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Premessa       

                      Al fine di individuare risposte e percorsi più rispondenti alle esigenze delle persone, risposte che tenessero conto oltre che del punto di vista dei servizi anche di quello della persona interessata, l’ Azienda Sanitaria ha promosso una attività di rilevazione dei bisogni sociali e sanitari dei portatori di handicap, identificando nel censimento lo strumento più idoneo per indagare con proprietà e metodo sulle condizioni e sulle realtà esistenziali della popolazione disabile. L’analisi dei dati raccolti consentirà alle istituzioni e agli enti preposti alla programmazione e alla realizzazione di servizi, l’individuazione di piani di intervento e la formulazione di risposte  rispondenti alle necessità.


Nel nostro territorio è pertanto emerso con forza il desiderio di capire con maggior precisione quale è il profilo del disabile e di quali bisogni sia portatore. Il desiderio di comprendere una realtà in  rapida evoluzione, di coinvolgere direttamente gli interessati, di discutere con loro lo strumento di conoscenza, i risultati e le prospettive al fine di predisporre piani di intervento maggiormente mirati, è stato alla base di questo progetto.+

E’ acquisito che le attese di vita della persona disabile sono al momento intorno ai 55/60 anni, si pone quindi il problema  di comprendere come evolve il mondo della disabilità. 

Ulteriore finalità  è  la collaborazione che si è ottenuta tra ASL, Enti locali, Consulta del Tigullio, organizzazioni di volontariato. Tale interazione dovrebbe garantire alla fascia di utenza interessata, portratrice di bisogni complessi, una maggiore condivisione degli interventi e la necessaria continuità, mettendo al centro i bisogni della persona (riabilitazione, cure, supporti sociali) in una visione unitaria e globale della sua realtà.

Uno dei risultati conseguiti  è  stato, inoltre, il beneficio che  operatori e  servizi hanno potuto    trarne: acquisire e migliorare competenze, come ad esempio quelle sul versante informatico, migliorare le conoscenze sulla fascia di utenza interessata, migliorare  la comunicazione    tra i servizi  e enti. L’analisi dei dati consentirà di individuare eventuali differenze nell'assistenza  che, in base al principio di equità  dovranno essere, per quanto possibile eliminati.

La focalizzazione dei problemi consente la riprogrammazione secondo principi di efficacia ma anche di maggior efficienza degli interventi e dovrebbe consentire inoltre l'individuazione delle criticità sulle quali intervenire in una prospettiva di percorsi che consentano di migliorare la qualità dei servizi erogati: "La qualità  è  una sfida necessaria per la sopravvivenza  del Sistema Sanitario in un regime di riduzione delle risorse.” (Andrea Alesini)
    Il Direttore Generale

Domenico Francesco Crupi

HANDICAP
CONOSCERE PER INTERVENIRE

La “Consulta del Tigullio per i problemi dei portatori di handicap fisici, psichici e/o sensoriali di qualsiasi età e per qualsiasi causa” è stata costituita nel Settembre 1995 dalle principali associazioni, operanti nel Tigullio, che si occupano di portatori di handicap e da alcune associazioni operanti nel sociale sullo stesso territorio.

Ha le seguenti finalità:

 - stabilire un rapporto permanente con gli Enti pubblici per una collaborazione che individui il modo 

   migliore con cui affrontare progressivamente i problemi riguardanti i portatori di handicap.

 - fornire proposte, pareri e indicazioni, in via preventiva, utili per il migliore esame ed 

   approfondimento degli interventi necessari al superamento di ogni stato di esclusione dalla 

    pienezza della vita sociale

.- sensibilizzare i cittadini sui problemi dei portatori di handicap e delle altre fasce deboli della 

    popolazione.

La Consulta del Tigullio ha voluto, promosso ed appoggiato con forza questo censimento, ed il risultato sicuramente ripaga questo impegno. Conoscere in modo scientifico  la qualità e la quantità dei bisogni è non solo utile, ma indispensabile per poter programmare e progettare su basi concrete.

Il lavoro è stato svolto con apprezzabile professionalità e i dati ottenuti sono un bene prezioso da mettere a disposizione di tutti coloro che vorranno e soprattutto dovranno impegnarsi nel campo dell’handicap, un bene che è già disponibile per chi lo ha realizzato e per le istituzioni locali che con questo strumento potranno realizzare politiche dedicate in questo delicato e complesso settore. Per questo la nostra Consulta ritiene di avere finalmente il quadro completo di una realtà del nostro territorio per molti aspetti sconosciuto, non solo alla gente comune, ma anche ai così detti esperti.

Ora occorre utilizzare in modo appropriato tutto ciò per poter dare risposte ai tanti bisogni emersi e sarà nostro compito stimolare le istituzioni affinchè tali risposte siano realizzate, ma occorre anche preservare questo patrimonio di dati , di conoscenza, di relazioni istituzionali, creando strumenti che consentano di tenere i dati aggiornati e  mantenere e promuovere il confronto tra i soggetti (istituzionali e sociali) che hanno permesso tale risultato.

Con la ricerca si è finalmente sviluppato quel dialogo tra istituzioni che, nonostante le leggi e i regolamenti non riusciva a decollare, certo su questo punto la strada è ancora lunga, per questo la realizzazione del progetto INFORMAHANDICAP oltre che significare un salto di qualità nel servizio al cittadino portatore di handicap,  rafforzerebbe ulteriormente il processo di sinergia e collaborazione tra enti e tra enti e parti sociali.

La Consulta del Tigullio ritiene che tale esperienza possa diventare metodo di ricerca ed analisi per l’intero territorio regionale ed in questo senso la Consulta Regionale per l’handicap si è già resa promotrice presso l’Ente Regione affinchè tale orientamento possa essere recepito.

Ci sembra importante rilevare che tale obiettivo è stato possibile perché tutti i soggetti istituzionali e sociali hanno portato nel progetto un impegno superiore a quello che era il loro puro e semplice dovere, è stato questo Valore Aggiunto che ha permesso di superare moltissime difficoltà anche burocratiche; siamo convinti che senza ciò non solo non avremmo avuto questo risultato, ma neanche la ricerca stessa.

 - La Direzione Generale e Sanitaria dell’A.S.L. che ha accettato di promuovere e gestire il progetto  di L.S.U.. 

 - La Dott.ssa Clara Rela ed il suo staff che lo ha realizzato superando innumerevoli ostacoli.
 - Le amministrazioni Locali che hanno aderito e collaborato.
 - L’E.N.A.I.P. con una formazione non solo tecnicamente efficace, ma fondamentale per gli aspetti     relazionali
 - Le persone disoccupate utilizzate nel progetto di Lavori Socialmente Utili che hanno svolto il loro    compito con passione e coinvolgimento.
La ricerca dunque costituisce l’esempio concreto che le “cose” si possono fare, che gli ostacoli si possono superare, ma occorre che tutti  portino qualcosa di più, quel Valore Aggiunto che è la solidarietà espressa anche nell’espletamento della propria mansione. Da adesso inizia la parte più difficile, quella dello sviluppo delle azioni concrete, della cultura dell’intervento, della risoluzione dei problemi; dovremo tutti misurarci con questo altrimenti avremo fatto un bellissimo documento, ma ancora una volta deluderemo le aspettative di questi cittadini che vogliono, che hanno diritto di essere NORMALI.  Abbiamo tutti questa responsabilità, assumiamocela.
 La Segreteria della Consulta

 





per i Problemi dell’Handicap del Tigullio G.P.
La Metodologia

La ASL 4, su sollecitazione della Consulta dei portatori di handicap del Tigullio, ha avviato un progetto denominato “Censimento dei bisogni socio sanitari dei portatori di handicap e delle persone disabili”; censimento non solo numerico, e in grado di fornire un quadro, il più completo possibile dei bisogni, per una integrazione sulla persona degli interventi sia a carattere sociale sia sanitario.

 Nella prospettiva dell’integrazione degli interventi non si poteva prescindere dal coinvolgimento degli Enti interessati.

 In sinergia con la Consulta del Tigullio, in collaborazione con le Consulte Regionale e Provinciale, le Associazioni del privato sociale (ANFFAS di Chiavari e Rapallo e Villaggio del Ragazzo) e in concertazione con i Comuni della zona, l'Amministrazione Provinciale di Genova per la formazione professionale, la Tigullio Trasporti per i problemi legati alle esigenze di mobilità, i Sindacati, l’Agenzia per l’Impiego ha fornito un supporto alla parte progettuale, collegata ai lavori socialmente utili e la Regione Liguria che destinava fondi per la realizzazione del progetto l’A.S.L. 4 Chiavarese ha predisposto il progetto  che ha preso avvio dopo la presentazione alle allora Conferenze dei Comuni d’Ambito 17 e 18.

Obiettivo è quello di avere un quadro di riferimento che prenda in considerazione non solo il punto di vista dei servizi, ma anche il bisogno percepito dalla persona dando così vita   “all’ area della mediazione” la cui conoscenza e percorribilità può dar luogo a risposte più aderenti alle necessità e ai bisogni dell’individuo.

Riportiamo a questo punto un brano di Giorgio Moretti presentato al Convegno “I  bisogni della persona ritardata in età adulta e la sua qualità di vita” tenutosi a Genova nel 1997, che ci sembra particolarmente  significativo cui ci siamo ispirati.

“Si intuisce facilmente che tra qualità della vita e bisogni esiste un immediato rapporto, ma sarebbe errato considerare i due aspetti come sinonimi e ciò vale, a mio avviso, particolarmente per i ritardati mentali. I  bisogni di un individuo sono espressione di un bilancio psicologico complesso che appartiene alla sfera esistenziale: un bisogno è spesso irrazionale, può essere antieconomico, quindi contrastare con norme, regole, equilibri sociali, ma se al bisogno togliamo il carattere di soggettività, allora non dobbiamo più definirlo tale. La qualità della vita viceversa va riferita al grado di autonomia, di realizzazione personale e di integrazione sociale (Shalock, citato da Pilone) valutate sì soggettivamente ma anche oggettivamente: piccole differenze ma significative che stanno alla base di un certo contrasto tra studiosi illustri. Tra coloro che danno maggiore importanza alla dimensione soggettiva si può citare M. Slade che nel 1994 ha prodotto un articolo che può essere considerato basilare per questo tipo di dialettica. Slade è molto critico verso il concetto, comunemente assunto dai Servizi, che il bisogno sia un criterio normativo che deve essere definito dagli esperti; seguendo tale concezione, gli esperti, infatti, distinguono tre tipi di bisogni che suonano un poco artificiosi:

· bisogni per una migliore salute (valutati in base ad analisi ben poco contestuali)

· bisogni di servizi (per i quali si finisce col tenere conto più dei servizi che dei bisogni stessi)

· bisogni di interventi sanitari, sociali, riabilitativi (in questo caso si considera più l’efficacia dell’intervento che il bisogno). 

La conseguenza di tale errata identificazione tra bisogni e qualità della vita conduce ad  una parziale deformazione a scapito del concetto di bisogno che resta una realtà da valutarsi “ad personam“ in una prospettiva antropologica e culturale, certamente non soltanto professionale, perché in tal caso viene confusa con la “domanda” che è tutt’altra cosa, seppure spesso analoga. L’esperto, infatti, difficilmente ha una visione completa della vita dell’utente, tiene conto soprattutto del possibile intervento, ma non sa quanto il soggetto beneficerà dell’intervento, pertanto tende a non coinvolgere abbastanza l’utente, non negozia con lui la strategia da mettere in opera, teme che le domande possano essere superiori alle risorse disponibili e, nel caso di ritardato o di un malato psichico, sospetta che dietro alle richieste fatte non ci sia una sufficiente consapevolezza. La mediazione necessaria, bene illustrata dallo schema di Slade, finisce con l’avere luogo in ben pochi casi ed è per questa ragione che gli strumenti di valutazione non sempre raggiungono lo scopo prefisso.”
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Per la nostra ricerca si è individuata la   disabilità rilevante che limita o riduce fortemente le autonomie della persona e richiede  risposte ampie e articolate  sia in termini sociali che sanitari ed impegna c<onsiderevolmente le istituzioni preposte alla risposta.

Ulteriori finalità sono di consentire, in futuro,  di colmare eventuali lacune nella programmazione socio sanitaria del territorio, individuare livelli di autonomia e quindi le priorità per quanto riguarda la gravità in linea anche con la recente normativa (L. 162/98) che integra per la gravità la legge quadro dell’handicap (L. 104/92), 
e una analisi dei bisogni e l’individuazione di strutture e servizi per una progettazione innovativa e aderente. Pertanto non voleva essere un semplice elenco di disabili o una riclassificazione delle formulazioni diagnostiche.

Destinatari

Il target del progetto individua come destinatari i disabili gravi, da 0 a 65 anni residenti nei Comuni i cui territori afferiscono alla ASL 4.

Sono esclusi dal censimento: 
gli utenti psichiatrici  e i disadattati

Sono state individuate le seguenti tipologie di disabilità e i relativi  criteri di inclusione o esclusione 

Psichica (intellettiva)

Fisica

Motoria

Plurihandicap

Cecità

Sordità

La scelta della gravità è legata alla maggior necessità che questa esprime, alla maggiore necessità che gli aspetti sociali e quelli sanitari si integrino sulla persona e su questa convergano misure economiche, sanitarie, assistenziali, di istruzione, di formazione e dove possibile di inserimento al lavoro (pari opportunità per il cittadino disabile). 

Una stima OMS valuta che circa un terzo della popolazione handicappata o disabile risulta bisogna di assistenza sanitaria; la letteratura ci indica che ad ogni situazione grave ne corrispondono dieci di minore rilevanza. Questi dati appaiono molto utili a fini programmatori.

Purtroppo oggi si danno contenuti ampi a concetti limitati: si tende a identificare con il concetto “sanitario” l’azione strettamente “medica” e con il concetto sociale l’azione puramente “assistenziale”. Non è così. La vita di un individuo, ancor di più se si tratta di un portatore di handicap, è un sistema complesso dove il termine salute non confina con la non malattia, ma si estende all’autonomia quotidiana alla capacità di comunicare con gli altri, alla possibilità di un buon utilizzo del tempo libero, alla possibilità di vivere una esistenza dignitosa anche in mancanza di un nucleo familiare di riferimento
La parola  handicap viene spesso utilizzata in modo generico e talvolta improprio; vogliamo riportare di seguito le definizioni che l’O.M.S. ci dà di minorazione - disabilità ed handicap e che sono riportate nell’ICIDH Classificazione internazionale delle menomazioni, delle disabilità e degli handicap del 1980. 

 MINORAZIONE:  qualsiasi perdita di sostanza o alterazione di una struttura o funzione psicologica - fisiologica - anatomica. Può avere carattere transitorio o permanente.

DISABILITA’ : qualsiasi riduzione ( conseguente a menomazione) parziale o totale della capacità’’ di compiere un’attivita’ nel modo e nei limiti considerati normali per un essere umano.

HANDICAP
 : condizione di svantaggio (sociale) conseguente a menomazione o invalidità che in un certo soggetto limita o impedisce un ruolo normale in rapporto ad età - sesso - fattori  culturali. (da non confondere con svantaggio socioculturale o disadattamento che deriva solo da fattori sociali).

E’ quindi una condizione che è  soggetta a possibili cambiamenti peggiorativi o migliorativi.

Definisce le conseguenze sociali e ambientali che hanno per origine le menomazioni e le disabilità di un individuo di fronte alle esigenze attese dall’ambiente.

Alla luce di queste definizioni non sempre  è stato possibile evidenziare, sulla base delle nostre fonti, la situazione di handicap.

Pertanto si è rivolto il progetto a quelle situazioni di disabilità grave che impedendo alla persona di ricoprire ruoli ritenuti normali in rapporto ad età, sesso e fattori culturali,  espongono a  rischio di emarginazione e svantaggio esistenziale. 

Fonti

Per le fonti si è fatto riferimento:

- alle Commissioni invalidi civili

- ai Comuni

- alle associazioni degli utenti

- ai  Medici di famiglia
 - all’INAIL

La fonte principale è stata la Commissione Invalidi Civili nei cui archivi, risalenti al 1980 sono stati individuati i 7000 verbali degli utenti che avevano un’invalidità pari o superiore al 75%. Tra questi sono state individuate le situazioni di gravità con criteri non solo legati alla gravità della malattia, ma legati anche agli esiti. I servizi sociali e sanitari hanno segnalato le situazioni gravi che avevano in carico e i Servizi di Riabilitazione Territoriale sono stati, per i minori, la fonte principale. In questo senso si sono avuti alcuni incontri nell’ambito dei quali si è meglio identificato il concetto di gravità in età evolutiva: si è valutato che questa va collegata anche alla necessità di intervento sulle abilità e potenzialità della persona, in una chiave e in una prospettiva preventiva e riabilitativa. Le versioni dell’ICIDH che precedono la nuova versione (ICIDH2) che uscirà nel 2001, vanno proprio nel senso di individuare le risorse, le potenzialità e le abilità dell’individuo. Tale individuazione è alla base del lavoro riabilitativo.

Metodo

E’ stata individuata come più appropriata a questo tipo di esperienza la modalità partecipata: il metodo è stato quello dell’intervista diretta agli interessati, portata al loro domicilio, tramite l’utilizzo di un questionario che ha richiesto un tempo di applicazione di 1-2 ore.

In questa fase e in quella successiva, relativa alla predisposizione del questionario, si è posta l’attenzione sui requisiti di base della ricerca sociale: la validità e l’attendibilità.

Validità relativamente al controllo dello strumento utilizzato (questionario) in modo che lo stesso stia effettivamente misurando il fenomeno in questione e che tale fenomeno sia misurato accuratamente.

Attendibilità in ordine alla stabilità dei risultati durante la raccolta.
Momenti significativi del nostro lavoro sono stati:

- preparazione del progetto e sua condivisione con le forze  del territorio 

- formazione degli operatori

- fase di rilevazione

- verifica del contenuto dei questionari

- elaborazione informatica e di contenuto dei dati raccolti 

- comunicazione  e   restituzione  dei  dati  al  territorio (al  riguardo l’Azienda  ha previsto uno

  spazio che consentirà i dovuti approfondimenti).

Il Questionario

Si è formulato un questionario che affronta i bisogni di adulti e minori.  La stesura definitiva ha richiesto uno studio che si è arricchito dell'apporto di tutte le forze interessate all'esperienza.

Una supervisione all’ultima versione del questionario è stata fornita dal Dr. Roberto Russo del Dipartimento di Prevenzione  Medicina Statistica dell' Università di Torino.
Il questionario  prende in considerazione nel lavoro conoscitivo gli aspetti


culturali


sociali

formativi


affettivi


relazionali

La struttura del questionario contempla:


la dimensione del fenomeno 


la tipologia della disabilità


i rapporti con i servizi


gli ausili usati 

le barriere fisiche e culturali all' integrazione


le modalità di socializzazione


la struttura del tempo libero 

Il Questionario rimaneva rigorosamente anonimo e la persona era messa al corrente, attraverso un’informativa scritta, che tutte le informazioni connesse alla partecipazione al progetto sarebbero state trattate in modo strettamente confidenziale ai sensi dell’art. 10, 1° comma della Legge 675/96 sulla privacy. La garanzia dell’anonimato ha consentito di raggiungere un ampio numero di adesioni; la materia è stata trattata dall’Ingegner Greco, Responsabile dell’Ufficio Privacy e Sicurezza della ASL 4.

Con la supervisione tecnica organizzativa di alcuni operatori dell’U.O. Disabili della A.S.L., dieci rilevatori hanno portato avanti l’esperienza, per un periodo di un anno(aprile 98aprile99).

Agli intervistati è stato fornito materiale riguardante agevolazioni e benefici di cui potevano fruire, con i relativi riferimenti normativi e di legge. Inoltre la ASL ed alcuni Comuni avevano predisposto un pieghevole che conteneva riferimenti  dei principali servizi erogati e utili per i disabili con i relativi indirizzi orari di apertura e numeri telefonici. 
Ogni questionario raccolto è stato oggetto di una verifica ai fini della attendibilità delle risposte fornite, sia in ordine alla loro coerenza logica, che al loro contenuto conoscitivo.

L’attività di rilevazione è stata preceduta da una fase di  formazione di circa due mesi e mezzo con i seguenti contenuti:
Evoluzione e definizione del concetto di disabilità ed handicap

Informatica di base e avanzata

La ricerca sociale: metodi e strumenti di ricerca. Il questionario intervista.

Tecniche di comunicazione

Il questionari intervista

Formazione sul campo

L’esperienza ha preso avvio dopo una pubblicizzazione (conferenza stampa, locandine) e una informativa da parte della Direzione Generale, attraverso una lettera inviata alla persona interessata, contenente le informazioni sul significato della ricerca e le modalità dell’appuntamento.

Tale modalità, la garanzia dell’anonimato, una curata formazione professionale, anno contribuito all’ampia adesione - elemento fondamentale ai fini dell’attendibilità del censimento: la percentuale dei rifiuti è stata solo del 10%; percentuale davvero bassa se si considera che l’adesione era facoltativa.

La gravità delle situazioni ha determinato la consapevolezza dell’appartenenza ad una fascia di utenza con rilevanti bisogni: è prevalso il desiderio di esprimerli al fine di contribuire a identificare interventi maggiormente rispondenti alle esigenze. 

Per il monitoraggio dell’esperienza si è formato un Gruppo di Lavoro Allargato  costituto 

dagli operatori dei Servizi Socio Sanitari territoriali e  dei Comuni della zona,

dai docenti della formazione,

dalle  associazioni  degli  utenti  (Consulta  del Tigullio, Consulta  Regionale,  Consulta 

Provinciale, ENS - Ente Nazionale Sordomuti e Associazioni del privato no-profit),

dagli operatori del Gruppo di Coordinamento ASL.

Il Gruppo Allargato oltre a monitorare l'esperienza si è suddiviso in sottogruppi di lavoro per lo  studio e l’approfondimento dei vari argomenti  del questionario . 
Complessivamente sono state individuate:

910 persone disabili gravi

di cui 110 minori e

800  adulti

Hanno risposto all’intervista 

103 minori e

717 adulti

per un totale di 820 disabili censiti.

Ci piace pensare che il nostro lavoro possa proseguire ed essere il punto di partenza per la costituzione di un gruppo di lavoro e di coordinamento per l’handicap nel nostro territorio le cui finalità potrebbero essere 

- aggiornamento costante a livello epidemiologico delle disabilità  ai fini di ottimizzare le risorse esistenti

- raccolta di materiale inerente l’handicap per la disabilità e per altre fasce di cittadini che possa essere messo a disposizione degli operatori del settore e degli utenti, prevedendo anche altre fasce quali ad esempio gli anziani, attraverso uno sportello informatico.

CAPITOLO  PRIMO

Dati  Preliminari

Sono state individuate 910 persone disabili in possesso dei requisiti di gravità, cui rivolgere l’intervista.

I disabili adulti che hanno risposto, sono stati 717 su un totale di 800.

I disabili minori che hanno risposto sono stati 103 su un totale di 110 .

Tab. e graf. n. 1 adulti e minori
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La percentuale di rifiuti è stata inferiore al 10%, percentuale bassa in questo tipo di esperienze dove l’adesione è facoltativa.

La modalità di mancata adesione all’intervista è stata adeguata e corretta. Le persone hanno espresso le motivazioni della non adesione: motivazioni prevalentemente  riconducibili ad un atteggiamento di scarsa fiducia nel cambiamento e sulla  possibilità di  incidere sulla propria situazione esistenziale. 

Graf. n due adulti e minori - N.B. La percentuale è riferita al totale dei censibili 910
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Oltre alla garanzia dell’anonimato e l’accuratezza nell’individuazione delle modalità dell’appuntamento, la scelta di portare al domicilio delle persone l’intervista, (aspetto realizzato nel 76% delle situazioni) ha contribuito ad acquisire un alto numero di adesioni: il 90% delle situazioni individuate come censibili. Come si vede dal grafico seguente, un certo numero di interviste è stato effettuato presso l’Istituto Assarotti che è sede dell’Ente Nazionale Sordomuti (ENS). Con l’ENS si è avuta una buona collaborazione per individuare una formulazione del questionario con gli stessi contenuti, ma semplificata e di più facile lettura.

Ci sono stati inoltre segnalati gli iscritti all’associazione che ha mediato anche un appuntamento; l’intervista è stata raccolta con l’aiuto di un loro interprete.

Un ampio livello  di collaborazione si è avuto con le forze del privato sociale, Anffas Tigullio Ovest, Anffas Tigullio Est e Villaggio del Ragazzo che hanno dato un contributo non solo come fonti, ma anche sollecitando gli utenti all’adesione all’intervista e intervenendo infine sui contenuti e gli obiettivi della ricerca. Ricordiamo che i primi dati sono stati portati al Convegno Anffas del 23/10/99 svoltosi a Rapallo cui ha partecipato la Ministra per la Solidarietà Sociale On. Livia Turco “Percorsi di vita nel disabile mentale - Risposte articolate fra domiciliarità e residenzialità”.

Tab. e graf. n. 3 adulti e minori
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Come già detto sono state prese in considerazione le situazioni gravi. Le tabelle seguenti ci indicano che il  48% degli intervistati possiede una indennità di accompagnamento (I.A.) o un’altra indennità, prevista per chi non è in grado di attendere in autonomia alle attività della vita giornaliera, in rapporto all’età. 

Il 3% ha altre situazioni, quali una pratica in corso o il riconoscimento di un handicap grave L. 104/92. Quest’ultima situazione è stata inserita solo laddove le persone non avevano alcuna altra invalidità o indennità; infatti, si fa richiesta al riconoscimento di handicap grave essenzialmente per fruire dei benefici di legge (art.  21 e 33 L. 104, gli sgravi fiscali, le modifiche per l’autovettura e altri) pertanto non è detto che tutte le situazioni di gravità ne facciano richiesta.

Graf. n. 4 adulti e minori - La percentuale è riferita al totale degli intervistati 82
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La gravità delle situazioni ha determinato la consapevolezza dell’appartenenza ad una fascia di utenza con rilevanti bisogni, facendo prevalere il desiderio di esprimerli, per contribuire a individuare linee programmatiche e interventi più mirati e specifici.

Per la compilazione del questionario si è cercato di coinvolgere direttamente il disabile, ma non sempre ciò è stato possibile, infatti, nel 56% dei casi non ha risposto l’interessato, ma un familiare, dato  presumibilmente da collegarsi ai minori e alla ampia percentuale di disabili intellettivi.

Graf. n. 5 adulti e minori -  N.B. La percentuale è riferita al totale degli intervistati  820
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I grafici seguenti analizzano il sesso, il grado di parentela e il titolo di studio   di chi ha risposto all’intervista. Emerge una prevalenza del sesso  femminile, in particolare la madre cui spesso è  delegata la gestione di chi è in difficoltà in una famiglia: le risposte date prevalentemente dalle madri sembrano confermare tale dato.

Graf. n.6  adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi risponde al posto del disabile 456
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Graf. n.7 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi risponde al posto del disabile 456
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Il 61% è in possesso di un titolo di studio corrispondente alla licenza elementare o alla scuola media inferiore, il 25% aveva una scuola media superiore o una laurea e il 5% non aveva alcun titolo di studio.
Graf. n. 8 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce a chi risponde al posto del disabile 456
[image: image12.wmf]Titolo di studio

nessuno

5%

licenza 

elementare

32%

licenza media

29%

scuola media 

superiore e oltre

25%

senza risposta

9%


Concludendo si è riscontrata un’ampia percentuale di adesione; la modalità partecipata ha visto gli intervistati interessati ad un cambiamento e ha contribuito a far raccogliere dati quantitativamente  significativi. 

CAPITOLO SECONDO

Dati Informativi Generali

 La ASL 4 “Chiavarese” ha un’estensione di 960,6 Kmq. Afferiscono al suo territorio 30 Comuni di cui 23 con meno di 5000 abitanti, 25  appartengono alle Comunità Montane. Le Comunità Montane sono quelle della Fontanabuona, delle Valli dell’Aveto, Graveglia, Sturla,  dell’Alta Val di Vara e della Val Petronio.

Nella ASL vi sono 147.409 abitanti di cui 110.000 nella fascia 0-65 anni  pari al 74,5 % della popolazione.

Erano presenti al momento della ricerca due ambiti sociali: parte dell’Ambito 17 (per i soli Comuni di Rapallo, Santa Margherita Ligure,  Zoagli e Portofino) e l’Ambito 18.I Distretti sociali vanno dal 79 all’87. Si stanno avviando i Distretti sanitari.

Dal settembre 99 sono attivate le Conferenze di Zona: 

Zona 1 comprendente i distretti sociali 86 e 87

Zona 2 comprendente i distretti sociali  81, 82, 83, 84 e 85

Zona 3 comprendente i distretti sociali 79 e 80

La tipologia del territorio è costituita da una ampia concentrazione di popolazione nei comuni costieri (80% di tutta la popolazione) e un entroterra ampio e poco popolato. Si ricorda ad esempio che il Comune di Né è il meno popolato di tutta la Liguria in rapporto all’estensione.

I servizi e le maggiori opportunità occupazionali offerti dai comuni costieri, hanno determinato fenomeni di esodo e pendolarismo e hanno costituito ragione di accentramento e polarizzazione nei confronti della zona costiera, creando spopolamento,  invecchiamento della popolazione e crisi dell’economia di tipo tradizionale nell’entroterra.

Una indagine campionaria realizzata dall’ISTAT nel 1987 ha stimato in 39.000 i portatori di handicap grave (con minorazioni fisiche, psichiche e sensoriali) della Liguria, pari al 2,21% della popolazione. Una contemporanea analisi condotta dal CENSIS stimava  nel 2,98% l’incidenza dei portatori di handicap sulla popolazione complessiva.

La nostra ricerca ha individuato un numero di 910 disabili gravi (censimento numerico)  da 0 a 65 anni che corrispondono a 8 disabili gravi ogni mille abitanti. 

Per le tre aree di seguito riportate, sesso, fasce di età e comune di residenza, si è fatto riferimento ai 910 disabili censibili.

Sesso

Delle 910 situazioni individuate come censibili, 496 persone pari al 55% sono uomini e 414 pari al 45% sono donne.

Nella popolazione analizzata  il sesso maschile appare lievemente prevalente. 

Graf.  n. 1 adulti e minori
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Fasce di età

Si è presa in considerazione la fascia di età 0-65 anni. Non si è  presa in considerazione la fascia oltre i 65 anni  poiché nello stesso periodo nella ASL 4 si è svolto un censimento sui bisogni socio-assistenziali della popolazione anziana ultrasessantacinquenne (Progetto AGING). Va a questo punto segnalato che studi effettuati senza limiti di età, collocano oltre i 65 anni più del 60-65% di tutti gli handicap.

I disabili censiti nell’età evolutiva (0-18 anni) sono stati 103: la fonte più significativa è stata rappresentata dai servizi territoriali (consultori e  riabilitazione) che hanno segnalato la maggior parte delle situazioni di minori cui rivolgere l’intervista, selezionando solo chi aveva “maturato” la piena consapevolezza della gravità. Il che potrebbe spiegare l’apparente minore incidenza nella fascia 0-18. Il numero di minori e giovani adulti formalmente diagnosticato come disabile grave, che frequentano la scuola e la riabilitazione ed è seguito dai servizi, è più ampio di quello riportato.

Una breve considerazione va fatta per la fascia di età 19-25 anni che rappresenta i giovani adulti, per peculiarità e caratteristiche interessanti. In tale età vi è un protrarsi di problematiche adolescenziali e sono ancora presenti potenzialità inespresse che necessitano di interventi in chiave riabilitativa e di servizi specifici con ancora caratteristiche di multidisciplinarietà (ad esempio quelli legati all’inserimento lavorativo). E’ questa un’area  spesso scoperta di servizi, cui storicamente vengono dedicate poche risorse: basta pensare che nell’ex ambito 18, sino al 1993 momento dell’accorpamento delle USL 17 e 18, non esistevano operatori nel nucleo disabili, che non fossero amministrativi. Va ricordato che i Consultori Familiari, per compiti istituzionali, seguivano i disabili fino al compimento del 18° anno(come previsto dalle normative di riferimento): poche erano le persone maggiorenni che continuavano ad essere seguite  per  la ” buona volontà” di qualche operatore.

I Servizi di Riabilitazione Territoriale Disabili hanno in carico molte altre complesse situazioni non valutate come gravi   e pertanto non prese in considerazione dalla presente ricerca, ma che in considerazione dell’età richiedono importanti ed ampi interventi di riabilitazione specifica. Queste situazioni  richiedono una presa in carico multidisciplinare e interventi articolati e integrati di riabilitazione diretta (rivolti all’utente) e riabilitazione indiretta (rivolti  al contesto ambientale: scuola e lavoro).  

Dall’analisi del grafico 2 non emerge una fascia con una netta prevalenza rispetto alle altre. 

Graf. n 2 adulti e minori
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Comune di Residenza

La tabella n. 3 indica i disabili distribuiti per comune di residenza e in proporzione al numero degli abitanti. Il grafico n. 4 indica la distribuzione per comune di residenza degli intervistati. I picchi corrispondono ai Comuni di Chiavari, Lavagna, Rapallo, Santa Margherita e Sestri Levante anche in rapporto al maggior numero della popolazione ivi residente.

Graf. n. 4 adulti e minori
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Tab. n. 3 adulti e minori - N.B. La percentuale di ciascun Comune è calcolata sul totale dei residenti
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Dove vive
E’ stato richiesto alla persona dove vive, se in famiglia o in struttura. Il grafico seguente dice che solo il 5% (40 adulti ) vive in struttura (a prevalente componente sanitaria riabilitativa), il 4% non vive in famiglia, ad esempio ha costituito un proprio nucleo e vive da solo, la maggior parte, il 91% (650 persone su 717 interviste) vive in famiglia.

Solo 3 minori su 103 vivono in struttura.

Tab. e graf. n. 5  adulti e minori 820


Le tabelle e i grafici n. 6 e 7 ci forniscono alcune informazioni sul nucleo familiare. Vediamo che dei 650 adulti che vivono in famiglia, 166 vivono solo con i genitori, 25 solo con i fratelli, 169 con i genitori e altri familiari, 70 solo con il coniuge, 153 con il coniuge e altri familiari, 25 con i figli. Nei minori la situazione è invece la seguente: 1 vive solo con il padre, 3 vivono solo con la madre, 50 con genitori e fratelli, 25 con i genitori, 5 con genitori e nonni, 1 con altri parenti.
Graf. n.6  adulti  - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi vive in famiglia 650
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Graf. n. 7   minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 103
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Quali e quanti sono i familiari dai quali i disabili possono potenzialmente avere sostegno? Il 94% degli adulti  ha familiari non conviventi: fratelli nella misura del 40%, genitori nella misura del 12%, figli nella misura del 13%, nonni nella misura del 10%, altri parenti nella misura del 26% (tab. e graf. 8 e 9). 
Tab. e graf. n. 8  adulti - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717
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Graf. n. 9 adulti - N.B. La percentuale si riferisce al totale  di chi ha familiari non conviventi 674
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Si è voluto quantificare quante persone con bassa autonomia vivono solo con i genitori: queste sono133 (tabella n. 10) con una tipologia di handicap che per l’82% è psichico o plurihandicap (grafico n. 11). Questo dato appare particolarmente  significativo in relazione alle indicazioni operative che si possono trarre ai fini programmatici.

Tab. n. 10 adulti - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi non potrebbe vivere da solo 518
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Graf. n. 11   adulti - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi vive solo con i genitori 133
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Si  è inoltre correlato il dato precedente (tab. 10 adulti) con l’età dei genitori: si può ben notare che nelle fasce di età più avanzate si collocano le percentuali  più elevate. Significativa la percentuale (32%) di chi non ha più il padre (graf.12 e 13).

Le percentuali raccolte evidenziano l’avanzata età dei genitori e di conseguenza forniscono un’indicazione di forte criticità che abbinata al trend in aumento di vita media del disabile, mostrano il quadro futuro.

Graf. n. 12  adulti - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi vive solo con i genitori  e non potrà vivere solo 133
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Graf. n. 13 adulti - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi vive da solo con i genitori  e non potrà vivere  solo 133
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Stato civile                             

I dati mettono in evidenza come una percentuale elevata di persone sia sola, infatti, circa il 60% della popolazione intervistata non ha una situazione di coppia. 

Il 32% ha costituito un nucleo familiare che si è mantenuto coeso; la disabilità ha agito quale elemento  aggregante nei confronti del nucleo, infatti, solo il 4% risulta divorziato o separato.

Graf. n. 14 adulti
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Esperienze di Istituto
Degli adulti intervistati il 14% ha fatto esperienze di istituto che per il 60 %  si sono prolungate oltre i cinque anni.
Tab. e graf.  n. 15  adulti e minori
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Graf. n. 16  adulti - N.B. La percentuale è riferita al totale di chi ha fatto esperienze d’Istituto 101
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Solo 5 minori hanno fatto esperienze di istituto, in un caso si è prolungata oltre i 3 anni.

Graf. n.17  minori - N.B. La percentuale è riferita a chi ha fatto esperienze d’Istituto 5
[image: image31.wmf]Se si per quanto tempo

1-2 mesi

20%

1 anno

0%

1-3 anni

60%

più di 3 anni

20%


Nella ASL operano da molti anni servizi territoriali di supporto all’integrazione scolastica, consultori, servizi riabilitazione infantile; tali servizi ben radicati e con  buone competenze sono stati determinanti nell’individuare supporti e interventi (consulenze alle agenzie educative, affidi educativi temporanei, interventi domiciliari, riabilitazione diretta e indiretta)  che hanno facilitato la permanenza del disabile nella sua famiglia e contribuito a diffondere la cultura dell’integrazione. In questa prospettiva hanno operato anche i centri di riabilitazione diurni e i servizi dell’inserimento lavorativo.

Gli interventi sopra  esposti sono stati  implementati  e realizzati  in collaborazione con i servizi sociali degli enti locali. 

Il legame con il proprio contesto ambientale è uno dei più importanti indicatori di qualità di vita per la disabilità e rappresenta una direzione di lavoro importante per i servizi del 2000.

Scuola

L’11% degli intervistati adulti non è andato a scuola,  e l’89% ha frequentato una scuola, di questi l’11% ha frequentato la scuola speciale. Si ricorda che la L. 517 che prevede  l’inserimento dell’handicappato nelle classe normali è del 1977.

Graf.  n.  18  adulti - N.B. La percentuale è riferita al totale degli intervistati 717
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 Graf. n. 19  adulti -  N.B. La percentuale è riferita al totale degli intervistati 717
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Nei minori la non frequenza (18%) è legata prevalentemente 

· alle fasce di età 0-6 e 14-18 che sono al di fuori dell’obbligo scolastico 

· solo 2 sono le situazioni di gravità tali da non consentire l’inserimento scolastico.
 Graf. n. 20  minori - N.B. La percentuale è calcolata sul totale degli intervistati 103
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Graf. n. 21  minori -  N.B. La percentuale è calcolata sul totale degli intervistati 103
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 Graf. n. 22  adulti - N.B. La percentuale è calcolata sul totale degli intervistati 717
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Il grafico n. 22 ci indica il  titolo di studio; il livello di istruzione modesto può determinare  strumenti culturali non adeguati e potrebbe incidere sui livelli di conoscenza della realtà e sul livello di qualità e di intervento  della partecipazione sociale.

Ci troviamo complessivamente di fronte ad un gruppo sociale con un non elevato livello culturale, solo il 23% è andato oltre  la scuola media inferiore e solamente l’1% possiede una laurea.

Per tali gruppi è presente il rischio di esprimere una contrattualità ridotta ed essere esposto a pericoli di esclusione sociale.

Situazione Reddituale e Lavorativa

L’86% degli intervistati adulti  fruisce di una pensione. Il grafico n. 24 mostra di quali tipi di pensione  il disabile fruisce: si tratta nella maggior parte (79%) della pensione di invalidità civile (o altra invalidità). 

Graf. n. 23  adulti - N.B. La percentuale è calcolata sul totale degli intervistati 717
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Graf. n. 24  adulti - N.B. La percentuale è calcolata sul totale di chi percepisce una pensione 615
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Il grafico n. 25 evidenzia la situazione occupazionale, indicando che 60 disabili hanno una situazione lavorativa come si vede  nel dettaglio al grafico n.26. Nel grafico n. 25 viene riportato anche il numero dei disabili gravi che fruisce di uno strumento di mediazione al lavoro quali Borsa Lavoro, Tirocinio di Formazione in Situazione.
Nelle situazioni di gravità vengono utilizzati prevalentemente i progetti di autorealizzazione lavorativa, che essendo rivolti a soggetti con condizione di gravità che incide stabilmente sulla produttività, non hanno come obiettivo l’assunzione. Tali progetti denominati ILSA (inserimenti lavorativi socio-assistenziali) consentono tuttavia alla persona  di mantenere  abilità lavorative, di relazione, le autonomie acquisite e di evitare percorsi impropri e spesso più onerosi, sia  per le istituzioni che per  la persona. 

Graf. n. 25  adulti
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Graf. n. 26  adulti - - N.B. La percentuale è calcolata sul totale degli occupati 60
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Nella maggior parte, se non nella totalità delle situazioni, considerando anche che l’8% gode dell’incentivo economico degli strumenti di mediazione al lavoro (compatibile peraltro con il trattamento pensionistico)  le persone disabili sono munite di un reddito proprio, anche se spesso non è ritenuto adeguato.

La stragrande maggioranza possiede una fonte certa economico - finanziaria che può essere utilizzata a sostegno della propria autonomia e attenuare i vincoli di dipendenza.

CAPITOLO TERZO

La  Disabilità

Tipologie di disabilità
Come già detto nella prima parte sono state prese in considerazione le seguenti tipologie di disabilità:


psichica

motoria


cecità 


sordità


plurihandicap

fisica
Nella prima parte si è precisato che con il termine psichico (attualmente è più utilizzato il termine mentale) si sono intese le disabilità intellettive (ritardo mentale) escludendo le disabilità di tipo psichiatrico e le situazioni  devianti o con disagio sociale e disadattamento; sono stati inclusi i minori affetti da psicosi e autismo. 

La voce cecità include gli utenti non vedenti colpiti da cecità assoluta o che hanno un residuo visivo non superiore a un decimo ad entrambi gli occhi, con  eventuale correzione.

Alla voce sordità sono inseriti i sordomuti vale a dire coloro che sono colpiti da  sordità dalla nascita o prima dell’apprendimento della lingua parlata. 

Il concetto di plurihandicap prevede che vi siano manifestazioni multiple fisiche e mentali entrambe  di una certa rilevanza con restrizione delle autonomie della persona, della possibilità di  percezione, espressione e relazione.

Abbiamo inserito nella  categoria fisica chi, a seguito di una grave patologia, aveva anche  una gravissima limitazione nelle attività della vita quotidiana.

Tra le patologie più frequentemente riscontrate vi sono le insufficienze renali con ricorso alla  dialisi, le cardiopatie, le gravi broncopneumopatie con ricorso all’ossigeno,  sono state escluse per ragioni di riservatezza, le patologie da virus HIV.

Per le patologie motorie la gravità è stata individuata con la collaborazione dei fisiatri della  ASL 4. Tra le patologie che hanno determinato disabilità gravi, di grande rilievo sono le patologie degenerative ; sono presenti anche un certo numero di esiti di patologie  vascolari. In aumento gli esiti di traumi da incidente stradale.  Esistono nel nostro territorio tre situazioni di post-coma la cui assistenza richiede ampi interventi domiciliari a forte integrazione socio-sanitario.

(Completare)

La tabella e il grafico n. 1  indicano in che percentuale sono presenti le tipologie di disabilità sul totale delle persone censibili (910) e in rapporto alla popolazione 0-65 anni che è di 110.000 circa.    

I disabili psichici sono 334 persone, pari al  36% del totale dei censibili e allo 0,3% della popolazione 0-65.

I disabili motori sono 212 persone, pari al   23% del totale dei censibili e allo 0,19% della popolazione 0-65.  

Il plurihandicap è pari al 17% in tutto 153 persone, pari allo  0,13% della popolazione 0-65.

La cecità è pari al 5% sono 42 le persone appartenenti a tale fascia pari allo 0,03% della popolazione 0-65.
Il sordomutismo  costituisce l’8% le persone sono 69, pari allo  0,06% della popolazione 0-65.

Le persone con una invalidità fisica sono 100 persone, pari all’11% del totale dei censibili e allo 0,09 % della popolazione 0-65.

La patologia psichica appare maggiormente rappresentata.

Questi dati ci confermano che esistono 8 disabili gravi ogni mille abitanti nella fascia 0- 65 anni.

Tab. e graf. n. 1  
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Il  grafico e la tabella numero 2 ci riportano le patologie in rapporto alle fasce di età.

Appare   interessante il dato per cui l’handicap psichico è rilevante nei primi anni di vita, (va ricordato che alla percentuale dell’handicap psichico va aggiunta quella del  plurihandicap che ha sempre inclusa una componente psichica).       

Per contro gli handicap motori aumentano con l’aumentare dell’età, in rapporto al trend in aumento a livello  nazionale di esiti di traumi da incidente stradale, malattie degenerative e cerebrovascolari.

Vediamo  che anche per quanto riguarda il sordomutismo  nelle fasce di età 0-18 e 19-25 pare esservi una minore incidenza rispetto alle altre fasce. Tale fenomeno è presumibilmente da collegarsi a una maggiore attività di prevenzione, quali l’introduzione della vaccinazione antirubeola e profilassi in gravidanza.

Tab. e Graf. n. 2 adulti e minori - N.B. La percentuale è riferita al totale di ogni fascia di età [image: image43.wmf]Età  in rapporto alla patologia
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Il grafico n. 3 riporta la suddivisione delle disabilità in rapporto al sesso:  non pare esservi una significativa prevalenza per l’uno o l’altro sesso.
 Graf:   n. 3  adulti e minori - N.B. La percentuale è calcolata sul totale maschi 456 e sul totale femmine 364
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Il grafico n. 4 mette in correlazione la disabilità con il titolo di studio: come si poteva presumere le categorie del plurihandicap e dello psichico in alta percentuale non posseggono alcun titolo di studio.

Percentuali più significative di titoli di studio elevati sono presenti nelle disabilità  fisiche, motorie e sensoriali.
Graf. n. 4  adulti - N.B. La percentuale è riferita ai totali di chi ha frequentato la scuola secondo la patologia
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Autopercezione delle difficoltà

Il quesito è stato posto sia ai familiari sia ai diretti interessati (adulti).


Punto di vista del familiare.

Nel caso di minori, pur essendo nella globalità situazioni di gravità, vi è una discrepanza tra l’aspetto formale e quello di contenuto vale a dire che pur essendo tutte situazioni gravi non sono sempre vissute dai familiari come tali : il 19%  ritiene  la disabilità leggera, il 41% media e il 38% grave; si potrebbe attribuire alla maggior fiducia nelle possibilità riabilitative e nelle possibilità di recupero del bambino o del ragazzo.

Maggior coerenza logica in rapporto alla reale gravità compare nella risposta su come il familiare percepisce le difficoltà del disabile adulto: il 6% le riconosce come lievi e   il 55% le percepisce come gravi.
Graf. n. 5  minori e adulti 
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Punto di vista del disabile
Nel caso degli adulti, la valutazione delle difficoltà è stata richiesta anche all’intervistato  che nel 21% le ritiene leggere e nel 37% medie, solo il 32% dei disabili adulti valuta grave la propria disabilità. Quest’ultimo dato è probabilmente da collegarsi all’ampia percentuale di disabili psichici nei cui confronti è stata fatta dalla famiglia una azione di “filtro” e protezione.

Graf. n. 6  adulti
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Livelli di autonomia

La valutazione di gravità  si è basata non tanto sulla gravità delle patologie quanto sulla gravità  degli esiti secondo la classificazione internazionale  delle minorazioni,  delle disabilità e degli  handicap dell’Organizzazione Mondiale  della Sanità del 1980 (ICIDH). La scala di gravità (vedi tab. 7) dell’ICIDH prevede   livelli di gravità che si basano sulla possibilità di compiere in autonomia  una determinata attività e il grado di supporto sia tecnico che psicoeducativo.

Tab. 7  -  Gravità della disabilità (ICIDH)












scala 
descrizione







0
Non disabile
assenza di disabilità - il soggetto può effettuare un'attività o adottare il 









necessario comportamento senza aiuto, da solo e senza difficoltà







1
Difficoltà di esecuzione
presenza di una difficoltà - il soggetto può effettuare un'attività o









adottare il necessario comportamento senza supporti tecnici e/o psicoeducativi e 









da solo, ma con difficoltà







2
Prestazioni con aiuto
necessità di presidi e dispositivi (cioè il soggetto può eseguire una attività solo avvalendosi 









di presidi o dispositivi fisici) 







3
Prestazioni supportata
il soggetto non può eseguire un'attività o adottare la condotta richiesta - che essa 









sia migliorata o meno da supporti tecnici - se non è affiancato da un'altra persona.







4
Prestazione dipendente
dipendenza completa dalla presenza di un'altra persona - il soggetto può 









effettuare la sua attività o adottare la condotta richiesta, soltanto se qualcuno









è con lui per la maggior parte del tempo







5
Disabilità rilevante
impossibilità di effettuare l'attività senza l'intervento di una persona che, a sua









volta, possa agire soltanto con sussidi o dispositivi - la condotta









corretta può essere ottenuta soltanto in presenza di un'altra persona ed in un 









ambiente protetto







6
Disabilità totale
impossibilità di realizzare e mantenere  un'attività o un comportamento







7
Graduazione non applicabile
Incl. scala di gravità non applicabile a determinate disabilità







8
Gravità non specificata








La valutazione dei livelli di autonomia si è basata sulle  ADL (Activities of Daily Living) che comprende attività quali l’igiene personale, il vestirsi, etc. e attività di natura strumentale come prepararsi i pasti, fare acquisti, usare il telefono.

Sono state prese in considerazione un vasto ed eterogeneo insieme di azioni ed è stato previsto che la persona potesse eseguire o no una data attività o eseguirla con  aiuto.

Il target della gravità  appare confermato dal dato che ci indica che degli adulti intervistati  non sono in di compiere molte attività, 518 (72%) non sarebbero in grado di vivere soli e 40 lo sarebbero solo con aiuto (6%). Il 76% dei minori non possiede autonomie correlabili all’età.

Le tabelle e i grafici di seguito riportati ci indicano i livelli di autonomia presenti nelle persone intervistate. Nella tabella n 9 bis la valutazione delle autonomie è correlata all’età.

Tab. n. 8  adulti - N.B. La percentuale si riferisce sul totale degli intervistati 717
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Tab.  e graf. n. 8 bis  adulti - N.B. La percentuale si riferisce sul totale degli intervistati 717
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Tab.  n. 9  minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale degli intervistati 103
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Tab. e  graf. n. 9 bis  minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale degli intervistati 103
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I grafici 10 e 11 correlano la tipologia di disabilità con le autonomie e il poter vivere soli fornendoci dati utili per la programmazione della residenzialità e degli interventi domiciliari.

Tab. e graf. 10 adulti - N.B. La percentuale è calcolata sul totale di chi non può vivere solo 518
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Tab. e graf. 11 adulti - N.B. La percentuale è calcolata sul totale di chi  può vivere solo con aiuto 40
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 Il grafico n. 12 indica che il 63% degli intervistati assume farmaci rapportabili alla patologia equamente suddivisi tra molti, medi e pochi.

Graf. n.  12 adulti
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Bisogni riferiti all’handicap
Si è distinto tra aspetti e difficoltà in generale  e quelli volti a migliorare la qualità di vita del disabile intervistato.

Riguardo al primo aspetto la tabella e il grafico n. 13 individuano le barriere architettoniche, i servizi, l’assistenza domiciliare e la scarsa accettazione sociale come aspetti critici per le persone disabili visti dagli stessi interessati. Per i minori, oltre ai precedenti (a esclusione dell’assistenza domiciliare) sono ritenuti aspetti difficoltosi le barriere culturali e i pochi aiuti nel tempo libero. 

Le barriere fisiche e soprattutto quelle culturali emergono e vengono individuate con  chiarezza  come aspetti di difficoltà e criticità per tutte le persone disabili.

Tab. e graf.. n. 13 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale intervistati 717 adulti e 103 minori
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L’analisi dei bisogni riferiti a sé e alla migliore qualità della propria vita ci indica che 

· Il 15% degli adulti e il 22% dei minori afferma che i trasporti pubblici sono importanti.

· l’11% degli adulti. e il  23% dei minori indica l’importanza del sostegno psicologico alla famiglia. E’ comprensibile la  maggior rilevanza della richiesta  nell’età evolutiva per la presenza di problemi di accettazione e di elaborazione del lutto. Appare positivo come la famiglia abbia individuato con precisione questo specifico sostegno.

· il 22% degli adulti e il 41% dei familiari dei minori ci indica la necessità di servizi sociali più sviluppati.    

· il 27% degli adulti e il 37% dei questionari relativi ai minori ci chiede un maggior sviluppo dei servizi sanitari.

· in egual misura dagli adulti e da minori (40% adulti. e 39% minori) viene espressa la rivendicazione di assegni per l’invalidità più adeguati.

· il desiderio di una maggiore accettazione sociale è richiesto dal 16% degli adulti. e dal 21% dei minori.

· non eccessive richieste vengono attuate nei confronti degli ausili sia per quanto riguarda il rinnovo che la specializzazione tecnologica, rispettivamente il 6% e l’8% negli adulti e il 7% e l’8% nei minori.

· Vi è una significativa differenza di richiesta di aiuto da collocare nel tempo libero tra adulti (17%) e minori (27%) spiegabile con  autonomie più ridotte nei minori.

· una discreta percentuale di disabili adulti (19%) vedrebbe nell’inserimento al lavoro una buona risposta  al problema della qualità della vita.     Vanno individuate maggiori risorse da assegnare a questo settore anche per esperienze di autorealizzazione lavorativa (senza finalità di assunzione).

· su esplicita richiesta dell’ENS  (Ente Nazionale Sordomuti) con cui si è avuta una ampia collaborazione, abbiamo inserito la voce “Legge sulle barriere di comunicazione” e le percentuali del 3% e del 4% delle tabelle adulti e minori corrispondono alle persone affette intervistate da sordomutismo.

I punti 3 e 4 sono più significativi se rapportati  al capitolo sui servizi.

Servizi sociali e sanitari più sviluppati, assegni di invalidità più adeguati, aiuti per il tempo libero e assistenza domiciliare sono le esigenze più sentite. Il vissuto psicologico di esclusione  e di emarginazione viene esplicitato con la richiesta di maggior accettazione sociale.

Tab. e graf.  n. 14  adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale degli intervistati 717 adulti e 103 minori
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Conoscenze sull’origine della disabilità
Agli intervistati è stata posta la domanda se erano o meno a conoscenza dell’origine della propria disabilità: il grafico n 15 ci indica che il 7% degli intervistati sia adulti che minori non ne era a  conoscenza. Alta la percentuale delle disabilità a origine congenita e genetica che è pari al 46%. Va ricordato che sono riportate le risposte dei diretti interessati; le rilevatrici hanno segnalato che talvolta le persone hanno avuto qualche titubanza nel fornire una risposta.

Graf. n. 15  adulti e minori 
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Una buona percentuale di intervistati, 50% negli adulti e ben il 68% nei minori, sono a conoscenza di nuove opportunità diagnostiche nel campo della genetica.

Graf. n.  16  adulti e minori -  N.B. Sono escluse le percentuali che si riferiscono alle situazioni dovute a infortunio e senza risposta
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Il 32% degli adulti e il 43% dei minori si mostra interessato al parere di un genetista; è  comprensibile nei minori una percentuale più ampia (43% rispetto al 21% degli adulti) di chi desidera una consulenza genetica.

Graf. n.17  adulti e minori -  N.B. Le percentuali si riferiscono al totale delle situazioni escluso " dovuta a infortunio "
"senza risposta" 
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Graf. n.18 adulti e minori
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CAPITOLO QUARTO

Rapporto con i Servizi

Al capitolo 4 si sono voluti analizzare i rapporti che i disabili hanno con i servizi, in relazione alla propria patologia o disabilità.

Sono stati presi in considerazione i seguenti servizi ospedalieri e territoriali sociali sanitari:
Adulti e minori
Servizio ospedaliero degenza

Servizio ospedaliero ambulatoriale

Servizio ospedaliero riabilitazione cardiologica

Riabilitazione logopedica ospedaliera

Riabilitazione logopedica ambulatoriale 

Riabilitazione psicomotoria ambulatoriale 

Riabilitazione ambulatoriale fisioterapica ospedaliera

Riabilitazione ambulatoriale fisioterapica territoriale

Medico di famiglia

Medicina specialistica

Medicina specialistica domiciliare

Trattamento farmacologico

Trasporto ambulanza

Trattamento riabilitativo domiciliare

Affido educativo

Aiuto domiciliare cure persona

Aiuto pratiche burocratiche

Superamento barriere architettoniche

Centro residenziale

Servizio riabilitazione territoriale

Solo Adulti 
Soggiorno di vacanza

Centro diurno semiresidenziale
Servizio inserimento lavorativo
Solo Minori
Centro estivo

Centro diurno semiresidenziale o socio-educativo

Assistenza al pasto scuola

Cambio pannolone a scuola

Materiale didattico a scuola

Sostegno didattico a domicilio (per chi non frequenta)

Trasporto a scuola
Nel caso ne avesse fruito negli ultimi due anni, è stata richiesta una valutazione all’interessato; sono state anche richieste  le ragioni per cui non aveva potuto fruire di quel dato servizio, ragioni legate al mancato accesso, all’inesistenza del servizio, alla non informazione, al privilegiare servizi di altre ASL.  
Servizio ospedaliero degenza

Dalla prima richiesta, per quanto concerne il servizio ospedaliero di degenza, emerge un buon grado di soddisfazione rispetto al servizio ricevuto pari al 94% nei minori e all’81% negli adulti.

Per chi non aveva ricevuto servizio la ragione principale era connessa (22% M. e 9% A.) alla fruizione di servizi fuori ASL (96% di chi non ha fruito), dato facilmente comprensibile e collegabile al fatto che la nostra è una ASL a media tecnologia e gli utenti ricorrono ad altri centri maggiormente specializzati.

Graf. 1.1 adulti e minori - N.B.  La percentuale è riferita al totale dei censiti 717 A  103 M
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 Graf. n. 1.2 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi usufruisce del servizio 197 A e 16 M
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Graf. n.1.3 adulti e minori - N.B.  La percentuale si riferisce al totale di chi non ha usufruito del servizio 68 A 23 M
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Servizio ospedaliero ambulatoriale

Per il servizio ospedaliero ambulatoriale viene espresso un buon livello di soddisfazione rispetto ai servizi ricevuti. Anche qui le ragioni di chi non ha fruito del servizio sono da collegarsi al ricorso a servizi fuori ASL.

Graf. n. 2.1 adulti e minori - N.B. La percentuale è riferita al totale dei censiti 717 A  103 M
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Graf. n. 2.2 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha usufruito del servizio 359 A 37 M
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Graf. n. 2.3 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi non ha usufruito del servizio 63 A 23 M
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Servizio Ospedaliero di Riabilitazione cardiologica 

La riabilitazione cardiologica ospedaliera ha fornito il servizio a 1 minore e a 9 adulti con un ampio grado di soddisfazione.

Graf. n. 3.1 adulti e minori  - N.B. La percentuale si riferisce al totale censiti 717 A 103 M
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Graf. n. 3.2 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha usufruito del servizio 9 A 1 M
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Graf. n. 3.3 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi non ha usufruito del servizio 5 A  1 M
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Riabilitazione logopedica ambulatoriale

Riabilitazione logopedica  ambulatoriale ospedaliera

Hanno fatto ricorso alla riabilitazione logopedica ospedaliera piccole percentuali: solamente 3  minori e 10 adulti; il dato è comprensibile e si spiega con il fatto che la dotazione organica ospedaliera era al momento della ricerca  di una sola unità.

Graf. 4.1 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A   103 M
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Riabilitazione logopedica territoriale

Maggiore è il ricorso alla riabilitazione territoriale logopedica con caratteristiche di multidisciplinarietà; nei minori la percentuale è del 34% che si dichiara soddisfatta  all’86%, per gli adulti il 3%, con un livello di soddisfazione dell’83%. A possibile riprova basso è il numero di chi si rivolge fuori ASL: 2 minori e 1 adulto.

Graf.  5.1 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A  103 M
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Graf. n. 5.2 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 24 A  35 M
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 Graf. n. 5.3 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi non ha fruito del servizio 18 A  4 M
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Riabilitazione psicomotoria territoriale 

Il trattamento ambulatoriale psicomotorio  è stato rivolto al 33% dei minori e al 4% degli adulti. Buono il grado di soddisfazione (85% M  93% A).

Graf.  6.1  adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A  103 M
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 Graf. 6.2  adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 29 A  34 M
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Graf. n. 6.3  adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi non ha fruito del  servizio 23 A  7 M
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Riabilitazione fisioterapica ambulatoriale

MINORI

Hanno fruito del Servizio Ospedaliero Ambulatoriale di riabilitazione fisioterapica 6 disabili minori, 4 si sono dichiarati soddisfatti; il dato (solo 6 minori) è da attribuire al fatto che i minori con necessità di riabilitazione continuativa e con patologie croniche si rivolgono con maggiore facilità al Centro Educazione Motoria (CEM) e ai servizi territoriali, come emerge dal  grafico n. 7.1 dove ben il 30% di minori intervistati si è rivolto ed ha avuto il trattamento ambulatoriale dai suddetti servizi territoriali e si  è detto soddisfatto nel 91% dei casi.
Graf. n. 7.1 minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei minori censiti 103
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 Graf. n. 7.2 minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio ospedaliero 6 e del servizio territoriale 31
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 Graf. n. 7.3 minori - N.B. La percentuale  si riferisce al totale di chi non ha fruito del servizio ospedaliero 4 e del servizio territoriale 5
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ADULTI

Gli adulti che in percentuale del 5% sono ricorsi al trattamento ambulatoriale fisioterapico ospedaliero, si sono dichiarati  soddisfatti al 71%.

 
22 persone si sono rivolte fuori ASL.

Anche per gli adulti disabili gravi vi è  un  maggiore ricorso ai servizi territoriali  (9%),  anche se non nella stessa misura che per i minori; tali persone sono soddisfatte al 71%.

Graf. n. 8.1 adulti  - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti adulti 717
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Graf. n. 8.2 adulti - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio ospedaliero 35 e del servizio territoriale 68
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 Graf. n. 8.3 adulti - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi non ha fruito del servizio ospedaliero 44 e del servizio territoriale 63
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Complessivamente n.140 disabili fruiscono di servizi di riabilitazione ambulatoriale fisioterapica di cui sono soddisfatti; 20 persone ritengono vada attuato un miglioramento e 15  un potenziamento.

 Trattamenti riabilitativi domiciliari

Delle persone disabili che  esprimono la necessità   di trattamenti riabilitativi domiciliari (prevalentemente fisioterapici), poco più del 50% ne ha fruito.

Delle 58 persone (50 adulti e 8 minori) che non hanno ottenuto l’intervento, 12 persone non hanno avuto accesso, per 10 era inesistente, 15 persone non avevano informazioni, 7  sono dovute ricorrere al privato.
 Graf. n. 9.1 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A  103 M
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 Graf. n. 9.2 adulti e minori - N.B La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 62 A  9 M
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Graf. n. 9.3 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi non ha fruito del servizio 50 A  8 M
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Medici di famiglia e specialisti

Per quanto riguarda i pediatri di libera scelta e i medici di  famiglia, i grafici seguenti ci indicano ovviamente un ampio utilizzo e anche per questo servizio un buon livello di soddisfazione pari al 95% per gli adulti e all’87% nei minori.

 Graf. n. 10.1 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A  103 M
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Graf. n. 10.2 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 650 A  87 M
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Sono ricorsi a specialisti il 59% dei minori e il 55% degli adulti con percentuali di soddisfazione del 97%.

55 persone (11 minori e 44 adulti) sono ricorse a specialisti fuori ASL.

Graf. n. 11.1 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A  103 M
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Graf. n. 11.2 adulti  e minori - N.B. La percentuale si riferisce a chi ha fruito del servizio  394 A  61 M
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Graf. n. 11.3 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi non ha fruito del servizio 55 A  13 M
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 Medicina Specialistica domiciliare

Il 5% dei minori e l’11% degli adulti è ricorso a uno specialista domiciliare e solo 2 persone hanno ritenuto il servizio da migliorare, 3 persone sono ricorse a specialisti privati. 
Graf. n. 12 .1 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A  103 M
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Graf. n. 12.2 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 81 A  5 M
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Trattamento farmacologico

Il trattamento farmacologico è stato rivolto agli adulti in misura del 64% e ai minori nel 48% degli intervistati; il grado di soddisfazione era anche in questo caso alto (98% minori e 95% adulti).

Graf. n. 13.1 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A  103 M
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Graf. n. 13.2 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio  437 A  48 M
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Trasporto in ambulanza

Fruiscono o almeno hanno fruito  negli ultimi 2 anni del servizio di ambulanza, 190 adulti (26%) e 21 minori (20%); rispettivamente il 6% e il 5% ritiene siano da migliorare.

Graf. n. 14.1 adulti e minori -N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A  103 M
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Graf. n. 14.2 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 190 A  21 M
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Graf. n. 14.3 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi non ha fruito del servizio 9 A  2 M
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Aiuto Domiciliare
L’aiuto domiciliare si è rivolto in tutto a 37 persone, l’8% dei minori e il 3% degli adulti non è riuscito a fruirne e il 26% degli adulti e il 33% dei minori lo ritiene insoddisfacente. 

L’aiuto domiciliare è rivolto ad interventi di sostegno alla persona nell’ambito delle ADL attività di vita quotidiana. In relazione ai dati raccolti sulle autonomie si evidenzia che il carico di supporto alla persona è in prevalenza sulle famiglie.

L’intervento domiciliare integrato è tuttora poco diffuso rispetto alle necessità, tanto che appare   scontato   che  la  prevalenza  del  lavoro   sia  a  carico  intrafamiliare e che  ben  oltre l’80% indichi di non averne bisogno, pur trovandosi con un target di grave disabilità.

Attualmente i servizi alla persona di carattere domiciliare non riabilitativo sono espressi per la maggior parte dagli enti locali. Una porzione minore, oggetto di progressivo potenziamento è attivata dalla ASL anche all’interno dei percorsi A.D.I. (assistenza domiciliare integrata). 
Graf. n. 15.1 adulti e minori  - N.B. La percentuale si riferisce al totale censiti 717 A  103 M
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Graf. n. 15.2 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 34 A  3 M
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Graf. n. 15.3 adulti - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi non ha fruito del servizio 24 A  8 M
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Affido educativo temporaneo

L’intervento educativo è pensato e realizzato prevalentemente a favore di minori e giovani adulti. Le finalità risiedono nel miglioramento della socializzazione e nell’offerta di stimoli ludici; non va disconosciuto l’aspetto di sollievo alla famiglia.

L’affido educativo temporaneo per attività di tempo libero e socializzazione è stato di sostegno per 21 minori (20%) e 27 adulti (4%); non sono riusciti a fruirne 56 adulti, nonostante, ne abbiano percepito il bisogno, lo stesso è stato per 15  minori.

Molte persone percepiscono come un bisogno, l’affido educativo, il che potrebbe essere anche legato alla mancanza di strutture diurne (socio-riabilitative), di centri di aggregazione o di attività di tempo libero.

A conferma di questa ipotesi ci è parso che la costituzione del Centro Socio Riabilitativo di Chiavari che accoglie disabili mentali anche con progetti mirati a frequenza ridotta, abbia abbattuto le richieste di interventi singoli per soggetti che per età si avvantaggiano maggiormente di interventi di gruppo, riconducendo pertanto gli interventi su canali di maggior appropriatezza.
Graf. n. 16.1 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A  103 M
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Graf. n. 16.2 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 27 A  21 M
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Graf. n. 16.3 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi non ha fruito del servizio 56 A  15 M
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 Trasporto non usuale

19 minori pari al 18%  e 81 adulti pari all’11%  hanno avuto il trasporto non usuale per attività di vario tipo  (scuola, inserimenti lavorativi, riabilitazione).

Sono 46 le persone che non hanno avuto il servizio.

Graf. n. 17.1 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A  103 M
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Graf. n. 17.2 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 81 A  19 M
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Graf. n. 17.3 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi non ha fruito del servizio 34 A  12 M
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Centri estivi 
Il 22% dei minori ( i soli ad essere intervistati) ha avuto la possibilità di frequentare un centro estivo, ben il 20% avrebbe desiderato farlo, ma per assenza di informazioni, per mancato accesso o perché il servizio era inesistente,  non ha potuto farlo.

La   presenza dei centri estivi  è da collegarsi alla programmazione dell’ente locale che prevede il servizio  per i minori frequentanti la scuola dell’obbligo, mentre la specificità dei bisogni ricreativi, il rapporto maggiorato di operatori, limitano eccessivamente l’accesso a questa tipologia di servizio.

Graf. n. 18.1 minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 103
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Graf. n. 18.2 minori - N.B. La percentuale è calcolata sul totale di chi ha fruito del servizio 23
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Graf. n. 18.3 minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi non ha fruito del servizio 21
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Soggiorni vacanza (residenziali)
87 persone adulte hanno potuto effettuare un soggiorno di vacanza ritenuta soddisfacente nel 98% dei casi.

Da valutare che esistono 46 persone che vorrebbero poterne fruire. Le persone che effettuano soggiorni di vacanza sono in prevalenza quelle che frequentano i centri di riabilitazione o socio-riabilitativi che effettuano questo tipo di servizio. 

Graf. n. 19.1  adulti - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717
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Graf. n. 19.2 adulti -  N. B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 87
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Graf. n. 19 .3   adulti - La percentuale si riferisce al totale di chi non ha fruito del servizio 46
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Aiuto pratiche burocratiche
Il 24% degli adulti pari a 172 disabili e il 32% dei minori ha avuto un aiuto per l’espletamento delle pratiche burocratiche da parte del servizio pubblico.

Il 62% dei minori e il 52% degli adulti non ne ha avuto bisogno.

64 persone sono ricorse a un Patronato, 11 a un commercialista, 12 non avevano informazioni, per 5 non esisteva il servizio.

Graf. n. 20.1 adulti e minori - La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717A e 103 M
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Graf. n. 20.2 adulti e minori - La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 172 A e 33 M
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Graf. n. 20.3 adulti e minori - La percentuale si riferisce al totale di  chi non ha fruito del servizio 169 A e 6 M
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Superamento barriere architettoniche
5 minori e 54 adulti hanno avuto interventi per il superamento delle barriere architettoniche, ma  altrettanti (63 adulti e 6 minori) non hanno avuto il servizio pur ritenendo di averne necessità.

31 persone non possedevano informazioni.

Graf. n. 21.1 adulti e minori - La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A 103 M
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Graf. n. 21.2 adulti e minori - La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 54 A e 5 M
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Graf. n. 21.3 adulti e minori - La percentuale si riferisce al totale di chi non ha fruito del servizio 63 A e 6 M
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Supporti all’inserimento scolastico

Per quanto riguarda i minori, il 19% ha avuto l’assistenza al pasto a scuola, il 7% l’assistenza per il cambio pannolone, il 26% si è avvantaggiato di materiale didattico in rapporto alle sue capacità, 5 minori hanno avuto il sostegno didattico al domicilio. 24 minori hanno avuto il trasporto per l’accesso a scuola.

Tab. e graf. n. 22.1 minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale dei censiti 103
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Tab. e graf. n. 22.2  minori -  N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha risposto SI - 82
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Tab. e graf. n. 22.3  minori -  N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi ha risposto NO - 35
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Centro diurno
87 disabili di cui 80 adulti e 7 minori si appoggiano durante il giorno ad un centro diurno riabilitativo, socio-riabilitativo o educativo e altri 38 desidererebbero l’inserimento.

Sono pienamente soddisfatti i minori 100% e solo 9 adulti lo ritengono insufficiente o da migliorare.
Graf. n. 23.1 adulti e minori - La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A e 103 M
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Graf. n. 23.2 adulti e minori - La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 80 A e 7 M
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Graf. n. 23.3 adulti e minori - La percentuale si riferisce al totale di chi non ha fruito del servizio 30 A e 8 M
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Centro residenziale

Mantiene il proprio ambito familiare il 97% dei minori e il 90% degli adulti.

Hanno fruito di un centro residenziale, nella prevalenza con caratteristiche riabilitative,  49 adulti  e 3 minori; un numero non ampio se si considera che il 72% degli adulti (518) non potrebbe vivere da solo e ha un  basso  o medio livello di autonomia.

20 sono gli utenti che ritengono di averne necessità o sono in lista di attesa.

Graf. n. 24.1 adulti e minori - La percentuale si riferisce al totale dei censiti 717 A e 103 M
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Graf. n. 24.2 adulti e minori - La percentuale si riferisce al totale di chi ha fruito del servizio 49 A e 3 M
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Riabilitazione territoriale

Il 46% (47 disabili  minori) e il 32% (232 disabili adulti) è in carico ad un servizio  territoriale di riabilitazione,  per un totale di 279 persone. 

Alto il livello di soddisfazione. 
Servizi inserimento lavorativo

45 disabili gravi fruiscono delle attività di inserimento lavorativo, che il Piano Sanitario Regionale 99/2001 nell’obiettivo 4.2 individua come attività riabilitativa specialistica, che attua progetti di autorealizzazione, di addestramento e inserimenti lavorativi con strumenti di mediazione quali Borsa Lavoro, Inserimento Lavorativo Socio Assistenziale, Tirocini di  Formazione in Situazione.

Le persone si dichiarano pienamente soddisfatte.

Tab. e graf. n. 25 adulti
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Tab. e graf. n. 26.1 minori
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Tab. e graf. n. 26.2 minori - N.B. La percentuale è riferita al totale dei servizi utilizzati 47
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Carico ai Servizi

Complessivamente sono 377 (41% degli adulti e l’82% dei minori) le persone in carico ad un servizio.

 Graf. n. 27 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale censiti 717 A e 103 M
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I disabili intervistati vorrebbero migliorare la loro situazione assistenziale con la presa in carico ai seguenti servizi:
· 37 persone con trattamento domiciliare riabilitativo

· 40 persone con trattamento ambulatoriale fisioterapico

· 10 con trattamento ambulatoriale logopedico

· 17 con trattamento ambulatoriale di psicomotricità

· 80 con un aiuto domiciliare

· 33 con un sostegno durante il giorno centro diurno

· 20 con la residenzialità

· 48 con un affido educativo

Graf. n. 28 adulti e minori -  N.B. La percentuale è riferita al totale dei censiti 820
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Assistenza di base e specialistica

Agli adulti è stato richiesto con che frequenza hanno utilizzato il medico di famiglia e per quale ragione: se per visita, per ricetta o per certificazione e con quale frequenza.

Le risposte sono riportate nel grafico seguente:

Graf. 29 adulti - N.B. la percentuale è riferita al totale di chi ha ricevuto le prestazioni 428 per visita 477 per ricetta e 111 per certificazione 
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Come si può vedere il ricorso alla visita o alla ricetta è frequente e nella maggior parte le persone ricorrono a tali interventi almeno 1 volta al mese.

Sempre sugli adulti si è voluto capire a quali specialisti si ricorreva maggiormente e se questi erano pubblici o privati. La tabella e il grafico seguenti ci indicano un ricorso frequente a neuropsichiatra, neurologo, fisiatra e dentista. Nel caso di consulenze neurologiche o odontoiatriche il rivolgersi al privato appare significativo.

Tab. e graf. n. 30  adulti  - N. B. La percentuale è riferita al totale censiti 717
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Grado di soddisfazione dell’utenza

Rispetto alle prestazioni  riabilitative si dichiarano insoddisfatti 28 adulti su 176, su 503 disabili visitati da specialisti, 21 sono insoddisfatti.

Delle 357 persone che hanno un trattamento farmacologico, 22 lo ritengono insufficiente.

Graf. n. 31 adulti - N.B. La percentuale è riferita al totale di chi ha ricevuto le prestazioni: trattamento riab. 176, visita special.  503, farmaci 357
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Riguardo alle difficoltà avute con i servizi, riferite all’ultimo anno, il  35% dichiara di averne avute. Le ragioni sono da collegarsi al personale poco cortese, alle difficoltà ad avere informazioni chiare e alle lunghe attese; è nostra opinione che tali aspetti (almeno per i primi due) si possono  prendere in considerazione per il miglioramento della qualità dei servizi anche in regime di risorse ridotte.

I grafici seguenti ci indicano le percentuali di tali difficoltà:

Graf. n 32 adulti e minori
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Graf. 33 adulti e minori - N.B. La percentuale è riferita al totale di chi ha avuto difficoltà con i servizi 286
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Agevolazioni
Non esiste un buon livello di conoscenza   riguardo alle agevolazioni di cui un disabile può usufruire. Il 44% degli adulti e il 42% dei minori conosce le agevolazioni riguardo ai posteggi, la percentuale di chi conosce la legge sulle barriere architettoniche è del 21% A e 18% M; il 22% degli adulti e il 17% dei minori conoscono le agevolazioni nei trasporti.

Tab. e graf. n. 34 adulti e minori  - N.B. La percentuale è riferita al totale censiti 717 A   103 M
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 Le risposte alle reali fruizioni di agevolazioni mantengono una coerenza logica con  le risposte al precedente item: si è fruito maggiormente delle agevolazioni che più si conoscono.  Le percentuali riportate nelle tabelle e nei grafici seguenti appaiono comunque esigue a riprova di un maggiore investimento da impiegare nei servizi per la diffusione e la conoscenza delle opportunità esistenti.

Tab. e graf. n. 35 adulti e minori -  N.B. La percentuale è riferita al totale censiti  717 A  103 M
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I livelli di conoscenza appaiono bassi. La carenza di informazioni abbinata a scarsi stimoli culturali e una qualche attitudine al ripiegamento e alla passività potrebbero essere alla base e predisporre  a situazioni di esclusione; costituiscono o hanno costituito un impedimento anche alla possibilità di esplicitare bisogni e necessità.

Rispetto alle agevolazioni e ai servizi citati un buon ruolo sembra abbiano svolto i servizi, che,  per i minori   hanno informato nel 53% delle situazioni e per gli adulti nel 25% .

Da sviluppare ci appare il ruolo delle associazioni che hanno informato il 10% dei minori e il 18% degli adulti. Il dato concorda anche con la tabella 70 che ci indica che solo il 47% è a conoscenza di servizi ed associazioni di volontariato che si occupano di disabili..

Graf. n. 36  adulti e minori -  N.B. La percentuale è riferita al totale censiti  717 A  103 M
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Graf. n. 37  adulti -  N.B. La percentuale è riferita al totale censiti adulti 717
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CAPITOLO   QUINTO

Gli Ausili

 
 L’ausilio è uno strumento che serve in particolare alla persona disabile (e a chi la aiuta) per fare ciò che altrimenti non potrebbe o per farlo in un modo più sicuro e rapido o infine per prevenire l’aggravarsi della disabilità. Sono ausili ad esempio: la carrozzina, il girello, le stampelle, il tripode, il cuscino antidecubito, il letto ortopedico.

La legge 833 prevede all’art. 26 che le persone con handicap fisico, psichico e sensoriale possano avvalersi di ausili ai fini di acquisire maggior grado di indipendenza e una vita maggiormente autonoma.

La tabella e il grafico n.1  dicono in che percentuale si  utilizzano ausili.

Tab. e graf. n.1 adulti e minori
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Le tabelle  e i grafici nn. 2 e 3 prendono in considerazione gli ausili utilizzati :

· il 10% dei minori e il 27% degli adulti  pari a 125 persone ( 7+118) utilizza la carrozzella

· il 12% dei minori e l’18% degli adulti  bastone o stampelle

· il 29% dei minori e il 8% degli adulti utilizza un apparecchio acustico

· il 8% degli adulti e nessun minore utilizza il telescrit o telefono per i sordomuti

· 6 persone usano il telefono a viva voce

· 9 adulti usano un letto elettrico

· 22  degli adulti utilizzano la dentiera

· 6 persone ( 2 adulti e 4 minori) usano un ingranditore di immagini

· 12 persone ( 10 adulti e 2 minori) un elevatore

· 12 adulti un comunicatore o computer.

· il 6% dei minori e il 9% degli adulti  ausili per bagno e doccia.

· il 28% dei minori e il 17% degli adulti è incontinente e fa uso di pannoloni.

Tab. e graf. n. 2 adulti e minori - N.B. La percentuale è riferita al totale di chi utilizza ausili 431 adulti e 68 minori
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Ci è parso interessante vedere in quale misura le persone contribuivano all’acquisto

Il grafico n. 3 adulti  ci indica i fornitori di ausili:

· la ASL è stata fornitrice per l’79 % dei casi

·   hanno provveduto in proprio 262 persone pari al 53% di chi utilizza ausili

·   hanno ricevuto l’ausilio da parte della ASL integrandolo con fondi propri il 3% di         

             coloro che utilizzano ausili.

Graf.  n.3 adulti e minori -  N.B. La percentuale si riferisce a coloro che usano ausili 499
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Il  59  % degli intervistati non ritiene che occorrano ausili più specializzati.

Graf. n. 4 adulti e minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi utilizza ausili
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Una buona percentuale di intervistati pari al 44% ritiene debbano essere rinnovati più frequentemente

Graf. n.5 adulti e minori -  N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi utilizza ausili
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In merito alla domanda del questionario che chiedeva quali erano le maggiori fonti di informazioni al fine di poter ottenere ausili, sono state date le seguenti risposte:



- negli adulti l’informazione da parte dei servizi sanitari è stata fornita nel 59% dei casi; il 4% degli intervistati ha avuto la notizia dai servizi sociali dei comuni, il 23% dalle associazioni o da altre fonti.

- nei minori il 45% degli intervistati ha avuto la notizia dagli stessi servizi sanitari.

La maggior intensità di informazione, nei confronti dei minori, si potrebbe collegare alla maggior quantità di minori che risultano in carico ad un servizio.     

I servizi sanitari attraverso il medico di famiglia o lo specialista svolgono un ruolo significativo nei confronti dell’informazione e questo va anche oltre al fatto di essere o meno in carico ad un servizio.

Tab. e graf. n.6 adulti e minori
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In data 27 agosto 1999 è stato emanato dal Ministero della Sanità il Decreto n. 332 “Regolamento recante norme per le prestazioni di assistenza protesica erogabili nell’ambito del Servizio Sanitario Nazionale: modalità di erogazione e tariffe”; tale decreto introduce elementi innovativi  rispetto ai tempi di rinnovo e alla specializzazione degli ausili.

CAPITOLO SESTO
Le Barriere 

 Le  barriere fisiche e culturali costituiscono una grave limitazione all’integrazione della persona disabile.

Le barriere architettoniche vengano sempre viste in una prospettiva che sembra riguardare esclusivamente i disabili; tuttavia le barriere fisiche riguardano tutti i cittadini che, con facilità, possano  essere colpiti da impedimenti transitori o permanenti in qualsiasi momento della vita, inoltre ricordiamo che case senza ascensore, strade scoscese, assenza di marciapiedi sono difficoltà che riguardano quasi tutti gli anziani che costituiscono una ampia fascia di popolazione specialmente nella nostra regione.

Esiste, nella nostra nazione, un ampio e avanzato quadro di riferimento normativo che riguarda le barriere architettoniche, pertanto una sua applicazione più puntuale consentirebbe  di affrontare in modo adeguato il problema. 

Riassumiamo di seguito la principale legislazione:

L.  118/71

D.P.R. n. 384/78

l’art. 32  L. n. 7/86

L.  13/89

L. 62/89

Il problema dei trasporti, affrontato con alcuni ITEM, si è evidenziato come rilevante e le mancate risposte in merito possono accentuare o favorire l’isolamento.

Nell’anno di preparazione all’attività di censimento  si è voluto conoscere come altre realtà urbane, ad es. Reggio Emilia e Bologna, hanno trattato e   risposto alle necessità del trasporto speciale..

La città di Bologna  ha affrontato  le esigenze di mobilità del cittadino con l’obiettivo di fondo di dare risposte diversificate, cercando di mettere in rete tutte le risorse esistenti nella città: mezzi, capacità e iniziative che sono stati integrati e valorizzati per trovare una gamma di soluzioni le più efficaci possibili.

Ecco allora il Servizio Integrato di trasporto e accompagnamento denominato “Porta a Porta” e il progetto “Messa in Rete” che mette a disposizione del cittadino la rete di mezzi di trasporto collettivi pubblici e privati. Infine buoni taxi, la mappa dei percorsi senza barriere e il servizio di taxi accessibili pensato per i residenti, ma non solo, con l’introduzione dei CAB  inglesi (Progetto HANDI-CAB-un taxi per tutti).

I servizi sono gestiti per il Comune da Associazioni del privato sociale e l’”Agenzia “ coordina le attività e grazie a una banca dati dei servizi offerti e alla richiesta dei cittadini viene personalizzata la risposta al bisogno.

I servizi sono pensati per rispondere alle esigenze di chi deve recarsi al lavoro, ma anche per il tempo libero, e quindi disponibili la domenica e le giornate di festa.
In accordo con la Tigullio Trasporti che è apparsa  disponibile ad affrontare il problema, si è somministrato alle persone che esprimevano difficoltà, un ulteriore questionario per la raccolta delle esigenze di mobilità speciale. L’Azienda Tigullio Trasporti ha quindi elaborato i dati acquisiti riportandoli in una riunione del Gruppo di Lavoro Allargato, e mettendoli a disposizione dei comuni  del territorio sin dal novembre 99.

Le nuove tecnologie (NT), la progettazione sociale non dovrebbero in alcun modo trascurare i diritti del cittadino disabile. Tuttavia il superamento delle barriere architettoniche, una puntuale applicazione delle normative esistenti potrebbero favorire una maggiore integrazione del disabile fisico o motorio.  L’integrazione del disabile intellettivo  certamente appare più complessa; la cultura è determinata da normative,  dalle componenti sociali, economiche, antropologiche della comunità. La normativa a riguardo ha inciso fortemente sui processi di inserimento e di integrazione sociale che risultavano impensabili fino a due decenni fa.

La sinergia di queste componenti ha portato il nostro paese a risultati molto elevati rispetto alla media europea,  specialmente in merito agli obiettivi di integrazione scolastica e lavorativa.

Merita una menzione particolare l’esperienza genovese, peraltro rilevante anche nel contesto europeo, del Centro Studi del Dott. Montobbio, focalizzata sull’inserimento lavorativo dei disabili.

Entrando nel merito di questo capitolo, si evidenziano molti temi legati alla facilitazione del disabile che toccano ambiti molto diversi, i mass media, il tempo libero, l’integrazione scolastica, le barriere architettoniche, ma è stato necessario compiere delle scelte: il capitolo seguente prende in considerazione le barriere all’integrazione che la persona disabile incontra nei vari ambiti di vita, in particolare quella familiare, quella di quartiere e nella scuola.

Inconvenienti legati all’abitazione e al quartiere

L’86% degli intervistati non segnala alcun inconveniente legato alla propria abitazione ed è soddisfatto delle attuali condizioni abitative.

Graf. n.1 adulti e minori
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Per quanto concerne l’abitazione sono stati riscontrati gli inconvenienti registrati nel grafico 2.

Graf. n. 2 adulti e minori - N.B. La percentuale è riferita al totale delle persone che hanno riscontrato inconvenienti nella propria abitazione 112
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La realtà è più pesante  quando si analizzano i dati riferiti al quartiere o al paese; nei graf. 3 e 4 si evidenziano problemi legati a :

1) mancanza  di mezzi pubblici 28%

2) zona troppo affollata  2%

3)  troppo rumore di traffico  9%

4)  mancanza di una scuola  3%

5)  lontananza dai negozi  25%

6)  carenza di zone verdi  2%

7)  carenze di infrastrutture sportive  3%

8)  carenze di infrastrutture ricreative  7%

9)  marciapiedi inesistenti  11%

10) pendenza stradale  20%

11)  assenza parcheggi  7% 

12)  altro 29%  

Come si può vedere complessivamente esiste una media di inconvenienti legati alla struttura del quartiere superiore al 30%. In particolare gli inconvenienti più  rilevanti concernono quelle attività che sono connesse alla mobilità; una certa rilevanza è data dalla lontananza dai negozi (da considerare  il vasto entroterra a scarsa densità demografica), la pendenza stradale (siamo in Liguria!) e l’assenza di marciapiedi.

Graf. n. 3 adulti e minori - N.B. La percentuale è riferita al totale degli intervistati 820
[image: image168.wmf]Esistono inconvenienti nel suo quartiere



si

31%

no

69%


Graf. n.4 adulti e minori- N.B. La percentuale è riferita al totale delle persone che hanno inconvenienti nel quartiere 258  [image: image169.wmf]carenza di

mezzi pubblici

lontano da

negozi

pendenza

stradale

marciapiedi

inesistenti

troppo rumore

traffico

carenza

infrastrutture

ricreative

assenza

parcheggi

mancanza di

scuola

carenza

infrastrutture

sportive

carenza di

zone verdi

zona troppo

affollata

altro

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

carenza di

mezzi pubblici

lontano da

negozi

pendenza

stradale

marciapiedi

inesistenti

troppo rumore

traffico

carenza

infrastrutture

ricreative

assenza

parcheggi

mancanza di

scuola

carenza

infrastrutture

sportive

carenza di

zone verdi

zona troppo

affollata

altro

Se si potrebbe indicare quali




Raggiungibilità servizi e posto lavoro  

Dalla tabella e grafico n. 5 emerge una qualche difficoltà a raggiungere i servizi sanitari, i centri di riabilitazione e la scuola:

Tab. e graf. n. 5 adulti e minori - N.B. La percentuale è riferita al totale degli intervistati 717
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Per quanto riguarda la raggiungibilità dei centri di riabilitazione e della scuola è da ritenere che sia da sviluppare il servizio di trasporto speciale o non usuale (da parte dell’ente locale) previsto dalle normative per gli alunni disabili o per chi fa riabilitazione.

Una certa criticità è legata all’inesistenza e al difficile raggiungimento dei mezzi di trasporto collettivi (pari al 19%).

Non ampie le difficoltà collegate al raggiungimento del posto di lavoro, per 13 persone questo aspetto rappresenta un problema.

Graf. n. 6 adulti - N.B. La percentuale è riferita al totale occupati comprensiva di chi utilizza strumenti di mediazione al lavoro, Borsa Lavoro, Inserimento Lavorativo Socio Assistenziale  e Tirocinio Formazione in Situazione 104
[image: image172.wmf]si

no

abbastanza

facilmente

0%

20%

40%

60%

80%

100%

si

no

abbastanza

facilmente
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Inconvenienti legati all’accesso alloggio
202 intervistati lamentano difficoltà legate all’accesso all’alloggio secondo il seguente ordine:

1) gradini  37%

2) scale 52%

3) mancanza di ascensore 25%

4) ascensore piccolo 5%

5) mancanza di corrimano 1%

6) posteggio lontano 5%

Scale, gradini, mancanza di ascensori costituiscono un serio inconveniente perché la persona disabile possa accedere tranquillamente al proprio alloggio e possono essere considerati degli indicatori di isolamento sociale.

 Graf. n. 7 adulti e minori
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Graf. n. 8 adulti e minori - N.B. La percentuale è riferita al totale delle persone che incontrano inconvenienti per accedere all'alloggio 202
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Quali inconvenienti incontra per accedere all'alloggio




Inconvenienti legati alla disabilità nell’alloggio

Scarsamente significativi appaiono gli inconvenienti legati all’handicap nell’alloggio; le persone si sono organizzate gli spazi e gli oggetti   all’interno della propria abitazione in maniera funzionale alla propria disabilità;  733 su 820 intervistati sono soddisfatti degli spazi, degli oggetti e degli arredi, l’11% si dichiara non soddisfatto. 

 Graf. n. 9 adulti e minori
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 Graf. n. 10 adulti e minori -  N.B. La percentuale si riferisce a coloro che incontrano delle difficoltà nell’abitazione 87
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Analizzando questa area di problemi vediamo che quelli nell’ambito delle barriere fisiche all’integrazione sono essenzialmente a livello di quartiere o paese.
Meno rilevanti gli aspetti concernenti l’abitazione e l’uso dell’alloggio. E’ pertanto nel rapporto che l’individuo ha con l’ambiente che si registra il massimo di ostacoli e di inconvenienti che si riducono quando l’individuo interagisce con il contesto di vita domestico.

Il divario può essere legato al fatto che l’individuo sceglie e organizza l’abitazione in misura dei suoi bisogni, trasformandola e adattandola, mentre lo spazio sociale viene organizzato non tenendo conto dei bisogni della persona disabile. La cultura della progettazione sociale deve in qualche modo fare propri e assimilare i valori della diversità.

Le persone sono in gran parte soddisfatte (83%) dello loro situazione logistico-abitativa e non vorrebbero cambiare casa. Il desiderio di cambiare casa  viene espresso dal 17% delle situazioni, ed è legato a una casa più centrale e dotata quindi di maggiori servizi.

Graf. n. 11 adulti e minori
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 Graf. n. 12 adulti e minori -  N.B. La percentuale è riferita al totale delle persone che vorrebbero cambiare casa 137
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Età evolutiva

Se si osservano le barriere all’integrazione nell’età evolutiva sembra esistere una omogeneità di dati che segnala l’esistenza di inconvenienti scarsamente rilevanti. Per l’82% non esistono inconvenienti nella classe. Le barriere fisiche segnalate e prevalenti, sono legate alla carenza di mezzi di trasporto, alle strade scoscese e dissestate, a scalini e a servizi inadeguati sino all’assenza di arredi e idoneo materiale didattico.

Graf. n. 13 minori  - N.B. La percentuale si riferisce al totale di chi frequenta la scuola 84
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Graf. n. 14 minori  - N.B. La percentuale si riferisce a    coloro che incontrano delle difficoltà in classe 15
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Se la maggior parte degli intervistati  non manifesta alcun problema all’inserimento; per gli aspetti legati alle barriere architettoniche (graf. n. 13 e n. 14) e agli spostamenti dal domicilio alla scuola (graf. n. 16 e 18), per gli aspetti legati alle barriere culturali  e relazionali vengono segnalate (graf. n.15 e 17)  alcune difficoltà tra cui il rapporto con i coetanei (33%) e con gli insegnanti (29%).

Graf. n. 15 minori  - N.B. La percentuale si riferisce al totale di  chi frequenta la scuola 84

Graf. n. 16  minori - N.B. La percentuale si riferisce al totale di  chi frequenta la scuola 84
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Graf. 17 minori  - N.B. La percentuale si riferisce al totale di  chi incontra problemi nell’inserimento scolastico 84
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Graf.  n. 18  minori -  N.B. La percentuale è riferita al totale delle persone che hanno inconvenienti nello spostarsi dal domicilio alla  scuola 28
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Quali inconvenienti trova nello spostarsi dal domicilio alla scuola





Riportiamo di seguito quanto ci scrive  Claudio Puppo Presidente Nazionale dell’A.N.G.L.A.T. (Associazione Nazionale Guida Legislazione Andicappati Trasporti), una testimonianza significativa sul tema delle barriere architettoniche.
Un aspetto molto particolare del censimento, sono i dati che emergono dal questionario, riguardanti le problematiche connesse all’autonomia, alla mobilità e alle difficoltà che giornalmente incontrano cittadini, portatori di deficit motorio, causate dalla presenza di Barriere Architettoniche.


Questa “materia” ha una stretta correlazione ed interesse sia per il cittadino “normodotato”, sia per il portatore di handicap. Infatti, quando si elimina uno scalino, quando si costruiscono alloggi privi di barriere, quando si ristrutturano locali aperti al pubblico, a beneficiare di queste “ATTENZIONI” non sono solamente chi è costretto a deambulare su una carrozzina, ma TUTTI i cittadini, compreso la persona anziana (circa un terzo della popolazione italiana è ultrasessantacinquenne), la mamma con il figlioletto nel passeggino, “l’invalido temporaneo” (persona che ha riportato qualche trauma, ed ha una gamba ingessata ecc.), anche il “distratto” che potrebbe inciampare nello scalino presente.


Il legislatore nel farsi garante verso tutti i cittadini, nel cercare di garantire la loro massima autonomia, negli ultimi decenni ha emanato specifiche leggi, le quali dettano le norme e i criteri per il superamento delle barriere in genere, ed ha imposto alle Regioni ed agli Enti Locali, di attuare precise riforme mirate a migliorare la qualità della vita dei cittadini svantaggiati (regolamenti sull’edilizia, sull’urbanistica, ecc.).


Non solo, al fine di sostenere l’autonomia del cittadino disabile, il legislatore ha concesso specifici benefici economi (I.V.A. agevolata, detraibilità delle opere di superamento delle barriere architettoniche), ed erogato particolari contributi, sia al cittadino che elimina le barriere architettoniche (nella propria abitazione o nel locale aperto al pubblico di sua proprietà), sia alle Amministrazioni Locali, che attuano percorsi accessibili che eliminano le barriere negli edifici pubblici.


Tutto questo per creare la cultura dell’autonomia, cosa finora disattesa da parte della maggior parte degli Enti Locali, i quali continuano ad autorizzare e concedere l’abitabilità a progetti di ristrutturazione e di nuove costruzioni che non considerano minimamente le normative sulle Barriere Architettoniche.


Non solo, la mancanza di questa “Kultura” (con la cappa - termine medico che si riferisce ad una patologia cancerosa, paragone che viene espresso da chi giornalmente si scontra con le barriere) si riscontra nei tecnici (ingegneri, architetti, geometri ecc.), i quali progettano, eseguono e collaudano le opere negli edifici e nei locali pubblici non conoscendo minimamente le normative sull’autonomia, oppure si inventano soluzioni diaboliche sulla materia (suggerimento elementare- basterebbe che provassero a sedersi su una sedia a ruote o a bendarsi  gli occhi per capire quali soluzioni adottare).


Entrando nello specifico dei dati del censimento si riscontra che tra gli intervistati, solo una minoranza sono coloro  che sono affetti da deficit di deambulazione, e tra questi sono pochi che autonomamente conducono una vita così detta “normale”.


Importante è notare che la maggioranza degli intervistati, ha adeguato la propria casa secondo la propria autonomia, o comunque ha trovato un “compromesso” tra il proprio handicap e l’adeguato effettuato nella propria casa.


Il dato cambia e diventa più rilevante  quando il disabile esce dalla propria “PRIGIONE DORATA” o quando si ipotizza la mobilità di altri cittadini disabili. La “lamentela censita” riguarda  soprattutto la presenza di marciapiedi e percorsi non attrezzati, la presenza di barriere nei negozi e locali pubblici, la distanza tra la propria casa e le strutture ricettive pubbliche, ma soprattutto emerge la GRAVE carenza di mezzi pubblici attrezzati al trasporto di cittadini disabili.


Se da questi dati, le Amministrazioni Comunali (con la collaborazione delle Associazioni rappresentanti i cittadini disabili), riusciranno a dare precise risposte su queste particolari problematiche, non solo permetteranno ai portatori di handicap di acquisire una maggiore autonomia, ma sicuramente conquisterebbero la “bandiera” di COMUNE ACCESSIBILE A TUTTI, aprendo le porte ed accogliendo i 30 milioni di turisti europei disabili, che fino ad oggi hanno disertato la nostra regione, a causa dell’inaccessibilità delle nostre strutture.
CAPITOLO SETTIMO

La Socializzazione


 La socializzazione è un processo attraverso il quale l’individuo diviene membro riconosciuto e cooperante di un gruppo sociale e si uniforma gradualmente ai modi di vivere e alla cultura  che a questo sono propri, è un processo di avvicinamento e comunicazione; inizia in famiglia  e prosegue con l’ingresso in gruppi sociali più estesi quali la scuola,  il lavoro e altre istituzioni. 
In questo capitolo sono stati presi in considerazione alcuni indicatori di socializzazione: familiare, amicale e di gruppo.

Socializzazione familiare
Il grafico n.1 ci indica che i fratelli o le sorelle sono coloro che abitano più vicino agli intervistati, in secondo ordine gli zii. Le persone più vicine risiedono per lo più nello stesso (comune 46%) e nel 13% dei casi addirittura nello stesso edificio (graf. n. 2).

 Graf. n. 1 adulti
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Chi è il familiare non convivente che abita più vicino a lei




Graf. n. 2 adulti
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 Dove risiede questa persona




I membri della famiglia anche se si sono staccati dal nucleo originario appaiono disposti a sostenere il nucleo dove è ancora inserito l’handicappato; Il 21% degli interessati si reca ogni giorno a trovare i membri della sua famiglia e il 23% almeno 1 o 2 volte la  settimana. Appare comunque significativo il numero di chi non si reca mai a trovare i parenti che è pari al   24%.

Graf.  n. 3 minori e adulti
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Al contrario abbiamo circa il 59 % di familiari non conviventi che ogni giorno o almeno 1 volta la  settimana si recano a casa del parente disabile.

Il grafico n. 4 visualizza questa realtà.

 Graf. n. 4 adulti e minori
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Il telefono è per il disabile un buon mezzo di comunicazione e socializzazione  non tale però da essere privilegiato rispetto alla visita  con i familiari.

Esiste un gruppo che non ha mai, o solo qualche volta l’anno contatti diretti o telefonici con i congiunti  (circa il 35%). 

 Graf.  n. 5 adulti
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Pertanto a livello di socializzazione familiare possiamo esprimere le seguenti considerazioni:

· la vicinanza  è sinonimo di socializzazione

· la socializzazione è più intensa nei confronti di  fratelli o nipoti

Socializzazione amicale 

Appare privilegiata la socializzazione, l’incontro diretto: il 30% negli adulti e il 27% dei minori intervistati  ha incontri ogni giorno e il 23% degli adulti ed il 31% dei minori almeno una volta la  settimana. 

Da  segnalare però che il 27% degli adulti e il 13% delle famiglie dei minori  non ha contatti e non ha  amici o conoscenti; ci sembra una percentuale su cui riflettere.
La realtà della socializzazione amicale è sviluppata  nei grafici seguenti:
Graf. n. 6 adulti
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Graf. n. 7 minori
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Negli adulti è stata esaminata la socializzazione attraverso il telefono: il 35% ha colloqui con amici e conoscenti da 1 volta il  giorno a 1-2 volte la  settimana. Una alta percentuale, vicino al 50%, non utilizza il telefono o al più 1 o 2 volte l’anno.

Anche nella socializzazione amicale l’uso del telefono non è privilegiato rispetto agli incontri diretti e lo è ancora meno che non nella socializzazione familiare.
 Graf. n. 8 adulti
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Il grafico n. 9  ci indica il grado di soddisfazione della persona rispetto alla sua socializzazione amicale e parentale. I dati mostrano un livello buono di soddisfazione per gli adulti : il 76% si dimostra infatti soddisfatto o abbastanza soddisfatto.

Alto appare il livello di soddisfazione nei minori che risulta essere il 91%.

Attenzione merita il dato che individua  una percentuale l’8% adulti e il  4% minori corrispondenti a 58 persone  che non hanno relazioni sociali sia a livello parentale che amicale.

Graf. n. 9 adulti e minori
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Socializzazione di gruppo
L’analisi di questo aspetto ci offre un dato chiaro : il 61% degli adulti intervistati non è iscritto ad alcun gruppo o associazione.

 Graf. n. 10 adulti e minori
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Negli adulti tra gli iscritti, il 66% ha aderito a una associazione di disabili. 

Nei minori il 72% dei genitori non è membro di alcuna associazione. La religione e lo sport rappresentano significativi momenti di aggregazione.

. Graf. n. 11 adulti - N.B.  La percentuale si riferisce al totale degli iscritti ad una associazione 277
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Vi è ancora da segnalare che la minoranza iscritta ad una associazione o gruppo  nel  70% quasi mai li frequenta.
Mettendo a confronto i dati della tabella e grafico 12 con il grafico 13 si nota che la situazione dei minori rispetto alla socializzazione di gruppo non si discosta gran che da quella degli adulti. In sostanza, senza voler commentare i dati raccolti in questa fase di presentazione, va comunque detto che gli adulti inseriti in una associazione o in un gruppo di privato sociale sono veramente esigui, così come i genitori dei minori disabili. Inoltre la prevalenza degli iscritti si ritrova presso le associazioni che si occupano di disabili o di persone in stato di bisogno.

E’ palese la significatività e numerosi sono i risvolti di questi dati.

Tab.  e graf. n. 12 adulti
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 Graf. n. 13 minori -  N.B. La percentuale si riferisce al totale  dei familiari membri di una associazione 29
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Emergenze    Sollievo alle famiglie

Nell’emergenza si riscontra la presenza di connotati con significativa pregnanza sociale; riportiamo le definizioni seguenti che si specificano reciprocamente “L’emergenza si costituisce come un tentativo di risposta e di definizione sociale” (Schinaia e Soldi 1985) “la parola emergenza fa riferimento a una situazione improvvisa, urgente, imprevista che richiede un’azione immediata”(Mezzich 1980).

Nelle situazioni di disabilità grave dove i livelli di autonomia  delle persone sono bassi e le possibilità di vivere senza supporti sono  molto ridotte, anche i più banali o frequenti eventi familiari, quali la malattia di un genitore o una  vacanza, si configurano come momenti di emergenza; si è ritenuto di considerare anche come necessità momenti di vacanza che possano dare sollievo alla famiglia.

La percentuale ampia di chi vive in famiglia (95%) deve farci pensare a risposte che contemplino momenti di sollievo per la famiglia con supporti residenziali,  domiciliari , e quant’altro possa essere utile in tal senso. Si è  affrontato con alcuni  item tale problematica.

Il  55% degli  adulti interessati dichiara di essersi trovato in una situazione di emergenza, nei minori la percentuale sale all’83%.

 Graf. n. 14 adulti  e minori
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Chi ha avuto necessità, ha provveduto con mezzi propri a reperire una risposta;  il carico più ampio  è stato per la famiglia, in particolare fratelli o sorelle non conviventi, un certo contributo proviene da amici e da vicini , 24 situazioni sono ricorse a personale retribuito e 44 sono ricorse a servizi ASL. Sono state trovate nel complesso risposte adeguate . 

Appare evidente che si debbano ampliare le risposte con servizi idonei. 

Tab.  e graf. n. 15 adulti e minori - N.B. La percentuale  si riferisce al totale di chi  si è trovato in situazioni di emergenza 393 adulti e  86 minori
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 Graf. n. 16  adulti e minori -  N.B. La percentuale si riferisce al totale di coloro che si sono trovati  in emergenza 479
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Le persone intervistate, pur con la chiarificazione dell’intervistatore, hanno avuto difficoltà a riconoscere come una   necessità la vacanza.

In questo senso è significativo il dato che il 39% delle famiglie che hanno all’interno un membro disabile adulto non fa mai vacanze.

 Graf. n. 17  adulti e minori
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CAPITOLO OTTAVO
Il Tempo Libero


 Il tempo libero della persona disabile spesso costituisce un problema, e  se su    altri aspetti, quali il lavoro e la scuola, le istituzioni si sono impegnate a fondo, il tempo libero rimane un aspetto cui si rischia di  non riconoscere l’importanza che ha. Si è ritenuto troppo spesso e in modo erroneo che gli interventi di inserimento nella scuola e nel lavoro  costituissero la risposta alla maggior parte dei bisogni espressi dalla persona disabile. Tali risposte, faticosamente conquistate, specialmente nella nostra nazione e in particolare in Liguria, dove siamo all’avanguardia nell’inserimento nella scuola e nel lavoro, debbono persistere e consolidarsi ; non debbono però rimanere le sole e devono essere integrate con altri aspetti di cui il tempo libero costituisce un aspetto tra i più importanti ai  fini di una sempre più accettabile qualità di vita.

Vediamo come la persona disabile trascorre il suo tempo libero nelle tabelle e i grafici n. 1 e n. 2 che ci indicano gli interessi prevalenti (adulti e minori) e con quale frequenza vengono praticati.

Tra le attività svolte quotidianamente, sia da adulti che da minori, troviamo la televisione, la radio, con percentuali intorno al 70%  per la tv e tra il 40% - 50%  per la radio e la musica.

Negli adulti  il 47% legge giornali almeno una volta la  settimana; il 20% non è in grado di leggere giornali; pochi gli adulti (25%)che si occupano del menage domestico, vi è il rischio di diminuire le autonomie legate alla vita di ogni giorno. 

Tra gli aspetti del tempo libero svolti in maniera significativa e più legati alla qualità, perché collegati presumibilmente a valenze più socializzanti che richiedono impegno relazionale e sviluppano le possibilità di creare rapporti interpersonali, troviamo le passeggiate per il 38%, gli incontri amicali al 31% negli adulti; nei minori il 47%  fa passeggiate, il 33% va ai giardini e il 50% gioca con gli amici ogni giorno.

Molte sono le attività di tipo passivo che connotano la struttura del tempo libero.

Di rilievo sono i dati di chi nel tempo libero non svolge nessuna delle attività in elenco.

Parecchie persone, pur essendo in grado, non svolgono mai le attività elencate nella tabella del tempo libero il che  potrebbe far pensare ad elementi di ripiegamento e di passività che impediscono alle persone di impegnare e trascorrere adeguatamente il proprio tempo libero.

Tab. graf. n. 1 adulti  - N.B. La percentuale è riferita al totale degli intervistati 717
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Tab. e graf. n. 2 minori - N. B. La  percentuale è riferita al totale degli intervistati 103
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Le tab. n. 3 e n. 4  mostrano le percentuali delle persone che non sono in grado di svolgere alcuna attività di tempo libero; molte di loro, con interventi di supporto, di affiancamento anche al domicilio,  potrebbero essere in grado.
Tab. graf. n. 3  adulti - N. B.  La percentuale è riferita al totale intervistati 717
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Tab. e graf. n. 4 minori - N.B. La percentuale è riferita al totale intervistati 103
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Interventi a supporto del disabile e della famiglia nel tempo libero
Una parte delle persone intervistate beneficia di un intervento esterno alla famiglia per il tempo libero:


gli adulti nel 53% 


i minori nel 29%

Non riescono a fruirne, pur sentendone la necessità, ben il 13% degli adulti intervistati e il 71% dei minori quest’ultimo dato è molto elevato. 

Graf. n. 5 adulti e minori -  N.B. La percentuale è riferita al totale intervistati adulti 717 e minori 103
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Alle tabelle 6 e 7 sono evidenziati gli interventi esterni al nucleo familiare con una frequenza variabile, da quotidiana a qualche volta l’anno: 


il 2% degli adulti  e nessun minore ha un obiettore di coscienza


l’8% degli adulti e il 26% dei minori ha un affido educativo durante il giorno


il volontariato interviene con il 4% degli adulti e il 2% dei minori


nel 44% degli adulti e nel 41% dei minori intervengono i parenti


gli amici sono presenti per gli adulti nel 14% e nel 12% per i minori

per il 6% e l’8% di adulti e minori, i centri sociali e educativi sono di supporto per il tempo libero.

Sia per gli adulti che per i minori, la famiglia (anche se in questo caso si tratta di familiari non conviventi) appare farsi carico in ampia misura   dei problemi legati al tempo libero.

Esigue le percentuali di  chi fruisce di interventi realmente esterni alla cerchia familiare.

Tab. e graf.  n 6 adulti -  N.B. La percentuale è riferita alla  somma dei si e dei no 470
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Tab. e graf. n.7 minori - N.B. La percentuale è riferita al totale intervistati 103
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Il parere dell’interessato sul grado di soddisfazione è stato richiesto solo ai disabili adulti:  il grafico n. 8 mostra che 249 disabili  sono pienamente soddisfatti del modo in cui trascorrono il tempo libero, 131 e 293 non lo sono affatto o non lo sono pienamente.

 Graf. n.8  adulti
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E' soddisfatto di come passa il tempo libero




E’ sulla base di questi dati che offrono un panorama che mostra che il tempo libero della persona disabile grave è scarno o scarsamente strutturato, che le istituzioni preposte le associazioni del privato sociale e del volontariato potrebbero dedicare spazi di progettazione a questo settore.
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� Il CLES Centro Lombardo per l’Educazione Sanitaria  nella versione italiana dell’ICDH traduce la parola handicap con svantaggio esistenziale
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