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Premessa

Il presente documento nasce con l'intento di proporre la cornice entro la quale la gestione della residenza
protetta per disabili gravi e gravissimi di Udine con annesso centro diurno, oggi in fase di realizzazione, dovra
organizzare e indirizzare la propria attivita finalizzandola a soddisfare le ragionevoli aspettative di
“accountability” dei soggetti che in essa detengono interessi.

Il documento non rappresenta quindi il progetto operativo di gestione della struttura, ma cerca di evidenziare
alcuni elementi di contesto, che si ritengono indispensabili per garantire alle persone disabili con gravi o
gravissime limitazioni nell’autonomia funzionale tali da richiedere interventi di vario grado e di vario titolo che
nella struttura potranno trovare accoglienza e a quanti altri nutrono interessi nella struttura stessa (familiari,
associazioni, Amministratori, operatori, ...), un efficace ed efficiente funzionamento del servizio.
L’elaborazione del documento ha tenuto presenti i fattori maggiormente qualificanti le esperienze oggi
presenti nel panorama nazionale e internazionale dei servizi socio-sanitari per persone con grave disabilita
considerate dagli addetti ai lavori “buoni modelli di riferimento” nonché le indicazioni contenute in letteratura e
considerate fattori determinanti la qualita nella cura ed assistenza della persona disabile.

Fermo restando all’ASS n. 4 Medio Friuli la titolarita e la responsabilita della gestione della struttura stessa, il
cui mandato trova riscontro nell’atto di delega, nel presente documento si & voluto proporre, a supporto del
governo della struttura, il riconoscimento di un Comitato per lo sviluppo sociale quale sede di concertazione
in cui si possono esprimere e valorizzare le istanze di “buona governance”, aumentare la partecipazione di
quanti esprimono in relazione ad essa precisi interessi e creare condizioni per mobilitare nuove risorse. In
altre parole un comitato in grado di generare valore pubblico per gli stakeholders e per la societa civile nel
suo complesso.

La proposta rappresenta, almeno per il panorama locale, un elemento di novita e un punto di “assicurazione”
fortemente atteso dal mondo associativo che rappresenta e tutela la persona con disabilita.

Il documento & stato predisposto da un gruppo di lavoro misto (Coordinamento sociosanitario del’ASS n. 4
Medio Friuli e Comitato Provinciale di Coordinamento delle Associazione Persone Disabili) e si presenta in
una veste non definitiva, in grado quindi di recepire osservazioni e integrazioni che possono apportare valore
aggiunto al documento stesso.

Il gruppo di lavoro

Febbraio 2010 Linee guida per la gestione della struttura residenziale e semiresidenziale per gravi e gravissimi di Udine 2
E’ vietata la riproduzione e la divulgazione non autorizzata



La mappa del documento

I modello gestionale: titolarit™ e sist _ema di responsabilit™ pag.4
LOapproccio al tema della disabilit™: principali riferimenti pag.9
Idee guida per un servizio riabilitativamente efficace pag.14
LOorganizzazione pag.18
Gestione risorse umane pag.43
Sistema di verifica del servizio e fatt  ori di qualit” pag.46
Dotazione organica: ipotesi Pag.53
Cronologia realizzazione struttura pag.55
Febbraio 2010 Linee guida per la gestione della struttura residenziale e semiresidenziale per gravi e gravissimi di Udine

E’ vietata la riproduzione e la divulgazione non autorizzata 3



Il modello gestionale: titolarit™ e sistema di responsabilit™

Contiene:

¥  La molteplicit™ degli attori e i nella costruzione di sistemi di alleanze nei servizi alla persona
¥ | fattori di successo nella costruzione di sistemi di alleanze

¥  Dalla collaborazione alla partnership: per una governance condivisa della struttura

¥  Imacro livelli deputati al governo della struttura

¥ |l Comitato per lo sviluppo sociale

La molteplicit™ degli attori nella costruzione di sistemi di alleanze nei servizi alla persona

Le riforme nazionali e regionali piu significative in materia di servizi sociali (L. 328/00; LR 23/04; LR 6/06),
attivate negli ultimi anni, hanno introdotto importanti innovazioni nel campo dei servizi alla persona.
Senza entrare nel merito delle specifiche policy promosse, in questo contesto ci preme sottolineare alcuni
significativi cambiamenti riguardanti il ruolo degli attori sociali e il loro rapporto con la pubblica
amministrazione:
= siaccentua la trasformazione del ruolo delle amministrazioni pubbliche (con I'accentuazione del ruolo
di regolazione, programmazione e valutazione);
= sj rafforza il processo di decentramento amministrativo e politico, riconoscendo ad attori pubblici
locali competenze decisionali e programmatorie;
= si introducono nuovi soggetti nellerogazione dei servizi pubblici (servizi privati nell’erogazione di
servizi sociali);
= siriconosce il ruolo dei soggetti del cosiddetto terzo settore nella programmazione ed erogazione dei
servizi sociali.
In questo contesto il territorio acquista una sempre maggiore centralita nelle politiche di welfare, alle quali
fornisce il presupposto per far convergere interessi, competenze e risorse. Gli attori sociali cercano di
rafforzare il proprio ruolo all’interno del territorio anche attraverso la promozione di reti e partnership
attraverso le quali sviluppare progettualita comuni in un ambito di sistemi di alleanze.
E’ sempre piu diffusa la necessita di modelli di “multilevel governance”, di un modello di pianificazione
partecipata/negoziata a diversi livelli per consentire un maggior coinvolgimento degli attori territoriali nei
diversi processi decisionali: dalla definizione delle scelte politico-strategiche, alla programmazione strategica,
alla programmazione operativa, alla realizzazione e alla valutazione.
Anche nell’ambito della stesura del presente progetto, I'analisi del modello di gestione del centro si & svolta in
forte integrazione con diversi attori coinvolti (Amministrazione provinciale; Rappresentanza della Conferenza
dei Sindaci, Azienda per i servizi sanitari n. 4 Medio Friuli, Comitato Provinciale di Coordinamento delle
Associazione Persone Disabili, per cogliere le interdipendenze organizzative e politiche e per proporre un
modello condiviso di governance della struttura.

Fattori di successo nella costruzione del sistema di alleanze

Il modello di governance della struttura di seguito proposto chiama in gioco una partnership tra attori,
istituzionali e non, e implica la costruzione di alleanze a piu livelli. Le esperienze condotte evidenziano che il
potenziale di queste alleanze riesce ad esprimersi al meglio quando c’é:
» una buona identificazione degli attori interni ed esterni, primari e secondari, sulla base dell’interesse,
esistente o potenziale, di ciascuno di loro ad investire sul problema;
» una buona identificazione delle aree di responsabilita e di corresponsabilita, in una logica di massima
partecipazione/attivazione di tutte le risorse ed energie disponibili ma anche di massima garanzia di
governo del servizio;
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» una adeguata definizione e condivisione tra i diversi attori della filosofia e della vision del servizio
(approccio al problema, obiettivi e strategia di intervento, ...);

» la capacita / volonta di costruire, dentro il territorio in cui il servizio opera e la dove i problemi connessi
alla condizione di disabilita hanno le loro radici e si esprimono, alleanze territoriali credibili tra i
molteplici attori che hanno responsabilita sul problema.

La costruzione di alleanze territoriali efficaci implica non solo la “messa insieme” di un mix di soggetti del
territorio motivati sotto il profilo dei valori ad essere attori dentro lo stesso progetto ma, a monte, anche una
buona selezione degli stessi sotto il profilo dell'interesse e delle competenze di cui ciascuno di questi
portatore e, a valle, un buon posizionamento di ciascuno in relazione alle responsabilita che dovra/potra o
tenuto istituzionalmente ad assumere.

Dalla collaborazione alla partnerschip: per una governance condivisa della struttura

La costruzione di un modo nuovo di “prendersi cura” della persona con disabilita ha portato spesso i servizi
che si occupano di aspetti socio-sanitari a collaborare con i soggetti formali ed informali del “sociale”. Le
esperienze fatte hanno, tuttavia, dimostrato che la formula della semplice collaborazione tra i soggetti
coinvolti ha i suoi limiti.

Per poter liberare tutto il potenziale della “partnership” servono formule orientate ad una maggior
integrazione tra quanti sono coinvolti e sono portatori di interesse diretto e indiretto, e sostenute da volonta
e capacita di superamento della separazione storica delle competenze.

La traduzione di queste riflessioni in una proposta di modello organizzativo e operativo della struttura
necessita di una scelta innovativa in grado di attivare una partnership efficace tra una pluralita di soggetti
portatori di interesse affinché la struttura possa operare secondo i principi della buona governance1.

I macro livelli deputati al governo della struttura

La struttura protetta per persone disabili con gravi o gravissima limitazioni nel’autonomia funzionale tali da
richiedere interventi di vario grado e di vario titolo (assistenziale, sanitario, riabilitativo) e I'annesso centro
diurno, non possono che inserirsi nel’ambito dei servizi per 'handicap oggi gestiti dal’ASS n. 4 su espressa
delega dei Comuni del Medio Friuli. L’atto di delega persegue I'obiettivo di assicurare la gestione ed il
coordinamento dei servizi sotto elencati a favore dei soggetti con disabilita, con la finalita di perseguire
l'integrazione tra interventi sanitari e socio - assistenziali secondo i principi della L. 5/2/1992, n. 104, della
L.R. 25/09/96, n. 41 e L.R. 31/03/2006, n. 6.

' Principi di ispirazione per una efficace governante:

L] Apertura: la struttura deve operare in modo aperto: deve adoperarsi attivamente per spiegare con un linguaggio accessibile e
comprensibile al cittadino i servizi offerti e le modalita di erogazione degli stessi e in che consistono le decisioni che essa adotta.

L] Partecipazione: la qualita, la pertinenza e I'efficacia delle performance dipendono dall’ampia partecipazione che si sapra assicurare
lungo tutto il loro percorso, dalla prima elaborazione all'esecuzione del progetto di gestione.

L] Responsabilita: i ruoli al’'interno della catena delle responsabilita vanno definiti con chiarezza.

L] Efficacia: le attivita della struttura devono essere efficaci e orientate a migliorare la qualita della vita degli ospiti, producendo i
risultati attesi in base a obiettivi chiari e alla valutazione del loro impatto.

L] Coerenza: gli interventi devono essere esplicitati e comunicati a quanti interessati e devono essere coerenti con la mission della
struttura. La coerenza richiede una decisa assunzione di responsabilita da parte degli enti titolari della funzione (Comuni), dell’ente
gestore della struttura (ASS n. 4), del Comitato di sviluppo sociale della struttura (vedi paragrafo “ll Comitato per lo sviluppo sociale
della struttura protetta”) cosi da assicurare una impostazione coerente e partecipata all’interno di un sistema di governance della
struttura complesso.

L] Sussidiarieta: vi deve essere un chiaro orientamento per sviluppare esperienze innovative di cooperazione finalizzate alla
costituzione di reti interistituzionali fra soggetti di pari livello istituzionale (sussidiarieta orizzontale) o di diverso livello istituzionale
(sussidiarieta verticale) operanti nel territorio anche in una accezione di area vasta.

. L'efficacia e I'efficienza: la struttura deve adottare criteri e strumenti che consentano di dare conto del loro operato, sia sotto il
profilo del raggiungimento dei risultati, sia sotto il profilo dell’'uso corretto delle risorse impiegate.

| principi sopra elencati fanno riferimento ai principi individuati dalla Commissione delle Comunita europee - la governance europea:
un libro bianco - www.ec.europa.eu.
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L’oggetto delle delega, ricordiamo, riguarda i servizi socio-assistenziali diurni e residenziali di cui alla legge
regionale n. 41/96 — art. 6, punto 1, lettere e); f); g); h), a favore di persone con disabilita. La delega
conferisce quindi al’ASS la realizzazione e la gestione dei seguenti interventi e servizi di carattere specifico,
in forma diretta o per il tramite di altri soggetti pubblici, del privato — sociale o di altri soggetti privati,
convenzionati od accreditati:

= centri socio - riabilitativi ed educativi diurni per portatori di handicap di eta compresa trai 14 e i 35 anni;

= centri socio - riabilitativi ed educativi diurni rivolti ad ultra trentacinquenni con handicap stabilizzato,
attivabili anche all'interno delle strutture di cui alla lettera a);

= soluzioni abitative protette alternative all'istituzionalizzazione;

= centri residenziali per gravi e gravissimi.

Inoltre, in attesa della definizione del piano di mobilita delle persone handicappate previsto dall'art. 26,
comma 3, della L. 104/92 e, ferme restando le competenze esercitate dai Comuni singolarmente o, negli
ambiti distrettuali, dal Servizio Sociale dei Comuni, in tema di attivazione e sostegno di modalita individuali di
trasporto, viene altresi conferito in delega l'esercizio e la gestione del servizio di trasporto attinente ai centri
socio - riabilitativi ed educativi diurni e residenziali secondo le modalita consentite dalla dotazione organica e
strumentale conferita e/o dalle risorse finanziarie assegnate e comunque secondo le modalita stabilite e
concordate in sede di programmazione.

L’atto di delega prevede specifiche azioni di consultazione e verifica (art. 9 dell’Atto di delega). Gli atti
fondamentali di natura programmatoria e gestionale relativi ai servizi e agli interventi in delega sono adottati
previo accordo con la Rappresentanza della Conferenza dei Sindaci di cui all'art. 5, della L.R. 17 agosto
2004, n. 23, integrata per un miglior collegamento con i singoli Comuni deleganti dai Presidenti delle
rispettive Assemblee dei Sindaci di ambito distrettuale, qualora non gia componenti della Rappresentanza
stessa.

In particolare, la Rappresentanza della Conferenza dei Sindaci, integrata cosi come sopra specificato,
concorre a determinare:

a) la definizione delle linee di indirizzo per I'impostazione programmatica delle attivita;

b) gli standards organizzativi e strutturali dei presidi e dei servizi relativi alle funzioni in delega;

c) listituzione di nuovi servizi e la relativa consistenza delle risorse logistiche e strumentali;

d) la consistenza numerica e qualitativa della dotazione organica o delle convenzioni con idonei soggetti;
e) il budget annuale e pluriennale;

f) la verifica dell'attivita e dei risultati raggiunti secondo indicatori predeterminati.

La Rappresentanza della Conferenza dei Sindaci, per lo svolgimento delle suddette funzioni pud avvalersi di
un gruppo di lavoro di propria nomina costituito dal Coordinatore sociosanitario del’Azienda, da almeno due
amministratori di Comuni di Ambiti distrettuali diversi, da un Responsabile o suo delegato, dei Servizi Sociali
dei Comuni, da un referente di area amministrativa dei servizi sociali scelto tra i Comuni Capofila degli ambiti
distrettuali dei Comuni deleganti, nonché da un rappresentante dell Amministrazione Provinciale di Udine.
L’atto di delega inoltre prevede in modo esplicito la partecipazione degli utenti e delle loro associazioni (art.
10). Deve essere favorita e valorizzata, infatti, ogni forma possibile di partecipazione degli utenti, dei loro
familiari e delle loro associazioni al funzionamento dei presidi e servizi.

Le associazioni rappresentative delle persone disabili e dei loro famigliari collaborano direttamente alla
realizzazione degli obiettivi, esercitano le funzioni propositive, consultive e di verifica nell'esercizio delle
competenze loro attribuite dalla normativa vigente.

Il Comitato per lo s viluppo sociale

Fermo restando all’ASS n. 4 Medio Friuli la titolarita e la responsabilita della gestione della struttura stessa, il
cui mandato trova riscontro nell’atto di delega, nel presente documento si propone, a supporto del governo
della struttura, il riconoscimento di un Comitato per lo sviluppo sociale della struttura quale sede di
concertazione in cui si possono esprimere e valorizzare le istanze di “buona governance”, aumentare la
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partecipazione di quanti esprimono in relazione ad essa precisi interessi, e creare condizioni per mobilitare

nuove risorse.

Si ritiene opportuno che facciano parte del Comitato di sviluppo sociale:

= |l Presidente della Rappresentanza della Conferenza dei Sindaci;

= |l Presidente della Conferenza dei sindaci del’ Ambito di Udine;

= |l Presidente del’Amministrazione Provinciale o suo delegato, con delega permanente;

= Un rappresentante dei servizi sociali del’ Amministrazione Provinciale;

= |l Sindaco del Comune di Udine o suo delegato, con delega permanente;

= Un rappresentante della Direzione centrale salute, integrazione sociosanitaria e politiche sociali;

= |l Coordinatore sociosanitario del’ASS n. 4 Medio Friuli;

= Un Rappresentante dei Responsabili dei servizi sociali dei Comuni individuato dai Presidenti delle
Assemblee dei sindaci degli ambiti distrettuali;

= Due rappresentanti delle associazioni individuati dal Comitato Provinciale di Coordinamento delle
Associazione Persone Disabili e due rappresentanti delle Associazioni non aderenti al Comitato;

= Un rappresentante dell’Universita di Udine;

= Un rappresentante del mondo economico indicato della Camera di Commercio;

= Due famigliari (anche eletti tra i tutori o amministratori di sostegno) rappresentanti degli utenti.

Il Comitato di sviluppo sociale della struttura viene integrato da:

= |l Responsabile del Distretto sanitario di Udine;

= |l Direttore/responsabile della struttura protetta.

Il Comitato di sviluppo sociale della struttura avra un ruolo specifico non solo esercitato attraverso attivita

propositive e consultive connesse al processo di formulazione degli indirizzi strategici e delle decisioni

programmatiche, alla performance e alla verifica dei servizi offerti dalla struttura, ma soprattutto dovra

svolgere il proprio ruolo in una

prospettiva in grado di

indirizzare complessivamente

la struttura a soddisfare le

ragionevoli aspettative di

“accountability” dei soggetti che

in essa detengono i maggiori

interessi (Utenti e loro familiari, Comitato Provinciale di Coordinamento

Operatori, amministratori) a delle Associazioni Persone Disabili

Comuni

Conferenza dei Sindaci

Rappresentanza della
Conferenza

Delega per la gestione dei
servizi per I'handicap

Provincia di Udine

ASSn. 4

generare qu|nd| Valore pUbbliCO Comitlato Associazioni familiari utenti
. per lo
per gli stakeholders e per la sviluppo
societa civile nel suo Rosidenza Universita
. protetta
complesso, a favorire la mpresa
. . . .. . Centro
realizzazione di condizioni per diurno
lo sviluppo delle professionalita Servizi sociali dei Comuni

impiegate e per la ricerca sul

campo, a promuovere la qualita dei servizi, ad accompagnare la struttura nel corso del tempo attraverso

visioni condivise sulle prospettive di sviluppo della stessa, promuovendone l'innovazione e l'integrazione con

i servizi operanti nell’area della disabilita.

Il Comitato per lo sviluppo sociale della struttura protetta, operera in stretta collaborazione e a supporto della

Direzione della struttura protetta secondo modalita che verranno definite piu puntualmente con apposito

documento. Tutto questo porta a configurare uno scenario dove, a fianco del pubblico che conserva la

titolarita del servizio e la responsabilita della gestione (ASS n. 4), potranno attivarsi nuovi attori, in

particolare:

¥ la famiglia, in quanto soggetto chiamato/sollecitato, per la vicinanza al problema, ad erogare
direttamente servizi e sostegno affettivo;

¥ e associazioni dei familiari e delle persone disabili, in quanto aggregazioni che si sono dimostrate
capaci di azioni collettive dirette in favore dei disabili;
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il volontariato, come soggetto in grado di aggregare e costruire identita collettive, di progettare ed offrire
supporti in campo sociale a favore dei piu svantaggiati, partendo da motivazioni di ordine altruistico e
solidaristico;

le associazioni sociali in genere - e cioé le aggregazioni nate sulla base di una comunanza di obiettivi e
di valori da perseguire insieme - come soggetti che producono servizi ma anche che promuovono diritti,
che esercitano pressioni e controllo sull'operato dei servizi;

I'Universita che pud sviluppare in un sistema dinamico e aperto condizioni favorenti lo svolgimento di
attivita di ricerca sul campo e di attivita formative e di aggiornamento mirate allo sviluppo professionale
delle risorse umane impiegate nei servizi sociosanitari;

le imprese che possono contribuire alla costruzione di relazioni sinergiche con la comunita per dar vita a
progetti condivisi di sviluppo sociale, culturale e valoriale che possono supportare lo sviluppo dei servizi
della struttura. !
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LOapproccio al tema della disabilit™: principali riferimenti

Contiene :

Tavola riepilogativa della normativa di riferimento

Riflessioni in tema di disabilita

Necessita di un servizio ancorato ai bisogni del disabile grave

Una chiave per la lettura dei bisogni e per I'elaborazione della risposta
Le macro aree dei bisogni

| bisogni della famiglia del disabile grave

K K K K K K

Tavola riepilogativa della normativa di riferimento

LIVELLO NORMA / DOCUMENTO

¥ L. 05/02/92, n. 104 “Legge quadro legge per l'assistenza, l'integrazione sociale e i diritti delle
persone handicappate”.

¥ L. 21/05/98, n. 162 “Modifiche alla legge 5 febbraio 1992, n. 104, concernenti misure di sostegno
in favore di persone con handicap grave”.

¥ L. 28.1.1999, n. 17 “Integrazione e modifica della L. 5.2.1992, n. 104, legge-quadro per
I'assistenza, l'integrazione sociale e i diritti delle persone handicappate”.

¥ D. Lgs. 19.6.1999, n. 229 “Norme per la razionalizzazione del Servizio sanitario nazionale, a
norma dell'articolo 1 della legge 30 novembre 1998, n. 419”.

¥ L. 8.11.2000, n. 328 “Legge quadro per la realizzazione del sistema integrato di interventi e servizi
sociali”.

¥ D.P.C.M. del 14.2.2001 “Atto di indirizzo e coordinamento in materia di prestazioni socio-
sanitarie”.

¥ D.P.R. 3.5.2001, n. 308 “Piano nazionale degli interventi e dei servizi sociali 2001/2003".

¥ D.P.C.M. del 29.11.2001 “Definizione dei livelli essenziali di assistenza”.

¥ D.PG.R. 14.02.1990 n. 083/Pres. “Regolamento di esecuzione previsto per le strutture di
accoglimento residenziale per finalita assistenziali, dai commi 3 e 4 dell'articolo 15 della legge
regionale 19 maggio 1988, n. 33".

¥ L.R. 25.09.1996, n. 41 “Norme per l'integrazione dei servizi e degli interventi sociali e sanitari a
favore delle persone handicappate ed attuazione della legge 5 febbraio 1992, n. 104 << Legge
quadro per l'assistenza, l'integrazione sociale ed i diritti delle persone handicappate >>".

¥ D.G.R. 23.05.1997, n. 1507 “Legge regionale 41/19996, articolo 4, comma 1, lettera a).
Approvazione direttiva contenente criteri organizzativi e standard dei servizi per garantire livelli
uniformi di assistenza alle persone handicappate.”

¥ D.G.R. 6.8.2002 n. 2831 “Linee guida per la riclassificazione delle strutture residenziali per
disabili”

¥ L.R. 1.08.2004, n. 23 “Disposizioni sulla partecipazione degli enti locali ai processi programmatori
e di verifica in materia sanitaria, sociale e sociosanitaria e disciplina dei relativi strumenti di
programmazione, nonché altre disposizioni urgenti in materia sanitaria e sociale”.

¥ D.G.R. 29.03.2005, n. 606 “Piano Regionale della Riabilitazione”

¥ D.G.R. 3.08.2005, n. 1977 “Modifiche al regolamento di esecuzione previsto per le strutture di
accoglimento residenziale per finalita assistenziali, dai commi 3 e 4 dell’Art. 15 della LR n.
33/1998, emanato con DPGR 83/1990".

¥ L.R. 31.03.2006, n. 6 “Sistema integrato di interventi e servizi per la promozione e la tutela dei
diritti di cittadinanza sociale”.

Nazionale

Regionale

¥ Convenzione delle Nazioni Unite sui Diritti delle Persone con Disabilita
Interna zionale | ¥ International Classification of Functioning, Disability and Health - OMS (2000).

¥ La Carta dei Diritti di Madrid (2002).
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Riflessioni in tema di disabilit”

Per diverso tempo il disabile & stato spesso considerato non come un individuo portatore di una
menomazione/impedimento, ma come una persona menomata nella sua totalita: l'inferiorita nell’esercizio di
una funzione veniva estesa a tutta la persona, da cui le pratiche d’intervento a forte valenza sanitaria,
centrate sulla cura specialistica e, nei casi piu gravi, sulla separazione dell’ “anormale” dalla famiglia e dal
contesto sociale attraverso istituzioni autosufficienti e socialmente chiuse.
Le riflessioni condotte nel corso degli ultimi anni dal’lOMS hanno contribuito non poco al cambiamento del
pensiero politico sociale e culturale che stava alla base
di queste pratiche.
Le piu recenti riflessioni su questo tema hanno portato
nel 1999-2001 attraverso una revisione del precedente
modello ad un nuovo diagramma in grado di
Livello sociale evidenziare meglio il carattere multi-dimensionale e
(partecipazion?) pluri-prospettico della disabilita. La disabilita & vista ed
Y. | g e osservata in termini interattivi tra le condizioni di salute
. - e i fattori contestuali. | termini “menomazione, disabilita
A .7 e handicap” della prima versione elaborata nel 1982
%, ~7 (ICDH), sono sostituiti da “funzioni, attivita e
% s Livello della persona partecipazione”. Il modello propone un approccio “bio-
(ateivite) psico-sociale”, e cioé un modello in grado di tenere
N insieme la dimensione biologica, la dimensione
individuale e quella sociale di ciascuna persona
integrando concezione medica e sociale della disabilita. Questo passaggio rappresenta in sostanza il
passaggio da un approccio individuale ad uno socio-relazionale nello studio della disabilita. Il principale
risultato di questo punto d’approdo dell’elaborazione teorica € un cambio di prospettiva dalla quale vedere il
problema, decodificarne le componenti, cercare le soluzioni. Il sistema di classificazione del funzionamento
che deriva dal modello (ICF) rende potenzialmente piu efficace il processo di presa in carico della persona
disabile, in quanto consente di valutarne le perfomance e le abilita in relazione al suo ambiente di vita e di
relazione. L'ICF correlando la condizione di salute con 'ambiente, promuove un metodo di misurazione della
salute, delle capacita e delle difficolta nella realizzazione di attivita che permette di individuare gli ostacoli da
rimuovere o gli interventi da effettuare perché I'individuo possa raggiungere il massimo della propria auto-
realizzazione e della qualita della vita. In sintesi, il modello proposto:
= evidenzia l'importanza del contesto sociale come ambito privilegiato del lavoro;
= apre nuove dimensioni nella progettazione dei servizi alla persona disabile;
= aumenta le leve sulle quali poter agire per rispondere ai bisogni della persona disabile;
= ha come condizione l'integrazione delle diverse azioni.
Se da un lato questo rende piu complessa la valutazione del funzionamento della persona con disabilita e la
progettazione e la gestione degli interventi, dall’altro aiuta ad avvicinarsi di piu e meglio al cuore del
problema.

Livello del corpo &
(funzioni e struttura)

Necessit” di una struttura ancorata ai bisogni del disabile grave

La residenza protetta e I'annesso centro diurno accoglie persone disabili, di norma adulte, con significative
limitazioni funzionali, che presentano:

» elevati livelli di dipendenza sanitaria e socio assistenziale;

» mancanza o carenza di rete familiare e sociale in grado di far fronte alle esigenze di cura (per la

residenza protetta);

» impossibilita di ricorrere ad altre forme di sostegno presenti nella rete dei servizi dedicati alla disabilita.
Vi sono molti modi di definire il “grave” a seconda dei punti di vista, ora clinici, ora assistenziali, ora di vita di
relazione. Un primo criterio guida pud peraltro essere enunciato: & grave chi & affetto da una minorazione
fisica, psichica o sensoriale, stabilizzata o progressiva che comporti una riduzione di autonomia personale,
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correlata all'eta, tale da richiedere un intervento permanente, continuativo e globale sia nella sfera
individuale, sia in quella relazionale. Questa definizione si presta a sottolineare come la gravita non dipenda
soltanto da un apprezzamento patogenetico e come debba essere valutata secondo un metro di relativita, in
rapporto, fra l'altro, al variare dell'eta, del contesto ambientale e sociale e della vita di relazione.

Una chiave per la lettura dei bisogni e per IOelaborazione della risposta

In generale, posti di fronte alla malattia, il pensiero che automaticamente scatta nella nostra mente &
raffigurabile come in figura. EOuno schema sequenziale che alimenta in ciascuno di noi aspettative di
eliminazione dei sintomi, di riduzione della sofferenza, di guarigione e che ha come presupposto i concetti di
salute come “norma” e di

malattia come ‘“regressione”.
Affrontare il lavoro con il disabile
s.en.za essersi liberati d‘l 'questo Obiettivo:
riferimento culturale pud indurre salute

in una serie di gravi errori a (norma)

catena, quali [linsistenza su
obiettivi e programmi
interminabili ed irrealistici, privi di
risultati, e che si configurano
quindi come azioni di
accanimento  terapeutico non Malattia 2 diagnosi @ cura 2 guarigione
rispettose dei reali bisogni e
delle reali condizioni dell’'utente.

Non si tratta di rinunciare ad
obiettivi riabilitativi e di miglioramento ma di progettare e condurre I'azione di aiuto nei confronti del disabile
grave/gravissimo con la consapevolezza che le possibilita di guarigione, intese come riparazione dei danni
strutturali, sono veramente ridotte al minimo, se non impossibili ad oggi.

E’ necessario quindi rivedere tale approccio nella direzione che riconosce come finalita dell’azione non tanto

Oblettivor ol I'eliminazione della

(norma) menomazione e la
guarigione, bensi il livello

massimo di qualita della vita

¢ che & possibile raggiungere

per ciascuna persona. Negli

(regressione) 2  diagnosi <@ cura < guarigione ultimi anni si & sempre p|u
diffuso, infatti, anche

T nell'ambito degli interventi
socio-sanitari il concetto di

Malattia «qualita della vita» (Q.d.V.).

¢ Cio non dovrebbe

o g Osservazione/analisi A q Azi(_)_ne_ - Sorpren_de.re’ dal _momer']t(')
(condizione divita) 2 " ckoicontesto - B e che gli interventi curativi,
riabilitativi e abilitativi,

¢ nonché ¢li stessi sforzi

Obiettivo: Massimo miglioramento associati alla politica
possibile della qualit” della vita del soggetto dell'integrazione del disabile,

sono sostenuti proprio dal
convincimento che sia possibile incrementare, attraverso essi, la salute o meglio il benessere delle persone
e, piu in generale, la qualita della loro stessa esistenza. In altre parole, si tratta di riuscire a “prendersi cura
senza guarire™, adoperandosi per i miglioramenti quando sono possibili ma con una grande consapevolezza

2 M. Cannao e G. Moretti (1982) Il grave handicappato mentale, Armando Armando Editore, Roma
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dei limiti esistenti oltre i quali non € e non sara possibile andare. Si tratta di offrire al disabile grave

un’assistenza di qualita fatta prima di tutto di accoglienza, di rispetto, di riconoscimento, di sostegno, di

relazione ....Si tratta di strutturare una pratica centrata non tanto sulla menomazione del soggetto ma

piuttosto sul prendersi cura del disabile nella logica di migliorare le sue condizioni di vita (e quelle della sua

famiglia) nel suo contesto di riferimento. Si tratta di strutturare il “prendersi cura” e i piani educativi non tanto

su finalita di produttivita, di attivita e di socialita a tutti i costi ..., ma piuttosto di benessere della persona, di

relazionalita, di star bene o di star meglio in termini di convivenza con se stesso e con gli altri.

Il disabile grave & una persona che soffre di una ridotta capacita relazionale con I'ambiente, di una

riduzione-privazione degli strumenti normali della comunicazione, di un’incapacita a governare il proprio

corpo. Sono privazioni pesanti che provocano in lui sofferenza, frammentazione del Sé, perdita di contatto

con il mondo. L’organizzazione della risposta dovra pertanto ruotare intorno al fine ultimo del miglioramento

delle sue condizioni esistenziali senza forzature verso traguardi impossibili ma anche senza rinuncia.

La stessa pratica riabilitativa sugli aspetti funzionali della persona disabile dovra essere adeguatamente

soppesata e tenuta in relazione con la pratica socio-educativa: I'investimento, lo sforzo sul recupero

funzionale deve avere un senso, uno scopo che va oltre I'azione in sé, ... che va verso “il vivere meglio”.

Questa modalita di guardare al disabile apre un prospettiva nuova che implica nuove finalita, nuovi percorsi,

nuovi strumenti, nuovi attori, nuovi campi d’azione.

Senza questa chiave interpretativa gli obiettivi rischiano di essere costruiti su bisogni e criteri altri, rischiano

di essere illusioni, proiezioni, ... rischiano di dare il via a percorsi frustranti per il disabile, per la sua famiglia

e per gli operatori. Assumere questa chiave non pud comunque significare rinuncia (“tanto non potra

cambiare!”), non-azione, abbandono. Per uscire da queste due posizioni - illusione / rinuncia - ci sembra

importante, oltre che disporre di una diversa chiave interpretativa della condizione di disabilita, una buona

capacita di lettura dei bisogni ed una altrettanto buona capacita di elaborare, per ciascun utente, una

prospettiva educativa ed integrativa credibile e realistica.

Gli elementi chiave che dovrebbero fungere da guida sono:

= alivello del fine ultimo perseguito: migliorare la qualita della vita del disabile;

= a livello della definizione degli obiettivi: il massimo benessere possibile del soggetto piuttosto che

inseguire il massimo della sua efficienza;
= alivello di attivita
- con il disabile:

aiutare/sostenere
'apprendimento di abilita
che facilitino/aumentino la
sua relazione con
'ambiente. Determinante
sara lindividuazione della
“finalita possibile”, e cioé
compatibile con lo stato di 1 Mantenimenta della situazione attuale

ciascun utente; ||

- nel e con il territorio: aiutare | Al &fp o >
il contesto a modificare le
proprie dinamiche di esclusione/inclusione.

5. Normalizzazione
4. Recupero che consente sufficiente autonomia
3. Ampliamento di capacita residue

2. Introduzione di comportamenti elementari

Grado di disabilita

Le macro aree dei bisogni

Pur riconoscendo che i bisogni non possono che essere definiti nel’ambito di un processo valutativo
personalizzato, & possibile (ed utile) in questa fase identificare alcune delle macro-aree dei bisogni
fondamentali nellambito delle quali dovranno essere successivamente organizzati i piani di lavoro della
struttura e i programmi degli interventi individualizzati.
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Bisogni sanitari e bisogno di salute; bisogno di liberta dal dolore; Essere fisico
riabilitativi bisogno di farmaci; bisogno di ausili e protesi;
bisogno di riabilitazione per il recupero funzionale o Essere psicologico
per migliorare il solo benessere; ecc.

Bisogni bisogno di appartenenza; bisogno di sicurezza; Essere spirituale

psicologici bisogno di partecipazione alla vita comunitaria;
bisogno di affetto; bisogno di giocare e divertirsi;
bisogno di relazione; bisogno di comunicazione;
bisogno di essere ascoltato; bisogno di stima;
bisogno di privacy; ecc.

Appartenere fisico
Appartenere sociale

Appartenere alla comunita

Bisogni educativi bisogno di imparare e conoscere cose nuove;
bisogno di autonomia; bisogno di saper fare; ecc. Divenire pratico
Bisogni bisogno di nutrirsi; di riposare; di muoversi; bisogno Divenire nel tempo dedicato a sé
assistenziali di curare la propria igiene; di curare il proprio
aspetto; bisogno di vestirsi; ecc. Divenire come crescita
Bisogni bisogno di occupare il tempo significativamente;
occupazionali bisogno di realizzare e costruire oggetti;

bisogno di coltivare un hobby, ecc.

E’ allinterno di queste macro aree e a seguito del processo di assessment (valutazione multidimensionale)
che si potranno poi strutturare gli obiettivi dell'intervento.

| suddetti bisogni possono essere correlati con le dimensioni della Qualita della Vita (QdV). Cio aiutera a
rendere piu comprensibile tutto il sistema di riferimento degli obiettivi e della valutazione degli esiti degli
interventi.

| bisogni della famiglia del disabile grave

La consapevolezza che la disabilitd comporta per la famiglia bisogni e problemi “aggiuntivi’ con
conseguenze significative sugli stili e sulla qualita della vita dei suoi membri, richiede di analizzare il ruolo
del centro anche da questa angolatura al fine di individuare possibili spazi e momenti dove attivare processi
di aiuto anche nei confronti dei familiari, a partire dai problemi aggiuntivi che questi si trovano ad affrontare:

- il bisogno di sollievo, di tempo libero e di relax per recuperare le energie necessarie per continuare a
prendersi cura della persona disabile;

- il bisogno di un aiuto, di un sostegno sul piano emotivo per superare momenti di difficolta collegati a
particolari eventi;

- il bisogno di avere informazioni, notizie utili e dati sicuri negli ambiti piu disparati: da quello pedagogico-
educativo, a quello legislativo-burocratico, da quello legale a quello medico, da quello sociale a quello
psicologico-morale e cosi via;

- il bisogno di preparare per il disabile che ancora vive a casa propria il "dopo di noi" con il supporto dei
servizi al fine di avere il tempo utile di verificare concretamente le opportunita disponibili;

- il bisogno di mantenere vivi i rapporti tra i membri della famiglia.

Il centro per gravi non potra certo dare risposte esaustive a tutti i bisogni sopraelencati ma potra, anche

attraverso il lavoro in rete con le Equipes multisciplinari territoriali (EMT) dei distretti sanitari e i Servizi

Sociali dei Comuni di riferimento per l'utente, contribuire in maniera significativa agendo direttamente o
promuovendo e sostenendo iniziative gestite da altri.
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Idee guida per un servizio riabilitativamente efficace

Contiene:

Centralita della persona disabile

Approccio ecologico al tema della disabilita

Attenzione alla QdV della persona disabile

Un modello della qualita della vita (QdV) applicabile alle persone con gravi disabilita
Approccio metodologico ancorato a una rigorosa programmazione degli interventi
Attenzione alla famiglia del disabile

Necessita di realizzare un ambiente riabilitativamente efficace

Centralit™ della persona disabile

Il tema della centralita della persona disabile nel’ambito del “processo di cura” diviene sempre piu un

importante riferimento culturale e operativo per i servizi sociosanitari.

Dare centralita alla persona disabile significa riconoscerla non solo come oggetto di attenzione del sistema

dei servizi, ma soprattutto riconoscerla come soggetto che, assieme alla sua famiglia, collabora e sceglie il

proprio processo di partecipazione sociale, anche laddove la gravita della compromissione del quadro clinico

o comportamentale risulta di notevole entita.

Tale prospettiva, nell’orizzonte delle politiche socio-sanitarie per la disabilita, riconosce come determinanti,

in grado di promuovere le condizioni di centralita, i seguenti fattori:

- l'approccio globale alla persona, e cioé un approccio che tiene conto della sua situazione esistenziale e
non solo delle funzioni compromesse da riattivare o dei bisogni specifici da soddisfare;

- la convinzione che & sempre “possibile fare qualcosa” evitando il rischio sempre presente di ridurre
l'intervento ai soli aspetti assistenziali trascurando tutte le opportunita per favorire 'emancipazione della
persona disabile;

- limpegno per un lavoro di équipe e di rete tra i servizi autenticamente collaborativo, in grado di favorire
l'integrazione dei singoli apporti e di rispettare/valorizzare lo specifico professionale dei vari componenti
dei servizi coinvolti;

- la necessita di assicurare una informazione ampia, precisa, obiettiva sulle disabilita, sulle loro
implicazioni e sui provvedimenti esistenti;

- il sostegno dato alla persona disabile e/o alla sua famiglia finalizzato allo sviluppo di capacita per
affrontare positivamente la propria condizione esistenziale;

- limpegno nel creare una rete di solidarieta in grado di condividere, sostenere, non escludere, rispettare
e valorizzare quanto puo favorire il benessere della persona disabile.

Approccio ecologico al tema della disabilit”

E’ un approccio che permette di coniugare in una visione interazionistica la pluralita degli aspetti
dell'intervento: medico, riabilitativo, educativo, assistenziale, ricreativo con 'ambiente di vita della persona
disabile, consapevoli che 'ambiente di vita & caratterizzato da una galassia di situazioni che pud facilitare o
ostacolare il funzionamento della persona.

E’ un approccio quindi che aiuta a comprendere meglio la disabilita, a coglierla come conseguenza o
risultato di una complessa relazione tra la condizione di salute di un individuo e i fattori personali ed
ambientali che rappresentano le circostanze in cui egli vive. Tale concetto ha avuto negli ultimi anni una
particolare attenzione da parte del mondo scientifico. Ne € evidenza lo sviluppo, come abbiamo potuto gia
vedere, del nuovo sistema classificatorio delle disabilita (ICF), definitivamente validato e adottato dal’OMS,
che viene indicato unanimemente come moderno strumento di accertamento e valutazione dello stato di
salute della persona.
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Attenzione alla QdV della persona disabile

L'obiettivo della qualita della vita riferito alla persona disabile tende ad evidenziare la ricerca del massimo
sviluppo possibile sia in termini di acquisizione di abilita che di capacita affettivo-relazionali e la promozione
del piu ampio dispiegamento di tali possibilita nei diversi contesti di vita della persona. Tutto cio allo scopo di
ottenere un elevato livello di partecipazione e di realizzazione (soddisfazione) personale nei diversi
sottosistemi sociali (famiglia, scuola, strutture semiresidenziali e residenziali, ambiente lavorativo, comunita,
ecc.) nell'ambito dei quali la persona disabile si trova a interagire.
Sono deducibili dal concetto di qualita della vita almeno due aspetti importanti:

» viene dato risalto al grado di soddisfazione personale e di autorealizzazione del soggetto;

» c'e@ un richiamo ad una visione ecologica che non considera solo le caratteristiche del soggetto

disabile, ma anche quelle dell'ambiente di vita del soggetto.

Sul concetto di qualita della vita della persona disabile si sono da tempo concentrati vari studi (Parmenter,
1987; Schalock, 1991; Hughes et al., 1995) finalizzati a delineare dimensioni e indicatori dello stato di
benessere che rappresentano gli elementi fondativi di ogni costrutto della QdV.
Per I'operatore I'impegno si realizza con la tensione a proporre alla persona disabile cid che meglio permette
di provare soddisfazione negli ambiti di vita di interesse (Brown and Brown, 2003).

Un modello della qualit™ della vita (QdV) applicabile alle persone con gravi disabilit™

Un modello di particolare interesse per la sua applicabilita anche con persone con gravi disabilita € quello
sviluppato nell’'Universita di Toronto da Brown e collaboratori (1998). Secondo tale modello, vengono
individuate alcune dimensioni allinterno delle quali valutare la gradazione soggettiva di importanza e
soddisfazione della QdV. Di seguito si propone una tabella sintetica delle dimensioni proposte dal modello.

DIMENSIONI Aspetti caratterizzanti la dimensione
LOasere fis ico si riferisce alla salute fisica, alimentazione, all’agilita e la forma fisica, I'igiene personale, il vestirsi, il
curare il proprio aspetto, ecc.
LOssere psic ologico include aspetti come il controllo delle emozioni e dei sentimenti, I'iniziativa, I'autoaccettazione,

I'autostima, l'indipendenza dallo stress e da eventuali problemi psichiatrici, ecc.

LOssere spir ituale € inteso come I'avere valori personali, criteri di giusto / sbagliato, buono / cattivo, cose per cui vivere e
nelle quali aver fede (agire per altruismo, festeggiare le ricorrenze o gli eventi speciali in un modo che
aggiunga significato alla vita).

LOapartenere f isico fa riferimento al posto dove si vive, agli oggetti che si possiedono, al sentirsi sicuro, ecc.

LOapartenere s ociale considera aspetti come il sentirsi in accordo con i membri della famiglia, gli amici, gli operatori,
appartenere a gruppi sociali, ecc.

LOapartenere alla indaga il rapporto esistente tra un individuo e le risorse a disposizione della maggior parte dei membri

comunit” della comunita (avere accesso ad un'educazione, all'assistenza medica e sociale, avere risorse
finanziarie, ecc.).

Il divenire pr atico si riferisce ai lavori di casa, le quotidiane routine per la cura di sé, ecc.

Il divenire nel tempo comprende le cose che si fanno per divertimento o per passione (giocare, andare in giro con gli amici,

dedic ato a SZ guardare la TV, coltivare un hobby, andare al cinema, ecc.).

Il divenire come si riferisce all'adattamento ai cambiamenti della vita ed alla capacita di migliorarsi (imparare cose nuove,

crescita migliorare o mantenere le capacita fisiche e le relazioni con gli altri, risolvere problemi, ecc.).

Tali dimensioni, ad un livello applicativo, possono rappresentare per gli operatori socio-sanitari un valido
riferimento nelle fasi di valutazione dei bisogni, di definizione degli obiettivi e di verifica degli esiti.

Approccio metodologico ancorato a una rigorosa programmazione degli interventi

L’approccio metodologico proposto potra aiutare gli operatori ad operare in modo piu razionale secondo una
serie di fasi pianificate, avvalendosi del problem — solving come tecnica per assicurare alla persona disabile
e alla sua famiglia interventi il piu possibile personalizzati. Valutazione (assessment), definizione degli
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obiettivi, pianificazione delle azioni, intervento e verifica, costituiranno i momenti essenziali che scandiranno
la programmazione generale nonché la definizione del Progetto Personalizzato e il procedere razionale del
lavoro delle equipes professionali.

Attenzione alla famiglia del disabile

La consapevolezza del ruolo chiave svolto dalla famiglia nel promuovere la crescita cognitiva, affettiva e
comportamentale dell'individuo e la consapevolezza delle pesanti ripercussioni che la disabilita di un
membro pud comportare nellambito della famiglia, richiede ai servizi sociosanitari una particolare
attenzione.

Oggi c’é una consapevolezza diffusa sul fatto che il lavoro prezioso che la famiglia svolge nei confronti del
disabile ha la necessita di essere sostenuto da una rete di servizi nelle sue diverse articolazioni (assistenza
domiciliare, aiuto personale, servizi diurni, interventi di sollievo, ecc.) per permettere alla stessa di
continuare a farsi carico del disabile nell’ambito del proprio contesto di vita.

Anche nei confronti della famiglia che si & trovata nelle condizioni di decidere I'inserimento definitivo del
disabile in struttura residenziale non dovra cessare I'attenzione ai familiari.

Il rapporto con i familiari degli ospiti da parte del centro dovra essere sostenuto da una modalita di lavoro
che sa riconoscere la significativita e I'importanza dei legami affettivi tra i diversi membri della famiglia,
legami che dovranno essere alimentati e sostenuti dagli operatori coinvolti.

Un rapporto costante con i familiari richiedera da parte degli operatori alta sensibilita e senso di disponibilita
con l'obiettivo di portare i familiari e la persona disabile alla percezione del servizio come “servizio amico”,
disponibile a scambiare periodicamente informazioni, a valutare suggerimenti e cambiamenti per sviluppare
dinamiche positive.

Necessit™ di un ambiente riabilitativamente efficace

Il lavoro con le persone disabili, in un’ottica ecologica, richiede una particolare attenzione all’ambiente
preposto alla cura. Favell e McGimsey (1993) hanno potuto identificare alcune caratteristiche positive che un
ambiente deputato alla cura di persone disabili dovrebbe avere:

Grado di coinvolgimento dell'ambiente socio-interpersonale: sulla base delle ricerche di Risley (1990) viene
riconosciuta l'esistenza di una correlazione negativa tra grado d'impegno profuso nell'eseguire le attivita
proposte dall'istituzione e comparsa di problemi comportamentali. In altri termini:

- le persone disabili attivamente coinvolte nelle attivita proposte tendono ad inibire eventuali
comportamenti disadattivi, mentre il contrario si verifica qualora manchi il necessario coinvolgimento;

- la gestione efficace dei diversi problemi che possono essere presentati dalla persona disabile dipende in
larga misura dalla qualita dei rapporti che con essa vengono instaurati; le caratteristiche di fondo sono la
capacita degli operatori di rinforzare in modo corretto la persona disabile e I'empatia che solitamente
dovrebbe innervare ogni e qualsiasi forma di relazione.

Capacita educante dell'ambiente: € un dato ovvio che la persona disabile inserita in strutture riabilitative,
educative e assistenziali, debba essere stimolata a raggiungere il tetto delle sue abilita, senza per questo
cadere nell'accanimento riabilitativo. Affinché I'ambiente possa espletare l'insieme di queste funzioni, &
necessario garantire i seguenti aspetti:

programmazione interdisciplinare dell'intervento;

verifica obiettiva dei risultati raggiunti;

- forte impegno deontologico da parte degli operatori;

- aggiornamento e formazione continua del personale.

Stabilita dell'ambiente: con tale termine si fa riferimento alle caratteristiche del’ambiente organizzativo dei
servizi, il quale deve creare nell'ospite disabile aspettative stabili e durature. Frequenti cambiamenti
apportati agli orari, ai programmi, alla composizione del gruppo degli operatori ecc., costituiscono altrettanti
fattori, in grado di scatenare risposte disadattive nel caso di persone disabili particolarmente vulnerabili dal
punto di vista emozionale. Cid non significa affatto mantenere una struttura cristallizzata nel tempo ma che
ogni cambiamento sia oggetto di un'attenta analisi, grazie alla quale evidenziare le possibili ripercussioni

Febbraio 2010 1
E’ vietata la riproduzione e la divulgazione non autorizzata 6



negative che possono ricadere sulla persona disabile.
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LOorganizzazione

Contiene:

®  La struttura: caratteristiche dimensionali

®  Articolazione della struttura: offerta dei servizi

® Destinatari

® |l bacino di utenza

®  La mappa dei processi e la struttura organizzativa

® Mappa: Sistema dei principali processi

® Mappa: Processi interni alla struttura

®  Mappa:Struttura, organizzazione e governo dei processi

®  Raccordi operativi della struttura con la Direzione dell’ASS4, i Servizi sociali dei Comuni e i Servizi sanitari distrettuali
® Responsabilitd e compiti dei diversi ruoli operanti nella struttura

®  Principali meccanismi operativi

®  La valorizzazione dei momenti di valutazione multi professionale

® Il lavoro di gruppo

® || sistema di programmazione e gli strumenti di supporto

® Le attivita proposte

®  Tipologia delle attivita

®  Accoglienza e presa in carico utenti:il programma di accoglienza di nuovi utenti

®  Monitoraggio della fase di inserimento ed elaborazione del progetto personalizzato
*

Patto educativo tra Struttura, Famiglia e Servizi

La struttura : caratteristiche dimensionali

La struttura realizzata nell’area immediatamente contigua a sud del complesso IMFR “Gervasutta” si
articola in due distinti servizi: la Residenza protetta e 'annesso Centro diurno. Essi sono realizzati in un
unico fabbricato a piastra, ottenuta collegando diagonalmente due planimetrie quadrate, di circa 4,00 mt. di
altezza, a copertura piana, per un totale di 3.995 mq di superficie coperta (Servizio residenziale 2.643 mq
e Servizio diurno 1.352 mq).

CARATTERISTICHE DIMENSIONALI DELA STRUTTURA

® AREA complessiva di impianto 15.460 mq
o Parcheggi 4.500 mq
® Aree verdi 6.525 mq
® Utenze e infrastrutture 440 mq
Q Superficie coperta 3.995 mq (2.643 mg Res. + 1.352 mq Diu.)
Q Superficie utile 3.245 mq (2.165 mg Res. + 1.080 mq Diu.)

| servizi sono collegati fisicamente, pur rimanendo distinte nelle funzioni e per destinazione: il Servizio
diurno offre accoglienza giornaliera e attivita di recupero e mantenimento delle capacita psico motorie a
persone dal mattino al pomeriggio, con un’utenza massima di 25 persone, mentre il Servizio residenziale,
con una capacita ricettiva di 24 posti letto garantisce la permanenza su tutte le 24 ore, con apposite aree
notte, in 15 camere da una o due persone, prospettanti I'area verde esterna, sui fronti est e sud.

| servizi offerti e le attivita logistiche prevedono la presenza di aree per I'esercizio motorio, laboratori per
varie attivita didattiche, camere calde, presidio medico infermieristico, ambulatori, cucina per preparazione
pasti speciali, etc., mentre per il personale, sono disposti spogliatoi, e locali ad ufficio.
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| servizi igienici sono sviluppati in coerenza con i vari livelli di utenza, gestione del personale e accesso
dall’esterno: un locale presso ogni camera, i bagni assistiti nell’area centrale, oltre a quelli destinati a/

personale e ai visitatori.

Caratteristica del centro € la possibilita di accesso da parte dei parenti e delle persone accolte a locali posti
a corona dei patii interni; questi ambiti - di circa 64 mq, 4 simmetrici per il residenziale e 1 centrale per il
diurno — sono sistemati a giardino interno e vetrati sui 4 lati, e permettono un gradevole e riparato rapporto
con l'esterno, fornendo pareti completamente vetrate a palestre, soggiorni e percorsi distributivi interni.
L’accessibilita ai disabili € completa, sia per i transiti meccanizzati che per i percorsi interni ed esterni, con
I'ulteriore disposizione di percorsi pavimentati nell’area verde, inerbita e alberata.

Articolazione della struttura : offerta dei servizi

Residenza protetta per disabili

Destinatari: soggetti adulti con gravi o gravissime limitazioni
dell’autonomia funzionale (in casi eccezionali anche minori ma
non al di sotto dei quattordici anni).

Ricetti vit" massima: 24 utenti (compresi i posti riservati alle
emergenze).

Funzionamento: In funzione per l'intera settimana e per tutto
I'anno.

Funzioni:

Offrire accoglimento, temporaneo o permanente, assicurando il
soddisfacimento dei bisogni (assistenziali, educativi, relazionali-
affettivi, sanitari, riabilitativi, ...) connessi alla condizione di
disabilita grave e gravissima.

Assicurare una disponibilita ricettiva per il pronto intervento per
disabili in situazioni di emergenza o per interventi di sollievo alla
famiglia.

Perseguire il benessere personale degli ospiti vissuto all'interno
di un ambiente sereno, commisurato alle loro condizioni, aperto
alla comunita, in grado di soddisfare il bisogno di relazione e
stimolare la capacita di rapporto sociale del disabile, di
sostenere e promuovere la sua autonomia personale, di
mantenere e arricchire il patrimonio culturale acquisito, di
stimolare i rapporti con la famiglia o con la rete parentale.

Personale impiegato e standard minimo di riferimento:
direttore responsabile, educatori professionali (1:4), assistenti
domiciliari e dei servizi tutelari (1:1,4). Per i bisogni sanitari
sono operanti presso la residenza con una presenza
programmata: infermieri, fisioterapisti e medici.

Assistenza sanitaria: | bisogni sanitari e le esigenze di terapie
di mantenimento e prevenzione sono assicurate dall’A.S.S.
attraverso erogazioni dirette ovvero rimborso delle spese
sostenute dalla struttura, le modalita di intervento devono
essere regolate da apposita convenzione.

Struttura: spazi individuali e semicollettivi; servizi generali e
servizi collettivi; spazi per attivita.

Destinatari

Residenza protetta per disabili

Febbraio 2010

Centro Diurno

Destinatari:  soggetti ultraquattordicenni con gravi o
gravissime limitazioni dell’autonomia funzionale

Ricettivit™ massima : 20/25 utenti.

Funzionamento: In funzione per almeno 240 giornate anno

Funzioni:

Sociale, volta al recupero e alla promozione sociale della
persona, finalizzata anche al mantenimento della stessa
nelllambito della famiglia e nel contesto sociale di
riferimento.

Riabilitativa, al fine di realizzare il massimo recupero
possibile delle potenzialita o il mantenimento delle
autonomie acquisite, avvalendosi del complesso di azioni
coordinate e integrate di natura sanitaria e socio-
assistenziale.

Educativa, preordinata a svolgere azioni finalizzate a
sviluppare conoscenze, abilita attitudini di tipo comunicativo
e sociali, funzionali a forme gratificanti di vita di relazione;
l'azione viene estesa anche nei confronti dell'ambiente
esterno per la creazione di spazi e di condizioni di
accettazione della comunita di riferimento.

Assistenziale, volta a garantire prestazioni di base rivolte
alla cura e sicurezza della persona e a rendere possibile lo
svolgimento della vita quotidiana nelle varie situazioni.

Personale e standard minimo di riferimento:
Responsabile centro, educatori e operatori socio-sanitari (n.
operatori 1:2). Per i bisogni sanitari sono operanti presso il
centro con wuna presenza programmata: infermieri,
fisioterapisti e medici.

Assistenza sanitaria: | bisogni sanitari e le esigenze di
terapie di mantenimento e prevenzione sono assicurate
dall’A.S.S. attraverso erogazioni dirette ovvero rimborso
delle spese sostenute dalla struttura, le modalita di
intervento devono essere regolate da apposita convenzione.

Struttura: spazi individuali e semicollettivi; servizi generali e
servizi collettivi; spazi per attivita.
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La residenza protetta & destinata all’accoglimento di persone adulte con gravi o gravissime limitazioni
dell’autonomia funzionale tali da richiedere interventi di vario grado e di vario titolo (assistenziale, sanitario,
riabilitativo) e che non possono permanere nel proprio nucleo familiare o perché inesistente o a causa
della consistenza dell’aiuto richiesto. In casi eccezionali la residenza protetta, su valutazione dell’equipe
multidisciplinare distrettuale pud accogliere anche minori ma non al di sotto dei quattordici anni.

Centro diurno annesso alla residenza protetta

Il centro diurno annesso alla residenza protetta & destinato all’accoglimento di persone ultraquattordicenni
con gravi o gravissime limitazioni dell’autonomia funzionale tali da richiedere interventi di vario grado e di
vario titolo (assistenziale, sanitario, riabilitativo).

Bacino di utenza
Residenza protetta per disabili

La residenza protetta per disabili — coerentemente con la programmazione regionale dd. 6i.12.2002 n. 4194
che delinea il fabbisogno di strutture residenziali - prioritariamente rispondera ad esigenze di persone disabili
residenti nei Comuni del Medio Friuli.

Centro diurno annesso alla residenza protetta

Il centro diurno rispondera ad esigenze di persone disabili residenti nei Comuni del Medio Friuli.

La mappa dei processi e la struttura organizzativa

La qualita dei risultati di un servizio dipende non solo dalle competenze del personale che vi opera ma anche
da come queste sono organizzate. Quando poi le diverse attivita dovessero essere fornite da organizzazioni
diverse diventa ancora piu importante dedicare attenzione agli assetti organizzativi, al definire chi fa cosa,
con chi e come, ossia disegnare un sistema di responsabilita funzionale agli obiettivi da traguardare.

Per tradurre operativamente tali principi si propone la mappa dei processi attraverso i quali i servizi si

realizzano (Vedi mappa_01) .

La mappa 01 — sicuramente non esaustiva e non definitiva - rappresenta uno strumento che puo aiutare a

predisporre organizzazioni integrate e capaci di assumere la prospettiva di osservazione dell’'utente, per il

quale lintegrazione significa trovare un sistema capace di elaborare un piano di intervento unitario (cura,

riabilitazione, assistenza, accompagnamento, ...), riconoscendo nell’'utente il “punto” di ricomposizione di tutti
gli interventi e di tutte le prestazioni.

A partire dai processi realizzativi di competenza del soggetto gestore della struttura vengono identificati gli

ulteriori processi interni (Vedi mappa_02) necessari ad assicurare il buon funzionamento dei servizi previsti.

Il modello organizzativo proposto (Vedi mappa 03) e la successiva descrizione di responsabilita e

competenze, € una prima raffigurazione di come il sistema potrebbe funzionare. Ha pertanto valore di

proposta e rappresenta una base di partenza per progettare in via definitiva ruoli, sistema di responsabilita e

meccanismi operativi (modalita di comunicazione, programmazione, decisione, controllo).

L’intenzione & di proporre un assetto che possa contenere le basi per sviluppare un modello a forte

integrazione funzionale e programmatoria, oltre che organizzativa — operativa, perché questo aiutera:

- a sviluppare una visione comune del servizio;

- a promuovere una gestione per obiettivi e non per prestazioni, attraverso processi pensati unitariamente
al fine di evitare separazione degli interventi e risposte parcellizzate fornite da organizzazioni
autoreferenziali;

- aridurre il rischio sempre presente dell’occultamento delle responsabilita;
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a potenziare progressivamente la pluralita dei contesti e dei soggetti, per ripopolare la rete di ogni utente
e sviluppare un agire sociale ricco e articolato.
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