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PREFAZIONE

Difficile, nellaffrontare i temi legati ai complessi processi di in-
clusione sociale, non soffermarsi sugli effetti della pandemia con
la quale, ancora oggi, stiamo facendo i conti. Una emergenza so-
ciale e sanitaria che sta mettendo a dura prova lintero sistema di
welfare, e che colpisce per prime e in modo piu grave le persone
piU vulnerabili, tra cui quelle con disabilita.

Il recente report Disability rights during the pandemic, curato
da sette tra le piU importanti organizzazioni che operano a livello
internazionale per la difesa dei diritti delle persone con disabilita,
ha indagato le condizioni di vita delle cittadine e dei cittadini con
disabilita in tutto il mondo nel corso della prima ondata della
pandemia, raccogliendo le testimonianze di pit di duemila per-
sone provenienti da 134 nazioni.

Gli ambiti di indagine hanno approfondito la condizione delle
persone che vivono nelle strutture residenziali, laccesso alle cure
ospedaliere, i supporti e i servizi disponibili, limpatto della pan-
demia su donne, bambini e persone senza dimora. Il quadro che
emerge e prevedibilmente differenziato, data leterogeneita dei

' internationaldisabilityalliance.org/covid-drm.
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sistemi di welfare nei diversi Paesi, ma comunque caratterizzato
da una generalizzata difficolta nelladottare misure adeguate per
difendere i diritti delle persone con disabilita.

| problemi hanno riguardato, anche nelle nazioni che adottano
i pil avanzati sistemi di protezione sociale, le persone che vivono
negli istituti, che non sono state protette in modo adeguato dal
rischio di contagio; ma anche coloro che invece hanno conti-
nuato a vivere a casa propria, che hanno subito la sospensione
di gran parte dei servizi e dei supporti, come lassistenza perso-
nale e domiciliare. Gli studenti con disabilita hanno riscontrato
difficolta nellaccesso alla didattica a distanza, e anche a molti
di loro é stata interrotta lerogazione di servizi socio-educativi e
di riabilitazione, delegando la maggior parte della loro assisten-
za alle famiglie. Sono inoltre aumentati gli episodi di violenza
nei confronti delle donne e delle ragazze con disabilita, e poche
sono state le misure per supportare le persone senza dimora, in
alcuni casi persino istituzionalizzate contro la loro volonta.

A tutto questo si &€ sommato limpatto del distanziamento fisi-
co deciso dai governi per contenere la pandemia, che, privandoli
delle loro relazioni sociali, ha prodotto pesanti ripercussioni sulla
loro salute fisica e psicologica.

La riflessione piu immediata che possiamo fare di fronte a
questa analisi - aldila delle significative differenze tra i diversi
Paesi - va oltre il tema della disabilita e investe quello piu gene-
rale della tutela della salute dei cittadini (nellaccezione piu este-
sa sancita dallOMS), a partire da quelli piu vulnerabili; e quindi la
necessita di ripensare continuamente il sistema di welfare adat-
tandolo a questo obiettivo, mettendolo in condizioni di fornire
risposte che vadano oltre la logica emergenziale.

E proprio lapproccio emergenziale provocato dalla pandemia
che ha giocoforza privilegiato la prospettiva che ha visto i citta-
dini - e tra loro quelli piU fragili, anziani e con disabilita in par-
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ticolare - oggetti di cura prima ancora che soggetti di diritto,
contrapponendo le esigenze della tutela sanitaria al pieno eser-
cizio dei diritti correlati alla liberta ed alla piena inclusione. Le
ripercussioni di questo approccio, che pure ha avuto ed ha le sue
ragioni, nel tutelare la dimensione clinica, hanno pero aumentato
il disagio sociale, mitigando di fatto gli effetti sulla salute com-
plessiva delle persone.

A fronte di questa considerazione, la Convenzione delle Na-
zioni Unite sui diritti delle persone con disabilita (CRPD) ratifi-
cata dallltalia con la legge 18/2009, ha scelto questanno come
tema della sessione dello scorso novembre “Building back bet-
ter: toward a disability-inclusive, accessible and sustainable
post covid-19 world”, letteralmente: “Ricostruire meglio: verso
un mondo post covid-19 inclusivo della disabilita, accessibile e
sostenibile’.

Necessariamente lo sguardo della politica, oltre che concen-
trarsi sulla contingenza del presente, deve andare oltre la fine
della pandemia, cercando di fare tesoro dellesperienza cosi da
essere in grado di affrontare in modo sempre migliore le emer-
genze ed i problemi che inevitabilmente verranno, con unatten-
zione particolare sempre a coloro che necessitano di maggiori
tutele e sostegno. Ma perché questo proposito si traduca in re-
alta i cittadini con disabilita dovranno essere una risorsa con cui
collaborare, riconoscendo il valore di includere e valorizzare chi
é portatore di una diversita.

Quello che ci tengo ulteriormente a sottolineare & che la Re-
gione Toscana vuole farsi promotrice e portatrice di un cambia-
mento, gia in atto, nellapproccio culturale alla disabilita. Un ap-
proccio che vuole per prima cosa prendersi cura della persona,
che non pud e non deve coincidere con la propria disabilita, che
altrimenti rischia di diventare una gabbia, ma che comprende
appunto le aspirazioni, i desideri, il progetto di vita, di crescita
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personale, di autodeterminazione, di inclusione e partecipazione
sociale.

La persona con disabilita non deve essere rappresentata come
oggetto di assistenza, ma come un soggetto attivo, portatore di
diritti specifici, che deve avere la possibilita di svolgere il pro-
prio percorso, ciascuno secondo le proprie possibilita e capacita,
allinterno della societa e della comunita.

Lobiettivo di Regione Toscana ¢ quello di procedere verso un
sempre maggiore coinvolgimento delle persone con disabilita e
delle loro associazioni in quanto soggetti politici attivi, cosi da av-
valersi del loro contributo nella programmazione di politiche in
grado di migliorare la loro vita e quella dellintera comunita a cui
appartengono. Una comunita costruita attorno allaccoglimento
delle esigenze di ognuno, a partire dai bisogni dei pib vulnerabili
e per questo piu inclusiva, sostenibile e accessibile per tutti.

Serena Spinelli

Assessora alle Politiche sociali, edilizia residenziale
pubblica e cooperazione internazionale



INTRODUZIONE

Quello che abbiamo vissuto - che stiamo ancora vivendo
quando questo lavoro sta andando in stampa - ha un preceden-
te che risale ad un secolo fa, ma che solo la diffusione del virus
SARS-CoV-2 nei primi mesi del 2020 ha riportato alla memoria
collettiva.

Allora gli esiti furono tragici, sia sul piano sanitario che su quel-
lo sociale: alla fine si conteranno oltre 600mila morti su una
popolazione di 36 milioni di abitanti, 50 milioni in tutto il mondo.
La gia fragile economia dell'ltalia ne uscira distrutta, e le tensioni
sociali si inaspriranno sino a sfociare in vere e proprie rivolte. Eil
bilancio di una stagione che succede alla fine della Prima Guerra
Mondiale, quando un nemico invisibile velocemente si diffonde
nella popolazione e, dimprovviso, manifesta con violenza inaudi-
ta tutta la sua forza. Il “paziente zero” e probabilmente un ignaro
soldato che propaga il virus della febbre spagnola attraverso tut-
ti i campi di battaglia d'Europa e oltre oceano.

La pandemia esplode nella primavera del 1918 nellemisfero
settentrionale, per poi fare velocemente il giro del mondo nei
successivi tre anni, colpendo principalmente gli strati sociali e i
Paesi piu poveri, come lIndia, in cui muoiono 18 milioni di perso-
ne equivalenti al totale delle vittime della guerra.
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Molti sostengono che abbia accelerato la fine del conflitto, sia
perché paralizzo 'economia mondiale, ma soprattutto perché,
data leta media delle vittime (ventotto anni), di fatto distrusse
il tessuto sociale e le forze necessarie alla ricostruzione di tutti
i Paesi.

In ottobre la battaglia di Vittorio Veneto sancisce la sconfitta e
il disfacimento delllmpero austro-ungarico, ma alla fine dell’e-
state sulla penisola si abbatte una seconda ondata del virus, che,
in sole tredici settimane da settembre a dicembre, fara piU vit-
time di tutta la guerra. Sino a quel momento la censura aveva
nascosto alla popolazione la gravita dellimpatto della pandemia,
ma anche il governo non si era fatto trovare pronto ad attuare
misure di igiene pubblica. Le autorita centrali e locali avevano at-
tuato una campagna di disinfezione dei luoghi pubblici, e ridotto
lorario di apertura dei negozi, posticipando a data imprecisata
linizio dellanno scolastico; un decalogo con una serie di indica-
zioni da seguire, tra tutti quello di non frequentare luoghi affollati,
era stato diffuso dal Comune di Milano.

Ma ci sono pressioni affinché le principali industrie continuino
a lavorare, sia per garantire il necessario sostegno allesercito,
che per evitare di aggravare ancora di piu la situazione economi-
ca del Paese. Gli industriali impongono le loro ragioni, ma, date le
insufficienti condizioni igieniche e lavorative, la malattia avanza
allinterno delle fabbriche, facendo crollare la produttivita e co-
stringendole nuovamente alla chiusura.

| malati isolati in casa, privi di cura, muoiono a migliaia, e per di
piUu contagiano i familiari; ma anche chi e ricoverato negli ospe-
dali non riceve la dovuta assistenza, sia per la mancanza di una
specifica terapia, ma anche per linadeguatezza delle strutture e
del personale.

Il ministero della Sanita sara istituito solo quaranta anni piu
tardi: & quello dellInterno che si fa carico delle malattie infettive,
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considerate un problema non tanto sanitario ma di ordine pub-
blico. E lunico provvedimento che é in grado di attuare e quello
che ancora oggi resta la misura principale di contenimento, una
definizione che & entrata nel lessico comune contemporaneo,
quella di distanziamento sociale.

Solo dopo la fine della guerra, che aveva stravolto la perce-
zione e il valore della morte, le persone cominciano a prendere
coscienza delle dimensioni di questa tragedia, e, con essa, si dif-
fonde un sentimento di ostilita verso uno Stato che aveva chie-
sto enormi sacrifici, ma che dimostrava di non essere in grado di
tutelare la salute pubblica.

Alla fine dellautunno lepidemia sembra allentare, tanto che il
9 novembre 1918 la Giunta sanitaria di Milano chiede la revoca
di tutti i provvedimenti eccezionali; ma nelle settimane succes-
sive i contagi riprendono a crescere. Anche nel Mezzogiorno ri-
aprire e tornare alla normalita non porta il sollievo sperato, e la
pandemia ritorna per una terza ondata, anche a causa dei reduci,
che, tornando a casa, alimentano nuovi focolai.

Il mese successivo, dopo quasi due anni dal suo inizio, il con-
tagio finalmente perde forza sino ad esaurirsi. La spiegazione
maggiormente condivisa dalla comunita scientifica individua
nella quarantena la strategia vincente; & inoltre possibile che con
il passare dei mesi il virus abbia subito una mutazione verso una
forma meno letale. Solo in Italia, tra influenza spagnola e guerra,
muoiono circa un milione e 200mila persone nella fascia tra i
18 e i 30 anni, modificando la piramide demografica in modo
talmente profondo che solo negli anni ‘50 comincera a riequili-
brarsi.

Una domanda, su tutte le altre, restituisce il senso di questa
drammatica esperienza: quanti, con un sistema di protezione so-
ciale e sanitario avrebbero potuto essere salvati? Proprio questo
- una riflessione sulla capacita di risposta dello Stato sociale, piu

n @
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dellanalisi eziologica della malattia, costituisce infatti leredita piv
significativa di quanto accaduto.

Cento anni dopo, il mondo e aggredito da un nuovo virus, ma,
nonostante gli enormi progressi compiuti dalla medicina e in
ambito di welfare (in particolare in Europa), le vittime sono nu-
merose e i presidi medico-ospedalieri costantemente esposti al
rischio di non riuscire a far fronte allemergenza.

Questa crisi non ¢ la prima né sara lultima: in una societa glo-
balizzata, interdipendente sul piano economico ma anche politi-
co, e fisiologico che l'equilibrio complessivo venga ciclicamente
turbato. Gli attribuiamo aggettivi diversi (umanitaria, economica,
sanitaria), ma & plausibile ritenere che tutti questi livelli siano
sempre correlati tra loro, e che si influenzino in modo reciproco.

Ultalia si & trovata per prima in Europa a fronteggiare la pande-
mia, e gli esiti del suo contenimento sono stati diversi da regione
a regione. A seguito del moltiplicarsi dei contagi, il governo ha
deciso di varare misure straordinarie di isolamento sociale che
saranno attuate in seguito anche da altre nazioni - quindi repli-
cate (con i dovuti correttivi) alla nuova impennata dei contagi nel
successivo autunno.

Il virus, grazie al contenimento dei contatti interpersonali, ha
infatti attenuato il suo impatto nella popolazione sino a scendere
ai minimi livelli di diffusione nei mesi estivi - poi, con lallenta-
mento delle misure contenitive - ha ripreso forza, costringendo
le autorita ad inasprire nuovamente le limitazioni alla circolazio-
ne delle persone e allo svolgimento dellattivita lavorativa, pena-
lizzando, prime tra tutte, le categorie piu fragili, che sono anche
quelle sulle quali il virus agisce con maggiore forza: anziani, ma-
lati, persone portatrici di disabilita.

Le persone con disabilita - un miliardo nel mondo - sono tra
le piU colpite in questa crisi, anche in termini di vittime. Basti pen-
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sare che esse vivono, molto piU della media della popolazione, in
strutture e istituti: luoghi in cui, come ribadito anche dallOnu;, la
percentuale di morti legate al Covid19 varia dal 19% al 72%, a
seconda dei Paesi.

Lltalia ha aderito al documento strategico del Segretario Ge-
nerale delle Nazioni Unite (cit.) il quale ribadisce che la pande-
mia sta acuendo le disuguaglianze preesistenti, aumentando il
grado di esclusione delle persone con disabilita, che gia in cir-
costanze normali hanno meno probabilita di accedere a servizi
per la salute, cura, istruzione, occupazione e partecipazione nella
comunita. A causa della pressione a cui e sottoposto lintero si-
stema di protezione sociale, la capacita di tutela dei piU fragili e
la prima a risentirne. Con il lockdown ogni servizio alla persona
con disabilita & diventato di fatto differibile, facendo ricadere il
peso sui caregiver anche a seguito della sospensione delle le-
zioni in presenza a scuola (nonostante le possibili deroghe riser-
vate agli studenti con disabilita), o dei centri diurni, riaperti solo
parzialmente e talvolta con orari o servizi ridotti (come mensa o
trasporto).

Tra le conseguenze evidenti dellemergenza c’e laggravarsi de-
gli equilibri precari che molti - e le loro famiglie - gia vivevano,
e che rischiano di essere ulteriormente penalizzati dallesigenza
di rimettere in moto velocemente 'economia del Paese, a rischio
di un impoverimento ulteriore della qualita della convivenza
sociale e dei livelli di inclusione a scapito dei piu fragili. Come
indicato nel documento dellONU, & necessario pertanto assicu-
rare la partecipazione attiva delle persone con disabilita e delle
loro organizzazioni rappresentanti nella programmazione delle
misure a contrasto della pandemia; garantire laccessibilita alle
informazioni che permettono di accedere ai Servizi, prevedere
una serie di azioni mirate specifiche per garantire linclusione e

' A Disability-Inclusive Response to COVID-19, maggio 2020.
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monitorare gli investimenti per assicurarsi che raggiungano le
persone con disabilita.

Questa edizione del rapporto, che, come consueto, si propone
di contribuire allattivita di programmazione regionale di ambi-
to, approfondisce il modo con il quale i servizi sociosanitari ed
educativi dedicati alle persone con disabilita hanno affrontato
lemergenza coronavirus, sia attraverso una disamina della nor-
mativa, ma anche avvalendosi di dati ricavati da una indagine ad
hoc promossa dallOsservatorio Sociale nel corso della prima
fase di lockdown. Il lavoro ricostruisce il dato relativo alla stima
dei soggetti con disabilita che vivono nella regione, per mezzo di
analisi mirate dei diversi database disponibili: i dati pubblicati da
ISTAT, INPS INAIL, la rilevazione annuale effettuata dallOsserva-
torio Sociale nelle 26 Zone Distretto, e il flusso delle domande di
esenzione per patologia. Un capitolo affronta il tema dellinclu-
sione scolastica e lavorativa, aggiornando la situazione dellanno
precedente e confrontandola con quella attuale. Nella terza se-
zione sono infine trattate tre specificita di Regione Toscana sul
tema dellinclusione sociale: la programmazione regionale negli
ambiti delle disabilita e della non autosufficienza, gli esiti della
sperimentazione sul Budget di salute, lattivita della stamperia
Braille e della Scuola cani guida per non vedenti.

Confidiamo che questo lavoro possa contribuire alla ricostru-
zione di un quadro conoscitivo il piu completo possibile e funzio-
nale alla programmazione delle politiche sulla disabilita, e piu in
generale ad una migliore comprensione di un universo comples-
so in grado di restituirci una prospettiva della realta pit ampia
alla quale tutti quanti apparteniamo.

Massimiliano De Luca

Coordinatore gruppo di lavoro sulla disabilita
Osservatorio Sociale Regionale
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UN'EMERGENZA SANITARIA
MA ANGHE SOGIALE

Viviamo in un mondo meraviglioso eppure pieno di insidie: la
nostra fragilita € messa alla prova da cause naturali ma anche
dalla tecnologia che abbiamo creato, e persino da noi stessi.
Dagli invisibili virus e batteri capaci di attaccare mortalmente
il nostro organismo, agli eventi naturali, allinquinamento, agli
incidenti di qualunque tipo (su tutti quelli stradali e sul lavoro),
allaggressivita che appartiene (non solo) alla nostra specie, al
delicato equilibrio della nostra condizione interiore.

Eppure, questo nostro mondo ci appare cosi bello - e solita-
mente ci sentiamo a nostro agio, nonostante gli innumerevoli
pericoli in agguato; pericoli a cui non pensiamo, semplicemente
perché li consideriamo parte di un contesto al quale siamo pie-
namente abituati, protetti da una sensazione di sicurezza che non
deriva da una effettiva mancanza di rischi, ma dalla loro accet-
tazione. Quando pero irrompe lignoto nelle nostre vite - o qual-
cosa che appare incontrollabile, o semplicemente sconosciuto
- ecco che il nostro mondo diviene improvvisamente ostile (ma
in realta & sempre lo stesso), e le nostre priorita si coagulano at-
torno alla speranza che questo nuovo stato di cose finisca e tutto
torni come prima. Cioé come ci sembrava che fosse.
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In particolare, le pandemie hanno la particolarita di non ter-
minare una volta, ma due, e quasi sempre in momenti che non
coincidono: ¢’ una fine “sanitaria”’, che si verifica quando i conta-
gi e la mortalita scendono e si stabilizzano sullo zero, e una fine
“sociale”, quando a zero si riduce la paura dovuta al virus, anche
solo perché le persone, stanche di vivere in un clima di ansia e di
restrizioni, imparano loro malgrado a conviverci.

La storia ci dice che solo quella del vaiolo ha avuto una fine
“sanitaria”. Le altre sono state sconfitte accettando la loro lun-
ghissima coda velenosa come qualcosa che era parte della vita
stessa, e ad oggi - dalla peste bubbonica alla febbre spagnola
- non sappiamo perché il contagio si sia arrestato. La storia in-
segna che si impara a riprogrammarci adeguandoci ai cambia-
menti - forse piU a quelli negativi che a quelli positivi - in virty
di quella spontanea attitudine alla resilienza che forse e parte
essenziale della nostra capacita di sopravvivere in natura.

Gli effetti a livello sociale e sanitario, col perdurare dellemer-
genza, finiscono col sovrapporsi, e risulta persino difficile valuta-
re quali siano nel lungo periodo quelli piu gravi.

1.1. La dimensione sanitaria

Quando il tempo ci permettera di ripensare a questi giorni in
modo piu lucido che emotivo, saranno diverse le considerazioni
che potremo fare. La prima riguardera quanto quella “normalita”,
di cui oggi avvertiamo cosi tanto il bisogno, si discosta da quello
che stiamo vivendo e forse ci accorgeremo che, piu che i numeri
(che in questi mesi hanno costituito il fulcro dellinformazione) a
fare la differenza e il modo con il quale - giocoforza - stiamo
affrontando cio che ci sta capitando.

Torniamo dunque a quella “normalitd” che abbiamo perso. Se-
condo il Ministero della Salute e llstituto Superiore della Sani-
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ta (ISS), in ltalia ogni anno circa il 9%
della popolazione € colpito da sindromi
LA LINEA SOTTILE TRA  simil-influenzali (pit 0 meno 8 milioni e

NORMALITA ED EMERGENZA  mezzo di persone), che su scala mon-
diale provocano da 3 a 5 milioni di con-

tagi e da 290mila a 650mila morti.

Nel nostro Paese, le vittime oscillano tra i 300 e i 400 decessi
diretti (cioé dovuti allinfluenza), e tra i 4mila e i 10mila decessi
indiretti di chi sviluppa complicanze gravi a causa del virus, prin-
cipalmente i soggetti ad alto rischio che hanno patologie sotto-
stanti come diabete, obesita, malattie dellapparato respiratorio
e cardiovascolari (sempre secondo l'ISS). Diamo per scontato
che questi dati rappresentino un quadro di normalita - dati a cui
possiamo aggiungere i 371.000 nuovi casi di tumori maligni nel
2019 e i 179.000 decessi, solo per rimanere in ambito medico.

Le domande sorgono spontanee: perché nella percezione
comune questi numeri non restituiscono la sensazione di una
emergenza sanitaria? Come mai non viene avvertita lesigenza
di tutelare con maggiore attenzione le persone pit vulnerabili (ad
esempio indossando nellinterazione con gli altri una mascherina
chirurgica, come e d'uso in alcuni Paesi asiatici per ridurre la pos-
sibilita di trasmissione di virus che per alcuni si rivelano fatali)?
E qui che la dimensione sanitaria del problema sfuma in quella
sociale.

1.2. La dimensione sociale

La percezione sociale varia a seconda di diversi fattori: nei
luoghi dove il virus ha colpito con piU forza, per chi ha perso
una persona cara, chi ha una persona fragile di cui preoccuparsi,

' Epicentroiss (dato 2016).
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medici e infermieri che lavorano in corsia; e poi quella di molti
giovani rispetto alle persone anziane o gravate da patologie a
rischio e per questo target degli esiti piu gravi della malattia. Ma
piu di tutto, nella percezione sociale, incide la rilevanza che viene
data a cio che sta accadendo.

In tempi “normali” i numeri non ci fanno paura: senza chia-
mare in causa il mezzo milione di bambini che in Africa muo-
re ogni anno per dissenteria, 80mila decessi si sono registra-
ti lanno scorso in ltalia a causa dellinquinamento atmosferico
(concentrati in Piemonte, Lombardia e Pianura Padana), 83mila
provocati dal tabagismo. Potremmo poi parlare degli abitanti di
siti inquinati - come Taranto, Porto Marghera, dove il rischio di
morte per malattia e piU alto del 4-5% rispetto alla popolazione
generale. E tanto altro ancora.

E forse lecito chiedersi se questi non siano numeri tali da porre
questi fenomeni ai vertici delle priorita sanitarie e sociali; ma non
sono i numeri che rendono un fenomeno “epidemico” (o “pande-
mico”), piuttosto il modo con cui si diffonde: € ipocrita pero fin-
gere che fenomeni diffusi (come lincidenza di alcune neoplasie)
non si discostino - per frequenza, gravita e rischio di esserne
colpiti - dallespansione di virus anche molto piu letali di quello
che stiamo subendo oggi.

Tutto questo per dire che la nostra “normalita” smarrita dalle
restrizioni di questi ultimi mesi non & poi tanto meno pericolosa
per la nostra salute del presente: solo che oggi le Istituzioni di
tutto il mondo, diversamente da sempre, hanno scelto di farsene
carico, ponendola al vertice dellagenda politica.

Sara pero la fine “sociale”, prima ancora del “contagio zero”,
che ci traghettera verso la nuova normalita, quella nella quale
le persone continueranno ancora ad ammalarsi, come accade
per altre patologie, ma in misura tale da non mettere in crisi il
sistema di welfare. Perché il problema non e tanto quello della

» 2



@ UNEMERGENZA SANITARIA MA ANCHE SOCIALE [ ¢

pericolosita del virus, quanto della tenuta del sistema sanitario:
scongiurare la possibilita che si verifichino decessi non a cau-
sa della malattia, ma delle cure non erogate per mancanza di
spazi adeguati. E qui, nuovamente, € dobbligo sottolineare che
la criticita di questa situazione grava innanzi tutto sulle persone
piu vulnerabili.

1.3. | soggetti vulnerabili: anziani e persone con
disabilita

Abbiamo gia ricordato nellintroduzione che le persone con
disabilita sono tra le piU esposte agli effetti negativi della pan-
demia, sia sul piano sociale (a causa delle limitazioni ai servizi
di cui usufruiscono, nonché di quelle relative alla limitazione dei
contatti sociali), che su quello sanitario (per la eventuale presen-
za di patologie, ma soprattutto a causa della loro permanenza in
strutture e istituti, nei quali si sono sviluppati numerosi focolai e
lincidenza di mortalita & piU alta che allesterno).

Per cercare di prevenire questa eventualita, un rapporto dell’l-
stituto Superiore di Sanita: ha dettagliato le linee guida per la
prevenzione e il controllo dellinfezione da SARS-CoV-2 nelle
strutture residenziali sociosanitarie?, dove le persone ospitate
sono tra quelle potenzialmente a maggior rischio di evoluzione
grave se colpite da COVID-19": anziani (definiti espressamente
“la popolazione fragile per eccellenza che bisogna proteggere”),
e “soggetti con patologie croniche, affette da disabilita di varia
natura o con altre problematiche di salute”.

2 “Indicazioni ad interim per la prevenzione e il controllo dellinfezione da SARS-
COV-2 in strutture residenziali sociosanitarie” (vers. 16 marzo 2020 - Rapporto ISS
COVID-19,n. 4/2020).

* Includono “strutture residenziali per persone non autosufficienti, quali anziani e di-
sabili, e strutture residenziali extraospedaliere ad elevato impegno sanitario, per tratta-
menti residenziali intensivi di cura e mantenimento funzionale”.
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Come detto, i casi che si sono verificati in queste strutture han-
no profondamente inciso nella drammatica contabilita delle vit-
time, tanto da indurre Governo e Regioni a limitare gli accessi e
introdurre rigide misure di prevenzione a cui gestori ed operatori
devono attenersi:

« Ricerca attiva di potenziali casi tra residenti e opera-
tori.

» Restrizione dallattivita lavorativa degli operatori so-
spetti o risultati positivi al test per SARS-CoV-2 in
base alle disposizioni vigenti.

« Formazione del personale per la corretta adozione
delle precauzioni standard e procedure disolamento.

« Sensibilizzazione e formazione dei residenti e dei visi-
tatori.

« Promemoria per promuovere i comportamenti cor-
retti.

» Preparazione della struttura alla gestione di eventuali
casi di COVID-19 sospetti o probabili/confermati.

« Monitoraggio dellimplementazione delle misure
adottate.

Ogni struttura deve dotarsi di un referente per la prevenzione
e controllo per COVID-19 adeguatamente formato e che operiin
stretto contatto con le autorita sanitarie locali. Tutto il personale
deve ricevere una formazione specifica sui principi di base del-
la prevenzione e controllo delle infezioni correlate allassistenza
(ICA) e sullinfezione da SARS CoV-2, adottare le precauzioni
standard nella cura degli ospiti, ed essere incluso in un program-
ma di medicina occupazionale che garantisca la protezione e
la sicurezza degli operatori sanitari, inclusa la somministrazione
gratuita di vaccino anti-influenzale. Devono essere forniti e uti-
lizzati dispositivi di protezione individuale appropriati, ricorrere
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a buone pratiche di sicurezza nellutilizzo di aghi per iniezioni,
smaltimento sicuro dei rifiuti, gestione appropriata della bian-
cheria, pulizia ambientale e sterilizzazione delle attrezzature uti-
lizzate.

Le disposizioni si concentrano sulligiene delle mani, l'utilizzo
appropriato dei dispositivi di protezione individuali (DPI) con par-
ticolare attenzione al cambio dei DPI tra un ospite e laltro e alla
corretta esecuzione delle procedure di vestizione e svestizione;
sulla sanificazione ambientale e la disinfezione dei dispositivi di
cura o attrezzature riutilizzabili (come termometri o stetoscopi).

Nonostante queste indicazioni, la seconda ondata della pan-
demia ha visto nuovamente il contagio diffondersi allinterno di
queste strutture, con un tasso di gravita purtroppo proporzionato
alla vulnerabilita dei loro ospiti.
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1.4. 1 servizi sociali territoriali per la disabilita nel
corso del primo lockdown

'Osservatorio Sociale Regionale (in collaborazione con ANCI
Toscana e Istituto degli Innocenti) ha condotto nel periodo giu-
gno-agosto 2020 un'indagine in toscana presso le 26 Societa
della Salute/Zone Distretto e 6 Unioni di Comuni (Comuni del
Chianti, Comuni montani Appennino Pistoiese, Comuni Valdar-
no e Valdisieve, Comuni Valdera, Comuni montani del Casentino,
Comuni montani della Valtiberina) con lobiettivo di valutare lim-
patto della prima ondata COVID-19 sullorganizzazione e sulla
gestione dei servizi sociali territoriali gestiti a livello di ambito, in

particolare nel corso della prima fase di lockdown (11 marzo-3
maggio 2020).

La rilevazione & avvenuta attraverso la somministrazione di un
questionario indirizzato ai direttori delle Societa della Salute, ai
Responsabili di Zona-Distretto e, nelle zone sopra indicate, a i
referenti delle Unioni di Comuni che gestiscono Servizi Sociali
associati di livello intercomunale, cosi da ricavare maggiori det-
tagli, per un totale di 32 enti compilatori dellindagine, preveden-
do alcune specifiche domande tema della disabilita e in generale
sulla gestioni dei servizi, allinterno delle quali tale area assisten-
ziale poteva essere segnalata.

Lanalisi dei dati ricavati e stata pertanto modulata su tutti i 32
rispondenti (quando é stato valutato opportuno avvalersi di un
maggiore dettaglio a livello territoriale),
oppure a livello zonale, rimodulato su

28 soggetti, scorporando le 3 articola-
zioni territoriali della zona Aretina-Ca-  LIMPATTO DEL LOCKDOWN

sentino-Valtiberina che non gestisce in ~ SUI SERVIZI PER LE DISABILITA

modo unitario i Servizi oggetto di inte-
resse.
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1.4.1. Le aree di intervento che hanno maggiormente
risentito delle restrizioni

l'area disabilita (da 3 enti segnalata come accorpata a quella
degli anziani/non autosufficienti) & stata indicata dalla maggio-
ranza degli intervistati (19 su 25 rispondenti) come quella che ha
maggiormente sofferto le restrizioni imposte dalla legislazione
nazionale e regionale.
FIGURA 1.1: RISPOSTE ALLA DOMANDA “QUALI SONO STATE A SUO GIUDIZIO LE 3 AREE

ASSISTENZIALI E GLI INTERVENTI CHE HANNO MAGGIORMENTE SUBITO GLI EFFETTI
DELLE RESTRIZIONI?”

Enti che non citano la disabilita
tra le aree che hanno risentito 7
maggiormente delle restrizioni

Area anziani/disabilita <
Area disabilita 16
Enti che non rispondono 3

Un risultato che non sorprende, vista la fragilita dellutenza di
cui parliamo; le motivazioni dichiarate dai referenti dei Servizi
hanno visto la netta prevalenza della chiusura dei centri diurni,
quindi linterruzione dei servizi alla persona, lisolamento sociale
e i problemi organizzativi nella gestione dei singoli casi.
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FIGURA 1.2:1 PRINCIPALI MOTIVI PER CUI LAREA DISABILITA E’ STATA INDICATA TRA QUELLE
CHE HANNO MAGGIORMENTE SUBITO GLI EFFETTI DELLE RESTRIZIONI

Non risponde

Interruzione servizi
alla persona

Isolamento

Problemi organizzativi

Chiusura centri
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1.4.2. Centri diurni: gli interventi dei servizi dopo la chiusura

La chiusura dei Centri e limpossibilita di garantire gli altri ser-
vizi in presenza ha fatto si che, secondo gli operatori dei Servizi,
lutenza disabile sia quella che maggiormente ha subito gli effetti
delle restrizioni dovute alla pandemia, con un carico assistenzia-
le che inevitabilmente si € riversato verso le famiglie, alle quali
comunque non é fatto mancare un supporto.

Infatti, dopo la chiusura dei centri diurni imposta dalla normati-
va nazionale, tra i 28 Servizi territoriali di ambito sovracomunale
la quasi totalita (26) ha offerto interventi alternativi allutenza.

TABELLA 1.1: RISPOSTE ALLA DOMANDA “DOPO LA CHIUSURA DEI CENTRI DIURNI AVETE

EFFETTUATO INTERVENTI ALTERNATIVI?”

NO Si TOTALE
2 26 28
71% 92,9% 100%

| servizi alternativi erogati (era possibile indicarne piu di uno)
hanno riguardato prevalentemente interventi a distanza (nella
maggior parte dei casi monitoraggio telefonico e video-chiama-
te, ma anche assistenza educativa); tuttavia va evidenziato che
ben 14 Enti hanno continuato ad effettuare servizi domiciliari
(SDS “COESO - SDS Grosseto”, Unione Comuni Montani Ca-
sentino (allinterno della Zona Aretina-Casentino-Val Tiberina),
Zona Distretto Colline dell*Albegna, Zona Distretto Elba, SDS
Mugello, SDS Senese, SDS Val di Nievole, Zona Distretto Valdar-
no, Zona Distretto Versilia). Non hanno effettuato interventi alter-
nativi coordinati a livello zonale SDS Lunigiana e Zona Distretto
Val di Chiana Aretina.
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FIGURA 1.3: RISPOSTE ALLA DOMANDA “DOPO LA CHIUSURA DEI CENTRI DIURNI AVETE
EFFETTUATO INTERVENTI ALTERNATIVI ? (SE SI, QUALI ?)”

Servizio spesa 2
Farmaci a domicilio

Assistenza
Interventi domiciliari

Videochiamate 6

Monitoraggio telefonico

Assistenza/educativa 3
a distanza

1.4.3. Centri diurni: gli interventi garantiti dai centri

Abbiamo successivamente approfondito le informazioni rela-
tive alla domanda precedente, concentrandoci sui Centri stessi,
chiedendo se questi si siano resi disponibili nellerogazione di
servizi alternativi allutenza.

Il dato e calcolato su 32 enti rispondenti, perché sono state
rilevate risposte non uniformi in alcune Zone Distretto allinter-
no delle quali abbiamo inviato il questionario sia al responsabile
della Zona che al/ai referente/i delle Unioni dei Comuni presenti,
data la rilevanza di queste ultime nellerogazione dei Servizi So-
ciali sovracomunali (& il caso della Unione Montana dei Comuni
della Valtiberina e dellUnione Comuni Valdarno e Valdisieve).
Non hanno risposto Unione dei comuni Valdera e 'Unione dei
comuni montani dellAppennino Pistoiese per difetto di compe-
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tenza nella gestione del servizio (ma, nelle rispettive Zone, han-
no compilato il questionario la SDS Alta Val di Cecina-Valdera e
la SDS Pistoiese [la quale ha segnalato che “alcuni” Centri hanno
garantito servizi alternativi]).

TABELLA 1.2: RISPOSTE ALLA DOMANDA “I CENTRI HANNO GARANTITO SERVIZI A

DISTANZA?”

TUTTI ALCUNI NESSUNO NON RISPONDE TOTALE
16 13 1 2 32
50,0% 406% 31% 6,3% 100%

Si rileva che Unione Montana dei Comuni della Valtiberina
ha risposto che nessun Centro ha offerto servizi alternativi all'u-
tenza disabile al momento della chiusura (mentre nello stesso
ambito territoriale, la Zona Distretto Aretina e [Unione Comuni
Montani Casentino hanno indicato che la totalita dei Centri ha
organizzato servizi alternativi). Si pud quindi affermare che in
tutti gli ambiti territoriali, i Centri hanno offerto servizi alternativi
dopo la chiusura, anche se in alcuni casi (13) tali provvedimenti
non hanno riguardato la totalita dei Centri presenti nel territorio.
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FIGURA 14: RISPOSTE ALLA DOMANDA ‘I CENTRI HANNO GARANTITO SERVIZI A
DISTANZA? (SE SI, QUALI?)”

Assistenza &
Interventi domiciliari

Videochiamate 13

Monitoraggio telefonico

Assistenza/educativa 9
a distanza

Anche in questo caso, riguardo le tipologie di servizio offer-
te, la risposta era a scelta multipla. Dei 27 enti rispondenti, ha
dichiarato che la maggior parte dei Centri ha sviluppato inter-
venti alternativi a distanza: il 70,4% utilizzando il monitoraggio
telefonico, il 33,3% attraverso videochiamate allutenza, mentre
il 33,3% ha attivato dei servizi di assistenza/educativa da remoto
(e in ognuna delle 3 modalita é stata sempre raggiunta almeno
il 60% dellutenza potenziale). Gli interventi domiciliari sono stati
garantiti a livello di ambito da SDS Pistoiese, Zona Distretto Val-
darno e Zona Distretto Versilia.

1.4.4. Educativa domiciliare

Una volta che é stata predisposta la chiusura dei Centri, ha as-
sunto particolare importanza il servizio di educativa domiciliare,
che rappresenta una delle risposte ai bisogni dei nuclei familiari
in situazione di fragilita, caratterizzata in particolare da una forte
valenza psicologica per le necessita della persona disabile che
vi appartiene.
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Abbiamo quindi chiesto se nella prima fase di lockdown, tale
attivita fosse stata sospesa allinterno dei Servizi socio-sanitari
territoriali erogati a livello aggregato. Dei 32 intervistati, 17 hanno
dichiarato che il servizio & stato parzialmente garantito su richie-
sta delle famiglie, coinvolgendo in media circa 1/3 dellutenza, 10
che é stato sospeso, 2 garantito (3 non hanno risposto).

FIGURA 15: RISPOSTE ALLA DOMANDA “UASSISTENZA EDUCATIVA DOMICILIARE E STATA
SOSPESA?”

17

Va segnalato inoltre che 2 enti (SDS Alta Val d'Elsa e Zona
Distretto Colline dell*Albegna) hanno continuato ad erogare il
servizio a livello zonale, mentre 3 enti (Unione dei comuni della
Valdera, SDS Firenze e Zona Distretto Versilia) non hanno rispo-
sto in quanto non gestiscono il servizio.

Dove il servizio e stato sospeso, solo nella SDS Valdichiana
non sono stati effettuati interventi alternativi, mentre nelle altre
zone sono stati predisposti assistenza/educativa a distanza, mo-
nitoraggio telefonico e video-chiamate.
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TABELLA 13: RISPOSTE ALLA DOMANDA “NEL CASO SIA STATA SOSPESA LATTIVITA
EDUCATIVA DOMICILIARE, AVETE EFFETTUATO INTERVENTI ALTERNATIVI?”

Pucmias MONTOmISSD | Rt o
DISTANZA
Enti rispondenti 4 3 2 1
% sul totale rispondenti 400% 300% 20,0% 100%

1.4.5. Educativa scolastica

La domanda indagava se, durante il periodo di chiusura delle
scuole, i Servizi Sociali avessero effettuato interventi alternativi
alleducativa scolastica, che prevede la realizzazione di interventi
di assistenza nelle attivita personali e interventi socio-educativi
finalizzati allautonomia dei soggetti con disabilita, alla socializza-
zione e integrazione in classe.

Tra i 32 enti intervistati, 19 hanno dichiarato di avere effettuato
interventi alternativi in tutto il territorio di competenza, mentre 8
di non averlo fatto; i restanti (Unione dei comuni della Valdera,
SDS Firenze e Zona Distretto Versilia, Zona Distretto Aretina e
Zona Distretto Valdarno) non hanno risposto in quanto non ge-
stiscono il servizio a livello sovracomunale.
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FIGURA 16: RISPOSTE ALLA DOMANDA “DURANTE IL PERIODO DI CHIUSURA DELLE
SCUOLE, AVETE EFFETTUATO INTERVENTI ALTERNATIVI?”

Si 19
No @ 8
Non risponde 5

Rispetto ai 19 rispondenti che hanno attivato servizi alternati-
vi allassistenza educativa scolastica, 11 hanno dichiarato di aver
implementato un servizio di assistenza educativa a distanza (che
ha coinvolto oltre il 70% dellutenza), mentre 6 enti hanno attiva-
to il supporto alla Didattica a Distanza (sempre in remoto); sono
inoltre stati attivati altri servizi da remoto, attraverso video-chia-
mate (3 enti) o monitoraggio telefonico (2). Si sottolinea inoltre
che la SDS Empolese Valdarno Valdelsa e la SDS Valdinievole
hanno continuato a garantire servizi domiciliari.

TABELLA 1.4: RISPOSTE ALLA DOMANDA “QUALI INTERVENTI ALTERNATIVI AVETE
EFFETTUATO E CHE PERCENTUALE DI UTENZA E STATA COINVOLTA?”

ASSISTENZA/  ASSISTENZA/ MONITORAGGIO VIDEO- SUPPORTO O
EDUCATIVA INTERVENTI TELEFONICO CHIAMATE DIDATTICA
A DISTANZA DOMICILIARI A DISTANZA
Enti rispondenti 1 2 1 3 6
% sul totale rispondenti 579% 105% 53% 158% 31,6%
o )
% utenza coinvolta sul 703% 25,0% 300% 33,3% 632%

totale (media)
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Le percentuali di utenza coinvolte sono significative: da notare
che lassistenza/interventi domiciliari (seppure svolta in sole due
Zone) hanno coinvolto circa 1/4 degli utenti, e che le altre attivita
da remoto una porzione di poco inferiore alla totalita degli utenti
in carico (teniamo presente che si tratta della media di stime
indicative quantificate dai rispondenti).

1.4.6. Servizi attivati/sospesi per area vasta

Di seguito riportiamo il dato riepilogativo delle precedenti do-
mande per Area Vasta, cosi da evidenziare quali servizi sono sta-
ti garantiti a livello di ambito:

- alternativi alla chiusura di Centri diurni da parte dei
Servizi Sociali

- alternativi alla chiusura di Centri diurni da parte dei
Centri stessi

« educativa domiciliare (intervento diretto o alternati-
vO)

« educativa scolastica (intervento diretto o alternativo)

Il dato & rappresentato graficamente nel sequente modo: las-
senza della colonna significa che non e stato attivato, il valore
massimo che & stato garantito, il valore mediano, solo parzial-
mente garantito.
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FIGURA 1.7: RIEPILOGO SERVIZI GARANTITI - AREA TOSCANA NORD OVEST

ab

0 = non garantito
Servizio AWA 1/2 = parziélmente garantito

- 2 = garantito

SDS “Valli Etrusche”
SDS Alta Val di Cecina-Val d*Era
SDS Lunigiana
SDS Pisana
Zona Distretto Apuane
Zona Distretto Elba
Zona Distretto Livornese
Zona Distretto Piana di Lucca

Zona Distretto Valle del Serchio

Zona Distretto Versilia

PPAPDNANAN

Centri diurni: interventi alternativi . Servizi a distanza garantiti dai Centri

. Educativa domiciliare . Educativa scolastica: interventi alternativi
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FIGURA 1.8: RIEPILOGO SERVIZI GARANTITI - AREA TOSCANA SUD EST

Servizio
SDS “COESO - SDS Grosseto”

SDS Alta Val d'Elsa

SDS Amiata senese e Val d"Orcia
Valdichiana senese

SDS Senese

UC Montani Casentino

UC Montana della Valtiberina
ZD Aretina

ZD Colline dell*Albegna

ZD Val di Chiana Aretina

ZD Valdarno

0 = non garantito
AWA 1/2 = parzialmente garantito

- 2 = garantito

Centri diurni: interventi alternativi . Servizi a distanza garantiti dai Centri

. Educativa domiciliare . Educativa scolastica: interventi alternativi
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FIGURA 1.9: RIEPILOGO SERVIZI GARANTITI - AREA TOSCANA CENTRO

0 = non garantito

Servizio AWA 1/2 = parzialmente garantito
~ 2 = garantito

SDS Empolese-Valdarno Inferiore "‘
SDS Fiorentina Nord-Ovest "‘

SDS Mugello y "‘
SDS Pistoiese ) m

UC montani appennino pistoiese

SDS Pratese

SDS Val di Nievole

UC del Chianti

UC Valdarno e Valdisieve

Zona distretto Fiorentina Sud-Est

SDS Firenze

PRDRAZDRATN

Centri diurni: interventi alternativi . Servizi a distanza garantiti dai Centri

. Educativa domiciliare ‘ Educativa scolastica: interventi alternativi
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1.5. La normativa nazionale e quella regionale

Il 30 gennaio 2020 [Organizzazione Mondiale della Sanita
(OMS) ha dichiarato lemergenza della patologia da nuovo coro-
navirus, COVID-19, un Problema di Salute Pubblica di Interesse
Internazionale, a causa della velocita e dellampiezza della sua
trasmissione. In un suo successivo documento, la stessa Or-
ganizzazione ha emanato alcune Linee guida per persone con
disabilita, per i loro caregiver, per i Servizi e i Governi, volte a
ridurre lesposizione al contagio delle persone in condizioni di
maggiore vulnerabilita e, comunque, a considerare tutti quegli
aspetti in grado di garantire accesso alle cure e continuita delle
stesse. Tale documento parte dalla considerazione che le perso-
ne in condizioni di disabilita potrebbero correre un rischio mag-
giore di contrarre il COVID-19 a causa di:

« ostacoli nellintegrare misure igieniche di base, come
lavarsi le mani (lavandini, lavabi o pompe dacqua po-
trebbero essere fisicamente inaccessibili, 0 una per-
sona potrebbe avere difficolta fisica a sfregare meti-
colosamente le mani tra loro);

- difficolta nel praticare il distanziamento sociale dovu-
ta a bisogni di supporto aggiuntivi;

« bisogno di toccare oggetti e superfici per ottenere in-
formazioni sullambiente circostante o per sostegno
fisico;

« ostacoli nellaccesso a informazioni di sanita pubblica.

Conseguentemente, le indicazioni rivolte alle Istituzioni hanno
posto molta attenzione agli aspetti relativi allaccessibilita alle in-
formazioni per persone con disabilita; a soluzioni fiscali e risorse
economiche destinate ai familiari che devono assentarsi dal la-

+ Organizzazione Mondiale Sanita, Considerazioni per la disabilita durante lemergen-
za COVID-19, documento in italiano disponibile al seguente link: bit.ly/30B07Sh
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voro per prendersi cura dei propri cari, per lassunzione di care-
giver qualificati, per ladozione di soluzioni in grado di garantire il
tele lavoro; alla collaborazione con persone che prestano servizi
alle persone con disabilita per identificare le azioni che assicuri-
no la continuita dei servizi e la priorita di accesso ai dispositivi di
protezione; alle misure di emergenza inclusive dei bisogni delle
persone con disabilita.

Indicazioni specifiche sono infine de-
LE NORMATIVE SI AGGIORNANO  dicate dal documento OMS alle struttu-

ALIAVANZARE DELLA PANDEMIA  re di assistenza, ai modi in cui persegui-
re una minore esposizione al rischio di

contagio, alle modalita con cui affronta-
re le infezioni da COVID-19, fornire supporto e garantire i diritti
delle persone con disabilita.

Nel nostro Paese, la Circolare n. 1 del 27 marzo 2020 del Mi-
nistero del Lavoro e delle Politiche Sociali (Sistema dei Servi-
zi sociali - Emergenza Coronavirus) ha rappresentato il primo
dispositivo strutturato di indicazioni valide sullintero territorio
nazionale volto a garantire continuita dei servizi e modalita di
erogazione alternative per quegli interventi normalmente svolti
in presenza. Per quanto riguarda i servizi rivolti a persone in con-
dizioni di disabilita, la Circolare - richiamando il Decreto Legge
17 marzo 2020, n. 18 (“Cura ltalia”) - ha previsto la sospensione
delle attivita nei Centri semiresidenziali a carattere socio-assi-
stenziale, socio-educativo, polifunzionale, socio-occupazionale,
sanitario e socio-sanitario per persone con disabilita, fermo re-
stando che tali attivita possono essere sostituite da servizi domi-
ciliari, o svolti a distanza, avvalendosi del personale disponibile,
gia impiegato in tali servizi, dipendente da soggetti privati che
operano in convenzione, concessione o appalto, secondo priorita
individuate dallamministrazione competente, tramite coproget-
tazioni con gli enti gestori.
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Occorre aggiungere come la pandemia abbia prodotto signi-
ficativi impatti sullattivita ordinaria dei Servizi, un fenomeno
potenzialmente in grado di incidere negativamente anche sulla
possibilita dei cittadini con invalidita di godere dei propri diritti
rispetto, ad esempio, alla gestione delle domande e della orga-
nizzazione delle prime visite e delle revisioni per la richiesta, o la
conferma, della condizione di invalidita, propedeutica al ricono-
scimento di pensioni e indennita di accompagnamento. In una
nota del 23 ottobre 2020, l'INPS ricorda che il totale delle do-
mande in attesa della prima visita per il riconoscimento dellin-
validita & pari a 1.187.045, mentre i cittadini in attesa della visita
alllnps per la revisione sono 408912. In Toscana il numero di
visite di prima istanza in attesa, al 30 settembre 2020, & pari a
71.259, circa 16mila in piU rispetto al 31/12/2019.

A partire dalle premesse di cui al documento dellOrganizzazio-
ne Mondiale della Sanita, in questa sezione presenteremo, senza
pretesa di esaustivita in considerazione della ricca produzione
normativa del periodo, una prima mappatura degli atti normativi
che, a livello nazionale e toscano, sono stati assunti proprio con
particolare riferimento alle persone con disabilita, in ragione e in
conseguenza degli effetti dellemergenza socio-sanitaria legata
al nuovo coronavirus.

1.5.1. Le norme e gli atti nazionali

Gia con il Decreto Legge Cura ltalia, contenente una serie di
misure straordinarie in materia economico-sociale relative all’e-
mergenza coronavirus, sono state previste le prime azioni di so-
stegno alle persone con disabilita e ai loro familiari, concernenti
soprattutto lestensione dei giorni di permesso legati alla legge
104/1992 e interventi in materia di lavoro legati allo smart wor-
king e allequiparazione al ricovero ospedaliero di tutte le assen-
ze dal servizio dei lavoratori dipendenti pubblici e privati in possesso
del riconoscimento di disabilita con connotazione di gravita.
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E perd a partire, soprattutto, dal Decreto Rilancio del maggio
2020, che disabilita e non autosufficienza sono state oggetto di
specifiche previsioni normative in merito allincremento di fondi
gia esistenti, ovvero di ulteriori stanziamenti destinati a rispon-
dere a specifiche esigenze e difficolta collegate alla situazione
emergenziale.

Di seguito vengono richiamati i principali interventis.

FONDO NON AUTOSUFFICIENZA

Destinazione: Potenziamento dellassistenza, servizi e progetti
di vita indipendente per le persone con disabilita e non auto-
sufficienti gravi e per il sostegno di coloro che se ne prendono
cura. Istituito presso il Ministero del lavoro e delle politiche so-
ciali, con il Decreto-Legge 19 maggio 2020, n.34 (“DL. Rilancio”),
il Fondo & stato aumentato di altri 90 milioni di euro per lanno
2020, portando la dotazione complessiva a 661 milioni di euro.
Del nuovo stanziamento di 90 milioni di euro, 20 milioni sono
destinati interamente alla realizzazione di progetti per la vita in-
dipendente.

FONDO PER UASSISTENZA ALLE PERSONE CON DISABILITA GRAVE PRIVE DEL
SOSTEGNO FAMILIARE (FONDO “DOPO DI NOI")

Destinazione: Potenziamento dei percorsi di accompagna-
mento per luscita dal nucleo familiare di origine e per la deistitu-
zionalizzazione delle persone con disabilita gravissima. Il Fondo
finanzia inoltre gli interventi di supporto alla domiciliarita e i pro-
grammi di accrescimento della consapevolezza, di abilitazione
e di sviluppo delle competenze per la gestione della vita quoti-
diana e per il raggiungimento del maggior livello di autonomia
possibile. Istituito presso il Ministero del lavoro e delle politiche
sociali, con il Decreto-Legge 19 maggio 2020, n.34 (“DL. Rilan-
cio”), il Fondo é stato incrementato di ulteriori 20 milioni di euro

5 Fonti: oltre le norme richiamate, Ufficio per le politiche in favore delle persone con
disabilita, Presidenza del Consiglio dei Ministri; www.handylex.org. Informazioni ag-
giornate al 30 novembre 2020.
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per lanno 2020, portando la dotazione complessiva a 78 milioni
di euro.
FONDO DI SOSTEGNO PER LE STRUTTURE SEMIRESIDENZIALI PER PERSONE
CON DISABILITA

Destinazione: Misure di sostegno alle strutture semiresiden-
ziali, comunque siano denominate dalle normative regionali, a
carattere socio-assistenziale, socio-educativo, polifunzionale, so-
cio-occupazionale, sanitario e socio-sanitario per persone con
disabilita, che in seguito allemergenza COVID-19, devono af-
frontare spese relative alladozione di sistemi di protezione del
personale e degli utenti.

Istituito presso la Presidenza del Consiglio dei Ministri, con
il Decreto-Legge 19 maggio 2020, n.34 (“DL. Rilancio”), viene
istituito per la prima volta il “Fondo di sostegno per le strutture
semiresidenziali per persone con disabilita” per un totale di 40
milioni di euro. Il Fondo & istituito per favorire ladozione di dispo-
sitivi di protezione individuale o nuove modalita organizzative
per la prevenzione del rischio di contagio allinterno di queste
strutture.

REDDITO DI EMERGENZA (REM)

Destinazione: Il Reddito di Emergenza (REM) & un sostegno al
reddito straordinario destinato ai nuclei familiari in condizioni di
necessita economica in conseguenza dellemergenza epidemio-
logica da COVID-19.

Istituito presso il Ministero del lavoro e delle politiche socia-
li, il REM, istituito con il Decreto-Legge 19 maggio 2020, n.34
(“DL. Rilancio”), & compatibile con la presenza nel nucleo fami-
liare di componenti che, al momento della domanda, siano tito-
lari dellassegno ordinario di invalidita. Non hanno diritto al Rem
i soggetti ricoverati in istituti di cura di lunga degenza o altre
strutture residenziali a totale carico dello Stato o di altra ammi-
nistrazione pubblica.
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INCREMENTO DELLA DOTAZIONE DEL FONDO SANITARIO NAZIONALE DI 5
MILIONI DI EURO PER LANNO 2020

Destinazione: Fondo destinato allerogazione, tramite Servizio
sanitario nazionale, degli ausili, ortesi e protesi degli arti inferiori
e superiori, a tecnologia avanzata e con caratteristiche funzionali
allo svolgimento di attivita sportive amatoriali, destinati a perso-
ne con disabilita fisica. Istituito presso il Ministero della salute, la
misura viene introdotta in via sperimentale e per lanno 2020.

ACCESSIBILITA DI APP E SITI WEB PUBBLICI

Con il Decreto-Legge 16 luglio 2020, n. 76 (“D.L. Semplificazio-
ni”), al fine di favorire laccesso delle persone con disabilita agli
strumenti informatici, viene esteso lobbligo di rendere accessibili
i siti web e le applicazioni per smartphone e tablet anche ad altri
soggetti pubblici e a soggetti privati che forniscono servizi di ri-
levanza per il pubblico.

PIATTAFORMA NAZIONALE PER IL CONTRASSEGNO DISABILI

Con il Decreto-Legge 16 luglio 2020, n. 76 (“D.L. Semplifica-
zioni") viene istituita una piattaforma unica nazionale informatica
che consenta la verifica delle targhe associate ai permessi di
circolazione dei titolari di contrassegno unificato disabili euro-
peo (CUDE), rendendo interoperabili le banche dati comunali. La
piattaforma viene istituita al fine di agevolare la mobilita (es: ac-
cesso a ZTL di comuni diversi da quello di residenza) sullintero
territorio nazionale delle persone titolari dei contrassegni.

INTERVENTI PER ’ABBATTIMENTO DELLE BARRIERE ARCHITETTONICHE

Con il Decreto-Legge 16 luglio 2020, n. 76 (“D.L. Semplifica-
zioni”) gli interventi allinterno dei condomini per labbattimento
delle barriere architettoniche sono da considerarsi, in tutti i casi,
non voluttuari. Per la loro realizzazione resta fermo unicamente
il divieto di interventi che possano recare pregiudizio alla stabilita
o alla sicurezza del fabbricato.
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ACCERTAMENTO DELLE INVALIDITA CIVILI E DELLHANDICAP

Con la Conversione in legge del Decreto-Legge 16 luglio 2020,
n. 76 (“DL. Semplificazioni”), in tutti i casi in cui sia presente una
documentazione sanitaria che consenta una valutazione obietti-
va, le commissioni mediche pubbliche preposte allaccertamento
delle invalidita civili e dellhandicap sono autorizzate a redigere
verbali sia di prima istanza che di revisione anche solo sugli atti.
La valutazione sugli atti, che consente di evitare la visita di ac-
certamento, puo essere richiesta dal diretto interessato o da chi
lo rappresenta sia presentando documentazione adeguata, sia in
sede di redazione del certificato medico introduttivo. Nelle ipote-
siin cui la documentazione non sia sufficiente per una valutazio-
ne obiettiva, linteressato potra essere convocato a visita diretta.

LAVORATORI FRAGILI

Con la Conversione in legge del Decreto-Legge 14 agosto
2020, n.104, (“DL. Agostd”) e a decorrere dal 16 ottobre e fino
al 31 dicembre 2020, i lavoratori cui & stata certificata una con-
dizione di rischio derivante da immunodepressione o da esiti da
patologie oncologiche o dallo svolgimento di relative terapie sal-
vavita, e ai loro familiari conviventi, svolgono di norma la presta-
zione lavorativa in modalita agile, anche attraverso ladibizione a
diversa mansione ricompresa nella medesima categoria o area
di inquadramento, come definite dai contratti collettivi vigenti, o
lo svolgimento di specifiche attivita di formazione professionale
anche da remoto.
DISPOSITIVI E STRUMENTI DIGITALI INDIVIDUALI PER LA FRUIZIONE DELLE
ATTIVITA DI DIDATTICA DIGITALE INTEGRATA

Con il Decreto-Legge 28 ottobre 2020, n. 197 (“DL. Ristori”)
& incrementato di 85 milioni di euro il Fondo istituito presso il
Ministero dellistruzione per lacquisto di dispositivi e strumenti
digitali individuali per la fruizione delle attivita di didattica digitale
integrata. Tali dispositivi e strumenti saranno forniti in comodato
duso alle studentesse e agli studenti meno abbienti, anche nel
rispetto dei criteri di accessibilita per le persone con disabilita,

D u



@ UNEMERGENZA SANITARIA MA ANCHE SOCIALE [ ¢

nonché per lutilizzo delle piattaforme digitali per lapprendimen-
to a distanza e per la necessaria connettivita di rete. Le risorse
sono ripartite tra le istituzioni scolastiche, tenuto conto del fabbi-
sogno rispetto al numero di studenti di ciascuna e del contesto
socio-economico delle famiglie. Le istituzioni scolastiche prov-
vedono allacquisto degli strumenti e dei dispositivi digitali.

CONGEDI E BONUS BABY-SITTING

Il Decreto-Legge 9 novembre 2020, n. 149 (“DL. Ristori Bis)
contiene due misure di sostegno alle famiglie con minori o
con persone con disabilita. Il congedo straordinario e il bonus
baby-sitting sono concessi ai genitori di figli con disabilita gra-
ve, che siano iscritti a scuole di ogni ordine e grado o ospitati in
centri diurni a carattere assistenziale, a condizione che scuole o
centri siano stati chiusi per effetto dei decreti del Presidente del
Consiglio dei ministri del 24 ottobre 2020 e del 3 novembre
2020.

1.5.2. Le politiche e gli interventi in Regione Toscana

Sin dallinizio della fase emergenziale, in Toscana gli interventi
regionali a sostegno dei servizi e delle persone anziane e con
disabilita nellambito dellemergenza epidemiologica COVID-19
si sono concentrati non solo nei confronti delle RSD, RSA e strut-
ture sociosanitarie presenti sul territorio regionale, ma anche
verso quelle aree di intervento in grado di garantire in termini
pil complessivi la tutela della salute della persona con disabilita
o non autosufficiente: comunicazione e informazione adeguata,
accessi in emergenza e ricoveri ospedalieri, prestazioni ambu-
latoriali, assistenza domiciliares. Anche in considerazione della

¢ Fonti: oltre alle ordinanze e delibere richiamati, si rimanda a Regione Toscana As-
sessorato Diritto alla salute, al welfare e allintegrazione socio-sanitaria e sport, Dire-
zione Diritti di cittadinanza e coesione sociale. Le politiche regionali a sostegno dei
servizi sociosanitari per persone anziane e disabili in Toscana nellambito dellemer-
genza epidemiologica COVID-19, disponibile al seguente link: https://bit.ly/3n70ge3.
Informazioni aggiornate al 2 dicembre 2020.
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complessita degli interventi normativi, che in alcuni periodi si
sono sussequiti e integrati a cadenza ravvicinata, Regione Tosca-
na ha messo a disposizione il numero verde 800 556060 per
rispondere alle richieste degli utenti in merito a ultime ordinanze
nazionali e regionali o atti utili in ambito di disabilita nel periodo
dellemergenza.

LE STRUTTURE SOCIOSANITARIE

Le prime Ordinanze regionali del mese di marzo sono state
rivolte, in particolare, a fornire a tutte le strutture sociosanitarie le
indicazioni utili a adottare misure per la tutela della salute degli
ospiti e del personale delle strutture (contingentamento prima, e
successiva limitazione totale poi, delle visite di parenti; indicazio-
ni su distanziamento interpersonale e corrette misure di igiene;
acquisto di DPI; procedure di isolamento e quarantena; ...). Gia il
15 marzo 2020, con [Ordinanza n.12, & stata invece disposta la
sospensione delle attivita delle strutture semiresidenziali a va-
lenza socio-sanitaria, per anziani e per persone con disabilita,
garantendo nei casi ritenuti necessari dai servizi competenti, sul-
la base dei singoli piani assistenziali personalizzati, lassistenza al
domicilio o, eventualmente, attraverso la predisposizione di piani
residenziali temporanei. A seguito di successive proroghe della
sospensione dei centri diurni, la loro ripresa € stata poi disposta
dalla DGR n. 571 del 4 maggio 2020 a partire dal 18 maggio e
comunque entro il 1 giugno 2020 per le persone con disabilita,
e dalla DGR n. 776 del 22 giugno 2020 per le persone anzia-
ne, specificando che la individuazione della data dalla quale puo
essere avviata la ripresa delle attivita e funzionale a consentire
ai gestori dei servizi, e alle Zone Distretto/SdS territorialmente
competenti, di mettere in atto le azioni e le indicazioni contenute
nei protocolli operativi disposto dagli Uffici regionali’.

7 Varie le ordinanze emesse in materia di igiene e sanita pubblica per individuare spe-
cifiche misure per le RSA, RSD e altre strutture sociosanitarie: Ordinanza n. 21 del 29
marzo; Ordinanza n. 22 del 1° aprile; Ordinanza n. 23 del 3 aprile; Ordinanza n. 28 del
7 aprile; Ordinanza n. 34 del 14 aprile; Ordinanza n. 49 del 3 maggio.
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Il 28 luglio 2020, attraverso una circolare della Direzione Di-
ritti di cittadinanza e coesione sociale, le strutture residenziali
socio-sanitarie sono state informate dellattivazione del sistema
di Sorveglianza delle strutture residenziali socio-sanitarie nell’e-
mergenza COVID, attivato dal Ministero della Salute in raccordo
con llstituto Superiore di Sanita, con lo scopo di monitorare la
frequenza e limpatto delle infezioni da COVID-19 nelle suddette
strutture. La Regione Toscana ha messo a disposizione il cen-
simento aggiornato delle strutture e previsto la compilazione
on-line del questionario a partire dal 24 agosto 2020.

La Delibera della Giunta Regionale n. 1130 del 3 agosto 2020
approva le “Linee di indirizzo regionali per la gestione delle strut-
ture residenziali sociosanitarie nel graduale superamento dell’e-
mergenza COVID-19". Le indicazioni e le disposizioni contenute
nel documento definiscono linee di indirizzo omogenee su tutto
il territorio regionale finalizzate a garantire un graduale ritorno
alla gestione ordinaria delle attivita presso le strutture residen-
ziali sociosanitarie e allo stesso tempo assicurare losservanza
delle misure per la prevenzione del contagio da COVID-19. Le
linee guida, sulla base dellevoluzione della pandemia e a se-
guito di nuove e diverse disposizioni nazionali e regionali, sono
costantemente aggiornate e inviate alle 297 Residenze Sanitarie
Assistenziali presenti sul portale regionale delle RSA, oltre che
pubblicate sul sito Valore in RSA valoreinrsa.it.

Dallautunno, con lincedere della cosiddetta “seconda ondata”
pandemica, sono stati poi assunti ulteriori atti di prevenzione del
contagio o di gestione dello stesso allinterno delle strutture so-
cio-sanitarie. 'Ordinanza n. 89 dell'8 ottobre 2020 ha disposto
di esequire i test sierologici rapidi o i tamponi molecolari in ra-
gione del maggior rischio espositivo e della esigenza di tutela
della salute pubblica, a tutti gli operatori e ospiti delle strutture
socio-sanitarie e di accoglienza, con particolare riferimento alle
RSA e RSD. Quindi, in presenza di casi positivi, si dovra procedere
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alla separazione, in diverse strutture o setting assistenziali, degli
ospiti risultanti positivi o dubbi, asintomatici o paucisintomatici,
da coloro che risulteranno negativi, attuando per coloro che sono
positivi i livelli di cura e assistenza sanitaria previste per le cure
intermedie.

L'Ordinanza n. 112 del 18 novembre 2020 prevede la ricon-
versione di alcune RSA (Residenze Sanitarie per anziani) in RSA
total Covid: ciascuna Asl stila una lista delle RSA del proprio
territorio ordinata per percentuale di positivi presenti, e adibendo
alcune di esse a RSA total Covid, queste strutture per la durata
dellemergenza sono considerate a totale copertura sanitaria, e
devono essere fornite del personale necessario per assicurare i
livelli assistenziali appropriati. | pazienti negativi presenti in queste
strutture vengono trasferiti temporaneamente in strutture no-Covid.

Tra gli ultimi interventi regionali, si richiama la DGR n. 1507
del 30 novembre 2020, con cui Regione Toscana ha assegnato
risorse pari a 2,44 milioni di euro, di cui al DPCM 23 luglio 2020,
agli enti o alle pubbliche amministrazioni che gestiscono struttu-
re semiresidenziali, a carattere socio-assistenziale, socio-educa-
tivo, polifunzionale, socio-occupazionale, sanitario e socio-sani-
tario per persone con disabilita, per affrontare gli oneri derivanti
dalladozione di sistemi di protezione del personale e degli utenti,
in ragione dellemergenza epidemiologica.

LA GESTIONE DEI PERCORS| SANITARI RIVOLTI ALLE PERSONE CON DISABILITA

Con la Delibera n. 510 del 14 aprile 2020, la Giunta Regio-
nale toscana ha assunto Raccomandazioni per lintegrazione e
aggiornamento in corso di emergenza da COVID-19 della ge-
stione dei percorsi assistenziali per le malattie rare, la disabilita
(Allegato B), i pazienti oncologici, il percorso nascita e il paziente
pediatrico. Di seguito le principali indicazioni:

1. Tutela della salute per le persone con disabilita. Le struttu-
re, i servizi territoriali e le associazioni individuano modalita
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alternative per continuare a rispondere al bisogno di assi-
stenza delle persone con disabilita e di ascolto e orienta-
mento delle famiglie, utilizzando preferibilmente strumenti
di telecomunicazione. Tali attivita si integrano con quei ser-
vizi territoriali per la non autosufficienza in grado di garan-
tire lattivita di front office telefonico necessaria per la con-
tinuita assistenziale dei pazienti in carico o per intervenire
nei casi di emergenza clinica o sociale.

2. Comunicazione e informazione adeguata. E necessario
fornire messaggi accessibili e utilizzare forme di comuni-
cazione adeguate alle caratteristiche delle singole persone
con disabilita (sensoriali, intellettive, comunicative e psico-
sociali).

3. Accessiin emergenza ospedaliera. Se il paziente con disa-
bilita presenta necessita di accesso presso il Pronto Soc-
corso é raccomandata lindividuazione di soluzioni organiz-
zative che consentano, nei casi in cui & possibile, la presenza
del caregiver nel periodo di permanenza allinterno del PS, fer-
me restando le vigenti disposizioni in materia di sicurezza
sanitaria e di distanziamento interpersonale per il conteni-
mento della diffusione dellinfezione da COVID-19.

4. Ricovero ospedaliero - Come indicato nel “Rapporto ISS
COVID-19 n. 8/2020 del 30 marzo 2020”, nel caso in cui
si renda necessaria lospedalizzazione della persona con
disabilitd € raccomandato che essa venga indirizzata, ove
possibile, verso strutture ospedaliere in cui sono stati pre-
cedentemente attivati percorsi di accoglienza specifici per
le persone con disabilita. Nel corso del ricovero, particolare
attenzione andra dedicata sia alle modalita di comunica-
zione, sia allindividuazione di soluzioni organizzative che
consentano, ove possibile, accesso e permanenza ai luoghi
di cura del caregiver, nel rispetto delle misure di protezione
e di distanziamento sociale.

19 &
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Accesso alle prestazioni ambulatoriali. Fermo restando la
necessita di contenere quanto possibile laccesso non in-
dispensabile alle strutture sanitarie, si raccomanda leffet-
tuazione di triage telefonico da parte dello specialista di
riferimento con la persona o il caregiver nei casi in cui sia
richiesta una visita o una prestazione diagnostica indifferi-
bile. Tutte le visite che non richiedono un esame obiettivo
devono essere effettuate con modalita di televisita o tele-
consulto documentandole in cartelle clinica e registrandole
negli specifici flussi informativi. Nei casi in cui, a giudizio
medico, non fosse possibile rinviare leffettuazione di una
prestazione ambulatoriale, & necessario contattare il facili-
tatore PASS8 della struttura pubblica di riferimento prepo-
sta alla cura e assistenza delle persone con disabilita per
lorganizzazione dellaccesso.

Assistenza domiciliare di soggetti affetti o sospetti da CO-
VID-19 - Per quanto riguarda lassistenza per la gestione
domiciliare a favore di pazienti affetti o sospetti da CO-
VID-19 si fa riferimento alle Unita Speciali di Continuita As-
sistenziale (USCA) introdotte con le Linee di indirizzo per la
gestione del percorso COVID-19 in ambito territoriale.

Nurse Coach. Viene istituita la figura di Nurse Coach con
coordinamento regionale finalizzato allinformazione ed
orientamento nellambito dei percorsi sanitari per le perso-
ne con disabilita. Lattivazione del servizio avviene attraver-
so il numero verde di ascolto regionale (PASS) ed & in gra-
do di rispondere e indirizzare lutente in ambito di percorsi
sanitari, dare consigli specifici e mantenere un follow up a
distanza.

8 PASS (Percorsi Assistenziali per Soggetti con Bisogni Speciali) & un percorso as-
sistenziale per soggetti con bisogni speciali che favorisce un equo accesso ai servizi
sanitari per le persone con disabilita in regime ambulatoriale, di ricovero e di emer-
genza/urgenza. Lobiettivo primario & assicurare unadeguata tipologia di assistenza
per rispondere in modo personalizzato ai bisogni assistenziali diagnostici e di cura
espressi dal paziente.
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ASSISTENZA DOMICILIARE

Con Delibera n. 1506 del 30 novembre 2020 sono stati de-
stinati alle Zone distretto toscane 2 milioni di euro per il poten-
ziamento dellassistenza domiciliare nello scenario emergenziale
relativo alla pandemia coronavirus SAR-CoV-2. Lintervento pre-
vede lerogazione tempestiva di pacchetti di prestazioni di assi-
stenza domiciliare a cittadini residenti nella Zona distretto/SdS
di riferimento che presentano le seguenti caratteristiche:

« persone con disabilita o anziani fragili/non autosuffi-
cienti (anche in condizioni di temporanea non auto-
sufficienza) che vivono soli senza alcun sostegno e
sono in isolamento domiciliare per infezione da CO-
VID-19 o in quarantena causa COVID-19;

« persone con disabilita o anziani fragili/non autosuffi-
cienti (anche in condizioni di temporanea non auto-
sufficienza) i cui familiari o careviger sono tutti tem-
poraneamente impossibilitati a prestare assistenza
perché in isolamento domiciliare per infezione da
COVID-19 o in quarantena causa COVID-19.

Puo essere previsto anche il fronteggiamento di situazioni
emergenziali di non autosufficienza/disabilita dove la badan-
te/lassistente personale lascia il servizio, nonché la possibilita
di supportare persone anziane (fragili/autosufficienti) o persone
con disabilita che sono state inviate in alberghi sanitari/assistiti.

LA RETE AIMA IN TOSCANA ATTIVA PER LE FAMIGLIE

La rete regionale AIMA (Associazione italiana malattia di Al-
zheimer) ha attivato per le famiglie una task force per fornire
ascolto, sostegno e orientamento durante il periodo di emergen-
za COVID-19, contattando per telefono o per e-mail lassocia-
zione pil vicina alla propria residenza. E stato inoltre previsto un
rafforzamento dei canali di comunicazione rivolti alle famiglie
dei malati, agli operatori socio-sanitari dei servizi pubblici, alle
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organizzazioni sociali del territorio, a partire dal sito aimacomu-
nica.it: live chat per linterazione degli utenti con gli operatori, live
streaming per videoconferenze, videochat tra caregiver. Il pro-
getto prevede anche un potenziamento dei mezzi di comunica-
zione di Aima Firenze, che affianchera al proprio sito (aimafiren-
ze.it) e alla pagina Facebook (AimaFirenzeAlzheimer) il portale
aimacomunica.it.

» 5
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Ulnternational classification of functioning, disability and
health (ICF) redatta dallOrganizzazione Mondiale della Sani-
ta nel 20071, definisce la disabilita un fenomeno complesso e
multidimensionale. Il modello “bio-psico-sociale”, che ¢é alla
base dellintera classificazione, modifica infatti radicalmente la
rappresentazione secondo la quale una persona € da definirsi
disabile esclusivamente per le condizioni di salute. Il nuovo con-
cetto abbraccia invece la complessa interazione con la quale gli
aspetti sanitari interagiscono con i contesti ambientale e sociale
determinando, o meno, gli spazi di liberta e autonomia, la qualita
della vita e lentita del benessere dellindividuo. DallICF 2007,
che rappresenta senzaltro una conquista di estremo rilievo, di-
scende il corpus normativo nazionale e internazionale di cui si e
dato conto nei precedenti rapporti sulla disabilitaz.

' LICF é stato oggetto di sviluppi e affinamenti dal momento della sua approvazione
nel 2001. In particolare, nellottobre 2020, lOrganizzazione Mondiale della Sanita ne
ha pubblicato la seconda edizione (ICF 2020) che raccoglie e sistematizza le inno-
vazioni avvenute negli anni precedenti. Per maggiori informazioni si veda il sito web
dellOrganizzazione Mondiale della Sanita (who.int).

2 Si pensi, ad esempio, alla “Convenzione ONU per diritti delle persone con disabilita”
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Lapplicazione statistica di tale paradigma rappresenta una sfi-
da altrettanto rilevante per poter disporre di un sistema infor-
mativo adeguato a supportare le politiche volte alla tutela dei
diritti delle persone con disabilita. Tale sfida non e esente da
problematiche e criticita. Anzi: il fatto
che la disabilitd non sia piu associabile
univocamente a deficit fisici o psichici  DEFINIRE LE DISABILITA
- che con il nuovo paradigma ne rap- E TRACCIARNE | CONTORNI
presentano al massimo una condizione  QUANTITATIVI:
necessaria ma non sufficiente - im- LA DIVERSITA DELLE FONTI
pone di indagare, valutare e analizzare
ambiti e interconnessioni assai piUu va-
sti e complessi. Sebbene tali operazioni siano in corso dopera a
cura dei piu rilevanti istituti statistici nazionali e internazionali, tra
i quali llstat, risultano ancora da effettuare alcuni sviluppi per po-
ter considerare come risultato acquisito la disponibilita di set in-
formativi adeguati alle nuove concezioni sul tema della disabilita.

Come precisa Istat (2019), la traduzione del nuovo paradigma
“in un insieme di condizioni operative e rilevabili statisticamente
&, pero, tuttaltro che semplice e non esiste ancora un consenso
sufficiente per procedere in questa direzione”. Inoltre, “non é sta-
to ancora elaborato uno strumento statistico condiviso in grado
di descrivere linterazione negativa tra salute e contesto sociale
dalla quale scaturisce la disabilita e cio rende difficile individuare
in modo rigoroso e coerente con questa impostazione, le perso-
ne con disabilita”. Tali complicazioni si aggiungono peraltro ad
altre presenti nel quantificare il fenomeno. Queste sono riassu-
mibili, in estrema sintesi, nelle tre seguenti.

In primo luogo, la soggettivita del tema e la giusta tutela della
privacy inerente dati cosi sensibili, fattori che incidono sulla me-
todologia di raccolta e di trattamento delle informazioni.

adottata nel dicembre 2006 dallAssemblea Generale delle Nazioni Unite e successi-
vamente ratificata anche dal nostro Paese.
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In sequito, la presenza di flussi informativi sul tema che, pur
fornendo informazioni di estrema utilita, non si propongono di
stimare la dimensione del fenomeno ma solo quella parte legata
allapplicazione di un determinato strumento o di una specifica
politica, adottando pertanto una metodologia di rilevazione non
necessariamente ottimale per ricostruire lintero universo del
tema considerato.

In terzo ed ultimo luogo, il fatto che la definizione di disabilita
adottata - anche a causa del tentativo di adeguamento allICF
2001 di cui si e detto - differisca talvolta in base alla fonte utiliz-
zata e/o al momento della rilevazione.

Cio detto, la quantificazione delle persone con disabilita in un
determinato contesto territoriale rappresenta dunque una opera-
zione fattibile solo in maniera indiretta, riportando quanto emer-
ge da una pluralita di stime e fonti differenti. Coerentemente con
quanto fatto nelle precedenti edizioni del Rapporto sulla disabili-
ta in Toscana, nel presente paragrafo si riportano le informazioni
dei tre principali istituti nazionali che si interessano allargomen-
to: ISTAT, INAIL e INPS:. Esse sono da interpretare non in manie-
ra alternativa tra loro, bensi complementare in quanto a causa
di finalita e metodologie differenti consentono di focalizzare lat-
tenzione su uno o piU aspetti specifici e di avere un orizzonte di
analisi pit 0 meno completo. Lo stesso avvertimento vale anche
per stime effettuate a partire dalla medesima fonte, se operate

* Le tre fonti citate nel testo non sono naturalmente le uniche che forniscono stime,
studi e analisi sul tema in oggetto o su specifiche questioni correlate. Per altri contri-
buti si veda, ad esempio, Ars Toscana, Network Non Autosufficienza, nonché le prece-
denti versioni del Rapporto sulla Disabilita in Toscana. Un ulteriore riferimento di gran-
de interesse & dato dallinserimento di alcune informazioni sul mondo della disabilita
allinterno del set di indicatori utilizzato per verificare il conseguimento dei Sustainable
Development Goals (SDGs) adottati dallONU nel 2015 con lAgenda 2030. Si veda
in proposito Istat (2019a).

“ Lo stesso approccio va seguito per comparare i dati stimati nei precedenti Rapporti
sulla Disabilita in Toscana, in quanto ottenuti con una metodologia e a partire da infor-
mazioni che possono differire da quelle utilizzate nel presente lavoro.
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con metodologie differenti, oppure per confronti intertemporali o
tra ambiti territoriali differenti. Tutto cid per ribadire che i dati che
vengono proposti di seguito e in altre parti del presente rapporto
devono essere utilizzati con una specifica attenzione alle loro
caratteristiche - con particolare riferimento alla metodologia con
la quale sono stati prodotti - e che risultano utili non tanto per
fornire una stima puntuale quanto per descrivere a grandi linee
limportante questione della disabilita nel contesto toscano.

2.1. Dati ISTAT, INPS, INRIL

La prima fonte informativa che & opportuno analizzare e [l-
stat, dalla cui banca dati dedicata “Disabilita in Cifre” & possibile
0ggi desumere una stima annuale sulle persone con limitazioni
funzionali gravi in Toscana e in Italia, nonché i relativi tassi di
disabilita per classe di eta considerata:. Nella figura seguente e
possibile osservare le stime delle persone con limitazioni fun-
zionali gravi in Toscana dal 2014 al 2018, E utile precisare che
sono considerate con disabilita le persone che vivono in famiglia
e dichiarano di avere delle limitazioni gravi, a causa di motivi di
salute perduranti da almeno 6 mesi, nelle attivita svolte abitual-
mentes.

5 Tale banca dati & consultabile al seguente link: datidisabilitaincifre.it/dawinciMDjsp.
& Le stime ISTAT qui presentate non comprendono le persone con limitazioni funzio-
nali che vivono in residenze assistite.
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FIGURA 2.1: STIMA DELLE PERSONE CON LIMITAZIONI FUNZIONALI GRAVI IN TOSCANA
DAL 2014 AL 2018
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Si osserva che tale universo risulta, pur con oscillazioni annuali,
lievemente al di sotto delle 200mila unita:. Applicando i tassi di
limitazione funzionale grave per classe di eta evidenziati dalla
medesima fonte per il 2018 alla popolazione toscana al 1° gen-
naio 2020, si ottiene una stima di oltre 191mila individui (circa il
51% della popolazione) residenti a domicilio®. Una analoga stima
per il contesto nazionale quantifica tali soggetti pari a circa 3
milioni e 171mila (circa il 52% della popolazione).

Fonte: banca dati Disabilita in Cifre’

7 Le informazioni sono ottenute mediante applicazioni del metodo GALI (Global
Activity Limitations Indicator) che rileva, attraverso lautovalutazione dellintervistato,
il livello di limitazione in attivita che le persone usualmente svolgono, derivante da
qualsiasi problema fisico, mentale o emotivo in corso. Le risposte sono catalogate in
una scala di rilevazione che prevede tre items: gravi, non gravi/moderate, nessuna.
Per un approfondimento si consulti la fonte citata e le informazioni sui metadati. In
merito al metodo GALI, al suo approccio, alla sua diffusione e ai suoi sviluppi si veda
Istat (2019). Inoltre, come precisa la fonte i dati sono il risultato di una media biennale.
® Le stime qui riportate differiscono da quelle presentate nei precedenti rapporti sulla
disabilitd per la metodologia adottata, da ricondurre anche ai fattori individuati nel
testo in apertura di paragrafo. In particolare, sebbene esse risultino inferiori alle pre-
cedenti, confermano sostanzialmente che linsieme di coloro che dichiarano di avere
limitazioni funzionali gravi in Toscana & rappresentato da circa 200mila persone.

° Per un approfondimento sul sistema delle RSA in Toscana si veda Regione Toscana,
Federsanita - Anci Toscana (2020).
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Con riferimento alla medesima fonte citata e allanno 2018,
possibile fornire alcune informazioni ulteriori di tale popolazio-
ne. Innanzitutto, € necessario evidenziare una netta prevalenza
femminile - il 60% in Toscana e il 63,7% in ltalia - e una eta
piuttosto avanzata, dato che in entrambi in contesti territoriali
circa il 64% di essi sono over 65 e circa la meta con 75 anni e
piu. In secondo luogo, e interessante osservare la tipologia fa-
miliare delle persone con gravi limitazioni funzionali, descritta
nella tabella seguente sia per il contesto nazionale che per la
ripartizione centrale dellltalia.

TABELLA 2.1: RIPARTIZIONE PERCENTUALE DELLE PERSONE CON GRAVI LIMITAZIONI

NELLE ATTIVITA ABITUALMENTE SVOLTE PER TIPOLOGIA FAMILIARE. AMBITI
TERRITORIALI NAZIONALE E AREA CENTRO. ANNO 2018

ITALIA AREA CENTRO
Persona sola 295 321
Coppia senza figli 256 26
Coppia con figli 229 20
Monogenitore 10 97
Altro 19 12,2
Totale 100 100

Fonte: banca dati Disabilita in Cifre

Si nota che in entrambi i contesti territoriali circa un terzo di tali
persone vive in condizione di solitudine, mentre circa un sogget-
to su quattro & in coppia senza figli.

Tali valori, che mettono in rilievo una diffusa area di potenziale
fragilita e bisogno, sono senzaltro fonte di preoccupazione. In
primo luogo per il benessere di tali soggetti, ma anche per le
ricadute attuali e future sui servizi socio-sanitari dato che il trend
di tali variabili risulta in crescita: dal 2009 la quota di persone
che vivono sole é cresciuta di circa 4 punti percentuali nellarea
centro e di circa 7 in Italia.
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La seconda fonte informativa & rappresentata da INAIL, che
riporta la numerosita delle persone con disabilita titolari della re-
lativa rendita diretta in seguito ad infortunio lavorativo o malattia
professionalev. La situazione aggiornata a fine 2019 e riportata

nella seguente tabella.

TABELLA 2.2: PERSONE CON DISABILITA TITOLARI DI RENDITA INAIL AL 31 DICEMBRE
2019 PER AMBITO TERRITORIALE

MOTORIA  geidomaLe RespRaTORIA ATRE TOTALE  oige Cecenre ()
3642 1055 150 2.042 6.889 2,02
4567 1481 421 2440 8909 089
1403 528 363 458 2.752 125
3683 1204 385 1215 6.487 195
4153 2577 656 2644 10030 2,58
1569 985 598 814 3.966 2,05
3.963 1538 787 2.029 8317 197
1941 668 129 993 3731 127
1602 868 82 815 3.367 130
1623 581 121 823 3148 118
28146 11485 3692 14273 57596 155
293589 121216 30566 137431 582802 097

Fonte: banca dati disabili INAIL (apponline.inailit/DisabiliApp/Login.do). | dati riportati nella colonna
‘incidenza sulla popolazione totale” sono una elaborazione su dati in tabella e su informazioni
ISTAT relative alla popolazione residente nei vari ambiti territoriali al 1° gennaio 2020 (demoiistat.it/
pop2020/index.html)

Lanalisi per tipologia di disabilita indica sia in Toscana che in
Italia che la maggioranza dei casi riguarda quella motoria. Un

o E’ utile ricordare che vengono riportati i titolari di rendite costituite a favore del lavo-
ratore a seguito di infortunio sul lavoro o malattia professionale che comprendono le
due seguenti fattispecie: per gli eventi anteriori al 25 luglio 2000, i casi indennizzati in
rendita con grado di “inabilitd permanente” maggiore o uguale all'11%; per quelli suc-
cessivi alla data indicata si tratta dei casi indennizzati in rendita con grado di “meno-
mazione permanente dellintegrita psicofisica” maggiore o uguale al 16%. Per ulteriori
approfondimenti si veda la fonte citata nel testo.
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approfondimento per genere mostra la netta prevalenza ma-
schile: oltre I80% in entrambi i contesti territoriali citati. Anche
lo studio per classe di eta mette in rilievo che tale insieme di per-
sone é fortemente sbilanciato verso la coorte di popolazione piu
anziana: il 65% in Italia e quasi il 69% in Toscana hanno infatti
65 anni o piu. Come si nota dalla tabella appena mostrata, lin-
cidenza sulla popolazione residente e di poco superiore all1,5%
in ambito regionale e di poco inferiore al punto percentuale in
quello nazionale. Tali incidenze risultano in calo nel confronto
rispetto allanno precedente, visto che essi erano rispettivamente
pari all1,58% e allo 0,99%. Segue la tendenza in diminuzione
anche il valore assoluto delle persone beneficiarie di indennizzo
INAIL. Come si nota dal grafico seguente, il confronto con due e
quattro anni precedenti mostra un andamento discendente ana-
logo a quello presente nel contesto nazionale.

FIGURA 2.2: PERSONE CON DISABILITA TITOLARI DI RENDITA INAIL AL 31 DICEMBRE 2015,
2017 E 2019 IN TOSCANA
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Un ulteriore approfondimento sui dati riguarda la distinzione
per gravita. Nella seguente tabella e riportata la distinzione per
livello di disabilita nei due contesti territoriali analizzati, da cui
emerge una netta prevalenza del livello medio.

Fonte: banca dati Disabilita in Cifre
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TABELLA 2.3: RIPARTIZIONE PER GRAVITA DELLE PERSONE TITOLARI DI RENDITA INAIL AL

31 DICEMBRE 2019 IN TOSCANA E ITALIA

LIVELLO DI GRAVITA TOSCANA ITALIA
Medio (11% - 33%) 42517 421927
Grave (34% - 66%) 13.048 139205
Molto grave (67% - 99%) 1636 16137
Assoluto (100%) 395 5533
Totale 57.596 582.802

Fonte: banca dati disabili INAIL
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La terza fonte informativa e [INPS, che rileva la numerosita
delle persone beneficiarie di una pensione a causa di disabilita.
La seguente tabella riporta la situazione per la Regione Toscana,
con dettaglio provinciale, nonché per il Paese nel suo complessor.
TABELLA 2.4: NUMERO DEI BENEFICIARI DI PENSIONI PER LE PERSONE CON DISABILITA

AL 31 DICEMBRE 2018 E INCIDENZA SULLA POPOLAZIONE RESIDENTE AL 1° GENNAIO
2019 PER AMBITO TERRITORIALE

AMBITO TERRITORIALE ™ CE 1 Do ONE CON DISABILITA. RESIDENTE (%)
Arezzo 27151 79
Firenze 49861 49
Grosseto 17493 79
Livorno 25420 76
Lucca 30528 79
Massa-Carrara 16908 87
Pisa 31496 75
Pistoia 19.951 68
Prato 12679 49
Siena 17710 66
Toscana 249197 6,7
Italia 4.409.660 73

Fonte: a numerosita dei beneficiari di pensioni per le persone con disabilita é la banca dati “Disabilita
in cifre” (datidisabilitaincifre.it/dawinciMDjsp), INPS, “Statistiche della previdenza e dellassistenza
sociale. | beneficiari delle prestazioni pensionistiche”. La popolazione residente al 1° gennaio 2019 e
tratta da Istat (demoiistat.it/pop2019/index.html)

Il dato complessivo ammonta a quasi 250mila persone in To-
scana e a oltre 4 milioni e 409mila soggetti in ltalia, per una
incidenza percentuale sulla popolazione residente pari rispetti-
vamente al 6,7% e al 7.3%. Dalla stessa fonte e con riferimento
allo stesso anno si evince una ripartizione per genere sostan-
zialmente egualitaria (le donne sono il 49,7% nel contesto regio-

" Si rimanda alla fonte citata nel testo per ulteriori informazioni sui dati presentati
nella tabella e di seguito nel testo, tra le quali il dettaglio delle tipologie di pensioni
maggiormente presenti.
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nale e il 51,6% nellintero Paese) e piuttosto squilibrata per eta
(il 64,9% in Toscana e il 59% in Italia hanno 65 anni o piv). Un
ulteriore approfondimento riguarda la presenza dellindennita di
accompagnamento che rappresenta uno dei principali strumenti
monetari a tutela delle persone con disabilita previsti dal welfare
state italiano®. | dati mostrano che circa la meta dei beneficia-
ri di pensioni per le persone con disabilitd percepiscono anche
(o solo) lindennita di accompagnamento (50% nella regione e
52,4% nella nazione). Infine, pud essere utile effettuare un con-
fronto intertemporale della numerosita dei beneficiari di pensio-
ni per le persone con disabilita, mostrato nel grafico seguente
con riferimento al contesto toscano.

FIGURA 2.3: NUMERO DEI BENEFICIARI DI PENSIONI PER LE PERSONE CON DISABILITA DAL
2014 AL 2018 IN TOSCANA

270.000 265866 2581139 254,058 25211 249197
202500
135000
67500
0
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Fonte: banca dati “Disabilita in cifre” (datidisabilitaincifre.it/dawinciMDjsp), INPS, “Statistiche della
previdenza e dellassistenza sociale. | beneficiari delle prestazioni pensionistiche”

2 Come riporta il portale INPS, al quale si rimanda per maggiori informazioni, lindennita di ac-
compagnamento “é una prestazione economica, erogata a domanda, a favore degli invalidi civili
totali a causa di minorazioni fisiche o psichiche per i quali & stata accertata limpossibilita di de-
ambulare senza laiuto di un accompagnatore oppure lincapacita di compiere gli atti quotidiani
della vita”. Pertanto, essa “spetta ai cittadini per i quali & stata accertata la totale inabilitd (100%),
residenti in forma stabile in Italia, indipendentemente dal reddito personale annuo e dalleta”.
Lindennita in questione “@ inoltre compatibile e cumulabile con la pensione di inabilita, con le
pensioni e le indennita di accompagnamento per i ciechi totali o parziali (soggetti pluriminorati)”
nonché “con lo svolgimento di attivita lavorativa, dipendente o autonoma”. Limporto previsto nel
2020 & pari a 520,29 euro per dodici mensilita.



» V RAPPORTO SULLE DISABILITA IN TOSCANA 2020/2021 @

E netta una tendenza decrescente dei valori: evidenza osser-
vata - sebbene in maniera meno lineare - anche nel contesto
nazionale.

2.2. Analisi della rilevazione zonale sui soggetti con
disabilita

La rilevazione zonale sui soggetti con disabilita in Toscana rac-
coglie informazioni con cadenza annuale sulle politiche di wel-
fare gestite a livello locale nel settore disabilita, garantendo il
monitoraggio delle risorse impiegate e delle attivita realizzate
nellambito della rete integrata di servizi sociali territoriali. A tal
proposito, annualmente Osservatorio Sociale Regionale invita
tutte le Zone Socio-Sanitarie a curare la compilazione di una
scheda in formato elettronico, coinvolgendo i Comuni per una
puntuale compilazione della stessa, al fine di avere un quadro
il piU esatto possibile degli interventi effettuati nei confronti dei
soggetti con disabilita.

L'unita di rilevazione dellindagine & costituita dallambito terri-
toriale della Zona-distretto, sia che lintegrazione socio-sanitaria
venga realizzata attraverso la Societa della Salute sia che cio av-
venga mediante la stipula della convenzione socio-sanitaria fra
Ausl e i Comuni, per un totale di 26 Zone-distretto, la cui totalita
ha risposto allindagine per lanno 2019.

| dati raccolti vengono elaborati e validati dallOsservatorio
Sociale sulla base di un piano di controlli sulla coerenza delle
informazioni, che riguardano principalmente la congruita delle
spese e degli utenti con disabilita in relazione ai dati degli anni
precedenti e alle dimensioni demografiche dei territori degli enti
di rilevazione; inoltre viene valutata la coerenza del rapporto fra
spese impegnate e numerosita degli utenti, in relazione al tipo di
servizio erogato (molti dei controlli effettuati e in fase di elabora-
zione vengono sottoposti ai rispondenti in fase di compilazione
del questionario).
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La rilevazione cerca di ricostruire un quadro conoscitivo in me-
rito alla presa in carico delle persone con disabilita e il quadro dei
servizi di assistenza, in particolar modo quelli erogati tramite le
strutture residenziali e semiresidenziali e attraverso gli interventi
sociali, sociosanitari e socio-assistenziali degli enti locali toscani,
utilizzando anche le informazioni che si possono ricavare dalla
“Rilevazione sugli interventi e i servizi sociali dei Comuni singoli

o associati” svolta da ISTAT, anche se lultimo aggiornamento ri-
sale al 2017.

Rispetto agli anni precedenti, questanno é stato chiesto oltre
al dato delle persone con disabilita in carico al Servizio Sociale
Professionale certificati ai sensi della L. 104/92, anche quello
degli invalidi civili (ex L. 118/719), rilevando in tal modo i sog-
getti in carico anche in aree diverse da quella della disabilita,
ricostruendo cosi una spaccato maggiormente descrittivo della
reale utenza con cui i Servizi si rapportano. Naturalmente cio ha
comportato un significativo aumento del dato complessivo del
carico, di cui & necessario tenere presente nel valutare la serie
storica.

La rilevazione ha accertato per il 2019 la presenza di 30.651
soggetti con disabilita in eta 0-64 anni con cartella sociale attiva
(11,1 ogni 1.000 residenti), che hanno ricevuto nellanno alme-
no una prestazione di pertinenza dellassistente sociale. Rispetto
allanno precedente, si registra un incremento del 24,2% (circa
6.000 assistiti in pit), che derivano, come detto, dal computo de-
gli Invalidi Civili in carico ai Servizi che negli anni precedenti non
avevamo richiesto ai Servizi, e dalla presa in carico di parte dei
nuovi accertamenti avvenuti nellanno ai sensi della L. 104/92+

% art. 3 comma 3 della legge 104/92 disciplina i casi in cui la disabilita & connotata
da particolare gravita. Il testo, nello specifico, stabilisce che “Qualora la minorazione,
singola o plurima, abbia ridotto lautonomia personale, correlata alleta, in modo da
rendere necessario un intervento assistenziale permanente, continuativo e globale
nella sfera individuale o in quella di relazione, la situazione assume connotazione di
gravita. Le situazioni riconosciute di gravita determinano priorita nei programmi e ne-

67 @&
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(10.214, di cui 3982 in gravita - dato in sostanziale continuita
con quello dellanno precedente). Utilizzando quest'ultimo dato
come proxy dei nuovi potenziali utenti con disabilita dei servizi
sociali professionali nellanno, tali informazioni sembrano deline-
are un sistema di presa in carico efficiente, in quanto riesce ad
intercettare la nuova potenziale utenza che annualmente viene
certificata in situazione di gravita dalle Commissioni mediche di
accertamento dellINPS.

TABELLA 2.5: NUMERO DI PERSONE 0-64 ANNI CON DISABILITA IN CARICO AL SERVIZIO
SOCIALE PROFESSIONALE - TOSCANA, PERIODO 2017-2019

AREA VASTA o7 FERI000  ao1g  PERLOG0 2019
AV Toscana Nord Ovest 8020 85 8699 92 9741

AV Toscana Centro 9300 76 1417 93 13562
AV Toscana Sud Est 4271 69 4555 74 7.348
Toscana 21.591 7,7 24671 8,9 30.651

Fonte: Regione Toscana

| dati della rilevazione forniscono informazioni riguardo ad al-
cuni interventi afferenti la fase educativa. Si registrano in To-
scana 1.222 bambini con disabilita inseriti in strutture educative
(asili nido - scuole materne), anche se il dato & leggermente
sottostimato poiché una Zona-distretto particolarmente popo-
lata non & riuscita a fornire il dato. Gli interventi di sostegno so-
cio-educativo scolastico atti a favorire il processo di integrazio-
ne dei soggetti allinterno delle strutture per il 2019 riguardano
5694 persone e sono in continua crescita. Anche il trasporto
scolastico, pur con alcune oscillazioni, evidenzia un trend stabile
che si conferma attorno agli 800 alunni con ridotta mobilita per
menomazioni fisiche o psichiche.

gli interventi dei servizi pubblici”.

PER 1.000
RESIDENTI
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TABELLA 2.6: PERSONE 0-64 ANNI CON DISABILITA CHE HANNO USUFRUITO DI
INTERVENTI IN AMBITO EDUCATIVO PER TIPOLOGIA - TOSCANA, PERIODO 2010-2019

SOSTEGNO SOCIO-EDUCATIVO SCOLASTICO TRASPORTO SCOLASTICO
2010 2689 612
2011 3473 692
2012 3590 663
2013 3786 720
2014 3850 794
2015 4289 776
2016 4679 878
2017 5003 751
2018 5470 814
2019 5694 812
ab
Fonte: Regione Toscana
Anche in tema di lavoro, la rilevazione mette a disposizione
informazioni interessanti su alcune azioni di promozione dellau-
tonomia: gli interventi di sostegno allinserimento lavorativo
oscillano nel tempo, ma si mantengono stabilmente attorno alle
3.000 unita.
TABELLA 2.7: PERSONE 0-64 ANNI CON DISABILITA CHE HANNO USUFRUITO DI
SOSTEGNO ALUINSERIMENTO LAVORATIVO - TOSCANA, PERIODO 2017-2019
ab
NUMERO SOGGETTI IN CARICO SPESA SPESA PRO
2017 2018 2019 2019 CAPITE 2019
Sostegno allinserimento lavorativo 2.820 2.851 3133 € 4.229634,48 € 135003

Infine, in tema di assistenza, la rilevazione censuaria sugli in-
terventi e i servizi sociali dei Comuni singoli o associati di ISTAT,
disponibile soltanto fino al 2017, fornisce dati sugli interventi di
integrazione sociale, che comprendono attivita di tutoraggio so-
ciale e di accompagnamento alla persona verso percorsi di au-

Fonte: Regione Toscana
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tonomia (3.254 utenti) e sulle attivita ricreative-sociali-culturali
(1.022 utenti), organizzate per rispondere a bisogni di socializza-
zione e comunicazione delle persone con disabilita.

TABELLA 2.8: UTENTI DEI SERVIZI E INTERVENTI SOCIALI DEI COMUNI SINGOLI O
ASSOCIATI NELUAREA DI UTENZA “DISABILITA’ - TOSCANA, PERIODO 2012-2017

INTERVENTI INTEGRAZIONE SOCIALE ATTIVITA RICREATIVE,
SOGGETTI DEBOLI O A RISCHIO SOCIALI, CULTURALI
2012 1609 1588
2013 1272 1260
2014 1098 1348
2015 2137 1197
2016 2618 1038
2017 3254 1022

Fonte: ISTAT

Naturalmente anche dalla rilevazione zonale sulle persone in
eta 0-64 anni con disabilita si ottengono una serie di informa-
zioni riguardanti i servizi di assistenza: nel 2019 sono 2.779 le
persone che anno usufruito di assistenza domiciliare socio-as-
sistenziale (servizio rivolto a persone con ridotta autonomia, o a
rischio di emarginazione, che richiedono interventi di cura e di
igiene della persona, di aiuto nella gestione della propria abita-
zione, di sostegno psicologico, di assistenza sociale), 1.324 quelle
con ['Assistenza Domiciliare Integrata con servizi sanitari, cioé
con prestazioni socio-assistenziali e sanitarie (cure mediche o
specialistiche, infermieristiche, riabilitative) erogate “a domicilio”
a persone con disabilita per mantenere il paziente nel suo am-
biente di vita.

» 7
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TABELLA 2.9: PERSONE 0-64 ANNI CON DISABILITA CHE HANNO USUFRUITO DI
INTERVENTI DI ASSISTENZA - NUMERO UTENTI E PER 100 SOGGETTI CON DISABILITA IN
CARICO AL SERVIZIO SOCIALE - TOSCANA, ANNO 2019

2018 2019
SERVIZI/INTERVENTI
N. UTENTI PER 100 SOGGETTI N.UTENTI PER100 SOGGETTI

Assistenza domiciliare socio-assistenziale 2125 86 2779 91
Ass.|stejnza Domiciliare Integrata con servizi 1046 42 1324 43

sanitari

Inseriti in strutture residenziali 1474 6,0 2230 73

Inseriti in strutture semiresidenziali 2733 1 3347 109
Trasporto sociale 3207 13,0 3162 103

Allinterno delle strutture residenziali, al 31/12/2019 erano
presenti 2.230 persone con disabilita, mentre i centri diurni, che
hanno una funzione fondamentale nel supportare le famiglie,
fornendo un importante strumento di conciliazione fra impegni
domestici e lavorativi, hanno offerto il servizio a 3.347 persone.
Nel 2019 hanno usufruito del servizio di trasporto sociale 3.162
persone con ridotta mobilita per menomazioni fisiche o psichi-
che, oltre il 10% di coloro che sono in carico ai Servizi Sociali.

Fonte: Regione Toscana

La spesa delle Zone-Distretto nel 2019 per lassistenza nella-
rea delle disabilita si avvicina a 144 milioni di euro, quasi 16 mi-
lioni in piU rispetto allanno precedente e con una spesa pro-ca-
pite rispetto a coloro che sono in carico pari a 4.687 euro. In tale
ambito, ovviamente il servizio piu rilevante per numerosita degli
utenti presi in carico € il servizio sociale professionale, che nel
2019, come detto, ha offerto interventi di valutazione e di con-
sulenza da parte degli assistenti sociali a 30.651 persone con
disabilita.

Il sostegno socio-educativo scolastico, oltre ad avere unimpor-
tante valenza sociale, ¢ rilevante dal punto di vista della spesa

n @
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per lassistenza alle persone con disabilita, poiché contribuisce
per oltre 25 milioni di euro, anche se la spesa maggiore si regi-
stra, rispettivamente, per le strutture residenziali (circa 46 milioni
di euro con una spesa media di circa 20.600 euro per utente ) e
per quelle semiresidenziali (35,3 milioni di euro con una spesa
media di circa 10500 euro per utente).

L'assistenza domiciliare socio assistenziale ha inciso nella spe-
sa totale per quasi 11 milioni di euro, con una spesa media di
quasi 4.000 euro per utente, mentre per il trasporto sociale (in-
cluso quello scolastico) si sono spesi circa 12,8 milioni di euro.

TABELLA 2.10: SPESA DELLE ZONE-DISTRETTO PER LASSISTENZA ALLE PERSONE CON
DISABILITA - TOSCANA, ANNO 2019

2019

ALCUNI INTERVENTI N. SOGGETTI

E SERVIZI IN CARICO SPESA
Sostegno allinserimento lavorativo 3133 € 422963448
Sostegno socio-educativo scolastico 5694 € 2533752307
Sostegno socio-educativo territoriale o domiciliare 2560 € 5M433397
Assistenza domiciliare socio-assistenziale 2779 € 1096861982
Trasporto sociale (incluso quello scolastico) 3974 € 12765.31634
Strutture residenziali 2230 € 4596243940
Strutture semiresidenziali 3347 € 3530145644

Spesa totale € 143.669.944,67

Fonte: Regione Toscana

Nel nostro Paese, il sistema di welfare per le disabilita pog-
gia principalmente sui trasferimenti monetari erogati dallo Stato
(che assorbono la maggior parte della spesa a favore delle per-
sone con disabilita) e sullofferta di assistenza di tipo residenziale
e domiciliare, in carico ai Servizi socio-assistenziali territoriali.

| dati analizzati mettono in luce le risorse che il welfare regio-
nale destina agli interventi di assistenza alla persona, che spesso

» n
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sono determinate dai vincoli di bilancio degli Enti Locali piuttosto
che dai reali bisogni delle persone; si possono spiegare anche
cosi le disomogeneita territoriali dellofferta di servizi e strutture.

Il welfare locale gioca, comunque, un ruolo centrale nellassi-
stenza alle persone con disabilita e sembra perseguire strate-
gie di intervento sempre piU mirate a migliorare la loro qualita
della vita. Si puo, infatti, interpretare in questo modo laumento
sia delle risorse delle Zone-distretto dedicate allassistenza delle
persone con disabilita (passate dai 118 milioni di euro del 2017
ai 143 milioni del 2019) sia della continua crescita dei servizi
e degli investimenti finalizzati al sostegno allinserimento lavo-
rativo, a quello socio-educativo e allassistenza domiciliare, che
testimoniano una sempre maggiore attenzione degli Enti locali
per le strategie di inclusione sociale.

2.3. Le esenzioni per invalidita

Con lobiettivo di aggiungere ulteriori elementi in grado di
quantificare e descrivere il fenomeno della disabilita nella nostra
regione, [Osservatorio Sociale Regionale ha analizzato anche
questanno i database relativi alle esenzioni per farmaci o pre-
stazioni a causa di patologie.

Il Servizio Sanitario Nazionale prevede che i cittadini parteci-
pino alla spesa sanitaria attraverso il ticket, ovvero quella cifra
che deve essere corrisposta allaccettazione, prima di un esame
0 una visita, o in farmacia, quando si ritira un farmaco con ricetta
del Servizio Sanitario Regionale. Il pagamento del ticket consen-
te a tutti i cittadini di ricevere le cure previste dai Livelli Essenziali
di Assistenza e, allo stesso tempo, evita lerogazione di presta-
zioni sanitarie non necessarie da parte del SSN. Tuttavia i citta-
dini possono essere esentati dal pagamento se rientrano nelle
tipologie di esenzione previste dalle norme nazionali e regionali:

1B«
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esenzione per reddito (o per la situazione economica associata ad
altre condizioni personali o sociali)

esenzione per patologia cronica e invalidante
esenzione per malattia rara
esenzione per invalidita

esenzioni per altre condizioni di interesse sociale.

In sede di analisi, abbiamo deciso di scorporare le variabili rela-
tive alle sole esenzioni per invalidita (e non a quelle relative alle
patologia o al reddito) in modo da ricostruire una dato attendibile
ed aggiornato in tempo reale della potenziale utenza dei servizi
sociali territoriali. E importante precisare che da questo computo
non e possibile scorporare le persone con disabilita certificate
ai sensi della L. 104/92, ma soltanto i soggetti che hanno diritto
allesenzione totale in quanto & stata riconosciuta loro un'invali-

dita«

invalidi civili ed invalidi per lavoro con una riduzione
della capacita lavorativa superiore ai 2/3

invalidi civili con indennita di accompagnamento

ciechi (assoluti o con residuo visivo non superiore ad
un decimo in entrambi gli occhi) e sordi

invalidi civili minori di anni 18 percettori di indennita
di frequenza

invalidi di guerra e per servizio appartenenti alle cate-
gorie dalla | alla V e dalla VI alla VIlI=

invalidi di guerra appartenenti alle categorie dalla |
alla VIIl con pensione diretta vitalizia.

Il relativo flusso informativo sottoposto ad analisi costituisce
un debito informativo di Regione Toscana verso il Ministero

“ Decreto Ministeriale 1 febbraio 1991 - articolo 6.
' Per una descrizione relativa alle categorie, si veda anvcg.it/component/k2/item/33.

D n
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dellEconomia e delle Finanze, ed ha come oggetto linvio delle
esenzioni per patologia da parte delle aziende sanitarie USL. Ad
0ggi esiste in Toscana un sistema unico per la gestione informa-
tizzata delle esenzioni da parte delle Aziende Sanitarie, quindi
preliminarmente sono state effettuate varie operazioni di codifi-
ca, controllo, correzione e validazione delle informazioni per po-
ter standardizzare i dati provenienti dal flusso territoriale.

Per facilitare linterpretazione dei risultati di questa analisi, si
precisa che il nostro target di riferimento é rappresentato dalla
fascia di eta 0-64 anni; alla luce di cio, la distribuzione delle ti-
pologie di esenzione al 30 Giugno 2020 ci permette di definire
un dato di stock quantificato in 59561 persone con un'invalidita
che da diritto loro di avere lesenzione totale, pari al 2,15% della
popolazione (nella fascia di eta considerata).

TABELLA 2.11: PERSONE 0-64 ANNI CON ESENZIONE TOTALE PER INVALIDITA - TOSCANA,

AL 30/06/2020

TIPOLOGIA ESENZIONE 2019 rEaro0
Invalidi civili con riduzione della capacita lavorativa > 2/3 (67% - 99% invalidita) 26.378 443%
Invalidi civili al 100% senza indennita di accompagnamento 10.885 18,3%
Invalidi civili al 100% con indennita di accompagnamento 10697 18,0%
Invalidi per servizio appartenenti alle cat. VI - VIII 4619 78%
Invalidi civili minori di anni 18 percettori di indennita di frequenza 4478 75%
Sordomuti 1204 2,0%
Ciechi assoluti o con residuo visivo non sup. ad 1/10 entrambi occhi 758 13%
Invalidi per servizio appartenenti alle cat. Il - V 252 0,4%
Grandi Invalidi del lavoro (80% - 100% invalidita) 239 04%
Grandi invalidi per servizio appartenenti alla | cat. 51 01%
Totale 59.561 100%
Popolazione residente 0-64 anni 2.768.907

% esenzioni invalidita su residenti 215

Fonte: Regione Toscana

5 @
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Oltre il 62% delle esenzioni riguarda invalidi civili con riduzio-
ne permanente della capacita lavorativa in misura superiore ai
2/3, di cui il 18,3% del 100%, anche senza diritto allindennita di
accompagnamento. Si sottolinea che il 18% (10.697 esenzioni,
di cui oltre il 10% a minorenni) riguarda invece persone invalide
con totale e permanente inabilita lavorativa e impossibilita a de-
ambulare senza laiuto permanente di un accompagnatore op-
pure con necessita di assistenza continua non essendo in grado
di svolgere gli atti quotidiani della vita.

Raggruppando le esenzioni in 5 macro categorie, si possono
evidenziare alcune differenziazioni territoriali tra le Aree Vaste
toscane, declinandole secondo le tre Aziende USL e le Zone-di-
stretto.

TABELLA 2.12: PERSONE 0-64 ANNI CON ESENZIONE TOTALE PER INVALIDITA PER AREA
VASTA DI RESIDENZA - TOSCANA, AL 30/06/2020

ASL ASL ASL ASL ASL ASL
TIPOLOGIA ESENZIONE CENTRO NORD  SUD TOT. CENTRO NORD SUD TOT.
OVEST  EST OVEST EST

Invalidi civili ed invalidi per lavoro
con una riduzione della capacita 13.752 14863 8887 37502 629% 607% 671% 630%

lavorativa superiore ai 2/3

validh civili con indenmita di ac.
nvalidi civili con indennita di ac 4307 4845 1545 10697 197%  198% 17%  180%

compagnamento

Invalidi per servizio appartenenti
alle categorie dalla | alla V e dalla 1397 2.041 1484 4922 6,4% 83% 1,2% 83%
Vi alla VI

Invalidi civili minori di anni 18 per-

L o 1493 2.057 928 4478 6,8% 84%  70% 75%
cettori di indennita di frequenza

Ciechi (assoluti o con residuo visivo

non superiore ad un decimo in 909 660 393 1962 42% 2,7% 3,0% 33%
entrambi gli occhi) e sordomuti
Totale 21.858 24.466 13237 59561 100% 100% 100% 100%

Fonte: Regione Toscana
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NellArea Sud-Est: sono sovra-rappresentate le esenzioni per
invalidi (sia civili che per lavoro) con riduzione permanente della
capacita lavorativa tra il 67% al 100%, mentre il dato che riguar-
da le persone invalide con indennita di accompagnamento é si-
gnificativamente piu basso (11,7%) che nel resto della Toscana,
dove tale tipologia rappresenta il 18,0% degli esenti.

Nell Area Vasta Centro si registra un numero rilevante di esen-
zioni legate a minorazioni sensoriali (909, che rappresentano il
4,2% del totale nellArea Vasta), superiore a quello delle altre due
aggregazioni territoriali.

UArea Nord Ovest é caratterizzata da una percentuale di esenti
in rapporto alla popolazione residente piU elevata rispetto alla
media regionale, che si ripercuote in quasi tutte le zone distretto,
con la Lunigiana, le Apuane e la Versilia che riportano i dati piU
alti in assoluto (sono le uniche zone in Toscana che registrano
valori superiori a 3 esenzioni totali per invalidita ogni 100 resi-
denti).

Il dettaglio zonale ci mostra inoltre che, mentre larea vasta Sud
Est ha valoriin linea con il dato medio regionale, la Toscana Cen-
tro si caratterizza per valori inferiori, con le zone appartenenti
alla Citta Metropolitana di Firenze che registrano percentuali tra
le piu basse dellintero territorio regionale. Tali discrepanze (che,
dato il target di riferimento non sono riconducibili ad una mag-
giore presenza di popolazione anziana nei diversi territori) saran-
no oggetto di indagini nel proseguo del nostro lavoro.

' Data la sostanziale coincidenza geografica, Asl e Area Vasta sono utilizzati alla stre-
gua di sinonimi.
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TABELLA 213A: PERSONE 0-64 ANNI CON ESENZIONE TOTALE PER INVALIDITA PER ZONA
DISTRETTO DI RESIDENZA E SESSO - TOSCANA, AL 30/06/2020

ZONA RESIDENZA
Alta Val di Cecina-Val d'Era
Apuane

Elba

Livornese
Lunigiana

Piana di Lucca
Pisana

Valle del Serchio
Valli Etrusche
Versilia

AV Toscana Nord Ovest

Fonte: Regione Toscana

910
1776
299
1148
649
1154
1596
470
1107
1663
10.772

M
1168
2014

339
1769
702
1556
2226
636
1305
2.050
13.765

TOT.
2078
3790

638
2.917

1351
2.710
3822
1106
2412
3713

24537

RESIDENTI
106101
104.564
23930
128.180
36.702
128964
153138
39315
98593
119913
939.400

TABELLA 2.13B: PERSONE 0-64 ANNI CON ESENZIONE TOTALE PER INVALIDITA PER ZONA
DISTRETTO DI RESIDENZA E SESSO - TOSCANA, AL 30/06/2020

ZONA RESIDENZA
Empolese Valdelsa Valdarno
Fiorentina Nord-Ovest
Fiorentina Sud-Est

Firenze

Mugello

Pistoiese

Pratese

Val di Nievole

AV Toscana Centro

Fonte: Regione Toscana

» 7

F
1236
1122

891
2.068
375
1521
1380
978
9.571

M
1624
1373
1183

2.808
501
1725
1886
1182
12.282

TOT.
2.860
2495
2.074
4876

876
3.246
3.266
2160

21.853

RESIDENTI
184646
158.069
134545

2751M
47889
127900
200328
90.680
1.219.168

% ESENTI
2,0%
36%
2,7%
23%
37%
21%
2,5%
2,8%
2,4%
31%
2,6%

% ESENTI
15%
16%
15%
18%
18%
2,5%
16%
2,4%
18%
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TABELLA 2.13.C: PERSONE 0-64 ANNI CON ESENZIONE TOTALE PER INVALIDITA PER ZONA
DISTRETTO DI RESIDENZA E SESSO - TOSCANA, AL 30/06/2020

ZONA RESIDENZA F M TOT.  RESIDENTI % ESENTI
Alta Val d'Elsa 293 428 721 47990 15%
Amiata Grossetana-Colline Metallifere-Grossetana 1429 1858 3287 124126 2,6%
Amiata Senese e Val D'Orcia-Valdichiana Senese 579 681 1260 54795 2,3%
Aretina-Casentino-Val Tiberina 1501 1807 3308 144129 2,3%
Colline dell'Albegna 367 466 833 35302 2,4%
Senese 693 908 1601 93.746 7%
Val di Chiana Aretina 372 457 829 38303 2.2%
Valdarno 549 783 1332 71948 19%
AV Toscana Sud Est 5783  7.388 13471 610.339 2,2%
ab
Fonte: Regione Toscana
TABELLA 2.13.D: PERSONE 0-64 ANNI CON ESENZIONE TOTALE PER INVALIDITA -
TOSCANA, AL 30/06/2020
b
F M TOT.  RESIDENTI % ESENTI
Toscana 26126 33435 59561 2768907 22%

In sintesi, da questa prima analisi, risultano in Toscana circa
60.000 esenzioni totali per invalidi civili di eta 0-64 anni, di cui
11.885 al 100% e 10.697 con indennita di accompagnamento,
che possiamo ipotizzare essere parte dellutenza in carico ai ser-
vizi sociali territoriali (oltre 30.000 persone con disabilita)”.

Fonte: Regione Toscana

7 Vedi paragrafo 2.2. Nellottica della finalita di programmazione a cui questo report
contribuisce, abbiamo escluso da questo computo coloro che hanno una esenzione
parziale, poiché - pur con un significativo margine di approssimazione - non dovreb-
bero viceversa gravare sui Servizi.
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L'INGLUSIONE SGOLASTIGA
E LAVORATIVA

3.1. 'inclusione scolastica

Il presente e il precedente anno scolastico sono indubbiamen-
te segnati dallemergenza sanitaria COVID-19. Pur con nume-
rose criticita, anche in questa situazione eccezionale le scuole
hanno continuato a svolgere con i dovuti adattamenti lazione
didattica, educativa ed inclusiva. Didattica in presenza, a distanza
o integrata si sono infatti alternate assieme a numerose altre
disposizioni volte a contenere la diffusione del COVID-19.

Se da un lato laspetto oggi premi-
nente & dato dallemergenza sanita-
ria e da tutto cid che ne & conseguito,
non meno significativo & il delineare le
caratteristiche e il funzionamento del
sistema inclusivo nel Paese e nella Re-
gione Toscana. Anzi, come si vedr3, tale
operazione risultera utile per comprendere meglio limpatto del
COVID-19 g, si spera, anche per poter rendere piu efficace, ef-
ficiente ed appropriato il sistema stesso al termine del periodo
emergenziale. Il presente capitolo approfondisce il quadro del

LA SFIDA DELLINCLUSIONE
TRA DIDATTICA A DISTANZA
E BISOGNI EDUCATIVI SPECIALI
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fenomeno della disabilitd a scuola, soffermandosi anche sulle
altre forme di “bisogno educativo speciale” (BES), proponendo
inoltre alcuni spunti di riflessione sulla valutazione dellinclusivita
delle scuole e fornendo alcune informazioni utili per formulare
delle considerazioni sul tema dellinclusione scolastica durante
lemergenza COVID-19. Per introdurre questi temi riteniamo utile
soffermarci inizialmente su alcuni punti essenziali che caratte-
rizzano lorganizzazione del sistema scolastico in Italia, cosi da
consentire una migliore contestualizzazione delle informazioni
riportate in sequito.

La prima é relativa al confronto tra le caratteristiche della via
italiana allinclusione scolastica rispetto ai modelli adottati in altri
Paesi sviluppati.

Come sottolineato nelle precedenti edizioni del Rapporto sulla
Disabilita, a cui si rimanda per gli approfondimenti e i riferimenti
bibliografici, lltalia adotta un modello “inclusivo” per quanto ri-
guarda linserimento scolastico degli alunni con disabilita. Infatti,
rispetto ad altri contesti che utilizzano sistemi “misti” o “con di-
stinzione” - caratterizzati cioé dallinserimento piu o meno rile-
vante, ma comunque numericamente significativo, in scuole o
classi “speciali” - nel nostro Paese la quasi totalita degli alunni
con disabilita sono inseriti in classi comuni.

In secondo luogo, & importante segnalare che il tema dellin-
clusione scolastica e stato arricchito nellultimo decennio del
concetto di Bisogno Educativo Speciale (BES). Quest'ultimo rap-
presenta una macrocategoria che comprende non solo gli alunni
con disabilita, ossia quelli certificati in base alla legge 104/1992,
ma anche gli studenti con Disturbi Specifici dellApprendimen-
to (DSA), cioé coloro che sono certificati ai sensi della legge
170/2010, nonché coloro che per varie ragioni - linguistiche,
psicologiche o di altra natura - hanno comunque delle necessita
educative “speciali” rispetto a quelle ordinarie.

» 82
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In terzo ed ultimo luogo & necessario mettere in evidenza
levoluzione della normativa di settore, che ha visto delle inno-
vazioni significative in seguito alla legge 107/2015 (cd. “Buona
Scuola”) ed al conseguente D. Lgs.66/2017 (cd. “Decreto Inclu-
sione”) cosi come riformato dal Dlgs. 96/2019. Nel rimandare
alle precedenti edizioni del Rapporto sulla Disabilita per una di-
samina approfondita della questione, pare importante segnalare
che, nonostante grande attenzione sia stata data agli interventi
emergenziali legati allemergenza sanitaria, il processo di riforma
e adeguamento del sistema é tuttora in corso di svolgimento. Ad
esempio, risulta di imminente emanazione il decreto intermini-
steriale che fornisce il nuovo modello del PEI e ne disciplina in
dettaglio le funzioni e le caratteristiche, anche con riferimento
alla richiesta delle ore di sostegno da attribuire..

3.1.1. Disabilita e scuola in Toscana

Gli alunni con disabilita sono quelli certificati ai sensi della leg-
ge 104/1992 secondo le procedure riviste con il Dlgs. 66/2017.
La seguente tabella dettaglia la loro numerosita per contesto
territoriale e per grado di istruzione. Si nota che in Toscana sono
oltre 16mila e in Italia quasi 270mila, per una incidenza sul totale
della popolazione scolastica del 3,4% e del 3,6%:.

' La bozza di Decreto Interministeriale & stata vagliata dal Consiglio Superiore della
Pubblica Istruzione (CSPI) che ha emesso il relativo parere, caratterizzato da piu rilievi
significativi, nella seduta plenaria n. 46 del 7 settembre 2020.

2 £ importante precisare che i dati presentati in tabella sono riferiti a settembre 2020
(il 14 dello stesso mese per quanto riguarda la Toscana).

83 @



» V RAPPORTO SULLE DISABILITA IN TOSCANA 2020/2021 @

TABELLA 3.1: ALUNNI CON DISABILITA PER GRADO DI ISTRUZIONE, TOTALE ALUNNI E
RAPPORTO PERCENTUALE ALUNNI CON DISABILITA SU TOTALE ALUNNI A. S. 2020/2021.
CONTESTI TERRITORIALI PROVINCIALE, REGIONALE E NAZIONALE

CONTESTO SECONDARIA TOTALE TOTALE
TERRITORIALE INFANZIA  PRIMARIA ALUNNI CON ALUNNI
IGRADO |IGRADO  DISABILITA

Arezzo 17 571 373 561 1622 45156
Firenze 292 1226 898 1426 3842 124263
Grosseto 47 240 208 326 821 26823
Livorno 108 558 400 503 1569 39906
Lucca 129 525 412 525 1591 49239
Massa Carrara 62 283 180 298 823 22.850
Pisa 167 697 484 597 1945 54180
Pistoia 85 502 395 650 1632 38908
Prato 65 378 284 456 1183 35920
Siena 64 337 278 440 m9 34480
TOSCANA 136 5317 3912 5782 16147 471725
ITALIA 19.907 100.434 70.431 77.899 268671 7.507.484

Fonte: per quanto riguarda i dati provinciali e regionali MIUR - USR Toscana (2020); per le informazioni
inerenti al contesto nazionale MIUR (2020). Quanto riportato nella colonna “alunni con disabilita su
totale alunni (%)” e frutto di elaborazioni su dati in tabella

Il maggior numero degli alunni con disabilita risulta iscritto
alla scuola primaria o secondaria di secondo grado, che dun-
que rappresentano i contesti scolastici nei quali essi si trovano
prevalentemente a confrontarsi. Cio & dovuto non solo a fattori
contingenti, ma anche al fatto che tali livelli di istruzione contano
SuU una maggiore numerosita degli anni di corso.

Se infatti osserviamo lincidenza percentuale, oggetto del pros-
simo grafico, si nota che essa varia in maniera significativa per
grado di istruzione. In particolare, a fronte di una incidenza intor-
no ai due punti percentuali nella scuola dellinfanzia, se ne nota
una sostanzialmente raddoppiata nella primaria e nella secon-
daria di primo grado.

» 8

ALUNNI CON
DISABILITA SU
TOT. ALUNNI (%)
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31
31
39
32
36
36
42
33
32
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Quest'ultima, in particolare, mostra i valori piU elevati caratte-
rizzandosi pertanto per essere il contesto nel quale le dinamiche
legate allinclusione risultano relativamente pit impattanti.

FIGURA 3.1: INCIDENZA PERCENTUALE DEGLI ALUNNI CON DISABILITA PER GRADO DI
ISTRUZIONE NELLA.S. 2020/2021. TOSCANA E ITALIA

50 44
37 < 39
; 34 34 36
30
2’5 19 ] .
0 .
Infanzia Primaria Secondaria Secondaria Totale
| grado Il grado

Toscana . Italia

Fonte: elaborazioni su dati MIUR - USR Toscana (2020) e MIUR (2020)

Il confronto territoriale evidenzia valori simili, con incidenze piu
accentuate nel contesto nazionale per tutti i livelli scolastici ad
eccezione della secondaria di secondo grado. Come noto, tra le
varie misure in atto per favorire linclusione scolastica la princi-
pale & la figura dellinsegnante di sostegno: alle classi in cui sono
presenti alunni con disabilita viene riconosciuta lassegnazione
di alcune ore di compresenza tra il docente curriculare e quello
di sostegno al fine di conseguire gli obiettivi didattici e socio-e-
ducativi stabiliti nel Piano Educativo Individualizzato (PEI). Nella
tabella seguente sono riportati i posti di sostegno per contesto
territoriale, nonché il relativo rapporto “alunni con disabilita su
posti di sostegno™. Quest'ultimo, in particolare, & comunemente

3 B’ importante sottolineare che i dati sono riferiti a settembre 2020 per entrambe le
fonti citate. Dato che nella prima parte dellanno scolastico vengono generalmente
effettuati degli adeguamenti - talvolta di significativo importo - ai posti attribuiti, &
possibile che successive pubblicazioni riferite allo stesso anno scolastico riportino va-
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interpretato come indicatore della maggiore o minore disponibi-
lita del sostegno in relazione alla numerosita degli studenti con
disabilita. Come si pud osservare esso si pone a 13 in Toscana
e 18 in ltalia, mettendo pertanto in rilievo una maggiore dispo-
nibilita nella regione rispetto a quanto mediamente rilevato per
lintero Paese:.

TABELLA 3.2: POSTI DI SOSTEGNQ, POSTI DI SOSTEGNO IN DEROGA, TOTALE POSTI DI

SOSTEGNO E ALUNNI CON DISABILITA SU POSTI DI SOSTEGNO NELL'AS. 2020/2021.
CONTESTI TERRITORIALI PROVINCIALE, REGIONALE E NAZIONALE

CONTESTO POSTI DI POSTI DI TOTALE ALUNNI CON DISABILITA SU
TERRITORIALE  SOSTEGNO SOSTEGNO IN DEROGA POSTI DI SOSTEGNO (%)
Arezzo 471 719 1190 14

Firenze 181 1560 2.74 14

Grosseto 251 373 624 13

Livorno 469 666 1135 14

Lucca 541 802 1343 12

Massa Carrara 243 433 676 12

Pisa 580 930 1510 13

Pistoia 506 860 1366 1,2

Prato 352 524 876 14

Siena 344 447 791 14

TOSCANA 4938 7.312 12.250 1,3

ITALIA 101170 51.351 152.521 18

Fonte: per quanto riguarda i dati provinciali e regionali MIUR - USR Toscana (2020); per le informazioni
inerenti al contesto nazionale MIUR (2020). Quanto riportato nella colonna “alunni con disabilita su
posti di sostegno” é frutto di elaborazioni su dati in questa e nelle precedenti tabelle

lori diversi, e in genere maggiori, in merito ai posti di sostegno disponibili. A conferma
di cio si noti che la pubblicazione MIUR - USR Toscana (2020), che contiene i dati al
23/9/20, riporta valori piU elevati per i posti in deroga in Toscana rispetto a quanto
indicato da MIUR (2020), che presenta invece informazioni aggiornate al 14/9/20.

“ Si noti che lart. 2 c. 413 della legge 244/2007 indica di “[...] non superare un rapporto
medio nazionale di un insegnante ogni due alunni diversamente abili”, pertanto i valori
osservati risultano quantitativamente migliori di quanto previsto. Lo stesso riferimento
di legge, insieme ai complicati aggiornamenti del corpus normativo di settore degli
anni seguenti,imponendo un significativo blocco ai posti di sostegno stabili implica la
necessita di ricorrere allattivazione di un rilevante numero di posti annuali “in deroga”.
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| posti di sostegno attivati, comprensivi di quelli di “potenziamenta’,
sono oltre 12mila in Toscana e 150mila in Italia=. Una parte significativa
di essi & “in deroga”. circa un terzo del totale in ltalia e quasi il 60%
in Toscana. Lanalisi temporale dei principali indicatori, mostrata nella
seguente tabella, indica una numerosita sostanzialmente stabile degli
alunni con disabilita rispetto allas. 2019/2020. Cio rappresenta una
novita significativa rispetto al trend di crescita osservato negli anni pas-
sati. Va pero osservato che il mancato incremento potrebbe derivare
- in tutto o in parte - dal rallentamento nelle procedure di certificazio-
ne conseguente alle misure di contenimento dellemergenza sanitaria.
Diminuiscono invece ulteriormente gli alunni totali, proseguendo una
tendenza gia vista nei recenti anni scolastici. Leffetto congiunto di tali
dinamiche porta ad una conferma della quota degli alunni con disabilita
sullintera popolazione scolastica al 34%.

TABELLA 3.3: SERIE STORICA DALLAS. 2017/2018 DI ALUNNI CON DISABILITA, ALUNNI
TOTALI, ALUNNI CON DISABILITA SU ALUNNI TOTALI (%), POSTI DI SOSTEGNO, ALUNNI
CON DISABILITA SU POSTI DI SOSTEGNO IN TOSCANA®

2017/2018* 2018/2019* 2019/2020* 2020/2021

Alunni con disabilita 14577 15589 16.380 16147
Alunni totali 482.292 481058 475580 471725
Alunni con disabilita su alunni totali (%) 30 32 34 34
Posti di sostegno 102865 11.225,0 119944 12.2500
Alunni su disabilita su posti di sostegno 14 14 1,4 13

Fonte: *si vedano le fonti citate nella relativa tabella del Quarto rapporto sulla disabilita in Toscana. Per
la.s. 2020/2021 si tratta di MIUR - USR Toscana (2020) e di elaborazioni su dati in tabella

5 | posti di potenziamento sul sostegno risultano pari a 354 unita in Toscana, ossia lo
stesso numero degli anni scolastici passati.

¢ Le informazioni relative agli a.s. 2017/2018,2018/2019 e 2019/2020 sulla numero-
sita degli alunni con disabilita e sui posti di sostegno sono tratte dallannuale decreto
direttoriale dellUSR Toscana (DD 1797/2017,2099/2018, 980/2019) generalmente
emesso ad inizio novembre e dunque comprensivo degli adeguamenti dei posti in
deroga. | relativi dati inerenti alla.s. 2020/2021 sono invece tratti da MIUR - USR
Toscana (2020) e quindi, essendo aggiornati a meta settembre 2020, sono probabil-
mente una quantificazione per difetto della numerosita di posti sul sostegno effettivi
in Toscana nellanno scolastico in questione.
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In ulteriore espansione sono i posti di sostegno che dunque, re-
lativizzati alla numerosita degli alunni con disabilita fanno scen-
dere a 1,3 lindicatore studenti con disabilita su posti di sostegno.
Allargando lorizzonte temporale di analisi fino alla.s. 2010/2011
si nota una crescita robusta sia della numerosita degli alunni con
disabilita (+66%) che dei posti di sostegno (+148%)-. Si tratta di
un trend osservato, seppur con percentuali differenti, anche nel
contesto nazionale:.

3.1.2. Gl altri alunni con Bisogni Educativi Speciali

Gli alunni con Bisogni Educativi Speciali (BES), come gia evi-
denziato, rappresentano una macrocategoria che comprende
non solo gli alunni con certificazione di disabilita ai sensi della
legge 104/1992, ma anche gli studenti con attestazione di di-
sturbo specifico dellapprendimento (DSA) e di altra tipologia di
svantaggio, sia essa di natura linguistica, socio-economica o altra
natura (cd. “altri BES”). Sia la categoria dei DSA che quella degli
“altri BES” sono pertanto riconducibili allarea dei bisogni speciali
assieme a quella degli alunni con disabilita, sebbene presentino
da quest'ultima diverse caratteristiches.

7 Tali percentuali sono frutto di elaborazioni su dati tratti da MIUR - USR Toscana
(2020).

& In merito alle ragioni che spiegano la crescita della numerosita degli alunni con di-
sabilita & al momento possibile solo formulare ipotesi in quanto ancora non accertate
con sufficiente precisione. Istat (2020 e 2020b) sostiene che essa “é¢ imputabile sia
a una maggiore riconoscibilita, rispetto al passato, di alcune patologie sia a un piu dif-
fuso accesso alle certificazioni”. Una ulteriore motivazione potrebbe riguardare, come
accenna Istat (2019), laumentato accesso ai percorsi di istruzione anche in relazione
ai rilevanti sforzi operati dal mondo della scuola per migliorare linclusione. A tutto cio
naturalmente potrebbero aggiungersi altri motivi di natura sanitaria, sociologica o di
tipo normativo.

° B infatti utile precisare che la certificazione di DSA differisce da quella di disabilita,
riferendosi unicamente alla presenza di disturbi specifici dellapprendimento (dislessia,
disgrafia, disortografia, discalculia) che “[...] si manifestano in presenza di capacita
cognitive adeguate, in assenza di patologie neurologiche e di deficit sensoriali” (art. 1
legge 170/2010). Per quanto riguarda poi gli “altri BES” & importante notare che, per
essere riconosciuti tali dalla scuola, non & strettamente necessaria una certificazione
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Gli alunni con DSA sono riconosciuti tali in base alla legge
170/2010. Tale norma, insieme alle relative linee guida, ne disci-
plina lindividuazione, laccertamento, la presa in carico nonché le
misure didattiche compensative e dispensative adottabili in uno
specifico Piano Didattico Personalizzator. Il primo elemento da
considerare in proposito riguarda la numerosita degli alunni con
DSA. Nel grafico seguente sono riportate le incidenze degli alun-
ni con DSA sul totale della popolazione scolastica (ad eccezione
della scuola dellinfanzia e delle classi prima e seconda primaria)
per lanno scolastico 2018/2019, lultimo disponibile.

FIGURA 3.2: INCIDENZA PERCENTUALE DEGLI ALUNNI CON DSA SUL TOTALE DELLA
POPOLAZIONE SCOLASTICA (AD ECCEZIONE DI INFANZIA E CLASSI PRIMA E SECONDA
PRIMARIA). A.S. 2018/2019. TOSCANA, ITALIA E ALTRE RIPARTIZIONI TERRITORIALI

73

57 59 63

49

Nord Ovest Nord Est Centro Sud Toscana Italia

Si nota una incidenza in Toscana leggermente piu elevata ri-
spetto allarea centrale del Paese, nonché piu alta del dato nazio-
nale, quest'ultimo condizionato dal valore significativamente piu
basso del mezzogiorno italiano. Le percentuali osservate, tanto

Fonte: MIUR (2020b)

sanitaria. In entrambi i casi non & prevista lassegnazione alla classe di appartenenza
del docente di sostegno.

© Per una analisi puntuale della normativa nazionale e regionale relativa agli alunni
con DSA, nonché degli interventi previsti si rimanda al Terzo Rapporto sulla Disabilita
in Toscana (2018).
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quelle regionali che nazionali, risultano maggiori se confrontate
con quelle dellanno scolastico precedente: 4,1% in Toscana e
3,2% in ltalia". Il motivo & riconducibile a due fattori. Il primo di
essi, dovuto ad un affinamento metodologico adottato in MIUR
(2020b), riguarda la distinzione tra gli alunni con DSA certifica-
ta e quelli invece considerati “a rischio” in quanto frequentanti
la scuola dellinfanzia e le prime due classi di quella primaria,
ossia il periodo scolastico nel quale viene ancora svolto il nor-
male processo di apprendimento delle abilita di scrittura, lettura
e calcolo®.

Cio porta da un lato a rivedere in aumento anche le incidenze
percentuali registrate negli anni passati, mentre dallaltro con-
sente di mettere in rilievo anche gli studenti “a rischio di DSA’,
ossia di coloro per i quali le maestre di scuola dellinfanzia o delle
prime due classi della primaria hanno segnalato un ragionevole
rischio di DSA attestato anche dalle competenti strutture sani-
tarie=. Tali alunni sono quantificati da MIUR (2020b) pari allo
0,35% del relativo totale degli alunni dellarea centro. Il secon-
do fattore di crescita dellincidenza percentuale degli alunni con
DSA é dato dal loro aumento numerico: in Italia MIUR (2020b) li
quantifica per la.s. 2018/2019 in circa 298mila soggetti, dunque
ben 22mila in piu rispetto allanno scolastico precedente (+7,9%),
mentre in Toscana una stima li pone a circa 23mila unita, oltre
3mila in piv della.s. 2017/2018 (+16,8%)x.

" Per la fonte di tali dati e ulteriori approfondimenti si veda il Quarto Rapporto sulla
Disabilita in Toscana.

2 Per tale ragione, un accertamento definitivo di DSA pud essere effettuato solo dalla
classe seconda della scuola primaria.

= Si veda MIUR (2020b) per un approfondimento sullaffinamento metodologico, la
revisione delle stime per i precedenti anni scolastici e la quantificazione degli alunni
“a rischio di DSA.

 La stima riportata nel testo & stata effettuata in coerenza con laffinamento metodo-
logico descritto nel testo. In particolare, & stata applicata lincidenza degli alunni con
DSA nella.s. 2018/2019 in Toscana indicata in MIUR (2020b) alla popolazione sco-
lastica regionale del medesimo anno, opportunamente rielaborata, dedotta da MIUR
- USR Toscana (2018).
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Ampliando lorizzonte temporale si nota che lincremento os-
servato nellanno di analisi € una prosecuzione del trend in forte
crescita gia rilevato anche nelle precedenti edizioni del Rapporto
sulla disabilita. Infatti, il confronto con la.s. 2010/2011 mostra
valori quintuplicati in entrambi i contesti territoriali=. Pertanto,
anche prescindendo dalla modifica metodologica citata in pre-
cedenza che ne accentua ulteriormente la rilevanza, rimane si-
gnificativo il trend di crescita degli alunni con disturbi specifici
dellapprendimento. Le ragioni che sottostanno a tale incremen-
to sono al momento solo ipotizzabili ed essenzialmente ricon-
ducibili a quelle indicate nel relativo paragrafo a proposito della
crescita degli alunni con disabilita.

La questione dei DSA pud essere ulteriormente approfondi-
ta osservando le incidenze per livello di istruzione, riportate nel
seguente grafico con riferimento sia al contesto italiano che a
quello dellarea centro, il massimo dettaglio disponibile.

FIGURA 3.3: INCIDENZA PERCENTUALE DEGLI STUDENTI CON DSA SUL TOTALE DEGLI
ALUNNI PER LIVELLO DI ISTRUZIONE. A.S. 2018/2019. AREA CENTRO E ITALIA

6,9 6.6
59
53

38
31

Primaria Secondaria | grado Secondaria Il grado

Centro . Italia

Fonte: MIUR (2020b)

s Per un approfondimento sul trend degli alunni con DSA si vedano le precedenti
edizioni del Rapporto sulla Disabilita, nonché MIUR (2020b).
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Si nota una maggiore rilevanza nella secondaria rispetto alla
primaria in entrambi i contesti territoriali, con particolare riferi-
mento al primo grado. Infine, & utile soffermarsi sulle tipologie di
disturbo, di cui MIUR (2020b) propone i dati solo a livello nazio-
nale. La dislessia, anche in comorbilita con altri, € il disturbo piU
diagnosticato (396% dei casi). Sequono, anche in questo caso
eventualmente assieme ad altri, la disortografia (215%), la di-
scalculia (20,3%) e la disgrafia (18,6%).

Lultima categoria di studenti afferenti allinsieme dei Bisogni
Educativi Speciali (BES) é rappresentata da coloro che, pur non
essendo certificabili come con disabilita o con DSA, presentano
comunque delle necessita educative ulteriori rispetto a quelle
ordinarie. | motivi dello svantaggio, attestati o meno da certifi-
cazioni di specialisti, possono essere relativi ad aspetti lingui-
stici, culturali, socio-economici, psicologici o di altro genere. Le
scuole, su istanza della famiglia o di propria iniziativa, possono
decidere di adottare un Piano Didattico Personalizzato (PDP) che
preveda delle specifiche misure compensative e dispensativer.
Quest'ultima categoria di alunni & senzaltro quella che presenta
maggiori difficolta di quantificazione e analisi, complice il fatto
che la loro formalizzazione non necessita di una certificazione
sanitaria.

Da uno studio di Istat (2020b) si deduce per lintero Paese e
per las. 2019/2020 una incidenza di circa il 9% degli alunni
con bisogni educativi speciali non certificati come disabili, con
una presenza piU accentuata nella scuola secondaria. Se a tale
incidenza si aggiunge quella degli alunni con disabilita, pari al

s Per un approfondimento sulla normativa in materia si vedano le precedenti edizioni
del Rapporto sulla Disabilita in Toscana nonché i relativi documenti ufficiali, tra i quali
si segnalano in particolare la Direttiva Ministeriale del 27 dicembre 2012 e la Nota
MIUR 562 del 3 aprile 2019. E’ peraltro necessario sottolineare che tra gli “altri BES”
rientrano anche gli alunni ad alto potenziale intellettivo (cd. Gifted Children). Infatti,
come tali essi presentano dei bisogni speciali e dunque necessitano di una persona-
lizzazione degli insegnamenti.
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3,4%, si giunge a quantificare in oltre 12 punti percentuali dellin-
tera popolazione scolastica la macrocategoria degli studenti con
bisogni educativi speciali.

Con il progetto pilota sui Piani Annuali per lInclusione (PAI)
descritto nei paragrafi seguenti si € riusciti a stimare lordine di
grandezza della numerosita degli alunni con bisogni educativi
speciali anche per il contesto toscano. Sempre con riferimento
alla.s. 2019/2020 gli “altri BES” ammontano a oltre 30mila uni-
ta in Toscana, ossia circa il 6,7% del totale. Questo dato consente
di quantificare numericamente sia in valore assoluto che come
incidenza percentuale lo svantaggio scolastico nella regione. In-
fatti, ai circa 16mila alunni con disabilita (3,4%)” devono essere
sommati gli oltre 28mila DSA (6%) e, appunto, gli oltre 30mila
“altri BES” (6,7%)*, giungendo ad un totale di pit di 75mila stu-
denti costituenti il 16% circa della popolazione scolastica regio-
nale. La stima & superiore a quella effettuata per il contesto na-
zionale e in questo coerente con quanto osservato a proposito
delle incidenze degli alunni con disabilita o con DSA che in To-
scana sono generalmente in linea o superiori al dato nazionale.
E’ utile precisare che per la metodologia adottata tali informa-
zioni sono utili per restituire lordine di grandezza dei fenomeni
osservati e non tanto per fornire un preciso dettaglio numerico.

7| dati sulla numerosita degli studenti totali e con disabilita nellanno scolastico
2019/2020 sono tratti dal Decreto Direttoriale USR Toscana 980 del 5 novembre
2019. Si veda in proposito anche il Quarto Rapporto sulla Disabilita in Toscana.

® Le stime sulla numerosita degli alunni con DSA e altri BES sono effettuate a par-
tire dalle informazioni raccolte dal campione dei Piani Annuali per lInclusione (PAI),
analizzati cosi come descritto nei paragrafi seguenti. Per giungere alle stime presen-
tate nel testo si e utilizzata la metodologia descritta di seguito. Si sono innanzitutto
proiettati a livello regionale, ipotizzando una incidenza uguale a quella rilevata, i dati
campionari raccolti con i PAI riguardanti gli alunni con disabilita e confrontati con i
dati reali del Decreto Direttoriale USR Toscana 980 del 5 novembre 2019, calcolando
lerrore di stima commesso a livello regionale (inferiore agli 0,8 punti percentuali).
Successivamente si & ipotizzato che il dato reale dei DSA e degli “altri BES” si disco-
stasse dalla relativa proiezione regionale delle informazioni campionarie per la stessa
entita di quanto osservato per gli alunni con disabilita.
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Cio che emerge da tali stime é tuttavia, pur con le doverose cau-
tele interpretative, che una fascia significativa - sia in termini
assoluti che relativi - della popolazione scolastica presenta dei
“bisogni educativi speciali”. Si tratta, peraltro, di una fascia che
segue un trend espansivo, quantomeno nelle componenti legate
alla disabilita e ai DSA. Cio rappresenta dunque una sfida impor-
tante per il sistema scolastico, chiamato ad un impegno sempre
piu rilevante, efficace, efficiente e appropriato per garantire una
inclusione di qualita a tutti gli studenti con difficolta.

3.1.3. La valutazione dell'inclusivita nelle scuole: alcuni
spunti di riflessione

La valutazione dellefficienza e dellefficacia del sistema sco-
lastico ed educativo ne rappresenta oggi uno dei capisaldi. Lo-
biettivo finale e quello di implementare un percorso virtuoso
capace di condurre a performance sempre migliori. Il processo
di valutazione delle istituzioni scolastiche ¢ affidato alle indica-
zioni del Sistema Nazionale di Valutazione (SNV), che prevede in
estrema sintesi una autovalutazione da parte delle scuole e una
valutazione esterna=. La prima viene descritta nel Rapporto di
Autovalutazione (RAV) e deve trovare seguito in un Piano di Mi-
glioramento, ossia nellindividuazione di azioni e interventi capaci
di produrre risultati migliori per listituto scolastico=. Il RAV rap-
presenta unimportante fonte informativa sui risultati raggiunti

|l processo di valutazione riguarda anche i dirigenti scolastici e i docenti. Per un
approfondimento sulla normativa e sullorganizzazione del Sistema Nazionale di Va-
lutazione si veda il DPR 80/2013, la normativa successiva e il sito web snv.pubblica.
istruzione.it/snv-portale-web.

20 || Rapporto di Autovalutazione (RAV) e il Piano di Miglioramento sono inoltre stret-
tamente legati al Piano Triennale dellOfferta Formativa (PTOF), che descrive le ca-
ratteristiche dellistituto e dei servizi didattici ed educativi offerti, nonché alla Rendi-
contazione Sociale, ossia quel documento pensato per dare conto a tutta la comunita
interessata dei risultati raggiunti. Il RAV, il PTOF e la Rendicontazione sociale sono
pubblicati dalle singole scuole su “Scuola in chiaro” del MIUR (cercalatuascuola.istru-
zione.it/cercalatuascuola) anche per supportare genitori e alunni nella scelta dellisti-
tuto scolastico piu adatto.
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dalle singole scuole e dal sistema scolastico nel suo comples-
so, anche con riferimento specifico al tema dellinclusione degli
alunni con svantaggio.

Coerenti con lapproccio dellautovalutazione sono anche al-
cune informazioni desumibili dal Piani Annuali per lInclusivita
(PAI), anch’essi realizzati annualmente dalle singole istituzioni
scolastiche e volti ad analizzare le criticita e i punti di forza de-
gli interventi inclusivi operati nellanno scolastico trascorso e a
specificare le azioni utili per incrementare il livello di inclusivita
generale della scuola nellanno successivoz. In merito alla valuta-
zione esterna, il SNV prevede una procedura valutativa condotta
da specifici “nuclei esterni di valutazione” da sottoporre solo ad
alcune istituzioni scolastiche selezionate a campione.

Potra poi contribuire sul tema specifico dellinclusione anche
il set di indicatori che INVALSI - ai sensi dellart. 4 del DLgs.
66/2017 - & chiamata a realizzare per valutarne la qualita. Pur-
troppo, il processo di valutazione esterna e ancora in divenire e
non consente ad oggi di disporre di dati ed informazioni utili al
nostro scopo. Un supporto in merito giunge dallannuale pub-
blicazione Istat relativa agli alunni con disabilita (Istat, 2020 e
2020b) che, come vedremo, consente di valutare oggettivamen-
te alcuni aspetti della capacita inclusiva scolastica. Nei paragrafi
che seguono si analizzeranno le informazioni desumibili dai RAV,
dai PAl e da Istat con lintento di fornire al lettore un quadro det-
tagliato sullinclusione scolastica composto sia da autovalutazio-
ni delle scuole che da contributi elaborati da enti esterni ad esse.

21| PAI ¢ stato inizialmente previsto dalla CM. n. 8 prot. n.561 del 6/3/2013 del MIUR
e successivamente dallart. 8 del D.Lgs. 66/2017. Ulteriori interventi in proposito sono
state le note MIUR 1557 e 2653 del 2013 che forniscono in proposito importanti chia-
rimenti e specificano in particolare che il PAI & parte integrante del piano dellofferta
formativa (PTOF).
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3.1.3.1. LAUTOVALUTAZIONE DEL LIVELLO DI INCLUSIONE: UNA ANALISI SUI
RAPPORTI DI AUTOVALUTAZIONE (RAV)

Come accennato in precedenza, il Rapporto di AutoValutazio-
ne (RAV) e un documento che le scuole sono chiamate a realiz-
zare in ottemperanza a quanto previsto dal Sistema Nazionale
di Autovalutazione (SNV). La compilazione del RAV é triennale
(lultimo & relativo al periodo 2019-2022) con aggiornamento
annuale (a.s. 2019/2020), e contiene una autoanalisi guidataz. ||
RAV di ogni istituto & successivamente pubblicato sul sito Scuola
In Chiaro del MIUR, sul quale sono presenti anche i valori medi
regionali e nazionali delle varie informazioni disponibili. Si e per-
tanto proceduto ad estrarre i valori per ogni grado di istruzione
(primaria, secondario primo grado, secondaria secondo grado
distinta per indirizzo), relativi sia ai contesti regionale che nazio-
nale, dei tre indicatori riferiti allinclusione:

« 3.3.a.1 tipologia delle azioni attuate;,
o 3.3.a.2: modalita di lavoro;

o 3.3.a.3: strumenti.

22 Per collocare temporalmente le informazioni del presente paragrafo & utile preci-
sare che il portale web “Scuola in Chiaro” del MIUR e stato consultato nel mese di
ottobre 2020.
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La seguente tabella propone le informazioni inerenti alle azioni
attivate dalle scuole per favorire linclusione degli alunni con bi-
sogni educativi speciali.

TABELLA 3.4: PERCENTUALE DI SCUOLE, DISTINTE PER GRADO E PER INDIRIZZO, CHE

HANNO ATTIVATO AZIONI ATTE A FAVORIRE LINCLUSIONE DEGLI ALUNNI CON BISOGNI
EDUCATIVI SPECIALI. CONTESTO REGIONALE E NAZIONALE

3.3.a.1 Tipologia delle azioni SECONDARIA PROFES-
PRIMARIA LICEO TECNICO

attuate per linclusione I GRADO SIONALE
B 2 2 B 2
< < < < <
Z 2 Zz & Z & Z £ z g

RAV 2019-2022 s < 6 < 5 < s < 6 <
(%] - (%2} - [%2} - (%2 - (%2} pur]
g 2 ¢ ¢ &8 E g B & ¢

Percorsi formativi specifici in

funzione delle caratteristiche di 86, 80

®
N
~

4 884 865 778 81

N
@
W
W

7 909 867

alunni/studenti

Amwta formative sull'inclusione 81 787 788 781 761 748 833 73 855 76/
rivolte al personale della scuola

Attivita di sensibilizzazione sui
temi della diversita, dell'inclu-
sione, del riconoscimento di
stereotipi e pregiudizi

804 783 823 799 786 775 833 773 836 772

Attivita di continuita specifiche

) ) 735 695 73 688 667 577 705 63 782 66,1
per alunni/studenti con BES

Attivita di orientamento specifi-

455 39 706 638 598 46,2 692 545 80 609
che per alunni/studenti con BES ’ ' ' ' ’ ' ’ ’

Percorsi per le competenze
chiave e l'orientamento specifici 313 312 406 393 436 324 474 375 545 425
per studenti con BES

Fonte: portale web “Scuola in Chiaro” del MIUR (cercalatuascuola.istruzione.it/cercalatuascuola)

Tra le numerose indicazioni interessanti che & possibile estra-
polare dalle informazioni presentate, & utile metterne in rilievo
le seguenti tre. In primo luogo, si nota la maggiore attenzione
generale al tema dellinclusione nei piU bassi gradi di istruzione
e, nel secondo grado, nellindirizzo professionale. Si osservano
poi valori significativamente bassi per gli indicatori inerenti alle
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azioni di continuita, di orientamento e di realizzazione di percorsi
specifici per le competenze chiave per alunni con BES. Infine, si
puo rilevare che il confronto territoriale premia in genere, seppur
di poco, il contesto toscano rispetto a quello nazionale.

Il secondo ambito di analisi riguarda le modalita di lavoro per
linclusione, di cui si presentano i dati nella successiva tabella.

TABELLA 3.5: PERCENTUALE DI SCUOLE, DISTINTE PER GRADO E PER INDIRIZZO, CHE
HANNO ATTIVATO AZIONI ATTE A FAVORIRE LINCLUSIONE DEGLI ALUNNI CON BISOGNI
EDUCATIVI SPECIALI. CONTESTO REGIONALE E NAZIONALE

3.3.a.2 Modalita di lavoro per SECONDARIA

PRIMARIA LICEO TECNICO
linclusione | GRADO
£ £ B3 £
< < < <
z B3 z B3 4 32 4 32
RAV 2019-2022 5 < 6 < 5 < 5 <
a ] a ] %] i a ]
8§ ¢ 8 & 8 & ¢ Z
Coinvolgimento di diversi
soggetti (famiglie, Enti esterni,
Associazioni, ecc.) nell'elabora-
\ssociazioni, ecc) nellelabora- o) g0 934 ggs 919 884 908 895
zione del Piano per linclusione
e nell'attuazione dei processi di
inclusione
Costituzione di Gruppi di lavoro
composti da insegnanti sull'in- 84 866 847 866 883 817 895 822
clusione
Partecipazi ti di |
artecipazione aretidiscuole g g 5o5 33 559 537 618 61

sull'inclusione scolastica

Fonte: portale web “Scuola in Chiaro” del MIUR (cercalatuascuola.istruzione.it/cercalatuascuola)

Anche in questo caso, tra i molteplici spunti di riflessione, pare
utile segnalarne tre. Innanzitutto, sembra generalmente molto
diffusa la prassi di coinvolgere soggetti diversi nellelaborazione
e nellattuazione dei processi inclusivi. Non sembra invece anco-
ra frequente la partecipazione a reti di scuole su temi riguardanti
linclusione scolastica. Infine, il confronto territoriale evidenzia
che i dati regionali e quelli nazionali risultano sostanzialmente
in linea.

PROFES-

SIONALE

2

<

z B3

S <

0 pur]

e £
947 904
877 836
66,7 64,1
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Il terzo e ultimo tema di studio riguarda il ricorso da parte delle
scuole di particolari strumenti utili per favorire linclusione. Nella
tabella seguente sono riportate le relative informazioni.

TABELLA 3.6: PERCENTUALE DI SCUOLE, DISTINTE PER GRADO E PER INDIRIZZO, CHE

HANNO UTILIZZATO SPECIFICI STRUMENTI ATTI A FAVORIRE LINCLUSIONE DEGLI ALUNNI
CON BISOGNI EDUCATIVI SPECIALI CONTESTO REGIONALE E NAZIONALE

3.3.a.3 Strumenti per linclu- SECONDARIA PROFES-
sione PRIMARIA | GRADO LICEO TECNICO SIONALE
ES B 2 ES B
< < < < <
z 3 z )3 z 3 z 3 z 2
RAV 2019-2022 5 < S < S < S < 5 <
(%] - (%2} - [%2} - (%] - (%2} pur]
S 8 g &8 g & g & g &

Utilizzo di strumenti e criteri

condivisi per la valutazione dei 7 7 7

[9)]
Qo
N}
~N
-
~
X
w
N
—
~
N
=
o
[(e]

734 68

@
=
o
=
o

risultati

Adozione di misure e strumenti
finalizzati a garanfire accessibilta -0} geq 75 6g3 802 668 797 686 810 694
e fruibilita di risorse, attrezzature,

strutture e spazi

Utilizzo di software specifici per

la comunicazione e 'apprendi-

mento deglialunnicondisabilita g0 gog gea sss 45 419 43 42 431 440
(ad es.: per la Comunicazione
Aumentativa Alternativa, Braille,

Sintesi vocale, ecc.)
Utilizzo di software compensativi 76,1 674 775 715 613 585 608 584 586 604

Versione accessibile dei libri di

testo adottati per studenti con 517 488 581 525 405 417 367 381 328 374
disabilita sensoriali (ad es. for-
mato digitale, audio, braille, ecc.)

Utilizzo di un protocollo di
accoglienza per gli studenti con 813 722 83 738 721 64,4 873 709 931 73,0
disabilita, con DSA, stranieri, ecc.

Fonte: portale web “Scuola in Chiaro” del MIUR (cercalatuascuola.istruzione.it/cercalatuascuola)

E interessante notare in particolare la diffusione dei protocol-
li di accoglienza, con maggiori percentuali in Toscana rispetto
allintero Paese. Risultano invece basse o molto basse, pur con



» V RAPPORTO SULLE DISABILITA IN TOSCANA 2020/2021 @

un quadro variegato anche per contesto territoriale, le percen-
tuali degli indicatori riferiti allutilizzo di strumenti compensativi,
soprattutto al crescere del grado di istruzione.

313.2. LAUTOVALUTAZIONE DEL LIVELLO DI INCLUSIONE: LINDAGINE PILOTA
SUI PIANI ANNUALI DELUINCLUSIVITA (PAI)

Il Piano Annuale per lInclusivita (PAI) & un documento, par-
te integrante del piano triennale dellofferta formativa, elaborato
dal Gruppo di Lavoro sullInclusione (GLI) di ogni singola scuola
e approvato dal relativo Collegio dei Docenti entro la fine di giu-
gno. Limportanza di tale piano come strumento di rilevazione,
riflessione, organizzazione e programmazione di tutti i fattori che
incidono sugli aspetti inclusivi delle scuole e precisata anche da
Istat (2020b), che ne ha rilevato la stesura da parte della quasi
totalita degli istituti scolastici. Tra le funzioni e i contenuti del PAI
& presente sia una ricognizione degli alunni con Bisogni Educa-
tivi Speciali presenti, sia una analisi dei punti di forza e di critici-
ta dellinclusione della scuola=. Date le sue caratteristiche, il PAI
rappresenta anche una fonte informativa importante per com-
prendere le caratteristiche del sistema inclusivo di un territorio.
Per poterne analizzare alcune & stata condotta una indagine pi-
lota strutturata come descritto di seguito. Si & provveduto innan-
zitutto a estrarre un campione casuale di 50 istituti scolastici
statali tra i 476 presenti in Toscana nella.s. 2020/2021 (10,5%),
ponendo i vincoli di eguale rappresentanza dei diversi territori
provinciali (cinque istituti per Provincia) e di analoga distribuzio-
ne per ciclo di istruzione (tre per il primo e due per il secondo).
Una volta compiuta tale operazione sono stati estratti da ogni
piano i dati aggregati utili per formulare la stima degli alunni “al-
tri BES” e per ricostruire piu in generale la rilevanza della catego-
ria degli studenti con svantaggio in Toscana per la.s. 2019/2020
presentata in precedenza. Successivamente si sono analizzate
le risposte relative ai punti di forza e di criticita indicate nella re-

2 Si rimanda in particolare alla Circolare MIUR n. 8 prot. 561 del 6 marzo 2013 per un
approfondimento sulle funzioni e sulle caratteristiche del piano in questione.
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lativa sezione del piano. Nella seguente tabella sono riportati gli
items e la media delle risposte osservate. E’ utile precisare che la
scala di autovalutazione prevede i seguenti valori: O “per niente”;

1“poco”; 2 “abbastanza”; 3 “molto”; 4 “moltissimo”.

TABELLA 3.7: MEDIA DEI VALORI INDICATI DALLE SCUOLE TOSCANE NEL PAI AD OGNI

ELEMENTO DI AUTOVALUTAZIONE. A.S. 2019/2020

ELEMENTO DI AUTOVALUTAZIONE

Aspetti organizzativi e gestionali coinvolti nel cambiamento inclusivo

Possibilita di strutturare percorsi specifici di formazione e aggiornamento degli insegnanti
Adozione di strategie di valutazione coerenti con prassi inclusive

Organizzazione dei diversi tipi di sostegno presenti allinterno della scuola

Organizzazione dei diversi tipi di sostegno presenti allesterno della scuola, in rapporto ai diversi
servizi esistenti

Ruolo delle famiglie e della comunita nel dare supporto e nel partecipare alle decisioni che
riguardano lorganizzazione delle attivita educative

Sviluppo di un curricolo attento alle diversita e alla promozione di percorsi formativi inclusivi
Valorizzazione delle risorse esistenti

Acquisizione e distribuzione di risorse aggiuntive utilizzabili per la realizzazione dei progetti di
inclusione

Attenzione dedicata alle fasi di transizione che scandiscono lingresso nel sistema scolastico, la
continuita tra i diversi ordini di scuola e il successivo inserimento lavorativo

MEDIA DEI VALORI
29
29
2,7
32

25

25

2,8
30

26

32

Nel sottolineare la cautela con la quale tali valori campiona-

ri possono essere utilizzati per effettuare delle considerazioni a
carattere generale, pare significativo mettere in rilievo alcuni ele-
menti particolarmente interessanti. Il primo riguarda il fatto che
tutti i valori in tabella ruotano intorno al 3 (la media generale e
infatti 2,8), ossia in linea con una autovalutazione buona da parte
delle scuole. Il secondo riguarda una certa difficolta, o comun-
que una minore facilita, delle scuole a organizzare e coordinare i
propri servizi con quelli provenienti dallesterno. Il terzo elemen-
to riguarda invece i valori, positivi in maniera significativa, riferiti
allorganizzazione dei diversi tipi di sostegno o comunque delle
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risorse interne della scuola, nonché allattenzione data alla con-
tinuita tra i diversi ordini di scuola o alla transizione dal mondo
della scuola a quello lavorativo.

31.3.3. LA VALUTAZIONE DELLINCLUSIONE DAI DATI ISTAT

Llstat effettua una indagine annuale specifica in merito allin-
clusione scolastica degli alunni con disabilita. In tale pubblica-
zione (Istat, 2020b) vengono fornite numerose informazioni, di
Ccui puo essere utile metterne alcune in risalto in questa sede>. In
particolare, € interessante concentrare lattenzione sui seguenti
tre aspetti: accessibilita agli edifici; fruibilita di tecnologie ade-
guate; presenza di figure di supporto competenti e adeguata-
mente formate.

| sequenti grafici mostrano un focus sullaccessibilita delle
scuole statali e non statali, sia nel contesto regionale che nazio-
nale. Il primo di essi € relativo alla presenza di barriere fisiche e
mette in evidenza che solo una quota minoritaria risulta comple-
tamente accessibile.

24 Gli indicatori descritti nel presente paragrafo sono presenti anche nellanaloga pub-
blicazione riferita allanno scolastico 2018/2019 (Istat, 2020) alla quale si rimanda il
lettore interessato ad un confronto e ad un approfondimento.
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FIGURA 3.4: RIPARTIZIONE PERCENTUALE DEGLI ISTITUTI SCOLASTICI STATALI E NON
STATALI PER ACCESSIBILITA IN RELAZIONE ALLA PRESENZA DI BARRIERE FISICHE. AS.
2019/2020. CONTESTI TERRITORIALI REGIONALE E NAZIONALE

35’0 44’5 ‘
32,1 46’4 -

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Scuole accessibili Scuole non accessibili . Scuole che non rispondono

Il confronto geografico mostra valori leggermente migliori per
la regione, mentre quello temporale indica una rilevante cresci-
ta della percentuale di scuole accessibili in entrambi i contesti
territoriali, visto che nella.s. 2013/2014 erano appena il 16,3%
in Toscana e il 13,7% in Italia. Rimane tuttavia evidente che solo
un terzo circa degli istituti scolastici vengono ritenuti accessibili
rispetto alle barriere fisiche. Le principali cause di non accessibi-
lita sono lassenza o linadeguatezza dellascensore, i bagni non a
norma, la mancata presenza di rampe e servoscala.

Fonte: ISTAT (2020b)

Il prossimo grafico & invece riferito alla presenza di facilitatori
(quali ad esempio mappe in rilievo, altri indicatori visivi e segnali
acustici) volti al superamento delle barriere senso-percettive.

103 @&



» V RAPPORTO SULLE DISABILITA IN TOSCANA 2020/2021 @

FIGURA 3.5: RIPARTIZIONE PERCENTUALE DEGLI ISTITUTI SCOLASTICI STATALI E NON
STATALI PER ACCESSIBILITA O MENO IN RELAZIONE ALLA PRESENZA DI FACILITATORI
PER IL SUPERAMENTO DELLE BARRIERE SENSO-PERCETTIVE. A.S. 2019/2020. CONTESTI
TERRITORIALI REGIONALE E NAZIONALE

Toscana 179 61,6
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Scuole accessibili Scuole non accessibili . Scuole che non rispondono

Il grafico mostra valori analoghi tra i due contesti territoriali e
piuttosto contenuti per quanto riguarda la percentuale di istituti
scolastici con presenza di almeno un facilitatore.

Fonte: ISTAT (2020b)

Il secondo aspetto oggetto di attenzione e relativo alla presen-
za e alla fruibilita di tecnologie adeguate per linclusione. Nel se-
guente grafico é riportata la percentuale di scuole con postazioni
informatiche opportunamente adattate per la fruizione da parte
di alunni con disabilita=.

25 |stat (2020b) precisa che con cio si intendono postazioni informatiche con hardwa-
re (periferiche speciali) e software specifici per alunni con disabilita.
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FIGURA 36: PERCENTUALE DI ISTITUTI SCOLASTICI STATALI E NON STATALI CON
ALUNNI CON DISABILITA E PRESENZA DI POSTAZIONI INFORMATICHE ADATTATE ADIBITE
ALLINTEGRAZIONE SCOLASTICA. AS. 2019/2020. CONTESTI TERRITORIALI REGIONALE E
NAZIONALE
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Si osserva che quasi due scuole su dieci in Toscana e ben ol-
tre due su dieci in Italia risultano carenti di postazioni informati-
che adattate: fattore di particolare criticita soprattutto in questo
periodo di vigenza della cosiddetta Didattica Digitale Integrata
(DDI). Inoltre (Istat, 2020b), solo nel 25% delle scuole (28% in
Italia) tutti gli insegnanti di sostegno hanno frequentato un corso
per lutilizzo delle tecnologie educative specifiche per gli alun-
ni con disabilita, mentre nella larga maggioranza degli istituti lo
hanno seguito solo alcuni (63% in Toscana e 61% in ltalia). Com-
pletano il quadro i contesti scolastici nei quali nessun insegnante
di sostegno e formato in proposito: il 12% nella regione e [11%
nellintero Paese.

Fonte: ISTAT (2020b)

Il terzo elemento di analisi riguarda la presenza di figure di
supporto competenti e adeguatamente formate. Il riferimento
e sia ai docenti di sostegno che agli assistenti allautonomia e
alla comunicazione=. In merito ai posti di sostegno, si € gia avuto

26 Come precisa Istat (2020b), gli assistenti allautonomia e alla comunicazione sono
previsti dallarticolo 13 della L.104/92. Si tratta di un operatore che ha il compito di
facilitare la comunicazione dello studente con disabilita, stimolare lo sviluppo delle
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modo di vedere nei precedenti paragrafi come essi siano cre-
sciuti ad un ritmo superiore a quello degli alunni con disabilita,
facendo diminuire nettamente il valore dellindicatore di riferi-
mento “alunni con disabilita su posti di sostegno”. Cio e confer-
mato anche dal numero medio di ore di sostegno per alunno con
disabilita, che nella.s. 2013/2014 erano 119 nellarea centro (12
in Italia) e nella.s. 2018/2019 salgono fino a 14,2 (14,1 nellintero
Paese)~. Se dunque da un punto di vista quantitativo si & assisti-
to ad un progressivo miglioramento, pit complesso & valutare il
livello qualitativo. Istat (2020b) mette in rilievo come una quota
rilevante di posti di sostegno sia coperta da personale non spe-
cializzato: circa il 37% in ltalia e il 51% in Toscana sono infatti
selezionati dalle liste curriculari. Come precisa Istat (2020b) cio
e dovuto al fatto che lofferta di tali figure specializzate non riesce
a sopperire alla relativa domanda - come visto cresciuta negli
ultimi anni in maniera significativa - determinando la necessita
di far ricorso a personale non specializzato. Altro elemento di cri-
ticita & rappresentato dalla mancata continuita. Con riferimen-
to allarea centro, solo alla scuola primaria e secondaria di pri-
mo grado e alla.s. 2018/2019 (Istat, 2020), si evidenzia che gli
alunni che hanno visto cambiare il docente di sostegno rispetto
allanno precedente sono il 584% (576% in ltalia) mentre quelli
che lo hanno visto cambiare durante lo stesso anno sono [11,1%
(99% nel Paese). Per quanto riguarda gli assistenti allautono-
mia e alla comunicazione, essi concorrono a coprire la frequenza
scolastica settimanale con compiti di facilitazione nelle attivita
legate allautonomia e alla comunicazione con un numero di ore
medio nellarea centro, sempre facendo riferimento esclusiva-
mente alla scuola primaria e secondaria di primo grado nella.s.

abilita nelle diverse dimensioni della sua autonomia, mediare tra lallievo con disabilita
e il gruppo classe per potenziare le loro relazioni, supportarlo nella partecipazione alle
attivita, partecipando allazione educativa in sinergia con i docenti.

7 | a fonte di questi dati & Istat (2020) e i precedenti rapporti sulla disabilita, a cui si
rimanda anche per i relativi approfondimenti.
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2018/2019, pari a 96 (92 in ltalia) (Istat, 2020). Nellanno sco-
lastico 2019/2020 in Toscana erano presenti 5,4 alunni con di-
sabilita per ogni assistente allautonomia e alla comunicazione

(4,6 in ltalia), valore sostanzialmente in linea con quello dellanno
precedente (Istat, 2020 e 2020b).

3.1.4. L'inclusione scolastica durante I'emergenza COVID-19

Come accennato ad inizio del capitolo, lemergenza sanitaria
legata al COVID-19 ha sicuramente caratterizzato lintero anno
solare 2020 e dunque inciso sia sulla seconda parte della.s.
2019/2020 che sullinizio della.s. 2020/2021. A partire dal 24
febbraio 2020 nelle “zone rosse” e dal 5 marzo 2020 su tutto
il territorio nazionale e stata decisa la chiusura delle scuole di
ogni ordine e grado. Anche nella cosiddetta “fase 2", seguente al
periodo di lockdown generalizzato, le scuole sono rimaste chiuse
essendo ormai imminente la fine dellanno scolastico. Pertanto, a
partire da marzo tutte le attivita didattiche sono state effettuate
“a distanza” (Didattica A Distanza, DAD), con la sola eccezione
degli Esami di Stato della scuola secondaria di secondo grado.
Durante il periodo estivo, nel quale la diffusione del virus ha mo-
strato un rallentamento, sono stati adottati dei provvedimenti
per la ripresa dellanno scolastico che prevedessero, con i dovuti
accorgimenti, una didattica in presenza per la quasi totalita degli
studenti. Il concetto che & stato coniato & quello della Didatti-
ca Digitale Integrata (DDI), ossia di un mix variabile di attivita in
presenza e a distanza. Ogni singolo istituto scolastico, confron-
tando le proprie caratteristiche con le prescrizioni ministeriali, ha
infatti modificato la propria organizzazione prevedendo scaglio-
namenti in entrata e uscita, distanziamenti e numerose altre pro-
cedure. Mentre per le scuole dellinfanzia, primaria e secondaria
di primo grado le attivita didattiche sono state previste esclusi-
vamente in presenza, per le secondarie di secondo grado sono
state adottate, ove necessario, forme di alternanza della pre-
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senza, ad esempio con una rotazione degli alunni o delle intere
classi. Purtroppo, il riacuirsi dellemergenza sanitaria nel periodo
autunnale ha implicato ladozione di nuove misure restrittive che
nella scuola superiore di secondo grado (e alcune classi di quel-
la di primo grado) hanno significato prima una riduzione degli
alunni in presenza e successivamente un ritorno quasi completo
alla didattica a distanza. Al momento in cui si scrive un recente
DPCM prescrive il ritorno ad una didattica in presenza per il 75%
degli alunni delle scuole superiori e per il 100% per gli studenti
degli altri gradi dal 7 gennaio 2021.

L'analisi delle conseguenze sugli stu-
denti delle misure di contenimento QUALIEFFETTI DALLE MISURE
dellemergenza sanitaria appena de- DI CONTENIMENTO
scritte sinteticamente sono attualmente  SU APPRENDIMENTI
in corso, nonostante il quadro - tuttora E ASPETTI EDUCATIVI?
emergenziale - continui ad essere mol-
to variegato e in continua evoluzione.
Sebbene una valutazione accurata potra essere effettuata solo
a distanza di un congruo lasso di tempo, € comunque generaliz-
zata limpressione che gli alunni abbiano sperimentato un deficit
significativo negli apprendimenti e negli aspetti educativi. Lin-
dagine Indire (2020), svolta su un campione di insegnanti, ha
infatti evidenziato che “nella percezione della maggior parte dei
docenti, la DaD ha peggiorato la qualita della didattica” e con-
sentito lo svolgimento di un numero di ore settimanali inferiore
a quelle previste in presenza. Se € comunque difficile ad oggi
comprendere il reale impatto sullintera popolazione studente-
sca, ancor piu complesso é stimare lincidenza avuta sugli alunni
con bisogni educativi speciali e, in particolare, su quelli con di-
sabilita. Anche in questo caso limpressione generale e che essi
abbiano sofferto la situazione in misura ancora maggiore per il
fatto che le pratiche inclusive sono adattabili con maggiore dif-
ficolta allinsegnamento a distanza. Lindagine “Oltre le distanze”
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di Fondazione Agnelli e le Universita di Trento, Bolzano e Lumsa
(2020) ha in effetti messo in rilievo che la didattica a distanza,
nonostante una collaborazione efficace tra scuola e famiglia, ha
in qualche modo “lasciato indietro” almeno un alunno con disa-
bilita su quattro,in quanto le attivita si sono rivelate in alcuni casi
inefficaci dal punto di vista dellinclusione. Un ulteriore 10% degli
studenti con disabilita e rimasto escluso in quanto il Piano Didat-
tico Personalizzato non consente di ipotizzare interventi didattici
che non siano in presenza.

Cio premesso, pud essere utile concentrare lattenzione su
alcune questioni rilevanti che possono aiutare a comprendere
quanto accaduto e quanto rilevante possa essere stato limpatto
sulle varie categorie di studenti. Tali questioni sono: la prepa-
razione del mondo della scuola ad attivare forme di didattica
a distanza; leffettivo coinvolgimento degli alunni nelle attivita;
gli interventi messi in atto per tutelare gli studenti con bisogni
educativi speciali.

Procedendo con ordine, si pud affermare che lo svolgimento
delle attivita didattiche ed educative a distanza, facendo un uso
cosi rilevante delle strumentazioni tecnologiche, abbia rappre-
sentato una novita per il mondo della scuola=. Lo studio di Fon-
dazione Agnelli e delle Universita di Trento, Bolzano e Lumsa
(2020) ha infatti stimato che solo il 14% dei docenti aveva gia
avuto modo di utilizzare gli strumenti tipici della didattica a di-
stanza in precedenza. La situazione della scuola italiana alla vi-
gilia dellemergenza sanitaria appare in chiaroscuro ed eteroge-
nea, soprattutto se confrontata con quella di altri Paesi sviluppati,
ma comunque gravata da alcune significative difficolta. | fattori
potenzialmente piu critici riguardano in primo luogo le compe-

28 Per un approfondimento in merito alla preparazione del mondo scolastico allo svol-
gimento della didattica a distanza si vedano Ocse (2020b) e Irpet (2020b) nonché le
pubblicazioni citate nel testo. A queste ultime si rimanda anche per i dettagli metodo-
logici inerenti ai dati citati.
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tenze e le abitudini nellutilizzo delle ICT nella didattica, tanto
dal lato dei docenti che da quello degli studenti. Secondo Ocse
(2020) solo il 47% dei docenti adottava frequentemente luso
delle tecnologie dellinformazione e della comunicazione (TIC)
nelle attivita (media Ocse 53%), mentre solo il 52% riferisce che
il proprio percorso formale di istruzione e formazione includeva
luso delle TIC per linsegnamento (media Ocse 56%). Tuttavia,
sempre secondo Ocse (2020), '80% dei docenti italiani riteneva
di poter fornire supporto allapprendimento degli studenti attra-
verso luso delle tecnologie digitali (media Ocse 67%). Per quan-
to riguarda gli studenti: Palmerio e Caponera (2020) affermano
che tra quelli di classe terza della secondaria di primo grado solo
tre su quattro hanno competenze almeno di base nella literacy
digitale e che il 39% ha esclusivamente quelle di base.

Tra gli elementi di potenziale criticita si riscontra anche la do-
tazione di unadeguata strumentazione tecnologica. Palmerio e
Caponera (2020) mostrano che il possesso di un PC tra gli stu-
denti italiani abbia una diffusione significativa (90%) e in linea
con la media Ocse, ma che sono presenti dei divari tra i gruppi
socio-economici. Quasi totalitaria, piuttosto omogenea e in linea
con la media Ocse € invece la disponibilita di una connessione
internet. Significativo per seguire le lezioni in didattica a distanza
e il poter disporre di un posto tranquillo in casa: sempre Palmerio
e Caponera (2020) evidenziano che esso & presente per il 91%
degli studenti italiani, dato in linea con la media Ocse, ma che
sono presenti anche in questo caso significative disuguaglianze.

Nonostante il quadro appena descritto metta in luce elementi
di difficolta tali da rendere assai impegnativa la riconversione
ad una forma di didattica mai sperimentata prima in modo cosi
integrale, va rilevato che essa e stata organizzata in tempi relati-
vamente brevi dagli istituti scolastici: in oltre il 70% dei casi entro
due settimane (Indire, 2020).



100

75

50

25

@  LINCLUSIONE SCOLASTICA E LAVORATIVA [ ¢

Per quanto riguarda il coinvolgimento effettivo nelle attivita di
didattica a distanza, Istat (2020b) stima valori piU negativi di
quelli dellindagine “Oltre le distanze” di Fondazione Agnelli e le
Universita di Trento, Bolzano e Lumsa (2020) citati in preceden-
za. Gli alunni con disabilita che non hanno preso parte alle lezioni
tra aprile e giugno, non partecipando ad alcuna forma di didatti-
ca a distanza, sono circa il 23%, a fronte di una mancata parte-
cipazione tra gli studenti senza limitazioni funzionali dell8%. |
motivi della mancata partecipazione sono prevalentemente la
gravita della patologia (27% dei casi), la mancata collaborazione
dei familiari (20%) e il disagio socio-economico (17%). Per ap-
profondire la situazione in Toscana, € possibile far riferimento
allindagine effettuata dallUSR Toscana nel maggio 2020. Nel
seguente grafico sono riportate le percentuali di scuole, distinte
per livello, che hanno attivato la didattica a distanza in Toscana.

FIGURA 3.7: PERCENTUALE DI ISTITUTI SCOLASTICI COINVOLTI NELLA DIDATTICA A
DISTANZA IN TOSCANA. MAGGIO 2020
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Fonte: USR Toscana (dad-usrtoscana.it/monitoraggi)*®

29 |l monitoraggio dellUSR Toscana ¢ disponibile al seguente indirizzo, consultato il
7/9/20: drive.google.com/drive/folders/1CszilfXuLQzMZ5yskDOg5AB3039Zy2ZE.
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Nella figura seguente sono invece riportate le percentuali di
coinvolgimento nella didattica a distanza di classi, alunni e stu-
denti con disabilita o con disturbi specifici dellapprendimento
(DSA)=.

FIGURA 3.8: PERCENTUALE DI CLASSI E ALUNNI COINVOLTI NELLA DIDATTICA A DISTANZA
IN TOSCANA. MAGGIO 2020
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Si notano percentuali piuttosto elevate di partecipazione alle
attivita di didattica a distanza - tutte analoghe o superiori al
90% - e dunque superiori a quanto rilevato per il contesto na-
zionale. Un ulteriore paragone mostra che gli alunni con i bisogni
educativi speciali qui considerati sono stati coinvolti in misura
maggiore rispetto allintera popolazione scolastica.

Fonte: USR Toscana (dad-usrtoscana.it/monitoraggi)

Lultimo elemento oggetto di attenzione in questa sede riguar-
da gli interventi messi in atto per tutelare gli studenti con svan-
taggio. Allavvio del periodo di lockdown primaverile gli alunni
con bisogni educativi speciali non hanno beneficiato di parti-
colari tutele rispetto agli altri alunni. Le principali misure han-
no consistito, sinteticamente, nel mantenimento della relazione

%0 B’ utile sottolineare come i dati riportati di seguito provengano da una indagine
campionaria che ha coinvolto la grande maggioranza della popolazione studentesca
(circa 88%) e degli studenti con disabilita (circa 92%).

» 1
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scuola-studente, nella fornitura della strumentazione digitale a
chi ne fosse stato sprovvisto e in condizione di non potersela
procurare e, infine, ad un adeguamento dellazione didattica ed
educativa alla nuova situazione. Con il perdurare dellemergenza
sanitaria sono state invece previste ulteriori azioni di tutela, di
cui e utile riportarne le principali. Innanzitutto e stata prevista la
possibilita di una reiscrizione degli alunni con disabilita alla me-
desima classe al termine della.s. 2019/2020 su richiesta moti-
vata della famiglia qualora, a causa dellemergenza COVID-19
fosse stato riscontrato il mancato raggiungimento degli obiettivi
previsti (art. 1 c. 4-ter del Decreto Legge 41/2020). In secondo
luogo, durante il periodo autunnale e stata concessa la fruizione
della didattica in presenza anche nei contesti scolastici nei quali
fosse in vigore una alternanza o la sola didattica a distanza. Per
la.s. 2020/2021 e stato inoltre previsto, per i soli studenti im-
possibilitati a frequentare, che “lattivita di istruzione domiciliare
in presenza puod essere programmata in riferimento a quanto
previsto dal piano educativo individualizzato, presso il domicilio
dellalunno” (art. 1 c. 7-quater del Decreto Legge 41/2020). In ter-
zo ed ultimo luogo, € stato garantito un contingente di personale
ulteriore proprio per fronteggiare lemergenza e la nuova e piU
complessa organizzazione. Per la Toscana lorganico “aggiunti-
vo COVID-19” & di 49916 posti, di cui 2467,1 maestri e docenti
delle scuole di ogni ordine e grado; 2459 collaboratori scolastici
e infine, 65,5 tra assistenti amministrativi e tecnici (MIUR - USR
Toscana, 2020).
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3.2. L'Inclusione lavorativa

'emergenza sanitaria legata al COVID-19 ha avuto, ha e certa-
mente avra delle significative ripercussioni sui sistemi economici
e sul mercato del lavoro. Il protrarsi della situazione emergenzia-
le, ancora in atto al momento in cui il presente Rapporto viene
scritto, la rilevanza dellimpatto sui sistemi economici e lattualita
degli avvenimenti impediscono di effettuare una analisi comple-
ta del fenomeno e di prevedere con una certa confidenza quali
saranno le caratteristiche del nuovo scenario che si presentera
quando essa cessera. E tuttavia possibile individuare alcune ca-
ratteristiche del mercato del lavoro in Toscana, con specifico
riferimento al settore relativo al collocamento mirato, vigenti at-
tualmente o nel recente passato e di far emergere, come conse-
guenza di cio, qualche spunto di riflessione relativo al prossimo
futuro. Nei prossimi paragrafi sono pertanto riportate le infor-
mazioni piU recenti inerenti al collocamento mirato in Toscana
(o nellarea centrale nazionale se i dati regionali non sono dispo-
nibili) e per lltalia nel suo complesso. Prima di soffermarsi su di
essi & pero opportuno, al fine di poter meglio contestualizzare,
riportare qualche breve considerazione sullanalisi del sistema
del lavoro in Toscana effettuata da Irpet (2020), riproponendo-
ne anche linteressante distinzione tra il passato, il presente e il
futuro.

In merito al recente passato Irpet (2020), in estrema sintesi,
mette in rilievo per la Toscana un livello di crescita del sistema
economico non del tutto soddisfacente ormai da piu lustri. Tale
dinamica risulta in particolare inferiore al livello ritenuto oppor-
tuno per alimentare un welfare capace di continuare a tutelare i
bisogni che una popolazione sempre piu matura esprimera. Ma
essa non risulta neanche in grado di generare una occupazione
che, nel tempo, risulti completamente soddisfacente sia da un
punto di vista qualitativo che quantitativo. Infatti, nonostante gli
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indicatori degli ultimi anni abbiano messo in evidenza una di-
namica positiva delloccupazione regionale, va evidenziato che il
volume delle ore lavorate non &€ aumentato in maniera davvero
consistente né tornato ai livelli precedenti alla crisi del 2008.
Laumento delloccupazione e dunque da associare anche a un
incremento del lavoro a orario ridotto.

Tale fenomeno, che potrebbe accentuare quello dei working
poor, si affianca ad una disuguaglianza nei redditi crescente -
nonostante le numerose azioni redistributive pubbliche - e a un

sempre pil marcato mismatch tra lof-

ferta e la domanda di lavoro, quest'ul-

UNA EMERGENZA SOCIALE, tima sempre piU sbilanciata anche su
OLTRE CHE SANITARIA, profili a minore qualificazione e retribu-

CON EVIDENT! IMPATT! zione. Su questo quadro non del tutto
SULLPOCCUPAZIONE roseo si inserisce lemergenza sanitaria

COVID-19 caratterizzata, per gli aspetti

strettamente economici, per una ecce-
zionale caduta del prodotto interno lordo e un pesante impatto
sulloccupazione. Cio si e avuto nonostante i rilevanti interventi
pubblici volti a tutelare i livelli occupazionali e reddituali quali, ad
esempio, il blocco dei licenziamenti, i contributi di sostegno al
reddito per particolari categorie, la cassa integrazione ordinaria e
in deroga, il fondo integrazione salariale.

Approfondendo questo quadro generale Irpet (2020) osserva
un impatto della crisi molto differenziato in base alle caratteri-
stiche del settore lavorativo e dei lavoratori. Infatti, esistono set-
tori lavorativi sui quali essa ha maggiormente colpito, si pensi a
quelli legati al turismo, rispetto ad altri che meglio hanno potuto
adattarsi, facendo ricorso a modifiche organizzative come ad
esempio lo smart working. Ma la crisi ha impattato in maniera
diseguale anche in base alle caratteristiche dei lavoratori, mo-
strando una incidenza maggiore su stranieri, giovani e con bassa
qualifica, ossia categorie gia svantaggiate prima della crisi. Se
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questa é la situazione generale, cosa é lecito attendersi per il
futuro? Irpet (2020) mette in evidenza come un ritorno integrale
alla situazione pre-crisi sanitaria non sia uno scenario del tut-
to auspicabile proprio per le criticita che affliggevano il sistema
economico toscano. Ma probabilmente un completo ritorno al
passato non € nemmeno possibile, in quanto lavvento della crisi
e lauspicata ripartenza porteranno probabilmente con sé diver-
se novita, tra le quali un aumento rilevante della disuguaglianza
e un impoverimento generale, con fasce di popolazione che ve-
dranno ridimensionato il proprio benessere economico.

E infine opportuno chiedersi, in tutto cid, quale sara limpatto
sul settore specifico del collocamento mirato e, piU in generale,
dellimpiego delle persone con disabilita. A tale quesito non &
naturalmente possibile ad oggi rispondere, ma pud essere utile
formulare qualche considerazione. La prima riguarda il rischio
che, in analogia con altre categorie di lavoratori svantaggiati, essi
paghino limpatto della crisi in maniera ancor piu accentuata di
altri. La seconda, conseguente alla prima, € inerente alle tute-
le che verranno introdotte per salvaguardare questo settore del
mercato del lavoro. Tutele che, si auspica, i dati e le informazioni
riportate di sequito possano contribuire a elaborare e identificare
in Maniera quanto piu precisa e puntuale possibile.
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3.2.1. I collocamento mirato in Toscana: una analisi
quantitativa

Il primo elemento di interesse da osservare riguarda la nu-
merosita degli iscritti al collocamento mirato, riportato nella se-
guente tabella.

TABELLA 3.8: ISCRITTI AL COLLOCAMENTO MIRATO AL 31 DICEMBRE 2019, RIPARTIZIONE

PERCENTUALE SUL TOTALE REGIONALE E QUOTA PERCENTUALE RISPETTO AL TOTALE
DEGLIISCRITTI AL CENTRO PER LIMPIEGO. GENERE FEMMINILE E MASCHILE. PROVINCE

TOSCANE E TOTALE REGIONALE

DONNE UOMINI TOTALE % SU TOT. REGIONALE % SU ISCRITTI AL CPI
2.009 2116 4125 91 82
451 5.216 9727 214 87
1429 1325 2.754 61 84
2.354 2249 4603 101 75
2777 2934 571 12,6 101
1789 1890 3679 81 93
2.899 2.801 5700 12,6 90
2101 2.004 4105 91 82
1007 1108 2115 47 6,6
1400 1438 2.838 63 79
22.276 23.081 45.357 100,0 85

Fonte: Regione Toscana

Si nota innanzitutto, in analogia con quanto visto per lanno precedente
nel Quarto Rapporto sulla Disabilita in Toscana, una leggera prevalenza
numerica a favore del genere maschile e una incidenza degli iscritti al
collocamento mirato su quelli ai Centri per lImpiego stabile poco sopra
gli otto punti percentuali. Il confronto temporale con la situazione a fine
2018 mostra un lieve aumento di circa 1500 unita. Un allargamento
dellorizzonte, messo in evidenza nella seguente figura, mostra un trend
crescente di tale fenomeno.
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FIGURA 3.9: ISCRITTI AL COLLOCAMENTO MIRATO AL 31 DICEMBRE IN TOSCANA DAL
2012 AL 2019
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Lanalisi per genere mostra negli anni considerati una riparti-
zione quasi egualitaria, con una leggera prevalenza femminile
fino al 2015 compreso e maschile in seguito. Anche lanalisi della
numerosita degli avviamenti lavorativi mostra una certa dinami-
cita del sistema, pur con oscillazioni significative come indicato
dal confronto a uno, tre e cinque anni. Infatti, nel 2019 si sono
avuti in Toscana 1940 avviamenti: oltre 400 in meno rispetto
allanno precedente (-24%), ma oltre 300 in piu del 2016 (+16%)
e quasi 500 in pib del 2014 (+25%).

Fonte: Regione Toscana

Un interessante approfondimento riguarda la distribuzione per
titolo di studio degli iscritti al collocamento mirato, riportata nella
seguente figura.
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FIGURA 3.10: RIPARTIZIONE PERCENTUALE PER TITOLO DI STUDIO DEGLI ISCRITTI AL
COLLOCAMENTO MIRATO IN TOSCANA AL 31 DICEMBRE 2019
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| grado Il grado o0 dato mancante

Si nota una distribuzione simile a quella osservata per lanno
precedente nel Quarto Rapporto sulla Disabilita in Toscana. Nel
rimandare ad esso per ulteriori considerazioni, vale la pena sot-
tolineare come una quota significativa di persone iscritte al col-
locamento mirato hanno un titolo di studio medio-alto, dato che
oltre il 42% degli stessi ha almeno il diploma di maturita.

Fonte: Regione Toscana

3.2.2. Disabilita e inclusione lavorativa: alcuni spunti di
riflessione

Un primo elemento da considerare riguarda la condizione pro-
fessionale dichiarata dalle persone con disabilita, con particolare
riferimento allo status di occupato o in cerca di occupazione. Nel
grafico seguente e possibile osservare la serie storica relativa
alle percentuali di persone con limitazioni funzionali gravi che
dichiarano di essere occupate o in cerca di occupazione in Italia
o nellarea centrale, che comprende anche la Toscana, del nostro
Paese:.

| dati citati non consentono infatti di giungere al dettaglio della singola Regione ma
solo alla ripartizione territoriale.
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FIGURA 3.11: PERCENTUALE DI PERSONE CON 15 ANNI E PIU CON LIMITAZIONI FUNZIONALI
GRAVI CHE DICHIARANO DI ESSERE OCCUPATE O IN CERCA DI OCCUPAZIONE IN ITALIA O
NELLA RIPARTIZIONE TERRITORIALE “CENTRO”. ANNI DAL 2009 AL 2018
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Si nota un andamento altalenante della percentuale di occu-
pati, con maggiore variabilita nellarea centrale. Meno fluttuanti
e ben piv simili tra i diversi contesti territoriali risultano le per-
centuali di soggetti in cerca di occupazione, tutte disposte su un
trend temporale crescente. Nellinterpretare i dati € necessario
considerare che circa la meta dei rispondenti (nel 2018 il 53,8%
in ltalia e il 53,3% nellarea centro) hanno dichiarato di essersi
“ritirati dal lavoro”, anche perché in eta avanzata.

Fonte: Istat, banca dati “Disabilita in cifre”

Restringendo infatti il campo di analisi alla sola coorte di popo-
lazione tra i 15 e i 65 anni e al 2018, si nota come la percentuale
di occupati salga fino al 30,9% in Italia. In ogni caso, rimane mol-
to significativo il gap occupazionale tra le persone con limitazio-
ni funzionali gravi e quelle che invece non ne hanno. Infatti, nel
2018 nella fascia dei 15 anni e piu, le persone senza limitazioni
occupate risultano il 51,8% nellarea centrale e il 50,1% nel Pa-
ese: oltre 38 punti percentuali in piu rispetto ai valori riferiti alle
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persone con disabilita. Infine, lanalisi per genere indica una mag-
giore propensione alloccupazione per quello maschile rispetto al
femminile: nel 2018, in ltalia, il 16,4% contro il 7,8%.

Un ulteriore approfondimento interessante riguarda la posizio-
ne professionale. Il segquente grafico riporta la ripartizione per-
centuale per tipologia di occupazione dei soggetti con limitazioni
funzionali gravi con riferimento al 2018.

FIGURA 312: RIPARTIZIONE PERCENTUALE PER POSIZIONE PROFESSIONALE DELLE

PERSONE CON LIMITAZIONI FUNZIONALI GRAVI NEL 2018. RIPARTIZIONE TERRITORIALE
CENTRALE E ITALIA

0%

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Dirigente, imprenditore, libero . Impiegato, Operaio, Lavoratore in proprio,

professionista, direttivo, quadro

intermedio apprendista coadiuvante familiare

Se il confronto territoriale mostra distinzioni non troppo mar-
cate, piU rilevante ¢ il gap nelleffettuare il paragone per genere:
per lintero Paese laccesso a posizioni piU elevate (dirigente, di-
rettivo, quadro, etc...) & del 16,8% per i maschi e solo del 9% per
le femnmine.

Fonte: Istat, banca dati “Disabilita in cifre”

Altro paragone che fornisce evidenze significative riguarda
quello tra i soggetti con e senza disabilita per laccesso alle po-
sizioni professionali piu elevate. | secondi mostrano infatti per-
centuali maggiori di circa 7 punti percentuali nellarea centro e di
oltre 3 nel Paese rispetto ai valori nel grafico. Infine, pud essere
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interessante osservare landamento temporale della percentuale
di persone con limitazioni funzionali gravi che hanno una posi-
zione professionale elevata.

FIGURA 313: PERCENTUALE DI SOGGETTI CON LIMITAZIONI FUNZIONALI GRAVI CON

POSIZIONE PROFESSIONALE ELEVATA (DIRIGENZIALE, IMPRENDITORE, DIRETTIVO,
QUADRO, LIBERO PROFESSIONISTA). AREA CENTRO E ITALIA. ANNI DAL 2009 AL 2018
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@ (Centro

Si nota un trend decrescente in entrambi i contesti territoriali,
seppur con significative oscillazioni.

Fonte: Istat, banca dati “Disabilita in cifre”

Concludendo, il settore del mercato del lavoro relativo alle per-
sone con disabilita mostra per il periodo antecedente alla crisi
sanitaria una situazione in chiaroscuro. Se da un lato prosegue il
trend crescente degli iscritti al collocamento mirato e - seppur
con delle oscillazioni - anche degli avviamenti, dallaltro rimane
molto altalenante il tasso di occupazione e in aumento il valore
di coloro che sono alla ricerca di un'occupazione. Permangono
inoltre gap significativi rispetto a coloro che non hanno limita-
zioni funzionali. Su questa situazione si & abbattuta la crisi sani-
taria COVID-19, le cui ripercussioni sul mercato del lavoro sono
state descritte in Irpet (2020) e riportate in apertura di questo
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paragrafo. Non disponendo ancora di informazioni specifiche
su un fenomeno che peraltro & tuttora in atto, & solo possibile
effettuare alcune osservazioni. Innanzitutto, & importante che il
sistema economico toscano - e italiano - ritrovino quel dinami-
smo fondamentale per generare una numerosita soddisfacente
di posti di lavoro. Cio pare condizione necessaria anche per po-
ter trovare opportunita lavorative per le persone con svantag-
gio. In secondo luogo, sembra importante prestare particolare
attenzione anche allaspetto qualitativo dei posti di lavoro creati,
affinché le delicate operazioni di ricerca dei contesti lavorativi
piU adeguati per ognuno - principio alla base del collocamento
mirato - possa essere effettuata in maniera efficace. Tale osser-
vazione, che potrebbe essere considerata quasi ovvia, assume
particolare rilevanza in un momento storico come quello attuale
nel quale, come visto in precedenza, la crisi in atto implichera
- con grande probabilita - uno spostamento della domanda di
lavoro a favore di profili a minore qualificazione e retribuzione.
In terzo e ultimo luogo sembra importante prestare particolare
attenzione alla tutela dei posti di lavoro attualmente occupati da
persone con svantaggio. E possibile, infatti, che la crisi determi-
ni per alcune realta produttive un ridimensionamento dei livelli
occupazionali nel prossimo futuro. Se cosi fosse, allinterno di
un sistema di tutele generali, sarebbe necessario prevedere una
particolare attenzione alle persone con svantaggio affinché non
siano i piu colpiti e risultino, quindi, discriminati sia dalla maggio-
re difficolta ad accedere al lavoro che dalla maggiore facilita ad
esserne espulsi.
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3.2.3. Ricuni interventi in tema di collocamento mirato

Nelle precedenti edizioni del Rapporto sulla Disabilita si & dato
conto del corpus normativo che regola il collocamento mirato
sia a livello nazionale che regionale, nonché dei principali aspetti
organizzativi e amministrativi del sistema toscano. In altre par-
ti della presente edizione del Rapporto si & invece affrontato
il tema generale della riorganizzazione dei servizi nel periodo
dellemergenza sanitaria legata al COVID-19. Nel rimandare,
pertanto, a quanto citato per un resoconto dettagliato e per gli
approfondimenti, in questo paragrafo si intende mettere in luce
due novita di carattere amministrativo e organizzativo significa-
tive per migliorare lefficacia, lefficienza e lappropriatezza degli
interventi: la Carta dei servizi dei Centri per [Impiego della Re-
gione Toscana e il portale Toscana Lavoro.

Dallinizio del 2016 la Regione Toscana, recependo la normati-
va nazionale di settore, ha aggiunto alla funzione di programma-
zione anche quelle connesse alla gestione e allamministrazione
dei servizi e delle politiche attive per il lavoro. Dopo un perio-
do transitorio, con la Legge Regionale n. 28 dell'8 giugno 2018
istitutiva dellAgenzia Regionale Toscana per lImpiego (ARTI), &
stato definito il nuovo modello organizzativo. Con la Carta dei
servizi dei Centri per lImpiego, emanata con Delibera della Giun-
ta Regionale n. 212 del 24 febbraio 2020, viene aggiunto un al-
tro tassello importante=. La Carta, come in essa descritto, “ha lo
scopo di illustrare a tutti i potenziali fruitori, cittadini, imprese e
datori di lavoro privati e pubblici le modalita di accesso ai servizi
erogati”. Dunque, si propone innanzitutto di informare ed orien-

32 ' utile precisare che una Carta dei Servizi era gia presente ed era gia stata riformata
con Delibera della Giunta Regionale n. 630 del 13 maggio 2019. La riscrittura della
Carta dei Servizi, effettuata con la delibera della Giunta Regionale citata nel testo, ha
avuto come obiettivo linserimento dei nuovi servizi specifici e aggiuntivi per renderla
uno strumento semplice, affidabile, aggiornato e aderente al nuovo modello organiz-
zativo dei servizi per limpiego.
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tare gli utenti. Ma essa stabilisce anche i principi e le condizioni
per lerogazione dei servizi,impegnando formalmente lammini-
strazione.

Il portale web Toscana Lavoro si propone di facilitare ulterior-
mente le fasi informative e di primo orientamento dellutenza=.
Come noto, il concetto di “collocamento mirato” - come indicato
dalla legge 68/1999 - si riferisce ad una serie di strumenti, ser-
vizi ed attivita che permettono di individuare e valutare le effet-
tive capacita lavorative e professionali della persona disabile al
fine di inserirla nel posto di lavoro piu adatto. In tale prospettiva,
la centralizzazione della fase informativa e di primo orientamen-
to puo consentire di semplificare e rendere piu efficiente il siste-
ma, sia dal lato amministrativo che da quello dellutenza.

** || portale & raggiungibile al seguente link: lavoro.regionetoscana.it/ ToscanalLavoro/
altre/login.xhtml.
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DISABILITA E

NON RUTOSUFFIGIENZA

NEGLI ATTI DI
PROGRAMMAZIONE REGIONALE

4.1. 1l Piano Sanitario e Sociale Integrato Regionale
2018-2020

Il Piano Sanitario e Sociale Integrato Regionale (PSSIR) e latto
diindirizzo allinterno del quale viene rappresentata la visione del
sistema della salute della Toscana per i prossimi anni in termini
di obiettivi strategici e di declinazione sui rispettivi destinatari,
cosi da definire una cornice a partire dalla quale possono essere
concretizzati obiettivi specifici, azioni e risorse.

Il Piano 2018-2020 é stato strutturato sulla base di alcuni ca-
pisaldi:

« integrare le parti relative alle politiche sanitarie con
quelle sociali;

« evitare la separazione tra la parte descrittiva della
rete ospedaliera e quella relativa alla rete territoriale;

« includere la tematica della prevenzione in tutti gli
obiettivi di piano.
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Lo schema logico del PSSIR 2018-2020 prevede una artico-
lazione suddivisa in 10 obiettivi strategici (driver) declinati in 9
destinatari (target) che ricomprendono nel loro insieme la po-
polazione di riferimento distinta per eta, fasi della vita e/o parti-
colari condizioni. Sono inoltre individuati 3 focus, come ambiti di
particolare attenzione trasversali a piU destinatari/target. Proprio
tra questi ultimi, trova ampio spazio il tema delle disabilita, te-
nuto conto che “E obiettivo programmatico prioritario la presa
in carico della persona con disabilita, mediante la rete integrata
dei servizi in collaborazione con tutte le componenti istituzionali
coinvolte e il mondo associativo e con la piena partecipazione
della persona stessa”. Nel focus dedicato alla disabilita vengono
quindi richiamate le principali sfide (definire un sistema regiona-
le di presa in carico, favorire la de-istituzionalizzazione e la vita
indipendente, implementare ulteriormente il Durante e Dopo di
Noi, assicurare percorsi sanitari di prevenzione, diagnosi e cura),
da declinare attraverso la stretta integrazione tra i servizi socio-
sanitari, la partecipazione attiva delle persone con disabilita e
delle famiglie alla definizione dei progetti di vita, la co-progetta-
zione pubblico-privato sociale per trovare un punto di equilibrio
tra i bisogni di autonomia delle persone, la valorizzazione della
capacita progettuale del privato e il perseguimento dei principi
di sostenibilita e di appropriatezza dei percorsi da parte del si-
stema pubblico.

4.2. Le politiche e gli interventi per la disabilita nel
Piano Regionale per la non autosutficienza 2019-2021

Il percorso di definizione e condivisione del Piano regionale per
la Non Autosufficienza, cosi come era stato programmato, € stato
bruscamente interrotto dallemergenza dovuta allepidemia CO-
VID-19. 112020 e iniziato con un evento globale dalle proporzioni
smisurate, i cui effetti si stanno purtroppo riproponendo ciclica-
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mente ponendo la necessita di una profonda rivisitazione degli
assetti preesistenti dei servizi sociosanitari dedicati alle persone
non-autosufficienti, alle persone con disabilita e alle persone con
demenze. Cambiamenti, modifiche e riorganizzazioni che vanno
inserite nel quadro molto articolato del riassetto complessivo
della sanita e del sistema sociosanitario territoriale che, gia nelle
norme emanate nel corso di questi ultimi mesi di altalenante
emergenza, evidenziano la necessita di tracciare lo sviluppo di
una possibile filiera assistenziale del territorio da innovare, ri-ar-
ticolare e completare progressivamente nellimmediato futuro.

Per queste ragioni il Piano gia nel momento della sua appro-
vazione (Delibera n. 618 del 18 maggio 2020) ha individuato la
necessita di sviluppare, alla chiusura della fase emergenziale, un
ulteriore momento di confronto e di elaborazione programmato-
ria per costruire le azioni necessarie ai nuovi modelli di assisten-
za che si impongono.

4.2.1. Le parole chiave

Quella proposta e una prima lettura del Piano attraverso alcuni
elementi chiave che possono aiutare a comprenderne meglio la
logica di insieme e la visione strategica dellazione regionale in
esso contenute. Le azioni e linsieme delle risorse messe in cam-
po seguono infatti una prospettiva di sviluppo integrato e sono

anzitutto orientate a perseguire lobiet-

tivo di migliorare la qualita, la quantita

INCLUSIONE, CONTINUITA, e lappropriatezza delle risposte assi-
RIQUALIFICAZIONE stenziali. Una prospettiva questa che si

E INNOVAZIONE rawvisa anche nella realizzazione di un

sistema improntato alla prevenzione

della non autosufficienza e della disa-

bilita, e teso a rimuovere gli ostacoli e le barriere che il contesto
sociale crea. Le parole che seguono tracciano quindi un percorso

sulle cui direttrici vengono costruire, per le diverse aree di inter-
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vento previste nellatto di programmazione regionale, gli obiettivi
e le azioni specifiche. Tali parole sono:

INCLUSIONE

E la prima chiave di lettura tra quelle proposte ed é rintraccia-
bile, senza alcun dubbio, nellapproccio culturale che contamina
tutti gli obiettivi e le azioni che il Piano. Le diversita delle per-
sone vengono indicate come condizioni di normalita e cio for-
nisce ai servizi, in tutte le diverse componenti (coordinamento
e programmazione, valutazione e progettazione, attivazione ed
erogazione), le indicazioni per leggere e riconoscere i bisogni
delle persone e le differenze che li caratterizzano, i percorsi per
aggiornare e consolidare le competenze, mettendo in campo la
strumentazione e le risorse da poter utilizzare nelle progettazioni
personalizzate a garanzia di pari opportunita, di rispetto pieno di
diritti di cittadinanza e di appropriatezza di interventi.

Linclusione e dunque parte essenziale della programmazione
regionale, che indica ai servizi territoriali le priorita delle azioni,
definendo le risorse necessarie alla piena realizzazione di un ap-
proccio integrato, multidisciplinare, dinamico partecipato e che
va nella direzione del “prendersi cura”.

CONTINUITA

La seconda parola proposta & “continuita”. Non si pud non te-
ner conto, infatti, dellevoluzione organizzativa ed operativa che
in Toscana, a partire dalla Legge Regionale 66/2008 istitutiva
del Fondo Regionale per la non autosufficienza, ha ampliato le
competenze degli operatori del comparto sociosanitario, ha deli-
neato percorsi sempre piU vicini ai bisogni dei cittadini e ha affinato
una strutturazione degli interventi ed una strumentazione sempre
piU in grado di rispondere in maniera efficace alle diverse proble-
matiche. In questo percorso il soggetto pubblico ha esercitato il
ruolo di governo e di regolazione dei servizi e dei soggetti della
comunita, in modo da garantire lequita nellaccesso ai servizi e
unattenzione elevata al controllo dei livelli di qualita.
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RIQUALIFICAZIONE

Altro tema rilevante e poi quello della riqualificazione dellof-
ferta. Su tale aspetto, infatti, il Piano sviluppa una riflessione che
parte dagli obiettivi generali che la Commissione Europea ha
declinato nella Comunicazione relativa al “rafforzamento del
metodo di coordinamento aperto per la protezione sociale e lin-
tegrazione sociale” (CE 2008/a) e che, per lassistenza sanitaria
e di Long Term Care (LTC), sono: luniversalita dellaccesso, lalta
qualita e la sostenibilita. Universalita dellaccesso intesa come
approccio per assicurare che vengano meno le iniquita nei per-
corsi di assistenza e nei risultati di salute. Promuovere la qualita
indica quali sono gli standard qualitativi e quale deve essere la
responsabilita dei professionisti nel garantire che lassistenza sia
adeguata, di alta qualita, economicamente accessibile e, finan-
ziariamente, sostenibile. Infine, il Piano indirizza gli interventi ter-
ritoriali verso un rapporto tra providers ed utenti centrato sullat-
tivazione, sul coinvolgimento e sulla partecipazione nellottica
dellempowerment individuale e di comunita.

INNOVAZIONE

Sul versante dellinnovazione, la sfida si gioca tutta sul terreno
del divario, fra una domanda di assistenza in crescita e il sistema
di offerta sempre pit in affanno, che rischia di produrre, da un
lato, il sovraccarico delle responsabilita familiari e, dellaltro, un
crescente degrado della qualita dei servizi e degli interventi. Le
risposte a tale stato di cose non possono che essere innovative e
volte ad accrescere l'efficienza nella produzione dei servizi per la
disabilita e per la non autosufficienza e, al contempo, indirizzate
a contenere la domanda di assistenza attraverso un approccio
di tipo proattivo. Le misure da prevedere potranno riguardare
tanto i processi (coinvolgimento degli stakeholder attraverso la
co-programmazione e la co-progettazione, la partecipazione at-
tiva dei cittadini e la governance), quanto i prodotti (accessibilita
e continuita dellassistenza, rivisitazione dei modelli di care, servi-
zi di tipo one-stop-shop approach, formazione dei caregiver for-
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mali e informali e dei volontari, riconoscimento e certificazione
delle competenze).

4.2.2. Gli interventi e le priorita nell'area della disabilita

La prospettiva che da sempre ha guidato la programmazio-
ne regionale, sia che si tratti di persone anziane non autosuffi-
cienti o di persone con disabilita, € quella della “progettazione
universale” (Art. 2 Convenzione ONU sui diritti delle persone
con disabilita). E attraverso tale progettazione che & possibile
interpretare la complessa relazione persona/contesto e ricer-
care soluzioni condivise, necessarie, appropriate e che non im-
pongano un carico/costo sproporzionato o eccessivo (secondo
il principio dellaccomodamento ragionevole), per fare fronte alle
diverse esigenze/esperienze che lesistenza pone alle persone
stesse. Allinterno di tale visione, il Progetto di vita rappresenta
il documento che, a partire dal profilo funzionale della perso-
na, dai bisogni e dalle legittime aspettative e nel rispetto della
propria autonomia e capacita di autodeterminazione, individua le
risposte, in termini di obiettivi, sostegni e opportunita, offerte dai
sistemi sanitario e sociale, previdenziale e scolastico, lavorativo,
ambientale/domestico e socio-relazionale, scelti in accordo con
la persona e/o con i familiari. In esso devono confluire program-
mi e progetti individualizzati e personalizzati di cui sono titolari
enti e soggetti diversi (PAP, PEl, PARG, PRI, ecc.), sotto la regia di
un unico soggetto: la Unita di Valutazione Multidisciplinare per la
Disabilita (UVMD).

Va infine evidenziato che il Piano introduce, per tutta larea del-
la disabilita, uno strumento contabile di tipo preventivo, che &
rappresentato dal Budget di salute (cfr. Infra, cap. 5), in grado di
definire le risorse economiche, strumentali, professionali e uma-
ne, sia pubbliche che private, da allocare nel progetto di vita della
persona con disabilita.
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Altro elemento qualificante della programmazione regionale &
rappresentato dalla declinazione di due strumenti per la regola-
zione delle attivita e dei sistemi zonali di servizi integrati: i Livelli
essenziali delle prestazioni (LEP) e gli Obiettivi di servizio. | LEP
sono disciplinati dal livello statale e regolati dal Piano nazionale
per la Non Autosufficienza che provvede anche al loro finanzia-
mento. Gli Obiettivi di servizio sono articolati nel Piano allinterno
delle linee di intervento dedicate alle persone con non autosuf-
ficienza, alle persone con disabilita e alle persone con demenza.

Pertanto, la programmazione nazionale introduce Assegno di
cura e per lautonomia come livello essenziale delle prestazioni,
ne definisce i destinatari, la gamma degli importi e delimita la
sua erogazione entro i limiti delle risorse disponibili cosi come
definite dalla programmazione annuale del Fondo nazionale per
la non autosufficienza.

Analogamente, la programmazione regionale definisce la do-
tazione di sistema in grado di supportare il processo di accesso,
valutazione e progettazione personalizzata. A questo scopo sono
individuati gli Obiettivi di servizio che impegnano le Societa della
salute/Zone distretto nel convergere progressivamente verso si-
stemi zonali integrati; i contenuti in cui si sostanziano gli obiettivi
di servizio sono successivamente esplicitati allinterno delle linee
di intervento settoriali. Tali obiettivi sono:

« laccesso e la prima lettura del bisogno. Le struttu-
re territoriali deputate allaccesso devono garantire
a tutti i cittadini le stesse opportunita di accoglienza,
informazione, orientamento e accompagnamento. La
rete degli sportelli Puntolnsieme rappresenta linfra-
struttura che, a livello di Zona Distretto, & deputata ad
assicurare tale diritto.

« La valutazione multidimensionale, affidata ad Unita
Multidisciplinari specifiche (UVM per le persone an-
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ziane non autosufficienti e UVMD per le persone con
disabilita), rappresenta il processo diagnostico multi-
dimensionale ed interdisciplinare finalizzato alliden-
tificazione e alla descrizione della molteplicita delle
problematiche, nonché alla conoscenza e allanalisi
delle capacita funzionali della persona, delle sue po-
tenzialita, delle barriere presenti e delle sue aspirazio-
ni/desideri.

« |l progetto di vita rappresenta il documento che, a
partire dal profilo funzionale, dai bisogni, dalle aspet-
tative e dalle capacita della persona con disabilita,
individua il ventaglio di possibilita, servizi, supporti
e sostegni - istituzionali e non, formali o informali -
da mettere in campo. Tale insieme di possibilita pud
permettere prestazioni sociosanitarie appropriate,
una migliore qualita della vita, uno sviluppo delle po-
tenzialita personali, una partecipazione attiva alla vita
sociale e, laddove possibile, puo consentire una vita
indipendente in condizioni di pari opportunita rispetto
a tutti gli altri cittadini.

Sul versante delle priorita, la prima linea di azione e rappresen-
tata dalla necessita di garantire, su tutti gli ambiti territoriali della
Toscana, un percorso omogeneo di presa in carico della persona
con disabilita. Cio si concretizza attraverso la definizione di livelli
di responsabilitd e procedure che assicurino la continuita del-
la presa in carico tra servizi e nelle diverse fasi della vita della
persona ed una uniforme modalita di costruzione del profilo di
funzionamento per la valutazione dei bisogni.

Altro elemento di particolare rilevanza e rappresentato dal
principio di partecipazione attiva che deve essere garantito alla
persona con disabilita. Diventa fondamentale, infatti, al fine di
consentire la piena valorizzazione del ruolo centrale della perso-
na con disabilita allinterno della definizione del progetto di vita,

» 136



@ L1 PROGRAMMAZIONE REGIONALE [ ¢

definire procedure, omogenee e formalizzate, di coinvolgimento
e partecipazione della persona o di chi la rappresenta.

Il momento valutativo, superando lapproccio assistenziale, vie-
ne indirizzato verso una logica integrata e multifattoriale. Par-
tendo da uno sguardo complessivo sulla persona, la valutazione
deve tener conto sia degli aspetti oggettivi legati al suo funzio-
namento e alle sue potenzialita, sia di quelli soggettivi legati alle
attese, ai desideri, alle opportunita di scelta, di partecipazione e
di autonomia che il contesto e in grado di offrire.

Il Piano assume anche indicazioni relative alla definizione del
Case manager e alle modalita organizzative e operative, che cia-
scuna Zona distretto dovra darsi, per assicurare la continuita as-
sistenziale, ed in particolare:

- lattivazione o il rafforzamento dellassistenza domici-
liare, al fine di favorire lautonomia e la permanenza a
domicilio della persona con disabilita, anche attraver-
so lassistenza personale ed il supporto alla famiglia;

« il sostegno alla persona con disabilita e alla sua fa-
miglia anche con trasferimenti monetari per servizi
di cura e di assistenza domiciliari e con interventi
complementari alla domiciliaritd stessa (ricoveri di
sollievo).

« il sostegno attraverso lassegno di cura, rivolto alle
persone che si trovano nelle condizioni di disabilita
gravissima e che ha lobiettivo di sostenere un proget-
to per la permanenza della persona al proprio domi-
cilio.
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4.2.3. 'innovazione per le disabilita

Linnovazione sociale considerata non solo come nuove solu-
zioni funzionanti, ma anche come capacita di combinare in ma-
niera nuova elementi gia esistenti, viene sollecitata e sostenuta
dal Piano a supporto di quei contesti che sono piu logorati dal
progressivo allentarsi delle relazioni, dallindebolimento dei le-
gami di parentela, dal declino del vicinato e dellaffievolimento
della base tradizionale della solidariet3, fino a diventare oggetto
di interventi specifici. Le direttrici su cui viene indicato, agli atti di
programmazione territoriale, di sviluppare servizi ed interventi di
tipo innovativo sono:

LA RETE DEI SERVIZI DI PROSSIMITA

Sul versante della prossimita, a partire dallesperienza matura-
ta sino ad oggi, le iniziative, per essere efficaci, sono orientate alla
creazione di Smart Community, ovvero di azioni che riescono
ad incrementare il capitale sociale grazie allevoluzione delle di-
namiche relazionali, che vanno dallindividuo allintera comunita,
utilizzando in modo armonico strumenti che possono derivare
da processi sociali, da applicazioni tecnologiche e da infrastrut-
ture innovative. Lo sviluppo di modelli e servizi,come le Botteghe
della Salute o i Caffe Alzheimer, capaci di fornire risposte artico-
late e flessibili ai bisogni specifici posti da persone con disabilita
o da anziani non autosufficienti o dalle loro famiglie possono
rappresentare vere e proprie linee di sviluppo su cui promuovere
la prossimita e lo sviluppo di un modello di welfare community
in cui tutti gli attori possono giocare un ruolo specifico.

IL SUPPORTO ALLA PERSONA CON DISABILITA E ALLA SUA FAMIGLIA

La “consulenza alla pari” e altre forme di sostegno e orienta-
mento, come i gruppi di auto-aiuto, possono rappresentare stru-
menti validi in quanto da un lato offrono supporti specifici alla
persona e alla sua famiglia e dallaltro potenziano e facilitano
la realizzazione degli interventi messi in campo dalla rete dei
servizi.
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Tale supporto puo quindi essere previsto sia nella definizione
dei progetti personali, che nel perseguimento degli obiettivi che il
progetto stesso ha definito, garantendo, nel contempo, sostegno
nel fronteggiare gli aspetti piu pratici dellassistenza personale.

NUOVI MODELLI DI CARE

Lo sviluppo della domiciliarita si rende oltremodo necessario
anche a seguito degli attuali eventi pandemici che spingono a
ripensare complessivamente la domiciliarita, coniugando il con-
solidato con tutta una serie di servizi aggiuntivi alle persone con
disabilita, agli anziani non autosufficienti e alle loro famiglie.

Allinterno del comparto sanitario e sociosanitario, pertanto,
si pone sempre piu forte la necessita che, accanto ad un am-
pliamento della platea dei beneficiari, sia analizzato e ampliato
il ruolo degli interventi domiciliari nellambito dei percorsi assi-
stenziali sperimentati da anziani e persone con disabilita, a fron-
te di singoli eventi acuti, oppure nella gestione delle esigenze di
lungo assistenza legate alla cronicita e alla non autosufficienza.
LINNOVAZIONE TECNOLOGICA PER IL SOSTEGNO DELLA PERSONA E PER LA
SUA AUTONOMIA

Lutilizzo di tecnologie digitali a supporto dellattivita di monito-
raggio delle condizioni di benessere, della persona anziana non
autosufficiente o della persona con disabilita, nei vari ambiti di
vita (in particolare di quello domiciliare) puo consentire di indivi-
duare segni di allerta precoce, ottimizzare il bisogno di visite spe-
cialistiche e diminuire il ricorso allospedalizzazione, accrescere il
senso di sicurezza e migliorare la qualita di vita. Allinterno di tale
logica, che pone linnovazione tecnologica al servizio dellinnova-
zione del welfare, vanno viste ed ampliate le nuove progettualita,
introdotte recentemente dalla Regione sulla teleassistenza e sul
tele monitoraggio (DGR 1614/2019 e DGR 464/2020).
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LA SPERIMENTAZIONE
DEL BUDGET DI SALUTE:

UNR PRIMA VALUTAZIONE

9.1 Il quadro teorico di riferimento

Il modello toscano di presa in carico della persona con disabi-
litd (Delibera della Giunta Regionale Toscana n. 1449, approva-
ta il 19 dicembre 2017) ha previsto lintroduzione del Budget di
Salute (BdS) come strumento di organizzazione e gestione del
progetto di vita, volto a ricomporre linsieme delle risorse dispo-
nibili per sostenere percorsi di autonomia e vita indipendente,
concordati tra la persona con disabilita, la famiglia e il case ma-
nager nellambito di una progettazione personalizzata.

Il Budget di salute rappresenta quindi uno strumento organiz-
zativo-gestionale per la realizzazione di progetti di vita persona-
lizzati, in grado di garantire l'esigibilita del diritto alla salute attra-
verso lattivazione di interventi sociosanitari integrati allinterno
delle Zone distretto.

La citata Delibera regionale n.1449 del 2017 inserisce il BdS
allinterno di un processo di riorganizzazione del sistema dei ser-
vizi integrati per la persona con disabilita che deve essere teso a
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sostenere e garantire politiche di sostegno allinclusione, qualita
e appropriatezza delle risposte, stabilendo criteri e requisiti certi,
in coerenza con un welfare solidale e a garanzia della realizza-
zione delle seguenti condizioni:

- piena ed efficace partecipazione e inclusione sociale
della persona con disabilita su una base di eguaglian-
za con gli altri: garanzia del diritto allo svolgimento
di un ruolo attivo nella comunita (inserimento sco-
lastico/lavorativo), partecipazione alla vita culturale,
alle attivita ricreative, allo sport e al tempo libero, at-
traverso progetti di inclusione sociale che allochino
risorse certe, puntino a risultati definiti nel tempo e
riconoscano la possibilita alla persona di esprimere
le proprie capacita e, laddove possibile, realizzare una
vita indipendente;

« diritto alla definizione del profilo funzionale e alla valu-
tazione multidimensionale dei bisogni, con modalita e
scadenze certe, che costituisca la base di conoscenza
della condizione della persona e consenta unalloca-
zione equa di risorse e interventi, al fine di superare la
frammentazione, la variabilita di approccio e la ridon-
danza o sovrapposizione dei diversi percorsi valutativi
finalizzati allerogazione e/o allattivazione di specifici
interventi e servizi;

 possibilita di accedere a tutto quello che occorre per il
soddisfacimento dei bisogni e delle aspirazioni della
persona attraverso la definizione del Progetto di vita,
che diventa dunque strumento di raggiungimento ma
anche di verifica della migliore qualita di vita possibile
per la persona.

Il Budget di Salute &, in sintesi, uno strumento operativo relati-
vo alla definizione e realizzazione del progetto di vita, allinterno
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di un percorso piu complesso che prevede laccesso e presa in
carico; la definizione del profilo funzionale, la valutazione dei bi-
sogni e lanalisi delle risorse (cd. fase valutativa); la definizione
- appunto - del progetto di vita; il monitoraggio e la valutazione
in itinere (Ivi, Allegato A, pp.11-16).

Il Budget di Salute ha come orizzonte teorico di riferimento un
sistema di welfare a carattere comunitario nel quale produrre
benessere diventa un compito anche della societa civile, allin-
terno di un sistema relazionale che connette le varie dimensioni
del benessere stesso: sociale, economico, ambientale, oltre che
meramente sanitario. Uno scenario che vede, quale funzione
principale dellazione pubblica, quella di “incrementare le ca-
pacita dei soggetti” secondo principi di equita, di solidarieta, di
partecipazione e sussidiarieta. Allinterno di un tale approccio si
parla infatti di “comunita solidale”, o di “welfare community”, per
indicare un modello di politica sociosanitaria che, modificando
profondamente i rapporti tra istituzioni e societa civile, garanti-
sce maggiore soggettivita e protagonismo alla comunita civile,
aiutandola nella realizzazione di un percorso di auto-organizza-
zione e di autodeterminazione fondato sui valori dello sviluppo
umano, della coesione sociale e del bene comune.

La Carta di Ottawa sottolinea limportanza di unazione della
comunita concreta ed efficace nello stabilire le priorita per la sa-
lute, nel prendere decisioni, nel pianificare e implementare stra-
tegie al fine di migliorare la salute. Il concetto di empowerment
di comunita & strettamente correlato alla definizione di azione
della comunita per la salute contenuta nella Carta. Secondo
questa definizione, un“empowered community” &€ una comunita
nella quale gli individui e le organizzazioni utilizzano le proprie
abilita e risorse in uno sforzo collettivo per affrontare le proprie
priorita di salute e per soddisfare i propri bisogni. Attraverso que-
sta partecipazione, allinterno di una comunita “empowered’, gli
individui e le organizzazioni forniscono un supporto sociale per
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la salute, affrontano i conflitti allinterno della comunita e acqui-
siscono maggior influenza e controllo sui determinanti di salute
della comunita stessa.

Una imponente letteratura documen-
ta il ruolo determinante, nel passaggio
df'a. L\Jna situazilone di .rischio e vulr@rai PROTAGONISMO
bfllta\ad u.na di malattla,. dell.e conc.i|2|onf E COINVOLGIMENTO
di gta e di ggnere, reddlfcuall, arrw\bler?tall DELLE COMUNITA
e di stress, di assenza, di scarsita dei le-
gami interpersonali e sociali, del man-
cato accesso o della nocivita dei sistemi
di aiuto. Gli impedimenti esterni allaccesso ed esercizio dei diritti
espressivi, formativi, lavorativi e di habitat sociale, trasformano
una persona vulnerabile o a rischio, in un “caso di disabilitd” o
peggio finiscono per istituzionalizzare e segregare la persona
con disabilita.

Il BdS ha in tal senso vuole contribuire alla costituzione di un
welfare mix fondato sulla comunita, sulla responsabilizzazione
dei suoi membri e, in primo luogo delle persone con disabilita
e dei loro familiari che, in questa prospettiva, devono giocare un
ruolo piu attivo. Non piu consumers ma pro-sumers, ovvero cit-
tadini portatori di un bisogno che sono al contempo produttori,
distributori e consumatori dei beni e servizi di welfare. Il tentativo
& quello di far si che diventino protagonisti di nuove forme di
mercato non piu esclusivamente fondato sullo scambio di beni
o servizi, ma sulla creazione di beni relazionali. Cio porta ad un
sostanziale cambio di paradigma, spostando di fatto lattenzio-
ne dalloggetto del bisogno (il lavoro, la casa, la cura ecc), alla
capacita della persona di agire quello stesso oggetto. Passando
da una logica prestazionale ad una capacitativa (secondo lap-
proccio di Amartya Sen), i servizi non sarebbero piu orientati a
individuare risorse per tirocini inclusivi per il lavoro, lassistenza
alloggiativa per la casa, i centri diurni per la cura e al socialita,
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quanto piuttosto a sostenere/sviluppare le capacita necessarie
alluso consapevole di quelle stesse risorse (tirocini, centri diurni,
ecc.) per acquisire competenze e professionalita, per imparare
a lavorare, per costruire legami sociali, per aver cura di se stes-
si, ecc.). Lapproccio delle capacita non nega la rilevanza della
disponibilita delle risorse materiali (che a volte, come afferma
lo stesso Sen, forniscono un punto di partenza molto utile), ma
impone di prendere in considerazione i funzionamenti delle per-
sone per aree di intervento (labitare, il lavoro, la socialita e lap-
prendimento) e lelenco delle cose importanti e le capacitazioni
corrispondenti ai fini dei funzionamenti stessi. Lapproccio delle
capacita riconosce un ruolo attivo alle persone, fondamentale
nei processi di sviluppo e di partecipazione.

La stessa complessita dei problemi oggi porta con sé che i
cittadini vengono concepiti come risorse attive delle quali non
si puod piu fare a meno per le competenze specifiche, i saperi,
le idee e le relazioni utili al conseguimento di obiettivi di inte-
resse generale. Lesigenza di promuovere interventi ricostruttivi
e di valorizzazione dei contesti ambientali, sociali e relazionali
diventa fondamentale alla realizzazione del pieno sviluppo del-
la persona umana. Limplementazione di un modello di welfare
comunitario, che pone al centro la persona e non le prestazio-
ni, conduce inevitabilmente ad un ripensamento delle modalita
organizzative ed operative, alla costruzione di una relazionalita
tra i diversi soggetti coinvolti, collaborativa e non delegativa, e
lutilizzo di un linguaggio unificato.

Centralita della persona e linguaggio unificato comportano, tra
le altre cose, una revisione profonda della contabilita dei proget-
ti personalizzati: da una modalita centrata sulle prestazioni, alla
“contabilita delle persone”. Si tratta di una riconversione della
spesa verso costi in investimenti per realizzare percorsi di inclu-
sione, abilitazione e d emancipazione. Tutto cio comporta nelle
organizzazioni il superamento della separazione verso ladozione
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di modelli organizzativi a rete e la costituzione di gruppi di lavoro
integrati e multidisciplinari. Solo attraverso tale rinnovamento e
possibile affrontare le problematiche su piu fronti, responsabiliz-
zare le comunita, impegnare risorse formali e informali ed utiliz-
zare modalita di intervento flessibili, personalizzate e radicati nei
contesti di vista delle persone con disabilita.

Pertanto, gli obiettivi generali del BdS sono:

« valorizzare e promuovere la capacita delle persone
con disabilita e delle comunita locali di conoscere,
rappresentare e valorizzare le proprie risorse e af-
frontare i problemi derivanti dalla rottura dei legami
familiari e comunitari, dalla poverta, e dallanalfabeti-
smo funzionale;

- sostenere e affiancare le associazioni nellazione di
supporto alle persone con disabilita e ai loro familiari
nellinterpretare i rispettivi bisogni e nella scelta di so-
luzioni adeguate ed alla comunita locale nel respon-
sabilizzarsi e nellassumere competenze;

- favorire e supportare i percorsi di coprogettazione e
cogestione dei sistemi di welfare comunitario, fra le
associazioni di persone con disabilita e gli enti pubbli-
ci, come strumento per garantire luniversalita di ac-
cesso ai servizi, la definizione condivisa delle regole,
la loro giusta applicazione, la corretta redistribuzione
e il funzionamento del sistema;

« favorire un percorso di riappropriazione da parte del-
le famiglie e delle associazioni di utenza, di un ruolo
prioritario nel provvedere ai bisogni sociali in modo
mutualistico;

« accompagnare la trasformazione degli stili professio-
nali volgendoli verso il supporto familiare, comunita-
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rio e verso la domiciliarizzazione continua delle cure,
della riabilitazione e dellassistenza.

Data la portata innovativa dello strumento, a partire dallau-
tunno del 2018 sono state avviate alcune esperienze pilota in
due Zone distretto per ogni area vasta regionale. Nel complesso,
quindi, si € trattato di sei sperimentazioni rivolte ad un gruppo di
82 persone destinatarie di programmi per il “Dopo di noi” (dato
di monitoraggio novembre 2019). Le sei Societa della Salute
coinvolte nella sperimentazione (Alta Val di Cecina-Valdera, Lu-
nigiana, Firenze, Valdinievole, Senese, Grossetana-Amiata Gros-
setana-Colline Metallifere), sono state selezionate a partire da
unattivita di mappatura e analisi delle Zone distretto toscane (cfr.
§5.2).

Lobiettivo di questo contributo e fornire un primo riscontro
delle attivita di valutazione partecipata delle sei sperimentazioni
avviate in Toscana, mettendo in evidenza alcuni aspetti critici,
utili per migliorare la qualita e la valutazione dei diversi interventi,
anche nello scenario della progressiva diffusione del Budget di
Salute su tutto il territorio regionale.

Le evidenze qui presentate, di natura espressamente qualitati-
va, sono state raccolte allinterno di focus group realizzati con le
Unita di Valutazione Multidimensionale di cinque' delle sei Zone
in sperimentazione, centrati sui temi riguardanti i cambiamenti
organizzativi apportati dal BdS allorganizzazione e offerta dei
servizi; il coinvolgimento delle persone con disabilita e dei loro
familiari; il ruolo del welfare di comunita; gli esiti e gli impatti
della sperimentazione. Rispetto a quest'ultimo aspetto, pare utile
specificare che le difficolta legate allemergenza pandemica -
che da marzo 2020 hanno bloccato le principali attivita in pre-

Valdera-Alta Val di Cecina, Lunigiana, Valdinievole, Senese, Grossetana-Amiata Gros-
setana-Colline Metallifere.
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senza in ambito lavorativo, di socializzazione e abitativo - non
hanno consentito valutazioni solide e significative. Analoghe dif-
ficolta si sono riscontrate nella possibilita di coinvolgimento dei
caregiver nelle attivita di ascolto e valutazione: a tal fine sono
state condotte interviste a tre famiglie di persone partecipanti
alla sperimentazione del Budget di Salute, i cui risultati tutta-
via non possono essere intesi come rappresentativi del giudizio
complessivo emerso dalle famiglie fino a questo momento, cio-
nondimeno possono comunque fornire utili spunti di riflessione
e approfondimento per il lavoro dei Servizi e ulteriori e successi-
ve analisi da condurre in questo campo.

5.2. | cambiamenti organizzativi

Le sei Societa della Salute individuate per avviare una prima
sperimentazione attuativa dello strumento Budget di Salute
sono state selezionate attraverso una propedeutica attivita di
analisi del contesto, finalizzata a rilevare quegli elementi ritenuti
di facilitazione allimpianto logico del BdS, che ha approfondito,
da un lato, gli aspetti generali e istituzionali di ciascun territo-
rio (il sistema istituzionale e gestionale, la tipologia e la quanti-
ta del personale coinvolto, i livelli di integrazione istituzionale e
organizzativa, i livelli di partecipazione praticati); e, dallaltro, gli
aspetti organizzativi e operativi dellaccesso, della valutazione,
della presa in carico e della rete dei servizi.

In tal modo, sono state individuate quelle Zone dove il modello
del Budget di Salute poteva essere applicato senza dover ap-
portare sensibili stravolgimenti alle modalita di organizzazione e
implementazione dei servizi.

La “dotazione strumentale” di base, necessaria per lapplicazio-
ne del BdS, e riconducibile a:

A. un sistema di valutazione integrato, dotato di:
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« unita di valutazione specifiche;
« strumenti valutativi che si richiamano allapproccio
bio-psico-sociale dellICF;

« un sistema di presa in carico centrato sullattivita del
case manager in unottica di ulteriore sviluppo di Co-
aching personale e familiare;

B. un livello di governo zonale che assicuri:
- lintegrazione gestionale e professionale tra Diparti-

menti e Unita funzionali aziendali e tra queste e i ser-
vizi sociali in gestione associata;

« la programmazione e la gestione dei processi degli
interventi a livello di Zona distretto;

- la piena gestione dei percorsi di continuita (tra Ospe-
dale e territorio, ma anche tra Dipartimenti e tra Unita
Funzionali);

« lautonomia - organizzativa e di budget - della Zona
Distretto/SdS;

« Una contabilita economica separata e controllo di ge-
stione (programmatico, economico, attuativo);

C. una prassi consolidata di interventi nellambito del welfare
comunitario in grado di:

« attivare i soggetti e le risorse del territorio;

« costruire partnership pubblico-privato e percorsi di
co-progettazione;

« organizzare strumenti di governance nei processi di
pianificazione partecipata.

Pertanto, nonostante lapplicazione del Budget di Salute non
abbia comportato significativi discostamenti rispetto alle moda-
litd operative gia in uso nelle Zone in sperimentazione - ele-
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mento peraltro confermato anche allinterno dei Focus group
- le UVYMD hanno comunque segnalato come alcune prassi,
riconducibili ai processi professionali, abbiano richiesto misure
di adeguamento al modello BdS. In un certo senso, nelle Zone
di sperimentazione, il BdS ha costituito una innovazione di tipo
incrementale, che non ha prodotto cambiamenti radicali nei pro-
cessi e nei servizi, ma aggiustamenti graduali e continui che han-
no comunque favorito il miglioramento del servizio.

Tra le dimensioni che piu hanno risentito della “rottura” con-
nessa con lutilizzo del BdS ritroviamo le pratiche organizzati-
ve relative al coinvolgimento pib ampio, fin dal momento della
progettazione individualizzata, delle risorse territoriali non pub-
bliche. Tale elemento, gia presente pur con differenti intensita
nelle sei SdS, ha avuto infatti bisogno di maggiore sistematicita
sia delle attivita di mappatura che di gestione della rete com-
plessivamente intesa. Le maggiori difficolta si sono riscontrate
rispetto al coinvolgimento del Terzo settore, che, al di la delle col-
laborazioni gia strutturate, ha significato un‘attivita impegnativa
dal punto di vista del tempo e delle risorse umane dedicate allo
scouting di nuovi soggetti, al loro coinvolgimento e alla tenuta
dellintera rete. La criticita legata a tale aspetto ha riguardato, a
parita di risorse professionali dedicate, la parte organizzativa e
di sostenibilita, configurando cosi un percorso ritenuto indubbia-
mente piv efficace ma allo stesso tempo molto pit complesso.

Il coinvolgimento dei soggetti privati allinterno della proget-
tazione ha portato le UVMD a porre una maggiore attenzione al
tema delle risorse, sia private sia della famiglia. La progettazione
globale ha quindi favorito un complessivo ampliamento delle
“possibilita” per le persone con disabilita, contribuendo cosi
allattivazione delle loro capability. Significative le parole emerse
a questo proposito allinterno di uno dei focus condotti:

“[...] fare un progetto che coinvolge tutti gli aspetti di vita
di una persona, mettere la persona nella potenzialita di
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potenziare le proprie capacita ci permette di prevenire si-
tuazioni pit complesse che richiedono un intervento piu
emergenziale del sistema” (Focus group UVMD)

La sperimentazione del BdS ha inoltre potenziato il ruolo e il
significato delle Unita di Valutazione Multidimensionale come
luoghi di regia e coordinamento delle progettazioni individuali e
delle reti costituite tra operatori dei Servizi e soggetti privati e/o
del Terzo settore. Cio ha provocato una tensione verso la costitu-
zione di UVMD unitarie in quei territori caratterizzati dai processi
di fusione zonale (nello specifico, Valdera - Alta Val di Cecina e
Grossetana - Amiata Grossetana - Colline Metallifere) o dalla
presenza di Gruppi Operativi Multiprofessionali distinti per adulti
e minori. Le UVMD, in estrema sintesi, sono state definite come
linfrastruttura fondamentale per omogeneizzare e guidare i pro-
cessi.

La forte centralita che il modello di presa in carico assegna
allutente e ai caregiver ha richiesto un diverso utilizzo del fat-
tore-tempo. A partire dalla valutazione su tutte le dimensioni di
vita delle persone e al rapporto con le famiglie che, specie per le
progettualita del “Dopo di Noi”, possono opporre chiusura e resi-
stenza a forme progettuali nuove in grado di favorire il processo
di autonomia. Tali fattori, insieme alle altre complessita derivanti
dalla condizione di disabilita, comportano quindi un percorso si-
curamente piu lungo in cui la stessa costruzione della relazione
positiva tra Servizi, persone e famiglie costituisce una precondi-
zione necessaria al raggiungimento degli obiettivi di vita.

Infine, per quanto concerne il tema della valutazione, il con-
fronto con le sei Zone ha fatto emergere la necessita di uno
strumento valutativo piU adatto a una logica di “presa in cari-
co globale”, in grado cioe di essere bilanciato tra le valutazioni
puntuali richieste dalle singole dimensioni di vita e la necessaria
trasversalita che proprio il BdS richiede nella lettura e analisi del
raggiungimento degli obiettivi individuali.
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Il Budget di Salute, e pit in generale la progettazione globale su
tutti gli aspetti di vita delle persone con disabilita, ha comportato
un salto evolutivo nelle modalita di presa in carico, sulla base
di un percorso gia tracciato tanto dal modello bio-psico-sociale
dellICF, quanto dagli approcci del welfare di comunita richiamati
nella Carta di Ottawa per la promozione della salute (1986).

Agli operatori delle UVMD é stato quindi domandato se lap-
plicazione del BdS avesse comportato la necessita di un aggior-
namento/adeguamento delle proprie competenze professionali
specifiche.

Anche in questo caso, coerentemente con quanto detto in
precedenza, il modello non sembrerebbe aver messo in crisi le
competenze specifiche delle diverse professionalita coinvolte. E
invece emerso un modo diverso di utilizzare gli stessi strumenti,
con una maggiore consapevolezza delle finalita e un approccio a
360 gradi. Anche in questo caso vengono in soccorso le parole
emerse nel corso di un focus group:

“Ricordo che nel corso iniziale non e stato semplice
entrare nella concezione, poi arrivi alla politica di fon-
do, che e quella di costruire un progetto intorno alle
aree di vita della persona, dando valore alle risorse.”
(Focus group UVMD)

Dal punto di vista amministrativo, lo sforzo principale e stato
quello di rendere esplicite le risorse finanziarie impegnate sulla
persona, anche al fine di avere una ricognizione precisa dei co-
sti economici e capire come Si posSsSono riprogrammare i servi-
zi ed evitare le sovrapposizioni degli interventi. Questo aspetto
appare inoltre di particolare rilievo anche ai fini della program-
mazione integrata di Zona. Lavorare congiuntamente sul budget
economico e sul progetto di vita aiuta infatti a individuare le aree
dove vengono espressi i maggiori bisogni e, conseguentemente,
orientare le risorse in fase di programmazione. Il Budget di Salu-
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te ha altresi dato evidenza alle risorse private attivate dalle fami-
glie - come le attivita e gli interventi svolti attraverso cooperative
o enti - e le relative risorse economiche impiegate, delle quali i
Servizi non erano a conoscenza.

Un ulteriore tema chiama in causa la questione del linguaggio
condiviso tra le diverse professionalita coinvolte, che ha con-
sentito il superamento dei singoli ambiti di specializzazione; un
aspetto su cui - anche attraverso la formazione - occorrerebbe
agire in maniera piu incisiva,anche al fine di favorire il piv efficace
scambio allinterno delle equipe, e in particolare tra le professioni
sociali e quelle sanitarie lungo lintero percorso, abbandonando
cosi le classiche modalita di confronto su base prestazionale.

5.3. Il coinvolgimento delle persone e delle famiglie

La partecipazione rappresenta un elemento centrale del Pro-
getto di vita - DGR 1449/2017 - e il BdS ne costituisce il neces-
sario complemento dal punto di vista della contabilita preventi-
va, definendo le risorse economiche, strumentali, professionali e
umane, sia pubbliche che private, necessarie.

Partecipazione, quindi, delle persone con disabilita alla deter-
minazione degli obiettivi e delle scelte che riguardano il proprio
progetto di vita; dei familiari e dei caregiver, alle modalita attra-
verso cui orientare tali obiettivi; della comunita locale, per lam-
pliamento delle capacitazioni delle persone con disabilita attra-
verso maggiori risorse e possibilita, formali e informali, messe a
disposizione dalla comunita solidale.

Nelle parole di unoperatrice di UVMD:

“Il BAS ci ha portato ad evidenziare le risorse e i ser-
vizi che sono attorno alla persona: parlare di progetto
di vita apre un mondo, per le famiglie le aspettative
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erano molto ampie: nel momento della valutazione
abbiamo dedicato molto tempo allascolto della per-
sona e della famiglia. Anche successivamente nelle
riunioni in équipe con i soggetti associativi e le fami-
glie abbiamo dedicato tempo importante: ci siamo
resi conto che ci serve per ripuntualizzare e rivalutare,
conoscere e capire che tipo di progetto proporre alla
persona. La stessa valutazione a seconda delle carat-
teristiche familiari e personali assume caratteristiche
diverse, quindi il tempo e importante come variabile. Il
fatto di mettere di fronte alle famiglie nero su bianco
le risorse messe in campo aiuta la famiglia ad avere
un quadro completo: il punto di forza e fare emergere
le risorse che la famiglia mette in campo anche incon-
sapevolmente o informalmente: cosi si attiva una vera
responsabilizzazione”. (Focus group UVMD)

Il coinvolgimento di persone e caregiver ha perd una doppia
conseguenza: da un lato, viene quindi visto come uno degli ele-
menti peculiari dellapplicazione del BdS, soprattutto per pro-
muovere lefficacia della valutazione e della progettazione, ma,
dallaltro, costituisce anche uno dei fattori di maggiore comples-
sita dellintero modello:

“[...] coinvolgere le persone allinterno delle sedute a
volte ci comporta pit tempo e pit difficolta, pero sulla
lunga distanza e un valore aggiunto, affronti le pro-
blematiche con le famiglie, il progetto viene costruito
insieme”. (Focus group UVYMD)

Lo sforzo da parte degli operatori e stato diretto soprattutto
nel coinvolgimento delle persone e delle famiglie: ascoltandoli
nel momento della valutazione e riportando le loro istanze agli
specialisti. Per alcune UVMD cid ha comportato un nuovo modo
di strutturare il percorso, sia attraverso la somministrazione del
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protocollo valutativo - necessario a comprendere i bisogni, le
criticita e il livello di autonomia - sia durante la fase di proget-
tazione. Negli incontri con l'equipe, la persona e la famiglia sono
messi al centro, hanno cioe percezione dellascolto: non & la sem-
plice erogazione di un servizio ma la costruzione di un progetto
di vita dove essi sono soggetti attivi. In altre parole, le famiglie
non si percepiscono solo come beneficiarie, ma diventano re-
sponsabili delle risorse messe attorno alla persona e concorrono
a definirne le modalita di utilizzo.

Nelle parole degli operatori di equipe si rileva quindi una cre-
scita qualitativa del rapporto tra i Servizi e tra le famiglie, che
passa soprattutto attraverso un piu ampio coinvolgimento di
queste ultime rispetto alle scelte da assumere allinterno del
progetto di vita della persona con disabilita, a sua volta influen-
zato positivamente anche dalla maggiore attenzione data alla
comunicazione delle opzioni disponibili e dei loro relativi costi/
investimenti.

Restando ancora al ruolo (delle) e al rapporto con le famiglie,
un tema sollevato in maniera ricorrente & stato quello della ne-
cessita di azioni di sostegno alle famiglie per laccompagnamen-
to al progressivo processo di autonomizzazione che riguarda le
persone con disabilita inserite nei percorsi del “Dopo di Noi".

Un tema, questo, certamente non nuovo ma che caratterizza
fortemente quelle progettazioni orientate a progetti di vita e de-
stinate ad incidere sullintero “ecosistema” che sta attorno alla
persona. In particolare, allinterno di nuclei familiari con genitori
anziani, o con uno solo dei genitori, viene segnalata una diffusa
resistenza al cambiamento, ad abbandonare quei modelli pre-
stazionali scarsamente integrati per progettazioni finalizzate alla
progressiva autonomia e indipendenza.

“Ci sono famiglie che stimolano e incentivano i per-
corsi di autonomia e altre no, laspetto positivo e che il
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“Dopo di noi” ha obbligato le famiglie a divenire con-
sapevoli rispetto a un percorso, noi perd avevamo an-
che dei gruppi di mutuo aiuto che hanno proseguito
[attivita con i genitori per favorire il distacco, e questo
sta andando bene, le famiglie continuano a incontrarsi
per condividere il loro percorso nel distacco dai figli, e
un gruppo che va avanti con entusiasmo: sono propo-
sitivi, fanno uscite, eventi...”. (Focus group UVMD)

Incontri periodici individuali con gli operatori e peer group dei
genitori sono quindi strumenti ritenuti fondamentali per creare
un ambiente favorevole al raggiungimento degli obiettivi indi-
viduali di autonomia. Laspetto di miglioramento su tale dimen-
sione riguarda pero anche il fattore-tempo, ovvero la necessi-
ta di sostegno allo sviluppo di una cultura dellempowerment
e dellautodeterminazione delle persone con disabilita fin dalla
giovane et3, nel cd. “Durante Noi”. Ne sono un esempio i gruppi
esperienziali, che coinvolgono gli utenti e che sono basati sulla
loro possibilita di espressione e scelta. Senza lappoggio pieno
e convinto dei familiari tali percorsi rischiano infatti di arenarsi,
provocando un senso di frustrazione nei loro protagonisti.

Altrettanto importanti vengono infine giudicati i momenti di
supervisione e verifica che, periodicamente e con modalita dif-
ferenti, vedono coinvolte le stesse persone e i loro familiari: in-
contri con gli operatori, colloqui con i genitori, gruppi di genitori,
colloqui con le persone. Cio alimenta forme di autovalutazione
(partecipata) dei Servizi e allo stesso tempo agisce sulla moti-
vazione degli operatori.

Nonostante cio, anche a causa del temporaneo blocco di molte
attivita legato allemergenza sanitaria da COVID-19, fino a que-
sto momento non sono state riportate attivita di monitoraggio
dei percorsi esplicitamente orientate alla conferma o riformula-
zione degli obiettivi. La pandemia ha infatti causato un significa-
tivo impatto anche sulla sperimentazione del BdS.
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Focus: il giudizio delle famiglie

Oltre ai focus group con le equipe multiprofessionali, il gruppo
di ricerca ha condotto alcune interviste ai familiari di persone
con disabilita. Le difficolta della fase emergenziale non hanno
consentito attivita di ascolto di un campione significativo, percio
lobiettivo dellanalisi non poteva essere una valutazione delle-
sperienza in atto. Si tratta oltretutto di attivita recenti, che non
permettono un confronto con la fase precedente limplementa-
zione del budget di salute. Pit semplicemente, quello che ci pro-
poniamo di fare & raccogliere alcuni spunti, speranze e criticita
che, a partire da alcune esperienze individuali, potrebbero torna-
re utili nella lettura dei diversi casi. Gli intervistati hanno infatti
messo in evidenza tre aspetti che devono essere presi in esame:

Anzitutto, le attivita finanziate sembrano essere ben calibra-
te rispetto alle aspettative - le attivita sono cioe coerenti con
un percorso di graduale autonomia - e cio si unisce al ricono-
scimento del ruolo del team multiprofessionale nello stabilire e
mantenere un contatto con le famiglie, soprattutto a partire dal
mese di marzo, quando le attivita in presenza sono state sospe-
se a causa del Covid. Questo percorso “di formazione” legato
allempowerment della persona viene tuttavia vissuto con una
certa preoccupazione dai familiari - nel timore che il/la pro-
prio/a figlio/a non sia in grado di affrontare quelle determinate
situazioni - e cio si ripercuote sulle caratteristiche delle relazio-
ni che si creano: molto strette con i professionisti, quasi assen-
ti con i genitori delle altre persone con disabilita coinvolte nei
medesimi percorsi per il Dopo di noi. In altre parole, sebbene le
assistenti sociali e le psicologhe mantengano relazioni costanti,
le relazioni tra famiglie sono meno presenti e prevalentemente
legate a questioni organizzative.

Il secondo aspetto chiama in causa la natura sperimentale
dell’esperienza. Cosi, se da un lato la definizione del percorso ha
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in parte ridimensionato le ansie e creato aspettative sul “Dopo di
noi”, allo stesso tempo, le incertezze sul finanziamento di attivita
- che dovrebbero avere unottica pluriennale e di medio periodo -,
rischiano di ridimensionare la portata innovativa dellesperienza.
| genitori vivono infatti queste attivita come il coronamento di un
percorso durato spesso anni, ma si scontrano con lincertezza
del futuro e il rischio che tali esperienze possano non essere
rifinanziate.

Il terzo aspetto, infine, chiama in causa la centralita del con-
testo. Il progetto di vita finanziato dal Budget di Salute affianca
comprende anche tutte quelle attivita, lavorative o ludico-sporti-
ve, che completano lesperienza dei soggetti coinvolti, allinterno
di un percorso ampio di presa in carico, che puo aumentare lef-
ficacia degli interventi e migliorare la qualita delle relazioni an-
che allinterno delle stesse famiglie. E infatti soprattutto durante
le attivita ludico-sportive che si creano quelle reti tra famiglie
che alimentano lo scambio di informazioni e consentono la cre-
azione di una comunita attiva mentre la dimensione lavorativa
affianca quella scolastica, aumentando il senso di autonomia e
liberando tempo prezioso per le famiglie.

Il senso stesso del progetto di vita richiede quindi un approccio
integrato tra attivita formative, finalizzate ad accrescere lautono-
mia, attivita lavorative, volte ad aumentare lautostima, e attivita
ludiche e sportive, funzionali allo svago a alla creazione di una
comunita di genitori.
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5.4. Welfare di comunita

LICF (Classificazione Internazionale del Funzionamento, Di-
sabilita e Salute) elaborato dallOrganizzazione Mondiale della
Sanita nel 2001, e di cui recentemente e stata emanata una se-
conda versione?, ha rappresentato uno spartiacque nel modo di
valutare la disabilita. Si & infatti passati da un approccio centrato
sulla menomazione ad un approccio in cui questa € messa in
relazione con lambiente in cui € inserita la persona.

Come conseguenza, cio comporta definizioni di funzionamenti
differenti a parita di diagnosi. In questo modo laccento non viene
posto principalmente (se non unicamente) sullaspetto sanitario,
ma sulla persona in sé e sul contesto in cui vive che - a partire
dalla condizione individuale - puo diventare facilitatore o tra-
sformarsi in una ulteriore barriera. Richiamandoci alla delibera
regionale di riferimento:

Il risultato del reciproco influenzarsi delle condizioni
individuali (funzioni e strutture corporee, attivita -ca-
pacita e performance- e partecipazione) e di quelle
ambientali (relazioni sociali, servizi, ambiente fisico,
ecc.) va a determinare il profilo di funzionamento di
una persona. Il. momento valutativo deve superare la
logica del bisogno assistenziale e non puo essere una
semplificazione meccanicistica, ma deve avere una
logica interattiva e multifattoriale, che parta da uno
sguardo complessivo sulla persona e tenga conto non
solo degli aspetti oggettivi legati al suo funzionamento
e alle sue potenzialita, ma anche di quelli soggettivi
delle sue attese e desideri, delle opportunita, di scel-
ta, di partecipazione, di autonomia, che le sono state

2 vita.it/it/article/2020/10/20/pubblicato-licf2020-perche-parlare-di-funzionamen-
to-in-tempi-di-pandem/157071.
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offerte, degli aspetti culturali, personali e familiari. La
disabilita e una delle dimensioni in pit da considerare,
non la sola. (DGRT 1449/2017, Allegato A)

Il Budget di Salute si muove esattamente allinterno di questo
quadro teorico, assumendo come uno dei suoi pilastri metodolo-
gici un sistema di welfare a carattere comunitario nel quale pro-
durre benessere diventa un compito anche della societa civile,
allinterno di un sistema relazionale che connette le varie dimen-
sioni del benessere stesso: sociale, economico, ambientale, oltre
che meramente sanitario.

A partire dalla finalita delle Istituzioni di promozione e tutela
dei diritti individuali delle persone con disabilita, nonché dal loro
ruolo di regia, coordinamento e gestione delle attivita a tali fini
orientati, il BdS promuove quindi il protagonismo della comunita
civile, aiutandola nella realizzazione di un percorso di auto-orga-
nizzazione e di autodeterminazione fondato sui valori dello svi-
luppo umano, della coesione sociale e del bene comune.

Rispetto a quanto premesso, il lavoro di costruzione di reti di
welfare comunitario ha costituito una delle attivita piu sfidanti
per la piena applicazione del BdS. Attivita che, in nessun caso
tra le sperimentazioni analizzate si € comunque appoggiata a
network e prassi collaborative gia presenti tra Istituzioni e Terzo
settore locali. La sfida segnalata, in questo senso, ha riguardato
soprattutto:

- individuazione e coinvolgimento di ulteriori soggetti e
risorse;

- orientamento delle reti agli obiettivi dei progetti di vita
individuali;

« gestione delle reti.

La forza e lefficacia delle attivita rivolte alla mappatura e in-
gaggio delle risorse territoriali, di natura privata e di Terzo set-
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tore, ha risentito delle diverse condizioni di partenza e delle ca-
ratteristiche stesse delle comunita di welfare locali, fortemente
differenziate - per quantita e dimensionamento dei soggetti -
tra aree maggiormente urbanizzate e quelle contraddistinte da
una piv elevata dispersione di popolazione e attivita. Le differenti
caratteristiche territoriali, e delle reti di Terzo settore loro conna-
turate, non veicolano tuttavia un dato giudizio di valore intrinse-
co: anche reti piccole, in grado di coprire una discreta gamma
di bisogni e attivita, possono contribuire allampliamento delle
possibilita per le persone con disabilita, portando inoltre il va-
lore aggiunto della forte riconoscibilita sul territorio. Vien da sé
che un numero piu ampio di collaborazioni estende - almeno
potenzialmente - il ventaglio di soluzioni e attivita rispondenti
ai desideri e alle aspettative delle persone, ma & pur vero che la
tenuta di reti cosi caratterizzate richiede sforzi e infrastrutture di
gestione adeguate, pena il loro rapido sfaldamento.

Le strategie di ingaggio adottate dalle SdS in sperimentazione
sono state sostanzialmente due: valorizzazione delle collabora-
zioni gia in essere o allargamento a nuovi soggetti. In tutti i casi,
comunque, le reti gia sedimentate hanno costituito il punto di
partenza per strutturare i progetti, nonché per tentare di coin-
volgere ulteriori realta associative e private attraverso il mecca-
nismo dello Snowball sampling (reclutamento a palla di neve).

Tra le altre strategie di mappatura e coinvolgimento utilizza-
te, si richiama poi il rapporto con i Comitati di partecipazione
zonali, istituti previsti dalla LR 75/2017 e composti da membri
designati dalle associazioni rappresentative dellutenza, nonché
dellassociazionismo di tutela, di promozione e di sostegno attivo,
operanti nella comunita locale, con funzioni di consultazione e
proposta in merito allorganizzazione ed erogazione dei servizi.

Particolarmente interessante risulta poi liniziativa adottata
allinterno di una Zona, che per favorire il coinvolgimento di nuo-
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ve risorse territoriali ha adottato lo strumento dellAvviso pub-
blico mediante manifestazione di interesse pubblicato sul sito
web istituzionale: una modalita che richiama i principi dei proce-
dimenti amministrativi della coprogrammazione e della copro-
gettazione, fortemente stimolati dallart.55 del Codice del Terzo
settore e dalla recente norma regionale n.65/2020 “Norme di
sostegno e promozione degli Enti del Terzo settore toscano”
(artt. 9-13).

Costituite le reti, la seconda sfida e rappresentata dal loro
orientamento agli obiettivi dei progetti di vita individuali. La co-
progettazione, finalizzata alla costruzione di un progetto orienta-
to allautonomia, & andata nella direzione di fornire una modalita
operativa nuova, promuovendo una maggiore sinergia fra tutti
i soggetti del territorio e le risorse che essi riescono a mettere
a disposizione. Lattivita di mappatura e di coinvolgimento del
Terzo settore, fin dalla progettazione, ha cosi consentito di riflet-
tere nel concreto sulle aree dellabitare, del lavoro, della sociali-
ta, facendo altresi emergere temi e bisogni latenti scarsamente
enucleati (come la sessualita), che ha portato le UVMD e le reti
a cambiare “passo”.

In alcuni casi i soggetti comunitari coinvolti nel BdS hanno fir-
mato una lettera di adesione al percorso, una sorta di “patto”
che impegna questi soggetti e i Servizi a lavorare insieme per
obiettivi comuni, chiaramente esplicitati e condivisi.

La gestione della rete ¢ stata indicata dalle UVYMD come uno
degli aspetti pit complessi dellapplicazione del modello BdS.
Complessita rintracciabile sia nel numero di soggetti da coin-
volgere nei diversi passaggi valutativi, di progettazione e imple-
mentazione delle attivita, sia nel management della rete stessa.
In alcuni focus group € emersa la necessita di strutturare una
banca dati che raccolga i soggetti che aderiscono al BdS, con le
risorse disponibili e i referenti, da mettere a disposizione delle

» 162



@ LA SPERIMENTAZIONE DEL BUDGET DI SALUTE [

UVMD. Una sorta di gestionale, in grado di tenere aggiornate le
informazioni sui singoli percorsi individualizzati e sugli interven-
ti di natura comunitaria, per lattivazione di interventi e percorsi
sulla base dei percorsi individualizzati.

9.9. Gli esiti e gli impatti della sperimentazione

In ambito valutativo, quando si parla di esito di una politica o di
un intervento ci si riferisce ai risultati ottenuti rispetto agli obiet-
tivi prefissati; per impatto, invece, vengono considerati i cambia-
menti prodotti rispetto allambito e/o allutenza di riferimento.

La sperimentazione sul BdS condotta in sei Societa della Sa-
lute toscane pud fornirci qualche utile informazione, per quanto
ancora parziale, rispetto agli esiti dellintervento, mentre il ristret-
to orizzonte temporale su cui tale analisi si muove certamente
non consente di leggerne compiutamente gli impatti, anche - e
soprattutto - a causa degli eventi legati allemergenza pandemi-
ca, che hanno significativamente ridotto le attivita previste dalle
progettazioni personalizzate.

Come detto, a causa dellavvento dellepidemia di COVID-19,
molto poco al momento & stato possibile rilevare in termini di
esiti relativi alle persone con disabilita coinvolte nella proget-
tazione, mentre allinterno dei Focus group sono emerse con
maggiore forza elementi di trasformazione che hanno riguarda-
to soprattutto le Organizzazioni coinvolte. A partire dalla parte
professionale, il Budget di Salute ha messo a valore elementi in
molti casi gia presenti nellorganizzazione dei Servizi (p.e. il forte
coinvolgimento delle famiglie e della comunita territoriale) e che
attraverso la sperimentazione hanno trovato nuova centralita,
anche in termini di consapevolezza.

Lintegrazione tra professionalita e tra Servizi rappresenta un
altro aspetto richiamato dalle parole degli operatori delle UVMD:
elemento gia presente e facilitato dalla forma gestionale della
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Societa della Salute, ma che, grazie al BdS, ha trovato una ulte-
riore concreta operativizzazione allinterno di alcuni ambiti, come
ad esempio quello degli inserimenti lavorativi.

In termini di valutazione di impatto, esiste gia in alcune Zone
una riflessione seria su strumenti per la sua rilevazione attraver-
so questionari da somministrare alle famiglie e agli operatori.
Lutilizzo di indicatori di natura quantitativa (p.e. il numero di notti
trascorse fuori casa in un mese) non basta tuttavia a restituire il
reale impatto delle azioni progettuali sulle persone con disabilita
e i loro familiari: in questo caso viene giudicata piU adeguata una
modalita di ascolto di natura qualitativa (interviste, focus group,
...), in grado di rilevare le reali trasformazioni sui beneficiari e
cogliere quelle sfumature impossibili da far emergere attraver-
so dati “oggettivi”. Come emerso efficacemente dalle parole di
unoperatrice: [...] Dovremmo misurare la felicita delle persone e
delle famiglie. Tali strumenti si pongono nel filone della valuta-
zione cd. “formativa”, orientata cioé a fornire indicazioni utili per
(eventualmente) riorientare le azioni progettuali in funzione degli
obiettivi dati.

9.6. Gli apprendimenti

La sperimentazione del Budget di Salute nelle sei SdS coinvol-
te non ha comportato uno stravolgimento degli assetti organiz-
zativi e professionali dei Servizi per la disabilita, quanto piuttosto
una loro ottimizzazione in funzione dei principi cardine del BdS:
progettazione globale sugli obiettivi di vita della persona, coin-
volgimento delle persone e dei caregiver, integrazione tra Servizi,
rete di welfare comunitario. A questi si affianca lesplicitazione e
sistematizzazione delle risorse (pubbliche, private, familiari e di
Terzo settore) che accompagnano i progetti di vita.

Nelle parole emerse negli incontri con le UVMD é stato sotto-
lineato il fondamentale ruolo giocato dalla Societa della Salute
come facilitatore e garante dellintegrazione tra Enti, funzioni e
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professionalita, orientata verso gli obiettivi definiti in equipe, con
il coinvolgimento delle persone con disabilita e dei loro familiari.
Al contempo viene auspicato un maggiore coinvolgimento della
parte sanitaria e dei Dipartimenti e unita funzionali di specia-
listica. In funzione delle caratteristiche delle persone, le stesse
risorse di natura sanitaria potrebbero trovare piu esatta collo-
cazione allinterno del BdS, dove cid non avvenisse gia. Sempre
in tema di risorse, in uno dei focus territoriali viene richiamata la
possibilita di considerare nel Budget anche quelle risorse fami-
liari destinate all'assistenza, provenienti da strumenti quali las-
segno di accompagnamento e le pensioni di invalidita, nellottica
di responsabilizzazione e compartecipazione al costo dei servi-
zi, secondo quanto previsto da norme e regolamenti.

Un aspetto peculiare dellesperienza sperimentale del BdS ha
riguardato la mappatura e il coinvolgimento della componen-
te comunitaria, fattori che - potendosi appoggiare a network e
relazioni piu o meno solidi gia presenti nei territori - probabil-
mente hanno dispiegato soltanto in parte gli effetti attesi da un
ampliamento delle reti ai soggetti privati e di Terzo settore. In
questo caso la difficolta segnalata nellengagement di nuovi sog-
getti e nella gestione della rete sta soprattutto nella complessita
di tali attivita, che richiedono un intenso assorbimento in termini
di tempo e risorse umane dedicate. Per questo motivo, spes-
so & emersa lindicazione riguardante lutilizzo di piattaforme
informatizzate per la mappatura dei soggetti, dei relativi ambiti
applicativi e delle risorse messe a disposizione, per la loro attiva-
zione sulla base delle progettazioni personalizzate. Chiaramente
[“automazione” di tali processi, come detto fortemente dispen-
diosi dal punto di vista dellimpegno richiesto al/ai manager del-
le reti, non pud al contempo prescindere da attivita di tenuta e
animazione delle reti stesse, finalizzate a tenere alta la soglia di
attenzione - e di partecipazione - nei confronti delle azioni pro-
gettuali. E altresi vero che, in uno scenario di ampliamento delle
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progettazioni del BdS su un target di utenza pit ampio, ulterio-
re rispetto alle persone coinvolte nei percorsi del “Dopo di Noi”,
strumenti rapidi ed efficaci di attivazione e gestione della com-
ponente di welfare territoriale potrebbero risultare fondamentali
ai fini della gestione di un'utenza diversa e piU numerosa.

Strettamente legata alla dimensione precedente, vi & un altro
aspetto su cui & bene soffermarsi, ovvero la lettura dei bisogni,
nel senso di attivita proattiva di lettura e ricerca quali-quantitati-
va delle persone con disabilita presenti sul territorio, con lobiet-
tivo di intercettare anche quelle persone e quelle famiglie che
non arrivano ai servizi pubblici, o che vi transitano soltanto dopo
passaggi informali con altri soggetti di Terzo settore.

Il fatto che alcune persone e/o famiglie non si rivolgano ai Ser-
vizi comporta, come potenziale effetto negativo, che molte per-
sone con disabilita non vengano coinvolte, fin da giovani, nella
gestione della propria condizione, nellanalisi e valorizzazione dei
propri funzionamenti, nonché nella gestione del passaggio alla
vita adulta, in un'ottica di empowerment delle competenze e di
costruzione tempestiva di percorsi di autonomia.

Per quanto concerne gli strumenti tecnici a supporto delle
UVMD, sono stati due gli aspetti emersi maggiormente dalla ri-
flessione delle equipe: la procedura di definizione del profilo di
funzionamento della persona con disabilita e lo strumento di
gestione e monitoraggio degli interventi.

Per quanto riguarda il primo aspetto, le equipe richiamano le-
sigenza di uno strumento flessibile e non troppo complesso, in
grado si di cogliere gli aspetti relativi allempowerment nelle sin-
gole aree di intervento, senza tuttavia rischiare letture categoriali
che non colgano la globalita e la trasversalita del progetto di
vita. Laspetto probabilmente pit complesso da rilevare allinter-
no degli strumenti valutativi riguarda la “misura” degli impatti
sulle persone con disabilita e sui loro caregiver, dimensione che
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rischia di essere colta parzialmente, o addirittura per nulla, da
indicatori di realizzazione di natura quantitativa.

Per quanto concerne il monitoraggio e la gestione del progetto
di vita, allinterno dei focus group é stato spesso richiamata l'esi-
genza di strumenti di lavoro condivisi e informatizzati, in grado di
tenere costantemente aggiornata la situazione relativa alle valu-
tazioni, agli interventi e ai soggetti coinvolti per avere una pano-
ramica su tutto il percorso di vita della persona dallinfanzia alla
vita adulta e su tutte le risorse messe in campo, tanto in campo
sanitario che sociale. Da questo punto di vista, uno strumento
informatizzato di cartella socio-sanitaria andrebbe a valorizza-
re quegli elementi di integrazione tra professionisti e interven-
ti messi in campo sia a livello sanitario che sociale, allinterno
dei percorsi assistenziali integrati (PDTAS) richiamati dallultimo
Piano Sociale e Sanitario Integrato della Regione Toscana e at-
traverso la regia di figure di case manager specificamente dedi-
cate al coordinamento delle azioni previste per il raggiungimen-
to degli obiettivi previsti allinterno del progetto di vita.

In chiusura, la sperimentazione del Budget di Salute allinterno

di alcune Societa della Salute ha messo in evidenza il ruolo chia-

ve di strumenti di integrazione dei percorsi, a livello socio-sanita-

rio ma anche in rete con le risorse territoriali messe a disposizio-

ne dai soggetti di Terzo settore e dalle famiglie. Si sottolinea la

necessita di un mandato forte in ordine

alla parte professionale, con particolare

INTEGRAZIONE TRA | SERVIZI,  riferimento a due aspetti in particolare:
COINVOLGIMENTO DIUTENTI, il primo riferito allUnita di Valutazione
FAMIGLIE E TERRITORIO, Multidimensionale, che rappresenta
CENTRALITA DELLE UVMD  quellelemento in grado di determinare

il salto “vero” nei confronti del modello

organizzativo promosso dal BdS e che

richiede risorse professionali e amministrative adeguate al di-

segno complessivo; il secondo elemento concerne la struttura-
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zione di un lavoro sistematico di attivazione e di manutenzione
delle reti territoriali, che si sostanzia con presenze significative e
continuative per la persona e la famiglia e con interventi genera-
tivi di relazioni ulteriori tra i diversi attori territoriali, che possono
aiutare ad ampliare le necessarie risposte di cura e a potenziare
le strategie di coping di sistema.



L'ATTIVITA DELLA STAMPERIA
BRAILLE E DELLA SGUOLA
CANI GUIDA PER GIEGHI

6.1. La Stamperia Braille

La Stamperia propone unofferta culturale basata sulla produ-
zione di testi in codice braille e di tavole e immagini in rilievo per
la lettura attraverso il tatto.

La sua specifica mission, in quanto unica istituzione pubblica in
Italia, € volta al rafforzamento dei diritti di accesso e inclusione
per le persone non vedenti e ipovedenti in tutte le fasce di eta,
sia nel percorso di studio sia sul lavoro sia nella formazione cul-
turale attraverso la lettura. Con lattivita della Stamperia Braille,
la Regione Toscana contribuisce a garantire il diritto allistruzione
e la fruibilita della cultura alle persone non vedenti e ipovedenti
e svolge opera di sensibilizzazione ed educazione delle persone
vedenti alle tematiche della disabilita visiva.

In particolare realizza un servizio fondamentale per i bambini
e ai ragazzi non vedenti che frequentano le scuole toscane dalla
scuola primaria alle superiori. A costoro viene garantita la tra-
scrizione dei testi scolastici adottati dai loro insegnanti, trascrit-
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ti in braille appositamente per loro e stampati dalla Stamperia
su carta, e, da questanno, anche in formato digitale per venire
incontro alle diverse esigenze degli studenti. A tal fine la Stam-
peria ha creato e sta implementando una rete complessa di re-
lazioni con ['Ufficio scolastico regionale, le scuole, i docenti e le
famiglie degli studenti,in modo da migliorare il servizio attraver-
so un sistema di feedback. Il servizio offerto € completamente a
carico di Regione Toscana e a costo zero per le famiglie toscane.

Ogni anno fruiscono delle trascrizioni di libri scolastici circa 15
ragazzi tra i 6 e i 18 anni. In totale vengono trascritti completa-
mente o parzialmente, secondo le indicazioni dei docenti, circa
100-150 libri, corrispondenti a 600/900 in braille.

Anche nel 2020 la Stamperia, nonostante le difficolta poste
dallemergenza COVID-19, ha proceduto in tempi rapidissimi a
realizzare le trascrizioni, la stampa, anche in formato digitale per
i ragazzi delle scuole medie, e linvio dei volumi Braille presso le
scuole o direttamente alle famiglie. Sono stati trascritti 137 libri
scolastici. Per i testi di matematica e fisica sono state riprodotte
in rilievo figure e grafici di corredo al testo. In questo modo i
ragazzi non vedenti della Toscana hanno potuto iniziare lanno
scolastico avendo strumenti di studio pari ai loro compagni. La
produzione e linvio dei testi si € conclusa allinizio di dicembre.

Lattivita di trascrizione e stampa rivolta ai cittadini si basa sul
catalogo esistente composto da circa 4.000 titoli di testi tra-
scritti in braille: letteratura, saggi scientifici, manuali, testi di opere
musicali. Il patrimonio librario costituisce un punto di riferimento
a livello nazionale, in particolare per le trascrizioni di testi musi-
cali. Ogni anno la Stamperia risponde a circa 500 richieste, tra
ristampe di testi in catalogo e nuove trascrizioni, anche da parte
di associazioni, musei e istituzioni culturali che, in collaborazio-
ne con la Stamperia, predispongono strumenti - mappe, guide,
cataloghi - per garantire laccessibilita alle persone non vedenti.
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Un ambito particolare di attivita e quello delle riproduzioni in
rilievo di mappe, cartine, immagini. Negli anni la Stamperia ha
presentato opere come le riproduzioni in rilievo di fotografie
dellArchivio Alinari o brochure di musei toscani con tavole tattili
delle opere esposte.

Sempre nellambito della riproduzione in rilievo, sono state re-
alizzate illustrazioni grafiche di opere di narrativa per linfanzia,
come “Pinocchio”, “La gabbianella” e “La Pimpa", rivolte sia a
bambini vedenti che non vedenti. Nel 2020 sono state rielabora-
te alcune delle opere gia prodotte, affiancando al rilievo il colore,
in modo da rendere maggiormente fruibili.

Seguendo il filone degli interventi volti alla sensibilizzazione
diffusa verso la disabilita visiva, lorganizzazione di visite guidate
con percorso didattico alle macchine braille e esperienza al buio,
costruita negli ultimi anni ha portato ogni anno nella sede del-
la stamperia una decina di scolaresche. Questa attivita & stata
sospesa nel 2020 a causa dellemergenza COVID-19, ma sara
riattivata e riorganizzata quando ci saranno le condizioni per
operare in sicurezza.
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6.2 La Scuola Cani Guida per ciechi

La Scuola Cani Guida si occupa principalmente di allevare,
educare, socializzare, addestrare e consegnare cani per la guida
delle persone con disabilita visive. Ogni cucciolo, prodotto dalla
Scuola o proveniente da allevamenti, viene affidato a famiglie
volontarie che si occupano della educazione e socializzazione
del cane fino allanno di eta. Una volta rientrato alla Scuola, il
cane segue un periodo di addestramento, della durata media di
sei mesi, al termine del quale viene consegnato alla persona non
vedente.

| corsi di consegna dei cani guida durano due settimane, sono
residenziali e svolti presso la Scuola. Da anni si sono attivati
anche corsi di Orientamento e Mobilita propedeutici alluso del
cane guida, mirati a sviluppare le competenze necessarie per
poter utilizzare in sicurezza ed efficacia il cane guida.

La Scuola ha inoltre avviato da anni programmi di formazione
di cani dassistenza rivolti alla disabilita motoria. Questi cani sono
chiamati a svolgere un delicato compito sia da un punto di vista
di prestazioni offerte che di capacita relazionali. Una volta for-
mati assolveranno, su indicazione della persona con disabilita, a
molteplici compiti come aprire e chiudere porte, portare telefoni,
accendere e spegnere luci, raccogliere oggetti.

Dal 2007 la Scuola ha avviato programmi di Interventi Assi-
stiti con Animali (Pet-therapy), che sono costituiti da interventi di
tipo ricreativo, educativo o terapeutico finalizzati al miglioramen-
to della qualita di vita per persone ospiti di strutture pubbliche
o private convenzionate di varia tipologia: RSA, Centri di Riabi-
litazione, Ospedali, Case famiglia ecc. La Scuola segue le Linee
guida del Centro di Referenza Nazionale per gli IAA approvate
da un accordo Stato Regioni e recepite da Regione Toscana.
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La Scuola svolge,in collaborazione con le Scuole di vario ordine
e grado, attivita didattiche e divulgative in materia di tutela degli
animali, cura e corretta tenuta del cane, e promuove campagne
di sensibilizzazione alle problematiche della disabilita visiva.

Nel 2019 sono stati allevati e selezionati 60 cuccioli; conse-
gnati 25 cani guida; svolti 7 programmi di cani dassistenza
per disabilita motorie; svolti 24 progetti di Interventi Assistiti con
Animali in varie strutture. Lo stanziamento delle risorse per il
2020 e di 643.600 euro.

Naturalmente la situazione determinata dallepidemia da
COVID-19 ha influenzato pesantemente anche le attivita della
Scuola cani guida che, di fatto, sono rimaste sostanzialmente
bloccate nel periodo compreso tra marzo e maggio 2020. Da
giugno dello stesso anno sono ripresi, seppure in misura limitata,
laddestramento e la consegna dei cani guida, mentre le attivita
inerenti i cani dassistenza per disabilita motorie e gli Interventi
Assistiti con Animali non ripartiranno quasi certamente prima
del 2021. Di conseguenza, lobiettivo a breve termine della Scuo-
la & sia quello di proseguire nei limiti del possibile con le attivita
riguardanti la consegna di cani guida ad allievi non vedenti, sia
quello di riprendere, non appena la situazione lo consentira, le
altre attivita.

A lungo termine, lobiettivo e quello di rafforzare lorganico della
Scuola al fine di consentire una maggiore continuita alle varie
attivita della stessa con un auspicabile conseguente aumento
dei diversi interventi a beneficio dei suoi utenti.
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CONGLUSIONI

U!l_mﬂdE“ﬂ (I_i _salute da ripensare per le persone
piul vulnerabili, ma non solo

Un rapporto dellAgenzia Europea dellAmbiente gia nel 2015
rilevava che tra i 28 Paesi dellUnione europea, lltalia era quello
con il piU alto numero di morti premature rispetto alla norma-
le aspettativa di vita a causa dellinquinamento dellaria: 84.400
decessi su un totale di 491000 registrati in Europa.

| dati piU recenti' evidenziano una diminuzione delle emissio-
ni inquinanti, ma il nostro Paese, insieme con Bulgaria, Croazia,
Polonia, Repubblica Ceca, Romania, continua a superare il valore
limite dellUe per il PM 2.5, tanto che Bruxelles ha inviato a Roma
una lettera di costituzione in mora che concede due mesi di tem-
po per rimediare alle carenze individuate dalla Commissione, e
pochi giorni dopo la Corte di giustizia Ue ha condannato [ltalia
per aver violato “in maniera sistematica e continuativa” i valori
massimi di concentrazione di PM 10 nellatmosfera.

' cdn.qualenergia.it/wp-content/uploads/2020/11/Air-Quality-Report-2020.pdf.
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Linquinamento atmosferico e il principale fattore di rischio
ambientale per la salute in Europa, responsabile della riduzione
della durata di vita delle persone, anche attraverso la diffusione
di gravi patologie come malattie cardiache, problemi respiratori
e cancro.

Le micro polveri sottili (Pm 2.5) sono il principale agente
(403.000 vittime nellUE a 28 Paesi), il biossido di azoto (NO2)
ne provoca circa 72.000 e lozono (03) 16.000. In Italia, rispetti-
vamente 52.300, 10.400 e 3.000, per un totale di 65.700 vitti-
me; larea piv colpita & quella della Pianura Padana, in particolare
Brescia, Monza e Milano e Torino, ma anche le altre grandi citta
superano la soglia raccomandata di concentrazione media an-
nua di 25 microgrammi per metro cubo daria.

Eurostat: aveva gia denunciato che, a partire dal 2004, nono-
stante la durata media della vita in Italia sia tra le piU alte al mon-
do, quella della vita in salute ¢ in netta riduzione, soprattutto per
le donne e i bambini, colpiti da tumori con un trend decennale
nettamente piU elevato rispetto agli altri Paesi europei; in altre
parole, si vive piu a lungo, ma ci si ammala prima.

Il fatto che in Italia allalta aspettativa di vita si associasse una
precoce medicalizzazione, amplia ulteriormente il numero di
persone a rischio. Il nostro modello di salute ¢ infatti sbilanciato
piU sul versante della cura che su quello della prevenzione (an-
che a causa dellelevata eta media), e per questo abbiamo una
quota significativa di persone non ancora anziane il cui cattivi
stili di vita - fumo, alcool, sedentariet, cattiva alimentazione -
e di alimentazione rendono attaccabili da ipertensione, diabete,
patologie vascolari, cardiache o polmonari. Come per alcune ca-
tastrofi cosiddette “naturali”, per le quali levento ¢ la causa sca-
tenante, la gravita dell’esito e in realta prodotta dalla vulnerabilita
delle infrastrutture su cui ha agito. Unidea che ricorda da vicino

2 ec.europa.eu/eurostat/data/database.
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il concetto alla base della classificazione ICF, dove e lambiente
che determina lo svantaggio, e quindi la variabile sulla quale
agire per ridurlo sino allo zero.

A questa criticita possiamo aggiungere, come gia ricordato
nellintroduzione, che la pandemia sta approfondendo le disu-
guaglianze preesistenti, aumentando il grado di esclusione del-
le persone, a partire da quelle che richiedono maggiori tutele
- come quelle con disabilita - che, gia in circostanze “normali”
hanno maggiori difficolta di accesso alle cure, allistruzione, al la-
voro e alle diverse forme di partecipazione nella vita di comunita.

A tale proposito, per provare a comprendere le cause che sono
alla base di questo scenario, potremmo riflettere su alcuni indi-
catori, definiti “determinanti di salute”™ fattori socio-economici e
stili di vita (che incidono per il 40-50% sullo stato di salute), am-
biente (20-30%), genetica (20-30%), servizi sanitari (10-15%).

Proprio sui fattori socio economici si concentra lattenzione per
quanto riguarda lanomalia italiana, confrontando i dati con quelli
di altri Paesi. In Svezia, ad esempio, dal 2004 al 2012 - nono-
stante laspettativa di vita generale resti inferiore - quella di vita
sana ha avuto un balzo in avanti di nove anni per gli vomini e di
dieci per le donne. Le differenze? Fermo restando le proporzio-
ni in termini di popolazione: meno precariato, evasione fiscale
pressoché assente, maggiore welfare e maggiore partecipazione

dei cittadini alla vita pubblica.

APPRENDERE Questa fase di emergenza dovra es-
DALLUEMERGENZA IN CORSO Sere sfruttata per ripensare un sistema
socio-sanitario piu efficiente, anche

attraverso lorganizzazione dei servi-

zi, dando impulso alla digitalizzazione e rendendo ad esempio
strutturali, laddove hanno dimostrato di funzionare, nuove moda-

lita organizzative a distanza giocoforza sperimentate in queste
settimane. Potremmo ripensare anche le infrastrutture e i con-
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testi urbani per adeguarli alle esigenze reali della nostra societa
(sempre di piU caratterizzata da una elevata eta media), e so-
prattutto i rapporti tra le persone, riscoprendo limprescindibilita
della solidarietd come elemento fondante della democrazia e
del benessere.

Su questo dobbiamo lavorare, ripensando sin dalle basi il no-
stro concetto di salute e il contributo che potremmo dare, anche
individualmente, ad una societa nella quale - la sua accezione
piu ampia, sia sanitaria che sociale - sia realmente un diritto
garantito per tutti. A partire da quello che abbiamo imparato
(e ancora impareremo) da questa lunga, difficile gestione della
pandemia, sia sul piano della riorganizzazione dei Servizi, ma an-
che in termini di responsabilizzazione, nella tutela delle persone
piu esposte e vulnerabili. Anche attraverso una suggestione che
proviene dalla letteratura.

Nel romanzo La peste, lo scrittore e filosofo Albert Camus,
traspone in forma narrativa cio che aveva precedentemente
espresso in termini filosofici ne L'uomo in rivolta. E ambientato
nella citta di Orano, in Algeria, colpita da una epidemia che la
isola dal resto del mondo.

Dapprima le persone fingono che non stia succedendo niente;,
poi, mentre la peste dilaga, si frammentano nei comportamenti
piu diversi: chi fa mercato nero dei sempre piU scarsi viveri, chi &
convinto che sia una punizione divina, chi si abbandona agli ec-
cessi dellalcool, chi cerca di scappare. In un crescendo di paura,
si scatena una inutile caccia ai presunti untori, poi, di fronte al
picco del contagio, la popolazione cede al panico e si abbandona
fatalmente agli eventi.

Ma in questo contesto di disperazione emerge inaspettata-
mente dalla massa la figura di uno degli eroi “normali” di Ca-
mus: il dottor Rieux, che da subito decide di non abbandonare
la citta ed impegnarsi per salvare quante piu vite e possibile. La
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sua visione della realta & capovolta: la peste diviene condizione
di fraternita, un presupposto di solidarieta verso il prossimo a
cui si sente accomunato dalla lotta senza tregua contro un male
universale che deve essere affrontato da ognuno per la salvezza
di tutti.

Il contagio e la metafora della decadenza danimo e della bar-
barie umana, eredita della allora recente seconda guerra mon-
diale e del nazismo (il romanzo é del 1947): alla ferocia di una
malattia - anche morale - che sembra inarrestabile e priva di
ogni logica, Camus contrappone la certezza che in qualsiasi mo-
mento della nostra vita si puo scegliere di fare la cosa giusta o
quella sbagliata, anche senza credere che in cambio ci sia una
ricompensa, né in questo mondo né in un altro. Il male, ci dice, &
parte della vita ma il nostro dovere & quello di rifiutarlo per non
trasmetterlo ad altri, e se possibile cercare di guarirlo.

Sa che ogni rinascita dellumanita non cancellera i danni dell’e-
sperienza vissuta: che limpegno € una sorta di treqgua momen-
tanea ispirata dal desiderio di vivere delluomo, che deve esse-
re continuamente ribadito per mantenere la propria forza. E sa
anche che “il bacillo della peste non muore né scompare mai”,
e che di fronte al male lunico modo per provare a combatterlo
& quello di unirci, non di dividerci, mettendoci a disposizione di
coloro che piu hanno bisogno.
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SINTESI E
INFOGRAFIGHE

La quinta edizione del Rapporto sulle disabilita in Toscana, cu-
rato dallOsservatorio Sociale Regionale, arriva durante la secon-
da ondata epidemica del virus SARS-CoV-2 nel nostro Paese,
che prosegue e amplifica gli impatti di un evento che, a partire
dal mese di febbraio 2020, ha cambiato le nostre vite e quo-
tidianita in una misura fino a quel momento inimmaginabile.
Analogamente ad altri shock che hanno prodotto effetti sul lato
sanitario e sociale, anche il nuovo coronavirus ha contribuito ad
ampliare la forbice delle disuguaglianze e a toccare con mag-
giore intensita quei soggetti in condizioni di maggiore fragilita.
Tra questi, le persone con disabilita e in condizioni di non auto-
sufficienza risultano tra le piu colpite, anche in termini di vittime.

I riflessi dell'emergenza coronavirus sui servizi per le
disabilita

Le persone con disabilita sono state tra le piU esposte agli ef-
fetti negativi della pandemia, sia sul piano sociale (a causa delle
limitazioni ai servizi di cui usufruiscono, nonché di quelle relative
alla limitazione dei contatti sociali), che su quello sanitario (per
la eventuale presenza di patologie, ma soprattutto a causa della
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loro permanenza in strutture e istituti, nei quali si sono sviluppati
numerosi focolai e lincidenza di mortalita & piU alta che allester-
no). Da un'indagine condotta dallOsservatorio Sociale Regionale
nei confronti dei Servizi territoriali, tale dato & emerso con tut-
ta evidenza: larea della disabilita & stata indicata tra quelle che
hanno maggiormente sofferto le restrizioni imposte dalla legi-
slazione nazionale e regionale, prevalentemente a causa della
chiusura dei centri diurni, quindi linterruzione dei servizi alla per-
sona, dellisolamento sociale, dei problemi organizzativi nella ge-
stione degli interventi. In molti casi i Servizi si sono riorganizzati
attraverso modalita alternative alla semi-residenzialita, come
il potenziamento dellattivita domiciliare e delle azioni svolte a
distanza che, pur non potendo sostituire completamente molte
delle attivita svolte in presenza - in cui il contatto e la socialita
non costituiscono soltanto degli strumenti operativi - hanno co-
munque consentito di mantenere il rapporto e lassistenza con le
persone con disabilita.

Dal punto di vista normativo, gia con il Decreto Legge Cura
Italia sono state previste le prime azioni di sostegno alle persone
con disabilita e ai loro familiari, € pero a partire, soprattutto, dal
Decreto Rilancio del maggio 2020, che disabilita e non auto-
sufficienza sono state oggetto di specifiche previsioni normative
in merito allincremento di fondi gia esistenti, ovvero di ulterio-
ri stanziamenti destinati a rispondere a specifiche esigenze e
difficolta collegate alla situazione emergenziale. In Toscana gli
interventi regionali a sostegno dei servizi e delle persone an-
ziane e con disabilita nellambito dellemergenza epidemiologica
COVID-19 si sono concentrati non solo nei confronti delle RSD,
RSA e strutture sociosanitarie presenti sul territorio regionale,
ma anche verso quelle aree di intervento in grado di garantire in
termini piu complessivi la tutela della salute della persona con
disabilita o non autosufficiente: comunicazione e informazione
adeguata, accessi in emergenza e ricoveri ospedalieri, prestazio-
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ni ambulatoriali, assistenza domiciliare. Anche in considerazione
della complessita degli interventi normativi, che in alcuni periodi
si sono sussequiti e integrati a cadenza ravvicinata, Regione To-
scana ha messo a disposizione il numero verde 800 556060
per rispondere alle richieste degli utenti in merito a ultime ordi-
nanze nazionali e regionali o atti utili in ambito di disabilita nel
periodo dellemergenza.

Il quadro socio-demografico della disabilita in Toscana

ISTAT, INAIL e INPS rappresentano le tre principali fonti infor-
mative da cui & possibile desumere una stima dei soggetti con
disabilita, anche se le loro diverse evidenze sono da interpreta-
re non in maniera alternativa, bensi complementare, a causa di
finalita e metodologie differenti che consentono di focalizzare
lattenzione su uno o piu aspetti specifici e di avere un orizzonte
di analisi pit 0 meno completo.

Llstat considera con disabilita le persone che vivono in famiglia
e dichiarano di avere delle limitazioni gravi, a causa di motivi di
salute e che durano da almeno 6 mesi, nelle attivita svolte quo-
tidianamente. Per il 2020, in Toscana, si stimano oltre 191mila
individui in condizione di disabilita residenti a domicilio (circa il
51% della popolazione): si evidenzia una netta prevalenza fem-
minile - il 60% - e una eta piuttosto avanzata, circa il 64% di essi
sono over 65 e circa la meta con 75 anni e piu.

Un terzo di coloro che dichiara di trovarsi in condizione di di-
sabilita vive da sola/o, mentre circa un soggetto su quattro € in
coppia senza figli. Tali valori mettono in rilievo una diffusa area
di potenziale fragilita e bisogno anche per le ricadute attuali e
future sui servizi sociosanitari, dato che il trend di tali variabili
risulta in crescita: dal 2009 la quota di tali soggetti che vivono
soli & cresciuta di circa 4 punti percentuali nellarea Centro e di
circa 7 in ltalia.
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La seconda fonte informativa & rappresentata da INAIL, che
riporta la numerosita delle persone con disabilita titolari della re-
lativa rendita diretta in seguito ad infortunio lavorativo o malattia
professionale: 57.596 unita alla fine del 2019, pari all'1,55% della
popolazione residente. Lanalisi per tipologia di disabilita indica
sia in Toscana che in Italia che la maggioranza dei casi riguarda
quella motoria. Un approfondimento per genere mostra la netta
prevalenza maschile: oltre [80% in entrambi i contesti territoriali
citati. Anche lo studio per classe di eta mette in rilievo che tale
insieme di persone & fortemente sbilanciato verso la coorte di
popolazione piu anziana: il 65% in ltalia e quasi il 69% in Tosca-
na hanno infatti 65 anni o piv.

Istat Individui in condizione di disabilita
residenti a domicilio in Toscana

191.000 nel 2020

5,1% della popolazione

Titolari di rendite dirette per infortuni Inail
sul lavoro o malattie professionali

57.596 in Toscana
1,55%

di cui 8020 maschi

e il 69%o over 65 anni

I Beneficiari di pensioni per
nps le persone con disabilita
250.000 in Toscana

6.7% dei residenti
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La terza fonte informativa & INPS, che rileva la numerosita
delle persone beneficiarie di una pensione a causa di disabilita. Il
dato complessivo ammonta a circa 250mila persone in Toscana
e oltre 4 milioni e 409mila soggetti in Italia alla fine del 2018,
per una incidenza percentuale sulla popolazione residente pari
rispettivamente al 6,7/% e al 7,3%. Si evince poi una ripartizione
per genere sostanzialmente egualitaria (le donne sono il 49,7%
nel contesto regionale e il 516% nellintero Paese) e piuttosto
squilibrata per eta (il 64,9% in Toscana e il 59% in Italia hanno
65 anni o piu).

LE RILEVAZIONI DELL'OSSERVATORIO SOCIALE REGIONALE

La rilevazione sulle persone con disabilita rivolta alle Zone di-
stretto ha accertato per il 2019 la presenza di 30.657 soggetti
in eta 0-64 anni con cartella sociale attiva (11,1 ogni 1.000 resi-
denti), che hanno ricevuto nellanno almeno una prestazione di
pertinenza dellassistente sociale. Rispetto allanno precedente,
si registra un incremento del 24,2% (circa 6.000 assistiti in piv),
che derivano dal computo degli Invalidi Civili in carico ai Ser-
vizi che negli anni precedenti non rientravano nella rilevazione
e dalla presa in carico di parte dei nuovi accertamenti avvenuti
nellanno ai sensi della L. 104/92 (10.214, di cui 3982 in gravita
- dato in sostanziale continuita con quello dellanno precedente).

Utilizzando quest'ultimo dato come proxy dei nuovi potenziali
utenti con disabilita dei servizi sociali professionali nellanno, tali
informazioni sembrano delineare un sistema di presa in carico
efficiente, in quanto riesce ad intercettare la nuova potenziale
utenza che annualmente viene certificata in situazione di gravita
dalle Commissioni mediche di accertamento dellINPS. Natural-
mente anche dalla rilevazione zonale sulle persone in eta 0-64
anni con disabilita si ottengono una serie di informazioni riguar-
danti i servizi di assistenza: nel 2019 sono 2.779 le persone as-
sistite con assistenza domiciliare socio-assistenziale (servizio
rivolto a persone con ridotta autonomia, o a rischio di emargi-
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nazione, che richiedono interventi di cura e di igiene della per-
sona, di aiuto nella gestione della propria abitazione, di sostegno
psicologico, di assistenza sociale), 1.324 quelle con lAssistenza
Domiciliare Integrata con servizi sanitari, cioé con prestazioni
socio-assistenziali e sanitarie (cure mediche o specialistiche, in-
fermieristiche, riabilitative) erogate “a domicilio” a persone con
disabilita per mantenere il paziente nel suo ambiente di vita.
Allinterno delle strutture residenziali, al 31/12/2019 erano pre-
senti 2.230 persone con disabilita, mentre i centri diurni, che
hanno una funzione fondamentale nel supportare le famiglie
fornendo un importante strumento di conciliazione fra impegni
domestici e lavorativi, hanno offerto il servizio a 3.347 utenti. Nel
2019 hanno usufruito del servizio di trasporto sociale 3.162 per-
sone con ridotta mobilitd per menomazioni fisiche o psichiche,
oltre il 10% di coloro che sono in carico ai Servizi Sociali.

La spesa delle Zone-Distretto nel 2019 per lassistenza alle
persone con disabilita si avvicina a 144 milioni di euro, quasi
16 milioni in piU rispetto allanno precedente e con una spesa
pro-capite, rispetto a coloro che sono in carico, pari a 4.687 euro.

Persone con disabilita

In carico al servizio sociale professionale

30.651in eta 0-64

1n1

+2.2% rispetto al 2019
equivalenti a -6.000 assistiti

144 milioni di € investiti nel 2019
+16 milioni rispetio al 2018
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In tale ambito, il servizio piU rilevante per numerosita degli utenti
presi in carico € il servizio sociale professionale, che nel 2019 ha
offerto interventi di valutazione e di consulenza da parte degli
assistenti sociali a 30.651 persone.

Con lobiettivo di aggiungere ulteriori elementi in grado di
quantificare e descrivere il fenomeno della disabilita nella nostra
regione, [Osservatorio Sociale Regionale ha analizzato inoltre i
database relativi alle esenzioni per farmaci o prestazioni a causa
di patologie, avendo come target di riferimento la fascia di eta
0-64 anni. Al 30 Giugno 2020 si registrano 59.561 persone con
un’invalidita che da loro diritto di avere lesenzione totale, pari al
2,15% della popolazione (nella fascia di eta considerata). Del nu-
mero complessivo, le persone con invalidita al 100% sono pari
a 11.885, mentre sono 10.697 quelle con indennita di accompa-
gnamento, che possiamo ipotizzare essere parte dellutenza in
carico ai servizi sociali territoriali (oltre 30.000 unita).

L'inclusione scolastica

Il presente e il precedente anno scolastico sono stati indub-
biamente segnati dallemergenza sanitaria COVID-19. Pur con
numerose criticita, anche in questa situazione eccezionale, le
scuole hanno continuato a svolgere con i dovuti adattamenti la-
zione didattica, educativa ed inclusiva. Didattica in presenza, a
distanza o integrata si sono infatti alternate assieme a numerose
altre disposizioni volte a contenere la diffusione del COVID-19.
Lanalisi delle conseguenze sugli studenti delle misure di conte-
nimento dellemergenza sanitaria potra essere effettuata solo a
distanza di un congruo lasso di tempo, € comunque generaliz-
zata limpressione che gli alunni abbiano sperimentato un deficit
significativo negli apprendimenti e negli aspetti educativi, condi-
zione che verosimilmente ha impattato maggiormente proprio
su quegli studenti con bisogni speciali.
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Venendo ai numeri relativi agli alunni con disabilita, certificati
ai sensi della legge 104/1992, si nota che in Toscana sono ol-
tre 16mila e in ltalia quasi 270mila, per una incidenza sul totale
della popolazione scolastica del 3,4% e del 3,6%. Linsegnan-
te di sostegno assegnato alle classi in cui sono presenti alunni
con disabilita rappresenta il principale strumento per consegui-
re gli obiettivi didattici e socio-educativi stabiliti nel Piano Edu-
cativo Individualizzato (PEI). | posti di sostegno attivati nella.s.
2020/2021, comprensivi di quelli di “potenziamento”, sono oltre
12mila in Toscana e 150mila in Italia (per ogni studente con di-
sabilita, 1,3 in Toscana e 18 in ltalia). Una parte significativa di
essi & “in deroga”: circa un terzo del totale in Italia e quasi il 60%
in Toscana.

Alunni con disabilita

16.000- in Toscana
pari al 3,4% della popolazione scolastica

270.000 in Italia
pari al 3,6% degli studenti

Posti di sostegno

12.000- in Toscana

Rapporto alunni/sostegno

1,3 in Toscana
1.8 in ltalia



@  SINTESI E INFOGRAFICHE (¢

Allargando lorizzonte temporale di analisi fino alla.s. 2010/2011
si nota una crescita robusta sia della numerosita degli alunni con
disabilita (+66%) che dei posti di sostegno (+148%).

Gli alunni con Bisogni Educativi Speciali (BES) rappresentano
una macrocategoria che comprende non solo gli alunni con cer-
tificazione di disabilita ai sensi della legge 104/1992, ma anche
gli studenti con attestazione di disturbo specifico dellapprendi-
mento (DSA) e di altra tipologia di svantaggio, sia essa di natura
linguistica, socio-economica o altra natura (cd. “altri BES”). Sia
la categoria dei DSA che quella degli “altri BES” sono pertanto
riconducibili allarea dello svantaggio scolastico assieme a quella
degli alunni con disabilita, sebbene presentino da quest'ultima
diverse caratteristiche.

In Italia MIUR li quantifica per la.s. 2018/2019 in circa 298mila
soggetti, dunque ben 22mila in piu rispetto allanno scolastico
precedente (+7,9%), mentre in Toscana una stima li pone a circa
23mila unita, oltre 3mila in piv della.s. 2017/2018 (+16,8%). Am-
pliando lorizzonte temporale si nota che lincremento osservato
nellanno di analisi € una prosecuzione del trend in forte crescita
gia rilevato anche nelle precedenti edizioni del Rapporto sulla
disabilita. Infatti, il confronto con la.s. 2010/2011 mostra valori
quintuplicati in entrambi i contesti territoriali.

LINCLUSIONE LAVORATIVA

Uemergenza sociale e sanitaria innescata dallepidemia da
SARS-CoV-2, e in particolare le misure di contenimento conse-
guentemente adottate, hanno sensibilmente impattato su molti
settori economici e acuito le disuguaglianze tra categorie di lavo-
ratori, alcune delle quali maggiormente esposte rispetto ad altre.
Tra i lavoratori maggiormente a rischio possiamo sicuramente
annoverare anche le persone con disabilita e gli utenti del collo-
camento mirato, per i quali il lavoro rappresenta un fondamen-
tale strumento di inclusione, oltre che di realizzazione individuale.
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Al 31 dicembre 2019 gli iscritti al Collocamento mirato in To-
scana sono 45.357, con una leggera prevalenza di uomini e una
crescita di circa 1500 unita rispetto al 2018. Anche lanalisi della
numerosita degli avviamenti lavorativi mostra una certa dinami-
cita del sistema, pur con oscillazioni significative come indicato
dal confronto a uno, tre e cinque anni. Infatti, nel 2019 si sono
avuti in Toscana 1940 avviamenti: oltre 400 in meno rispetto
allanno precedente (-24%), ma oltre 300 in pit del 2016 (+16%)
e quasi 500 in pib del 2014 (+25%).

Collocamento mirato

Soggetti con disabilita iscritti a fine 2019

45.357 in Toscana
+1.500

Rapporti di lavoro

1.940 avviamenti
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GLI ATTI DI PROGRAMMAZIONE REGIONALE

Il Piano Sanitario e Sociale Integrato Regionale (PSSIR) & latto
di indirizzo allinterno del quale viene rappresentata la visione
del sistema della salute della Toscana. Nel documento vengo-
no richiamate le principali sfide di sistema relative alle disabi-
lita (definire un sistema regionale di presa in carico, favorire la
de-istituzionalizzazione e la vita indipendente, implementare
ulteriormente il Durante e Dopo di Noi, assicurare percorsi sa-
nitari di prevenzione, diagnosi e cura), da declinare attraverso la
stretta integrazione tra i servizi sociosanitari, la partecipazione
attiva delle persone con disabilita e delle famiglie alla definizione
dei progetti di vita, la co-progettazione pubblico-privato sociale
per trovare un punto di equilibrio tra i bisogni di autonomia delle
persone, la valorizzazione della capacita progettuale del privato
e il perseguimento dei principi di sostenibilita e di appropriatezza
dei percorsi da parte del sistema pubblico.

Gli stessi principi sono del resto richiamati anche all'interno del
Piano regionale per la non autosufficienza, sequendo una pro-
spettiva di sviluppo integrato e orientata a perseguire lobiettivo
di migliorare la qualita, la quantita e lappropriatezza delle rispo-
ste assistenziali.

Elemento fortemente qualificante il Piano regionale per la
non autosufficienza e rappresentato dalla declinazione di due
strumenti per la regolazione delle attivita e dei sistemi zonali di
servizi integrati: i Livelli essenziali delle prestazioni (LEP) e gli
Obiettivi di servizio. | LEP sono disciplinati dal livello statale e
regolati dal Piano nazionale per la Non Autosufficienza che prov-
vede anche al loro finanziamento; pertanto, la programmazione
nazionale introduce [Assegno di cura e per lautonomia come
livello essenziale delle prestazioni, ne definisce i destinatari, la
gamma degli importi e delimita la sua erogazione entro i limiti
delle risorse disponibili cosi come definite dalla programmazio-
ne annuale del Fondo nazionale per la non autosufficienza.
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Analogamente, la programmazione regionale definisce la do-
tazione di sistema in grado di supportare il processo di accesso,
valutazione e progettazione personalizzata. A questo scopo sono
individuati gli Obiettivi di servizio che impegnano le Societa della
salute/Zone distretto nel convergere progressivamente verso si-
stemi zonali integrati. Tali obiettivi sono:

« Laccesso e la prima lettura del bisogno
« La valutazione multidimensionale

« Il progetto di vita

IL BUDGET DI SALUTE

Il modello toscano di presa in carico della persona con disabi-
lita (Delibera della Giunta Regionale Toscana n. 1449, approvata
il 19 dicembre 2017) ha previsto lintroduzione del Budget di Sa-
lute come strumento di organizzazione e gestione del percorso,
volto a ricomporre linsieme delle risorse disponibili per soste-
nere percorsi di autonomia e vita indipendente, concordati tra la
persona con disabilita, la famiglia e il case manager nellambito
di una progettazione personalizzata.

Il Budget di Salute ha come orizzonte teorico di riferimento un
sistema di welfare a carattere comunitario nel quale produrre
benessere diventa un compito anche della societa civile, allinter-
no di un sistema relazionale che connette le varie dimensioni del
benessere stesso: sociale, economico, ambientale, oltre che me-
ramente sanitario. Uno scenario che vede, quale funzione princi-
pale dellazione pubblica, quella di “incrementare le capacita dei
soggetti” secondo principi di equita, di solidarieta, di partecipa-
zione e sussidiarieta.

Allinterno di un orizzonte teso a portare allestensione di tale
strumento su tutto il territorio toscano, il lavoro presenta i risul-
tati di una prima valutazione dellimpatto del Budget di salute
sulle sei Zone distretto che lo hanno sperimentato, evidenziando

D 192



@  SINTESI E INFOGRAFICHE (¢

il ruolo chiave di strumenti di integrazione dei percorsi, a livello
socio-sanitario ma anche in rete con le risorse territoriali messe
a disposizione dai soggetti di Terzo settore e dalle famiglie.

LA STAMPERIA BRAILLE E LA SCUOLA CANI GUIDA PER CIECHI

Il rapporto presenta anche i dati e le attivita di due eccellen-
ze presenti di Regione Toscana rivolte a persone non vedenti
o ipovedenti in tutte le fasce deta. La Stamperia Braille propo-
ne unofferta culturale basata sulla produzione di testi in codice
braille e di tavole e immagini in rilievo per la lettura attraverso il
tatto. Tra le diverse attivita svolte, ogni anno la Stamperia rispon-
de a circa 500 richieste, tra ristampe di testi in catalogo e nuove
trascrizioni; fruiscono delle trascrizioni di libri scolastici circa 15
ragazzi tra i 6 e i 18 anni, per un totale di circa 100-150 libri. La
Scuola Cani Guida si occupa principalmente di allevare, educa-
re, socializzare, addestrare e consegnare cani per la guida delle
persone con disabilita visiva. Nel 2019 sono stati allevati e sele-
zionati 60 cuccioli; consegnati 25 cani guida; svolti 7 programmi
di cani dassistenza per disabilita motorie; svolti 24 progetti di
Interventi Assistiti con Animali in varie strutture.

Stamperia

a00 rista_mpe e trascrizioni
100-130 libri

60 cuccioli allevati nel 2019
25 cani consegnati
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Questo lavoro é stato realizzato grazie agli sforzi congiunti di
diverse persone ed Uffici: Assessora Serena Spinelli, il Dirigente
Alessandro Salvi (a cui afferisce [Osservatorio Sociale Regiona-
le), le Direzioni regionali che hanno fornito le informazioni rela-
tive alle politiche per le disabilita e ai flussi di dati analizzati nel
rapporto; i Servizi del territorio coinvolti nella rilevazione zonale
curata dallOsservatorio Sociale; le UVMD e i soggetti del Terzo
settore che hanno partecipato alle attivita di ricerca valutativa
relative al Budget di Salute; [Ufficio Scolastico Regionale.

A tutti vanno i nostri ringraziamenti, nella certezza che questo
lavoro, senza la loro competenza, disponibilita, sensibilita, non
sarebbe stato realizzato.

Il rapporto é realizzato in modalita accessibile, ed € scaricabi-
le in formato .pdf sul sito dellOsservatorio Sociale Regionale al
seguente link:

www.regione.toscana.it/osservatoriosocialeregionale/attivita/
disabilita
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OSSERVATORIO SOGIALE
REGIONALE

Regione Toscana | Direzione Diritti di cittadinanza e
coesione sociale, Settore Welfare e sport

“Le funzioni regionali finalizzate alla realizzazione di un siste-
ma di osservazione, monitoraggio, analisi e previsione dei fe-
nomeni sociali del sistema integrato, nonché di diffusione delle
conoscenze, sono realizzate tramite una struttura organizzativa
denominata osservatorio sociale regionale [...] Alla realizzazione
delle funzioni [...] concorrono i comuni, tramite uno specifico ac-
cordo tra la Regione e il soggetto rappresentativo ed associati-
vo della generalita dei comuni in ambito regionale, supportando
le funzioni dellosservatorio sociale in ambito territoriale” (L.R.
41/2005 “Sistema integrato di interventi e servizi per la tutela
dei diritti di cittadinanza sociale”, art. 40).
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Questa edizione del rapporto approfondisce il modo con
il quale i servizi socio sanitari ed educativi dedicati alle
persone con disabilita hanno affrontato lemergenza co-
ronavirus, sia attraverso una disamina della normativa,
ma anche avvalendosi di dati ricavati da una indagine ad
hoc promossa dallOsservatorio Sociale nel corso della
prima fase di lockdown. Ricostruisce il dato relativo alla
stima dei soggetti con disabilita che vivono nella regione,
per mezzo di analisi mirate dei diversi database dispo-
nibili: i dati pubblicati da ISTAT, INPS INAIL, la rilevazio-
ne annuale effettuata dallOsservatorio Sociale nelle 26
Zone Distretto, e il flusso delle domande di esenzione
per patologia. Un capitolo affronta il tema dellinclusione
scolastica e lavorativa, aggiornando la situazione dellan-
no precedente e confrontandola con quella attuale. Nella
terza sezione sono affrontate tre specificita di Regione
Toscana sul tema dellinclusione sociale: gli esiti della
sperimentazione sul Budget di salute, la programma-
zione regionale negli ambiti della disabilita e della non
autosufficienza, lattivita della stamperia Braille e della
Scuola cani guida per Ciechi.

Quinto rapporto
sulle disabilita in Toscana
2020/2021



