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Premessa

Ladozione di un Programma di Azione per le politiche di superamento dell’-
handicap intende definire I'impegno del governo a favore delle persone disabili per
il prossimo triennio, sulla base delle indicazioni avanzate con forza, da piu parti,
nel corso della prima Conferenza nazionale sull’handicap, promossa dal Ministro
per la Solidarieta Sociale in attuazione dell’articolo 1 della legge 162 del 21 mag-
gio 1998.

La Conferenza, che si & svolta a Roma dal 16 al 18 dicembre 1999, ha visto una
significativa e convinta partecipazione di associazioni di disabili e di famiglie, di
amministratori locali, di operatori dei servizi sanitari e sociali, della scuola, delle
pill importanti organizzazioni sindacali ed imprenditoriali, di pubbliche ammini-
strazioni, di istituzioni ed enti interessati al tema quali INAIL, ISTAT, ENEA,
Azienda Ferrovie dello Stato.

Nel corso dei lavori preparatori, della discussione generale e soprattutto dall’e-
same dei documenti conclusivi dei sette gruppi tematici nei quali si & articolato il
dibattito della Conferenza con la partecipazione dei rappresentanti del Governo, so-
no emerse concrete indicazioni sulle iniziative e sugli indirizzi da intraprendere sia
in campo legislativo che nelle scelte operative delle diverse amministrazioni per fa-
vorire un pitl elevato livello di integrazione ed una migliore qualita della vita per le
persone disabili. Lobiettivo & quello di dare piena attuazione a quanto previsto dal-
la legge — quadro 5 febbraio 1992, n. 104, ed ai principi e finalita ai quali essa si
ispira.

Il Programma di azione proposto tende a realizzare i seguenti principi fonda-
mentali:

¢  PRINCIPIO DELLA “NON DISCRIMINAZIONE”
Occorre tenere presente che la societa & costituita da un insieme di “diversita”,
ciascuna delle quali porta in sé specifici valori dei quali la societa stessa deve es-
sere messa in condizione di arricchirsi culturalmente;

¢ PRINCIPIO DELLE “PARI OPPORTUNITA”
Lazione complessiva deve tendere ad eliminare lo svantaggio derivante dalla si-
tuazione di disabilita. Essa, cioé deve tendere alla eliminazione dell” “handicap”,
dell’ostacolo sociale che impedisce la piena partecipazione alla vita collettiva;

¢  PRINCIPIO DELLE “MAGGIORI GRAVITA”

L’azione & strategicamente rivolta anzitutto a risolvere le situazioni di bisogno
che gravano sulle persone con “gravissima” disabilita e delle loro famiglie che le
assistono. Solamente risolvendo questi problemi sara possibile ottenere insite od
analoghe soluzioni nell’intero pianeta della disabilita;

¢  PRINCIPIO DELLA “CONCRETA INTEGRAZIONE”

Lazione dovra essere particolarmente rivolta a rendere efficace quella legislati-
va, in modo da rendere effettivamente esigibili i diritti umani e sociali compressi
dalle situazioni di disabilita. In tale direzione vanno potenziati i controlli inerenti
’attuazione delle leggi, i finanziamenti, ’eventuale iter giudiziario di garanzia;




Secondo le pit recenti stime dell’ISTAT (Indagine multiscopo al domicilio del-
le famiglie, dati 1994, confermati dai primi risultati 1999), in Italia vivono al loro
domicilio circa 2 milioni e settecentomila persone in eta superiore ai sei anni defi-
niti disabili a causa di limitazioni nell’espletamento delle attivita nella vita quoti-
diana (confinamento individuale, disabilita nelle funzioni, difficolta nel movimen-
to, difficolta nella vista, udito e parola). Si giunge a circa 3.000.000 di disabili se
si considerano anche i bambini al di sotto dei sei anni, e, soprattutto i ricoverati in
istituzioni assistenziali o sanitarie.

Fra i circa 3.000.000 di disabili si possono stimare 1.100.000 con difficolta mo-
torie, 350.000 ciechi totali o parziali, 800.000 persone con problemi dell’udito pit
o meno gravi tra cui 49.000 sordi prelinguali (sordomuti) e circa 700.000 persone
con disagio mentale. Di questi, circa 1.200.000 si collocano nella fascia da 0 a 65
anni..

Soltanto in minima parte tali limitazioni vengono registrate alla nascita: infatti
per il quattro per mille dei nuovi nati, circa 2.000 I’anno, vengono registrate mal-
formazioni o malattie congenite invalidanti. La percentuale delle disabilita rilevate
cresce in eta scolastica quando si evidenziano in particolare le disabilita mentali.
Tra gli iscritti alle scuole elementari, infatti, il tasso degli alunni in situazione di
handicap sale all’1,86 per cento ed al 2,50 per cento nelle scuole medie, con una
prevalenza di soggetti con insufficienze mentali.

Nella fascia adolescenziale e dell’eta adulta aumenta invece il peso delle dis-
abilita fisiche che subiscono una forte impennata dopo i 15 anni per cause preva-
lentemente derivanti da incidenti sul lavoro, sulle strade, nella pratica sportiva e
domestici. Circa 60.000 persone sotto i 65 anni si muovono su sedia a ruote. Nella
terza eta assumono invece sempre maggior rilievo gli esiti di malattie involutive e
degenerative che determinano negli anziani alte percentuali di grave non autosuffi-
cienza, che cresce fino al 20 per cento oltre gli 80 anni, ed una larga diffusione di
forme di cecita e sordita che supera il 15 per cento.

Il 15 per cento delle famiglie italiane & direttamente coinvolto nel fenomeno.

Il mondo della disabilita ha vissuto in Italia negli ultimi trenta anni profonde
trasformazioni. E infatti a partire dagli anni 70 che prende corpo una importante
azione di rinnovamento di servizi ed interventi, che coincide con la prima fase del
decentramento delle competenze dallo Stato alle Regioni. La costruzione di una re-
te di servizi sul territorio, in attuazione delle prime leggi regionali, prende poi ulte-
riore slancio dopo la riforma sanitaria del 1978 con la costituzione delle Unita Sa-
nitarie Locali. Si manifesta in questa fase un approccio innovativo al problema, non
finalizzato piu al ricovero, alla istituzionalizzazione o comunque a delineare per-
corsi paralleli o speciali, ma, al contrario, teso a costruire una rete di sostegno e di
opportunita per la persona disabile e la sua famiglia, per rendere possibile e facili-
tare il processo di integrazione.

Fu pero la legge 104, approvata nel 1992, dopo un lungo confronto parla-
mentare, a delineare per la prima volta nel nostro ordinamento un quadro orga-
nico di norme che fissavano principi ed indirizzi in tutti i campi della vita so-
ciale per la prevenzione e la riabilitazione, ’accesso ai diversi gradi di istruzio-
ne e formazione, il lavoro, la mobilita, la fruizione delle strutture sportive turi-




stiche e ricreative, I’accesso alla informazione e alla comunicazione, il sostegno
alle famiglie, il servizio di aiuto alla persona, la residenzialita. La legge quadro
sull’handicap, per quanto limitata nella dotazione finanziaria, nei suoi otto anni
di applicazione ha indubbiamente dato respiro alle politiche per il superamento
dell’handicap, migliorando sensibilmente le condizioni di vita dei disabili e del-
le loro famiglie.

Il nuovo quadro legislativo, infatti, ha consentito alle Regioni di promuovere e
realizzare interventi con l'obiettivo di migliorare I’assistenza, sanitaria e sociale,
I’autonomia e I'integrazione sociale delle persone disabili nel contesto di vita quo-
tidiana. Oltre ad attivita finalizzate a prevenire ’handicap, si € registrata una con-
siderevole attenzione alla predisposizione di adeguate reti territoriali di servizi in
favore di disabili e delle loro famiglie. Le ASL e gli Enti Locali, in particolare, han-
no promosso servizi di riabilitazione e favorito interventi di sostegno al nucleo fa-
miliare, attraverso I’assistenza domiciliare, aiuto personale, nonché, per le persone
handicappate in situazione di gravita, interventi integrativi o sostitutivi del nucleo
familiare come centri diurni riabilitativi e socio — educativi e strutture residenziali
alternative agli istituti quali comunita alloggio e case famiglia, residenze sanitarie
assistenziali, forme di affidamento.

Le politiche intraprese a livello regionale hanno concorso a raggiungere positi-
vi risultati anche in altri settori di intervento disciplinati dalla legge quadro. In par-
ticolare le attivita di formazione professionale, grazie anche all’impiego di fondi eu-
ropei, hanno coinvolto un numero crescente di giovani disabili ed ampliato le op-
portunita di integrazione nel mondo del lavoro attraverso il collocamento mirato, in-
terventi di sostegno alla cooperazione sociale e all’imprenditoria locale.

A livello locale si sono inoltre moltiplicate iniziative volte a migliorare la mobi-
lita delle persone disabili, nonché 'accessibilita e la fruizione dei mezzi pubblici,
sia attraverso la concessione di particolari agevolazioni che attraverso ’adegua-
mento dei sistemi di trasporto.

Diverse, e in taluni casi innovative, sono le iniziative in atto per favorire e mi-
gliorare I'integrazione sociale predisponendo le condizioni per una pit ampia frui-
zione di attivita del tempo libero e della pratica sportiva. Da parte degli Enti locali
non sono mancati interventi per il superamento delle barriere architettoniche nelle
scuole, negli edifici pubblici, nelle strutture ricreative e sportive. Molte attivita so-
no state realizzate grazie anche a forme di collaborazione con le associazioni e le or-
ganizzazioni del privato sociale.

Occorre rilevare che a livello regionale la promozione di adeguate politiche per
il superamento dell’handicap e I’attuazione della legge quadro 104/92 non si mani-
festa in maniera omogenea. Si riscontrano eterogeneita e situazioni diversificate sia
riguardo alle produzioni normative di riferimento ma, ancora pitl, per quanto con-
cerne le risorse economiche investite, la programmazione e la realizzazione di ser-
vizi territoriali.

Dall’analisi dei dati riportati nelle Relazioni al Parlamento, presentate annual-
mente dal Ministro per la Solidarieta Sociale si evidenzia un forte divario tra alcune
regioni, soprattutto del Nord, ed altre, localizzate in particolare nel Sud. Le regioni
pitt avanzate hanno generalmente attuato in modo soddisfacente le disposizioni del-




la legge quadro, dispongono di articolate strutture regionali di riferimento e di siste-
mi informativi. Altre, pur manifestando processi di adeguamento, presentano diffi-
colta nel dotarsi di strumenti efficaci per una corretta ed adeguata realizzazione de-
gli interventi previsti. E cio limita di fatto la piena esigibilita dei diritti civili e con-
dizioni di pari opportunita per i cittadini disabili in diverse realta territoriali.

La rete dei servizi territoriali ha indubbiamente alleggerito il carico assisten-
ziale per le famiglie. Cosi come importanti sono risultate le opportunita concesse ai
lavoratori, genitori o conviventi di persone non autosufficienti, di usufruire di una
serie di agevolazioni quali i permessi retribuiti per tre giorni al mese o due ore gior-
naliere per far fronte ad esigenze assistenziali, la possibilita di scegliere la sede di
lavoro o di ottenere prioritariamente il trasferimento di sede; cid a completamento
di provvedimenti gia in vigore da anni come 'indennita di accompagnamento, isti-
tuita con la legge 18 del 11 febbraio 1980, che ha garantito alle famiglie un aiuto
finanziario per affrontare i costi dell’assistenza. Al 31 dicembre 1998 usufruivano
dell’indennita di accompagnamento, paragonabile alla super invalidita dei grandi
invalidi di guerra e del lavoro, circa 839 mila invalidi civili gravi, 50 mila ciechi
assoluti. Erano invece 58 mila le indennita speciali per i ciechi parziali e 40 mila
le persone sorde che beneficiavano delle indennita di comunicazione.

Linsieme di queste condizioni ha in primo luogo favorito I’avvio di un processo
di inserimento nel sistema scolastico, prima in modo spontaneo, poi in modo sem-
pre pit diffuso e sistematico a partire dalla legge 517 del 1977 con listituzione de-
gli insegnanti di sostegno, e, successivamente, con gli accordi di programma tra
scuole ed enti locali.

Nell’ultimo anno scolastico, 1998 - 1999 sono stati circa 120.000 i bambini con
disabilita che hanno frequentato la scuola di tutti. Lintegrazione ha interessato ol-
tre 100.000 sezioni e classi comuni dei vari ordini e gradi d’istruzione. Ben 59 mi-
la insegnanti di sostegno hanno rafforzato I’organico docenti. Sono dati ormai con-
solidati, omogenei su tutto il territorio nazionale, che dimostrano un impegno forte
e determinato dell’intero sistema scolastico che ha altresi consentito ad un numero
limitato ma crescente di giovani disabili di approdare agli studi universitari. Si sti-
mano in circa 4.000 gli iscritti nell’ultimo anno accademico ai diversi atenei. Le-
sperienza dell’integrazione, per quanto ancora da migliorare sul piano dell’organiz-
zazione e della qualita del servizio, non solo ha determinato una forte crescita sul
piano sia culturale che sociale delle persone disabili, ma ha altresi contribuito si-
gnificativamente alla diffusione in [talia della nuova cultura dell’integrazione.

A partire da quella esperienza & aumentata progressivamente tra le giovani ge-
nerazioni di disabili la domanda di formazione e di lavoro e si sono creati i presup-
posti per i tanti risultati conseguiti, soprattutto quando i servizi formativi hanno mi-
rato ad alti livelli di professionalizzazione o hanno costruito percorsi individualiz-
zati tesi a realizzare un inserimento mirato, a collocare cio¢ il lavoratore disabile
nel posto di lavoro a lui pit adatto o anche quando, non rassegnandosi alle difficol-
ta occupazionali, si & promossa nuova imprenditorialita con la costituzione di co-
operative sociali, finalizzate al collocamento dei disabili, soprattutto dopo 1’appro-
vazione della legge 381 dell’8 novembre 1991 che le ha formalmente riconosciute.




La domanda di lavoro di persone disabili negli ultimi anni & andata progressi-
vamente crescendo. Al 30 giugno 1998 risultavano iscritti alle liste speciali del col-
locamento obbligatorio 264.073 disoccupati disabili. A fronte di questi si contava-
no 191.953 occupati nelle aziende pubbliche e private con almeno 35 addetti. Pur
stimando in 15 mila i lavoratori disabili occupati in circa 3.000 cooperative socia-
li, e quelli impegnati nelle libere professioni e nel lavoro autonomo, il tasso di dis-
occupazione si colloca intorno al 55 per cento. E cio fa rilevare un ritardo del si-
stema di collocamento e delle imprese a recepire i cambiamenti e la domanda di la-
voro dei disabili; ritardo che deve e puo essere rapidamente recuperato a partire
dalla nuova legge, la n. 68 del 12 marzo 1999, entrata in vigore a regime il 18 gen-
naio 2000. Tale legge ha esteso il campo di applicazione del collocamento obbliga-
torio alle piccole imprese, ha introdotto flessibilita, incentivi per le aziende e la
possibilita di costruire percorsi individualizzati per il collocamento mirato.

Il lavoro & stato indubbiamente la condizione nuova che ha consentito a molti
disabili di guardare alla possibilita di vivere nuove esperienze, di usufruire di ine-
dite possibilita e delle occasioni che la societa offre per I'impiego del tempo libero
nelle attivita culturali o sportive, nel turismo. Numerose norme sull’eliminazione
delle barriere architettoniche e sull’accessibilita del sistema di trasporti, a partire
dal DPR 384 del 27 aprile 1978, inoltre, hanno iniziato a rendere piu agevole la
mobilita delle persone non autosufficienti e limitate nelle loro funzioni motorie so-
prattutto nelle grandi citta. E’ in questo quadro che si collocano alcuni fenomeni
inediti. Caumento del numero dei disabili che viaggiano su treni ed aerei. Il forte
incremento del movimento paraolimpico, che associa nella Federazione Italiana
Sport Disabili circa 17 mila atleti praticanti le diverse discipline sportive. La crea-
zione di percorsi turistici accessibili, adattati alle esigenze di chi vive disabilita
motorie o sensoriali, o I’attenzione delle strutture recettive alle esigenze del turista
con bisogni particolari. Sono segnali importanti che non devono perd far sottovalu-
tare che resta ancora molto da fare per migliorare i livelli di fruibilita delle sale ci-
nematografiche, dei teatri, degli impianti sportivi, dei locali di ristoro, degli spazi
pubblici ed anche per migliorare ’accessibilita del trasporto urbano e soprattutto di
quello ferroviario e marittimo.

Sono quindi diversi i settori nei quali occorrera sviluppare azioni efficaci ed in-
novative, e diverse le sfide che il mondo della disabilita lancia alla societa. La pit
impegnativa sara nei prossimi anni quella di garantire una condizione di vita inte-
grata alle persone gravemente non autosufficienti che restano prive del sostegno del
nucleo familiare. Sta infatti invecchiando la generazione di famiglie che negli anni
sessanta, pur in assenza di servizi adeguati, fece la scelta di assistere in famiglia i
figli con handicap grave, rifiutando la prospettiva del ricovero in istituzioni chiuse
e separate. Sono le stesse famiglie che in quegli anni, riunite in associazioni, die-
dero vita ai primi servizi di assistenza e di riabilitazione sul territorio. Si tratta ora,
attraverso una serie di misure di tutela giuridica, di natura fiscale ed assistenziale
far si che quelle esperienze di integrazione non debbano essere interrotte e che
quelle persone, pur gravemente non autosufficienti, possano continuare a realizza-
re il loro progetto di vita anche senza il sostegno dei genitori.




Nel corso della tredicesima legislatura, Governo e Parlamento hanno riservato
una notevole ed inedita attenzione ai problemi della disabilita. Sono stati approva-
ti numerosi provvedimenti, alcuni attesi da anni ed oggetto di ripetuti dibattiti nel-
le precedenti legislature. Non si & perd voluto ripercorrere la vecchia strada delle
legislazioni quadro per ridefinire ulteriori diritti e principi. Molto pitt concreta-
mente si & cercato di dare corpo e concretezza ad una serie di obiettivi gia definiti
dalla legge 104/92. Si & inteso soprattutto indicare nell’impiego delle risorse e nel-
I’erogazione dei servizi la priorita dell’assistenza alle situazioni di maggiore gravi-
ta per fornire un pitt adeguato sostegno alle persone non autosufficienti ed alle loro
famiglie. La legge 284 del 28 agosto 1997 sui ciechi pluriminorati e la legge 162 del
21 maggio 1998 sull’handicap grave hanno trasferito alle regioni nel triennio 1998
- 2000 ben 202 miliardi finalizzati al rafforzamento degli interventi di assistenza a
domicilio, semiresidenziale e residenziale alla persona ed al nucleo familiare.

Sono state emanate linee guida per la riabilitazione ed & stata avviata la riorga-
nizzazione degli istituti atipici per finalizzare nuove risorse e competenze all’inte-
grazione scolastica. E’stata approvata nel 1999 la legge n. 17 del 28 gennaio per so-
stenere ed agevolare gli studenti disabili che frequentano le universita. Si sono in-
trodotte agevolazioni fiscali ad altre forme di sostegno alle famiglie. Significative,
inoltre sono state diverse disposizioni sulla disabilita inserite in normative genera-
li, come la legge 28 agosto 1997 n. 285 sull’infanzia, che prevede interventi rivolti
anche ai bambini e agli adolescenti in situazioni di handicap, sono state adottate
disposizioni tese ad agevolare la vita delle persone disabili quale ad esempio I’au-
tocertificazione dell’handicap prevista dall’art.39 della legge 448 del 23 dicembre
1998.

Particolarmente importanti sono state le norme tese a facilitare la mobilita. Tra
queste il rifinanziamento per 70 miliardi della legge 13 del 9 gennaio 1989 per I’e-
liminazione delle barriere architettoniche anche negli edifici privati e le agevola-
zioni fiscali per ’acquisto di autovetture adattate per il trasporto delle persone con
diverse disabilita sia fisiche che sensoriali che ne limitino I’autonomia.

Si e sostenuto lo sviluppo di nuove imprese sociali, affidando tale compito e
consistenti risorse a Sviluppo Italia. Ma soprattutto & stata approvata dopo 25 anni
di dibattito parlamentare la nuova legge n. 68 del 12 marzo 1999 sul collocamento
obbligatorio dei disabili, che ha superato vecchie ed inadeguate procedure buro-
cratiche e recepito le migliori esperienze di collocamento mirato condotte nel Pae-
se.

Sono infine in fase di discussione altri provvedimenti di rilievo quali quello sul-
I’amministratore di sostegno, che potra ridurre i casi di ricorso a strumenti giuridi-
ci penalizzanti quali I'interdizione e I'inabilitazione. E’ soprattutto in fase avanzata
I’esame del disegno di legge di riforma dell’assistenza nell’ambito del quale, oltre
alle risorse per rafforzare la rete dei servizi, & previsto il riordino del sistema dei
trattamenti assistenziali per quelle persone con gravi disabilita che non sono in
condizioni di lavorare e per le quali & necessario garantire trattamenti adeguati a
condurre una vita dignitosa. Il numero delle persone che fruiscono di pensioni ed
assegni di invalidita civile si & attestato nel 1998 a circa 800.000 unita, con un trat-
tamento di circa 395.000 lire mensili.
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Per rispondere a tante vecchie e nuove sfide del mondo dell’handicap la Confe-
renza Nazionale ha indicato obiettivi e linee di lavoro, ma soprattutto ha sollecitato
le istituzioni, sia centrali che periferiche, a non limitarsi a promuovere i pur neces-
sari provvedimenti legislativi e regolamentari, ma a definire, con il concorso delle
associazioni e delle diverse amministrazioni, un vero e proprio programma di azio-
ne da attuare nel corso del triennio, da verificare nella seconda Conferenza Nazio-
nale che dovra essere organizzata dal Governo fra tre anni.

Il Programma, adottato dal Consiglio dei Ministri, richiedera per la sua attua-
zione il concorso di tutte le amministrazioni. Per questo motivo occorrera una forte
azione di coordinamento, che non pud che essere affidata alla Presidenza del Con-
siglio dei Ministri, che potra esercitarla attraverso la Commissione Interministeria-
le, gia istituita presso il Dipartimento degli Affari Sociali con Decreto del 16 di-
cembre 1996. Tale organismo, del resto, nel corso dei suoi tre anni di vita, ha gia
esercitato positivamente tale funzione. Ad esso infatti sono legati tanti risultati po-
sitivi che il Governo ha potuto registrare, attraverso ’azione quotidiana degli uffici
preposti nelle diverse amministrazioni ed atti amministrativi finalizzati a migliora-
re servizi, prestazioni ed opportunita di integrazione per le persone disabili.

Le associazioni dei disabili e delle loro famiglie, che gia nella fase di elabora-
zione del programma sono state coinvolte ed hanno potuto partecipare con proposte
ed osservazioni alla sua stesura, eserciteranno un’utile azione di collaborazione
operativa e di controllo attraverso la Consulta Permanente di Associazioni di Dis-
abili e delle loro famiglie. Tale organismo, istituito con Decreto del 30 dicembre
1996 presso il Dipartimento Affari Sociali, raccoglie le pit rappresentative asso-
ciazioni che sono impegnate in campo nazionale sulla materia.

In riferimento alla indicazione delle modalita di finanziamento degli interventi
previsti dal presente Programma, si precisa che le azioni richiamate e da attuarsi
nell’ambito della legislazione vigente risultano finanziabili nei limiti degli stanzia-
menti previsti, mentre gli impegni assunti alla presentazione alle Camere di nuovi
provvedimenti legislativi saranno condizionati al rispetto della disciplina ordinaria
in tema di programmazione finanziaria.
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PREVENIRE LA DISABILITA

1.1 RICERCA E DIAGNOSI PRECOCE

Le cause della disabilita possono essere ricon-
dotte a malattie, malformazioni congenite e traumi.

In generale si puo affermare che la prevenzione
delle cause di disabilita nell’infanzia esige come
premessa necessaria la ricerca scientifica, in
quanto & ancora arretrata la conoscenza di tutti i
fattori che la determinano, mentre la prevenzione
delle cause della disabilita nella popolazione gio-
vanile, adulta ed anziana esige soprattutto che sia-
no messe in pratica le conoscenze gia acquisite per
prevenire incidenti stradali, sul lavoro, domestici
e nella pratica sportiva e per ridurre fattori di ri-
schio e modificare stili di vita la cui pericolosita &
gia ampiamente accertata, come ’alcool, il fumo,
I’alimentazione scorretta, la sedentarieta.

In particolare, I’eta avanzata, & caratterizzata da
un aumento esponenziale del rischio di malattie:
cronico - degenerative ad alto contenuto invalidante,
quali accidenti vascolari cerebrali e del miocardio,
demenze, patologie involutive degli organi di senso,
patologie dell’apparato osteo — articolare.

Le strategie preventive differiscono secondo
I’eta di insorgenza, oltre che della disabilita: nel
caso dell’insorgenza entro I'infanzia la disabilita &
quasi sempre mentale ed & causata da malattie pe-
rinatali e patologie genetiche. Il miglioramento
dell’assistenza al parto, condotto in ambienti at-
trezzati per poter monitorare ed intervenire imme-
diatamente, anche chirurgicamente, ha profonda-
mente ridotto il rischio di trauma e di asfissia, che
un tempo era causa di gravi disabilita. Al tempo
stesso il miglioramento dell’assistenza perinatale
concorre a ridurre tanto la disabilita quanto la
mortalita perinatale: una parte di coloro che sareb-
bero morti sopravvive con disabilita, e questo fe-
nomeno contribuisce a mantenere invariata la fre-
quenza dei disabili e persino ad aumentare il nu-
mero di quelli con disabilita piu grave.

Esaminando ’andamento delle malformazioni,
anomalie riscontrabili alla nascita, che rappresen-

tano una piccola parte delle disabilita presenti ma
non ancora evidenti, si constata che la frequenza
resta stabile attorno a 4 per mille nati (3,46 per le
madri fra 20 e 35 anni e 4,20 per quelle oltre i 35,
secondo i1 dati ISTAT riferiti al 1996).

Ma per distinguere la tipologia di disabilita ad
insorgenza precoce € utile rifarsi alle statistiche
sulle certificazioni scolastiche, che riguardano la
quasi totalita dei disabili, anche quelli gravi, poi-
ché sempre pit raro ¢ il caso del “non scolarizza-
bile”. Osservando i dati riferiti all’anno scolastico
1997 — 98 elaborati dall’ Ufficio studi e program-
mazione del Ministero della Pubblica Istruzione
sugli alunni in situazione di handicap presenti ai
vari livelli della scuola dell’obbligo, si nota un
progressivo aumento della percentuale dei disabi-
li sul totale degli iscritti che nella materna rappre-
sentano 11,09 per cento, nelle elementari 11,96
per cento e nella media inferiore il 2,54 per cento.
Cio consente di affermare che la diagnosi precoce
delle disabilita non evidenti alla nascita presenta
spazi di iniziativa notevoli.

Nel nostro Paese, ove le vaccinazioni e le cure
neonatali sono avanzate e generalizzate, sulla base
delle conoscenze epidemiologiche si puo ben af-
fermare che la maggior parte delle disabilita ab-
biano origine genetica, sia che colpiscano I'infan-
zia sia la terza e quarta eta, anche se il contributo
dell’ambiente non pud mai essere trascurato. Per
la prevenzione della componente genetica & anzi-
tutto necessaria la conoscenza scientifica dei mec-
canismi di azione, attualmente poco studiati dalla
comunita scientifica nazionale ed internazionale.
Per quanto apprezzabile, non ci si puo affidare sol-
tanto ad iniziative come “Telethon” e “Trenta ore

29

per la vita”. “Telethon” che ha finanziato attivita
di ricerca sulle cause della distrofia muscolare,
generosamente ha esteso a tutte le malattie geneti-
che il suo campo d’azione, ma ’ammontare dei fi-
nanziamenti non puo certo bastare. Per oltre la me-
ta dei casi di disabilita mentale non si conosce il

meccanismo di azione della noxa, che si puo ragio-
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nevolmente definire come genetica soltanto sulla
base delle ricerche epidemiologiche. La carenza di
conoscenze sui meccanismi patogenetici della dis-
abilita, in particolare quella mentale, limita spes-
so la possibilita di prevenzione, oltre che di cura e
di riabilitazione. Verso la ricerca in questo settore
si sono indirizzate risorse inadeguate. Appare
quindi utile attivare nuovi programmi, anche attra-
verso protocolli o accordi con imprese private, fi-
nalizzati alla ricerca applicata, anche in campo
farmaceutico.

Lart.5, lettera a, della legge n. 104 /1992, in-
dividua tra gli obiettivi da perseguire per “La ri-
mozione delle cause invalidanti”, quello di: “svi-
luppare la ricerca scientifica, genetica, biomedi-
ca, psicopedagogica, sociale e tecnologica anche
mediante programmi finalizzati concordati con
istituzioni pubbliche e private, in particolare con
le sedi unwversitarie, con il Consiglio Nazionale
delle Ricerche, con i servizi sanitart e sociali, con-
stderando la persona handicappata e la sua fami-
glia, se cotnvolti, soggetti partecipi e consapevoli
della ricerca”.

E per impulso delle associazioni di disabili e di
familiari di disabili mentali alla fine del 1998, in
occasione dell’approvazione della legge finanzia-
ria al Senato, & stato adottato dal Governo il se-
guente ordine del giorno:

“Il Senato, tmpegna il Governo tramate il Mini-
stro dell’Unwversita e della Ricerca Scientifica e
Tecnologica, d’intesa col Ministro senza portafoglio
per la Solidarieta Sociale e il Ministro della Sanita,
ad attiware programmi nazionalt di ricerca per
l’anno 1999 aventi per oggetto attivita di ricerca
scientifica ed applicata finalizzata alla prevenzione
delle malattie che fin dall’infanzia provocano dis-
abilita mentale e plurima elo deficit funzionali,
nonché ad attivare programmi nazionali a valere
sulla disponibilita di cut al comma 2, secondo pro-
cedure e modalita previste dalla normativa vigente
in materia di gestione del Fondo speciale per la ri-
cerca applicata”.

Il Piano Sanitario Nazionale 1998 - 2000 pre-
vede di incentivare le ricerche, che negli anni no-
vantasette e novantotto hanno subito un rallenta-
mento, con la conclusione dei due progetti “Geno-
ma umano” e “Decennio del Cervello”, che pure
hanno portato grandi avanzamenti nella conoscen-
za. Cid & importante perché gia oggi le terapie ge-
netiche sono in grado di ridurre o di annullare la
disabilita connessa con alcune rare patologie, il
cui numero & comunque destinato ad aumentare in
connessione con il progredire delle ricerche.

I MURST sta procedendo alla stesura del pia-
no triennale di ricerca, all’interno del quale devo-
no trovare giusta collocazione anche 1 problemi
della disabilita e dell’handicap. Il Ministero della
Sanita ha parzialmente recepito queste esigenze
con il bando per le ricerche rivolto agli IRCCS
(Istituti di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico)
per il 1999,

La prevenzione secondaria, o diagnosi precoce,
offre la possibilita di contrastare I’evoluzione natu-
rale delle malattie invalidanti, come ad esempio
attraverso mirati interventi di screening; cionono-
stante, diverse Regioni, alle quali compete I'istitu-
zione e la realizzazione di programmi di prevenzio-
ne secondaria, non hanno ancora approvato inter-
venti di basso costo e di sicura efficacia, come la
diagnosi neonatale della fenilchetonuria, di recen-
te regolamentata dal DPCM 9 luglio 1999, in at-
tuazione dell’art. 6 della legge 104/92. Pochissime
sono le Regioni nelle quali si attuano sistematica-
mente pill vasti screening neonatali, ad esempio
sulle centinaia di malattie metaboliche gia cono-
sciute che, per quanto rare, costituiscono, nella lo-
ro somma complessiva, un’importante causa di
disabilita, che potrebbe spesso essere ridotta od
annullata purché conosciuta molto precocemente.
Eppure i progressi della tecnica consentono di ef-
fettuare la diagnosi di centinaia di malattie meta-
boliche da una sola goccia di sangue del neonato,
con costi molto contenuti, che costituirebbero in-
vestimenti estremamente vantaggiosi, soprattutto
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se raffrontati ai costi sociali ed economici che la
societa e la famiglia devono sostenere per un dis-
abile grave.

Nel quadro delle iniziative di prevenzione se-
condaria previste dal Piano Sanitario Nazionale
saranno pertanto programmate:

1.1.1 inaccordo con la Conferenza Stato Regioni,
modalita per ’attuazione di screening per
la prevenzione della disabilita su tutti i
nuovi nati;

1.1.2 nell’ambito del piano triennale e delle atti-
vita degli IRCCS iniziative di ricerca sulle
cause che determinano disabilita mentali e
plurime.

1.2 PREVENZIONE NELCAMBIENTE DI
VITA E DI LAVORO

La disabilita conseguente a traumi generici
ed a quelli del traffico in particolare & molto ele-
vata. Si deve ricordare che (F. Taggi et AA,
“Aspetti sanitari della sicurezza stradale”, Isti-
tuto Superiore della Sanita, giugno 1999) gli in-
cidenti stradali rappresentano la causa di morte
pit frequente sotto i quaranta anni di eta. Il nu-
mero dei morti per incidenti stradali negli ultimi
tre decenni del secolo si & andato riducendo: at-
tualmente siamo a circa 8 mila casi I’anno; con-
siderando che ad ogni morte si puo stimare che
corrispondano circa 2 disabili gravi, ne deriva
che 1 nuovi casi di disabili siano ventimila per
anno, di cui 16 mila gravi. I dispositivi di sicu-
rezza montati sull’automobile ed il casco hanno,
quindi, contribuito notevolmente a ridurre gli in-
cidenti ed i loro esiti invalidanti. U'entrata in vi-
gore delle nuove norme sull’obbligatorieta del
casco e le nuove disposizion in materia di sicu-
rezza all’esame del Governo e del Parlamento po-
tranno migliorare questi risultati. Ma ci sono al-
tri fattori di cui tenere conto: in particolare |’a-

buso di sostanze alcoliche e stupefacenti sembra
rivestire grande importanza nel favorire inciden-
ti nei giovani.

Nell’area degli incidenti casalinghi si deve te-
nere presente che essi concernono sia ’abitazione
in sé (ad esempio norme antincendio) che le at-
trezzature e le apparecchiature usate nella stessa.
Negli ultimi anni interventi del legislatore hanno
obbligato al rispetto di norme di sicurezza per gli
impianti elettrici e quelli di riscaldamento: sia pu-
re con approssimazioni successive si € imposto un
netto miglioramento dei fattori di sicurezza, talvol-
ta imponendo oneri consistenti rispetto ai costi di
realizzazione. Tuttavia non si deve dimenticare che
la maggior parte degli incidenti gravi avvengono in
quelle situazioni di marginalita nelle quali molto
pit difficile & trovare il rispetto delle norme vigen-
ti: nelle abitazioni pit precarie, come roulottes o
abitazioni improprie, si determinano molti dei
drammi che conducono a morte o a disabilita per-
manente.

Gli elettrodomestici sono sottoposti a norme
sempre pil severe, il cul rispetto viene controllato
lungo tutta la catena di produzione e di vendita e
sanzionato in modo sempre pit pesante. Gli stessi
giocattoli sono sottoposti a normativa abbastanza
severa e calibrati secondo I'eta dell’utilizzatore.

Gli esiti invalidanti da traumi da sport e da at-
tivita ginnica all’interno della scuola costituiscono
una quota ridotta del fenomeno. Mentre mantengo-
no caratteri di gravita e drammaticita i dati sugli
incidenti e la sicurezza sul lavoro. Dall’andamen-
to del fenomeno degli infortuni sul lavoro, infatti,
emerge che ogni anno, mediamente, il 5 per cento
dei lavoratori subisce un incidente sul lavoro — ol-
tre 1.000.000 di casi — con conseguenze che pro-
vocano oltre 30.000 invalidita permanenti e circa
1.200 morti.

Purtroppo, ’landamento del fenomeno non & po-
sitivo, dopo il lieve calo degli ultimi anni — dovuto
principalmente alla diminuzione delle ore lavorate
conseguente alla crisi occupazionale, che ha colpi-
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to anche 1 settori tradizionalemente piu a rischio e
cioe la metalmeccanica e I’edilizia — con la ripre-
sa produttiva si registra nuovamente una crescita
degli infortuni sul lavoro.

Per arginare questo fenomeno negli ultimi anni
sono stati adottati provvedimenti legislativi e con-
crete iniziative, prima fra tutti il decreto legislati-
vo 626 del 1994 e il 242 del 1996.

Il Piano Sanitario Nazionale prevede ’obietti-
vo della riduzione del 10 per cento del numero
degli incidenti sul lavoro e sono in corso di defi-
nizione da parte del Ministero della Sanita le
procedure per la ripartizione alle strutture terri-
toriali di risorse economiche finalizzate ad in-
centivare lattivita di prevenzione e di controllo
nei luoghi di lavoro.

A seguito della legge - delega n.144 del 1999 il
Governo ha gia ricevuto il parere favorevole delle
Commissioni parlamentari su uno schema di decreto
legislativo che, tra I’altro, prevede la destinazione da
parte dell’'INAIL di risorse economiche dirette a so-
stenere e finanziare programmi di adeguamento del-
le strutture e delle organizzazione delle piccole e
medie imprese e dei settori agricolo e artigianale al-
le normative di sicurezza ed igiene del lavoro.

Il Ministro del Lavoro con la Conferenza Na-
zionale per la sicurezza sul lavoro ha lanciato il
programma “Carta 2000” e, coerentemente, ha
gia fissato i criteri per la riorganizzazione ed il
potenziamento degli Ispettorati del Lavoro, av-
viando, nel contempo, le prime iniziative per I’i-
stituzione della figura dell’ispettore unico, quale
momento di coordinamento tra gli enti che svol-
gono attivita ispettiva sui luoghi di lavoro, men-
tre sta definendo, in collaborazione con gli altri
ministeri interessati, la costituzione dell’agenzia
per la formazione dei lavoratori e dei rappresen-
tanti dei lavoratori per la sicurezza.

In questo quadro, per contribuire ad una piu ri-
gorosa applicazione delle norme vigenti e ad una
pit diffusa cultura della prevenzione e della sicu-
rezza saranno altresi attivati:

1.2.1 con il concorso dell’INAIL, iniziative pre-
mianti per le aziende rispetto alle applica-
zioni delle norme di sicurezza e sostegno fi-
nanziario ai datori di lavoro in difficolta ri-
spetto ai costi di adeguamento degli impian-
ti; iniziative per la formazione dei lavoratori
e dei rappresentanti dei lavoratori;

1.2.2 attuazione, con il concorso dei Comuni e
delle Province, di un Piano Nazionale per la
sicurezza stradale;

1.2.3 incentivazione dei controlli negli ambienti e
luoghi di lavoro e sulle strade;

1.2.4 verifica dell’applicazione da parte dei co-
muni dell’art. 18 della legge 472 del 7 di-
cembre 1999, che stabilisce che almeno il
10 per cento dei proventi delle contravven-
zioni alle norme del Codice della Strada de-
vono essere impiegate per interventi per la
sicurezza stradale, in particolare per la tute-
la degli utenti deboli: pedoni, ciclisti, bam-
bini, anziani, disabili;

1.2.5 campagne di sensibilizzazione ed informazio-
ne sui rischi domestici, nella pratica sportiva,
sulla strada da promuovere, in attuazione del-

Part.5, lettera i) della legge 104/92;

1.2.6 iniziative per la formazione alla sicurezza
nelle scuole e rivolte a tecnici e dirigenti
delle federazioni e societa sportive;

1.2.7 incentivare la ricerca sulla sicurezza nella
guida ed agevolare la produzione di stru-
menti e soluzioni tecniche per la sicurezza
domestica.
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RIABILITAZIONE

2.1 RAFFORZARE LA RETE

Il sistema dei servizi di riabilitazione si & svilup-
pato nel Paese in fasi successive attraverso un per-
corso non programmato. Vede quindi convivere in
modo non sempre integrato servizi pubblici sia di ti-
po ospedaliero che territoriale, con centri privati
convenzionati, ex articolo 26 legge 833/78, che assi-
stono generalmente disabili con bisogni riabilitativi
complessi, ma soprattutto presenta ritardi e forti
squilibri. indice di posti letto, fissata dalla pro-
grammazione sanitaria in 1 per mille abitanti, & an-
cora disatteso, nonostante le regioni abbiano avviato
processi di riconversione. In particolare, vanno recu-
perati ritardi in alcune aree del centro sud, che regi-
strano insufficienze anche in materia di servizi terri-
toriali e dotazione di personale specifico, e dove il
ruolo dei servizi pubblici & carente. Un particolare
problema ¢ inoltre costituito dalla non sempre ade-
guata qualita delle prestazioni riabilitative con servi-
zi in cui & presente ed in alcuni casi prevale I’aspet-
to assistenziale, se non custodialistico. In tali condi-
zioni aumenta notevolmente la parcellizzazione del-
le risposte senza verifica di efficacia e con aumento
di spesa. Possono trovare altresi terreno la diffusione
di tecniche improprie, se non dannose.

Le linee guida, adottate dal Ministero della Sa-
nita con Decreto 7 maggio 1998 tracciano diretti-
ve che consentono alle Regioni ed alle ASL, nelle
specifiche e rispettive responsabilita, di program-
mare e costruire una rete di servizi, anche ad alta
specializzazione, sia territoriale che a domicilio,
che affrontino le fasi acuta, intensiva ed estensiva,
assicurando una serie complessa di interventi,
dalla diagnosi alla riabilitazione precoce, agli in-
terventi di mantenimento, ed integrata nel distret-
to con gli altri servizi sociali, educativi e formativi
del territorio e con i servizi per I’accertamento del-
I’handicap.

La necessita di tenere conto della specificita
della riabilitazione in eta evolutiva & indicata nel-
le linee guida per le attivita di riabilitazione. E’

necessario che la riabilitazione in questa fascia di
eta sia mantenuta nell’ambito di servizi che inte-
grino competenze preventive, diagnostiche, tera-
peutiche e riabilitative per i disturbi dello svilup-
po neuromotorio, cognitivo, neuropsicologico e
psicologico per I’eta 0 - 18. Il modello organizzati-
vo delineato nelle Linee Guida dovra pertanto es-
sere realizzato sottolineando, per quanto riguarda
I’eta evolutiva, gli aspetti relativi a: centralita del-
I’intervento territoriale, che mantenga il bambino
nel suo ambiente naturale di vita; ricorso a struttu-
re di ricovero che deve avvenire solo in condizioni
particolari, con obiettivi definiti e per periodi
strettamente limitati; presa in carico anche pro-
lungata nelle patologie a maggiore complessita cli-
nica in eta evolutiva, nelle quali prevalgano condi-
zioni di disabilita di origine congenita o neonatale
e siano meno definibili le delimitazioni temporali
delle diverse fasi dell’intervento (riabilitazione in-
tensiva, estensiva, mantenimento); strutture con
caratteristiche logistiche ed operative in grado di
garantire la peculiarita dei bisogni dei soggetti in
eta evolutiva; definizione del progetto riabilitativo
individualizzato, al quale concorrono le diverse fi-
gure della équipe multiprofessionale, con il coin-
volgimento della famiglia, con I'indicazione degli
obiettivi e dei tempi dell’intervento, integrato ne-
gli aspetti educativi, e socio — assistenziali, e veri-
ficato a breve, medio e lungo termine. Llintercon-
nessione tra riabilitazione funzionale e psico - so-
ciale & particolarmente stretta in eta evolutiva, ed
é quindi fondamentale che gli interventi sulla dis-
abilita non siano diretti solo all’abilitazione di sin-
gole funzioni, ma abbiano sempre come obiettivo
la globalita dello sviluppo.

Per quel che riguarda gli adulti sarebbe oppor-
tuno istituire in ogni ASL un’Area Funzionale
Omogenea “AREA DISABILITA” STABILIZZATA
o AREA DISABILITA” ADULTI” che realizzi in-
terventi di prevenzione secondaria e terziaria, cu-
ra, riabilitazione secondo quanto definito dall’art.

7 della legge quadro 104 del 1992 e dalle linee
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guida del Ministero della Sanita per le attivita di

riabilitazione.

Le Unita Operative devono comunque garantire
la presa in carico e gli interventi necessari agli
utenti residenti nella ASL di appartenenza al fine
di assicurare il miglior livello di vita possibile sul
piano fisico, funzionale, sociale ed emozionale,
con la minor restrizione possibile delle loro scelte
di vita.

Tra le lesioni acquisite che producono gravi
disabilita vanno annoverati gli eventi traumatici
vertebro - midollari. Sia per la popolazione inte-
ressata, prevalentemente al di sotto dei 40 anni,
sia per i costi sociali enormi, sia per I'incidenza,
che riguarda circa 800/1000 nuovi casi ’anno in
Italia, si dovra dare seguito agli indirizzi conte-
nuti nelle linee guida per le attivita di riabilita-
zione per |'attivazione delle Unita Spinali Uni-
polari (USU). E’ urgente promuovere una rete di
USU che copra tutto il territorio nazionale, in
particolare con priorita nel centro - sud. Attual-
mente nelle regioni meridionali non vi sono USU
operative e gli abitanti di queste regioni quindi
non possono usufruire di:

* adeguato soccorso e trattamenti nella fase di
emergenza,

* appropriata continuazione delle cure nella suc-
cessiva fase di acuzie,

* efficace ed appropriata assistenza anche dopo
la dimissione per la gestione di eventuali com-
plicanze.

Le USU si collocano all’interno delle alte Spe-
cialita Riabilitative in stretto raccordo con i dipar-
timenti di emergenza e quelli di riabilitazione; ac-
colgono il paziente dalla fase dell’emergenza e
I’accompagnamento in tutto I'iter riabilitativo, fino
al reinserimento familiare e sociale; per tale moti-
vo garantiscono con i distretti ed il territorio la
continuita terapeutica necessaria al completamen-
to del progetto riabilitativo.

Le USU sono strutture di riferimento regionale
e sovraregionale, in particolare per il coordina-

mento dell’attivita riabilitativa di tutti i pazienti
mielolesi residenti nel territorio di competenza,
anche tramite I’elaborazione e ’attivazione di per-
corsi diagnostico terapeutici;

Le USU promuovono I’attivita scientifica, di ri-
cerca e di sperimentazione per il miglioramento
delle procedure diagnostiche e terapeutico riabili-
tative sulle para - tetraplegie.

Iniziative da promuovere:

2.1.1  indagine conoscitiva, tramite studi epide-
miologici, sull’incidenza e prevalenza
delle diverse disabilita, sulla entita della
domanda e dell’offerta riabilitativa, per
avere gli elementi di base per una pro-
grammazione dei servizi;

2.1.2  realizzazione su tutto il territorio naziona-
le delle “Linee guida per le attivita di ri-
abilitazione” e raggiungimento dello stan-
dard di posti letto: 1 per mille;

2.1.3  attivazione di Unita Spinali Unipolari,

nelle regioni sprovviste;

2.14  contrastare ’evoluzione delle disabilita me-
diante I'istituzione in ogni Azienda Sanita-
ria Locale del territorio nazionale di servizi
di neuropsichiatria infantile per la presa in
carico e la riabilitazione precoce, in inte-
grazione con le unita operative di riabilita-
zione territoriale previste nelle Linee Gui-
da. I servizi dovranno garantire, mediante
una équipe multidisciplinare con specifi-
che competenze per I’eta evolutiva in grado
di offrire interventi di riabilitazione neuro -
psicomotoria, cognitiva, del linguaggio e
dell’apprendimento, la presa in carico glo-
bale e continuativa, integrata negli aspetti
sanitari, sociali, educativi;

2.1.5  istituzione in ogni azienda Sanitaria Locale
del territorio nazionale di un’Area della dis-
abilitd stabilizzata, o Area disabili adulti,
che garantisca mediante équipes pluripro-
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2.1.6

2.1.7

2.1.8

2.19

fessionali, la presa in carico e gli interventi
necessari per garantire ai disabili il miglior
livello possibile di vita sul piano fisico, fun-
zionale, sociale, ed emozionale;

integrazione nella rete dei servizi pubbli-
ci e di quelli accreditati e definizione di
criteri di accreditamento, basati su indi-
catori di qualita e di efficacia;

indirizzare le risorse ed una specifica at-
tenzione verso |’area del ritardo mentale e
delle gravi patologie della comunicazione,
con interventi precoci e continuativi, a
forte integrazione socio sanitaria, consi-
derato che questa & I’area a maggiore ri-
schio di limitazioni nelle autonomia per-
sonale e sociale, con importanti ripercus-
sioni nella vita familiare;

elaborazione, da parte del Ministero della
Sanita, di concerto con il Dipartimento
per gli Affari Sociali, di un protocollo per
il programma riabilitativo individualizza-
to per il disabile in eta evolutiva che pre-
veda il coinvolgimento della famiglia ed
indichi i riferimenti essenziali delle varie
metodiche riabilitative utilizzate ed i
parametri per la verifica dell’efficacia;

ogni servizio, pubblico o accreditato, per la
riabilitazione deve essere tenuto all’adozio-
ne di una cartella riabilitativa che indichi il
progetto riabilitativo individuale e il pro-
gramma riabilitativo cosi come indicato nel-
le Linee Guida per la riabilitazione Punto
1.1 e 1.2. Tale impegno riabilitativo deve es-
sere indicato come uno dei criteri indispen-
sabili per 'accreditamento. Deve inoltre es-
sere sottolineata la necessita di un metodo-
logia del lavoro riabilitativo, attraverso le
procedure indicate nelle Linee guida per la
riabilitazione: identificare/valutare/tratta-
re/misurare i risultati;

2.1.10

2.1.11

2.1.12

2.1.13

2.1.14

avviare istituzione delle Unita per le dis-
abilita gravi in eta evolutiva, come indica-
to nelle Linee Guida punto 2.3, 4.3;

rendere organiche le norme che regola-
no ’accertamento dell’invalidita civile e
I’accertamento dell’handicap ricondu-
cendo alla legge quadro 104/92, I’esclu-
sivo riferimento normativo e concettua-
le, ed attribuendo alle commissioni pre-
viste dall’art. 4, il compito di diagnosti-
care la menomazione, cioée il deficit fun-
zionale / invalidita, indicare la disabili-
ta che ne deriva, le capacita globali e le
potenzialita di recupero anche in rela-
zione ai percorsi di inserimento e all’im-
piego di ausili e tecnologie. L'accerta-
mento diventa la base per delineare il
progetto di vita, consistente negli artico-
lati interventi (prevenzione, cura, inse-
rimento scolastico, lavorativo e sociale)

sanciti dalla legge 104/92;

introdurre pertanto nuovi sistemi di ac-
certamento delle disabilitd, basati su
parametri che evidenzino le abilita fun-
zionali psicofisiche, il livello di parteci-
pazione sociale e le possibilita di relazio-
ne interpersonale e sociale, secondo i
principi ICIDH-2 indicati dal’OMS, e
definizione della situazione di gravita
(art.3 comma 3 legge 104/92); riordino
della medicina legale al livello di forma-
zione per ’esercizio dell’attivita della me-
dicina legale di base;

incoraggiare nel settore della riabilitazione
sperimentazioni gestionali come descritto
dall’art. 9 bis del decreto 502 /92 e confer-
mata dall’art. 10 del recente decreto legis-

lativo di riforma del SSN;

programmare i bisogni formativi, attraver-
so una puntuale indagine ricognitiva del-
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2.1.15

le figure professionali che operano nel
settore della riabilitazione, evidenziando i
casi di “abusivismo professionale” (ope-
ratori non qualificati). Definire le profes-
sionalita necessarie in rapporto alle spe-
cifiche disabilita (differenziando, anche
per I'eta evolutiva e I’eta adulta). Deter-
minare il fabbisogno per programmare
correttamente ’accesso ai corsi di forma-

zione universitaria;

implementare gli insegnamenti universitari
in Medicina, Fisica e Riabilitazione ed i po-
sti a disposizione per gli specializzandi in
Medicina, Fisica e Riabilitazione. Nei corsi

2.1.16

di Laurea in Medicina e Chirurgia andran-
no altresi previsti adeguati programmi di
insegnamento sulla prevenzione, cura e ri-
abilitazione delle piu diffuse patologie dis-
abilitanti, nonché appropriata informazione
sulle politiche sociali riferibili all’handicap
ed al suo superamento.

promuovere, anche con il concorso dell’l-
NAIL, iniziative per migliorare la qualita
della produzione e la fornitura delle pro-
tesi riabilitative e degli ausili per ’auto-
nomia, anche alfine di informare e docu-
mentare gli operatori e gli utenti sulle so-
luzioni tecniche disponibili.
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SCUOLA

3.1. UNA SCELTA IRREVERSIBILE

La scelta della piena integrazione scolastica e
stata avviata, in ltalia, all’inizio degli anni Set-
tanta, prima in forma spontanea, poi dal legisla-
tore e dal potere esecutivo. Nell’anno scolastico
1997/98, (ultimi dati ufficiali Ministero della
Pubblica Istruzione) gli alunni con disabilita in-
seriti nei vari ordini di scuola ammontavano, su
un totale di 7.589.395 alunni, a 117.643 unita.
Erano 10.045 nella scuola materna, 50.950 nelle
elementari, 43.180 nelle scuole medie, e 13.468
nelle secondarie superiori. Oggi questa capillare
esperienza interessa oltre 100.000 sezioni e clas-
si comuni dei vari ordini e gradi di scuola e coin-
volge quasi 59 mila docenti per il sostegno (alcu-
ne migliaia dei quali, tuttavia, non sono in pos-
sesso di una specializzazione). Inoltre, chiama in
causa per legge Regioni, Province, Comuni, Co-
munitd montane e Aziende sanitarie locali ad as-
sicurare, nei rispettivi compiti e ruoli, il suppor-
to all’integrazione.

L’avvio graduale e concreto del processo di
autonomia delle istituzioni scolastiche deve
quindi riguardare anche |’esperienza pluride-
cennale di integrazione. Tale impegno riguarda
Governo e Parlamento, ma anche le singole isti-
tuzioni scolastiche comuni e ciascuna professio-
nalita ivi operante, chiamate dalle leggi vigenti a
garantire ’educazione e l'istruzione di tutti gli
allievi, all’interno delle sezioni e classi comuni,
indipendentemente dalla tipologia e dalla gravi-

ta dell’handicap (legge n. 104/1992, artt. 12 e
segg.).

La scelta dell’integrazione va oggi riconfermata
e considerata irreversibile. Ed in questo quadro &
possibile ed opportuno migliorare ulteriormente la
qualita del servizio scolastico, dotandolo di tutte
quelle competenze, condizioni, ausili e tecnologie
che possano garantire la migliore fruizione possi-

bile da parte degli alunni con diverse tipologie di
disabilita.

Tale indirizzo deve valere anche nella scuola
dell’autonomia, in relazione a numerosi fattori:

@) ai rapporti tra i diritti umani e civili ed in-
tegrazione sociale; b) al quadro legislativo e nor-
mativo vigente; ¢) alla constatazione, validata dal-
I’esperienza italiana e internazionale, che I'impe-
gno per I'integrazione nella scuola di tutti rappre-
senta la strategia fondamentale per lo sviluppo, la
crescita e la conquista delle autonomie e costitui-
sce la condizione fondamentale per la successiva
integrazione sociale e, se possibile, lavorativa del-
le persone disabili; d) alla considerazione dei van-
taggi che tale situazione comporta per gli altri
alunni e all’esperienza umana, culturale e profes-
sionale maturata da un’ampia fascia di operatori
scolastici ed extrascolastici; e) al fatto che ’espe-
rienza italiana rappresenta ormai un modello cui
guarda I’Europa come occasione di scambi, di
confronto e di reciproco incoraggiamento per in-
nalzare la qualita del servizio scolastico.

Tutto cio sottolinea la necessita di collocare il
diritto all’educazione, all’istruzione, all’acquisi-
zione di competenze ed all’integrazione sempre
pitt nel quadro dei sistemi scolastico e formativo,
lavorativo, socio — assistenziale ecc., portando al
centro dell’attenzione i bisogni fondamentali della
persona in situazione di handicap, i suoi familiari,
il suo contesto abituale di vita, e richiamando
competenze e obblighi che le leggi vigenti asse-
gnano anche a Enti locali e Servizio Sanitario.

Per promuovere e rafforzare il processo di inte-
grazione e per migliorare la qualita della formazio-
ne ed i livelli di apprendimento degli alunni dis-
abili saranno promosse le seguenti azioni:

3.1.1 formazione e specializzazione degli inse-
gnanti, attraverso la definizione di qualifi-
cati percorsi universitari, a partire dalla for-
mazione di base. Tali iter debbono essere
destinati, innanzitutto, a tutti i docenti cur-
ricolari, vanno assicurate, inoltre, forme al-
trettanto qualificate di specializzazione de-
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3.1.2

3.1.3

3.1.4

gli insegnanti per il sostegno, con il coinvol-
gimento pieno delle Facolta di Scienze del-
I’Educazione e del sistema universitario.
Saranno anche utilizzati gli spazi previsti
dalla convenzione tra Ministero della Pub-
blica Istruzione e Rai;

attuazione di un programma teso all’impie-
go esteso e mirato delle nuove tecnologie,
protesi, ausili, materiali didattici specifici,
risorse informatiche, ma anche e soprattut-
to strumenti di amplificazione della comu-
nicazione. Formazione degli operatori sco-
lastici per un corretto uso delle tecnologie
ed ausili;

offerta di opportunita formative e di specia-
lizzazione dei docenti che riguardino, in
modo precipuo, i diversi bisogni educativi
specifici conseguenti le diverse tipologie
delle disabilita. In tali percorsi di formazio-
ne, affidati a docenti con particolare requi-
siti e di provata esperienza, devono trovare
spazio la puntuale illustrazione e la conse-
guente utilizzazione dei principali metodi,
degli sperimentati approcei riferiti a tali ti-
pologie di deficit: utilizzo del Braille e di
ogni altro sussidio per i non vedenti; educa-
zione alla competenza linguistica, lingua
dei segni e tecnologie per facilitare la comu-
nicazione dei sordi; percorsi didattici speci-
fici per 'integrazione degli alunni con sin-
drome di Down, con autismo, con grave dis-
abilita psicofisica; ausili per i disabili moto-
ri gravi. Inserimento nella scuola della figu-
ra dell’assistente alla comunicazione, del
quale andra definito profilo e percorso for-
mativo;

revisione dell’Atto di indirizzo e coordina-
mento alle Aziende sanitarie locali (DPR 24
febbraio 1994), con l'obiettivo di assicurare
un effettivo e qualificato supporto della Sa-

3.1.5

3.1.6

3.1.7

nita alla definizione degli strumenti diagno-
stici di documentazione dell’iter di integra-
zione scolastica, partendo da una lettura
non patologizzante della situazione di han-
dicap e attenta alle potenzialita anche mini-
me di ciascun soggetto;

verifica delle risorse di personale docente e
non docente assegnato alle scuole per I'inte-
grazione. Valutazione sia sul piano qualita-
tivo che sul piano quantitativo della situa-
zione al fine di una verifica del rapporto
1/138 e delle connesse norme stabilite dal-
la legge finanziaria per il 1998 nell’asse-
gnazione degli insegnanti di sostegno. Raf-
forzamento del sostegno assistenziale per i
disabili non autosufficienti durante la per-
manenza a scuola e degli interventi extra-
scolastici a sostegno della famiglia, della vi-
ta in famiglia e della stessa integrazione
scolastica;

verifica del grado di accessibilita delle
scuole di ogni ordine e grado con particola-
re riguardo agli ingressi principali, alla mo-
bilita interna alla struttura, alle palestre,
agli spazi comuni, ai servizi igienici; pro-
grammazione di interventi per |’eliminazio-
ne dele barriere architettoniche, della co-

municazione e percezione.

il processo di integrazione scolastica degli
allievi e delle allieve in situazione di han-
dicap deve essere considerato come uno
dei fattori di qualita del piano dell’offerta
formativa di una istituzione scolastica. Il
Ministero della Pubblica Istruzione prov-
vedera a definire con urgenza corretti
strumenti di valutazione e verifica degli
interventi educativi, didattici e organizza-
tivi messi in atto dalle singole scuole e
dall’intero sistema formativo, avendo cura
di prevedere standard adeguati a valutare
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i processi di insegnamento e apprendi-
mento, 1 risultati raggiunti sul piano indi-
viduale e collettivo, le aree di sviluppo
prossimale e in prospettiva;

3.1.8 attuare la Riforma delle scuole degli isti-
tuti a carattere atipico di cui alla parte I,
titolo II, capo II, del Testo unico della
scuola (D.Lvo. 297/1994), secondo il pre-
ciso dettato della Legge n. 59/97, art. 21,
comma 10. Tali istituzioni scolastiche
vanno riformate “come enti finalizzati al
supporto dell’integrazione nelle istituzioni
scolastiche autonome”. Esperienze pro-

fessionali, strutture, personale e ogni altra

risorsa disponibile vanno finalizzate a so-

stenere la piena integrazione scolastica di

tutti gli allievi e di tutte le allieve in si-

tuazione di handicap nelle sezioni e nelle

classi comuni delle scuole di ogni ordine e

grado. Gli istituti atipici statali attualmen-

te funzionanti dovranno diventare qualifi-
cati e fondamentali punti di riferimento
per la catalogazione, la raccolta e la mes-

sa a disposizione di sussidi, risorse e

esperienze e per la formazione, a supporto

della predisposizione dei progetti indivi-
dualizzati di integrazione.

3.2 GLI STUDENTI UNIVERSITARI
DISABILI

La diffusa presenza nelle universita di un cre-
scente numero di studenti disabili, circa 4.000, ha
indotto il Parlamento a recepire la proposta pit vo-
tata dagli studenti delle scuole medie nel corso
dell’iniziativa “Ragazzi in aula”, promossa della
Camera dei Deputati, e ad approvare la legge 17
del 28 gennaio 1999.

Questa prevede misure di sostegno agli Atenei
per favorire la partecipazione alle diverse attivita

di studio degli studenti disabili in particolare

attraverso:

* la nomina e la funzione del delegato per il
coordinamento, monitoraggio e supporto di
tutte le iniziative concernenti |'integrazione
nell’ambito dell’Ateneo (art.1, comma 3, legge
17/99);

* la costituzione di un servizio di tutorato
specializzato;

* il trattamento individualizzato, gli ausili ed i
mezzi tecnici specifici (art. 1, comma 2, legge
17/99);

* la destinazione dei fondi da parte del MURST
derivanti dalla legge suindicata, e la loro
utilizzazione sulla base di progettazioni
articolate da parte degli Atenei.

Al fine di garantire una corretta applicazione
delle nuove norme e verificarne ’efficacia saranno
promosse le seguenti azioni:

3.2.1 rilevazione annuale delle nomine dei

delegati e delle attivita svolte dalle
Universita, in particolare 1'organizzazione
dell’Ufficio, con personale dell’Universita ed
un coordinatore, attrezzato per gli opportuni
collegamenti e sperimentazioni per la
conoscenza degli ausili e le tecnologie,

costituzioni di siti Web e banche dati;

3.2.2 ricognizione attraverso detti uffici dei
bisogni e delle difficolta degli studenti
disabili, al fine di risolvere i problemi di
orientamento, di partecipazione alle lezioni,
di accesso ai testi di studio, alle biblioteche
e alle consultazioni bibliografiche, al
supporto didattico specifico, alla vita di
relazione e di studio con gli altri, al
rapporto con docenti, alla realizzazione dei
percorsi di formazione per il completamento
degli studi;

diritto allo studio

garantendo ’assitenza e ’aiuto alle persone

3.2.3 realizzazione del
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attraverso interventi promossi nell’ambito — trascrizione dei testi in braille, registrazioni, po-

dell’autonomia universitaria. Individuare a stazioni informatiche attrezzate (sintesi vocale,
tal fine servizi e soluzioni organizzative ed i barra braille, ecc.) nelle maggiori biblioteche,
supporti pit idonei tra i quali: aule e nell’ufficio per i disabili,
— nuove tecnologie in grado di avviare lo stu- — fruibilita delle aule, delle biblioteche e sale di
dente al piu elevato grado di autonomia possi- studio per i disabili motori e sensoriali,
bile, — facilitazioni per I'accesso ad Internet, alle reti
— interprete in lingua dei segni, ripetitore labiale, dell’Ateneo, alle banche dati bibliografici, an-
tutore didattico, stenotipia computerizzzata per che attraverso specifiche postazioni informati-
gli studenti sordi, che debitamente attrezzate.
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LAVORO

4.1 PER UNA PIENA INTEGRAZIONE

Le politiche per I'integrazione sviluppate dai
servizi territoriali e dal sistema scolastico hanno
determinato una forte crescita della domanda di
lavoro da parte delle persone disabili. E sono or-
mai numerose ’esperienze di inserimento in im-
prese, sia pubbliche che private, di lavoratori con
handicap fisico medio grave, con insufficenza
mentale, con minorazioni sensoriali. Tali esperien-
ze sono state generalmente promosse dai servizi di
formazione professionale, facilitate dall’impiego di
particolari tecnologie, regolate da convenzioni sot-
toscritte dagli imprenditori con i servizi del collo-
camento, supportate dalla contrattazione sindacale
sia nazionale che aziendale.

Nonostante ¢io il tasso di disoccupazione dei
lavoratori disabili & ancora particolarmente eleva-
to, supera infatti il 55 per cento della forza lavoro.
Gli occupati sono stimati intorno alle 210 mila
unita, se si considerano i 191.953 inseriti nelle
aziende pubbliche e private al 30 giugno 1998 ai
sensi della legge 482 sul collocamento obbligato-
rio, i circa 15 mila lavoratori stimati nelle coope-
rative sociali di tipo B, le poche migliaia impegna-
te nelle libere professioni e nel lavoro autonomo. A
fronte di questi, risultavano, alla stessa data,
iscritte nelle liste dei disoccupati 264.073 persone
con pill o meno grave disabilita fisica, mentale o
sensoriale. La percentuale di disoccupati & parti-
colarmente elevata nelle regioni meridionali, in
Calabria, Sicilia e Sardegna si aggira intorno al 70
per cento.

Il numero degli occupati ha altresi registrato un
sensibile calo negli anni pit recenti a seguito del-
la pit generale crisi occupazionale, di una legisla-
zione inadeguata, burocratica, assistenzialistica e
delle indubbie resistenze del mondo imprendito-
riale, che non ha saputo cogliere le opportunita of-
ferte dalla crescente domanda di occupazione dei
disabili, molto motivati al lavoro ed in gran parte
diplomati, laureati e comunque professionalizzati

grazie alla integrazione scolastica ed ai positivi ri-
sultati della formazione professionale. Si & eviden-
ziata altresi una difficolta del sistema produttivo di
avvalersi delle inedite opportunita offerte dallo
sviluppo delle nuove tecnologie. Nel pubblico im-
piego, infine, ha dilagato per anni la piaga dei fal-
si invalidi, assunti per chiamata nominativa diret-
ta, grazie ad una normativa compiacente che favo-
riva pratiche clientelari, abrogata solo nel 1993
dall’art. 42 del decreto legislativo n. 29.

Ma determinanti si sono dimostrati i ritardi e gli
scquilibri nel recepimento ed attuazione delle nor-
mative e normative in materia di orientamento, for-
mazione e servizi per 'inserimento lavorativo gui-
dato da parte degli enti locali. Ritardi e squlibri
che ancora persistono e rischiano di compromette-
re la stessa applicazione della legge 68. Secondo
stime recenti, si collocano all’82 per cento nelle
regioni del nord, al 12 per cento in quelle centrali,
al 6 per cento al sud. Non sempre, inoltre, le atti-
vita formative sono state effettivamente finalizzate
alla professionalizzazione ed all’inserimento lavo-
rativo: cio ha contribuito ad alimentare un eccesso
di risposte assistenziali, gravando di un carico im-
proprio la spesa assistenziale e quella sanitaria.
Mentre, al contrario, con i nuovi modelli di forma-
zione in azienda e quando si & puntato a pit eleva-
ti livelli di professionalita, si sono ottenuti buoni
risultati sul piano occupazionale.

La legge 68, approvata dopo un lungo dibattito
parlamentare, ha recepito il meglio delle esperien-
ze di inserimento lavorativo, innovando radical-
mente il sistema di collocamento dei disabili. Le
nuove norme estendono I’obbligo alle aziende pub-
bliche e private con almeno 15 dipendenti, conce-
dendo alle imprese flessibilita, ampia facolta di ri-
correre alla chiamata nominativa e consistenti in-
centivi economici. La legge abbassa I’aliquota ob-
bligatoria al 7 per cento, allineandola alla media
europea, ed introduce le convenzioni per il collo-
camento mirato dei disabili che presentano mag-
giori difficolta di inserimento. Di rilievo sono an-
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che le nuove norme per il collocamento mirato dei
lavoratori ciechi nelle nuove qualifiche equipol-
lenti a quella di centralinista, recentemente indi-
viduate con D.M. 10 gennaio 2000:

— operatore telefonico addetto alle informa-
zioni alla clientela e agli uffici relazioni con il
pubblico

— operatore telefonico addetto alla gestione
e all’utilizzazione di banche dati

— operatore telefonico addetto ai servizi te-
lemarketing e di telesoccorso.

La nuova legge, entrata in vigore a pieno regime
il 18 gennaio 2000, potra offrire nei prossimi anni
importanti possibilita di occupazione. Cosi come
non andra sottovalutato il ruolo che potranno svol-
gere le cooperative sociali di tipo B, riconosciute
dalla legge 381 del 1991, che in una logica d’im-
presa e nel rispetto delle normative poste a tutela
dei lavoratori rappresenta un ottimo strumento di
integrazione lavorativa, si tratta di imprese flessi-
bili e dinamiche che si sono dimostrate particolar-
mente idonee a individuare le soluzioni organizza-
tive pit adatte all’inserimento dei lavoratori con
disabilita medio — gravi.

Esse si potranno avvalere nelle aree di inter-
vento comunitario delle risorse destinate al loro
sviluppo dall’articolo 51 della legge 448 del 1998
e che verranno erogate attraverso Sviluppo ltalia,
cha valutera i progetti d’impresa.

Per offrire nuove opportunita di inserimento e
migliorare i livelli occupazionali dei lavoratori dis-
abili si intendono promuovere:

4.1.1 dare attuazione all’accordo tra il Ministero
del Lavoro e della Previdenza Sociale e le
Regioni, Province, Province Autonome di
Trento e Bolzano, Comuni, Comunita monta-
ne, per l'individuazione di standard minimi
di funzionamento dei servizi pubblici per
I'impiego che vede il Ministero del Lavoro,
nell’esercizio del proprio ruolo di coordina-
mento, promozione ed indirizzo, impegnato a

realizzare azioni di supporto e di qualifica-
zione del personaledei servizi per il lavoro;

4.1.2 azioni volte a sensibilizzare le imprese sulle
opportunita offerte dalla nuova legge 68/99
sul collocamento dei lavoratori disabili;

4.1.3 emanazione di una direttiva da parte del Di-
partimento della Funzione Pubblica che de-
finisca modalita chiare di verifica sistemati-
ca delle disposizioni di cui all’articolo 17
della legge 68/99 in materia di certificazio-
ne dei requisiti delle ditte che partecipano
ad appalti pubblici o che intrattengano rap-
porti convenzionali o di concessione con la
pubblica amministrazione;

4.1.4 finalizzare una quota dei fondi che 1’'Unione
Europea ed il Ministero del Lavoro destina-
no alla formazione professionale per finan-
ziare, con il concorso delle Regioni, un pro-
gramma di implementazione o di riequili-
brio dei servizi formativi, promuovendone lo
sviluppo nelle aree meridionali, miglioran-
done le modalita operative, indirizzando le
attivita verso nuove qualifiche coerenti con
le opportunita di lavoro offerte dalle realta
locali, favorendo I’avvio di forme di parte-
nariato e di gemellaggi che coinvolgano le
esperie