assistenza domiciliare integrata
(ADI), visto che la struttura e il luogo in cui vive la persona e che la spesa di
tale intervento sarebbe di gran lunga inferiore rispetto a quello della retta pie-
na giornaliera per l'inserimento in una struttura socio-sanitaria.

Tutto cio e possibile solo grazie ad un raccordo e ad una messa in com-
partecipazione delle varie risorse da parte dei responsabili dei vari interven-
ti (socio-assistenziali e socio-sanitari), anche prevedendo, pur all’interno del-
la singola disciplina di settore, di poter utilizzare le risorse di ciascuna ammi-
nistrazione in modo cosi flessibile da riuscire ad integrarsi con le altre risorse
messe a disposizione da altri.

Integrazione delle risorse di vari comparti ed accomodamento ragionevole

Puo accadere, per esempio, che la valutazione multidimensionale indi-
chi la necessita di frequentare un centro diurno socio-sanitario, ma le liste
d’attesa lo impediscano. In tal caso, la persona con disabilita potrebbe chie-
dere il riconoscimento di quello che & un livello essenziale delle prestazioni
socio-sanitarie nell’esatta modalita con cui e declinato nei LEA e richieden-
do, specie se vi ¢ il rischio di compromissioni irreversibili per il protrarsi del
tempo, un’attivazione urgente. Ma, a seguito di quanto indicato come possi-
bile dal d.Igs. n. 62/2024, potrebbe anche richiedere Iattivazione di un soste-
gno che, pur garantendo risposte appropriate per la sua condizione di salute
e conformi a quelle dei LEA, sia adattato per permettere da subito 1’esercizio
di tale suo diritto, a fronte di oggettivi impedimenti nel suo esercizio ordina-
rio, ossia di ricorrere ad un accomodamento ragionevole.

Seguendo 1’esempio, si potrebbe prevedere che la persona possa esse-
re inserita in un centro diurno socio-assistenziale, il cui setting assistenziale
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per quella persona sia pero integrato da quelle prestazioni socio-sanitarie che
avrebbe avuto in un centro diurno socio-sanitario (come l'attivita di Comuni-
cazione Aumentativa Alternativa).

Cio sarebbe possibile se la valutazione multidimensionale individuasse
I'appropriatezza di tale “adattamento” rispetto a quella prescritta dai LEA,
assicurando il medesimo supporto che era da garantire alla persona (sep-
pur in un altro contesto), e vi fosse 'accordo di tutti i responsabili (non solo
dell’ambito socio-sanitario e del sociale), inclusi quindi anche del responsa-
bile della struttura ospitante®. Relativamente all"ulteriore limite di cui all’ar-
ticolo 28, comma 8, del d.Igs. n. 62/2024, si ricorda che tale accomodamento
ragionevole deve rispettare anche i limiti di spesa statali e regionali che sono
previsti per i servizi diurni socio-sanitari.

Costruzione di un sostegno in sinergia con gli enti del Terzo settore se-
guendo i principi che governano la co-progettazione

Puo accadere che una ragazza con disabilita espliciti il desiderio di par-
tecipare nella successiva estate, non gia alla colonia estiva per persone con di-
sabilita gestita da una cooperativa sociale in cio specializzata, ma alla colonia
estiva comunale alla quale partecipano tutti i compagni di classe gia affidata
ad un altro ente che ha competenze sugli aspetti educativi e di problemi ado-
lescenziali, ma non sulle esigenze connesse alla condizione di disabilita, ne-
cessitandosi quindi di strutturare i sostegni per permettere di frequentare ta-
le contesto su base di uguaglianza con gli altri.

Con I'utilizzo flessibile delle risorse, ma soprattutto secondo i princi-
pi della co-progettazione con gli enti del Terzo settore, € possibile integrare
l'attivita della colonia estiva comunale con il supporto di alcune figure pro-
fessionali che avrebbero comunque supportato la ragazza nell’altra colonia,
mettendo a costruire il quadro degli interventi sia 1’ente pubblico affidatario
di entrambi i servizi sia I’ente affidatario della colonia estiva comunale sia an-
cora I'ente del Terzo settore che ha competenze sulla disabilita. In tal maniera
ciascuno dei due enti privati puo fornire un apporto che, singolarmente pre-
so, non avrebbe garantito la valorizzazione di piu aspetti: quello, importante
anche per gli altri partecipanti alla colonia estiva comunale, dei valori dell’in-

% Per indicare uno degli aspetti che negli esempi di questo paragrafo non vengono mag-
giormente declinati (come prospettato nella precedente nota) si fa presente come in questo caso
la struttura socio-assistenziale potrebbe anche avere necessita di effettuare una piccola modifi-
ca del documento di valutazione dei rischi.
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clusione e, per le figure professionali specializzate in disabilita, quello di ac-
quisizione di competenze nel contrasto ai problemi adolescenziali tout court.
Né si sarebbe potuta strutturare una risposta idonea non solo alle esigenze
della ragazza con disabilita, ma anche alle sue preferenze e al miglioramen-
to della sua qualita di vita, anche in termini di domini dell’inclusione sociale
e dello sviluppo personale®.

Riconversione delle risorse

L'articolo 2, comma 2, lettera c), numeri 12-13 della legge delega n.
227/2021 aveva indicato che si prevedesse “che, nell’ambito del progetto di vita
individuale, personalizzato e partecipato diretto ad assicurare I'inclusione e la parte-
cipazione sociale, compreso I'esercizio dei diritti all’affettivita e alla socialita, possa-
no essere individuati sostegni e servizi per 'abitare” e “meccanismi di riconversio-
ne delle risorse attualmente destinate allassistenza nell’ambito di istituti a favore dei
servizi di supporto alla domiciliarita”. Tali indicazioni oggi possono essere per-
seguite attraverso il progetto di vita, utilizzando in maniera flessibile le risor-
se con lo strumento del budget di progetto (meglio declinato nel paragrafo 2)
e soprattutto con una riprogrammazione dell’utilizzo delle risorse territoriali
rispetto alle esigenze emerse nei progetti di vita. Si legge, infatti, nell’articolo
30, comma 2, del d.Igs. n. 62/2024 “Gli ambiti territoriali sociali provvedono, per
quanto di competenza rispetto alle proprie programmazioni in corso, agli strumenti
correttivi previsti dal comma 1 e con le medesime modalita. Rispetto alle program-
mazioni successive, gli ambiti territoriali sociali tengono conto di quanto
individuato nei singoli progetti individuali censiti ai sensi dell’articolo 36,
anche al fine di fissare nuovi obiettivi di servizio”.

Puo accadere, per esempio, che una persona con disabilita sviluppi un
proprio percorso anche di acquisizione di consapevolezza e di autonomie che
lo porti a decidere di lasciare una struttura residenziale socio-assistenziale, in
cui fino a quel momento ha vissuto, e di andare a vivere in una civile abitazio-
ne in convivenza assistita con altre persone con disabilita. In tal caso, le sole

¢ Nei paragrafi 3.4 e 3.5 si parlera approfonditamente delle modalita con cui co-proget-
tare e di quali sono i vantaggi in particolare nella costruzione di sostegni per il progetto di vi-
ta. Occorre precisare che il meccanismo della “co-progettazione” tout court e riferito soprattut-
to all’attivazione non di un sostegno per il singolo caso, ma per attivare un intervento sistema-
tico per la comunita; ma il d.Igs. n. 62/2024 anche per 'attivazione di risposte per singoli casi
opportunamente richiama in generale i principi che governano la co-progettazione, come quel-
lo di essere un modo alternativo e non competitivo (ma collaborativo) di attivare servizi rispet-
to a quello delle classiche procedure di affidamento ad evidenza pubblica.
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risorse del Fondo per il “dopo di noi” potrebbero essere insufficienti da sole
a finanziare l’assistenza in tale nuova soluzione alloggiativa (come “suppor-
to alla domiciliarita”), ma il Comune potrebbe stabilire di riconvertire parte
della retta residenziale sostenuta fino a quel momento per sostenere la nuo-
va soluzione alloggiativa. In linea con quanto sopra detto circa la promozio-
ne della riconversione dei fondi per 1’assistenza residenziale in servizi di sup-
porto alla vita indipendente.

Autogestione del budget

Si anticipa qui quanto indicato nel paragrafo 2.7 per far presente che
l'articolo 28 del d.Igs. n. 62/2024 introduce la possibilita per le persone con
disabilita di gestire autonomamente, in tutto o in parte, il budget del proprio
progetto di vita. In sostanza, invece di ricevere direttamente servizi o presta-
zioni, la persona con disabilita puo scegliere di ottenere risorse economiche
per acquistarli autonomamente o utilizzare voucher presso fornitori accredi-
tati. Tale modalita di gestione del budget puo quindi permettere che anche un
sostegno “atipico”, specie se difficilmente attivabile come servizio pubblico,
puo essere procacciato attraverso il ricorso al libero mercato.

Per esempio, una persona con disabilita potrebbe avere necessita a mo-
dificare il proprio servizio di accompagnamento per la citta, richiedendolo
non piu per i primi cinque giorni della settimana, ma per i week end (viste le
mutate esigenze lavorative dei suoi caregiver); qualora tale nuovo servizio,
non previsto per tali giornate dall’offerta dei servizi del territorio, non fosse
facilmente attivabile in altra maniera si potrebbe garantire che la persona se
lo procuri attraverso 1'utilizzo di risorse economiche o voucher consegnati in
autogestione’.

1.3.d Fondo previsto dall’articolo 31 del d.Igs. n. 62/2024

Nei paragrafi precedenti si e fatto riferimento ad un Fondo previsto dal
d.Igs. n. 62/2024 che fornisce risorse aggiuntive per implementare quei pro-
getti di vita che dovessero prevedere dei sostegni “atipici” ed occorre quindi

7 N.B. Secondo l'impianto del d.Igs. n. 62/2024 '’autogestione e attivabile solo nel caso
di richiesta della persona, non potendo automaticamente le istituzioni declinare la loro compe-
tenza ad attivare i servizi “atipici” o modalita diverse di erogazione di servizi gia esistenti, sen-
za neppure anche ricorrere alle altre modalita di flessibilizzazione del servizio sopra ricordate.
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chiarire bene le regole di utilizzo di tale Fondo, partendo dal suo inquadra-
mento normativo.

All’articolo 31, comma 1, del citato decreto si legge: “Per I'implementazio-
ne dei progetti di vita che prevedono l'attivazione di interventi, prestazioni e so-
stegni non rientranti nelle unita di offerta del territorio di riferimento, ¢ isti-
tuito nello stato di previsione del Ministero dell’economia e delle finanze, per il suc-
cessivo trasferimento al bilancio autonomo della Presidenza del Consiglio dei mini-
stri, il Fondo per l'implementazione dei progetti di vita, di sequito denominato «Fon-
do». La dotazione del Fondo e determinata in 25 milioni di euro annui a decorrere
dall’anno 2025 ”.

Per sostegni “non rientranti nelle unita di offerta del territorio di riferi-

mento”, finanziabili col Fondo, si possono intendere i servizi, gli interventi

e le prestazioni che non rientrano tra i sostegni “tipici” e quelli gia esistenti

“di comunita” come definiti nel paragrafo 1.3.b, ossia quando il sostegno da

strutturare versi in tutte le seguenti condizioni:

— non rientri nei livelli essenziali delle prestazioni (sia sociali, sia sanitarie e
socio-sanitarie), statali o individuati dalla Regione di riferimento;

— non faccia gia parte dell’offerta del territorio (quindi che non sia stata gia
censita, per esempio, nel piano sociale di zona come presente nel territorio
o comungque di fatto non erogata neppure da soggetti privati);

— non sia altrimenti attivabile con le varie modalita di costruzione del bud-
get di progetto previste dall’articolo 28 del d.lgs. n. 62/2024 (riconversio-
ne delle risorse, integrazione delle risorse, co-progettazione, accomoda-
mento ragionevole, autogestione del budget).

Infatti, le risorse di tale nuovo specifico Fondo non possono sostituire
quanto si dovrebbe comunque attivare con le risorse gia destinate: sono in-
tegrative ed aggiuntive e non possono sostituire quanto si dovrebbe comun-
que attivare con le risorse gia destinate, a legislazione vigente, per le presta-
zioni e per i servizi in favore delle persone con disabilita che confluiscono nel
budget di progetto.

Il Fondo verra ripartito, annualmente, alle Regioni sulla base dei fabbi-
sogni che emergeranno dalle nuove modalita di costruzione dei progetti di
vita del territorio di riferimento e che saranno rilevati entro il 28 febbraio di
ogni anno. Cio avverra con un decreto del Presidente del Consiglio dei Mini-
stri o dell’autorita politica delegata in materia di disabilita, di concerto con i
Ministri dell’economia e delle finanze, della salute e del lavoro e delle poli-
tiche sociali, previa intesa in sede di Conferenza unificata, individuando al-
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tresi le priorita di intervento, le modalita di erogazione e le modalita di moni-
toraggio e di controllo dell’adeguatezza delle prestazioni rese.

Nelle more dell’entrata a regime (e per tutto il territorio nazionale) della
disciplina inerente al progetto di vita e della possibilita di rilevare per la pri-
ma volta i fabbisogni, il legislatore ha previsto che le risorse del Fondo sia-
no intanto ripartite tra le Regioni in proporzione della popolazione residente.

Tale Fondo, quindi, costituisce un impulso per stimolare ulteriormente,
oltre che con lo strumento di lavoro del budget di progetto (descritto nel suc-
cessivo paragrafo 2), la costruzione di sostegni personalizzati e maggiormen-
te conformi alle esigenze emerse dalla valutazione multidimensionale.

COME SI COSTRUISCONO I VARI
SOSTEGNI NEL PROGETTO DI VITA

apprendimento, socialita ed affettivita;
formazione, lavoro;

casa e habitat sociale;

salute

Partendo dalla valutazione multidimensionale
dei contesti che si vuole vivere, possono emergere
dei bisogni di sostegno

BN

Il progetto di vita puo individuare i seguenti interventi:

SOSTEGNI GIA
e NUOVI SOSTEGNI
INTEGRAZIONE

. tipici ACCOMODAMENTO
o comunits DELLE RISORSE DEI
. atipici VARI COMPARTI RAGIONEVOLE

FONDO EX ART. 31 AUTOGESTIONE
D.LGS. N. 62/2024 DEL BUDGET
RICONVERSIONE
L DELLE RISORSE COPROGETTAZIONE

1.4 Analisi degli altri elementi del progetto di vita

Stante il valore del progetto di vita cosi come rappresentato nel paragra-
fo 1 del capitolo 3, questo non puo limitarsi a individuare i vari sostegni per ri-
spondere a singoli e specifici obiettivi, ma deve essere in grado di costruire una
sicura traiettoria nel percorso di vita e di sviluppo della persona con disabilita.

Pertanto, uno degli aspetti pit1 rilevanti e quello dell’allineamento dei
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vari piani di sostegno che vengono strutturati per i vari ambiti di vita (scuo-
la, abitare, lavoro, ecc.). Occorre, infatti, non riportare semplicemente nel pro-
getto di vita i singoli piani dei sostegni, come, per esempio, il Piano educativo
individualizzato (PEI) che coordina i vari interventi a supporto dell’inclusio-
ne scolastica o il Piano riabilitativo individuale (PRI) che coordina e direzio-
na gli interventi a supporto della salute e di abilitazione/riabilitazione della
persona, senza metterli in relazione.

Come piu volte ricordato, due piani di sostegno possono individuare
degli approcci che, pur singolarmente validi in quanto individuati entro va-
rie opzioni individuate dalla letteratura scientifica o dall’esperienza, possono
risultare nella loro inter-relazione tra di loro confliggenti.

Occorre quindi che nel progetto di vita siano censiti i vari piani di soste-
gno, ma che questi siano anche riletti nell’ottica di un coordinamento tra gli
obiettivi, gli approcci e le attivita che i singoli piani mettono in campo. Su tale
aspetto si ritornera nei paragrafi successivi con un focus proprio su tale aspetto.

All'interno dei vari piani di sostegno devono essere indicati gli opera-
tori e le figure professionali coinvolte, individuandoli per tipologie e per
compiti, visto che indicando semplicemente 1'attivita da realizzare (es. ac-
compagnamento della persona nel prendere mezzi pubblici) non si compren-
derebbe con quale competenze e verso il raggiungimento di quali obiettivi la
stessa attivita venga messa in campo (per rimanere all’esempio di cui sopra,
I’'accompagnamento potrebbe ricondursi a un mero supporto nel prendere i
mezzi pubblici da parte di un assistente personale o nel fare acquisire autono-
mie per 1'utilizzo dei mezzi pubblici da parte di un educatore professionale).

L'individuazione degli operatori e delle figure (anche informali, come
un caregiver) e quindi un elemento essenziale per qualificare il sostegno e
renderlo conforme al perseguimento dell’obiettivo a cui deve rispondere.

Si comprende come l'individuazione delle tipologie di risorse umane
e professionali da mettere in campo e legata a filo doppio con I’indicazione
dettagliata delle risorse umane, professionali, tecnologiche, strumentali ed
economiche che compongono quello che viene chiamato il budget di pro-
getto e che costituisce altro elemento essenziale del progetto di vita, in assen-
za del quale non se ne potrebbe dare attuazione e di cui si fornira un’analisi
completa nel successivo paragrafo 2°.

8 Come anche gia accennato, parlare di sostegni e di quanti attivano i sostegni e di bud-
get di progetto vuol dire parlare di due facce della stessa medaglia.
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Al tempo stesso, occorre anche individuare chi possa avere anche com-
piti di responsabilita e di coordinamento di un piano di sostegno, divenen-
do quindi il referente per 1’allineamento con gli altri piani di sostegno anche
e soprattutto verso il referente per I'attuazione del progetto.

Relativamente alla figura del referente per 1’attuazione del progetto, si
rinvia a quanto ampiamente indicato nel paragrafo 2.8 del capitolo 3.

Il progetto di vita & dinamico e deve prevedere un suo sviluppo nel tem-
po sia per raggiungere gli obiettivi posti in sede di prima valutazione sia
anche per pensare, successivamente, altri obiettivi coerenti con I'evoluzione
dello sviluppo della persona e della sua vita, oltre che dei mutamenti dei suoi
contesti (familiare, sociale, ecc.).

Per questo occorre innanzitutto prevedere nel progetto verifiche perio-
diche per analizzare 1'efficacia dei sostegni attivati rispetto al progressivo
raggiungimento degli obiettivi prefissati. Per tali verifiche andranno sia in-
dividuate le modalita di svolgimento sia gli indicatori con i quali misura-
re i progressi.

Esempio di verifica con indicatore

La partecipazione di un ragazzo con disabilita intellettiva a un oratorio viene ri-
conosciuta come un’opportunita importante in un contesto informale. Per sup-
portare efficacemente questa partecipazione, nell’lUVM si individua una figura
professionale adeguata (es. un educatore giovane in grado di sostenere I'inclu-
sione della PcD in un gruppo di pari eta).

Un indicatore chiave per valutare il successo dell’intervento potrebbe essere la
misurazione del numero di contatti stabiliti che il ragazzo ha all’interno dell’o-
ratorio, dopo x mesi e dopo y mesi, rispetto a quella che era stata I'osservazione
iniziale. Questo dato permette di monitorare se I’obiettivo della partecipazione
viene progressivamente raggiunto.

Prevedere delle verifiche senza strutturare anche degli indicatori di esito
a cui far riferimento per le stesse porta a correre il rischio che le verifiche non
possano censire in maniera certa la traiettoria del progetto.

Vi potranno essere degli obiettivi il cui raggiungimento sia previsto in
un tempo pitt ampio oppure con fasi intermedie e di conseguenza anche tali
verifiche ne dovranno tener conto.
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Al tempo stesso, occorre anche prevedere aggiornamenti del progetto
al raggiungimento di alcuni obiettivi che si sono ritenuti da perseguire in un
dato tempo o per un mutato contesto di riferimento.

Specie in tale ultimo caso, importante & il ruolo del referente per l'attua-
zione del progetto che, su segnalazione della persona con disabilita o dei suoi
familiari, o attraverso una costante attivita di monitoraggio individui la ne-
cessita di effettuare una nuova valutazione multidimensionale per definire il
funzionamento della persona rispetto ai nuovi contesti e I’eventuale necessi-
ta di nuovi bisogni di sostegno.

y&2 BUDGET DI PROGETTO

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Gianfranco de Robertis
2.1 Nozione di budget di progetto

Uno dei maggiori strumenti, tra quelli disciplinati dalla riforma in ma-
teria di disabilita, perché gli interventi a supporto delle persone con disabili-
ta siano tali da determinare un concreto e mirato miglioramento della qualita
di vita delle stesse puo rinvenirsi nel c.d. “budget di progetto”.

Il budget di progetto e 1"”insieme delle risorse umane, professionali, tecnolo-
giche, strumentali ed economiche, pubbliche e private” che servono per dare attua-
zione agli interventi previsti dal progetto di vita. Pertanto, esso e parte inte-
grante del progetto di vita, che non puo essere definito e sottoscritto, se non
avendo gia al proprio interno la definizione quantitativa e qualitativa delle
varie tipologie di risorse e di come esse interagiscano tra di loro. Per esem-
pio, nel definire un intervento va anche previsto con quali tipologie di risor-
se professionali questo debba avvenire (educatore professionale, assistente
socio-assistenziale, ecc.), al di la della allocazione delle risorse economiche.

In passato, si & assistito spesso alla predisposizione di alcuni “progetti
individuali”, antesignani del “progetto di vita” che pero rimandavano l'av-
vio del progetto ad atti amministrativi successivi o all’eventuale reperimento
di incerte e future risorse non meglio definite, con la conseguenza che si strut-
turavano progetti poi difficilmente attuabili in tempi brevi.

Viceversa, un tratto saliente della riforma e proprio quella di non creare
una separazione rigida tra la fase di costruzione dell'intervento e quello suc-
cessivo dell’individuazione delle risorse. Al tempo stesso, pero, occorre evi-
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denziare, per quanto si dira infra, che le risorse inizialmente disponibili non
portino a predeterminare rigidamente 'intervento da attivare. Infatti, la ne-
cessita di dare risposte ai bisogni di sostegno potrebbe portare anche a scel-
te di investimento o di riconversione o ricomposizione di alcune tipologie di
risorse iniziali.

Del resto, la natura e la provenienza delle risorse che compongono il
budget permette questa possibilita, pur rispettando semmai la disciplina spe-
cifica di utilizzo di alcune risorse pubbliche per alcuni interventi settoria-
li (per esempio utilizzo delle risorse a valere sul Fondo nazionale per il “du-
rante, dopo di noi” solo per una persona con disabilita ai sensi dell’articolo
3, comma 3 della legge n. 104/1992, pur potendo il Comune attivare diverse
altre risorse per sostenere un percorso per il “durante, dopo di noi” per una
persona con la certificazione di cui all’articolo 3, comma 1 della medesima
legge del 1992 al posto del pagamento di una retta residenziale).

Una regola pero attraversa trasversalmente la riforma e anche ciascuno
dei suoi istituti, come quello del budget di progetto: il partire dalla persona e
dalla risposta ai suoi bisogni di sostegno e non dalle risorse, che vanno, inve-
ce, indirizzate e coordinandole di conseguenza nel senso sopra detto.

2.2 Natura delle risorse che afferiscono al budget di progetto e loro utilizzo
combinato

Si e gia chiarito che, oltre alle risorse economiche, occorrono innanzitut-
to risorse professionali e quindi figure singole (liberi professionisti) o appar-
tenenti ad un servizio che abbiano una specifica competenza per un certo tipo
di intervento. Vi sono settori in cui tendenzialmente si preferisce strutturare,
per mano pubblica o attraverso accreditamento/convenzionamento, il servi-
zio con tali risorse professionali in quanto garanzia di continuita e di mag-
gior controllo dell’andamento dell’apporto della risorsa professionale all’in-
terno del percorso di sostegno progettato. Anche perché in alcuni casi le fi-
gure professionali non sono utilizzabili singolarmente, ma in team, come nel
caso della frequenza di un centro diurno. Cio non toglie che anche in tali ca-
si si puo prevedere una figura professionale ulteriore ad integrare il team ini-
ziale se vi sono specifiche esigenze emerse dalla valutazione multidimensio-
nale e dalla necessita di sostegno a cui rispondere con l'intervento struttura-
to nel progetto di vita.

Le risorse professionali sono al tempo stesso anche risorse umane, ma
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il legislatore, anche sulla scorta di alcune esperienze normative settoriali e a
volte locali, ha utilizzato 1"ulteriore termine “umane” oltre a quelle “profes-
sionali” per ricomprendere anche tutte quelle persone che concorrono con il
loro apporto al percorso di vita della persona in maniera ordinaria e ricorren-
te (come nel caso del caregiver familiare che, pur non svolgendo un’attivi-
ta professionale, apporta sostegni informali importanti che vanno censiti nel
progetto di vita e valorizzati).

Rientrano tra le “risorse umane” anche sia gli apporti di persone che, indi-
vidualmente, in ottica volontaristica supportano la persona (esempio, il vicino
di casa) sia quelli forniti per il tramite di un’organizzazione (esempio, volonta-
ri di un ente volto a fornire gratuitamente assistenza oncologica domiciliare).

Nel progetto di vita andranno censiti non tanto gli apporti assolutamen-
te occasionali, ma quelli ricorrenti o che, per il tramite di un’organizzazione,
si mostrino addirittura strutturati e continuativi.

Possiamo considerare una risorsa strumentale un automezzo che puo es-
sere utilizzato per il trasporto della persona. Semmai I’automezzo puo esse-
re di proprieta della persona con disabilita ed utilizzato da una risorsa uma-
na (volontario) o da una risorsa professionale (nel senso di lavoratore per tale
attivita) per accompagnare la persona. In tal caso combinando risorsa umana
e risorsa strumentale puo attivarsi un sostegno alternativo ad un servizio di
taxi sociale o di trasporto sociale.

Al tempo stesso, occorre censire anche le eventuali risorse tecnologiche
che possono contribuire a dar seguito alle scelte della persona. E il caso del-
la fornitura di uno strumento salvavita di chiamata connesso ad un centro di
pronto intervento sociale o ad una limitrofa struttura residenziale che abbia
la possibilita di gestire tra piti risorse professionali anche I'intervento in loco,
quando non sia necessario il 118.

Nella costruzione del budget di progetto non si utilizzano solo le risorse
espressamente destinate a tutela della disabilita (come quelle inerenti al “du-
rante, dopo di noi”, ecc.), ma anche risorse a cui si puo attingere ad altro ti-
tolo (come, per esempio, per l'assegno di inclusione o finanziamenti per 1'in-
clusione lavorativa in genere).

In ogni caso le risorse possono avere provenienza sia pubblica sia priva-
ta. Occorre, pero, ricordare che 1'apporto di risorse private non puo che esse-
re conseguente a una scelta volontaria, stante il fatto che la persona con disa-
bilita ha comunque diritto ad avere dalla Pubblica Amministrazione le rispo-
ste a tutta una serie di bisogni di sostegno (sanitari, ecc.) e non essere costret-
ta a provvedere per sé stessa.
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2.3 Utilizzo flessibile integrato e concordato delle risorse

Per la costruzione del budget possono concorrere, anche in maniera in-
tegrata, vari istituzioni pubbliche inerenti ai vari comparti (per esempio, so-
ciale e sanitario) cui afferiscono i singoli sostegni di cui si necessita l'attiva-
zione secondo il progetto di vita.

Puo accadere per esempio che una persona con disabilita abbia una PEG
e viva in una struttura socio-assistenziale in cui, per regolamento regiona-
le e per mancanza di specifici accordi sindacali, la somministrazione dei pa-
sti e dei farmaci non possa essere effettuata dagli operatori della struttura so-
cio-assistenziale, ma da un infermiere (non previsto nel setting assistenzia-
le di tale tipologia di centro). La scelta potrebbe essere quella di sradicare la
persona dalla struttura in cui vive da anni per trasferirla in altra struttura so-
cio-sanitaria in cui e prevista anche la figura dell’infermiere e che ha una ret-
ta di gran lunga superiore o accordarsi con il direttore del distretto socio-sa-
nitario (che partecipa alla fase di definizione del progetto di vita e quindi an-
che del budget di progetto) per fare in modo che sia ’area socio-sanitaria ad
offrire una figura infermieristica che possa accedere due volte al giorno nella
struttura socio-assistenziale per la somministrazione di paste e farmaci con la
PEG. In tal caso, infatti, la struttura socio-assistenziale potrebbe essere consi-
derata come abitazione di quella persona presso la quale garantire il servizio
infermieristico di assistenza domiciliare integrata.

Cio e possibile solo grazie ad un raccordo e ad una messa in comparte-
cipazione delle varie risorse da parte dei responsabili dei vari interventi (so-
cio-assistenziali e socio-sanitari), anche prevedendo, pur all’interno della sin-
gola disciplina di settore, di poter utilizzare le risorse di ciascuna ammini-
strazione in modo cosi flessibile da riuscire ad integrarsi con le altre risorse
messe a disposizione da altri, se non addirittura individuando poche risorse
aggiuntive per coprire l'intervento infermieristico ed evitare di coprire I'inte-
ro servizio socio-sanitario in una struttura con setting assistenziale piu strut-
turato dal punto di vista sanitario.

Rimane la regola principe secondo la quale tali soluzioni devono esse-
re appropriate rispetto ai bisogni di sostegno della persona individuati du-
rante la fase di valutazione multidimensionale e ai suoi desideri e preferenze.

Vi possono anche essere scelte di altro tipo.

Nel caso, per esempio, della persona con PEG (non in struttura, ma) a
casa sua, con la necessita comunque di interventi domiciliari infermieristi-
ci e di assistenza (di quotidiana somministrazione di flebo o di pulitura del-
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la PEG) unitamente a contestuali interventi di mera assistenza (di igiene e di
sollevamento della persona dal letto), i dirigenti delle amministrazioni dei
due comparti potrebbero prevedere un unico intervento di assistenza domici-
liare integrata in capo all’Azienda sanitaria con compartecipazione dell’am-
bito sociale, trattandosi di prestazioni spesso inscindibili, evitando lo spac-
chettamento degli interventi e le duplicazioni di costi da parte di entrambi i
comparti’. Importante, quindi, che i vari responsabili dei servizi possano ef-
fettuare tali valutazioni in sede di elaborazione del progetto di vita e di sua
definizione, per gestire in maniera flessibile, oltre che integrata le risorse di
propria competenza.

Tutto cio porta ad evidenziare che il budget di progetto non & una me-
ra ricognizione di singoli finanziamenti ora per 1'uno ora per l'altro inter-
vento e servizio, ma anche una messa in compartecipazione delle risorse da
parte dei vari attori, che a vario titolo ruotano attorno alla persona, per atti-
vare interventi e servizi trasversali a piut comparti, creando semmai un’of-
ferta di soluzioni del tutto personalizzate, innovative e non rientranti tra
quelle ordinariamente offerte su quel dato territorio dalle istituzioni. Cio
anche per poter piu facilmente ottemperare alla previsione presente nel de-
creto legislativo n. 62/2024, secondo la quale “le misure, le prestazioni e i servi-
zi contenuti nel progetto di vita... possono essere conformati sulla base delle esigenze
emerse dalla valutazione multidimensionale e possono assumere contenuto persona-
lizzato rispetto all’offerta disponibile”.

Tra I'altro, alla costruzione degli interventi e, quindi, del budget del pro-
getto di vita possono concorrere anche enti del Terzo settore e altri soggetti
privati, anche solo mettendo a disposizione risorse umane (volontari) o risor-
se strumentali (ausilio fornito in comodato gratuito). Cio puo avvenire non
solo recuperando i vari apporti di risorse, ma anche partendo proprio da
una co-progettazione congiunta del sostegno per il quale si ha poi neces-
sita di attivare risorse. E il caso per esempio, della costruzione di un servi-
zio di trasporto extracomunale per uno studente universitario con disabilita,
visto che in genere molte universita non prevedono anche un trasporto fuori
dal territorio comunale in cui ha sede l'universita; in tal caso, per ipotesi, l'u-
niversita potrebbe mettere a disposizione, quale risorsa strumentale, il pul-
mino gia utilizzato con un dipendente che pero puo fare solo trasporti intra-
comunali, un’associazione di volontariato potrebbe fornire (una risorsa uma-

° Esempio ripreso dalla Relazione illustrativa del decreto legislativo n. 62/2024.

333



334

CAPITOLO 4

na, quale) un proprio volontario gia coperto di per sé da idonea assicurazio-
ne per fare l’autista e I’accompagnatore (risorsa professionale) potrebbe esse-
re I’assistente personale pagato con quota del progetti per la vita indipenden-
te approvato dall’Ambito/Regione di riferimento (quale risorsa economica
da spendere per acquistare servizio)'.

Del resto, oggi il ricorso a vari strumenti di “amministrazione condivi-
sa”, tra i quali la co-progettazione, tra enti pubblici ed enti del Terzo settore
(ossia quegli enti privati iscritti nell’apposito Registro unico nazionale) e rite-
nuto come uno degli strumenti privilegiati per rendere il sistema piu attento
alla comunita e alle persone, specie a seguito delle previsioni del Codice del
Terzo settore del 2017.

2.4 Riconversione delle risorse

Il progetto di vita e le scelte di vita su cui esso € costruito mutano nel
tempo anche a seconda delle fasi della vita, delle opportunita o delle dinami-
che relazionali che la persona intesse lungo il suo percorso. E il caso di una
persona che scelga di andare a vivere in un co-housing fuoriuscendo da una
struttura residenziale o anche di una persona che chieda di entrare in un ser-
vizio residenziale non volendo piu rimanere presso la sua abitazione d’origi-
ne. L'importante e che ogni soluzione adottata sia coerente con i desideri del-
la persona con disabilita e coerente con il suo progetto di vita, garantendo co-
munque supporti sia per 1'una che per l’altra scelta e che invece questa non
sia necessitata dalla carenza di servizi di altro tipo.

In tale ottica, vanno anche analizzate le ipotesi di riconversione delle ri-
sorse.

Puo accadere per esempio, che una persona inizi un percorso di fuo-
riuscita da una struttura residenziale volendo utilizzare le risorse a vale-
re sul Fondo nazionale del “dopo di noi”, che perd non coprono completa-
mente (cosi come accadeva con la retta verso la struttura) 'intera vita as-
sistita a domicilio o in co-housing. In tal caso il Comune di residenza, one-
rato fino a quel momento della retta per la residenzialita classica potrebbe
decidere di utilizzare quelle risorse o una parte di esse per integrare le ri-
sorse del “dopo di noi” per la nuova soluzione alloggiativa della persona,
se scelta dalla persona e con risposte adeguate ai bisogni di sostegno. La

10 Esempio ripreso dalla Relazione illustrativa del decreto legislativo n. 62/2024.
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stessa legge delega n. 227/2021, all’articolo 2, comma 2, lett. c), n. 12, pre-
vedeva “meccanismi di riconversione delle risorse attualmente destinate all’assi-
stenza nell’ambito di istituti a favore dei servizi di supporto alla domiciliarita e al-
la vita indipendente”.

Al tempo stesso, si puo avere il caso di quattro persone con disabili-
ta che, presso la loro singola abitazione, ricevono ciascuna assistenza domi-
ciliare per 20 ore alla settimana in rapporto 1:1 e che decidono di avviare un
co-housing (convivenza assistita) tra loro. In tal caso ciascuno si porterebbe
in dote 20 ore settimanali di assistenza domiciliare che pero sarebbe fruita in
un rapporto 1:4 lungo 80 ore settimanali.

2.5 Combinazione delle risorse ed accomodamento ragionevole

Le risorse del budget di progetto possono dare vita anche ad un acco-
modamento ragionevole, onde permettere, cosi come previsto dall’articolo
5-bis della legge n. 104/1992 (come introdotto dall’articolo 17 del d.Igs. n.
62/2024), di trovare un adattamento nel caso in cui I'applicazione concreta
delle disposizioni di legge contenenti un diritto della persona con disabilita
non permettano un effettivo e tempestivo esercizio dello stesso. L’adattamen-
to deve comunque garantire che venga fornito un sostegno alla persona ido-
neo a superare l'impasse.

Per esempio, 1'Unita di valutazione multidimensionale potrebbe far
emergere il bisogno della frequenza di un centro diurno socio-sanitario, per
il quale pero ci sono liste di attesa di anni. Di regola, in questo caso il dirit-
to della persona sarebbe comunque pieno (vedasi giurisprudenza sul pun-
to), ma il direttore del Distretto socio-sanitario potrebbe verificare la possibi-
lita, d’accordo con la persona con disabilita e le evenienze emerse dalla va-
lutazione multidimensionale, di far frequentare un centro diurno socio-assi-
stenziale, integrando il setting assistenziale di esso con la previsione di una
figura socio-sanitaria (coperta dai costi invece della retta piena sanitaria)". In
tal caso, I'accomodamento ragionevole dovrebbe garantire che le prestazio-
ni siano conformi ai LEA sanitari e socio-sanitari e che nell’approntare 1'inse-
rimento della figura socio-sanitaria si stia in generale nei tetti di spesa stata-
li e regionali.

' Esempio ripreso dalla Relazione illustrativa del decreto legislativo n. 62/2024.
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2.6 Apporto volontario di risorse private e compartecipazione al costo

Nell'articolo 28 comma 7 del d.Igs. n. 62/2024 si prevede, opportuna-
mente ed in ossequio anche ad uno specifico criterio di delega, che la perso-
na puo conferire risorse proprie per il perseguimento dei propri obiettivi e
nell’attivazione dei sostegni (si ricordi, per esempio, l'utilizzo del bene stru-
mentale dell’autoveicolo di sua proprieta nell’attivazione di un intervento di
trasporto o la messa a disposizione di un immobile in cui poter attivare un
co-housing con altre persone per percorsi per il “dopo di noi”).

L'utilizzo integrato delle risorse proprie e della loro valorizzazione
all’interno di una presa in carico pubblica presenta un’esperienza gia conso-
lidata proprio in tema di percorsi per il “durante, dopo di noi” (ai sensi della
legge n. 112/2016). Tra 1’altro, anche in tale esperienza testé citata, I’apporto
di risorse viene anche da terzi (enti del Terzo settore, privati benefattori, ecc.).

Cio non toglie che tutte le persone con disabilita, anche quelle che non
possono o non vogliono apportare proprie risorse, devono vedere persegui-
to il proprio progetto di vita.

Occorre precisare che comunque l'apporto di risorse da parte della per-
sona con disabilita e cosa diversa ed ulteriore rispetto all’eventuale compar-
tecipazione da parte della persona con disabilita al costo sostenuto dalle Pub-
bliche Amministrazioni per attivare i sostegni. Infatti, vi possono essere pre-
stazioni che vengono finanziate da Amministrazioni Pubbliche, su cui pero le
Amministrazioni possono chiedere (in base a regolamenti del settore) che la
persona rimborsi in parte quanto sostenuto dalle stesse compartecipando al-
la spesa in base al suo ISEE.

In tal caso, non si e davanti ad un apporto volontario di risorse, ma ad
una compartecipazione regolata in maniera specifica da singoli atti di settore.

2.7 Budget autogestito

L’articolo 28 del d.Igs. n. 62/2024 prevede anche la possibilita che la per-
sona con disabilita chieda di autogestire in tutto o in parte il budget, sceglien-
do quindi di non ricevere direttamente i servizi, i beni o le prestazioni pre-
viste dal progetto di vita, ma di ricevere risorse economiche con cui acqui-
starli direttamente ovvero voucher per scegliere dove spenderli tra i fornitori
previamente accreditati dalla Pubblica Amministrazione, rispettando pero il
vincolo di destinazione delle risorse al raggiungimento degli obiettivi in-
dicati nel progetto di vita.
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Quindi nella definizione del progetto di vita si stabilira:

— se attivare una forma di autogestione del budget, per I'intero o per una
sua parte;

— quali obiettivi del progetto di vita occorre raggiungere con i sostegni atti-
vati con l'autogestione e a quali necessita di sostegni gli stessi debbano ri-
spondere;

— le modalita di autogestione e di rendicontazione.

Pertanto, ’autogestione del budget non e da intendersi come un sem-
plice trasferimento monetario, ma un modo flessibile e concreto di attuare il
progetto di vita, lasciando alla persona con disabilita la liberta di strutturare i
sostegni, valorizzando anche un rapporto di fiducia con alcuni professionisti
dalla stessa scelti o di garantirsi interventi ancor piti personalizzati. L'auto-
gestione, quindi, non puo attivarsi se non per richiesta della persona con di-
sabilita o di un suo rappresentante e non puo essere stabilita unilateralmen-
te dalla parte pubblica.

Altro elemento di novita dell’autogestione rispetto al rimborso, a poste-
riori, di sostegni attivati privatamente risiede nella circostanza che le som-
me sono anticipate alla persona con disabilita perché possa strutturare il so-
stegno.

Il decreto 14 gennaio 2025, n. 17 del Ministro per le disabilita, di con-
certo con il Ministro dell’economia e delle finanze, della salute e del lavoro
e delle politiche sociali ha disciplinato le modalita, i tempi e i criteri per 1’at-
tivazione dell’autogestione, oltre che gli obblighi di comunicazione e ren-
dicontazione.

Domanda per I'autogestione del budget di progetto
Secondo tale decreto, a fronte della domanda di autogestione del bud-
get, ogni soggetto pubblico che partecipa alla definizione del progetto come
responsabile ai sensi dell’articolo 26, comma 7 del d.Igs. n. 62/2024, puo, per
le risorse di rispettiva competenza, accogliere la richiesta di autogestione.
La valutazione di ciascun soggetto pubblico deve essere assolutamente
trasparente e tener conto:
1) della situazione di contesto della persona;
2) dell’esistenza gia di un sostegno pubblico, semmai pit efficace ed efficien-
te (es. Percorso ABA erogato dalla ASL con la sua équipe);
3) della possibilita di favorire la maggiore integrazione delle risorse pubbli-
che, anche unitamente a quelle private (es. se la persona, per garantirsi un
servizio piu strutturato, integra le risorse pubbliche con le proprie).
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Con l'autogestione si puo, quindi, arrivare anche a prevedere un bud-
get di progetto totalmente autogestito a fronte dell’accoglimento della richie-
sta da parte di tutti i soggetti pubblici coinvolti nel progetto (ad es. ricom-
prendendo il budget relativo all’assistenza domiciliare, al’ABA, alle misure
ai sensi della 1. n. 112 /2016, ecc.).

Regole per I’autogestione del budget di progetto
Una volta definito se attivare I’autogestione, o meno, occorre anche indi-
viduare nel progetto di vita:

— itermini e la periodicita di messa a disposizione delle risorse economiche
o dei voucher (es. erogazione con anticipo di 60 gg. rispetto alla data del-
la spesa o dell’acquisto);

— i tempi di utilizzo delle risorse o dei voucher (es. utilizzo entro quattro
mesi);

— itempi di rendicontazione (es. rendicontazione entro cinque mesi dal con-
ferimento).

Qualora uno o piu dei sopra ricordati elementi non sia definito nel pro-

getto di vita soccorre la disciplina del decreto n. 17/2025:

- sono comunque erogati almeno 30 giorni prima della spesa/utilizzo (es.
per un servizio che dovra essere attivato il 1° settembre le risorse dovran-
no essere erogate entro il 2 agosto);

- sono erogati bimestralmente (il 2 agosto dovranno essere erogate risorse
per i mesi di settembre e ottobre);

— sono utilizzabili entro 3 mesi dall’erogazione.

In ogni caso, la rendicontazione da parte della persona con disabilita o
da parte di altro “responsabile dell’autogestione” deve avvenire entro 6 me-
si dal conferimento delle risorse o dei voucher.

Chi autogestisce il budget di progetto
I decreto stabilisce che la persona con disabilita utilizza e rendiconta il
budget datole in autogestione in qualita di “responsabile dell’autogestione”.
Tale ruolo, tuttavia, dovra essere ricoperto da:
— il genitore nel caso di minore con disabilita;
— il tutore o I'amministratore di sostegno (se dotato dei relativi poteri) nel
caso di persona beneficiaria di una misura di protezione giuridica.
Ma vi e sempre la possibilita di delegare la responsabilita dell’autoge-
stione ad altro soggetto con procura a parte o anche all’atto della approvazio-
ne del progetto di vita (indicando che semmai sia il fratello).
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Modalita di rendicontazione e modifica o revoca dell’autogestione

La rendicontazione avviene con la trasmissione da parte del “responsa-
bile dell’autogestione” (che, come detto, puo essere o no la persona con disa-
bilita) della documentazione inerente all’autogestione. Tale documentazione
e trasmessa al referente per l’attuazione del Progetto (RAP).

Cio vuol dire che, se il RAP e I’assistente sociale della ASL, quest'ultimo
dovra ricevere tutta la documentazione inviatagli dal responsabile dell’auto-
gestione (compresa quella relativa agli interventi sociali, come, ad es. 1"assi-
stenza domiciliare sociale) trasmettendola ai vari responsabili per 'erogazio-
ne individuati dalle singole Amministrazioni, anche diverse dalla ASL.

Sempre il RAP, in caso di documentazione mancante, incompleta o non
valida, avvia, in ottica collaborativa, il “soccorso istruttorio” interloquendo
con la persona con disabilita (o con altro “responsabile dell’autogestione” se
diverso) per integrare o rettificare la documentazione.

Il RAP, inoltre, interviene anche nei casi di mancato utilizzo delle risor-
se o di rendicontazione non sufficiente:

— informando i responsabili per 1’erogazione del mancato utilizzo delle ri-
sorse per 1’eventuale compensazione a valere sui conferimenti futuri;

- nel caso di documentazione mancante, incompleta o non valida avvian-
do, coordinandosi con il relativo responsabile per 1’erogazione, il soccor-
so istruttorio e consentendo alla persona con disabilita (o a chi la rappre-
senta) di integrare entro 30 giorni la documentazione, eventualmente pro-
rogabili per altri 30 giorni se la persona comunica di voler richiedere un
servizio di supporto per la gestione delle risorse finanziarie senza nuovi o
maggiori oneri per la finanza pubblica.

Nel caso di esito negativo del soccorso istruttorio come sopra delineato,
informa i responsabili per I’erogazione e 'UVM per la eventuale diminuzio-
ne delle risorse in autogestione, o la revoca della stessa.

I RAP puo anche proporre all’'UVM e ai responsabili per 1'erogazione di
aumentare le risorse finanziarie e i voucher conferiti in autogestione, anche
su richiesta della persona con disabilita.
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Il flusso dell’autogestione del budget di progetto
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—— > Procedimento per I'elaborazione del progetto di vita l

RUOLO DEL TERZO SETTORE NEL PROCEDIMENTO

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Alceste Santuari
3.1 Premesse

Nel corso delle varie fasi procedimentali pit1 volte si richiama l"attivi-
ta degli enti del Terzo settore e la relativa significativita. Risulta quindi op-
portuno fare una ricognizione completa di tutto cio affinché si individui
maggiormente il valore aggiunto che puo derivare dalla partecipazione de-
gli enti del Terzo settore e quale debba essere anche il giusto approccio da/
verso di essi.

3.2 Gli enti del Terzo settore e la loro capacita di stimolare comunita attente
ai bisogni delle persone

Nel 2017 si e avuta la riforma del Terzo settore, chiarendo che rientras-
se, e rientra, in esso “I’autonoma iniziativa dei cittadini che concorrono, anche in
forma associata, a perseguire il bene comune, ad elevare i livelli di cittadi-
nanza attiva, di coesione e protezione sociale, favorendo la partecipazione, I'in-
clusione e il pieno sviluppo della persona, a valorizzare il potenziale di crescita
e di occupazione lavorativa” (art. 1 del d.Igs. n. 117/2017, ossia del Codice del
Terzo settore).
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In sostanza quindi, insieme all’attivita pubblica in sé, si deve considerare
quell’attivita privata di singoli cittadini o di enti (entro i quali i cittadini orga-
nizzano il proprio apporto) che “concorre”, con la prima, proprio a perseguire
quell’attenzione alle persone nelle comunita di riferimento, garantendo di con-
seguenza uno sviluppo per le comunita stesse sostenibile e attento alle diversi-
ta che, opportunamente valorizzate, possono arricchirlo. Infatti, carattere intrin-
seco degli enti del Terzo settore e la loro matrice sussidiaria e solidale in grado
di rispondere alle mutate e diversificate esigenze che promanano dalla societa,
unita al loro forte tendenziale collegamento con i territori e con la comunita.

Non a caso, quindi, in pit1 parti del d.Igs. n. 62/2024 dedicati alla rile-
vazione dei bisogni dei bisogni e desideri della persona con disabilita, non-
ché delle risposte a tali bisogni si fa riferimento, oltre ad enti esponenziali di
interessi delle persone con disabilita, ancor piu specificatamente ad “enti del
Terzo settore”.

Infatti, gli enti esponenziali sono quelli enti che si fanno portavoce de-
gli interessi di una collettivita in base alle proprie finalita statutarie, ai quali
I'ordinamento giuridico storicamente ha riconosciuto la rappresentanza e tu-
tela degli appartenenti a quella data collettivita; con la riforma del Terzo set-
tore invece si sono individuati quegli enti (detti “del Terzo settore”) che ol-
tre ad avere finalita statutarie specifiche di tutela e rappresentanza di una cer-
ta collettivita perseguono la loro attivita secondo principi e regole conformi
al Codice del Terzo settore e (per quanto riguarda le cooperative ed impre-
se sociali) al d.lgs. n. 112/2017 a garanzia di una tendenziale maggior solidi-
ta organizzativa e nell’ottica del perseguimento di finalita civiche, solida-
ristiche e di utilita sociale, contribuendo alla costruzione di una comunita
equa ed inclusiva.

Solo gli enti che seguono tali regole risultano iscritti nel Registro unico
nazionale del Terzo settore (RUNTS), possono fregiarsi della denominazio-
ne di enti del Terzo settore e quindi hanno un ulteriore favor rispetto ad altri
enti di rappresentanza nella progettazione e nella definizione ed attivazione
di interventi che impattano sulle persone della collettivita di riferimento rap-
presentata e sullo sviluppo della comunita.

Nei successivi paragrafi si declinano meglio:

- le caratteristiche e le regole di governance che gli enti del Terzo settore de-
vono avere per essere considerati tali;

— le opportunita della partecipazione degli enti del Terzo settore al procedi-
mento di valutazione multidimensionale e di definizione del progetto di
vita, incluso il suo budget di progetto, con
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— un focus specifico sul valore della partecipazione all’attivazione dei soste-
gni da parte degli enti del Terzo settore nei paragrafi 3.5.a e 3.5.b.

3.2.a Elementi imprescindibili per essere enti del Terzo settore

Gli “enti del Terzo settore” sono soggetti di diritto privato che risultano
iscritti nel RUNTS (per il rispetto dei requisiti che si dira infra) e che possono
avere una delle seguenti forme giuridiche:

a) organizzazioni di volontariato, riconosciute o non riconosciute;

b) associazioni di promozione sociale, riconosciute o non riconosciute;

¢) enti filantropici;

d) imprese sociali, incluse le cooperative sociali (che ai sensi del d.Igs. n.
112/2017 sono imprese sociali per legge);

e) reti associative, enti che associano almeno 100 enti di vario tipo iscritti al
RUNTS o almeno 20 fondazioni iscritte al RUNTS;

f) societa di mutuo soccorso;

g) altri enti di carattere privato diversi dalle societa (in cui, per esempio, ri-
entrano le associazioni diverse da quelle di volontariato o di promozione
sociale, o le fondazioni)'.

Tutti gli ETS devono perseguire finalita civiche, solidaristiche e di uti-
lita sociale, mediante lo svolgimento, in via esclusiva o prevalente, di una o
pit tra le “attivita di interesse generale”, indicate dal Codice del Terzo setto-
re. Tali attivita sono elencate nell’articolo 5 del Codice e sono quelle che gli
enti del Terzo settore possono svolgere per realizzare le finalita che 1’ordina-
mento collega alla loro azione.

Gli Statuti degli ETS regolano, autonomamente, la propria governance,
ma il Codice riconduce a ciascuna tipologia alcuni requisiti imprescindibi-
li anche rispetto all’assetto che ognuno di essi deve avere. Per esempio, negli
enti aventi forma associativa occorre almeno la presenza di due organi fon-
damentali, quali ’assemblea degli associati e 1'organo di amministrazione;
mentre per le fondazioni occorre sicuramente la presenza di un consiglio di
amministrazione e di un organo di controllo, anche monocratico.

2 | evidente che il CTS ha allargato il perimetro degli enti non profit, includendovi non
soltanto le associazioni e le fondazioni gia disciplinate dal codice civile, ma anche enti con na-
tura diversa. In questo senso, il CTS ha condotto nell”"universo” non profit i c.d. enti “doppia-
mente atipici”, ossia gli enti non riconducibili né alla categoria giuridica dell’associazione, né a
quella della fondazione.
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[l Codice del Terzo settore predispone un accurato set di disposizioni per sup-
portare I’azione di queste associazioni, prevedendo la necessita che gli associa-
ti pongano particolare attenzione alle regole con cui essi intendono organizza-
re, regolare e, laddove necessario, porre termine alla loro esperienza comune.
In questo senso, gli statuti devono prevedere, tra I'altro, clausole che individuino
con precisione le modalita di accesso ai sodalizi, lo svolgersi della vita democra-
tica interna, I’elezione degli organi sociali, la devoluzione del fondo comune, il
controllo e la trasparenza delle decisioni.

Prima facie, potrebbero sembrare quelli appena descritti adempimenti forma-
li, vissuti spesso quale appesantimento rispetto al “cuore” delle attivita delle as-
sociazioni. Al contrario, il Codice del Terzo settore ha inteso prevedere un set
di disposizioni a tutela degli associati, affinché agli stessi sia permesso operare
per l'efficace raggiungimento degli scopi sociali. In questo senso, basti pensa-
re all'importanza di conoscere e tenere aggiornata la membership di un’associa-
zione di tutela: e infatti la base sociale, la sua composizione, la sua storia, il suo
radicamento nella comunita locale ad identificare la reputazione e I’affidabilita

dell’azione del sodalizio.

3.3 Supporto degli enti del Terzo settore per la persona con disabilita in tutte
le fasi del procedimento

Gianfranco de Robertis, Luca Pazzaglia

Ai sensi dell’articolo 22 del d.Igs. n. 62/2024 “la persona con disabilita puo
anche essere supportata da una persona che faciliti I'espressione delle sue scelte e I'ac-
quisizione della piena comprensione delle misure e dei sostegni attivabili con il pro-
getto di vita”.

La persona con disabilita puo legittimamente richiedere che tale per-
sona di supporto non rientri tra quelle dei componenti necessari, di ran-
go pubblico, dell’'UVM o di eventuali suoi rappresentanti (amministrato-
re di sostegno, ecc.), potendo anche chiedere il supporto di un referente di
un ente del Terzo settore, in cui si sia maggiormente sviluppata una specifi-
ca expertise nella comunicazione e nel supporto alla presa di decisioni per
le varie disabilita. Molti enti del Terzo settore, infatti, hanno sviluppato ne-
gli ultimi anni studi e tecniche sul tema; basti pensare allo sviluppo del lin-
guaggio “easy to read” per le persone con disabilita intellettiva e del neu-
rosviluppo.
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Tra l'altro, spesso tali enti gia conoscono la persona con disabilita per-
ché la stessa ha sviluppato o sta sviluppando con essi percorsi di emancipa-
zione o perché ha frequentato o frequenta dei loro servizi; quindi, e pit1 faci-
le per le figure provenienti da tali enti adottare le strategie piti congeniali al
caso concreto e anche cogliere tutti quei segnali volti a ricostruire la miglio-
re interpretazione della volonta e delle preferenze della persona (comporta-
menti sintomatici adottati nel tempo per esprimere accoglimento o dissenso
rispetto a delle proposte).

In tale operazione occorrera comunque evitare che la persona di fiducia
scelta possa influenzare anche inconsciamente la persona con disabilita, ri-
correndo alle evidenze emerse da tale attivita.

La norma non pone limiti anche per la scelta di una persona che sia affe-
rente ad un ente esponenziale, non del Terzo settore, né pone un maggior fa-
vor per quelli del Terzo settore, essendo tale supporto rimesso totalmente al-
la scelta della persona interessata.

3.4 Partecipazione eventuale degli enti del Terzo settore alle Unita di valuta-
zione multidimensionale

Gianfranco de Robertis, Luca Pazzaglia

L’articolo 24, comma 3, del d.Igs. n. 62/2024 prevede che, su richiesta
della persona con disabilita o degli altri componenti necessari dell'UVM (ad
eccezione della persona di fiducia individuata dalla persona con disabilita),
possa partecipare all'UVM “un rappresentante di associazione, fondazione, agen-
zia o altro ente con specifica competenza nella costruzione di progetti di vita, anche
del Terzo settore”.

Anche in tal caso, il legislatore ha ritenuto che potesse essere valorizza-
ta la sensibilita e I'expertise di alcuni enti privati, inclusi quelli del Terzo set-
tore, che, nel tempo, hanno sviluppato sistemi di valutazione del funziona-
mento della persona o di costruzione di sostegni, se non addirittura di elabo-
razione di progetti di vita.

Si ricorda che esistono gia esperienze settoriali, come il riconoscimento
(in alcune Regioni) del supporto nella costruzione di progetti per il “durante,
dopo dinoi” o di quelli sperimentali “per la vita indipendente” a valere sulle
risorse del Fondo nazionale per la non autosufficienza. Per esempio, si ricor-
dano le Agenzie per la vita indipendente.
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Il rappresentante dell’ente in UVM potrebbe essere il rappresentante le-
gale, un dipendente o un consulente dell’ente all'uopo designati. Il dipen-
dente o il consulente dell’ente potrebbero avere le pit1 svariate competenze
afferenti all’attivita sopra descritta. Potrebbero anche essere esperti giuridici
per gli aspetti inerenti alle varie fasi del procedimento e al collegamento tra
di esse. In ogni caso, il rappresentante dell’ente potrebbe sempre all’interno
dell’ente confrontarsi con altre figure aventi differente competenza.

L’articolo 24, comma 3, del decreto prevede che, sempre su richiesta del-
la persona con disabilita o degli altri componenti necessari dell'UVM (ad ec-
cezione della persona di fiducia individuata dalla persona con disabilita),
possano partecipare all'UVM “referenti dei servizi pubblici e privati presso i quali
la persona con disabilita fruisce di servizi o prestazioni, anche informale”.

Occorre, infatti, valutare anche quali sono i sostegni in atto per la perso-
na con disabilita e che esiti essi stiano dando anche in relazione agli obiettivi
(semmai anche nuovi e diversi) che si stabiliscono a seguito della valutazio-
ne multidimensionale. La partecipazione dei referenti dei servizi in atto con-
sente infatti di raccogliere un importante patrimonio informativo sul funzio-
namento della persona, sulle sue capacita adattive e sulle capacita di risposta
ai bisogni dei sostegni in atto.

Spesso i servizi privati sono erogati proprio dagli enti del Terzo settore
che piti di tutti dialogano con le Amministrazioni Pubbliche per fornire tutto
cio, semmai a seguito di patti di accreditamento o convenzioni o contratti di
servizio. Al tempo stesso molti altri servizi vengono erogati anche in via in-
formale e senza un raccordo con le Pubbliche Amministrazioni, ma comun-
que se ne deve tenere conto nella valutazione multidimensionale e quindi an-
che i referenti di tali servizi possono essere chiamati a far parte delle UVM.

3.5 Partecipazione degli enti del Terzo settore nella costruzione degli inter-
venti e nella definizione del budget di progetto

I bisogni di sostegno a cui rispondere nel progetto di vita possono esse-
re soddisfatti con interventi gia presenti sul territorio e spesso forniti pro-
prio dagli enti del Terzo settore (o sotto forma di servizio verso le Pubbliche
Amministrazioni o in via volontaria ed informale).

Occorre chiarire che anche in questo caso il ruolo degli enti del Terzo set-
tore non si limita all’erogazione del servizio (es., servizio di educativa domi-
ciliare) visto che occorre che cooperino insieme alla Pubblica Amministrazio-
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ne per individuare le modalita per perseguire gli obiettivi cui tale interven-
to deve tendere entro il quadro delineato con il progetto di vita. Non a caso
l'articolo 26 del d.lgs. n. 62/2024 prevede che anche i responsabili degli en-
ti del Terzo settore che erogano servizi tipici partecipano, anche quando non
avessero preso parte alla fase della valutazione multidimensionale, all’inte-
ra definizione del progetto di vita e pongono in essere tutti gli adempimenti
prodromici per la successiva attuazione del progetto (predisponendo le risor-
se professionali utili, ecc.) e per assumere, quindi, con la sottoscrizione del-
lo stesso, la responsabilita dell’attuazione di quanto previsto come di propria
competenza.

Inscindibile rispetto alla definizione degli interventi e della loro succes-
siva attuazione & anche la definizione del budget di progetto a cui possono
concorrere, ai sensi dell’art. 28 del d.Igs. n. 62/2024, anche gli enti del Terzo
settore. Infatti, deve essere definito con gli enti del Terzo settore quali risorse
professionali mettere in campo per l’attivazione del servizio cosi come defi-
nito insieme (es. individuando quali tipologie di risorse professionali attiva-
re per I’educativa domiciliare).

Vi sono casi, pero, in cui nel territorio non sono rinvenibili, come offerta,
specifici interventi che, invece, sono necessari in base agli esiti della valuta-
zione multidimensionale. In tale caso, ancor di pit1, giocano un ruolo prepon-
derante gli enti del Terzo settore che costruiscono, insieme ad altri sogget-
ti (pubblici e non), risposte nuove ed atipiche, co-progettando I'intervento.

Si ricorda l'esempio gia indicato relativamente al budget di progetto in
merito all’attivazione di un servizio atipico quale quello di trasporto extra-
comunale per uno studente universitario con disabilita (visto che in genere
molte universita non prevedono anche un trasporto fuori dal territorio comu-
nale in cui ha sede 'universita); in tal caso, per ipotesi, I'universita potreb-
be mettere a disposizione, quale risorsa strumentale, il pulmino gia utilizza-
to con un dipendente che pero puo fare solo trasporti intracomunali, un’as-
sociazione di volontariato potrebbe fornire (una risorsa umana, quale) un
proprio volontario gia coperto di per sé da idonea assicurazione per fa-
re "autista e 'accompagnatore (risorsa professionale) potrebbe essere 1’assi-
stente personale pagato con quota del progetti per la vita indipendente ap-
provato dall’Ambito/Regione di riferimento (quale risorsa economica da
spendere per acquistare servizio).

Ma ancor piu significativo sarebbe I'apporto di un ente del Terzo settore
nello strutturare sul territorio non solo una risposta al caso concreto, ma an-
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che un servizio utile al caso concreto ma che poi abbia effetti benefici per tut-
ta la comunita.

Un esempio puo rinvenirsi nell’assenza sul territorio dell’offerta di un
soggiorno estivo per i ragazzi con disabilita o nella presenza di soggiorni esti-
vi esclusivamente dedicati a tali ragazzi accanto a quelli comunali per tutti
gli altri ragazzi.

In tal caso, si potrebbe attivare una co-progettazione che veda nel sog-
giorno esito di tutti gli altri ragazzi anche la partecipazione inclusiva dei
ragazzi con disabilita, mettendo allo stesso tavolo sia I’Amministrazione
Pubblica di riferimento sia I’ente che (pur non occupandosi espressamente
di disabilita) gestisce l'intervento (con la propria organizzazione ed i pro-
pri educatori ed accompagnatori) sia ancora 1’ente che ha specifiche com-
petenze nell’assistenza e nell’inclusione di persone con disabilita, creando
cosl un servizio co-progettato che mette in rete pit soggetti pubblici e pri-
vati (anche non tutti afferenti alla disabilita) e valorizza le specifiche com-
petenze di ciascuno.

In tal caso anche 'apporto delle risorse professionali piti specifiche per
la disabilita rispetto a quelle generali del territorio, porta a quegli interven-
ti che suffragano il progetto di vita, che, ai sensi dell’articolo 18 del d.Igs. n.
62/2024 deve prevedere sostegni volti a facilitare “I"inclusione sociale e la par-
tecipazione nei diversi contesti di vita su base di uguaglianza con gli altri” evi-
tando interventi separati.

3.5.a Rapporto tra Pubbliche Amministrazioni ed enti del Terzo settore nella
costruzione degli interventi

Come facilmente rilevabile da quanto indicato nel precedente paragra-
fo, e il modo di essere degli enti del Terzo settore (che perseguono il bene co-
mune ed agiscono senza scopo di lucro) che li differenzia da enti privati co-
me le societa con scopo di lucro. Tale diverso atteggiarsi, puo, in molti casi,
nell’ambito dei servizi alla persona, garantire piti facilmente prestazioni per-
sonalizzate, se non addirittura atipiche, e fuori da quel mercato entro il quale
si muovono invece le societa con scopo di lucro o altri enti.

Con uno o piu enti del Terzo settore si puo, infatti, co-progettare I'inter-
vento, ossia avviare una procedura partecipata (c.d. “amministrazione condi-
visa”) per definire insieme ad essi l'intervento e scegliere anche che lo stesso
venga erogato con l’apporto di pit1 enti, godendo quindi del valore esperien-
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ziale di ciascuno di essi per quanto di propria competenza (come nell’esem-

pio della colonia estiva inclusiva, riportato nel precedente paragrafo). Cio a

differenza delle procedure di affidamento di un servizio conseguente ad una

procedura selettiva volta ad individuare sempre un unico “vincitore” cui af-
fidare il servizio, in cui:

- generalmente il “vincitore”, pur presentando una offerta tecnica peculia-
re, giocoforza nel rispondere, in via competitiva, alla richiesta della Pub-
blica Amministrazione di attivazione di un servizio non individuato a se-
guito di una concertazione, lavora con minori spazi di personalizzazione;

— il “vincitore”, pur risultando tale per aver dimostrato di avere, in generale,
maggiori capacita di soddisfare I'esigenza del territorio rispetto a chiun-
que altro, potrebbe non avere tutta quella ricchezza esperienziale ed ope-
rativa che nascerebbe dalla somma dell’operativita di piti enti.

Quindi i dirigenti pubblici, in base a tutti gli elementi sopra indicati (spe-
cie quando trattasi, come sopra detto, dell’attivazione di servizi alla persona),
dovrebbero ogni volta valutare se attivare una procedura “di gara” (che ha al-
tri benefici come quello della garanzia dell’'omogeneita del servizio) o proce-
dere con l'avvio di una procedura partecipata di “amministrazione condivi-
sa”, aprendo un tavolo a tal fine.

Infatti, ai servizi per la persona deve essere riconosciuta una specificita
non rinvenibile in altri comparti di servizi, che puo essere identificabile nei
due seguenti elementi:

1. non sono standardizzati, ma erogati in base ai bisogni e non in base a chi
li eroga;

2. essi sottendono un’interazione personale di carattere peculiare e ad alto
contenuto relazionale tra chi li produce e chi li riceve.

In passato, il soddisfacimento degli interessi generali avveniva attraver-
so I"assunzione della titolarita del servizio in capo alle istituzioni pubbliche,
le quali provvedevano alla gestione ed erogazione dei servizi direttamente
ovvero mediante affidamento degli stessi ad altri soggetti pubblici o privati.
In epoca moderna, al contrario, le istituzioni pubbliche, e in specie gli enti lo-
cali, hanno incrementato la loro funzione di controllo e di supervisione di un
sistema pluralistico di soggetti erogatori, che, secondo diverse modalita, pit
0 meno istituzionalizzate, sono chiamati a concorrere alla realizzazione di fi-
nalita di pubblica utilita.

In un simile contesto, gli ETS, in specie considerando la loro intrinseca
matrice solidale e sussidiaria, sono in grado di rispondere alle mutate e diver-
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sificate esigenze che promanano dalla societa civile e soprattutto dagli stra-
ti pit1 deboli e svantaggiati della stessa. Allo scopo di realizzare questo obiet-
tivo — che si salda ai precetti costituzionali — gli ETS presentano assetti orga-
nizzativi, “sensibilita” territoriale e “vocazione” all’altro che, insieme, defini-
scono azioni ed interventi che superano i confini della funzione redistributi-
va e che integrano la nozione di “servizi di interesse generale”, cosi come de-
finiti a livello comunitario.

La riforma del Terzo settore puo invero contribuire a rafforzare 1’azio-
ne delle forme giuridico-organizzative non profit nella gestione e nell’eroga-
zione dei servizi di interesse generale, soprattutto favorendo la loro capaci-
ta di innovazione sociale, in specie a livello locale. In quest’ottica, la riforma
supporta gli ETS nella ricerca di collaborazioni con altre realta non lucrative
sul territorio, attraverso le quali, pur non volendo rinunciare alla loro preci-
sa configurazione, condividere risorse e realizzare progetti integrati a benefi-
cio della comunita.

Da cio consegue la centralita dell’azione degli ETS, chiamati a partecipa-
re alle funzioni pubbliche di programmazione degli interventi e cosi ad inte-
grarsi nel sistema delle risposte positive di uno Stato sociale responsabile tan-
to in ordine al livello di prestazioni da assicurare, quanto ai modelli organiz-
zativi pit1 idonei per raggiungere detto risultato.

Cio non vuol dire che, anche in caso di procedura “di gara”, ugualmente
non possano partecipare enti del Terzo settore secondo il loro agire imprendi-
toriale (cioe con un’attivita economica organizzata, seppur con il divieto ge-
nerale di distribuire utili come nelle societa, ma di riutilizzare gli stessi per at-
tivita di interesse generale).

Infatti, gli enti del Terzo settore possiedono entrambe le anime.

Sono soggetti di diritto privato, che:

a) realizzano finalita di interesse generale;

b) sono fortemente radicate sul territorio in cui operano;

¢) presentano una diffusa capacita di rispondere, anche in termini imprendi-
toriali, alle nuove esigenze e bisogni che emergono dalla societa civile, e

d) dimostrano una significativa propensione ad attivare forme di coopera-
zione con gli enti pubblici locali per la definizione di progetti e I'erogazio-
ne di servizi di pubblica utilita.

Gli ETS sono soggetti di diritto privato che perseguono una finalita di
interesse generale, anche attraverso lo svolgimento di attivita imprenditoria-
le, spesso in collaborazione con gli enti pubblici.
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Ma anche se l'attivita svolta dalle organizzazioni non profit si configu-
ra quale attivita imprenditoriale (e quindi commerciale secondo i parametri
tributari), in quanto si rivolge anche ad un mercato pagante, al pari di quel-
lo che potrebbe realizzare una impresa tradizionale, rileva, come sopra det-
di tale attivita allo scopo di pubblica utilita perseguito.

N

to, la “funzionalita

NOTA BENE: |a riforma del Terzo settore identifica la finalita perseguita quale ele-
mento essenziale della fattispecie giuridica. Le finalita di pubblica utilita individua-
te nel Codice del Terzo settore in quanto meritevoli di tutela giuridica, giustificano
e legittimano le forme di incentivazione e di sostegno, ivi incluse quelle di natura
fiscale, alle attivita di interesse generale che il medesimo CTS identifica quale “pe-
rimetro” esclusivo degli ETS.

3.5.b Focus sulla rilevanza della qualificazione giuridica delle attivita e delle
prestazioni oggetto del budget di progetto e Iimpatto sulle procedure
amministrative

Come si e visto, per la loro organizzazione, gestione, erogazione e, quin-
di, fruizione, le attivita, le prestazioni e gli interventi oggetto della metodo-
logia del budget di progetto richiedono strumenti ed istituti giuridici non ri-
conducibili alle logiche di mercato, atteso che, per la loro natura e le loro ca-
ratteristiche, le suddette attivita e i richiamati interventi non possono trovare
nelle regole competitive il loro fondamento giuridico.

E infatti dalla chiara identificazione degli obiettivi che definiscono le
azioni nel comparto dei servizi alla persona che discendono gli strumen-
ti giuridici che le Pubbliche Amministrazioni procedenti sono chiamate ad
adottare, in particolare in situazioni articolate e complesse come il budget di
progetto, appartengono a “filosofie” di intervento diverse, che devono rima-
nere inalterate nella loro ontologia e genesi.

Gli istituti cooperativi di cui al Codice del Terzo settore si prestano al-
la realizzazione di obiettivi condivisi tra Aziende sanitarie, Comuni ed enti
del Terzo settore: gli enti pubblici non esercitano la funzione di committenza,
mentre i secondi non solo partecipano al procedimento amministrativo, ma
ne determinano i contenuti e il “metodo”.

Gli istituti di natura cooperativa, che derivano la loro legittimazione
normativa dal principio di sussidiarieta orizzontale di cui all’art. 118, u.c.
Cost., affermano un paradigma di azione della Pubblica Amministrazione,
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caratterizzato da una propria autonomia e orientato al coinvolgimento degli
enti del Terzo settore in progetti, interventi e attivita prive di una connotazio-
ne onerosa ovvero di prestazioni corrispettive.

Alla luce di queste brevi premesse, avuto riguardo alle prestazioni, alle
attivita e ai progetti contemplati nel budget di progetto ben si comprende la
necessita di individuare percorsi e procedure che siano in grado di assicura-
re al contempo dei servizi alla persona idonei alle esigenze dei singoli (inclu-
siilivelli essenziali delle prestazioni socio-sanitarie), escludendo motivazio-
ni egoistiche e lucrative e gli interessi degli operatori economici a fornire ed
erogare i servizi e le prestazioni necessari al conseguimento degli obiettivi di
integrazione socio-sanitaria.

In ossequio alle previsioni contenute nell’art. 55, d.1gs. n. 117/2017, gli
istituti giuridici di natura cooperativa trovano la loro legittimazione giuridi-
ca nell’art. 11, legge n. 241/1990 sugli accordi che le Pubbliche Amministra-
zione possono attivare.

In quest’ottica, invero, l'istituto giuridico della co-progettazione si rea-
lizza con 'accoglimento di osservazioni e proposte presentate nel corso del
procedimento da parte degli enti del Terzo settore. Le fasi procedimentali so-
no interconnesse e nelle stesse matura ’accordo tra enti pubblici ed ETS, i
quali sono chiamati espressamente a presentare osservazioni, proposte, idee
e contributi per la realizzazione degli scopi di interesse generale cui gli isti-
tuti cooperativi sono finalizzati. Osservazioni e proposte che, se ritenute me-
ritevoli da parte della pubblica amministrazione procedente, saranno accolte
nella stipula dell’accordo.

Da cio discende che l'accordo, atto finale del procedimento, si perfezio-
na sia nell’ipotesi in cui la proposta di avvio del procedimento di co-proget-
tazione maturi da parte della Pubblica Amministrazione sia che la proposta
sia rivolta a quest’ultima su istanza di parte.

Gli accordi in argomento permettono dunque agli ETS, che spesso rap-
presentano anche gli interessi delle persone con disabilita, di partecipare di-
rettamente alle modalita con cui le Pubbliche Amministrazioni curano e re-
alizzano gli interessi pubblici, partecipando essi stessi alla realizzazione di
quegli interessi, al di fuori di dinamiche prestazionali.

In questa prospettiva, € dunque possibile affermare che, ancorché gli
ETS e le Pubbliche Amministrazioni mantengano le loro rispettive “posi-
zioni” e le loro prerogative, essi convergono nella realizzazione di obietti-
vi comuni, che a loro volta coincidono con l'interesse pubblico. Nell’am-
bito di una procedura di co-progettazione, conseguentemente, agli enti del
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Terzo settore e richiesta la collaborazione con una o pitt amministrazioni
pubbliche in ordine alla definizione di un set di attivita e interventi a favo-
re delle persone con disabilita ricompresi nel budget di progetto. Attraver-
so l'accordo di collaborazione, gli ETS si impegnano, anche apportando ri-
sorse proprie, ad agire per realizzare quegli obiettivi di interesse generale,
mentre la Pubblica Amministrazione e in grado di assicurare, proprio attra-
verso l'insostituibile contributo degli enti del Terzo settore, la realizzazio-
ne del progetto di vita.

Nonostante la necessaria contaminazione tra strumenti di diritto priva-
to e di diritto pubblico che puo registrarsi nell’'organizzazione, gestione ed
erogazione delle prestazioni e dei servizi oggetto del budget di progetto, pre-
me ribadire la differenza ontologica tra gli accordi amministrativi in parola,
i contratti stipulati dalle Pubbliche Amministrazioni e gli altri provvedimen-
ti amministrativi.

Mentre lo statuto privatistico e gli strumenti negoziali non sarebbero in
grado di assicurare un’adeguata rilevanza giuridica all’interesse pubblico, sia
a causa della difficile traducibilita dell’interesse pubblico in termini patrimo-
niali, sia per 'eccessiva rigidita del vincolo negoziale, gli accordi collaborati-
vi risulterebbero capaci di assicurare una maggiore tutela a tutte le parti in
gioco e una gestione “multipolare” dell’azione amministrativa.

Invero, negli accordi non si assiste alla contrapposizione, talvolta ecces-
sivamente muscolare, tra interessi contrapposti, tipico della dinamica bipo-
lare, che caratterizza sia i contratti di diritto privato sia i provvedimenti am-
ministrativi.

Per contro, nell’ottica dell’amministrazione consensuale si assiste alla
sussunzione nei procedimenti del principio di “leale collaborazione” tra sog-
getti pubblici, da un lato, e, dall’altro, tra questi e i soggetti privati non profit
nell’ambito del principio costituzionale di sussidiarieta.

Nella cornice giuridica sopra evidenziata, i soggetti pubblici, nella ge-
stione dei progetti e delle attivita versati nel budget di progetto, si ritrovano
dunque nella condizione di poter operare delle scelte di natura politico-am-
ministrativa. Da un lato, essi, qualora si ritrovino nella necessita di acquistare
prestazioni, caratterizzate da un certo livello di conoscibilita ex ante e per le
quali debba essere stabilita una tariffa, devono ricorrere al mercato competi-
tivo, sul quale devono selezionare ad esito di procedura comparativa, il sog-
getto economico affidatario.

Dall’altro, le Pubbliche Amministrazioni possono fare ricorso agli istitu-
ti giuridici di cooperazione con gli enti non profit qualora intendano condi-
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videre con questi ultimi uno o piu obiettivi di interesse generale attraverso
I'individuazione ex ante dei bisogni cui rispondere e, successivamente, 1"in-
dividuazione in itinere delle soluzioni organizzative e gestionali ritenute piu
adeguate per affrontare i bisogni e le istanze emerse nel corso del confronto.

3.6 Partecipazione degli enti del Terzo settore nella richiesta e definizione
degli accomodamenti ragionevoli

Gianfranco de Robertis, Luca Pazzaglia

Ai sensi dell’articolo 26, comma 1 del d.Igs. n. 62/2024 il progetto di vi-
ta individua anche “gli accomodamenti ragionevoli che garantiscono I'effettivo go-
dimento dei diritti e delle liberta fondamentali”*.

Siricorda, infatti, che nel caso in cui non sia esercitabile in maniera effet-
tiva ed immediata il suo diritto, la persona con disabilita puo chiedere I’atti-
vazione di un accomodamento ragionevole e financo presentare gia una pro-
pria proposta di accomodamento ragionevole.

In cio rilevante puo essere il ruolo degli enti del Terzo settore nel fare
idonea formazione ed informazione su quando si possa ricorrere all’accomo-
damento ragionevole ed in che termini, anche sulla base di analisi e ricerca-a-
zioni che hanno svolto al proprio interno. Tale attivita potrebbe essere svolta
sia a supporto delle persone con disabilita che delle Pubbliche Amministra-
zioni, concessionari di pubblici servizi ed anche privati che svolgono un ruo-
lo all’interno del progetto di vita.

Tra l'altro, gli enti del Terzo settore possono anche supportare la perso-
na nel definire una proposta di accomodamento ragionevole.

3.7 Supporto degli enti del Terzo settore nello strutturare una proposta di
progetto di vita
Gianfranco de Robertis, Luca Pazzaglia

Oltre alla definizione di interventi da attivare per il caso singolo o uti-
li anche alla collettivita, gli enti del Terzo settore possono anche coadiuvare

B Relativamente alla nozione di accomodamento ragionevole ed alla sua utilita si rinvia
a quanto previsto al capitolo 1, paragrafo 4.
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la persona con disabilita a presentare una propria proposta di progetto di vi-
ta, in ogni fase del procedimento, visto che tale possibilita e espressamente
prevista per la persona con disabilita negli articoli 23, comma 3, e 26, comma
2, del d.1gs. n. 62/2024. 11 supporto di tali enti puo essere rilevante laddove
semmai abbiano esperienza di progettazione individuale e conoscano mag-
giormente il vissuto della persona ovvero siano molto presenti nella comuni-
ta e possano mettere in evidenza alcune risorse del territorio che potrebbero
non essere considerate.

In tal caso, la proposta entra a pieno titolo nel procedimento ammini-
strativo di redazione del progetto di vita ed occorre tenerne conto nella defi-
nizione del progetto, salvo che le indicazioni della proposta non siano incom-
patibili con le evidenze istruttorie emerse nel corso del procedimento della
valutazione multidimensionale.

3.8 Co-programmazione con gli enti del Terzo settore delle successive politi-
che del territorio

Gianfranco de Robertis, Luca Pazzaglia

L’articolo 30 del decreto legislativo n. 62/2024 prevede che si tenga con-
to dell’andamento dei bisogni di sostegno emersi dalle valutazioni multidi-
mensionali dei procedimenti per i progetti di vita di un dato territorio per
permettere di individuare, nell'immediato futuro, dei correttivi, alle pro-
grammazioni pluriannuali (regionali e locali) gia stabilite, in merito allo svi-
luppo di alcuni servizi, nonché all’allocazione delle risorse.

Quindi se, per esempio, emergesse una necessita prevalente per un
servizio domiciliare di acquisizione di autonomie rispetto ad uno di me-
ra assistenza, precedentemente ritenuto invece come prioritario o esclusi-
vo, occorrerebbe rimodulare la programmazione pluriannuale e riqualifica-
re la spesa.

Nel rilevare e co-programmare tutto cio € fondamentale secondo il legi-
slatore il confronto con gli enti del Terzo settore, perché radicati nel territorio
e capaci di cogliere esigenze della comunita e portarle al tavolo di confronto.

Infatti i primi due commi del citato articolo 30 recitano cosi:

“1. Le Regioni sulla base della rilevazione dei fabbisogni emersi dalle va-
lutazioni multidimensionali e delle verifiche dell’adeguatezza delle presta-
zioni rese, anche tenendo conto di quanto richiesto come risorse integrative a valere
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sul Fondo di cui all’articolo 31, co-programmano annualmente, nell’ambito dei
loro modelli organizzativi, con gli enti del Terzo settore gli strumenti corret-
tivi di integrazione degli interventi sociali e sanitari.

2. Gli ambiti territoriali sociali provvedono, per quanto di competenza rispetto
alle proprie programmazioni in corso, agli strumenti correttivi previsti dal com-
ma 1 e con le medesime modalita. Rispetto alle programmazioni successive, gli
ambiti territoriali sociali tengono conto di quanto individuato nei singoli
progetti individuali censiti ai sensi dell’articolo 36, anche al fine di fissare nuo-
vi obiettivi di servizio”.

In tal senso si valorizza la capacita di advocacy degli enti del Terzo set-
tore, che oltre ad essere enti esponenziali di interessi collettivi, concorrono al
bene comune e allo sviluppo della comunita.

ﬂ SEQUENZA-TIPO DELLA FASE DI ELABORAZIONE DEL PRO-
GETTO DI VITA SUCCESSIVA ALLA VALUTAZIONE MULTIDI-
MENSIONALE

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Paolo Bandiera

Nella costruzione del progetto di vita ed identificazione dei relativi con-
tenuti dovra aversi cura di realizzare un contemperamento tra esigenze di ti-
pizzazione e standardizzazione, rispetto alle parimenti rilevanti necessita di
fluidita e personalizzazione. Cio al fine di favorire:

— daunlato, secondo un approccio top-down, una cornice procedurale chiara
ed unitaria, rispondente all’esigenza affermata dall’art. 18 comma 5 di as-
sicurare omogeneita (oltre che effettivita) del progetto di vita, che assicu-
ri standard comuni anche ai fini della relativa portabilita tra diversi con-
testi territoriali e servizi coinvolti, oltre a standard di accessibilita che ne
assicurino fruibilita e il concorso attivo della persona e dei soggetti facen-
ti parte del'UVM (incluse le figure a partecipazione eventuale rispetto al-
le quali si pone con piu forza l’esigenza di una piena intellegibilita e com-
prensione delle diverse sezioni del documento attraverso la standardizza-
zione dei contenuti);

— dall’altro, secondo un modello bottom-up, 1’esigenza di flessibilita del do-
cumento e la presenza di sezioni, per cosi dire, “a composizione libera”, in
cui sara possibile collocare apporti e contenuti originali superando rigidi-
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ta derivanti da modelli precostituiti. Il carattere flessibile del documento
risultera inoltre confacente alla varieta degli assetti organizzativi adottati
da ciascuna Regione ed in grado di valorizzare la storia e la pratica matu-
rata nei singoli contesti territoriali in materia di progettazione individua-
lizzata rivolta alla persona con disabilita.

Considerato quanto sopra, viene descritta di seguito senza pretese di

tassativita, la sequenza tipica di passaggi in cui si scompone sotto il profi-
lo logico e operativo il procedimento di definizione dei contenuti del proget-
to di vita:

a)

d)

censimento delle tutele, sostegni, servizi, accomodamenti ragionevoli,
piani di intervento attivati prima dell’elaborazione del progetto di vita e
dei relativi obiettivi per quanto esplicitati e definiti, incluso quanto deri-

v

ricognizione dei programmi, interventi, piani personalizzati volti a pro-
muovere il diritto alla vita indipendente, nonché di altri eventuali inter-
venti e prestazioni che sebbene mantengano ambiti autonomi di attuazio-

vante dalla valutazione di base;

ne e esecuzione vanno in ogni caso raccordati e coordinati — ancorché ad
un diverso livello - con il progetto di vita;

7

analisi, laddove presentata, dell’eventuale proposta di progetto di vita
prodotta dalla persona con disabilita formulata sulla base dei desideri,
preferenze, aspettative individuali;

Z

valutazione unitaria e contestuale dell’insieme delle tutele, sostegni, ser-
vizi, piani di intervento di cui ai punti precedenti, anche alla luce dell’e-
ventuale proposta formulata dalla persona con disabilita, al fine di consi-
derarne I'attualita, adeguatezza in termini di intensita, qualita e quantita,
efficacia ed efficienza nonché I’appropriatezza, coerenza, integrazione;

v

conferma, aggiornamento, revisione e rimodulazione di quanto in essere a
partire dai sostegni e servizi gia presenti nell’offerta territoriale, anche di-
scostandosi dal pacchetto standard (fase di individualizzazione) e even-
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tuale costruzione partecipata di soluzioni e sostegni atipici, valorizzando
approcci di coprogrammazione e coprogettazione e messa in comune di
risorse;

f) conseguente definizione dei contenuti del progetto di vita e dei relativi so-
stegni e piani, con approvazione e sottoscrizione ad opera di tutti i sog-
getti intervenuti unitamente al budget di progetto in cui tutti i responsa-
bili dei sostegni previsti assumono i pertinenti impegni nella messa a fat-
tor comune delle risorse economiche, professionali, umane, tecnologiche
e strumentali;

v

g) progressivo e sistematico aggiornamento, revisione, rimodulazione dei
contenuti definiti nel progetto di vita al variare degli obiettivi, del funzio-
namento, delle condizioni di contesto (facilitatori e barriere) risultanti da
processo valutativo multidimensionale;

v

h) laddove in sede di realizzazione del progetto di vita emerga il sopravveni-
re di fattori incidenti sulle durature compromissioni, possibile richiesta di
una nuova valutazione di base per la conseguente rideterminazione delle
tutele e benefici derivanti dalla valutazione della condizione di disabilita.

I PIANI DI SOSTEGNO NEL PROGETTO DI VITA: IL COORDI-
NAMENTO DEGLI INTERVENTI

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Paolo Bandiera

Il coordinamento dei piani di sostegno all’interno del progetto di vita
rappresenta una traduzione operativa dell’approccio di coprogettazione e
coinvolge una molteplicita di aspetti: tra questi, in particolare:

— il coordinamento dei soggetti, partendo dai ruoli dei referenti di attuazio-
ne e dei case-manager /referenti dei singoli piani di sostegno; consideran-
do la P.A,, le Associazioni delle persone con disabilita e gli enti del Terzo
settore, le famiglie e la stessa persona, gli ulteriori soggetti contributori e
attuatori (es. Agenzie);
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CAPITOLO 4

— il coordinamento dei processi, strumenti, metodi, preservando le specificita
e le competenze specialistiche e nel contempo costruendo sul campo una
cultura comune e innovativa del fare assieme e una vera interdisciplinari-
ta che superi gerarchie e resistenze;

— il coordinamento degli obiettivi e degli approcci/metodi di lavoro;

- il coordinamento delle attivita e dei tempi, sia per conciliare I'insieme degli
interventi e percorsi, che per renderli coerenti e sinergici tra essi, aggan-
ciando i tempi degli interventi previsti nei piani di sostegno ai tempi di vi-
ta e di autorealizzazione personale;

— il coordinamento delle risorse, assicurando congruita, certezza e continui-
ta; gestendo i profili patrimoniali, economici, finanziari; realizzando eco-
nomie e massimizzando i ritorni, definendo le situazioni di eventuale au-
togestione.

Fermo quanto sopra, di seguito vengono approfonditi i profili di coor-
dinamento tra progetto di vita e piani di sostegno nelle diverse fasi: dal mo-
mento della valutazione, a quello della predisposizione e attuazione del pro-
getto, a quella, infine, della misurazione e verifica.

5.1 Il coordinamento tra progetto di vita e piani di sostegno in fase di valuta-
zione

Il coordinamento dei piani di sostegno e dei relativi interventi confluen-
ti nel progetto di vita si attua a partire dalla fase di valutazione. Va osservato
infatti che gia in sede di valutazione di base si realizza in un contesto unita-
rio l'integrazione di diversi processi valutativi.

Pit1 in particolare, con riferimento all’inclusione lavorativa l’articolo 5,
comma 1, lett. f), del decreto legislativo n. 62/2024 dispone che 1'Unita di
valutazione di base effettua 1’accertamento della condizione di disabilita ai
fini dell'inclusione lavorativa per gli effetti della legge n. 68/1999, secon-
do quanto gia previsto dal d.P.C.M. del 13 gennaio 2000, pubblicato nella
Gazzetta Ufficiale del 22 febbraio 2000, n. 43. Analogamente 1'Unita di va-
lutazione di base si esprime in forza del medesimo articolo 5 del d.Igs. n.
62/2024, comma 1, lettera e), in merito al riconoscimento o meno della con-
dizione di disabilita ai fini dell’inclusione scolastica ai sensi dell’articolo 5,
comma 6 del d.Igs. n. 66/2017, nonché del decreto 14 settembre 2022. E an-
cora, in base allo stesso articolo 5, comma 1, lettera g) del decreto 62/2024,
I"'Unita di valutazione di base provvede all'individuazione degli elementi
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utili alla definizione della condizione di non autosufficienza, nonché di di-
sabilita gravissima, ai sensi del decreto del Ministro del lavoro e delle po-
litiche sociali 26 settembre 2016, pubblicato nella Gazzetta Ufficiale n. 280
del 30 novembre 2016 e in coerenza con il d.Igs. n. 29/2024. Tuttavia, il co-
ordinamento dei processi valutativi non si limita alla fase di riconoscimen-
to delle tutele e benefici oggetto della valutazione di base, ma si estende an-
che, nell’ipotesi in cui la persona con certificazione esprima la volonta di at-
tivare il progetto di vita, alla valutazione multidimensionale. In primo luo-
go prevedendo, sulla base di quanto disposto all’articolo 24 del d.Igs. n.
62/2024, che nella fase di valutazione multidimensionale venga coinvolto
un rappresentante dell’istituzione scolastica nei casi di cui all’articolo 6 del
decreto legislativo 13 aprile 2017, n. 66 nonché, ove necessario, un rappre-
sentante dei servizi per I'inserimento lavorativo delle persone con disabili-
ta di cui all’articolo 6 della legge 12 marzo 1999, n. 68, nei casi di cui all’ar-
ticolo 1, comma 1, della medesima legge. Partendo dall’esito della valuta-
zione di base, si procede nel contesto della valutazione multidimensiona-
le alla rilevazione degli obiettivi della persona secondo i suoi desideri e le
sue aspettative e la definizione del profilo di funzionamento, anche in ter-
mini di capacita e performance dell’ICF; ci si concentra sui differenti ambiti
di vita liberamente scelti; si individuano le barriere e i facilitatori e le com-
petenze adattive; vengono formulate le valutazioni inerenti al profilo di sa-
lute fisica, mentale, intellettiva e sensoriale, ai bisogni della persona e ai do-
mini della qualita di vita, in relazione alle priorita della persona con disabi-
lita; e viene operato il censimento dei piani specifici di sostegno gia attivi e
i loro obiettivi, tra cui quelli in ambito scolastico e lavorativo, considerando
nel caso dei minori anche il profilo di funzionamento redatto ai fini scolasti-
ci secondo quanto disposto dall’articolo 5, comma 4, del decreto legislativo
13 aprile 2017, n. 66. Pertanto la valutazione multidimensionale finalizza-
ta al progetto di vita gia in sede di ricognizione dei pregressi piani di soste-
gno si accompagna, coesiste, si integra e raccorda con le valutazioni “di am-
bito”, che in alcuni casi, come per il Dopo di noi, potrebbero essere operate
da Unita di valutazione multidimensionale anche coincidenti sotto il profi-
lo delle competenze e collocazione organizzativa rispetto alle UVM di cui al
decreto n. 62/2024 (spettando alle Regioni provvedere nei sei mesi dall’ap-
provazione del decreto n. 62 alla riorganizzazione e unificazione delle UVM
nel territorio di competenza). In altri casi essere sviluppate da operatori dif-
ferenti (si pensi all’équipe di presa in carico prevista nei PDTA o nei PRI)
che devono comunque necessariamente integrarsi e coordinarsi rispetto al-
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CAPITOLO 4

la pit1 ampia valutazione del progetto di vita. In sintesi, al fine di assicurare
il coordinamento e I’armonizzazione del progetto di vita con i singoli pia-
ni di sostegno, occorrera definire nel concreto processi, protocolli, strumen-
ti, modalita operative per assicurare non solo il raccordo e integrazione tra
valutazione di base (e in essa della valutazione ai fini dell’inclusione scola-
stica e lavorativa), ma anche rispetto ad altre progettualita e percorsi di pre-
sa in carico che prevedano un’attivita di valutazione per specifici domini e
ambiti di vita. Armonizzando e raccordando sin dalla fase valutativa strut-
ture e soggetti (si pensi al rapporto tra UVM e GLO per l'inclusione nelle
scuole cosi come alla funzione del Comitato tecnico per 1'inclusione lavo-
rativa); processi valutativi (rapporto tra il processo di valutazione multidi-
mensionale e il processo di elaborazione e aggiornamento del PEI e relati-
vo profilo di funzionamento, o con il processo di valutazione della non au-
tosufficienza ai fini dell’accesso alle relative tutele, o, per citare un’altra si-
tuazione ricorrente, rispetto alle diagnosi funzionali e valutazioni di idonei-
ta alla mansione ai fini lavorativi; ecc.); e ancora strumenti, scale, modalita
operative, competenze e linguaggi, anche valorizzando approcci di collabo-
razione amministrativa e di coprogrammazione e coprogettazione.

5.2 Il coordinamento dei piani di sostegno nella predisposizione e attuazione
del progetto di vita

Il coordinamento tra progetto di vita e piani di sostegno procede passan-
do dalla fase di valutazione a quella di predisposizione del progetto di vita. Si
tratta in primo luogo di ricomporre in un quadro unitario i piani di sostegno
in essere, che in base al decreto n. 62/2024 non vengono intaccati dall’attiva-
zione del progetto di vita e dalla nuova disciplina (cfr. articolo 27 decreto n.
62/2024 che pone il principio di non regressione) partendo da quelli pit stret-
tamente rilevanti ed aderenti — in base alle priorita espresse dalla persona —
risultanti quale esito della valutazione multidimensionale. Nello stesso tem-
po il processo di costruzione del progetto di vita richiede una rilettura ragio-
nata dei precedenti piani: da un lato per allinearli tra loro e renderli coerenti
e armonici in termini di persone, risorse, strumenti, attivita, interventi, bene-
fici, supporti e sostegni; identificando inefficienze, duplicazioni, dispersioni,
mettendo a fuoco possibili spazi di ottimizzazione e potenziamento, indivi-
duando risorse e soggetti coinvolgibili nelle diverse sfere private, pubbliche,
di comunita; introducendo nei singoli Piani quegli elementi generali che ca-
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ratterizzano il progetto di vita, a partire dagli opportuni e necessari accomo-
damenti ragionevoli secondo il procedimento definito dall’articolo 17 del de-
creto legislativo n. 62/2024 (inclusa la facolta di proposta da parte della per-
sona con disabilita) e, ancora, alla concreta declinazione nei singoli piani di
elementi chiave come la titolarita e autodeterminazione. Non potra pertanto
aversi un progetto di vita in cui confluisca un progetto per il Dopo di noi ca-
ratterizzato da meccanismi sostitutivi della persona con disabilita con attri-
buzioni di ruoli decisionali meramente all’amministratore di sostegno, o, an-
cora, che non consenta alla persona con disabilita di disporre del proprio pa-
trimonio, laddove sussistano i presupposti e le condizioni legali, attraverso il
compimento di atti giuridici mediante 1'uso di risorse tecnologiche (inserite
nel budget di progetto, quale il puntatore oculare) per la definizione median-
te atti notarili dell’assetto patrimoniale. Possiamo affermare che il coordina-
mento in fase di predisposizione accompagna l'intero processo, anche rispet-
to alle esigenze di aggiornamento, revisione, rimodulazione, dovendo assicu-
rare lo stesso approccio non in modo statico nel solo momento di formazio-
ne del progetto, ma in modo dinamico e continuativo per l'intera durata del-
lo stesso. Questa attivita permanente e sistematica di raffronto, incastro, ri-
conciliazione, aggiustamento e riconversione, fa si che il coordinamento e ar-
monizzazione avvenga non solo lungo un asse orizzontale tra diversi ambiti
scelti e luoghi di vita (garantendo in tal senso anche la portabilita del proget-
to di vita previsto dall’articolo 27 del decreto n. 62/2024 rispetto all’ipotesi di
cambio del luogo di residenza) ma anche su una linea verticale temporale, su-
perando le note criticita derivanti dalle cosiddette transizioni tra fasi di vita e
contesti, giovane/adulto/anziano, scuola e lavoro, struttura e domicilio, ecc.

Il coordinamento, anche finalizzato alla continuita e portabilita, per es-
sere concretamente attuato richiede competenze delle singole figure profes-
sionali, dei sistemi organizzativi, delle stesse persone con disabilita, familiari,
associazioni e comunita di riferimento, non potendo essere realizzato “a fred-
do” attraverso la mera applicazione di modelli di management e soluzioni or-
ganizzative, ma dovendo di volta in volta calarsi e costruirsi nella variabili-
ta degli assetti territoriali e della configurazione dei sistemi di risposta e del-
le risorse disponibili. La predisposizione e realizzazione del progetto di vita
di cui al decreto legislativo n. 62/2024, e all'interno di esso la messa a punto
e attuazione dei piani di intervento e sostegno personalizzati e co-progetta-
ti, implica e prevede altresi un processo decisionale attivo e la piena parteci-
pazione della persona destinataria del progetto e della sua famiglia. Una par-
tecipazione che si estrinseca non solo attraverso la dimensione contrattua-
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CAPITOLO 4

le con la sottoscrizione del progetto di vita e del correlato budget di progetto
da parte della persona, ma che deve poter realizzare in ogni fase, sin da quel-
la di impulso, il principio di titolarita e di autodeterminazione, da intender-
si come autentica co-responsabilita nella identificazione dei percorsi e delle
soluzioni e nel pieno e costante coinvolgimento nel processo attuativo e nel-
la valutazione, aggiornamento, rimodulazione e riorientamento del proget-
to, finanche arrivando alle eventuali soluzioni di autogestione e conseguen-
te rendicontazione.

FOCUS - PROFILO E RUOLO DEL REFERENTE DI ATTUAZIONE

[l progetto di vita, oltre ai sostegni alla partecipazione ed al processo decisionale,
richiede per la sua comprensivita, dinamicita, complessita sotto il profilo del co-
ordinamento dei piani di intervento e delle risorse confluenti nel budget di pro-
getto la presenza di una vera e propria figura di regia, individuata dal citato de-
creto legislativo n. 62/2024 all’articolo 29 nel “Referente di attuazione”. Una fi-
gura disciplinata nei profili soggettivi dalle Regioni che nasce nella rete dei servi-
zi ed opera in essa, in costante collegamento con la persona con disabilita, chia-
mato a assicurare che il progetto di vita si realizzi concretamente e a individuare
soluzioni e modalita per superare criticita e ostacoli nella fase attuativa, fungendo
da connettore di servizi, funzioni, persone, cosi come da armonizzatore di com-
petenze, culture, linguaggi, approcci organizzativi differenti. Una figura che va
individuata sin dalla fase di valutazione multidimensionale considerando gli spe-
cifici ambiti elettivi della persona con disabilita, il suo quadro di funzionamento,
il contesto, le sue capacita, e che poi accompagna la stessa persona con disabili-
ta lungo l'intero arco del progetto di vita, concorrendo anche alle fasi di aggiorna-
mento e revisione, al monitoraggio, verifica, rendicontazione. Un ruolo che non
risponde ad un profilo professionale predefinito, potendo esprimere competen-
ze sociali o educative piuttosto che sanitarie e assistenziali prevalenti a seconda
di ciascuna persona e della sua fase di vita nonché degli obiettivi di volta in vol-
ta definiti, che si raccorda a sua volta con altre figure preposte al case manage-
ment e presa in carico della persona con disabilita per gli specifici ambiti (es. ca-
se-manager infermieristico di PDTA per persone con patologie gravi e comples-
se), e che puo variare come figura fisica nel corso del tempo in base alle valuta-
zioni congiunte della UVM, ma che deve in ogni caso preservare la continuita di
funzione anche al modificarsi degli operatori preposti al ruolo.
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5.3 Il coordinamento del progetto di vita e dei piani di sostegno in fase di
monitoraggio e verifica

Come illustrato, il progetto di vita non si riduce a un insieme di piani di
sostegno che traguarda obiettivi in ambiti isolati ma considera I'insieme co-
ordinato degli obiettivi e dei modi per raggiungerli: risulta quindi necessa-
rio il costante monitoraggio (onde anche individuare immediatamente even-
tuali necessita di rimodulazione in itinere) e verifica del progressivo raggiun-
gimento, totale o parziale degli obiettivi prefissati, in base a modalita e sulla
base di indicatori predeterminati. I'esigenza di monitorare il progetto di vita
implica la necessita di adottare sin dalla fase di predisposizione degli speci-
fici indicatori, sia in termini di valutazione del processo di formulazione, at-
tuazione, aggiornamento e revisione del progetto di vita che in termini di esi-
ti clinici e personali. L’attuazione del principio di titolarita e autodetermina-
zione che ispira l'intera legge delega e il decreto n. 62/2024 dovra, in questo
caso, tradursi operativamente nel coinvolgimento di ogni persona con disa-
bilita non solo nella programmazione degli interventi che la riguardano tro-
vando le strategie adeguate a raccogliere i suoi desiderata, ma anche nel con-
correre all” identificazione degli indicatori chiave, con particolare riferimento
alla misurazione e verifica del raggiungimento degli obiettivi di vita. Si ren-
de necessario in questo senso affiancare agli indicatori riferiti a ciascun am-
bito oggetto del piano di sostegno (es. esito clinico derivante dall’applicazio-
ne del PRI) ulteriori indicatori che analizzino — ad esempio attraverso que-
stionari indirizzati alla persona con disabilita volti a raccoglierne esperienze
e valutazioni — anche aspetti specifici quali I'autodeterminazione, la capacita
di espressione di bisogni e desideri, il grado di soddisfazione personale in re-
lazione agli obiettivi del progetto di vita, ecc.

Lo stesso indicatore “di ambito” (per mantenere 1’esempio del Proget-
to riabilitativo individuale, le scale e misuratori per rappresentare il recupero
o il mantenimento di specifiche funzioni — motorie, occupazionali, cognitive,
ecc. —), andra in questo modo letto in modo combinato con indicatori che mi-
surino 'effettivo impatto del piano di sostegno (e dell'insieme di essi) sulla
realizzazione dell’obiettivo personale (es., mantenimento del lavoro; realiz-
zazione dell’obiettivo dell’abitare in autonomia; esercizio di abilita finanzia-
rie; ripresa o progresso nel percorso di studio universitario , ecc.).

Sotto il profilo metodologico, sara importante identificare indicatori va-
lidi per tutte le condizioni di disabilita; quantificabili per consentire analisi
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statistiche e confronti con dati esistenti e provenienti da altre fonti o pubbli-

cazioni scientifiche; se possibile derivabili da flussi dati esistenti (ISTAT, SSN,

INPS, servizi sociali, ecc.); numericamente non ingenti per non sovraccarica-

re le UVM; strutturati in

— personali (espressione di cio che ¢ interessante e desiderabile per la perso-
na);

— funzionali (esiti di percorsi volti a migliorare il funzionamento della per-
sona in termini di comportamenti socialmente rilevanti);

— clinici

e che rappresentino il contesto, il processo, il grado di conseguimento dei ri-

sultati generali e specifici.

Con una specifica attenzione all'uso di dati centrati sulla persona sul
modello dei PROMs e PREMs (Patient Reported Outcomes e Patient Reported
Experiences).

Nella messa a punto del disegno di monitoraggio del progetto di vita e
dei relativi piani di sostegno, dovra inoltre valutarsi la struttura dei relativi
flussi informativi e le infrastrutture operative ed informatiche in grado di rac-
cogliere sistematicamente i dati attinenti agli indicatori cosi definiti, con par-
ticolare attenzione all’interoperabilita delle banche dati anche con riferimen-
to a quanto disposto dall’articolo 36 del d.1gs. n. 62/2024.

FOCUS - 1 FLUSSI INFORMATIVI

L'articolo 36 del decreto legislativo n. 62/2024 titolato Utilizzo del fascicolo sa-
nitario elettronico per il riconoscimento di prestazioni assistenziali e previden-
ziali e del Sistema informativo unitario dei servizi sociali dispone che le Unita
di valutazione multidimensionale di cui all’articolo 24 trasmettono all’INPS, ai
sensi dell’articolo 24, comma 5, del decreto legislativo 15 settembre 2017, n.
147, il numero dei progetti di vita elaborati e la tipologia delle prestazioni indi-
viduate. Inoltre, il medesimo articolo, al comma 2, integra le informazioni con-
tenute nel FSE introducendo anche le valutazioni e accertamenti sanitari per il
riconoscimento di prestazioni assistenziali e previdenziali. Si aggiunga in pro-
posito che ai sensi dell’articolo 16 del d.Igs. n. 62/2024 viene assicurata intero-
perabilita delle banche dati sugli elementi relativi al procedimento valutativo di
base. Premesso quanto sopra, emerge, anche alla luce del Parere resto dal Ga-
rante per la protezione dei dati personali sullo schema del decreto legislativo di
interesse (parere del 22 febbraio 2024), I’esigenza che in sede di coordinamen-
to della progetto di vita e ai fini non solo della sua predisposizione e attuazione,
ma anche per il suo monitoraggio, verifica e valutazione vengano chiaramen-
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te definite le linee di responsabilita rispetto al trattamento presupposto alla for-
mazione, attuazione, verifica e valutazione del progetto di vita individuandone
il titolare (anche per fasi).

Risulta pertanto che anche sotto il profilo della sicurezza del trattamento dei dati
— fermi i possibili interventi di carattere generale atti a disciplinare ruoli e respon-
sabilita nel processo in esame — vengano chiaramente definiti come parte del pro-
getto di vita il disegno dei dati e dei relativi flussi informativi e con essi le modalita
di realizzazione dei medesimi, le banche dati coinvolte e le loro interrelazioni, il
rapporto con il referente per 'attuazione del progetto di vita di cui all’articolo 29
e con "Unita di valutazione multidimensionale rispetto agli altri soggetti chiama-
ti a concorrere a diverso titolo al progetto di vita nelle diverse fasi. La specificazio-
ne della responsabilita dei flussi informativi assumera poi rilievo ancora maggiore
laddove si tratti di garantire la sicurezza dei dati relativi all’eventuale autogestione
delle risorse, dovendo a fortiori al momento della attivazione di tale modalita di
gestione definirsi preventivamente i rispettivi livelli di responsabilita nel trattamen-
to ed i profili di sicurezza dei flussi ai fini rendicontativi e di verifica.

RIFLESSIONI FINALI SUL PROGETTO DI VITA

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Paolo Bandiera

Il progetto di vita individuale personalizzato e partecipato di cui alla
legge n. 227/2021 ed al Capo III del d.Igs. n. 62/2024 costituisce il processo —
ed il correlato documento — volto a realizzare gli obiettivi della persona con
disabilita scaturenti dalla valutazione multidimensionale per migliorare le
condizioni personali e di salute nei diversi ambiti di vita, facilitandone 1'in-
clusione sociale e la partecipazione nei diversi contesti su base di eguaglian-
za con gli altri. Un progetto di vita individuale, perché investe 1'insieme del-
le dimensioni e ambiti esistenziali in cui si manifesta e realizza la personali-
ta di ogni individuo; personalizzato, perché definisce e realizza percorsi non
standardizzati in cui e la persona nella sua umanita unica e irripetibile a gui-
dare la declinazione e traduzione operativa degli obiettivi di vita; partecipa-
to perché nasce dalla volonta della persona e viene costruito, attuato, verifi-
cato e valutato dalla e con la persona stessa. Esso presenta forti tratti di con-
tinuita con il passato e nel contempo si caratterizza per elementi di forte in-
novazione. Se da un lato infatti gli antesignani del progetto di vita possono
identificarsi nelle esperienze di progettazione individualizzata per le perso-
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CAPITOLO 4

ne con disabilita maturate nel solco dell’articolo 14 della 1. n. 328 /2000, nel-
le molte esperienze sviluppatesi in applicazione della legge n. 112/2016 sul
Dopo di noi, in progettualita dedicate alla Vita indipendente, e ancora in ul-
teriori e diversificate progettualita di integrazione e raccordo di percorsi e so-
stegni rivolti alle persone con disabilita attuate nei territori, non vi € dubbio
che il progetto di vita si distacchi da essi per il fatto di realizzare un livello so-
vraordinato rispetto ai singoli piani attuativi d’intervento e di sostegno che
in esso confluiscono e attraverso esso si coordinano, raccordano, e per quan-
to utile e necessario evolvono e si modificano. Il progetto di vita rappresenta
infatti il “luogo” in cui si superano in modo generativo rigidita e frammenta-
zioni tra comparti e centri di responsabilita e di costo, sia tra Pubbliche Am-
ministrazioni che tra Pubblico e No profit; si condividono e mettono in co-
mune competenze; si riducono inefficienze e dispersioni; si attivano dinami-
che collaborative tra le stesse persone con disabilita, facendo si che il mette-
re in comunione bisogni personali e traiettorie esistenziali moltiplichi le ca-
pacita di risposta del sistema; si attraggono e raccordano risorse di diversa
tipologia e fonte, incluse quelle di comunita, familiari e private, realizzando
con la persona e nella vita della persona una vera integrazione e contestuali-
ta di progettazione non solo socio-sanitaria ma tra i diversi ambiti e percor-
si di vita della persona: salute e benessere, istruzione ed educazione, lavoro,
abitare, affettivita e famiglia, sport, cultura, partecipazione e impegno civile,
ecc. Il progetto di vita non e tale soltanto per la prospettiva di durata che, sal-
vo rinuncia, attraversa e accompagna nel susseguirsi dei diversi obiettivi l'in-
tero arco esistenziale, in ogni fase di vita e condizione di disabilita, ma pro-
prio per la sua pervasivita ed estensione. Esso infatti investe di volta in vol-

" La legge n. 328/2000 Legge quadro per la realizzazione del sistema integrato di interventi
e servizi sociali dedica una specifica disposizione al coordinamento dei singoli piani rivolti al-
le persone con disabilita attivabili attraverso le discipline di settore. L’articolo 14 della norma
prevede infatti che “Per realizzare la piena integrazione delle persone disabili di cui all’articolo 3 del-
la legge 5 febbraio 1992, n. 104, nell’ambito della vita familiare e sociale, nonché nei percorsi dell’istru-
zione scolastica o professionale e del lavoro, i comuni, d’'intesa con le aziende unita sanitarie locali, pre-
dispongono, su richiesta dell’interessato, un progetto individuale”. Il progetto individuale di cui al-
la suddetta normativa prevede che esso comprenda oltre alla valutazione diagnostico-funzio-
nale o al profilo di funzionamento le prestazioni di cura e riabilitazione a carico del SSN e i sin-
goli piani attinenti i percorsi scolastici, lavorativi, sociali, ecc. Sebbene tale norma abbia trova-
to una applicazione non generalizzata, le progressive pronunce giudiziarie ne hanno chiarito
la portata in chiave di unitarieta dei bisogni, coordinamento dei percorsi, valorizzazione del la-
voro di rete, anche alla luce delle modifiche ed evoluzioni nel frattempo intervenute nell’ordi-
namento a fronte della CRPD e delle normative settoriali (cfr. tra gli altri il decreto n. 66/2017
in tema di PEI).
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ta, in modo dinamico e con una prospettiva di continuita, ogni ambito di vita
elettivamente scelto da ciascuna persona con disabilita che intenda avvaler-
si di tale diritto, senza filtri preventivi dettati dalla struttura tipica dell’offer-
ta, potendo anche espandersi ad aree abitualmente meno “frequentate” nel-
la progettazione individuale delle persone con disabilita, ma che proprio per
questo richiedono crescente attenzione, come ad esempio i temi dell’accesso
ed esercizio dei diritti politici, della genitorialita, della affettivita e sessuali-
ta, dell’accesso al volontariato e associazionismo, del tempo libero e del gio-
co per le persone minori di eta e non, ecc. oltre a quelli pit1 abitualmente pra-
ticati e rispetto ai quali vi e pili esperienza e confidenza da parte delle per-
sone e degli operatori (si veda tra gli altri i temi quello dell’abitare in auto-
nomia). Il progetto di vita nasce dalla valutazione multidimensionale e dal-
la sua ricostruzione di valori e aspirazioni, dai desideri e prospettive di vi-
ta, andando oltre il soddisfacimento hic et nunc del singolo bisogno e assu-
mendo come griglia logico-concettuale e pratico-operativa quella delle mete
e traiettorie esistenziali. Attraverso l'interdisciplinarieta, la contestualita, la
coprogrammaczione e coprogettazione, il management strutturato dei proces-
si e strumenti, I’accurata ricostruzione ed emersione delle risorse pubbliche
e private, l'abilitazione e I'empowerment, si arriva ad un’autentica integra-
zione dei sostegni, servizi e prestazioni, supporti, misure, benefici e accomo-
damenti superando la mera sommatoria giustapposta di moduli separati, an-
dando oltre una statica ricognizione dello status quo, ma producendo un ri-
sultato nuovo ed originale. Costruito dalla e con la persona — che in ogni caso
deve essere messa nelle condizioni attraverso i necessari e opportuni sostegni
e supporti al processo partecipativo e decisionale di esprimere la propria tito-
larita — il progetto di vita opera infatti come innesco per sollecitare la capacita
creativa e innovativa del sistema nel superare la logica del catalogo di presta-
zioni, promuovendo e sostenendo processi virtuosi di costruzione di soluzio-
ni originali che portano ad un permanente riallineamento e adattamento del-
la rete dei servizi rispetto alle prospettive, preferenze e desideri della perso-
na, anche attraverso un’applicazione estesa e non meccanica e formale dell’i-
stituto dell’accomodamento ragionevole nella portata piena della Conven-
zione ONU ripresa e tradotta in processo operativo dall’articolo 17 del decre-
to legislativo n. 62/2024. In questo modo si realizza nel modo di funzionare
della Rete dei servizi, e all’interno di essa nella pratica amministrativa e ne-
gli atteggiamenti e comportamenti dei singoli, un cambio di paradigma: non
sono le persone con disabilita a doversi adattare ai servizi, ma i servizi a (ri)
organizzarsi per conformarsi e plasmarsi sulle vite (oltre che sui bisogni) del-
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CAPITOLO 4

le persone, partendo da essi per una programmazione aderente alla peculia-
re realta di ogni territorio. Un processo in cui si concretizza e declina, in ulti-
ma istanza, il diritto di scelta e la liberta individuale di cui all’articolo 19 del-
la CRPD attuando il principio di titolarita e autodeterminazione che trasfor-
ma le risposte di settore in moduli armonizzati e potenziati di un pit1 vasto e
durevole percorso di realizzazione esistenziale®. Un nuovo modo di intende-
re la progettazione individuale delle persone con disabilita, quindi, che con-
cretizza e realizza nell’esperienza di vita di ogni persona e grazie alla stes-
sa persona i principi costituzionali enunciati agli articoli 2 (diritti inviolabili
dell'uomo e adempimento dei doveri inderogabili di solidarieta politica, eco-
nomica e sociale), 3 (pari dignita sociale, eguaglianza sostanziale, rimozione
degli ostacoli che impediscono il pieno sviluppo della persona umana), 4 (do-
vere di ogni cittadino di concorrere secondo le proprie possibilita e le proprie
scelte al progresso materiale o spirituale della societa). Il progetto di vita con
correlato budget di progetto, cosi configurato, e pertanto da intendersi come
diritto in capo alla persona con disabilita e livello essenziale di processo e, per
quanto in esso incluso, delle relative prestazioni.

PROGETTO DI VITA, PERSONE CON DISABILITA, SERVIZI E
OPERATORI

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Beatrice Longoni

La riforma delinea un nuovo scenario, rappresentando una sfida impor-
tante e significativa per i servizi e per gli operatori. Per le sue caratteristiche
costitutive, infatti, il progetto di vita comporta e promuove l'assunzione di
una posizione da “co-costruttore di cattedrali”. Facciamo riferimento alla no-
ta storia del pellegrino che incontra nel suo cammino tre spaccapietre: po-
ne loro la domanda “Cosa stai facendo?” e riceve tre risposte molto diverse.
I primo risponde “Sto spaccando pietre”; il secondo “Mi sto procurando da
vivere, per me e la mia famiglia”; il terzo afferma, con orgoglio, “Stiamo co-
struendo una cattedrale”. Tutti e tre gli spaccapietre sono affaticati e sudati,

5 QOltre al menzionato articolo 19 della CRPD (Vita indipendente ed inclusione nella societa)
appare particolarmente rilevante ai fini del progetto di vita I’articolo 12 della stessa Convenzio-
ne (Uguale riconoscimento dinanzi alla legge).
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ma l"ultimo si distingue non solo per le parole che usa, ma anche per il sorri-
so e per la luce negli occhi; e poi, soltanto le sue parole esprimono un orien-
tamento alla dimensione del “noi”, che trascende il tempo presente e interes-
sa anche le successive generazioni, visto il tempo necessario a costruire una
cattedrale.

Nel progetto di vita confluiscono vari piani di intervento, sostegni, ac-
comodamenti ragionevoli, risorse. Perché il processo sia unitario e a valore
aggiunto (non per mera sommatoria), va pensato, costruito, agito insieme tra
servizi e tra operatori. Questo comporta incroci di sguardi, conoscenze, abi-
lita, esperienze, ruoli (istituzionali, organizzativi e professionali), approcci e
stili di azione, dove e fondamentale riconoscersi reciprocamente valore: tut-
ti possono apportare contributi, e ogni contributo conta, partendo dalla per-
sona con disabilita.

La sfida per i servizi e per gli operatori sia pubblici che privati ¢ quindi
viversi e operare come “co-costruttori di cattedrali”, assumendo uno sguardo
multidisciplinare e multi-istituzionale che puo valorizzare i saperi e le com-
petenze che gia esistono e si esprimono nei territori locali, inclusi quelli del
Terzo settore, ma che talvolta sono mortificati dall’eccesso di regole e dal ri-
spetto formale dei procedimenti.

Servizi e operatori sono coinvolti nel percorso di elaborazione e poi di
attuazione del progetto di vita attraverso tutte le sue fasi; molto diverso é far-
lo adottando un approccio di adempimento di singoli mandati e ruoli — isti-
tuzionali, organizzativi e professionali — oppure una prospettiva di apparte-
nenza a un processo trasformativo e generativo, in cui si possano esprime-
re la bellezza e la potenza del progettare e del cambiare, insieme. Il processo
richiede un investimento importante, di tempo e di risorse, perché ogni fa-
se del processo — dalla proposta all’attuazione al monitoraggio —ha un senso
specifico e d'insieme, che non si esaurisce nel procedimento amministrativo;
non c’e alcuna fase in cui lo sguardo, ’approccio che orienta le azioni & pura-
mente amministrativo.

Fondamentale ¢ il tempo, grande risorsa nella vita di tutti, che nei servi-
zi rischia di essere vissuto nelle dimensioni di vincolo e di scadenza, mentre
essenziale darsi tempo e dare tempo. Il processo di elaborazione del progetto
di vita richiede, infatti, tempo e pazienza; importante e la capacita di attesa (e
insieme di promozione) dell’acquisizione di consapevolezze e della presa di
decisioni da parte della persona con disabilita e di chi 1’affianca nel percorso.

Prima parlavamo della sfida che il progetto di vita richiede a servizi e
operatori; ma anche le persone con disabilita e i loro familiari e amici sono
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CAPITOLO 4

chiamati ad affrontare una sfida: quando chiedono I'elaborazione di un pro-
getto di vita — non sempre sapendo esattamente cosa voglia dire concreta-
mente, dato che stiamo imparando tutti — si trovano a dover assumere un mo-
do diverso di pensarsi nella relazione con il sistema di welfare, con i servizi
e gli operatori. Come i servizi e gli operatori, infatti, anche le persone con di-
sabilita e i loro familiari devono orientarsi a una logica differente dalla me-
ra erogazione di misure economiche e prestazioni, e questo richiede tempo.

Fin dal proprio titolo, il decreto legislativo n. 62/2024 definisce il proget-
to di vita “individuale, personalizzato e partecipato”. Iniziamo da “partecipa-
to”, un aggettivo fondamentale che da corpo al principio “Nulla su di noi, sen-
za dinoi”. Esistono da tempo svariate sottolineature in questa direzione nei ri-
ferimenti degli operatori (ad esempio il superamento dell’approccio paterna-
listico; la prospettiva anti-oppressiva nel servizio sociale; il richiamo all’auto-
determinazione dei propri interlocutori nel Codice deontologico dell’assisten-
te sociale, dello psicologo e dell’educatore professionale); rendere questi riferi-
menti pratica forte, con influenze incisive sulla vita della persona con disabili-
ta, € ora possibilita pit1 concreta, visto che il decreto pone al primo posto dell’e-
lenco dei componenti dell’unita di valutazione multidimensionale proprio la
persona con disabilita (art. 24 comma 2 lett. a)). Un progetto di vita partecipa-
to & di conseguenza, proprio perché partecipato, individuale e personalizzato:
I'aggettivo “individuale” rimanda all’idea di evitare progetti-fotocopia, prede-
finiti per situazioni standard rigidamente codificate a partire dalle prestazioni
erogabili nel sistema di aiuti esistente; 'aggettivo “personalizzato” sottolinea
e valorizza il contributo, ricco e sfaccettato, della valutazione multidimensio-
nale che porta a progetti di vita diversi non solo fra una persona con disabilita
e un’altra, ma anche per la stessa persona con disabilita nell’arco degli anni, al
modificarsi delle condizioni di vita e degli orizzonti progettuali.

La riforma promuove un cambiamento di sguardo non solo alla persona
con disabilita, ma anche ai servizi e alle risorse: se la valutazione di base e la
valutazione multidimensionale si orientano, in modo olistico e con una visio-
ne esistenziale pit1 che funzionale, non solo a cio che ¢’e, ma anche a cio che
potrebbe esserci, lo stesso avviene per il mondo dei servizi, attraverso il prin-
cipio conformativo espresso dall’art. 26 comma 6.

Conformare significa adattare gli aiuti del sistema di welfare alle esigen-
ze rilevate durante la valutazione multidimensionale (sia pure in una logi-
ca di sostenibilita e ragionevolezza), evitando che sia la persona con disabi-
lita a doversi adattare a quanto previsto ed esistente; il decreto legislativo n.
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62/2024 indica che gli aiuti contenuti nel progetto di vita possono essere per-
sonalizzati rispetto all’offerta disponibile. Gli operatori sono quindi chiama-
ti a esprimere la loro professionalita con elasticita, sguardo aperto e creativi-
ta, contribuendo a elaborare il progetto di vita in coerenza con obiettivi e de-
sideri di vita, dentro a un procedimento amministrativo che sostiene e pro-
tegge, ma non esaurisce l'interlocuzione fra le persone e il mondo dei servizi.

Lo dimostra, ad esempio, il fatto che I'assunzione degli impegni di spesa
¢ interna al progetto di vita e al budget di progetto: questa previsione garanti-
sce che il progetto di vita non sia solo un bel progetto, ma diventi un bel pro-
getto fattibile. Durante il processo & fondamentale il ruolo degli operatori che
partecipano alla valutazione multidimensionale, nel raccordarsi con i referen-
ti dei servizi coinvolti nell’attuazione del progetto di vita; cio fa si che i referen-
ti non vengano alla fine del percorso “catapultati” in un contesto sconosciuto e
che non percepiscano il loro coinvolgimento come una mera sottoscrizione di
valutazioni e scelte maturate da altri, ma viceversa possano vivere il loro coin-
volgimento nel progetto di vita in una logica decisionale e di responsabilita.

Per elaborare buoni progetti di vita ed esprimere con soddisfazione i
propri saperi, le proprie competenze, i propri ruoli, e fondamentale sentirsi
ed essere parte di un sistema pitt ampio, comunitario, di risposte e sostegni;
é fondamentale sentirsi ed essere del territorio, nel territorio. Se gli operatori
sono orientati, culturalmente e operativamente, al lavoro di comunita e cono-
scono bene il territorio in cui operano, con le sue specificita e le sue ricchezze,
possono divenire degli “attivatori di potenziale”, che € molto pili che essere
erogatori/dispensatori di prestazioni standard disponibili.

Parimenti, & fondamentale attribuire la giusta attenzione alla dimensio-
ne del tempo, per garantire I'orientamento del progetto di vita ai principi gui-
da della durata, della continuita e della progressivita. Se il tempo del proces-
so non & concitato, consumante, volatile, ma un tempo amico della persona
con disabilita e degli altri componenti dell’unita di valutazione multidimen-
sionale, possono derivarne vantaggi per tutti. Da un lato si puo ridurre la di-
sarmonia che talvolta si riscontra fra i tempi di vita delle persone e i tempi di
funzionamento del sistema di welfare; dall’altro diventa possibile valorizza-
re i processi di pensiero degli operatori, che non sempre si trovano nelle con-
dizioni di poter “pensare al fare” e di esprimere quindi un “fare pensato”.

L’orizzonte di scenario delineato dalla riforma &, quindi, promettente sia
per le persone con disabilita e le loro famiglie, sia per gli operatori e i servizi;
puo risultare impegnativo, ma con tempo, pazienza e impegno “si puo fare”.
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% RIASSUMENDO

L'elaborazione del progetto di vita si colloca, non senza pregnanza sistemica, imme-
diatamente dopo la valutazione multidimensionale e ne assume gli esiti come mate-
ria prima per una costruzione ordinata di obiettivi, sostegni e tempi. E in questo pas-
saggio che la riforma chiede di andare oltre la somma delle prestazioni e di comporre,
invece, una traiettoria personalizzata che tenga insieme desideri, preferenze e aspet-
tative della persona con i vincoli e le opportunita dei contesti, in una prospettiva di
pari opportunita, inclusione e partecipazione effettiva. Il progetto, per definizione, &
individuale, personalizzato e partecipato; dispone di contenuti essenziali (obiettivi,
aree di intervento su apprendimento/socialita/affettivita, formazione/lavoro, casa/ha-
bitat, salute; servizi di cura e assistenza; piani operativi; operatori e responsabilita; re-
ferente per ’attuazione; tempi e verifiche) e si alimenta di una logica dinamica, nella
quale la revisione periodica non & eccezione ma regola. In questa chiave, il progetto
non & un modulo amministrativo, bensi la traduzione provvedimentale del diritto ai
sostegni, resa concreta da scelte motivabili e da un impianto di monitoraggio orien-
tato agli esiti personali.

La sequenza-tipo dell’elaborazione, successiva alla VMD, segue un canone ragionevo-
le e trasparente.

Si parte dal censimento dei sostegni e dei piani gia attivi (ad es. PEI, PRI, percorsi riabi-
litativi o sociali), con un giudizio di adeguatezza e appropriatezza rispetto agli obiettivi
appena definiti; si considerano progetti affini o complementari (vita indipendente, “do-
po di noi”, inserimenti lavorativi, soluzioni abitative) e si valorizza I'eventuale proposta
di progetto presentata dalla persona.

Su questa base si procede alla conferma di cio che € congruo, all’eventuale rimodula-
zione di alcuni sostegni gia in atto o alla previsione di una loro sostituzione con altri
sostegni ed alla attivazione di nuovi. Laddove |'offerta standard non sia sufficiente, si
costruiscono sostegni atipici, anche tramite integrazione delle risorse (anche se prove-
nienti da diversi ambiti), co-progettazione con il Terzo settore, accomodamenti ragione-
voli o riconversione delle risorse.

La costruzione di un sostegno, anche dal punto di vista qualitativo, direziona anche
la modalita di utilizzo delle varie risorse che possono comporre il budget di progetto.

Cuore organizzativo di tale architettura €, infatti, il budget di progetto. Esso non e
un’appendice contabile, ma l'insieme qualitativo e quantitativo delle risorse umane,
professionali, tecnologiche, strumentali ed anche economiche necessarie a rendere at-
tuabili i sostegni pianificati; si definisce contestualmente al progetto, né prima (rischian-
do che la copertura preformi indebitamente i contenuti) né dopo (rischiando di attinge-
re risorse per ambiti, senza comparteciparle gia durante la costruzione del sostegno).
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Infatti, una delle novita del budget di progetto sta nel superamento del sistema dei sin-
goli flussi finanziari per servizi prestabiliti a favore di una nuova flessibilita che permetta
I'integrazione di flussi (sociale/sanitario/istruzione/lavoro) e di apporti (pubblici, privati,
informali). Tra gli strumenti di flessibilita, spiccano la riconversione di spesa (ad esem-
pio, da retta residenziale a supporti per I’abitare), I'uso mirato di accomodamenti ragio-
nevoli per assicurare tempestivita ed equivalenza sostanziale delle prestazioni, e I'au-
togestione (totale o parziale), regolata da procedure di anticipazione, voucher e rendi-
contazione commisurate agli obiettivi. Per i casi in cui neppure con |'uso flessibile del-
le risorse si riesca a rispondere ai bisogni di sostegno del caso concreto, la riforma pre-
vede un Fondo nazionale dedicato agli interventi “non rientranti” nell’offerta del terri-
torio, con riparto regionale su fabbisogni e criteri di priorita: una valvola che abilita so-
luzioni atipiche quando necessario.

La chiusura del ciclo & nella sottoscrizione del progetto, con la previsione di aggiorna-
menti programmati e la possibilita, qualora intervengano mutamenti rilevanti, di riapri-
re la valutazione (fino a una nuova valutazione di base nei casi-limite). Si tratta, in defi-
nitiva, di un percorso che coniuga cornice top-down (garanzie, uniformita, portabilita)
con spazi bottom-up (flessibilita e sezioni “aperte” alle scelte della persona.

Il referente per I’attuazione presidia il ciclo: accompagna la persona, raccorda i servi-
zi, monitora I'avanzamento, propone gli aggiustamenti e cura la coerenza tra progetto,
budget e indicatori di esito e processo e raccoglie la documentazione inerente alla ren-
dicontazione dell’autogestione del budget.

In questa economia di mezzi e fini, il ruolo del Terzo settore é tanto trasversale quan-
to decisivo. Gli ETS portano in dote conoscenze situate, prossimita ai contesti, capaci-
ta di innovazione sociale e una grammatica di amministrazione condivisa (co-program-
mazione e co-progettazione ai sensi del Codice del Terzo settore) che consente di usci-
re dalla logica del “bando uguale per tutti” per costruire interventi su misura. In concre-
to, gli ETS possono supportare la partecipazione della persona (comunicazioni acces-
sibili, strumenti easy to read, LIS, CAA, mediazione linguistico-culturale), partecipare,
su richiesta, alla valutazione multidimensionale, co-progettare sostegni tipici o atipici
e contribuire al budget con risorse professionali, strumentali e umane, anche in forma
di reti comunitarie. A valle dei singoli progetti, possono infine concorrere alla co-pro-
grammazione territoriale, traducendo i fabbisogni emersi in riprogettazione dell’offerta
e in nuove priorita di servizio. Cosi inteso, il Terzo settore funge da cerniera tra istituzio-
ni e vita quotidiana, e trasforma |’astrazione normativa in prassi abilitante.

Il tema del coordinamento dei piani di sostegno & il banco di prova del progetto. Invero,
il progetto di vita opera come livello sovraordinato che allinea piani settoriali (ad esem-
pio PEl, PRI, piani riabilitativi, percorsi per la non autosufficienza), prevenendo con-
flitti di orario, incoerenze metodologiche e duplicazioni. La regia ¢ affidata al referen-
te per I'attuazione, in raccordo con i case manager dei singoli piani; la bussola & nella
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coerenza tra obiettivi, metodi, attivita e tempi di vita della persona. Nei passaggi criti-
ci (transizione scuola-lavoro, domicilio-struttura, giovane-adulto-anziano) operano ga-
ranzie di continuita e portabilita, mentre il monitoraggio si avvale di indicatori esplici-
ti — sia di processo (aderenza, tempestivita, appropriatezza) sia di esito — con attenzio-
ne alle misure centrate sulla persona. La cornice informativa deve essere interoperabi-
le (FSE, sistemi sociali e lavoro), cosi da consentire tracciabilita, lettura integrata e tute-
la dei dati in conformita alla disciplina vigente. In assenza di questo coordinamento, il
rischio € un ritorno carsico alla frammentazione; al contrario, quando la regia funziona,
gli stessi strumenti standard (PAI, PEI, PRI) si ricompongono in una trama unica al ser-
vizio degli esiti personali.

Alla luce di quanto detto, |'elaborazione del progetto di vita si presenta come un’ope-
razione al contempo giuridica ed ermeneutica: giuridica, perché scandita da un pro-
cedimento che culmina in un provvedimento motivato; ermeneutica, perché chiede di
interpretare — attraverso i domini di qualita della vita — che cosa conti davvero per la
persona in quel tempo e in quei contesti. Il budget di progetto assicura fattibilita e so-
stenibilita; il Terzo settore innerva la progettazione con risorse, legami e innovazione;
la sequenza-tipo dopo la VMD istituisce una catena di senso tra valutazione, pianifica-
zione, attuazione e revisione; il coordinamento degli interventi garantisce che i diver-
si piani non si neutralizzino ma si potenzino vicendevolmente. E proprio nella capacita
di tenere insieme funzionamento, sostegni e contesti, e di farlo nel tempo, che si misu-
ra la qualita dell’impianto: un modello che sposta |’asse dai cataloghi di servizi alla ca-
pacitazione delle persone, e che restituisce all’amministrazione la sua funzione piu al-
ta, quella di conformarsi alle vite — e non il contrario —.
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1. Focus su ICD

Lucilla Frattura

Introduzione

La Classificazione internazionale delle malattie (ICD) & un sistema di clas-
sificazione predisposto dall’Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) e ap-
provata dall’Assemblea mondiale della sanita (Ministri della salute dei Pae-
si ONU) che organizza le malattie e i traumatismi in gruppi sulla base di crite-
ri definiti.

Fa parte della “Famiglia” delle classificazioni internazionali messe a punto
dall’Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) per essere applicate ad aspetti
diversi della salute (vedi figura 1).

La prima versione OMS risale al 1948 (sesta revisione di ICD).

Scopo di ICD ¢ quello di permettere che rilevazione, analisi, interpretazio-
ne e comparazione di dati di mortalita e morbosita raccolti in differenti Paesi o
aree o in tempi diversi siano fatte in modo sistematico.

ICD si usa per tradurre in codici numerici (fino a ICD-9) o alfanumerici (a
partire da ICD-10) i termini con cui vengono formulate diagnosi di malattie e
altri problemi sanitari, in modo da semplificare archiviazione, recupero e anali-
si dei dati.

E importante sottolineare che, sebbene ICD sia stata pensata originariamen-
te per la classificazione di condizioni patologiche e traumatismi con una diagno-
si formale, non tutti i problemi o i motivi di ricorso ai servizi sanitari corrispondo-
no a una diagnosi. Di conseguenza, soprattutto la decima revisione di ICD (ICD-
10) fornisce un’ampia varieta di sintomi, segni, reperti anormali, problemi e condi-
zioni sociali che nei documenti sanitari possono essere riportati al posto di una dia-
gnosi. Puo, pertanto, essere usata per codificare informazioni riportate sotto dicitu-
re quali “diagnosi”, “motivo del ricovero”, “malattie trattate”, “motivo del consul-
to”, qualora presenti nei documenti sanitari da cui si ricavano statistiche o altre in-
formazioni sulla situazione sanitaria.
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Concetto di “Famiglia” delle classificazioni delle malattie e dei problemi correla-
ti alla salute

— La Famiglia delle classificazioni internazionali dell'OMS si propone come il
riferimento degli standard internazionali sanitari, fornendo i blocchi costituti-
vi dei sistemi informativi sanitari.

— LaFigura 1 presenta le Classificazioni del WHO-FIC (World Health Organiza-
tion - Family of International Classifications).

— Le classificazioni di riferimento sono ICD, ICF (International Classification of
Functioning, Disability and Health) e ICHI (International Classification of Health
Interventions) e riguardano i parametri principali di un sistema sanitario: morte,
malattia, funzionamento, disabilita, salute e interventi sanitari. Sono il prodotto
di accordi internazionali. Sono largamente accettate, il loro uso si basa su accordi
ufficiali e sono approvate e raccomandate per la reportistica internazionale sulla
salute. Possono essere utilizzate come modelli per lo sviluppo o la revisione di al-
tre classificazioni relativamente alla struttura e alla definizione delle classi.

Figura 1 - Rappresentazione schematica della Famiglia delle classificazioni internazionali
dell’OMS (WHO-FIC)

Classificazioni

s e . Classificazioni derivate
di riferimento

Classificazioni correlate

Classificazione Classificazione

internazionale delle cure
primarie (ICPC)

Classificazione
internazionale per la pratica
infermieristica (ICNP)

Classificazione
internazionale delle cause
esterne di lesione (ICECI)

Sistema ATC/DDD
(Classificazione Anatomica
Terapeutica Chimica con
Dose Definita Giornaliera)

Prodotti d'assistenza per
persone con disabilita:
classificazione
e terminologia (1ISO9999)

Classificazione statistica
internazionale delle malattie
(ICD)

Classificazione internazionale
del funzionamento, della
disabilita e della salute (ICF)

Classificazione internazionale
degli interventi sanitari (ICHI)
(in fase di sviluppo)

internazionale delle malattie
per I'oncologia (ICD-O)

Classificazione ICD-10
dei disturbi mentali
e comportamentali

Classificazione
internazionale delle malattie
applicata all'odontoiatria
e stomatologia (ICD-DA)

Applicazione di ICD
alla neurologia (ICD-10-NA)

Applicazione di ICD
alla dermatologia

Applicazione di ICD
alla pediatria

Applicazione di ICD
alla reumatologia
e all'ortopedia (ICD-R&O)

Fonte: Frattura et al., Trieste 2022.
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Le classificazioni derivate si basano sulle classificazioni di riferimento. Pos-

sono essere predisposte adottando la struttura e le classi della classificazione

di riferimento e aggiungendo ulteriori dettagli a quelli gia in essa presenti, op-

pure possono essere predisposte mediante riarrangiamenti o aggregazioni di

item presi da una o pit classificazioni di riferimento. Le classificazioni deriva-

te sono spesso adattate per un uso a livello nazionale o internazionale.

o All'interno della Famiglia delle classificazioni internazionali dell’lOMS,
le classificazioni derivate includono adattamenti specialistici di ICF e di
ICD, come la Classificazione internazionale delle malattie per 1'Oncolo-
gia (ICD-0O), la Classificazione internazionale delle malattie applicata all’o-
dontoiatria e stomatologia, terza edizione (ICD-DA), ICD-10 classification
of mental and behavioural disorders (inclusa nel Capitolo V di ICD-10) e
I’Applicazione di ICD alla neurologia, seconda edizione (ICD-10-NA) (ve-
dere 2.2.1 Classificazioni correlate alle diagnosi).

Le classificazioni correlate sono quelle che si rifanno parzialmente alle
classificazioni di riferimento o che sono associate a queste ultime solo per
specifici livelli della struttura. Le procedure per il mantenimento, 1'aggior-
namento e la revisione delle classificazioni statistiche della famiglia facilita-
no la risoluzione di problemi di parziale corrispondenza tra le classificazio-
ni correlate e forniscono opportunita per una loro maggiore armonizzazio-
ne nel tempo.

All'interno della Famiglia delle classificazioni internazionali dell’lOMS, le

classificazioni correlate comprendono: la Classificazione internazionale del-

le cure primarie, seconda edizione (ICPC-2), la Classificazione internaziona-
le delle cause esterne di lesione (ICECI), i Prodotti d’assistenza per perso-
ne con disabilita: classificazione e terminologia (ISO9999), la Classificazione

Anatomica Terapeutica Chimica con Dose Definita Giornaliera (ATC/DDD) e

la Classificazione internazionale per la pratica infermieristica (ICNP).

ICD In Italia: 100 anni di storia

Nel 1893, la Conferenza dell'Istituto internazionale di statistica, che ebbe

luogo a Chicago, approvo la Classificazione internazionale delle cause di morte

e I'Italia avvio 'adozione di tale classificazione, per le statistiche sulla morta-

lita, a partire dal 1924.

La Classificazione internazionale, sottoposta a periodiche revisioni, fu adot-

tata anche per rilevare le cause di morbosita oltre che di mortalita, a partire dal

1948 (6° revisione).
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Nel 1975, a Ginevra, nel corso della 297 Assemblea della Organizzazione
Mondiale della Sanita fu approvata la 9° revisione della Classificazione (ICD-9).

La Classificazione ICD-9, nella traduzione italiana predisposta e pubblicata
a cura dell'ISTAT, Classificazione delle malattie, traumatismi e cause di morte (9°
revisione, 1975), ¢ stata utilizzata, ai sensi del decreto del Ministero della sanita
del 26 luglio 1993, per la codifica delle informazioni cliniche rilevate attraverso
la Scheda di Dimissione Ospedaliera (SDO).

Con il decreto ministeriale n. 380 del 20 ottobre 2000 la codifica delle in-
formazioni sanitarie della SDO viene effettuata con la classificazione ICD-9-CM
versione 1997 e successivamente, dal primo gennaio 2006, ¢ stato adottato 1’ag-
giornamento alla versione 2002 della classificazione ICD-9-CM, in ottemperan-
za al decreto ministeriale del 20 novembre 2005.

Oggi in Italia:

- La classificazione adottata in Italia e tuttora vigente per la codifica della mor-
bosita rappresenta la traduzione italiana della versione 2007 della classifica-
zione ICD-9-CM statunitense.

— Latraduzione é stata predisposta a cura della sezione Salute del Ministero del
lavoro, della salute e delle politiche sociali, ed & pubblicata dall’Istituto Po-
ligrafico e Zecca dello Stato. E disponibile sul sito del Ministero della salute
all’indirizzo:
https:/ /www.salute.gov.it/portale/documentazione/p6_2_2_1.jsp?id=2251.

— ICD-9-CM versione 2007 viene utilizzata uniformemente su tutto il territorio na-
zionale a partire dal primo gennaio 2009 per la codifica delle diagnosi, princi-
pale e secondarie, e delle procedure, principale e secondarie, contenute nella
SDO (Scheda di dimissione ospedaliera). Sono disponibili i dati SDO riferiti al
2022 all'indirizzo:
https:/ /www.salute.gov.it/imgs/C_17_pubblicazioni_3441_allegato.pdf.

— La classificazione adottata in Italia per la codifica delle cause di morte ¢ at-
tualmente ICD-10. La codifica e curata da ISTAT. Sono disponibili i dati italia-
ni riferiti al 2020. Il volume e scaricabile all’indirizzo:
https:/ /www.istat.it/ wp-content/uploads /2023 /02 /Cause-di-morte-ICD-
10-ver-2020-Ebook.pdf.

— La traduzione in italiano di ICD-10 versione 2016 e del suo aggiornamento
2019 comprensiva della codifica della malattia da Sars-Cov 2 (COVID-19) e
stata realizzata dal Centro collaboratore italiano dell’OMS per la Famiglia
delle classificazioni internazionali. E disponibile sul Portale italiano delle
classificazioni sanitarie all'indirizzo:
https:/ /www.reteclassificazioni.it/portal_main.php?portal_view=public_
custom_page&id=82.
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E la versione pit1 recente di ICD-10 ed & I'ultima prodotta da OMS che ha la-
vorato per la messa a punto e I'approvazione della undicesima revisione di ICD,
nota con la sigla ICD-11.

La referenza della traduzione in italiano di ICD-10-2019 e la seguente: FRATTURA L., Bas-
s1 G., NarDo E., ToNEL P, ZavaronNI C. Aggiornamento 2019 della Classificazione statistica in-
ternazionale delle malattie e dei problemi sanitari correlati — Decima revisione (ICD-10), quin-
ta edizione, 2016 — Volume 1 Elenco sistematico, Volume 2 Manuale di istruzioni, Volume 3 In-
dice analitico. Trieste: Azienda sanitaria Universitaria Giuliano Isontina; 2022. Licenza: CC BY-
NC-ND 4.0.

Modifica clinica di ICD-9: un prodotto statunitense per la codifica della morbosita

— Dal 1979, negli Stati Uniti, un Comitato (in cui sono rappresentate le Asso-
ciazioni professionali ed accademiche dei medici, le Associazioni degli ospe-
dali, I'Ufficio regionale della Organizzazione Mondiale della Sanita, I’agen-
zia HCFA) ha sviluppato e ha provveduto ad aggiornare annualmente una
versione modificata e ampliata di ICD-9 (diagnosi), con l'introduzione de-
gli interventi e delle procedure diagnostiche e terapeutiche (classificazione
PCS).

— Questa versione modificata di ICD-9 OMS con I'aggiunta della classificazio-
ne PCS e stata denominata ICD-9-CM International Classification of Diseases,
9th revision, Clinical Modification.

— Da allora, nell’ottobre di ciascun anno e fino al 2015 il National Center for He-
alth Statistics (NCHS), sezione del Centers for Disease Control (CDC) ha pub-
blicato aggiornamenti di ICD-9-CM. Nel 2015 gli Stati Uniti d’America hanno
adottato la decima revisione di ICD integrandola con la versione aggiornata
della loro classificazione di procedure e interventi. Questa versione & disponi-
bile all'indirizzo:
https:/ /www.cdc.gov/nchs/icd /icd-10-cm/index.html.

— Iltermine clinical & utilizzato per sottolineare le modifiche introdotte: rispet-
to a ICD-9 OMS, caratterizzata dalla necessita di codificare le cause di mor-
te, ICD-9-CM e soprattutto orientata a classificare le informazioni sulla mor-
bosita.

— Infatti, le principali modifiche sono state finalizzate per consentire sia una
classificazione pil precisa e analitica delle formulazioni diagnostiche, sia I'in-
troduzione della classificazione delle procedure diagnostiche e terapeutiche.

— InItalia e in uso la versione 2007 di ICD-9-CM.

— In Italia, nel 2021, il Ministero della salute ha introdotto modifiche alla ver-
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sione 2007 di ICD-9-CM funzionali alla codifica della malattia da SARS-Cov2
(COVID-19). Le linee guida per la codifica della SDO per casi affetti sono di-
sponibili all’indirizzo:

https:/ /www.salute.gov.it/new /sites/default/files /imported /C_17_pagi-
neAree_1279_0_file.pdf.

Le caratteristiche di ICD-9-CM

La struttura della classificazione e determinata da due assi principali, 1’eziolo-
gia e la sede anatomica.

ICD-9-CM comprende una classificazione delle malattie (oltre 12.400 codi-
ci) e una classificazione delle procedure (circa 3.700 codici), integrando tut-
ti gli aggiornamenti ufficiali dei codici di diagnosi ICD-9 pubblicati a parte
dell’OMS dall’ottobre 1986 all’ottobre 2006, che in alcune parti sono modifi-
cati per gli scopi americani. Pertanto la classificazione delle malattie facente
parte di ICD-9-CM e la modifica clinica americana della nona versione di ICD
dell'OMS.

La classificazione delle procedure € una classificazione statunitense delle pro-
cedure chiamata PCS.

I capitoli in cui si articola la classificazione delle diagnosi riflettono i due as-
si principali: il criterio eziologico determina i cosiddetti capitoli speciali (ma-
lattie infettive, malattie costituzionali e generali, malattie dello sviluppo, trau-
mi); il criterio anatomico determina i capitoli cosiddetti locali, ovvero riferi-
ti ad una specifica sede anatomica. In generale il criterio eziologico prevale su
quello anatomico, per cui le condizioni morbose sono in via prioritaria classi-
ficate in uno dei capitoli speciali.

La maggior parte dei codici ICD-9-CM e di tipo numerico, mentre le classifi-
cazioni supplementari contengono codici alfanumerici classificazione supple-
mentare dei fattori che influenzano lo stato di salute ed il ricorso alle strutture
sanitarie (codici V); classificazione supplementare delle cause esterne di trau-
matismo e avvelenamento (codici E).

I codici ICD-9-CM sono composti da tre, quattro o cinque caratteri ed ognuno
ha una specifica descrizione.

I codici ICD-9-CM relativi alle procedure sono costituiti esclusivamente da ca-
ratteri numerici, in numero di due, tre o quattro, con un punto decimale inter-
posto tra il secondo e il terzo carattere.
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La struttura di ICD-9-CM

Riassumendo: ICD-9-CM contiene due classificazioni, una per le malattie ed
una per le procedure, ciascuna delle quali e costituita da un indice alfabetico e da
un elenco sistematico.

Si configurano cosi le seguenti quattro parti:

o indice alfabetico delle malattie e dei traumatismi;

o elenco sistematico delle malattie e dei traumatismi;

o indice alfabetico degli interventi chirurgici e delle procedure diagnostiche e
terapeutiche;

o elenco sistematico degli interventi chirurgici e delle procedure diagnostiche e
terapeutiche.

Sono presenti due classificazioni supplementari:

o la classificazione supplementare dei fattori che influenzano lo stato di salute
ed il ricorso alle strutture sanitarie (codici V);

o la classificazione supplementare delle cause esterne di traumatismo e avvele-
namento (codici E).

L’indice alfabetico e 'elenco sistematico delle due classificazioni sono con-
cepiti per integrarsi a vicenda: i singoli termini clinici, di patologia o procedura,
si ricercano negli indici alfabetici e la correttezza dei codici attribuiti viene quin-
di verificata con tutte le indicazioni accessorie riportate nei relativi elenchi siste-
matici.

Fonte principale:

https:/ /www.salute.gov.it/portale/documentazione/p6_2_2_1.jsp?id=2251.

Decima revisione di ICD: ICD-10

La decima revisione della Classificazione statistica internazionale delle malat-
tie e dei problemi sanitari correlati (ICD-10) ¢ la penultima di una serie che fu for-
malizzata nel 1893 come Classificazione di Bertillon o Elenco Internazionale delle
Cause di Morte.

Questa revisione di ICD é stata approvata dalla Conferenza internaziona-
le per la decima revisione della Classificazione internazionale delle malattie nel
1989 e adottata dalla 43* Assemblea Mondiale della Sanita.
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Il contenuto dei tre volumi di ICD-10

Rispetto a ICD-9 OMS, la presentazione della Classificazione delle malattie
€ cambiata ed e formata da tre volumi:

- Volume 1. Elenco sistematico. Contiene il Rapporto della Conferenza Interna-
zionale per la decima revisione, la classificazione a livello di tre e quattro ca-
ratteri, un rimando alla classificazione della morfologia dei tumori, gli elenchi
speciali per la tabulazione dei dati di mortalita e di morbosita, le definizioni e
le disposizioni sulla nomenclatura.

— Volume 2. Manuale di istruzioni. Raccoglie informazioni su certificazione e
classificazione, precedentemente incluse nel Volume 1, e molti nuovi mate-
riali sull’uso del Volume 1, sulla tabulazione dei dati e sulla programmazione
dell'uso di ICD, aspetti ritenuti carenti nelle precedenti versioni. Vi sono inol-
tre riportati cenni storici, precedentemente presentati nell’introduzione al Vo-
lume 1.

— Volume 3. Indice alfabetico. Contiene l'indice vero e proprio con una introdu-
zione e un ampliamento delle istruzioni per il suo uso.

La traduzione in italiano dei tre volumi di ICD-10 versione 2016 e dei rela-
tivi aggiornamenti 2019 e 2021 e stata realizzata dal Centro collaboratore italia-
no dell’'OMS per la Famiglia delle classificazioni internazionali. E disponibi-
le in formato PDF su Portale italiano delle classificazioni sanitarie all’indirizzo:
https:/ /www.reteclassificazioni.it/portal_main.php?portal_view=public_cu-
stom_page&id=82.

I volume 1 di ICD-10-2019 & anche navigabile cliccando su ICD-10 online
dopo aver fatto login.

Aggiornamenti ufficiali di ICD-10

Gli aggiornamenti ufficiali dei volumi pubblicati di ICD-10 sono disponibi-
li come elenchi annuali di modifiche, sul sito web dell’OMS relativo alle classi-
ficazioni https:/ /www.who.int/standards/ classifications/ classification-of-dise-
ases.

Questi aggiornamenti vengono approvati annualmente nella riunione del
Network OMS per la Famiglia delle classificazioni internazionali, di cui, a parti-
re dal 2007, fa parte il Centro collaboratore italiano dell’OMS per la Famiglia del-
le classificazioni internazionali.

Gli elenchi indicano le fonti delle raccomandazioni e le date di implemen-
tazione.
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La data di approvazione viene indicata per tutte le modifiche, eccetto che
per gli errata corrige.

Gli aggiornamenti ufficiali sono stati tradotti in italiano dal Centro collabo-
ratore italiano dell’OMS per la Famiglia delle classificazioni internazionali e sono
disponibili sul Portale italiano delle classificazioni sanitarie all'indirizzo:
https:/ /www.reteclassificazioni.it/portal_main.php?portal_view=public_cu-
stom_page&id=11.

Formazione all’uso di ICD-10

Lo strumento ufficiale OMS di autoformazione su ICD-10 (in lingua ingle-
se) € disponibile al seguente indirizzo: https://icd.who.int/training/icd10trai-
ning/.

La struttura di base e i principi classificatori di ICD-10

ICD-10 é una classificazione ad asse variabile. La struttura é stata sviluppa-
ta sulla base della proposta di William Farr durante le prime fasi di discussione
internazionale sulla struttura della classificazione. Lo schema di Farr prevedeva,
per tutti i fini pratici ed epidemiologici, di raggruppare i dati statistici sulle ma-
lattie nel modo seguente:

— malattie epidemiche;

— malattie costituzionali o a carattere sistemico;

— malattie localizzate, ordinate per sedi anatomiche;
— malattie dello sviluppo;

— traumatismi.

Questo schema si ritrova nei capitoli di ICD-10. Ha superato la prova del
tempo e, sebbene sotto alcuni punti di vista risulti arbitrario, & ancora considera-
to il pit1 utile per fini epidemiologici generali, fra tutte le alternative che sono sta-
te analizzate.

I primi due e gli ultimi due gruppi di quelli sopraelencati includono “grup-
pi speciali” e riuniscono malattie che potrebbero essere inappropriatamente de-
scritte negli studi epidemiologici qualora fossero disperse, per esempio in una
classificazione basata essenzialmente sulla sede. Il restante gruppo, “malattie lo-
calizzate, ordinate per sedi anatomiche”, include i capitoli ICD per ciascuno de-
gli apparati o sistemi corporei principali.

La distinzione tra i capitoli relativi ai “gruppi speciali” e quelli relativi agli
“apparati o sistemi corporei” ha implicazioni pratiche per la comprensione della
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struttura della classificazione, per la codifica e per l'interpretazione di statistiche
basate su di essa. Va tenuto presente che, in generale, le condizioni patologiche
vengono per prima cosa classificate in uno dei capitoli relativi ai “gruppi specia-
1i”. Qualora vi sia qualche dubbio su dove collocare una condizione patologica, i
capitoli relativi ai “gruppi speciali” hanno la priorita.

La struttura di base di ICD & un unico elenco codificato con categorie a tre
caratteri, ognuna delle quali puo essere ulteriormente suddivisa fino a dieci sot-
tocategorie a quattro caratteri. Al posto del sistema di codifica esclusivamente
numerico delle precedenti revisioni, la decima revisione utilizza un codice alfa-
numerico con una lettera in prima posizione e cifre in seconda, terza e quarta po-
sizione. Il quarto carattere segue il punto decimale.

I codici possibili sono, percio, compresi tra A00.0 e Z99.9.

La lettera U non viene utilizzata, ma riservata per scopi speciali. I codici da
U00 a U49 devono essere utilizzati dall’lOMS per la assegnazione provvisoria di
nuove malattie di dubbia eziologia. I codici da U50 a U99 possono essere utiliz-
zati in attivita di ricerca, per esempio per testare una sotto-classificazione alter-
nativa per un progetto particolare.

I capitoli di ICD-10

La nona revisione di ICD conteneva 17 capitoli pit due classificazioni sup-
plementari: la Classificazione supplementare delle cause esterne dei traumatismi
e degli avvelenamenti (codici E) e la Classificazione supplementare dei fattori che
influenzano lo stato di salute e il ricorso ai servizi sanitari (codici V). Come rac-
comandato della Riunione preparatoria sulla decima revisione (Ginevra, 1983) e
confermato dalle successive riunioni, questi due capitoli non furono pitt conside-
rati supplementari, ma vennero inclusi nella classificazione di riferimento.

La decima revisione di ICD e divisa in 22 capitoli.

Il primo carattere del codice ICD-10 & una lettera.

In ICD-10, a ogni lettera & associato un particolare capitolo, eccetto per la let-
tera D, che € usata nel Capitolo II, Tumori, e nel Capitolo III, Malattie del sangue
e degli organi emopoietici e alcuni disturbi del sistema immunitario, e per la let-
tera H, che ¢ utilizzata nel Capitolo VII, Malattie dell’occhio e degli annessi ocu-
lari, e nel Capitolo VIII, Malattie dell’orecchio e dell’apofisi mastoide.

Quattro capitoli di ICD-10 (I, II, XIX e XX) usano pit di una lettera come pri-
mo carattere dei rispettivi codici.

Ciascun capitolo di ICD-10 contiene un numero di categorie a tre caratteri
sufficiente a rappresentare il proprio contenuto; non sono utilizzati tutti i codici
disponibili, lasciando spazio a future revisioni ed espansioni.
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I Capitoli di ICD-10 I-XVII si riferiscono a malattie e altre condizioni pato-
logiche.

Il Capitolo di ICD-10 XIX si occupa di traumatismi, avvelenamenti e alcune
altre conseguenze di cause esterne.

I rimanenti capitoli di ICD-10 completano la gamma di informazioni attual-
mente incluse nei dati diagnostici. Il Capitolo XVIII tratta di sintomi, segni e re-
perti clinici, laboratoristici e strumentali anormali, non classificati altrove.

I Capitolo XX di ICD-10, Cause esterne di morbosita e mortalita, era tradi-
zionalmente usato per classificare cause di traumatismi e avvelenamenti, ma dal-
la nona revisione si riferisce anche a cause esterne di malattie e di altre condizio-
ni patologiche.

Infine, il Capitolo XXI di ICD-10, Fattori influenzanti lo stato di salute e il ri-
corso ai servizi sanitari, va utilizzato per la codifica di informazioni che spiega-
no i motivi di ricorso ai servizi sanitari di persone senza malattie in atto, o le cir-
costanze per le quali il paziente sta ricevendo assistenza sanitaria in quel partico-
lare momento, o, ancora, che hanno una qualche rilevanza sull’assistenza sanita-
ria di una data persona.

Come usare ICD-10

Ogni utilizzatore di ICD-10 ha bisogno di apprendere struttura e convenzio-
ni di codifica per sfruttare tutte le potenzialita della classificazione.

Conoscere e comprendere scopo e struttura di ICD-10 sono di fondamentale
importanza per gli statistici, gli analisti di dati sanitari e per i codificatori.

L'uso accurato ed efficace di ICD-10 dipende dal corretto utilizzo di tutti e
tre i volumi.

Nel volume 2 di ICD-10 sono presenti tutte le indicazioni per usare corret-
tamente la classificazione.

Le regole e le Linee guida per la codifica della mortalita con ICD-10

Le regole e le Linee guida di codifica delle cause di morte sono state adot-
tate dall’Assemblea Mondiale della Sanita e sono relative alla selezione di una
sola causa di morte per la tabulazione routinaria dei dati a partire da certifica-
ti di morte.

I Volume 2 di ICD-10 contiene oltre 100 pagine di istruzioni per la codifica
delle cause di morte.
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L’Allegato 7.10 del Volume 2 include un diagramma di flusso che presenta
le istruzioni di codifica relative alla selezione della causa iniziale di morte. Que-
sto diagramma va inteso come supporto ai codificatori per applicare corretta-
mente le istruzioni di codifica.

Le regole e le Linee guida per la codifica della morbosita con ICD-10

Le regole e le Linee guida di codifica della morbosita sono state adottate
dall’Assemblea Mondiale della Sanita e sono relative alla selezione di una sola
condizione patologica per la tabulazione routinaria dei dati a partire da docu-
mentazione clinica (ad esempio, la cartella clinica).

All’epoca della stesura della sesta revisione di ICD, adottata nel 1948, 'OMS
ricevette numerose richieste di una classificazione adatta per applicazioni nella
morbosita. Fu, quindi, fatto in modo che ICD fosse utilizzabile, oltre che per i suoi
usi tradizionali, per raggruppare dati di morbosita. Da allora, gli aspetti relativi al-
la morbosita sono stati progressivamente ampliati nelle revisioni successive.

L'uso dei dati di morbosita ¢ andato progressivamente crescendo nella for-
mulazione, gestione, monitoraggio e valutazione delle politiche e dei programmi
sanitari, in epidemiologia, nell’identificazione delle popolazioni a rischio e nel-
la ricerca clinica (compresi gli studi sull'insorgenza di malattie in differenti grup-
pi socioeconomici).

La condizione patologica che deve essere usata per 'analisi di condizione
patologica singola ¢ la principale condizione patologica trattata o indagata du-
rante l'episodio di assistenza sanitaria.

La condizione patologica principale ¢ definita come la malattia, diagnosti-
cata alla fine dell’episodio di assistenza sanitaria, principale responsabile del bi-
sogno del paziente di accertamenti o trattamenti.

Se e presente pit1 di una di queste condizioni patologiche, deve essere sele-
zionata quella ritenuta maggiormente responsabile del consumo di risorse.

Se non ¢ stata formulata alcuna diagnosi, il sintomo pit1 importante, un re-
perto anormale o un problema deve essere selezionato come condizione patolo-
gica principale.

Oltre alla condizione patologica principale, un documento per la raccolta
dei dati di morbosita deve consentire, per quanto possibile, anche di elencare se-
paratamente le altre condizioni patologiche o gli altri problemi indagati nell’epi-
sodio di assistenza sanitaria. Le altre condizioni patologiche sono definite come
quelle condizioni patologiche che coesistono o si sviluppano durante 1’episodio
di assistenza sanitaria e incidono sul trattamento del paziente. Non devono es-
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sere rilevate condizioni patologiche correlate a un precedente episodio, senza in-
fluenza sull’episodio attuale.

Fonte principale:

FrATTURA L., BASSI G., NARDO E., TONEL P.,, Zavaront C. Aggiornamento 2019 della Clas-
sificazione statistica internazionale delle malattie e dei problemi sanitari correlati — Decima re-
visione (ICD-10), quinta edizione, 2016 — Volume 1 Elenco sistematico, Volume 2 Manuale di
istruzioni, Volume 3 Indice analitico. Trieste: Azienda sanitaria Universitaria Giuliano Isontina;
2022. Licenza: CC BY-NC-ND 4.0 - https://www.reteclassificazioni.it/portal_main.php?por-
tal_view=public_custom_page&id=82.

Undicesima revisione di ICD: ICD-11 in breve

ICD-11 & un sistema classificatorio aggiornato in formato digitale che non
prevede solo malattie, progettato per integrarsi nei sistemi informativi sanitari,
comprendendo strumenti e software per usare la classificazione in modo da pro-
durre descrizioni accurate di informazioni sanitarie.

Al momento, ICD-11 comprende oltre 55.000 entita. Oltre alle malattie, in-
clude disturbi, traumatismi, cause esterne, segni e sintomi, sostanze, farmaci,
anatomia, ausili, istopatologia, gravita e altro comprendendo oltre 120.000 termi-
ni clinici (che possono codificare milioni di termini) con migliaia di nuove cate-
gorie e classificazioni aggiornate.

La principale innovazione strutturale di ICD-11 e la sua componente fonda-
tiva (FOUNDATION) che rappresenta una base dati ontologica contenente tutte
le entita presenti in ICD: malattie, disturbi, traumatismi, sintomi a partire da un
livello grossolano per arrivare ad uno molto fine. Questo contenuto & I'equivalen-
te dell’Elenco sistematico e dell'Indice alfabetico di ICD-10.

La componente fondativa di ICD-11 & strutturata in modo standardizzato
per facilitare la cattura dei dati e per fornire la terminologia riferita a malattie e a
condizioni correlate alla salute e la struttura necessaria per incorporarli nei siste-
mi informativi sanitari.

I pacchetto ICD-11 comprende:

— ICD11 Browser

— ICD11 Coding Tool

— La componente fondativa (Foundation)

— Linearizzazione per le statistiche di Mortalita e Morbosita (MMS)
- La piattaforma di traduzione

— Le applicazioni (API services).
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Traduzione in italiano

- E prevista la traduzione in italiano a cura del Centro collaboratore italiano
dell’OMS per la Famiglia delle classificazioni internazionali.

— Illavoro di traduzione € piuttosto lungo vista la mole di entita presenti nella
classificazione nonché degli strumenti da predisporre.

Fonte principale:

ICD-11 Implementation or Transition Guide, Geneva: World Health Organization; 2019;
License: CC BY-NC-SA 3.0 IGO - https://icd.who.int/en/docs/ICD-11%20Implementa-
tion%200r%20Transition%20Guide_v105.pdf.


https://icd.who.int/en/docs/ICD-11%20Implementation%20or%20Transition%20Guide_v105.pdf
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2. Focus su ICF

Lucilla Frattura

Introduzione

ICF (acronimo di Classificazione internazionale del funzionamento, della
disabilita e della salute) fa parte della “Famiglia” delle classificazioni internazio-
nali messe a punto dall’Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) per essere
applicate ad aspetti diversi della salute.

Lo scopo principale di ICF e quello di fornire un linguaggio standard e uni-
ficante e un modello di riferimento concettuale per descrivere la salute e gli sta-
ti a essa correlati, definendo le componenti della salute e alcune componenti del
benessere correlate alla salute (come 1'istruzione e il lavoro).

I domini presenti in ICFE, percio, possono essere visti come domini di salute
e domini correlati alla salute. Questi domini vengono descritti dal punto di vista
del corpo, dell’individuo e della societa in due elenchi di riferimento: (1) Funzio-
ni e Strutture del corpo umano; e (2) Attivita e Partecipazione.

Come classificazione, ICF raggruppa in modo sistematico molteplici domi-
ni riferibili a una persona con un dato problema di salute (per esempio, cio che
una persona con una malattia o con un disturbo fa o puo fare in un ambiente non
adattato e nel suo ambiente reale di vita).

ICF come cornice di riferimento concettuale per descrivere funzionamento e di-
sabilita come processo

Come classificazione, ICF non fornisce un modello del “processo” che pro-
duce funzionamento e disabilita. Tuttavia, puo essere usata per descrivere quel
processo fornendo i mezzi per mappare i diversi costrutti e domini. Lo schema
presentato nella Figura 1 puo essere utile per visualizzare 'attuale modalita di
concezione dell’interazione delle diverse componenti.



392

APPENDICE

Figura 1. Interazioni tra le componenti di ICF (Frattura L. et al., Trieste 2022)

PROBLEMA DI SALUTE
(disturbo o malattia)

N2 N2
Funzioni > ATTIVITA &>  PARTECIPAZIONE
E STRUTTURE
DEL CORPO

UMANO
g
N2 N2
FATTORI AMBIENTALI FATTORI PERSONALI

Nella figura, il funzionamento di una persona in un particolare dominio e
inteso come interazione, o relazione complessa, tra problemi di salute e fattori
contestuali (cioe fattori ambientali e personali).

Tra queste entita esiste un’interazione dinamica: gli interventi su un’enti-
ta possono modificare una o pil1 altre entita. Queste interazioni sono specifiche e
non sempre sono di tipo uno-a-uno e prevedibili.

L’interazione funziona in due direzioni; la presenza di disabilita puo addi-
rittura modificare il problema di salute.

E importante, tuttavia, raccogliere i dati su tutti i costrutti in modo indipen-
dente e poi studiare le associazioni e i collegamenti tra loro. Se si deve descrivere
'intera esperienza di salute sono utili tutte le componenti.

Secondo questo modello:

— Funzionamento € un termine ombrello per funzioni del corpo umano, strutture
del corpo umano, attivita e partecipazione. Indica gli aspetti positivi dell'inte-
razione tra una persona (con un problema di salute) e i fattori contestuali (fat-
tori ambientali e fattori personali) di quella persona.

— Disabilita € un termine ombrello per problemi a livello di funzioni e struttu-
re del corpo umano, per limitazioni nelle attivita e restrizioni nella partecipa-
zione. Indica gli aspetti negativi dell’interazione tra una persona (con un pro-
blema di salute) e i fattori contestuali (fattori ambientali e fattori personali) di
quella persona.

Modello medico e modello sociale di funzionamento e disabilita
Sono stati proposti diversi modelli concettuali per comprendere e spiegare

disabilita e funzionamento, inquadrabili in una dialettica tra “modello medico”
e “modello sociale”.
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Il modello medico vede la disabilita come un problema della persona — cau-
sato direttamente da una malattia, da un traumatismo o da altro problema di sa-
lute — che richiede assistenza medica sotto forma di trattamento individuale da
parte di professionisti. La gestione della disabilita mira alla cura o ad adattamen-
ti e modifiche di comportamento dell’individuo. L'assistenza medica e conside-
rata l’aspetto centrale e, a livello politico, la risposta principale ¢ quella di modi-
ficare o riformare le politiche sanitarie.

Il modello sociale della disabilita considera la disabilita un problema princi-
palmente creato dalla societa e di fatto riguardante la completa integrazione del-
la persona nella societa. La disabilita non & un attributo individuale, ma piutto-
sto € un complesso insieme di situazioni, molte delle quali create dall’ambiente
sociale. Di conseguenza, la gestione del problema richiede un’azione sociale ed e
responsabilita collettiva di tutta la societa fare le modifiche ambientali necessarie
per la piena partecipazione delle persone con disabilita in tutte le aree di vita so-
ciale. La questione, percio, € una questione di atteggiamenti o ideologica, che ri-
chiede un cambiamento sociale e che, a livello politico, diventa una questione di
diritti umani. Per questo modello, la disabilita € una questione politica.

Il modello di funzionamento e disabilita alla base di ICF si basa sull’inte-
grazione di questi due modelli opposti, usando un approccio “bio-psico-sociale”.
Tenta di fornire una visione coerente di diverse prospettive di salute, da quella
biologica a quelle individuale e sociale, di un individuo con le sue caratteristiche
personali, inserito in uno specifico ambiente di vita, che modifica e/o influenza
tanto la sfera biologica quanto quella individuale e sociale.

ICF come classificazione

Per capire ICF & importante comprenderne la struttura.
Questa si riflette nelle definizioni dei termini che seguono (Figura 2).

Classificazione ¢ I'insieme della struttura e dell'universo di ICFE.

Nella gerarchia, questo ¢ il termine pit1 in alto. Parti della classificazione so-
no ognuna delle due suddivisioni principali della classificazione.
— La Parte 1 riguarda Funzionamento e Disabilita
— La Parte 2 riguarda i Fattori contestuali.

Componenti sono ciascuna delle due suddivisioni principali delle parti.
Le componenti della Parte 1 sono:

— Funzioni e Strutture del corpo umano

— Attivita e Partecipazione.
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Le componenti della Parte 2 sono:
— Fattori ambientali
— Fattori personali (non classificati in ICF).

Costrutti sono definiti dall'uso dei qualificatori abbinati ai codici.
Quattro sono i costrutti per la Parte 1 e un costrutto e previsto per la Parte 2.

Per la Parte 1, i costrutti sono:

— Cambiamento in una funzione del corpo umano

— Cambiamento in una struttura del corpo umano

— Capacita
— Performance.
Per la Parte 2, il costrutto é:
— Facilitatori o barriere nei fattori ambientali.

Domini sono un insieme pratico, significativo e correlato di funzioni fisiolo-

giche, strutture anatomiche, azioni, compiti o aree di vita. I domini formano i ca-
pitoli e i blocchi allinterno di ogni componente.

Categorie sono classi e sottoclassi di un dominio di una componente, cioe
unita della classificazione.

Livelli connotano l'ordine gerarchico e forniscono indicazioni sul dettaglio

delle categorie (cioe sulla granularita dei domini e delle categorie). Il primo livel-

lo comprende tutti gli item del secondo livello e cosi via.

Figura 2. ICF in sintesi (Frattura L. et al., Trieste 2022)

Parte 1 — Funzionamento e disabilita

Parte 2 — Fattori contestuali

Funzioni N . .
. Attivita Fattori Fattori
Componenti e strutture .. . . .
e partecipazione ambientali personali
del corpo umano
Funzioni del corpo .
L Influenze esterne Influenze interne
.. umano Aree di vita . .
Domini Strutture del corpo (compiti, azioni) su funzionamento | su funzionamento
P pitl e disabilita e disabilita
umano
Cambiamento Capacita
nelle funzioni Eseguire compiti | Impatto facilitante
del corpo umano in un ambiente o ostacolante di
S . S Impatto delle
. (fisiologico) standard caratteristiche L.
Costrutti . .. caratteristiche
Cambiamento Performance del mondo fisico, individuali
nelle strutture Eseguire compiti sociale e degli
del corpo umano nell’ambiente di atteggiamenti
(anatomico) vita reale

segue
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Parte 1 — Funzionamento e disabilita Parte 2 — Fattori contestuali
Funzioni s . .
. unziont Attivita Fattori Fattori
Componenti e strutture - . . .
e partecipazione ambientali personali
del corpo umano
Integrita funzionale Attivita
Aspetto truttural Partecipazi . . s
positivo e strutturale artecipazione Facilitatori Non applicabile
Funzionamento
- Limitazione nelle
Compromissione .
Aspetto funzionale e/o attivita
spe ioni . . L
pel truttural Restrizioni nella Barriere/ostacoli Non applicabile
negativo strutturale o
partecipazione
Disabilita

Qualificatori

I codici ICF sono neutri. Per descrivere il tipo e I'entita di un problema ¢ ne-
cessario usare particolari descrittori, denominati qualificatori, diversi per ogni
componente della classificazione.

I qualificatori sono codificati come uno, due o piti numeri dopo un punto
che li separa dal codice al quale si riferiscono. Qualunque codice ICF deve essere
usato con almeno un qualificatore. Senza i qualificatori, i codici ICF non descri-
vono il funzionamento/disabilita/salute di una persona (I'OMS interpreta i co-
dici incompleti come assenza di un problema - xxx.0).

Il primo qualificatore per Funzioni e Strutture del corpo umano, i qualifi-
catori performance e capacita per Attivita e Partecipazione e il primo qualifica-
tore per i Fattori ambientali descrivono la rilevanza dei problemi nelle rispetti-
ve componenti.

Tutte le componenti sono quantificate usando la stessa scala generica.

Avere un problema puo significare avere una compromissione funzionale
e/o strutturale, una limitazione, una restrizione o una barriera a seconda del co-
strutto.

Le parole pitt appropriate per qualificare un problema vanno scelte tra quel-
le indicate tra parentesi nella tabella che segue, in base al dominio pertinente del-
la classificazione (dove xxx sta per i caratteri che identificano il dominio al secon-
do livello della classificazione).

xxX.0 NESSUN problema (assente, trascurabile,...) 0-4%
XxX.1 problema LIEVE (leggero, minimo,...) 5-24%
XXX.2 problema MODERATO (medio, discreto, modesto, ...) 25-49%
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XXX.3 problema GRAVE (notevole, estremo, ...) 50-95%
XXX.4 problema COMPLETO (totale, ...) 96-100%
XXX.8 non specificato
XXX.9 non applicabile

Vengono forniti intervalli percentuali ampi per quei casi in cui sono dispo-
nibili strumenti di compromissione funzionale o strutturale, la limitazione nella
capacita, un problema nella performance o una barriera.

Per esempio, quando si codifica “nessun problema” o “problema comple-
to”, la codifica ha un margine di errore fino al 5%. Un “problema moderato” e de-
finito tale quando i valori si collocano fino a meta della scala di difficolta totale.

Le percentuali vanno calibrate nei diversi domini facendo riferimento a
standard di popolazione come i percentili, ma per usare questa quantificazione
in modo universale secondo I'OMS é necessaria ulteriore ricerca.

Nel caso della Componente Fattori ambientali, il primo qualificatore puo es-
sere usato per descrivere la portata degli effetti positivi dell’ambiente, assumen-
do il significato di facilitatore. Per identificare 1'effetto facilitatore si usa la stes-
sa scala 0-4, ma il punto viene sostituito dal segno +. Allo stesso modo ¢ possibi-
le descrivere la portata degli effetti negativi dell’ambiente. In questo caso il pri-
mo qualificatore assume il significato di barriera. Per identificare 1’effetto bar-
riera di un fattore ambientate si usa la stessa scala 0-4, dopo il punto separato-
re. In entrambi i casi, 'informazione da codificare deve essere quella che consi-
dera il punto di vista della persona che sola puo valutare se un fattore ambien-
tale e facilitatore o barriera nello svolgimento di una determinata attivita, o se e
utile per migliorare una o piu funzioni del corpo umano che la condizione di sa-
lute ha compromesso.

I fattori ambientali possono essere codificati:
- in relazione a ogni componente; opzione preferibile in quanto permette di
identificarne I'impatto e I’attribuzione in modo pit1 chiaro.
— senza relazione a ogni componente.

Regole generali di codifica

Le regole che seguono sono essenziali per I'accurato recupero di informa-
zioni utili ai fini dei diversi usi della classificazione.
— Codificare le informazioni importanti.
— Codificare informazioni esplicite e basate su fonti attendibili.
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— Codificare informazioni specifiche e basate su fonti attendibili.

- E disponibile il Browser di ICF in italiano che mette a disposizione una fun-
zione di ricerca, su Portale italiano delle classificazioni sanitarie (utenti regi-
strati e logati).

ICF: principali concetti di riferimento

Di seguito una selezione di concetti fondamentali propri di ICE.

Stati di salute e domini di salute: uno stato di salute & il livello di funzio-
namento in un dato dominio di salute di ICF. I domini di salute denotano aree di
vita che si ritengono far parte della nozione di “salute”, come quelli che, per gli
scopi dei sistemi sanitari, possono essere definiti come la responsabilita princi-
pale di un sistema sanitario. ICF non stabilisce un confine preciso tra domini di
salute e domini correlati alla salute. Ci puo essere una zona grigia in relazione a
concettualizzazioni diverse di salute e di elementi correlati alla salute mappabi-
li sui domini di ICE.

Stati correlati alla salute e domini correlati alla salute: Uno stato correlato
alla salute e il livello di funzionamento in un dato dominio correlato alla salute di
ICE. I domini correlati alla salute sono quelle aree del funzionamento che, anche
se hanno una forte relazione con un problema di salute, & improbabile che rap-
presentino la principale responsabilita di un sistema sanitario, mentre lo sono di
altri sistemi che contribuiscono al benessere generale. In ICF sono presi in consi-
derazione solo quei domini del benessere correlati alla salute.

Problema di salute ¢ un termine ombrello per malattie (acute o croniche),
disturbi, lesioni e traumatismi. Un problema di salute pud comprendere anche
circostanze come la gravidanza, I'invecchiamento, lo stress, anomalie congenite o
predisposizione genetica. I problemi di salute vengono codificati con ICD.

Funzionamento & un termine ombrello per funzioni del corpo umano, strut-
ture del corpo umano, attivita e partecipazione. Indica gli aspetti positivi dell’in-
terazione tra una persona (con un problema di salute) e i fattori contestuali (fat-
tori ambientali e fattori personali) di quella persona.

Disabilita e un termine ombrello per problemi a livello di funzioni e strut-
ture del corpo umano, per limitazioni nelle attivita e restrizioni nella partecipa-
zione. Indica gli aspetti negativi dell’interazione tra una persona (con un proble-
ma di salute) e i fattori contestuali (fattori ambientali e fattori personali) di quel-
la persona.

Funzioni del corpo umano sono le funzioni fisiologiche degli apparati e
dei sistemi del corpo umano, incluse le funzioni psicologiche. Il termine “corpo”
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si riferisce all’organismo umano nel suo complesso e pertanto comprende il cer-
vello. Di conseguenza, le funzioni mentali (o psicologiche) sono ricomprese nel-
le funzioni del corpo umano. Lo standard per queste funzioni € la norma statisti-
ca per gli esseri umani.

Strutture del corpo umano sono le parti strutturali e anatomiche del cor-
po come gli organi, gli arti e le loro componenti classificate per apparato o siste-
ma del corpo umano. Lo standard per queste strutture & la norma statistica per
gli esseri umani.

Compromissione funzionale e/o strutturale (Impairment) & una perdita o
un’anomalia in una struttura del corpo umano o in una funzione fisiologica (in-
cluse le funzioni mentali). Anomalia & qui usato esclusivamente per riferirsi a
una variazione significativa dalle norme statistiche (cioe, a una deviazione da
una media di popolazione rispetto a parametri standard di riferimento) e deve
essere usata solo in questo senso.

Attivita e I'esecuzione di un compito o di un’azione da parte di una perso-
na. Rappresenta la prospettiva individuale del funzionamento.

Limitazioni nelle attivita sono difficolta che una persona puo incontrare
nell’esecuzione di attivita. Una limitazione nelle attivita puo andare da una va-
riazione lieve a una piti importante, in termini di qualita o quantita, nell’esecu-
zione delle attivita, rispetto a quello che ci si aspetta da persone senza problemi
di salute.

Partecipazione ¢ il coinvolgimento di una persona in una situazione di vita.
Rappresenta la prospettiva sociale del funzionamento.

Restrizioni nella partecipazione sono i problemi che una persona con pro-
blemi di salute puo avere nel coinvolgimento in situazioni di vita. La presenza
di una restrizione nella partecipazione si determina confrontando la partecipa-
zione di una persona con problemi di salute in una determinata cultura o societa
con quanto ci si aspetta da una persona senza problemi di salute in quella stes-
sa cultura o societa.

Fattori contestuali sono i fattori che costituiscono il complessivo contesto
di vita di una persona e in particolare il background rispetto a cui sono classifica-
ti gli stati di salute in ICF. I Fattori contestuali sono costituiti da due componenti:
Fattori ambientali e Fattori personali.

Fattori ambientali costituiscono una componente di ICF e si riferiscono a
tutti gli aspetti del mondo esterno che formano il contesto di vita di una persona
e che, come tali, hanno un impatto sul funzionamento di quella persona. I Fattori
ambientali comprendono il mondo fisico e le sue caratteristiche, il mondo fisico
costruito dall'uomo, le altre persone in diversi tipi di relazioni e ruoli, atteggia-
menti e valori, sistemi e servizi sociali, politiche, regolamenti e leggi.



2. FOCUS SU ICF

Fattori personali sono fattori contestuali che si riferiscono a una persona,
come l’eta, il sesso, lo status sociale, le esperienze di vita e cosi via, che attual-
mente non sono classificati in ICF, ma che gli utilizzatori possono includere quan-
do usano la classificazione.

Facilitatori sono fattori nell’ambiente di una persona che, con la loro as-
senza o presenza, migliorano il funzionamento e riducono la disabilita. Includo-
no aspetti quali un ambiente fisico accessibile, la disponibilita di tecnologia as-
sistiva appropriata, atteggiamenti positivi nei confronti della disabilita, cosi co-
me servizi, sistemi e politiche che mirano ad aumentare il coinvolgimento in tut-
te le aree di vita di tutte le persone con problemi di salute. Anche 'assenza di un
fattore puo essere facilitatore, per esempio l’assenza di uno stigma o di atteggia-
menti negativi. I facilitatori possono evitare che un problema a livello di funzioni
o strutture del corpo umano o una limitazione nelle attivita diventino una restri-
zione nella partecipazione, nel momento in cui la performance reale di un’azione
risulti migliorata, nonostante la persona abbia problemi di capacita.

Barriere sono i fattori nell’ambiente di una persona che, tramite la loro as-
senza o presenza, limitano il funzionamento e creano disabilita. Questi includo-
no aspetti come un ambiente fisico inaccessibile, la mancanza di tecnologia assi-
stiva appropriata, atteggiamenti negativi delle persone nei confronti della disa-
bilita, inesistenza di servizi, sistemi e politiche oppure servizi, sistemi e politi-
che che ostacolano il coinvolgimento in tutte le aree di vita di tutte le persone con
problemi di salute.

Capacita e un costrutto che indica, come qualificatore, il pit1 alto livello pro-
babile di funzionamento che una persona puo raggiungere in un dominio di At-
tivita e Partecipazione in un dato momento. La capacita viene misurata in un am-
biente uniforme o standard e percio riflette 1’abilita di una persona riferita a un
ambiente standard. La componente Fattori ambientali puo essere usata per de-
scrivere le caratteristiche di questo ambiente uniforme o standard.

Performance ¢ un costrutto che descrive, come qualificatore, cosa fa una
persona nell’ambiente reale in cui si trova, permettendo in questo modo di intro-
durre l'aspetto del coinvolgimento di una persona nelle situazioni di vita. Anche
in questo caso, I'ambiente reale in cui si trova una persona viene descritto usan-
do la componente Fattori ambientali.

Versioni disponibili di ICF

— ICF 2018: disponibile in italiano su Portale italiano delle classificazioni sani-
tarie (a cura del Centro collaboratore italiano dell’OMS per la Famiglia delle
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classificazioni internazionali); & stato predisposto un documento sulle diffe-
renze tra la versione 2001 e la versione 2018.

— ICF 2024: sara resa disponibile da OMS prossimamente e sara disponibile in
italiano su Piattaforma OMS multilingue (a cura del Centro collaboratore ita-
liano dell’OMS per la Famiglia delle classificazioni internazionali).

— ICF-CY versione per bambini e adolescenti: NON ¢ piti manutenuta da OMS
che dal 2012 aggiorna la sola ICF.

Fonte principale di riferimento:

FraTTURA L., TONEL P.,, ZAVARONI C., NARDO E. ICF 2018 - Classificazione internazionale del
funzionamento, della disabilita e della salute. Nuova traduzione in italiano della classificazione a un
livello, a due livelli e dettagliata con definizioni, comprensiva degli aggiornamenti cumulativi
2011-2018. Trieste: Azienda sanitaria Universitaria Giuliano Isontina; 2022. Disponibile su por-
tale italiano delle classificazioni sanitarie.



3. Focus su WHODAS 2.0

Lucilla Frattura

Contenuti tratti dalla fonte in italiano:

FraTTURA L., TONEL P. E ZAVARONI C. (curatori dell’edizione italiana). Misurare la salute e
la disabilita. Manuale dello strumento OMS per la valutazione della disabilita. WHODAS 2.0, Udine
2018, disponibile su portale italiano delle classificazioni sanitarie.

Il Manuale comprensivo delle diverse versioni di WHODAS é disponibile su portale ita-
liano delle classificazioni sanitarie https://www.reteclassificazioni.it/portal_main.php?por-
tal_view=public_custom_page&id=97.

I curatori sono esperti del Centro collaboratore italiano dell’'OMS per la Famiglia delle
classificazioni internazionali.

Che cos’eé WHODAS 2.0?

WHODAS 2.0 & uno strumento di valutazione generico e pratico che pud mi-
surare la salute e la disabilita sia a livello di popolazione sia nella pratica clinica.
WHODAS 2.0 & un questionario disponibile in tre diverse versioni:
* versione completa a 36 domande
* versione breve a 12 domande
* versione combinata a 12 + 24 domande.
Ogni versione di WHODAS 2.0 ha tre modalita di somministrazione:
* intervista
* intervista a proxi (da intervistatore)
¢ autosomministrato.
WHODAS 2.0 E stato sviluppato dall’OMS per fornire un metodo standar-
dizzato di misura della salute e della disabilita nelle diverse culture.
L'ultima revisione e del 2010.
WHODAS 2.0 rileva il livello di funzionamento in sei domini:
* Dominio 1: Attivita cognitive — comprendere e comunicare
* Dominio 2: Mobilita — muoversi e spostarsi
* Dominio 3: Cura di sé — provvedere all’igiene personale, vestirsi, mangiare e
stare da soli
* Dominio 4: Relazioni interpersonali — interagire con altre persone


https://www.reteclassificazioni.it/portal_main.php?portal_view=public_custom_page&id=97
https://www.reteclassificazioni.it/portal_main.php?portal_view=public_custom_page&id=97
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* Dominio 5: Attivita della vita quotidiana — prendersi cura della casa e della fa-
miglia, lavorare e andare a scuola/universita
* Dominio 6: Partecipazione — prendere parte a iniziative della comunita, parte-
cipare alla vita sociale e svagarsi.
I sei domini sono stati selezionati dopo attenta revisione degli strumenti di
indagine e di ricerca esistenti e dopo uno studio di applicabilita transculturale.
Per tutti i sei domini, WHODAS 2.0 fornisce un profilo e una misura sinte-
tica del funzionamento e della disabilita affidabili e applicabili in diversi contesti
culturali e in tutte le popolazioni adulte.
Essendo uno strumento di misura generico, non ha come target una malat-
tia specifica; pertanto, puo essere utilizzato per confrontare la disabilita in perso-
ne con malattie diverse.

Perché usare WHODAS 2.0?

Esistono numerosi strumenti di misura della disabilita, conosciuti anche co-
me strumenti di misura dello stato di salute o del funzionamento.

Gli aspetti che rendono WHODAS 2.0 particolarmente utile sono le sue soli-
de basi teoriche, le sue buone proprieta psicometriche, le sue numerose applica-
zioni in diversi gruppi e setting e la sua facilita d"uso.

Legame diretto con la Classificazione internazionale del funzionamento, della di-
sabilita e della salute

Una caratteristica unica di WHODAS 2.0, che lo distingue da altri strumen-
ti di misura della disabilita, € il suo legame diretto con ICF. Anche se altri stru-
menti generici di valutazione dello stato di salute possono essere mappati su ICF,
questi non distinguono chiaramente tra misurazione dei sintomi, disabilita e va-
lutazione soggettiva. L'unicita di WHODAS 2.0 consiste nel fatto che copre com-
pletamente i corrispondenti domini di ICF e puo essere utilizzato in persone af-
fette da qualunque tipo di malattia, inclusi i disturbi fisici, mentali e da uso di
sostanze. Inoltre, valuta la disabilita in modo culturalmente sensibile attraverso
una scala standardizzata.

Comparabilita transculturale

Diversamente da altri strumenti di misura della disabilita, WHODAS 2.0 &
stato sviluppato sulla base di un ampio studio transculturale che ha coinvolto 19
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Paesi in tutto il mondo. Gli item inclusi nel WHODAS 2.0 sono stati selezionati
solo dopo aver esplorato la natura e le modalita di valutazione dello stato di sa-
lute in diverse culture. Tale esplorazione ¢ stata effettuata attraverso 1’analisi lin-
guistica della terminologia correlata alla salute, interviste a informatori chiave,
focus group e con metodi qualitativi

Una volta sviluppato, WHODAS 2.0 é stato testato in diversi ambiti cultura-
li e su diverse popolazioni, riscontrando che era sensibile al cambiamento, indi-
pendentemente dal profilo sociodemografico del gruppo di studio.

Proprieta psicometriche

WHODAS 2.0 ha eccellenti proprieta psicometriche. Studi test-retest della
scala a 36 item condotti in diversi Paesi del mondo hanno dimostrato che & mol-
to affidabile. Tutti gli item sono stati selezionati in base alla Teoria della risposta
all’item (cioe all’applicazione di modelli matematici a dati raccolti tramite que-
stionari e test). Lo strumento, nel suo insieme, ha dimostrato di avere una robusta
struttura fattoriale costante nelle diverse culture e in diversi tipi di popolazioni
di pazienti. Inoltre, gli studi di validazione hanno dimostrato che WHODAS 2.0
regge bene il confronto con altri strumenti di misura della disabilita o dello stato
di salute e con le valutazioni del clinico e del proxy.

Facilita d’uso e disponibilita

WHODAS 2.0 puo essere autosomministrato in circa 5 minuti, mentre la
somministrazione tramite intervista ne richiede 20. E uno strumento di facile uti-
lizzo rispetto all’attribuzione dei punteggi e alla loro interpretazione, € di domi-
nio pubblico ed ¢ disponibile in pitt di 30 lingue.

Somministrazione di WHODAS 2.0

Accesso e condizioni d’uso di WHODAS 2.0 e sue traduzioni

— L’OMS consente libero accesso e uso di WHODAS 2.0, e percio lo ha reso di
pubblico dominio.

- Le persone che intendono utilizzarlo possono farlo dopo aver completato un
modulo di registrazione online sul sito di WHODAS 2.0'.

I www.who.int/ classifications/icf/whodasii.
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— Leinformazioni raccolte tramite i moduli di registrazione aiutano 1'OMS a mi-
gliorare e a condividere la base di conoscenza sugli ambiti di applicazioni di
WHODAS 2.0 e a tenere aggiornati gli utilizzatori sulle ultime informazioni e
sugli sviluppi dello strumento.

— Gli utilizzatori di WHODAS 2.0 non sono autorizzati ad apportare cambia-
menti sostanziali allo strumento di valutazione se non dopo esplicito permes-

SO.

Modalita di somministrazione di WHODAS 2.0

Ci sono tre modi per somministrare WHODAS 2.0: 'autosomministrazione,

lI'intervista e la somministrazione a proxy. Ognuno di questi modi viene discus-
so qui di seguito.
- Autosomministrazione

(¢]
(6]

(¢]

WHODAS 2.0 puo essere autosomministrato utilizzando carta e matita.
Tutte le domande hanno una formulazione simile, si riferiscono allo stesso
intervallo temporale (ultimi 30 giorni) e prevedono la stessa scala di rispo-
sta.

Cio rende lo strumento lineare, diretto e facile da usare.

— Intervista

(6]
(6]
(6]

WHODAS 2.0 puo essere somministrato di persona o tramite telefono.
Anche in questo caso lo stile & amichevole ed evita ripetizioni inutili.

Le tecniche generali di intervista sono sufficienti per somministrare I'inter-
vista in questa modalita.

11 Capitolo 7 del Manuale presenta informazioni specifiche su ciascuna do-
manda, su cui ogni intervistatore deve essere formato: 1'OMS, tramite i
suoi centri collaboratori per la Famiglia delle classificazioni internazionali,
fornisce assistenza a chi si sta formando.

11 Capitolo 10 del Manuale contiene un test che puo essere utilizzato per
valutare la propria conoscenza di WHODAS 2.0.

— Somministrazione a proxy

o

Talvolta puo essere opportuno avere il punto di vista sul funzionamento
da parte di qualcuno che non sia l'intervistato stesso. Per esempio, si puo
chiedere ai familiari, alle persone che forniscono assistenza o ad altri osser-
vatori di dare il loro punto di vista sui domini di funzionamento formula-
ti nel WHODAS 2.0.

I test fatti durante gli studi sul campo hanno dimostrato 1'utilita di avere il
punto di vista di una terza persona.
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Standardizzazione

Le interviste di WHODAS 2.0 devono essere condotte nello stesso modo con
ogni partecipante. Questa standardizzazione aiuta ad assicurare che le diffe-
renze nelle risposte dei partecipanti non siano dovute a differenze nel modo
con cui le interviste sono condotte. Per esempio, se un intervistatore sommini-
stra WHODAS 2.0 ad alcuni partecipanti in una situazione di gruppo e ad al-
tri da soli, le differenze nelle risposte possono essere dovute solamente al di-
verso format delle interviste.

Lo stesso principio vale nel caso di intervistatori diversi. Se un intervistato-
re ha un atteggiamento amichevole verso il partecipante, mentre un altro ha
un atteggiamento distante, i partecipanti possono dare tipi diversi di risposte.
Una formazione chiara sulle procedure standardizzate aiuta a prevenire que-
ste possibilita.

Privacy

A ogni partecipante deve essere garantita la privacy.

Questo assicura un elevato livello di tranquillita, che a sua volta permette di
ottenere risposte pitt accurate. Per esempio, se WHODAS 2.0 viene autosom-
ministrato in una sala d’attesa, ci deve essere una distanza sufficiente tra il
partecipante e le altre persone presenti nella sala in modo che le risposte non
siano visibili.

Quando WHODAS 2.0 viene somministrato tramite intervista, questa dovreb-
be essere condotta in una stanza chiusa, in modo che le risposte non possano
essere sentite.

Criteri guida per rispondere alle domande

Per tutte le versioni di WHODAS 2.0, gli intervistati devono rispondere alle

domande tenendo presenti i seguenti criteri guida:

criterio guida 1: grado di difficolta

criterio guida 2: dovuto a problemi di salute

criterio guida 3: negli ultimi 30 giorni

criterio guida 4: media tra giorni buoni e cattivi

criterio guida 5: come l'intervistato svolge solitamente l'attivita

criterio guida 6: gli item di cui non si € avuta esperienza negli ultimi 30 giorni
non vengono valutati.
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Gli intervistatori devono ricordare agli intervistati questi criteri guida, a se-
conda della necessita. I criteri guida sono descritti in dettaglio nel Manuale.

Gli intervistatori devono sentirsi liberi di ricordare ai partecipanti di pensa-
re alle difficolta nello svolgere un’attivita in relazione a problemi di salute e non
in relazione ad altre cause.

Per esempio, I'item D3.1 di WHODAS 2.0 chiede “Quanta difficolta ha avu-
to nel lavarsi tutto il corpo?”. Le possibili risposte sono:

Moltissima o non
Nessuna Moderata

posso farlo

Punteggio WHODAS 2.0
Punteggi totali WHODAS 2.0

Esistono due modi per calcolare i punteggi totali della versione breve e di
quella completa di WHODAS 2.0: uno semplice e uno complesso.
* Punteggio semplice
o Nel punteggio semplice, vengono sommati i punteggi assegnati a ogni
item (1 = “Nessuna”; 2 = “Poca”; 3 = “Moderata”; 4 = “Molta”; 5 = “Mol-
tissima o non posso farlo”). Questo metodo viene considerato semplice
perché i punteggi assegnati a ogni item vengono semplicemente sommati,
senza ricodificare o aggregare le categorie di risposta; pertanto non viene
attribuito un peso ai singoli item.

— Questo approccio ¢ utile per un calcolo fatto a mano.

— Puo essere il metodo di scelta in contesti clinici con alto carico di lavo-
ro, o nei casi in cui il questionario venga somministrato utilizzando car-
ta e matita.

— Il punteggio semplice di WHODAS 2.0 ¢ specifico del campione esami-
nato e non dovrebbe essere utilizzato per confronti tra popolazioni.

o Le proprieta psicometriche di WHODAS 2.0 permettono questo calcolo
additivo.

— Lanalisi psicometrica classica ha evidenziato come la struttura di
WHODAS 2.0 sia unidimensionale e con un’elevata coerenza interna.

— Di conseguenza, la semplice somma dei punteggi degli item di tutti i
domini costituisce una misura sufficiente a descrivere il grado di limi-
tazione funzionale.



3. FOCUS SU WHODAS 2.0

* Punteggio complesso
o Il metodo piti complesso di punteggio viene chiamato punteggio basato
sulla “Teoria della risposta all’item” (IRT). In questo caso vengono presi in
considerazione molteplici livelli di difficolta per ogni item di WHODAS

2.0.

— Questo tipo di punteggio permette analisi piti dettagliate, che utilizza-
no tutte le informazioni raccolte per analisi comparative tra popolazio-
ni o sottopopolazioni.

— Per ciascun item, viene considerata ogni risposta (“Nessuna”, “Poca”,
“Moderata”, “Molta”, e “Moltissima o non posso farlo”) separatamen-
te e poi, tramite un computer, viene determinato il punteggio totale pe-
sando in modo diverso gli item e i livelli di gravita. In pratica, il calco-
lo del punteggio si svolge in tre fasi:
® Fase 1: si sommano i punteggi degli item ricodificati all'interno di

ogni dominio
e Fase 2: si sommano i punteggi di tutti i sei domini
* Fase 3: si converte il punteggio totale in una scala che va da 0 a 100
(dove 0 = nessuna disabilita e 100 = disabilita totale)
o Il programma di calcolo e disponibile nel Capitolo 8 del Manuale come sin-
tassi SPSS.

Punteggi di dominio di WHODAS 2.0

— WHODAS 2.0 produce punteggi dominio-specifici per i sei diversi domini di
funzionamento: attivita cognitive, mobilita, cura di sé, relazioni interpersona-
li, attivita della vita quotidiana (relative alla cura della casa e della famiglia,
del lavoro e dello studio) e partecipazione.

— Gli item all’interno di questi domini sono descritti in dettaglio nel Capitolo 7
del Manuale.

— Gli utilizzatori che volessero ottenere punteggi di dominio per WHODAS 2.0
devono utilizzare la versione completa (36 item).

- I punteggi di dominio forniscono informazioni pit dettagliate del punteggio
totale. Possono essere utili per confrontare individui o gruppi oppure per ef-
fettuare confronti con le norme di popolazione e in tempi diversi (per esem-
pio, prima o dopo interventi).

— Tutti i punteggi di dominio di WHODAS 2.0 sono calcolati utilizzando il me-
todo del punteggio semplice o quello basato sull'IRT (16). Tuttavia, per un
confronto tra popolazioni, & pit1 utile il secondo approccio.
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Norme per la popolazione di WHODAS 2.0

Le norme per la popolazione di WHODAS 2.0 sono state inizialmente gene-
rate da due studi:

¢ uno studio di affidabilita e validita (secondo gruppo di studi, vedere la Sezio-
ne 2.3);

e lostudio MCSS (34). Questo studio e stato condotto in campioni di popolazio-
ne generale in 10 nazioni (Cina, Colombia, Egitto, Georgia, India, Indonesia,
Messico, Nigeria, Slovacchia e Turchia). Un sottoinsieme di questi dati & stato
utilizzato per ricavare le norme per la popolazione generale di WHODAS 2.0.

Queste due fonti di dati hanno prodotto le prime norme per la popolazione

di WHODAS 2.0. Quando saranno disponibili nuovi dati, le norme saranno pe-

riodicamente aggiornate dall'lOMS e pubblicate sul sito web dell’OMS.

Aspetti specifici esplorati da ciascuna domanda

Domande A1-A5: Informazioni demografiche e generali
Domande D1.1 - D6.8: i sei domini

Dominio 1: Attivita cognitive

Il dominio 1 di WHODAS 2.0 pone domande sulle attivita cognitive e comu-
nicative. Le aree specifiche che vengono valutate includono il concentrarsi, il ri-
cordare, il risolvere problemi, I'apprendere e il comunicare.

D1.1 Concentrarsi nel fare qualcosa per dieci minuti?

D1.2 Ricordarsi di fare_cose importanti?

D1.3 Analizzare e trovare soluzioni ai problemi della vita quotidiana?

D1.4 Imparare cose nuove, come, per esempio, imparare a raggiungere un posto nuovo?
D1.5 Capire quello che dicono gli altri?

D1.6 Iniziare e portare avanti una conversazione?

Dominio 2: Mobilita
Le attivita discusse nel Dominio 2 di WHODAS 2.0 includono stare in piedi,
muoversi dentro casa, uscire di casa e camminare per una lunga distanza.

‘ Negli ultimi 30 giorni, quanta difficolta ha avuto nel: ‘

‘ D2.1 Stare in piedi per un lungo periodo, come per 30 minuti? ‘

segue
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D2.2 Alzarsi da una posizione seduta?
D2.3 Muoversi dentro casa?
D2.4 Uscire di casa?

Dominio 3: Cura di sé
Il Dominio 3 pone domande sul lavarsi, vestirsi, mangiare e stare da soli.

Negli ultimi 30 giorni, quanta difficolta ha avuto nel:
D3.1 Lavarsi tutto il corpo?
D3.2 Vestirsi?
D3.3 Mangiare?
D3.4 Stare da solo per qualche giorno?

Dominio 4: Relazioni interpersonali

Il Dominio 4 valuta le relazioni interpersonali e le difficolta che possono in-
sorgere in rapporto a un problema di salute. In questo contesto, le relazioni pos-
sono essere con persone che per 'intervistato sono intime o che conosce bene (per
esempio, il coniuge o il partner, membri della famiglia o amici intimi) o con per-
sone che l'intervistato non conosce (per esempio, estranei).

Negli ultimi 30 giorni, quanta difficolta ha avuto nel:
D4.1 Interagire con persone che non conosce?
D4.2 Mantenere un’amicizia?
D4.3 Relazionarsi con persone a cui e legato affettivamente?
D4.4 Fare nuove amicizie?
D4.5 Attivita sessuale?

Dominio 5: Attivita della vita quotidiana

Questo dominio include domande sulle difficolta nello svolgere le attivita
quotidiane. Queste attivita sono quelle che le persone compiono la maggior par-
te dei giorni. Comprendono attivita relative alla cura della casa e della famiglia,
lavorative e scolastiche.

Tenendo conto delle sue condizioni di salute, negli ultimi 30 giorni, quanta difficolta
ha avuto nel:

D5.1 Prendersi cura della casa e della famiglia per quanto é di sua responsabilita?

D5.2 Svolgere bene le attivita piti importanti che spettano a lei, relativamente alla cura della
casa e della famiglia?

segue
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D5.3 Portare a termine tutte le attivita che deve svolgere, relativamente alla cura della casa
e della famiglia?

D5.4 Portare a termine con la rapidita necessaria le attivita che spettano a lei, relativamente
alla cura della casa e della famiglia?

D5.5 Svolgere I'attivita lavorativa/scolastica quotidiana?

D5.6 Svolgere bene i suoi compiti lavorativi/scolastici pit importanti?

D5.7 Portare a termine tutto quello che deve fare a livello lavorativo/scolastico?

D5.8 Portare a termine con la rapidita necessaria I’attivita lavorativa/scolastica?

Dominio 6: Partecipazione

Il Dominio 6 presenta domande impostate in maniera differente da quella
dei domini precedenti. Viene chiesto agli intervistati di considerare come le al-
tre persone e il mondo che li circonda rendono loro difficile partecipare alla vi-
ta sociale. Gli intervistati non devono fare riferimento alle loro limitazioni nello
svolgimento delle attivita, ma alle restrizioni di partecipazione che sperimentano
a causa di persone, leggi e altre caratteristiche del mondo in cui vivono. Le fra-
si sottolineate nell’introduzione devono essere enfatizzate per aiutare gli intervi-
stati a cambiare prospettiva e a capire quanto viene loro chiesto. E necessario che
gli intervistati capiscano che il focus di queste domande ¢ sui problemi incontra-
ti a causa della societa in cui vivono e non sui problemi incontrati a causa di dif-
ficolta personali. Questo dominio include anche domande sull'impatto del pro-
blema di salute.

Nell'introduzione a questo dominio si ricorda agli intervistati che il focus
dell'intervista e sugli ultimi 30 giorni. Tuttavia, poiché quello che viene esplora-
to in questo dominio puo essere sperimentato in archi temporali piti ampi, € im-
portante ricordare agli intervistati di cercare di focalizzarsi sugli ultimi 30 giorni.

Negli ultimi 30 giorni:

D6.1 Quanti problemi ha avuto nel partecipare ad attivita comunitarie (per esempio, feste,
attivita religiose o di altro tipo) come chiunque altro?

D6.2 Quanti problemi ha avuto a causa di barriere o ostacoli nel mondo che la circonda?

D6.3 Quanti problemi ha avuto nel vivere con dignita a causa di atteggiamenti e azioni di
altre persone nei suoi confronti?

D6.4 Quanto tempo ha dedicato al suo problema di salute o alle sue conseguenze?

D6.5 Quanto e stato coinvolto emotivamente dal suo problema di salute?
Quanto la sua salute ha prosciugato le risorse economiche sue o della sua famiglia?

D6.6

D6.7 Quanti problemi ha avuto la sua famiglia a causa dei suoi problemi di salute?

D6.8 Quanti problemi ha avuto nel fare da solo qualcosa per svagarsi o per piacere?
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Domande H1-H3: Effetto delle difficolta
Le domande H1-H3 valutano in che misura le varie difficolta incontrate
dall’intervistato hanno influito sulla sua vita.

H1 Complessivamente, negli ultimi 30 giorni, per quanti giorni ha avuto queste difficolta?
H2 Negli ultimi 30 giorni, per quanti giorni & stato impossibilitato a svolgere le attivita o il

lavoro abituali a causa delle sue condizioni di salute?

H3 Negli ultimi 30 giorni, senza contare i giorni in cui & stato impossibilitato, per quanti
giorni ha diminuito o ridotto le attivita o il lavoro abituali a causa delle sue condizioni
di salute?
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Angelo Cerracchio

Introduzione

Nel decreto regolamentare a cura del Ministero della salute n. 94/2025 ine-
rente alla sperimentazione per le tre patologie, sono state individuate sia scale
specifiche sia scale generiche utili per accertare la presenza e l'entita della com-
promissione duratura di cui parla il decreto legislativo n. 62/2024, nonché utili
per essere codificate in ICF ai fini della definizione del profilo di funzionamento
in alcuni domini previsti dal medesimo decreto.

A tal fine sono state predisposte le codifiche in ICF dei problemi rilevati dal-
le scale, sia a livello di compromissioni di funzioni e strutture del corpo umano,
sia a livello di capacita nello svolgimento di alcune attivita, con il fine di unifor-
mare il processo stesso di codifica, che non e pertanto affidato alla singola unita
di valutazione di base. Le scale scelte sono brevemente presentate.

Yineland-Il Survey Inferview FOIM oo meeeeeee s

Le Vineland Adaptive Behavior Scales, Second Edition (VABS) sono scale utiliz-
zate per valutare il comportamento adattivo (CA): 'efficacia e il grado con cui
lindividuo raggiunge gli standard di indipendenza personale e responsabilita
sociale propri dell’eta o del gruppo culturale di appartenenza.

Il comportamento adattivo e definito come un costrutto formato da 3 di-
mensioni:
- concettuale (parlare, comprendere il concetto del denaro, leggere e scrivere);
— pratica (attivita di vita quotidiana e professionali):
— sociale (abilita interpersonali, responsabilita rispetto delle regole, ecc.).
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Utilizzo e struttura delle VABS

Le VABS sono utilizzate per valutare, in soggetti da 0 a 90 anni di eta, le abi-
lita relative alla comunicazione, al vivere quotidiano e alla socializzazione e negli
individui da 0 a 7 anni e da 56 a 90 anni anche le abilita motorie.

Le Vineland-II sono costituite da 4 scale suddivise in 11 subscale; questo
permette all’intervistatore di iniziare da domande generali che riguardano la sca-
la.

SCALE SUBSCALE COSA VALUTA

Come la persona ascolta, presta attenzione e cosa com-

Ricezione
prende

Cosa dice, come utilizza parole e frasi per fornire infor-

COMUNICAZIONE | Espressione L
mazioni

Cosa comprende rispetto a come le lettere formano le pa-

Scrittura .
role, come scrive e legge
Personale Come mangia, si veste e cura l'igiene personale
ABILITA DELVIVERE | Domestico Come si occupa della casa
QUOTIDIANO :
. Come gestisce tempo, denaro, telefono, computer e svolge
Comunita N ;
attivita lavorative
Relazioni Come interagisce con gli altri
interpersonali
SOCIALIZZAZIONE roo e tempo | Come gioca e gestisce il tempo libero
libero
.. | Come manifesta senso di responsabilita e attenzione agli
Regole sociali .
altri
Come utilizza braccia e gambe per il movimento e la co-
. Grossolane L
ABILITA MOTORIE ordinazione
Fini Come utilizza mani e dita per manipolare oggetti

Somma di Comunicazione, Abilita del Vivere quotidiano, Socializzazione,

SCALA COMPOSTA Abilita motorie

VABS e disturbi del neurosviluppo

La Vineland-II € uno strumento appropriato e validato per valutare il livello
e il tipo di compromissione funzionale nei disturbi del neurosviluppo’, in parti-
colare disabilita intellettiva e disturbo dello spettro autistico (autismo).

! Comprendono, in accordo al DSM-5-TR. Manuale diagnostico e statistico dei disturbi
mentali, disabilita intellettiva, i disturbi della comunicazione, il disturbo dello spettro autisti-
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Facilita la raccolta di informazioni idonee a valutare la vulnerabilita socia-
le e la raggirabilita (caratteristiche tipiche della disabilita intellettiva e della de-
menza), i deficit qualitativi delle abilita comunicative e sociali (caratteristiche ti-
piche del disturbo dello spettro autistico). L'abilita adattiva nell’autismo, il piti
delle volte, e disallineata rispetto all’intelligenza o alle abilita cognitive di base,
la Vineland-II consente di valutare questi aspetti separatamente.

Chi puo utilizzare la Vineland-11 Survey Interview Form

L'intervista € somministrata da psicologi clinici, neuropsicologi, terapisti o
altri professionisti con formazione specifica. Il formato di intervista facilita il dia-
logo e permette al caregiver di fornire esempi concreti, aiutando il valutatore a ot-
tenere un quadro realistico delle abilita adattive.

Metodo di somministrazione

La Survey Interview Form si basa su un’intervista semi-strutturata sommini-
strata alla persona che meglio conosce i comportamenti, in diversi contesti di vi-
ta, della persona di cui si vuole misurare il Comportamento Adattivo (CA).

L'intervista permette al valutatore di indagare le capacita della persona in
ognuno dei domini chiave sopra citati.

Codifica in ICF

La codifica in ICF delle scale Vineland & disponibile nell’Allegato al decreto
del Ministero della salute 10 aprile 2025, n. 94.

. Scala EDSS
La Scala EDSS (Expanded Disability Status Scale) & uno strumento usato
per valutare la disabilita nei pazienti affetti da sclerosi multipla (SM). Questa
scala, sviluppata dal neurologo John F. Kurtzke nel 1983, € comunemente utiliz-

co (autismo), il disturbo da deficit di attenzione/iperattivita, il disturbo specifico dell’appren-
dimento e i disturbi del movimento.
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zata dai neurologi per monitorare il decorso della malattia, la progressione dei
sintomi e l'efficacia dei trattamenti.

Cos’e la Scala EDSS

La Scala EDSS misura la disabilita neurologica attraverso un punteggio che
va da 0 a 10, suddiviso in incrementi di 0,5. Il punteggio e basato su diverse fun-
zioni del sistema nervoso, come:

— Funzione piramidale (forza e movimento muscolare)
— Funzione cerebellare (coordinazione)
— Funzione del tronco encefalico (equilibrio e linguaggio)
— Funzione sensoriale (sensibilita e dolore)
— Funzione intestinale e vescicale
— Vista
— Funzione mentale (cognitiva).
Ogni punto sulla scala rappresenta un diverso livello di disabilita.

Chi usa la Scala EDSS e come viene applicata

La Scala EDSS viene utilizzata principalmente dai neurologi e dai profes-
sionisti sanitari specializzati in sclerosi multipla. E fondamentale nei centri SM e
nelle cliniche neurologiche per:

— monitorare l'evoluzione della malattia nel tempo
— valutare l'efficacia delle terapie
— orientare la scelta di trattamenti e approcci terapeutici.

Durante una valutazione EDSS, il medico esamina specifiche funzioni neu-
rologiche del paziente e determina il punteggio su ciascuna di esse, per poi calco-
lare un punteggio complessivo. La Scala EDSS, pero, non misura altri aspetti del-
la SM, come la qualita della vita o i sintomi come la fatica e il dolore, per i quali
si utilizzano scale di valutazione differenti.

Limiti e critiche della Scala EDSS

Sebbene ampiamente usata, la Scala EDSS ha alcuni limiti:
— siconcentra prevalentemente sulla mobilita fisica e non tiene in considerazio-
ne adeguata i sintomi non motori;
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— ha una sensibilita limitata nei primi stadi della malattia e non misura in modo
esaustivo i sintomi cognitivi;
— puo variare a seconda della soggettivita del medico.

In sintesi, la Scala EDSS & uno strumento centrale nella gestione della scle-
rosi multipla, utile soprattutto per valutare la progressione della disabilita fisica,
pur con alcune limitazioni.

La Scala EDSS (Expanded Disability Status Scale) € uno strumento di valu-
tazione clinica usato per misurare il livello di disabilita neurologica nei pazienti
con sclerosi multipla (SM). E stata sviluppata negli anni ’50 da John F. Kurtzke
e, nonostante alcuni limiti, rimane uno standard internazionale per monitorare la
progressione della disabilita in questa patologia.

Chi puo utilizzarla

La Scala EDSS & usata principalmente da neurologi e altri professionisti sa-
nitari specializzati nella gestione della sclerosi multipla. Essendo una valuta-
zione clinica che richiede competenze specialistiche, solo un professionista con
esperienza nella SM e nelle valutazioni neurologiche puo somministrarla corret-
tamente.

Perché si usa

La Scala EDSS viene utilizzata per:
— Monitorare la progressione della malattia: consente di valutare il peggiora-
mento o il miglioramento della disabilita.
— Valutare l'efficacia dei trattamenti: monitorando come la disabilita cambia
nel tempo, si possono verificare gli effetti di eventuali terapie.
— Fornire un criterio di inclusione per studi clinici: molti studi clinici utilizza-
no I'EDSS come parametro per selezionare i partecipanti.

Struttura e interpretazione dei risultati

Il punteggio della scala EDSS va da 0 a 10:

0: Nessuna disabilita. Esame neurologico normale.
1-3,5: Disabilita minima o lieve. Il paziente potrebbe avvertire sintomi, ma
mantiene un livello di autonomia elevato.
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4-6,5: Disabilita moderata. Il paziente puo avere difficolta a camminare e po-
trebbe richiedere un sostegno come un bastone.

7-9,5: Disabilita grave. Il paziente necessita di supporto costante o € confi-
nato a una sedia a rotelle.

10: Decesso correlato alla SM.

Come viene calcolato il punteggio

La scala EDSS misura la funzione di otto sistemi funzionali (piramidale,
cerebellare, sensoriale, visivo, ecc.) e la capacita di deambulazione. Il risultato fi-
nale € dato da una combinazione di questi punteggi, che permette di assegnare
un valore sulla scala in base alla disabilita totale.
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Lo score finale — compreso tra 0 (esame neurologico normale) e 9,5 — ¢ rica-
vato dai punteggi dei singoli sistemi funzionali e si riferisce alle limitazioni delle
attivita deambulazione e autonomia quotidiana. Gli score EDSS sono stati codifi-
cati in ICF con appropriato qualificatore (entita della compromissione di funzio-
ni corporee, difficolta nella capacita di svolgere una determinata attivita) per uni-
formare il processo di codifica e per la definizione del profilo di funzionamento

nei domini previsti dall’art. 12 del decreto legislativo n. 62/2024.

Significato dello score EDSS

Significato dello score EDSS codificato
secondo ICF utilizzando una selezione
di codici

. - . | Nessuna funzione nei SF ha un valore di
Esame neuro[oglco normale (tutti i sistemi lificatore diverso da 0. tranne quelle nel
EDSS 0 | funzionali [SF] di grado 0; & compreso il quzin ore div i h/ h qu |
grado 1 del SF mentale. ZF Fur@om mentali” che hanno un valore
i qualificatore = 1.
Nessuna funzione ricompresa nei SF ha un
EDSS 1 Non c’é disabilita, segni minimi in un SF | valore di qualificatore = 4, 3, 2.
(escluso il SF mentale di grado 1). Solo le funzioni nel SF 7 “mentale” hanno
un valore di qualificatore =1.
Nessuna funzione ricompresa nei SF ha un
PN ... . . |valore di qualificatore = 4, 3, 2.
Non c' disabilita, segni minimi in piu di In piti di un SF funzioni con valore di qua-
EDSS 1,5 | un SF (pit SF di grado 1; eccetto il mentale lif 1 4
di grado 1). ticatore = 1. - .
Le funzioni nel SF 7 “Funzioni mentali”
hanno un valore di qualificatore = 1.
Nessuna funzione ricompresa nei SF ha un
Disabilita minima in un SF (un SF di grado | valore di qualificatore = 4, 3, 2.
EDSS 2 . o A . o
2, glialtri di grado 0 o 1). In un SF funzioni con valore di qualificatore
=1.
Nessuna funzione ricompresa nei SF ha un
EDSS 2 5 Disabilita minima in un SF (due SF di gra- | valore di qualificatore = 4, 3, 2.
" | do2, gli altri di grado 0 0 1). In due SF funzioni con valore di qualifica-
tore =1
Nessuna funzione ricompresa nei SF ha un
Disabilita moderata in un SF (uno di grado | valore di qualificatore = 4, 3.
3, gli altri di grado 0 o 1), o disabilita lieve | In due SF funzioni con valore di qualifica-
EDSS 3,0 | in tre o quattro SF (tre o quattro di grado | tore = 1.
2, gli altri di grado 0 0 1), il paziente e del | Nessun item dell'Indice di Barthel codi-
tutto autonomo. ficato in ICF ha un valore di qualificatore
diverso da 0.
Il paziente & del tutto autonomo ma ha una
disabilita moderata in un SF (di grado 3) e | Nessun item dell’Indice di Barthel codi-
EDSS 3,5 | uno o due SF di grado 2; oppure due SF di | ficato in ICF ha un valore di qualificatore
grado 3; oppure cinque SF di grado 2 (altri | diverso da 0.
digrado0o1).

segue




4. FOCUS SU VINELAND, SCALA EDSS, INDICE DI BARTHEL, SCALA DI LAWTON-BRODY

Significato dello score EDSS

Significato dello score EDSS codificato
secondo ICF utilizzando una selezione
di codici

EDSS 4,0

Il paziente e del tutto autonomo senza aiu-
to, autosufficiente, anche per 12 ore al gior-
no nonostante una disabilita relativamente
marcata consistente in un SF di grado 4 (al-
tri di grado 0 e 1), o combinazioni di gradi
inferiori che superano i limiti precedenti;
il paziente e in grado di camminare senza
aiuto o senza fermarsi per circa 500 metri.

Nessun item dell’Indice di Barthel codifica-
to in ICF ha un valore di qualificatore ugua-
lea4,3,2,1.

Nessuna funzione nei SF ha un valore di
qualificatore uguale a 2 e 3. In un SF fun-
zioni con valore di qualificatore uguale > 1.

EDSS 4,5

Il paziente e del tutto autonomo senza aiu-
to, in grado di lavorare tutto il giorno, ma
puo avere qualche limitazione per un’attivi-
ta completa e richiedere un minimo di assi-
stenza; si caratterizza per una disabilita re-
lativamente marcata consistente in un SF di
grado 4 (altri di grado 0 e 1) o combinazioni
di gradi inferiori che superano i punteggi
precedenti; & in grado di camminare senza
aiuto o senza fermarsi per circa 300 metri.

Qualche item dell’Indice di Barthel codifi-
cato in ICF, riferito ad attivita, ha un valore
di qualificatore capacita senza assistenza
ugualea102.

Lattivita d450 Camminare, ricompresa
nell’Indice di Barthel, ha un valore di qua-
lificatore capacita senza assistenza diverso
da4,3,2.

Nessuna funzione nei SF ha un valore di
qualificatore uguale a 2 e 3. In un SF fun-
zioni con valore di qualificatore uguale a 4.
Possibili combinazioni di funzioni in SF con
valore di qualificatore superiore a O e 1.

EDSS 5,0

Il paziente € in grado di camminare senza
aiuto e senza fermarsi per circa 200 metri;
la disabilita e sufficientemente marcata da
intralciare una completa attivita quotidiana
(per esempio lavorare tutto il giorno senza
provvedimenti particolari).

Lattivita d450 Camminare, ricompresa
nell’Indice di Barthel, ha un valore di qua-
lificatore capacita senza assistenza diverso
da4,3,2.

| restanti item dell’Indice di Barthel codifi-
cati in ICF hanno un valore di qualificatore
diversodaOe 1.

EDSS 5,5

Il paziente € in grado di camminare senza
aiuto o senza fermarsi per circa 100 metri;
la disabilita e sufficientemente marcata da
impedire una completa attivita quotidiana.

Lattivita d450 Camminare, ricompresa
nell’Indice di Barthel, ha un valore di qua-
lificatore capacita senza assistenza diverso
da4o03.

| restanti item dell’Indice di Barthel codifi-
cati in ICF hanno un valore di qualificatore
diversoda 0, 1, 2.

EDSS 6

Il paziente necessita di appoggio saltuario o
costante da un lato (bastone, gruccia, cin-
ghia) per camminare per circa 100 metri
con o senza fermarsi.

Lattivita d450 Camminare, ricompresa
nell’Indice di Barthel, ha un valore di qua-
lificatore capacita senza assistenza uguale
a4.

EDSS 6,5

Il paziente necessita di appoggio bilaterale
costante (bastoni, grucce, cinghie) per cam-
minare per circa 20 metri senza fermarsi.

l'attivita d450 Camminare, ricompresa
nell’Indice di Barthel, ha un valore di qua-
lificatore capacita senza assistenza uguale
a4,

segue
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Significato dello score EDSS

Il paziente & incapace di camminare per
oltre 5 metri anche con aiuto, ed & essen-
zialmente obbligato su una sedia a rotelle;

Significato dello score EDSS codificato
secondo ICF utilizzando una selezione
di codici

Lattivita d450 Camminare, ricompresa
nell’Indice di Barthel codificato in ICF, ha
un valore di qualificatore capacita senza
assistenza uguale a 4.

Lattivita d465 Spostarsi usando strumenti e
attrezzature, ricompresa nell’Indice di Bar-

EDSS 7 | & in grado di spostarsi da solo sulla sedia a | thel codificato in ICF, ha un valore di qua-
rotelle e di trasferirsi da essa ad altra sede | lificatore capacita senza assistenza diversa

(letto, poltrona); passa in carrozzella circa | da 4, 3, 2.

12 ore al giorno. L'attivita d410 Cambiare posizione corpo-
rea, ricompresa nell’Indice di Barthel codi-
ficato in ICF ha un valore di qualificatore
diverso da 4, 3, 2.

Lattivita d450 Camminare, ricompresa
nell’Indice di Barthel codificato in ICF, ha
un valore di qualificatore capacita senza

Il paziente € incapace di fare piu di qualche assistenza uguale a 4.

pazie neap °P 4 _ | Lattivita d465 Spostarsi usando strumenti e

passo, & obbligato sulla sedia a rotelle; puo ; I

. . S attrezzature, ricompresa nell’Indice di Bar-
aver bisogno di aiuto per trasferirsi dalla se- I, : .
EDSS 7,5 | . . thel codificato in ICF, ha un valore di qua-

dia ad altra sede; si sposta da solo sulla car- | .. o s . .

. . .| lificatore capacita senza assistenza diversa

rozzella standard per un giorno intero. Puo dad 3 2

aver bisogno di una carrozzella a motore. ST . ..

g Lattivita d410 Cambiare posizione corpo-
rea, ricompresa nell’Indice di Barthel codi-
ficato in ICF ha un valore di qualificatore
diverso da 4.

L'attivita d450 Camminare, ricompresa
. N . . nell’Indice di Barthel codificato in ICF, ha

Il paziente & essenzialmente obbligato a let- . e s
. . un valore di qualificatore capacita senza

to o su una sedia a rotelle o viene trasporta- .
N . assistenza uguale a 4.
EDSS 8 | to sulla carrozzella, ma puo stare fuori dal | /7~ "~ . .

. Lattivita d465 Spostarsi usando strumenti e

letto per gran parte del giorno; ha general- ; I

' S L attrezzature, ricompresa nell’Indice di Bar-

mente un uso efficace degli arti superiori. e . . .
thel codificato in ICF, ha un valore di quali-
ficatore capacita senza assistenza pari a 4.
Tutti gli item dell’Indice di Barthel codificati

. N . . in ICF hanno un valore di qualificatore ca-

Il paziente & essenzialmente obbligato al s .

; pacita senza assistenza uguale a 4.
EDSS 8,5 | letto per buona parte del giorno. Ha un ||, ~.°.~ . .
) oo . Lattivita d445 Usare le mani e le braccia ha

qualche uso efficace degli arti superiori. . s
un valore del qualificatore capacita senza
assistenza diverso da 4, 3, 2.

Tutti gli item dell’Indice di Barthel codifi-
cati in ICF hanno un valore di qualificatore

Paziente obbligato a letto e dipendente. Puo | uguale a 4.

EDSS 9 | solo comunicare e mangiare (viene alimen- | Le attivita d310 Comunicare con - riceve-

tato).

re - messaggi nella lingua parlata e d330
Parlare hanno un valore di qualificatore ca-
pacita senza assistenza ¢ diverso da 4, 3, 2.

segue
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Significato dello score EDSS codificato

Significato dello score EDSS secondo ICF utilizzando una selezione
di codici

Tutti gli item dell’Indice di Barthel codifi-
cati in ICF hanno un valore di qualificatore
Paziente obbligato a letto, totalmente di- | uguale a 4.

EDSS 9,5 | pendente; incapace di comunicare effica- | Nelle attivita d310 Comunicare con - rice-
cemente o di mangiare/deglutire. vere - messaggi nella lingua parlata e d330
Parlare il valore del qualificatore capacita
senza assistenza e diverso da 0, 1, 2.

Codifica in ICF
La codifica in ICF dell’lEDSS ¢ disponibile nell’Allegato al decreto del Mini-
stero della salute 10 aprile 2025, n. 94.

Indice di Barthel? & uno strumento di misura, validato in italiano®, comune-
mente utilizzato per valutare il livello di indipendenza del paziente, in assenza di
qualsiasi tipo di aiuto o supporto (vocale, fisico, ecc.) nelle attivita di base di vita
quotidiana (Activities of Daily Living — ADL).

La valutazione riguarda dieci attivita di base della vita quotidiana. Il pun-
teggio, compreso tra 0 e 100, indica con zero completa dipendenza e con 100 com-
pleta autonomia.

Struttura e punteggio dell’Indice di Barthel

| ATIVITA | LIVELLO DI AUTONOMIA I
Incapace 0

1 | Mangiare Necessita di assistenza, ad es. tagliare il cibo 5
Indipendenza 10

X Dipendente 0

2 | Fare il bagno

Indipendente 5
segue

2 MaHONEY, EIL, BARTHEL, D.W. (1965). Functional Evaluation: The Barthel Index. Md
State Med ]. Feb: 14:61-5.

* GALEOTO et al. (2015). The Barthel Index: Italian Translation, Adaptation and Valida-
tion. Int | Neurol Neurother, 2:2.
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ATTIVITA LIVELLO DI AUTONOMIA P.
Necessita di aiuto 0
3 | Igiene personale Si lava la faccia, si pettina, si lava i denti, si rade (inserisce la spina 5
se usa il rasoio)
Dipendente 0
4 | Vestirsi Negessﬂa di aiuto ma compie almeno meta del compito in tempo 5
ragionevole
Indipendente, si lega le scarpe, usa le cerniere lampo, bottoni 10
Incontinente
Controllo . . . N
5 . Occasionali perdite o necessita di aiuto
della defecazione
Continente 10
Incontinente
Controllo . . . N
6 .. Occasionali perdite o necessita di aiuto
della minzione
Continente 10
Dipendente
) ita di qualche ai Iequilibri o o
7 | Usare il WC Necessita (.jl qualche aiuto per I'equilibrio, vestirsi, svestirsi o usare 5
carta igienica
Indipendente con |'uso del bagno o della padella 10
Incapace, non mantiene |’equilibrio da seduto 0
8 Mobilita (spostarsi | In grado di sedersi ma richiede assistenza completa per trasferirsi 5
tra letto e sedia) Minima assistenza e supervisione 10
Indipendente 15
Immobile 0
Deamb‘ulazmne Indipendente con la carrozzina per > 45 m 5
(camminare o — -
9 usare la sedia a Necessita di aiuto di una persona per > 45 m 10
rotelle) Indipendente per pit di 45 m, puo usare ausili (es. bastone) ad ec- 15
cezione del girello
Incapace 0
Salire e scendere o -
10 Necessita di aiuto o supervisione
le scale
Indipendente, puo usare ausili 10

Il punteggio viene assegnato in base al livello di autonomia della persona
nelle diverse attivita.

Punteggio ‘ Dipendenza Totale dipendenza = 0; necessita di assistenza
0-24 Totale =5
completamente autonomo = 10;
25-49 Severa completamente autonomo per trasferimenti e
50-74 Moderata mobilita = 15.
75-90 Lieve Il punteggio totale & compreso da 0 (completa
91 -100 Minima dipendenza) a 100 (totale indipendenza).
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Chi puo utilizzare l'indice di Barthel

L'Indice di Barthel puo essere utilizzato da medici (geriatri, neurologi e fi-
siatri), infermieri, professionisti sanitari della riabilitazione (fisioterapisti e tera-
pisti occupazionali), assistenti sociali.

Metodo di somministrazione

La valutazione prevede l'intervista alla persona oggetto di valutazione o ai
familiari o ai professionisti che lo accudiscono e 1’osservazione diretta struttura-
ta nel tempo (24-48 ore) e nei diversi contesti.

La capacita della persona oggetto di accertamento deve essere valutata uti-
lizzando la migliore evidenza disponibile. Le fonti abituali sono:

— domande alla persona stessa o a proxy: parenti, caregiver, ad amici;
— osservazione diretta.

In ogni caso, non € necessario testare direttamente ma e corretto valutare la

congruenza delle risposte con la storia clinica e ’esame obiettivo.

Utilizzo dell’Indice di Barthel

L'Indice & utilizzato come misura di cio che la persona effettivamente fa,
non di cio che potrebbe fare.

Lo scopo ¢ di stabilire il grado di indipendenza da aiuto, fisico o verbale te-
nendo conto che:
— larichiesta di supervisione rende la persona non indipendente;
— e consentito I'impiego di ausili per essere considerato indipendente.

Limiti dell’Indice di Barthel

L'Indice di Barthel non tiene conto delle capacita cognitive e non considera
le attivita strumentali della vita quotidiana (IADL).
Codifica in ICF

La codifica in ICF dell'Indice di Barthel & disponibile nella Scheda tecnica 1
dell’Allegato al decreto del Ministero della salute 10 aprile 2025, n. 94.
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Scala diLawtonBrody e

La Scala di Lawton-Brody* & uno strumento di misura per valutare le attivi-
ta strumentali della vita quotidiana (Instrumental Activities of Daily Living Sca-
le, TADL) attraverso 31 items in 8 diversi domini.

La Scala di Lawton-Brody, o Indice delle Attivita Strumentali della Vita
Quotidiana (IADL, Instrumental Activities of Daily Living), € uno strumento di
valutazione utilizzato per misurare la capacita di una persona di svolgere attivita
quotidiane che richiedono competenze cognitive e motorie pitt avanzate, rispet-
to alle attivita di base. E particolarmente utile per valutare I’autonomia degli an-
ziani o di persone con condizioni di salute che possono comprometterne 1'indi-
pendenza.

La scala puo essere somministrata in 10-15 minuti, tramite questionario
scritto o intervista.

Struttura della Scala

La scala valuta otto aree funzionali, che rappresentano attivita strumentali
fondamentali nella vita quotidiana:

ATTIVITA STRUMENTALI DELLA VITA QUOTIDIANA

1 - (Capacita di) Usare il telefono

[1] Usa il telefono di propria iniziativa (cerca il numero e lo compone)

[2] Compone solo alcuni numeri ben conosciuti

[3] Risponde ma non & in grado di telefonare

[4] Non risponde al telefono / Non & capace di usare il telefono

2 - Fare Acquisti / Fare la spesa

[1] Fa tutte le proprie spese senza aiuto

[2] Fa piccoli acquisti senza aiuto

[3] Ha bisogno di essere accompagnato

[4] Completamente incapace di fare acquisti

3 - Preparazione del cibo / Preparare il cibo

[1] Organizza, prepara e serve pasti adeguatamente preparati

segue

* LawtoN, M.P,, e Bropy, EM. (1969). Instrumental Activities of Daily Living Scale
(IADL) [Database record]. APA PsycTests. https:/ /doi.org/10.1037 /t06803-000.
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ATTIVITA STRUMENTALI DELLA VITA QUOTIDIANA

[2] Prepara pasti adeguati solo se sono procurati gli ingredienti

[3] Scalda o serve pasti preparati oppure prepara cibi ma non mantiene una dieta adeguata

[4] Ha bisogno di avere cibi preparati e serviti

4 - Governo della casa

[1] Mantiene la casa da solo o con occasionale assistenza (per esempio aiuto per i lavori pesanti)

[2] Esegue compiti quotidiani leggeri come lavare i piatti, rifare il letto

[3] Esegue compiti quotidiani leggeri, ma non mantiene un accettabile livello di pulizia della casa

[4] Ha bisogno di aiuto in ogni operazione di governo della casa

[5] Non partecipa a nessuna operazione di governo della casa

5 - Biancheria / Fare il bucato

[1] Fa il bucato personalmente e completamente

[2] Lava le piccole cose (calze, fazzoletti)

[3] Tutta la biancheria deve essere lavata da altri

6 - (Modalita di uso dei) Mezzi trasporto

[1] Si sposta da solo sui mezzi pubblici o guida la propria auto

[2] Si sposta in taxi ma non usa mezzi di trasporto pubblici

[3] Usa i mezzi di trasporto se assistito o accompagnato

[4] Puo spostarsi solo con taxi 0 auto e con assistenza

[5] Non si sposta per niente

7 - Assunzione farmaci

[1] Prende le medicine che gli sono state prescritte

[2] Prende le medicine se sono preparate in anticipo e in dosi separate

[3] Non & in grado di prendere le medicine da solo

8 - Capacita di maneggiare il denaro / Uso del denaro

[1] Maneggia le proprie finanze in modo indipendente

[2] E in grado di fare piccoli acquisti

[3] E incapace di maneggiare i soldi

Chi puo utilizzare la Scala

Professionisti come medici, infermieri, psicologi e assistenti sociali posso-
no somministrare la Scala di Lawton-Brody. Non e necessaria una formazione
avanzata, ma ¢ importante che chi la utilizza abbia una certa familiarita con le
condizioni del paziente e con le esigenze valutative in ambito geriatrico o assi-
stenziale.
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Perché si usa la Scala di Lawton-Brody

Questo strumento si utilizza per:
— valutare il livello di autonomia della persona, spesso con un’attenzione parti-
colare alla capacita di vivere indipendentemente;
— panificare interventi di supporto (come l’assistenza domiciliare);
— monitorare i progressi o il declino funzionale nel tempo, utile per rilevare
eventuali peggioramenti o miglioramenti nelle condizioni della persona.

Interpretazione e utilizzo dei risultati

I punteggi della scala vanno da un minimo (autonomia compromessa) a un
massimo (completa autonomia), e possono variare a seconda della capacita della
persona in ciascuna delle otto aree. Un punteggio basso indica una maggiore ne-
cessita di assistenza, mentre un punteggio alto suggerisce un buon grado di in-
dipendenza.

In breve, la Scala di Lawton-Brody e fondamentale per offrire assistenza
personalizzata, permettendo di prendere decisioni in merito a interventi di sup-
porto e pianificare un’assistenza adeguata per migliorare la qualita della vita e la
sicurezza della persona.

Codifica in ICF

La codifica in ICF della Scala di Lawton-Brody e disponibile nella Scheda
tecnica 2 dell’Allegato al decreto del Ministero della salute 10 aprile 2025, n. 94.



5. PEIl scolastico e progetto di vita

Francesca Palmas, Gianfranco de Robertis

I progetto di vita puo essere richiesto per qualsiasi fase della vita e quin-
di anche per bambini di pochi anni. Anzi, proprio col progetto di vita si puo ga-
rantire, nel tempo, un percorso di sviluppo e di crescita della persona, attraverso
vari stimoli e sostegni, pur differenti, ma entro un quadro esistenziale unitario.

Tale visione era gia stata adottata con la riforma sull’inclusione scolastica
per gli alunni con disabilita a partire dal decreto legislativo n. 66/2017.

In tale riforma si era previsto che gli interventi attuati durante I’orario scola-
stico e previsti dal Piano educativo individualizzato (PEI) si coordinassero, all’in-
terno dell’allora “progetto individuale” (oggi progetto di vita), con gli altri inter-
venti (per esempio, supporto educativo domiciliare o interventi riabilitativi), af-
finché gli uni non si sovrapponessero o fossero in conflitto con gli altri, ma anzi si
valorizzassero vicendevolmente per una crescita organica della persona.

Per esempio, un ragazzo con disturbo nello spettro autistico potrebbe ave-
re un PEI scolastico con definizione di interventi ed approcci assolutamente vali-
di, che pero potrebbero essere distonici con gli obiettivi e gli approcci previsti dal
suo piano riabilitativo per una terapia cognitivo-comportamentale (altro piano
di sostegni), pur essendo quest'ultimo strutturato secondo evidenze scientifiche.

Nel caso di specie, occorrerebbe quindi individuare, tra le varie opzioni
di definizione dei singoli piani di sostegno (PEI scolastico e Piano riabilitativo),
quelle pit coerenti anche rispetto a scelte gia effettuate in altri interventi in ot-
temperanza ad uno sviluppo unitario della persona.

Pertanto, in sede di redazione del progetto di vita e quindi anche di ela-
borazione in esso dei sostegni extrascolastici, deve tenersi conto del PEI, aven-
do cura di prevederne gli opportuni coordinamenti.

Il coordinamento avviene:

— sia con l'invio del PEI da parte della Scuola all’Amministrazione titolare del
procedimento per 'elaborazione del progetto di vita, perché ne faccia parte
dell’istruttoria;

— sia con la partecipazione alla valutazione multidimensionale e alla condivisio-
ne del pitt ampio progetto individuale di vita (art. 6 d.Igs. n. 66/2017: “Le pre-
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stazioni, i servizi e le misure di cui al Progetto individuale sono definite anche con la
partecipazione di un rappresentante dell’istituzione scolastica interessata”).

Analogamente, se il progetto di vita & gia stato redatto, occorre considera-
re nella redazione del PEI gli obiettivi e gli assi di lavoro del primo per coor-
dinarsi con esso, anche eventualmente suggerendo le rimodulazioni del caso al
progetto di vita.

Infatti, I’articolo 7, comma 2, lett. f) del citato d.lgs. n. 66/2017 prevede da
anni che il PEI “indica le modalita di coordinamento degli interventi ivi previsti e la lo-
ro interazione con il Progetto individuale”.

Di conseguenza, quando, a seguito della citata riforma sull’inclusione scola-
stica si sono adottati i nuovi modelli di PEI per ciascun grado di istituzione scola-
stica, € stata prevista 'apposita Sezione 3 (vedasi figura) in cui si chiede, al Grup-
po di lavoro che redige il PEI scolastico, di considerare tali interazioni con il pro-
getto individuale ex articolo 14 della legge n. 328 /00 (oggi progetto di vita).

3. Raccordo con il Progetto individuale di cui all’art. 14 della legge 328/2000

a. Sintesi dei contenuti del Progetto individuale e sue modalita di coordinamento e interazione con il
presente PEIl, tenendo conto delle considerazioni della famiglia. (Se il Progetto individuale & stato gia
FRAAMIO) ettt

b. Se il Progetto individuale é stato richiesto e deve ancora essere redatto:
indicazioni da considerare nella redazione del Progetto individuale di cui all’articolo 14 legge n.
328/2000.

Lavorare in questa maniera vuol dire riuscire anche a massimizzare le risor-
se che provengono da singole aree di intervento. Questo oggi & ancor pit facil-
mente perseguibile attraverso il c.d. “budget di progetto” previsto dal decreto le-
gislativo n. 62/20024, quale ricomposizione delle varie risorse non solo economi-
che, ma anche umane, professionali, strumentali e tecnologiche, provenienti da
vari comparti, da utilizzare in maniera flessibile, integrata e coordinata per attua-
re tutto quanto rientrante nel progetto di vita.

Un esempio concreto di quanto appena sopra affermato puo aiutare a com-
prendere le ulteriori opportunita che il decreto legislativo n. 62/2024 e il mecca-
nismo del budget di progetto possono offrire anche all’attivita di inclusione sco-
lastica della scuola e viceversa.

Un minore con disabilita potrebbe avere necessita di un intervento di assi-
stenza specialistica per ’autonomia e/o la comunicazione a scuola con un edu-
catore professionale messo a disposizione dall’ente locale (Comune, ecc.), non-
ché la necessita di un intervento di c.d. “educativa domiciliare” pomeridiana (an-
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ch’esso con un educatore professionale); in tal caso si potrebbe valutare di evita-
re il ricorso a due educatori professionali appartenenti a due servizi diversi, pre-
vedendo invece, grazie a quanto previsto dalla riforma, l'utilizzo della medesi-
ma risorsa professionale per entrambi i servizi, garantendo cosi una continuita
educativa ed un’unitarieta di approccio, senza creare il rischio di eventuali inter-
venti contrastanti.

Un altro aspetto rilevante ¢ quello di garantire con il progetto di vita an-
che una visione piti ampia rispetto agli interventi della fase scolastica, pensan-
do in prospettiva anche per I'eta adulta acquisendo competenze spendibili in fu-
turo per la propria vita di cittadino per i vari contesti (come quello abitativo, la-
vorativo, ecc.).

Tutti questi possibili ed interessanti punti di arrivo sono oggi assolutamente
raggiungibili anche perché medesimo & I'approccio che ¢é alla base della riforma
sull’inclusione scolastica iniziata nel 2017 sia della riforma in materia di disabilita
del 2024: garantire la dignita ed autodeterminazione della persona con disabili-
ta con i suoi desideri, aspettative, attitudini e preferenze, supportando la sua pie-
na e libera partecipazione all'interno dei suoi vari contesti di vita (incluso quello
scolastico), sia ripensando alcuni supporti per la persona stessa sia intervenendo
direttamente sui tali contesti, rendendoli inclusivi e idonei a garantire una frui-
zione degli stessi su base di uguaglianza con gli altri.

Nei paragrafi che seguono si avra un focus su come nella disciplina sullin-
clusione scolastica gia da anni:

— siadotta un approccio bio-psico-sociale (incluso il ricorso all’ICF) nell’indivi-
duazione dei bisogni di sostegni e degli interventi;

— si garantisce I'espressione della persona con disabilita (pur con idonei sup-
porti);

— sisostiene un lavoro multiprofessionale e multidimensionale rispetto alla pro-
gettazione degli interventi che non guardano pit solo a singoli comparti, co-
me quello della scuola, ma ampliano la loro visione sia in maniera trasversale
sia in prospettiva futura.

Cio puo risultare estremamente utile per interfacciarsi con le medesime ga-
ranzie in sede di costruzione del progetto di vita.

Approccio bio-psico-sociale e ICF: I’alunno in relazione all’ambiente di appren-
dimento

Il processo in atto in Italia, dopo 30 anni di esperienza legislativa e pratica di
inclusione nelle nostre scuole, propone un approccio bio-psico-sociale (con 'uti-
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lizzo anche di ICF) che si traduce operativamente nello strumento del PEI rinno-
vato, e finalmente unico, per tutte le scuole del Paese: dal nord al sud, dalle peri-
ferie alle grandi citta, per tutti gli ordini e gradi di scuola (dall’infanzia alle secon-
darie superiori). Ma perché I'ICE? Non certo per classificare attraverso dei codici
le persone, ma per aiutarci a cambiare la prospettiva: orientare ad una visione di
insieme dell'ICF come “ontologia” del funzionamento umano e traduzione del-
la complessita umana e del suo funzionamento come interazione e interdipen-
denza. Il focus, dunque, non puo essere solo sul soggetto, ma & necessario col-
legare quei bisogni andando a leggere il suo contesto di vita, in quanto nell’am-
biente sono presenti gli aspetti naturali, architettonici, tecnologici, interpersonali,
sociali, compresi gli atteggiamenti delle persone (es. degli insegnanti, dei genito-
ri, ecc.) che influenzano il processo inclusivo.

In questa prospettiva ecologico-ambientale I'ICF & uno strumento essenzia-
le per vedere e comprendere la persona nelle sue diversita, obbligandoci a prati-
che di osservazione sia del soggetto che del contesto in cui vive e agisce.

Quando quindi si e poi data attuazione alla riforma sull’inclusione scolasti-
ca introducendo i nuovi modelli di PEI e le Linee guida per la loro compilazione
conild.m.n. 182/2020 e in seguito con il suo correttivo del 1° agosto 2023 si e po-
sto I'accento sulla necessita di parlare, organizzare ed attuare un ambiente di ap-
prendimento inclusivo, promuovendo il coinvolgimento attivo di tutti gli attori
del sistema educativo e soprattutto suggerendo che I'ambiente si debba osserva-
re, analizzare, programmare per tutti.

Per esempio, nella Sezione 6 e 7 dei nuovi modelli di PEI si chiede di ana-
lizzare sia i contesti con le barriere e facilitatori sia quali possano essere gli inter-
venti sui contesti per realizzare tale ambiente inclusivo.
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1. Osservazioni sul contesto: barriere e facilitatori

Osservazioni nel contesto scolastico - fisico, organizzativo, relazionale - con indicazione delle barriere e dei facilitatori a
seguito dell'osservazione sistematica dell’alunno o dell’alunna e della classe

Revisione a seguito di Verifica intermedia Data:
Specificare i punti
oggetto di eventuale
revisione

2. Interventi sul contesto per realizzare un ambiente di apprendimento inclusivo

Tenendo conto di quanto definito nelle Sezioni 5 e 6, descrivere gli interventi previsti sul contesto e sull'ambiente di
apprendimento.

Revisione a seguito di Verifica intermedia Data:
Specificare i punti
oggetto di eventuale
revisione

Verifica conclusiva degli esiti Data:
Con verifica dei risultati
conseguiti e valutazione
sull'efficacia di interventi,
strategie e strumenti

Questo approccio risponde al modello dell’Universal Design for Learning
(UDL - Progettazione universale per I'apprendimento) che ha assunto un ruolo
sempre pil significativo.

“Quello che & necessario per qualcuno puo diventare utile per tutti” (Universal de-
sign for learning).
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Cosa vuol dire? Reale possibilita di pensare, progettare, realizzare ed utiliz-
zare prodotti, strutture, ambienti, spazi, mezzi e servizi fruibili da tutti, indipen-
dentemente dalla loro eta, capacita personale e/o condizione di vita, cultura, lin-
gua parlata.

Il lavoro comunitario sviluppato secondo questi principi non ha un destina-
tario prefissato e non ha lo scopo di risolvere un problema specifico appartenen-
te a qualcuno, bensi di eliminare le possibili barriere “prima” che si manifestino
come tali, indipendentemente dall'individuo che abita quel contesto; 1'inclusio-
ne riguarda tutti.

In questi ultimi anni I’evoluzione dei concetti di disabilita, normalita, inclu-
sione educativa ed i continui progressi della tecnologia hanno trasformato il no-
stro modo di vivere e di pensare la diversita. In tale ottica questo approccio edu-
cativo mira a superare la categorizzazione degli alunni attraverso la creazione di
programmi didattici adatti a tutti. Le attivita educative e didattiche devono es-
sere predisposte in modo che siano accessibili non solo per gli alunni con disabi-
lita, ma anche per quelli che possono avere diversi stili di apprendimento, disa-
gio sociale o che non parlano italiano come lingua madre. Gia in fase di program-
mazione, dobbiamo considerare la nostra classe come una classe con abilita dif-
ferenziate. La gestione efficace delle differenze e dei diversi livelli di competen-
za € il cuore della questione didattica, poiché mira a valorizzare ogni diversita e
a rendere il sapere accessibile a tutti gli alunni presenti in classe. Quindi adotta-
re un modello come I’'UDL ci permette non solo di gestire efficacemente le singo-
le differenze, ma anche di valorizzarle a beneficio dell’intera classe. Una scuola e
inclusiva quando offre a tutti le stesse opportunita di apprendimento e permette
a ogni studente di esprimersi al meglio delle proprie capacita.

Si puo utilizzare il modello dell’Universal Design for Learning per tutte le
competenze. Ad esempio, se stiamo per affrontare 'argomento degli Egizi, una
lezione inclusiva prevede di iniziare utilizzando supporti visivi come immagi-
ni per accompagnare le parole. Possiamo utilizzare simboli della CAA (Comu-
nicazione aumentativa e alternatival) cartacei o inseriti su tablet, utilizzando un
software di comunicazione come Let Me Talk o Niki Talk. Questo aiutera a man-
tenere alta I’attenzione non solo dei bambini che tendono a partecipare meno atti-
vamente, ma anche degli altri studenti. Un’altra strategia efficace e quella di pre-
parare giochi educativi che coinvolgano lettura e movimento. Coinvolgendo 1'in-
tera classe possiamo davvero includere in modo efficace anche i bambini con Bi-

! Link utili software per la comunicazione aumentativa qui: https://www.internetto.
it/i-migliori-software-per-la-comunicazione-aumentativa/.


https://www.internetto.it/i-migliori-software-per-la-comunicazione-aumentativa/
https://www.internetto.it/i-migliori-software-per-la-comunicazione-aumentativa/
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sogni educativi speciali. In questo modo, insegniamo abilita di vita oltre che no-
zioni: questa e 1’essenza della didattica inclusiva. La didattica inclusiva richiede
un’attenzione costante alle esigenze individuali degli studenti e I'introduzione
degli opportuni adattamenti alle diverse attivita, in modo da soddisfare tali esi-
genze. Utilizzando strategie secondo il modello dell’Universal Design for Lear-
ning, coinvolgendo tutti i 5 sensi, creando esperienze reali e sfruttando la tecno-
logia, possiamo rendere le attivita didattiche inclusive e offrire a tutti gli studen-
ti opportunita di apprendimento significative.

I nuovi modelli di PEI come corretta progettazione da parte di un’équipe multidi-
sciplinare

Abbiamo oggi degli strumenti a nostra disposizione che innescano la possi-
bilita di cambiamento radicale, cosi come sopra descritto? Si, li abbiamo: € in vi-
gore il nuovo modello di PEI, basato su un nuovo approccio bio-psico-sociale in
ottica pedagogica (non “cos’ha” ma “chi e”), che “costringe” tutti i soggetti coin-
volti ad una co-produzione e corresponsabilita del percorso educativo e didatti-
co, superando la logica della delega al solo insegnante di sostegno, perché si in-
terviene sul contesto/ambiente di apprendimento coinvolgendo tutta la classe,
richiedendo un intervento specifico ma sinergico tra tutti i docenti. Ogni proget-
to € come un viaggio: si osserva, si cerca, si programma, insomma si costruisce,
insieme alla persona; ed € un “viaggio” che per sua stessa natura ¢ dinamico, mai
finito, che ha bisogno di continui accorgimenti e adattamenti, perché rappresen-
ta esattamente la persona in un continuo divenire.

I nuovi modelli di PEI propongono una griglia di progettazione suddivisa
in 12 sezioni, ognuna delle quali correlata all’altra, quasi ad indicare le tappe di
un percorso, di un “viaggio” da costruire insieme (di alcune di queste sezioni gia
si € anticipato qualcosa sopra).

Un simile lavoro va svolto da un’équipe che viene definita Gruppo dilavoro
operativo (c.d. “GLO”), organo a cui spetta appunto la redazione del PEI.

I GLO e composto dal team dei docenti contitolari o dal consiglio di classe,
compresi naturalmente i docenti di sostegno, ed é presieduto dal dirigente sco-
lastico o da un suo delegato. Compongono altresi il GLO: i genitori dell’alunno
con disabilita o chi ne esercita la responsabilita genitoriale; figure professiona-
li interne (ad esempio, i docenti referenti per le attivita di inclusione) ed esterne
(ad esempio, gli assistenti all’autonomia e alla comunicazione) alla scuola; 1'U-
VM dell’ASL; gli studenti nella scuola secondaria di I grado; un eventuale esper-
to indicato dalla famiglia; eventuali altri specialisti che — con vari profili profes-
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sionali — operano in modo continuativo nella scuola, oltre che i collaboratori sco-
lastici che coadiuvano nell’assistenza di base.

Un aspetto formale che non va sottovalutato ¢ la “griglia” dei nominativi e
delle relative firme da parte di tutti i soggetti che prendono parte alla stesura del
PEL Questo passaggio indica un pieno coinvolgimento di tutti i soggetti, e dun-
que rappresenta una corresponsabilita propria di un patto educativo condivi-
so da tutti, famiglia inclusa. Cio non comporta un “accavallamento” di ruoli tra
gli attori, ma una sinergia tra essi, una piena consapevolezza del percorso, degli
obiettivi, degli interventi e dei metodi messi in atto per raggiungerli, e dunque
una informazione completa da parte di tutti.

I PEI e redatto secondo questo schema:
Quadro informativo
Elementi generali desunti dal Profilo di funzionamento
Raccordo con il Progetto individuale
Osservazioni sull’alunno per progettare gli interventi di sostegno didattico

SANE IR .

Interventi sull’alunno: obiettivi educativi e didattici, strumenti, strategie e
modalita

.0\

Osservazioni sul contesto: barriere e facilitatori

N

Interventi sul contesto per realizzare un ambiente di apprendimento inclusivo

8. Interventi sul percorso curricolare — Percorsi per le competenze trasversali e
I'orientamento (PCTO) — Il percorso di studi dello studente con disabilita e la
validita del titolo

9. Organizzazione generale del progetto di inclusione e utilizzo delle risorse

10. Certificazione delle competenze con eventuali note esplicative

11. Verifica finale/Proposte per le risorse professionali e i servizi di supporto ne-

cessari.

L'approccio bio-psico-sociale, come evidenziato precedentemente, ci invita
a “raccontare” la persona, I'alunno o I’alunna con disabilita, a descriverla il piti
possibile e da pit punti di vista, e ci invita anche a raccontarla all’interno dei suoi
contesti; questa osservazione e descrizione ¢ infatti propedeutica alla definizione
stessa di tutto 'impianto previsto nel PEL. Sempre, non a caso, la primissima se-
zione del PEI & riservata proprio al profilo dell’alunno/a che deve essere redat-
to da tutti gli operatori che con lui/lei collaboreranno: quello dell’alunno stilato
proprio dai genitori, familiari e alunno stesso.

Segue a questa prima descrizione un Profilo di funzionamento (o meglio:
seguira poiché non in tutta Italia il Profilo di funzionamento — vedi Linee gui-
da in attuazione dell’art. 5, comma 6, del d.1gs. n. 66/2017 Norme per la promozio-
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ne dell’inclusione scolastica degli studenti con disabilita, come modificato dal d.lgs. n.
96/2019 Disposizioni integrative e correttive al d.Igs. 66/2017 del Ministero della sa-
lute — 2023 ancora non ha sostituito le Diagnosi funzionali, eccezion fatta per la
Regione Piemonte) nelle 4 dimensioni:

— Relazione, interazione, socializzazione

— Comunicazione e linguaggio

— Autonomia e orientamento

— Cognitiva, neuropsicologica e dell’apprendimento.

Le stesse che vengono richiamate nel progetto di vita.

Queste orienteranno le successive sezioni dedicate alle Osservazioni in clas-
se e negli ambienti scolastici, per la messa a fuoco delle barriere e facilitatori pre-
senti, e la conseguente funzionalita dell’alunno in questione, che, ancora una vol-
ta, va sempre considerato all’interno del contesto. In base a tutte queste descrizio-
ni e informazioni preziosissime, si costruisce 'ambiente di apprendimento pitt
consono a far emergere tutte le potenzialita di quell’alunno in quella particolare
situazione, e non solo: infatti come gia evidenziato “quello che & necessario per
qualcuno puo rivelarsi utile per tutti” (Universal Design for Learning), e un am-
biente di apprendimento cosi costruito ed organizzato, ad esempio per Giulio,
puo essere utile e funzionale anche per Francesca, Maria, ecc. e per i loro diffe-
renti stili di apprendimento.

Una realta cosi organizzata, programmata, con una pluralita di didattiche
speciali che si adattano e si convengono agli alunni, davvero puo definirsi una
classe inclusiva che accoglie ciascuno e mette ciascuno nelle condizioni di poter
fare e di poter essere.

Il metodo del PEI raffrontato con quello del pitt ampio progetto di vita

In una situazione di vantaggio, come quella rappresentata da chi prosegue
un percorso iniziato attraverso il PEI ¢ plausibile pensare che vi sia uno scambio
di informazioni preziosissime tra chi ha agito nella stesura del progetto educati-
vo e 'UVM che elaborera il progetto di vita con una soluzione di continuita. Cio
perché la modalita di lavoro € comune.

Il flusso che segue e che riprende una selezione significativa di alcune se-
zioni crea proprio un parallelismo, se non una correlazione, del metodo di lavoro
usato per attivare il PEI cosi come il pitt ampio progetto di vita:
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GLO
Gruppo operativo
Elaborazione del PEI piano
educativo individualizzato

UVM
Valutazione multidimensionale
Elaborazione del progetto di vita

Sezioni del PEI

Forma e contenuti del progetto di vita

Osservazione sulle 4 dimensioni, punti di forza
(sez. 4)

Riportare elementi significativi nelle 4 dimen-
sioni

Interventi sulle 4 dimensioni (con individuazione
obiettivi ed esiti, metodi e strategie organizzative
e di interazione con il contesto di vita)

(sez. 5)

Definizione degli obiettivi e relativi esiti, ed in-
terventi nelle diverse aree
Profilo della persona secondo i suoi desideri,
preferenze, aspettative, capacita e performance
nei differenti ambiti di vita (liberamente scelti)

Pratiche di osservazione sul contesto, individua-
zione di barriere e facilitatori e relativi interventi
per costruire un ambiente inclusivo (sez. 6, 7)
Raccordo con esperienze di PCTO
(sez. 8.3)

Interventi ed attivita extrascolastiche attive
(sez. 9)

Pratiche di osservazione nel contesto di vita
Individuazione piani operativi (dagli obiettivi
alle azioni)

Relazioni scuola-territorio con particolare riguar-
do alle esperienze di PCTO
Raccordo con le attivita/interventi extrascolastici
attivi
Ove presenti riallineamento e armonizzazione
interventi, prestazioni

Organizzazione e supporti
(sostegni professionali, strumenti e servizi attivi)
(sez. 9, 11)

Organizzazione dei supporti/sostegni
Dettaglio e insieme delle risorse umane,
professionali, strumentali, tecnologiche

ed economiche
Descrizione obiettivi, interventi e attivita, tipolo-
gia del sostegno e risorsa, indicatore di esito
Sistema di supporti formali ed informali che
comporranno il budget di progetto

Tempi e modalita di verifica
(intermedie presenti in ogni sezione del PEl,
sez. 11 verifica finale)

Programmazione di tempi e modalita di verifica
periodiche e di aggiornamento, anche su richie-
sta della persona

Sottoscrizione

co-firma di tutti i soggetti coinvolti

Sottoscrizione
co-firma di tutti i soggetti coinvolti

Il progetto, dunque, viene costruito insieme e dovra sempre indicare:

— lanatura dei bisogni rilevati;
gli obiettivi che si intende raggiungere (riguardo al destinatario dell’interven-

to e ai suoi familiari);

— irisultati attesi;

pegnate;

le azioni specifiche, la tipologia delle prestazioni e le figure professionali im-
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- la quantita, la modalita, la frequenza e la durata di ogni tipologia di interven-
to/prestazione, necessari al raggiungimento degli esiti desiderati;

— lerisorse necessarie;

— indicatori di qualita, percepita prima di tutto dalla persona direttamente inte-
ressata, e di verifica in itinere ed ex post.

Questo & un primo raccordo che puo essere utile nell’elaborazione della pro-
gettazione personalizzata del progetto di vita verso una vita adulta una volta
fuori dal contesto scolastico, e che diventa la base sulla quale costruire una vita
indipendente, finanche verso l'individuazione di soluzioni abitative di accompa-
gnamento per il “Dopo di noi”.

Ampliare la progettazione personalizzata dei minori con disabilita, co-produrre
gli interventi per una vita adulta

“Pensami adulto”: in questa esortazione e contenuta l'intenzione espressa
anche nell’apposita sezione 3 del PEI che prevede proprio il raccordo con il pro-
getto individuale fin dalla scuola dell’infanzia (di cui all’art. 14 della legge n.
328/2000) al fine di considerare sin dai primi anni di vita e di scolarizzazione un
progetto in raccordo, appunto, con tutta la vita dell’alunno: il suo nucleo fami-
liare, tutti i suoi contesti extrafamiliari, 'ambito sanitario e riabilitativo, dell’ap-
prendimento, insomma tutta la persona. Il PEI in quest’ottica rappresenta un seg-
mento di un pitt ampio progetto di vita che guida tutti i soggetti coinvolti a pen-
sare quel bambino o quella bambina con disabilita come un individuo che cresce
e diventa, appunto, adulto, e a considerare che il suo progetto non termina con
I'obbligo scolastico ma procede di pari passo con la sua vita, in un processo con-
tinuo. Il dialogo aperto tra istituzioni, operatori e famiglia dunque prosegue e si
arricchisce via via proprio come un percorso in continuita, fatto di partecipazio-
ne attiva e co-progettazione. La Scuola rappresenta il primo alleato della persona
con disabilita e della sua famiglia per costruire percorsi inclusivi ed evitare ogni
“delega in bianco” e ogni forma di istituzionalizzazione, segregazione o discrimi-
nazione. Questo approccio non solo apporta benefici diretti agli individui coin-
volti, ma arricchisce I'intera comunita.

Personalizzare 1'intervento educativo significa riconoscere e valorizzare il
ruolo centrale delle persone con disabilita nella gestione della propria vita. Es-
serci e partecipare significa essere corresponsabili di un intervento, di un’azione,
possedere una forza contrattuale che permette ai destinatari di progettare con le
Istituzioni da soggetti attivi. Questo permette di stimolare nelle persone con di-
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sabilita e nei loro familiari una maggiore responsabilita attraverso la possibilita
co-costruire il servizio pitt adatto e di poterne valutare la qualita.

I progetti di vita cosi fondati su un approccio multidisciplinare, mirano a
promuovere 1’autodeterminazione e a rispondere alle esigenze e ai bisogni indi-
viduali in vari ambiti della vita quotidiana propri di ciascuno.



6. PDTA e Piano personalizzato di presa
in carico: spunti di lavoro

Paolo Bandiera

IT progetto di vita individuale, personalizzato e partecipato diventa con il
d.Igs. n. 62/2024 il processo che assicura l'effettiva integrazione socio-sanitaria
ricombinando in modo unitario e coerente le risposte ancora frammentate che
oggi le persone con disabilita ricevono, allargando la sfida dell’integrazione so-
cio-sanitaria a tutti gli ambiti e domini di vita liberamente scelti dalla persona
nel progetto di vita. Nel progetto di vita confluiscono e si raccordano quindi, ad
un livello superiore, tutti gli strumenti di pianificazione individuale delle cure e
dell’assistenza che gia oggi sono diffusamente, seppure non sempre omogene-
amente, utilizzati in ambito sanitario, socio-sanitario, assistenziale, riabilitativo
quali il Piano terapeutico individuale (PTI), il Piano assistenziale (PAI), il Proget-
to riabilitativo individuale (PRI), ecc. Strumenti che vanno ripensati e riorientati
perché risultino in armonia e coerenza non solo tra di essi, ma anche con il Piano
educativo individualizzato (PEI), il Patto personalizzato per l'inclusione lavora-
tiva, i percorsi per la Vita indipendente, per il Dopo di noi, per la non autosuffi-
cienza, ecc. In questo contesto emerge I'importanza di dare spazio all’interno del
progetto di vita ai percorsi individuali di presa in carico sanitaria, socio-sanita-
ria e assistenziale, tra cui le prestazioni di terapia e assistenza specialistica e in-
terdisciplinare, insieme agli altri strumenti di pianificazione individuale, incor-
porando la medesima logica di partecipazione della persona, di condivisione de-
gli obiettivi di vita e di salute e di valutazione periodica del loro raggiungimen-
to, nonché i necessari accomodamenti ragionevoli. Questo processo di raccordo
e osmosi consente di realizzare il raccordo tra sfera della salute, benessere e assi-
stenza alle altre dimensioni del progetto di vita, realizzando una presa in carico
“transmurale” e dinamica che evolve in un continuum non solo in base al quadro
di salute, ma tenendo conto dell’evoluzione dei desideri e aspettative della per-
sona, dei suoi obiettivi, oltre che del suo funzionamento, delle sue capacita adat-
tive, e pitt ampiamente del contesto di riferimento. Pertanto, nella individuazio-
ne dei contenuti del progetto di vita, in presenza di esigenze di presa in carico sa-
nitaria e assistenziale, in particolare legate a condizioni complesse, croniche, ca-
ratterizzate da quadri di gravita e livelli di sostegno elevato e molto elevato, po-
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tra concretamente partirsi dal “Piano di presa in carico personalizzata” derivante
dall’applicazione del PDTA (che in tal modo si fa piano di sostegno ed entra nel
progetto di vita) o analoghi piani di presa in carico anche per specifiche dimen-
sioni di cura e assistenza (es. riabilitazione, assistenza domiciliare, cure palliati-
ve, ecc.) operando una ricognizione dei sostegni e interventi gia in essere; rive-
dendoli e rileggendoli in modo unitario e con approccio critico e accrescitivo per
coordinarli non solo tra loro (es. PRI collegato con terapia specialistica farmaco-
logica, o con percorsi di AFA) ma anche con l'insieme dei percorsi di vita rilevan-
ti per ciascuna persona: ad es. educazione, lavoro, abitare, affettivita e sessuali-
ta, famiglia e genitorialita, sport, ecc. ridefinendo di conseguenza le priorita e le
soluzioni di intervento dei percorsi di cura (ad es. dando priorita a percorsi lega-
ti alla salute riproduttiva o ancora alla riabilitazione vocazionale per il potenzia-
mento delle abilita cognitive nella sfera delle autonomie finanziarie). Affinché cio
accada sara necessario: che i piani di presa in carico nell’area sanitaria, socio-sani-
taria, socio-assistenziale vengano stilati, aggiornati, rivalutati tenendo conto de-
gli obiettivi del Progetto di vita: ad esempio il lavoro, la scuola, ecc.; specifichi-
no gli obiettivi terapeutici e assistenziali in uno con il disegno e gli obiettivi di vi-
ta, concordati con la persona ed eventualmente con il suo caregiver familiare in-
sieme al clinico responsabile della stesura o case manager ospedaliero o di terri-
torio laddove individuato; per I'attuazione e I'aggiornamento e rimodulazione il
referente di attuazione del progetto di vita dialoghi in modo continuativo con il
case manager (infermiere o altra figura preposta, anche nel rispetto degli atti di
indirizzo e delle scelte organizzative adottare per le singole condizioni patologi-
che dalle Regioni); ai fini del budget di progetto vengano identificate le risorse,
incluse quelle della rete territoriale e di comunita che possano integrare e poten-
ziare la quota di prestazioni coperte dai LEA (ad es. trasporto attrezzato da parte
di ETS, sportelli informativi e di orientamento per pratiche e tutele, aiuto domi-
ciliare, eventuali coperture derivanti da fondi integrativi e prestazioni assicurati-
ve, ecc.); nei casi di maggiore complessita come in presenza di persone con disa-
bilita derivante da condizioni ingravescenti neurodegenerative il progetto di vita
si possa concentrare sulla pianificazione condivisa delle cure, ecc.

Anche in questo caso gli Indicatori scelti ed i relativi flussi informativi do-
vranno dare conto non solo degli esiti clinici e della quantita e qualita di servi-
zi e prestazioni sanitarie, ma anche dell’incidenza degli stessi sul conseguimen-
to degli obiettivi prioritari individuati nel progetto di vita, indicatori che ad ogni
effetto, come vedremo, costituiscono essi stessi parte dei contenuti del progetto
di vita.



6. PDTA E PIANO PERSONALIZZATO DI PRESA IN CARICO: SPUNTI DI LAVORO

CASO STUDIO

Una persona con disabilita ha necessita di un piano di cure che prevede cicli di
somministrazione di farmaci tramite infusione una volta ogni 15 giorni. Per tale esi-
genza si reca due volte al mese presso |'ospedale autorizzato dalla normativa re-
gionale a prescrivere e somministrare il farmaco specifico, sostenendo il costo de-
gli spostamenti. L'ospedale dista infatti 75 km dalla sua abitazione e ogni volta per
curarsi la persona con disabilita prende ferie. Gli & stato detto dall’infermiere che
provvede alla somministrazione che nella zona in cui la persona con disabilita vi-
ve hanno appena avviato un ambulatorio territoriale presso una Casa della comu-
nita in attuazione del PNRR, in cui altri pazienti con una patologia similare stan-
no iniziando a ricevere lo stesso trattamento grazie ad un collegamento attivato tra
I'ospedale e i servizi territoriali dell’ASL. Ma risulta che questo tipo di servizio di
delocalizzazione della somministrazione del farmaco non sia ancora stato attiva-
to per la sua patologia, anche se tecnicamente fattibile in condizioni di sicurezza e
appropriatezza. Inoltre, nonostante la terapia farmacologica, la persona con disa-
bilita sta registrando un aggravamento di alcuni sintomi, in particolare disturbi uri-
nari che hanno un profondo impatto sul suo lavoro. Per evitare situazioni imbaraz-
zanti, sta iniziando ad assentarsi dal lavoro, e a breve rischia di superare il perio-
do di comporto con rischio di licenziamento, avendo via via consumato le ferie per
curarsi. Della sua malattia e di questi nuovi sintomi non ha parlato in ufficio, an-
che se sa che esiste una figura con il ruolo di disability manager. Ha un’invalidita
al 75% e riconoscimento di 104, art. 3, comma 3. Avendo recentemente sostenu-
to la valutazione di base gli e stato fatto presente che in quanto persona con disa-
bilita puo chiedere la predisposizione del progetto di vita. Decide di avviarlo rivol-
gendosi al PUA attivo nel suo Comune che lo indirizza all'lUVM che attiva il per-
corso valutativo da cui emerge come per la persona con disabilita sia obiettivo pri-
mario non perdere il lavoro.

Nella predisposizione del progetto di vita emerge quindi la necessita di attivare il
percorso previsto dal PDTA di patologia adottato in Regione e recepito dall’Azien-
da sanitaria, costruendo come gia effettuato per altre condizioni di salute dei per-
corsi di collegamento ospedale-territorio che consentano la somministrazione del
farmaco per I"'ambulatorio territoriale appena attivato presso la locale Casa della
Comunita, che potra operare come spoke dell’hub ospedaliero. Il progetto di vi-
ta rappresenta quindi I'occasione per intervenire sull’assetto del servizio di cui po-
tranno beneficiare anche altre persone. Inoltre tramite il PDTA occorre attivare un
progetto riabilitativo individuale, coordinato con la terapia farmacologica, per la
presa in carico riabilitativa, avendo come primario obiettivo quello della gestione
dei sintomi urinari. Nel quadro del progetto di vita verranno inoltre considerate le
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azioni e gli interventi per preservare I'occupazione, da un lato attivando le tutele
esistenti a livello normativo e contrattuale (vedi permessi per cure e utilizzo delle
tutele per assenze per gravi patologie), dall’altro coinvolgendo il disabilty manager
aziendale che potra approntare accomodamenti ragionevoli come lo spostamento
della postazione lavorativa in prossimita dei servizi igienici o turni che prevedano
pause di 15 minuti ogni due ore per le esigenze fisiologiche.



7. La collocazione dei sostegni per il “durante,
dopo di noi” nell’ambito della costruzione
dei sostegni di vita

Marco Bollani

Attraverso 'analisi di molte e differenti esperienze di progettazione perso-
nalizzata attivate nell’ambito dei percorsi per il “durante, dopo dinoi” (introdot-
ti con la legge n. 112/2016) emergono spunti di lavoro e di riflessione su come in-
serire i sostegni appropriati all’interno della costruzione del progetto di vita e co-
me tale nuovo pitt ampio modello introdotto dal d.Igs. n. 62/2024 possa suppor-
tare e meglio valorizzare anche le stesse progettazioni personalizzate di settore.

Qui, di seguito, si riporta un caso che puo aiutare nell’operazione sopra de-
scritta.

Il signor Verdji, in condizione di disabilita motoria, con necessita di alta in-
tensita di sostegni nello svolgimento di tutti gli atti quotidiani della vita, con as-
senza di comunicazione verbale, ha vissuto, fino a tutto il 2024, quando aveva 52
anni, all'interno di una famiglia altamente disfunzionale e non in grado di soste-
nere un percorso adeguato di cura e di benessere per l'interessato.

Il contesto socio-familiare era caratterizzato da deprivazione sociale e cultu-
rale con conseguente limitazione e discriminazione delle opportunita di vita per
I'interessato che, tra l'altro, riusciva ad esprimersi solo utilizzando alcuni sistemi
di comunicazione facilitata non convenzionale (come, in passato, con un quader-
none alfanumerico lasciatogli in dote dalle sue insegnanti di scuola elementare, e,
oggi, con un tablet con un programma adattato alle sue competenze).

Addirittura, gia con la morte della mamma, nel 2018, la situazione del con-
testo abitativo dell’interessato era ulteriormente peggiorata, deflagrando total-
mente con 'avvento del Covid e la conseguente situazione di isolamento so-
ciale. La situazione al domicilio del signor Verdi a quel punto si era rivelata ol-
tremodo insostenibile subentrando problemi di dipendenza da alcool per po-
co tempo, ma soprattutto incuria nell’igiene e un deterioramento progressivo
dell’'umore.

Nel frattempo, il signor Verdi fruiva di un sostegno per la vita sociale e di
relazione all’interno di un centro aggregativo gestito dai volontari di un’associa-
zione della sua citta natale, non in grado, tuttavia, di supportarlo e sostenerlo in
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un percorso di uscita di casa e di vita indipendente da lui ampiamente cercato,
voluto e ripetutamente richiesto.

In tali circostanze lo stesso signor Verdi aveva richiesto la possibilita di
poter fuoriuscire dal nucleo familiare originale (con il solo padre molto anzia-
no e fratello) e di poter essere inserito all’interno di una struttura residenzia-
le socio-sanitaria di un altro Comune (distante circa 13 km dalla sua abitazio-
ne di origine) dove viveva Anna, sua compagna con cui, con grosse difficolta
per la distanza, intratteneva un rapporto sentimentale gia prima del Covid; in
alternativa il signor Verdi aveva richiesto di poter vivere in prossimita di tale
struttura, ma supportato da tutta una serie di interventi (inclusi quelli riabili-
tativi per le sue difficolta motorie, quelli sanitari per contrastare le crisi umo-
rali, ecc.).

Essendo richiesti quindi pit interventi di diverso tipo per varie specifiche
sue esigenze personali, il signor Verdi, anche supportato dalle buone informazio-
ni dell’assistente sociale comunale, presenta la richiesta di un progetto di vita.

La richiesta del signor Verdi inizia ad essere affrontata costruendo un pro-
getto di vita che consideri innanzitutto gli interventi per una soluzione alloggia-
tiva supportata ex lege n. 112/2016, ma senza dimenticare tutta una serie di so-
stegni formali e informali che portino il signor Verdi a rispondere ai suoi bisogni
di salute, affettivi, di inclusione sociale, ecc.

Per sommi capi, il percorso di costruzione del progetto di vita, alimentato
anche dagli interventi ex lege n. 112/2016, si sviluppa in tal senso.

Vengono innanzitutto raccolte le aspettative ed i desideri di vita del signor
Verdi che confermano la volonta determinatissima di uscire di casa anche la-
sciando la sua citta, con lo scopo di avvicinarsi il pit1 possibile ad Anna che vive
in una struttura socio-sanitaria a 13 km dalla sua abitazione originaria. In tal ca-
so si pensa di cogliere I'opportunita di quel momento di poter garantire al signor
Verdi una convivenza assistita proprio vicino alla struttura residenziale, stante
un progetto ex lege n. 112/2016 in via di attuazione.

Ma, al tempo stesso, si rileva che il sostegno gia in atto, quale quello deri-
vante dalla frequentazione nel centro di aggregazione sociale del Comune di ori-
gine, & rilevante per mantenere la sua qualita di vita in termini di dominio delle
relazioni sociali (ulteriori rispetto al rapporto affettivo con Anna), visto che anche
molti volontari del centro avevano sempre garantito al signor Verdi un supporto
amicale e di mantenimento dei contatti con alcuni amici di gioventt.

Dal punto di vista del profilo di salute, il signor Verdi evidenzia la necessita
di avere interventi riabilitativi e di sostegno piscologico sia per contrastare le cri-
si umorali sia per costruire comportamenti idonei alla vita di gruppo nella nuo-
va soluzione alloggiativa.



7. LA COLLOCAZIONE DEI SOSTEGNI PER IL “DURANTE, DOPO DI NOI”

A fronte di tali esiti della valutazione multidimensionale si concorda di far
partecipare il signor Verdi al percorso di co-abitazione con altre persone con disabi-
lita, in via di attivazione con le risorse a valere sul Fondo ex lege n. 112/2016, preve-
dendo, pero, in base al suo progetto di vita, che oltre gli interventi specialistici ASL
per sostenere le crisi umorali, siano garantiti gli interventi riabilitativi, anche col
gruppo della convivenza, per migliorare le competenze sociali e utilizzando, in ac-
creditamento, proprio i professionisti della struttura residenziale dove vive Anna.

In tal caso quindi si crea un budget di progetto che, oltre a utilizzare le risor-
se della legge n. 112/2016 per il supporto alla domiciliarita, utilizza anche quelle
del Fondo per le non autosufficienze per integrare 1’assistenza domiciliare e uti-
lizza anche le risorse della sanita per interventi riabilitativi, che vengono gestiti
con i professionisti della struttura residenziale di Anna.

Al tempo stesso si valuta che il signor Verdi possa gestire una piccola risorsa
economica di 200 euro al mese per garantirsi, in autogestione, la contrattualizza-
zione di una persona che possa guidare la macchina del fratello ed accompagnar-
lo, due volte alla settimana, verso il centro di aggregazione sociale e mantenere
quindi anche il sostegno in atto, che, dalla valutazione multidimensionale, & stato
considerato efficace. In tal maniera, con la messa in compartecipazione di risor-
se pubbliche e di risorse private (il bene strumentale dell’auto) e il ricorso all’au-
togestione di questa piccolissima parte del budget si garantisce la permanenza
di un sostegno sociale importantissimo per la persona con disabilita quale la fre-
quentazione del centro di aggregazione sociale, unitamente alla nuova situazio-
ne di attivazione di una soluzione alloggiativa vicino alla struttura residenziale
di Anna, che garantisce anche gli interventi riabilitativi.

Tale scelta del Comune deriva dalla valutazione di cogliere la grande occa-
sione di far partecipare la persona in una convivenza assistita a fronte di un sem-
plice contributo per permettere al signor Verdi di continuare a fruire di un soste-
gno in atto importante, quale la fruizione del centro aggregativo.

In tal maniera si ricompongono pit1 sostegni e risorse all’interno di un pro-
getto di vita che traguarda le varie scelte della persona, i suoi bisogni di soste-
gno e la necessita di un utilizzo flessibile, e in parte anche autogestito, delle risor-
se, non solo economiche, del budget di progetto. Gli interventi socio-sanitari so-
stengono la progettualita del “durante, dopo di noi”, che sicuramente costituisce
una risposta alla residenzialita ed ai costi ad essa connessi; cosi come 1’aver pre-
visto che la persona continui a frequentare il centro di aggregazione sociale serve
per evitare di perdere, per qualche centinaio di euro, quella ricchezza di relazio-
ni che sostiene la persona nelle sue competenze relazionali tanto utili da mante-
nere anche nella nuova convivenza, onde non rischiare che tale aspetto nel tem-
po, se non debitamente sostenuto, comprometta la stessa.
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La riforma, quindi, induce il servizio sociale territoriale ed i diversi sogget-
ti coinvolti che supportano la persona a modificare, aggiustare e trasformare an-
che i percorsi di sostegno o i servizi di sostegno gia in atto. Obbligando nei fatti i
diversi coinvolti e co-interessati, anche a coordinarsi tra loro ed a lavorare insie-
me. Tra pit1 operatori sociali e sanitari, tra pit1 servizi, tra pit1 organizzazioni. Co-
ordinandosi. In pratica, quando cambia il percorso di vita di una persona, cam-
biano e si trasformano gli interventi di sostegno e la rete complessiva di relazioni
della persona. E nei fatti si obbligano i diversi soggetti in gioco a “tessere” e “cu-
cire” insieme, con la persona, il suo nucleo familiare e la sua rete di riferimento,
un insieme di sostegni, ricomposti all'interno di un progetto personalizzato, che
e a tutti gli effetti prodromico e propedeutico alla formalizzazione di cio che sara
il progetto di vita.

Un lavoro di tessitura e cucitura che, giova sottolinearlo, da parte di chi so-
stiene e agisce una relazione di aiuto, rappresenta un fenomeno ad altissima com-
plessita, ideativa e progettuale, con variabili contingenti particolarmente influen-
ti e determinanti sulla complessiva sostenibilita di tali percorsi. Un ambito di in-
tervento sociale, infatti, con implicazioni delicatissime dal punto di vista perso-
nale, prima ancora che tecnico. E che richiede, per essere affrontato, un bagaglio
davvero molto particolare di competenze plurime, di natura diversa (assistenzia-
le, pedagogica, giuridica, psicosociale, di gestione organizzativa ed economica,
sanitaria... ) che devono intrecciarsi tra loro mantenendo un equilibrio dinamico,
ma anche combinandosi e arricchendosi vicendevolmente e senza contrapporsi,
con conoscenze empiriche e di contesto acquisite sul campo (le persone che abi-
tano in un contesto condominiale e di quartiere, gli ambiti di aggregazione pre-
senti e le caratteristiche culturali e sociali di chi li gestisce insieme alla loro sto-
ria...) che presentano diverse caratterizzazioni ed implicazioni da territorio a ter-
ritorio. Generando un patrimonio di conoscenza frutto di un delicatissimo equi-
librio tra saperi ed esperienze, che oltre a rappresentare la connotazione speciali-
stica del lavoro sociale territoriale, costituisce il pit1 delle volte il fattore decisivo
e dirimente per la costruzione di nuovi percorsi di vita. Per sostenere le persone
ad avviare un cambiamento di prospettiva di vita. Un fenomeno quindi, che non
possiamo ridurre concettualmente e tantomeno organizzativamente al rango di
un semplice “servizio” o di una banale “prestazione” di natura meramente tecni-
ca e completamente oggettivabile e riconducibile asetticamente all’interno di una
procedura o di un procedimento predefiniti. Non esiste il “kit” per promuovere
la vita indipendente, per dirla con un’espressione chiara e diretta. Esistono tante
diverse esperienze di vita intrecciatesi nel corso degli anni a progettazioni diffe-
renti di sostegni e di servizi diversi, che hanno aperto la strada al progetto di vi-
ta. E che oggi costituiscono probabilmente il banco di prova prioritario per 1’ap-
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plicazione del decreto 62. Da cui ci si attendono, attraverso una piti chiara proce-
dimentalizzazione, progressivi diffusione ed utilizzo del progetto di vita per pro-
muovere nuove prospettive esistenziali e nuovi percorsi di sostegno, all’interno
del complesso sistema di welfare diversamente strutturato nei differenti contesti
territoriali del nostro Paese.
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