C.RE.A SOC. COOP SOCIALE
UNlstore - 2018 - 2018/386313

NORMA
ITALIANA

Servizi socio-sanitari e sociali - Servizi per I'abitare e UNI 11010
servizi per I'inclusione sociale delle persone con
disabilita (PcD) - Requisiti del servizio

AGOSTO 2016

Health care and sacial services - Services for living and for social
inclusion of people with disabilities - Service requirements
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PREMESSA

La presente norma & stata elaborata soito la competenza della
Commissione Tecnica UNI

Servizi

La Commissione Centrale Tecnica dellUNI ha dato la sua
approvazione il 3 agosto 2016.

La presente norma & stata ratificata dal Presidente del’UNI ed &
entrata a far parte del corpo normativo nazionale il 30 agosto 20186.

Le norme UNI seno elaborate cercando di tenere conto dei punti di vista di tutte le parti
interessate ¢ di conciliare ogni aspetto confilttuale, per rappresentare il reale stato
dell'arte defla materia ed il necessario grado di consenso.

Chiungue ritenesse, a seguito dell'applicazions di questa norma, di poter fornire sug-
gerimenti per un swo miglioramento o per un suc adeguamento ad uno stato dell'arte
in evoluzions & pregato di inviara | propri coniributi allUNL, Ente Nazionale ltaliano di
Unificazione, che li tetra In considerazione per l'eventuale revisione della norma stessa.

Le norme UNI song revislonate, quande necessario, con la publlicazione di nuove edizioni o
di aggiornamenti.

E importante pertanta che gli utilizzatori delie stesse si accertino di essere in possasso
dell'ultima edizione e degli eventuali aggiornamenti.

Siinvitano inoltre gli utilizzatori a verificare Pesistenza di norme UNI corrispondenti alle
norme EN ¢ 18O ove citate nai riferimenti normativi.
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INTRODUZIONE

La presente norma nasce dalla necessita di recepire, anche sul piano organizzativo e del
processi di qualita dei servizi, I'evoluzione culturale, etica e giuridica, che ha portato a
riconoscere nella persona con disabilith {PcD) parl diritti di dignitad rispetto agli altri
cittadini, indipendente dalla natura delle proprie menomazioni, dall'eta, dal genere o da
qualsivoglia altra caratteristica personale e sociale,

Sintesi di tali principi & la Convenzione delle Nazioni Unite per i diritti delle persone con
disabilita (United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities -
UNCRPD). In questa offica i servizi alla persona non possono pill essere considerati mera
forma organizzata di “risposta al bisogno” ma si configurano come fondamentali strumenti
pet la “promozione e la garanzia dei diritti”, le pari opportunita, l'inclusione sociale.
Questo cambio di prospettiva & reso evidente a partire dai titolo della presente norma che
non si caratterizza per un qualche attributo techico, organizzative o strutturale quanto
piuttosto per la finalita dei servizi.

Nel caso specifico la norma si tiferisce a servizi che concorrono al compimento di aleuni
essenziali diritti della persona con disabilita (PcD):

- il diritto alla vita indipendente (sia al proprio domicilio o nella comunita di riferimento
sla presso un servizio) e a poter disporre di forme di sostegno che nel rispetto della
dignita intrinseca e della diversitd di funzionamenti propri defla persona creine le
condizioni effettive per realizzare questo obiettivo;

- Il diritto ad un abitare dignitoso che anche in presenza di importanti limitazioni nella
attivita o In assenza di sostegnl famighiari, non pregiudichi I principlo
dellautcdeterminazione della persona e dell'espressione delle proptle potenzialita
di funzionamento e della partecipazione alla vita sociale & comunitaria;

- il diritto a vivere significative opportunita ed esperienze di inclusione sociale, di
autodeterminazione, di cittadinanza, a sviluppare relazioni interpersonali e forme di
interdipendenza con la comunita locale e le sue istituzionl, esprimere e arricchire le
proptie competenze e abilitd sul plano fisico, intellettivo e relazionale, evitare
l'emarginazione sociale e listituzionalizzazione, ritardare per quanto possibile la
perdita della propria autonomia;

- il diritto a una corretta e completa valutazione delle necessita, dei desideri, delle
aspetiative, del valori e delle risorse perscnall secondo le migliori evidenze
disponibili, oltre che a una valutazione degli esitl esistenziall personali sia oggettivi
che soggettivi, e allerogazione di sostegni professionall e naturali che siano
congruenti & adeguati a queste valutazioni.

La norma & ispirata da due principi di fondo:

- |l principio dell'autodeterminazione della PcD e della sua capacitd di scelta, del
rispetto per le sue preferenze e i suci orientamenti di valore;

- 1 principlo dell'accomodamento ragionavcle, ovvero della ricerca individualizzata
delle soluzioni per rispettare Il diritto di partecipazions alla vita comunitaria su basi dl
uguaglianza.

La norma ribadisce che la definizione di principi di qualitd nacessita di un solido riferimento
al progressi della ricerca scientifica @ metodologica in tema di abilitazione e riabilitazione,
accompagnamento allo sviluppo delle capacita ¢ inclusione sociale della PeD.

| punti della presente norma la cui numerazione & segulta dalla lettera (R), trovano |
razionali corrispondenti nell’appendice A informativa,
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SCOPO E CAMPO DI APPLICAZIONE

La norma definisce i requisiti dei servizi per I'abitare e del servizi per I'inclusione sociale
di persone con disabilita (PeD) in etd adulta. La norma individua | principi generali @ |
requisiti a cui 'organizzazione si deve attenere al fine di offrire una pluralita flessibile e
differenziata di servizi orientati alla specificitd dei profili di funzionamento delle PeD cul
sono dedicati, indipendentemente dalla natura e gravita delle loro limitazioni,

Sono esclusi dalla norma i servizi domiciliari e i servizi orientati specificatamente
all'inserimento al lavoro,

RIFERIMENTI NORMATIVI
Non applicabile,

3.1

3.2

33

34

3.5

3.6

3.7

3.8

Mota

TERMINI E DEFINIZIONI
Al fini della presente norma si applicanc | termini e te definizioni seguenti.

burnout: In campo psicologico si intende una condizione di esautimento fisico ed
emozionale che emerge a seguito dell'esposizione di una persona a fattorl stressogeni sia
di natura interna che ambientale unita all'inefficacia delle azioni utilizzate per far fronte a
questa condizioni,

comorbidita (comorbilitd): Due o pilr condizioni mediche che si aggiungono alla diagnosi
iniziale.

comportamento problema: Comportamento individuale le cul caratteristiche (per
frequenza, intensitd, durata) mettono a rischio la persona ¢ terzl, oppure conduce a un
impoverimento della qualita della vita (per esempio limitando I'accesso alle opportunita e
alle esperienze quotidiane) e viene mantenuto in base alle conseguenze prodotte. i
comportamento problema non equivale ad una patologia organica o ad una
psicopatologia.

comr_nittente: Soggetto privato o pubblico che commissiona la realizzazione di un servizio
destinato alle PcD  affidandolo a organizzazioni in possesso dei requisiti necessari a
poterlo svolgere,

direzione: Persona o gruppo di persone che gestisce I'organizzazione del servizio e ha la
responsabilitd sulla disponibilita e attribuzione delle risorse.

disabilita intellettiva: Condizione caratterizzata da significative limitazioni nel
funzionamento intellettive e nel funzionamento adattivo (concettuals, soclale e pratico),
che emergono durante il periodo dello sviluppo.

Persona con Disabilita (PcD): Persona che presenta durature limitazioni fisiche, mentali,
intellettive o sensoriali che in interazione con barriere di diversa natura posscno
ostacolare la sua piena ed effettiva partecipazione nella societd su base di uguaglianza
con dli altri (fonte: UNCRPD),

Ogni volla che nella presente norma viene utllizzato il termine PcD si intende persona con disabilitd, | familiari
e/o chi la rappresenta,

progetto di vita (progetto personalizzato a lungo termine). Insieme organizzato delle
risposte e degli Interventi che accompagnano la PeD nel suot clcli di vita, elaborato dai
livelll istituzionali d'intesa con la PcD stessa, al fine di garantitle la pil alta qualita di vita
{punto 3.10) possibile.
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3.9

3.10

3.11

3.12

3.13

3.14

Nota

programma personalizzato: insieme organizzato dei sostegni (punto 3.12) per la PcD e
il suo ambiente, individuati ed erogati in un arco temporale ristretto (anno solare) che
rappresenta la piena operazionalizzazione del progetto di vita (punto 3.8).

quallita della vita: Stato di benessere globale, risuitante da oggettive e soggettive, mediate
dai valori personali, del proprio sviluppo personale & benessere fisico, materiale, soclale
ed emotivo.

E un fenomeno multidimensionale composto da domini centrall influenzati da caratteristiche personali e fattori
ambientali; questi domini centrali sono gl stessl per tule le persone anche se possono variare
individualmente per il valore e l'importanza relativi,

servizio: Insieme delle attivitd destinate a dare risposte ai bisogni /o promuovere forme
di sostegno alle PeD nel corso della loro vita per quel che concerne l'autonomia, le
relazioni sociall, 'accesso alle opportunita offerte dal territorio, 'esercizio dei propri diritti,
indipendentemente dalle modalita organizzative e dalla gestione.

sostegni: Risorse e strategie che mirano a promuovere lo sviluppo, Pistruzione, gli
interessi e il benessere personali di una persona e che accrescono il funzionamento
umano nel suo complesso interagire con gli ambienti di vita. [l bisogno di sostegnl & un
costrutto psicologico che s riferisce al pattern e all'intensita dei sostegni necessari perché
una persona partecipi alle attivita connesse con il funzionamento umano tipico.

valutazione multidimensionale: Processc articolato attraverso il quale vengono
analizzate le misure delle differenti dimensioni del funzionamento della PcD al momento
della valutazione stessa finalizzato a sostenere la programmazione personalizzata o
monitorarne gli esiti.

vision: Aspirazione di cid che un'organizzazione desidera diventare come espressa

dall'alta direzione (fonte: UNI EN ISO 9000:2015, punto 3.5.10).

INFORMAZIONI ALLE PcD

Lorganizzazione deve, coerentemente con la propria “missione”, rendere accessibile alle
PcD la documentazione riguardants il servizio, Lorganizzazione deve dare evidenza di
aver applicato:

- soluzionl pratiche per aumentare Il livello di accessibilith della comunicazione;

- strategie per facllitare e valutare oggettivamente il livello di comprensione dei
contenuti con riferimento specifico alle PcD di tipo intellettivo.

Tali strategie & soluzioni costituiscono un processo di verifica e valutazione di esito
continuo, e devono essere formulate sulla base di evidenze scientifiche e metodologiche
e di esperienze in ambiti similari adottate allo scopo.

Lorganizzazione deve rendere disponiblli e accessibill i media, in particolare gli strumenti
di informazione e partecipazione offerti dalle tecnologie informatiche al fine di ridurre per
guanto possibile forme di esclusione dagli strumentl e dai canali digitall.

5.1

5.2

REQUISITI GENERALI DEL SERVIZIO

Missione

La Direzione deve definire e documentare la mission, descrivendo in dettaglio il proprio
impegno nella prornozione del dirittl e dellinclusione sociale defla PcD, attraverso
Ferogazione dei servizi,

Politica

La Direzione deve precisare la natura del servizio e descrivere le caratteristiche delle PcD
alle quali lo stesso & destinato,
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54

5.5

Nel definire e documentare la propria politica la Direzione si impegna ad adottare
metodologie e soluzioni atte a garantire e promuovere:

- la massima pariecipazione attiva delle PcD nella definizione delle scelie che
orientano la gestione del servizio, nel pieno rispetto della loro dignita intrinseca;

- larilevazione oggettiva dei funzionamenti, dei bisogni, delle preferenze, del desideri
e delle aspirazioni, dei valori delle PcD a cui offrono servizi;

-  leffettiva traduzione della “missione” nella programmazione del servizio in azioni
coerenti con il principio dell'autodeterminazione e della qualita di vita della PeD;

- la formazione specialistica degli operateri e il loro aggiornamento in linea con le
migliori evidenze di efficacla disponibili {protocolll, procedure, linee guida, ecc.).

Modello organizzativo

La Direzione deve provvedere alla redazione di un documento che indichi le risorse, il
modello di funzionamento e | contenuti tecnico prefessionall che caratterizzano il servizio
specificando almeno;

- latipologia di servizio erogato;
- I valori, i fini @ gli obiettivi che orientano Il servizio;
- le regole principali che governana I'erogazione del servizio;

= il numero di persone che possono essere ospitate allinterno del servizio, Inclusi i
livelli di cura e assistenza garantiti;

- 1 servizi aggiuntivi, le attrezzature, gli strumenti, le tecnologie e le mediazioni
disponiblli per facilitare i'accessibilitha e la piena partecipazione della PcD;

- i termini e le condizioni del contratto di servizio, o documento similare, incluse le fasi
di ammissione e di dimissione;

- le caratteristiche dei fuoghi dove si svolge Il servizio con particolare riferimento
all'accessibilita ¢ alla fruibilita degli spazi e delle dotazioni;

- le procedure per le fasi di ammissione al servizio e di dimissione che tengano conto
dei diritti delle PcD e siano coerenti con i principi generali della presente norma;

- irucli e le competenze del persohale con particolare riferimento alle responsabilita
nelle diverse articolazioni previste dal modello organizzativo,

Carta dei servizi

La Direzione deve predisporre una sintesi dei contenuti della propria missione, della
politica e del modello organizzativo in forma di Carta dei Servizi in modo che la natura, gli
orientamenti e le forme operative di svolgimento del servizio siano pienamentes accessibili
alle PeD.

Rapporto della PcD con il contesto

Lorganizzazione deve garantire che il servizio fornito sia integrato nel tessuto sociale,
nella rete istituzionals, culturale e comunitaria. Il servizio deve essere luogo apetto alla
relazione con il territorio e sintonizzato con gli eventi e i fatti che vi accadono ¢on {'intento
di promuovere una cultura non discriminante nei confronti delle PcD che faciliti 1a loro
partecipazione sociale, in collabeorazione con alirl enti del territorio. A tale scopo
l'organizzazione deve provvedere:

- alfaggiornamento periodico relativo alle offerte messe a disposizione da parte del
proptio territorio per quel che riguarda aftivitd culturali, ricreative, ecc., e ad
informare le PeD sui fatti e gli avvenimenti locali, nazionali e internazionali qualora
non siano in grado di apprenderli in autonomia;

- alla stipula di accordi formali con | soggetti del territorio con cuf sono in corso
progettl, scambi, forme di reciproco servizio {convenzioni, contratti, "patti di rete" o
similiy;
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Nota

- alla redazione di resoconti di attivitd, o altri documenti simili, dei progetti e delle
azioni che realizzano forme di inclusione comunitaria delle PcD, come per esempio
la partecipazione ai momenti della vita sociale, culturale, ricreativa del territorio e/o
Fopportunita per la PeD di rendere un setvizio alla comunita;

- dlla rendicontazicne del raggiungimento degli ohiettivi, dei sostegni e delle strategie
utilizzate inerenti alla partecipazione sociale e a {utte le attivita potenzialmente
correlate.

PcD e progetto di vita

Per garantire che il programma personalizzato sia coerente con il progetto di vita
lorganizzazione deve garantire evidenza defle azioni Intraprese nei confronti del
committente,

Al riguardo Forganizzaezione partecipa ai momenti istituzionali e formali di incontro con
altri servizi @ promuove attivamente 1a raccolta di informazioni sul quadro di interventi che
diversi soggetti locall mettono in atto & favore della PeD.

Per azionl intraprese dallorganizzazione si intendono sla le comunicazioni formali intercorse tra
l'organizzazions & il committente, sla le dichiarazioni rese dai rappresentanti dell'organizzazione In occasione
di incontri con | servizi socio-sanitari del territorio di appartenenza della PeD.

Lorganizzazione deve prevedere specifiche azioni volte a mantenere rapporti con il
committente nel corso delllintero processo di redazione e attuazione del programma
personalizzato, in particolare nelle fasi di:

- ammissiong;

- redazione del programma personalizzato;

- monitoraggio ed eventuale revisione del programma personalizzaio;

- dimissione.

La PcD, che & coinvolta nei diversi passaggi sopraelencati, deve essere aggiornata sulle
relazioni, le azioni e gli esiti dei rapporti in corse con il committente.

In assenza del progetto di vita, Vorganizzazione deve:

- documentare le motivazioni che impediscono di adempiere agli obblighl sopra
descritti;

- Inserire nel programma personalizzato, sin dalla fase di osservazicne (valutazione
muitidisciplinare), elementi progettuali riferibili al contesto di vita della PeD (famiglia,
comunita di appartenenza, luoghi significativi, ece.);

- fornire alla PcD le informazioni e i riferimenti necessatri per elaborare un Progetto di
vita e richiedere i relativi sostegni.

REQUISITI SPECIFICI DEL SERVIZIO

Lorganizzazione deve definire, durante tutte le fasi del servizio, le modalitd di
comunicazione con la PcD. Tali modalita devono essere flessibili & soggette a verifica e
rivalutazione petiodica.

Lorganizzazione deve dare evidenza delle modalita adottate per garantire il
coinvolgimento della PecD che deve potere esprimere le proprie opinioni e preferenze
sullorganizzazione generale del servizio oltre che riguardo all'accettazione o al rifiuto
delle attivita proposte. Lorganizzazione deve dare evidenza della registrazione delle
opinioni, aspettative e preferenze della PcD, anche nel caso in cui non siano rispettate efo
accolte. L'orlentamento alla persona e il suo coinvolgimento nelle decisioni che la
riguardano devono essere assicurate anche nel caso di PeD con significative limitazioni di
funzionamento o alti bisogni di sostegno.
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6.1

6.1.2R

6.1.3

Nota

Programma personalizzato

Lorganizzazione deve definire per ogni PcD un programma personalizzato che esprima i
principali oblettivi attesi nel rispetto dei fondamentali diritti umani e sociali della persona,
delle sue aspirazioni e preferenze e in coerenza con la specifica missione del servizio. Il
programma personalizzato deve essere coerente con il progetto di vita, qualora
esplicitamente formulato.

Il programma personalizzato deve prevedere una progressiva e contestuale riduzione dei
sostegnl, in funzione del raggiungimento progressivo del massimo livello di autonomia e
autodeterminazione possibile della PcD, anche in direzione di una successiva dimissione
della persona o di un suo inserimento in soluzioni abitative diverse. A tale scopo il
programma personalizzato deve essere periodicamente valutato e revisionato {vedere
punto 6.1.8).

La pianificazione del programma personalizzato € un processo partecipato che vede il
coinvolgimento di diversi soggetti e lintegrazione delle competenze multidisciplinari
necessarie a raccogliere e sistematizzare tutti i punti di vista e le informazioni essenziali,
Lorganizzazione deve adoperarsi per coinvolgere nel processo di pianificazione:

- laPcD;

= |suof eventuali rappresentanti;

- Il committents

- i contesti familiari, amicali & sociali di appartenenza;

- enti e figure professionali con specifiche competenze;

- altri soggetti significativi.

Al fine di garantire la messa in atto del prograrnma personalizzato e la iempestiva e
integrale realizzazione degli interventi, l'organizzazione deve individuare per ogni PeD un
operatore che funge da responsabile di programma.

{| programma personalizzato, redatto in forma scritta, deve essere formalmente condiviso
attraverso la sua sottoscrizione da parte della PcD, anche in caso di aggiornamento, e
deve essere conservato nella cartella della FcD. Ogni PcD efo suo rappressntante
devono riceverne una copia in un formato accessibile,

Tutti i datl devono essere gestiti secondo quanto previsto dalle normative vigenti in materia di riservatezza dei
datl personall,

Obiettivi del programma personalizzato

Lorganizzazione deve definire gli obistiivl allinterno del programma personalizzato
avendo come riferimento prioritario la promozione dei diritti della persona cosl come
delineati nella UNCRPD, tenuto conto del propric specifico ambito di responsabilita nel
quadro del progetto di vita della PcD.

Tali obiettivi devono essere sottoposti ad una valutazione di fattibilitd in relazione alle
risorse disponibili del servizio o attivabili a livello di contesto e alle caratteristiche
emergenti dalla valutazione multidisciplinare delfa PcD.

Laddove applicabile, gli obiettivi del programma personalizzato devono essere misurabili
attraverso l'utilizzo di strumenti di misura riconosciuti e validati scientificamente (liste di
controllo, scale, test).

Ogni oblettivo deve prevedere le condizionl, i criteri e gll indicatori df processo e di esito,
le strategie e le tecniche (procedure operative} sceltl per il loro raggiungimento.

Contenuti del programma personalizzato

Il programma personalizzato deve contenere indicazioni precise dei sostegni e degli
interventi ritenutl necessari per il raggiungimento degli obiettivi previsti, incluse le
indicazioni relative alle fasi di ammissione e dimissione dal servizio.

Un approccio personalizzato non equivale a interventi individuali o all'individuazione di
personale dedicato quanto piuttosto a una configurazione di azioni e interventi orientatain
modo intenzionale e efficace alla PcD.
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6.1.4

615R

Il programma personalizzato deve essere strutturato nella forma di un’articolata proposta
operazionale e deve includere:

a) la valutazione del dati emergenti sulla PcD che derivano dalla valutazione
multidisciplinare, che deve tenere in considerazione:

- necessitd dl sostegno (veders punto 6.1.4);
- aspirazioni e preferenze (vedere punto 6.1.5),
~ i principali elementi di conoscenza della PcD (vedere punto 6.1.6),

b} gl obietlivi che descrivano le azioni quotidiane necessarie che devono essere coerenti
con le valutazioni emerse nella valutazicne muitidisciplinare (vedere punto 6.1.2);

¢) le scelte dei sostegni e interventi da erogare (il contenuto del programma) sulla base
delle risorse disponibili;

d) la strutturazione degli ambienti di vita in funzione del bisogni e del funzionamento
della PcD (vedere punto 6.5);

&) gl esiti oftenuti e misurati a livello funzionale e clinico (livello oggettivo, ossia valutato
da un professionista) e gli esiti personali (livello soggettive, ossia dal punto di vista
della PcD).

Definizione e realizzazione dei sostegni e degli interventi

Gli interventl devono essere descritti in termini di esitl attesi, quindi misurablli secondo
principi e strumenti sclentificamente riconosciutl e definiti per tipologie, tra le quali
almeno:;

- interventi, prestazioni e servizi sanitari;

- istruzione, apprendimento permanents, accesso alla cultura;

- servizl di sostegno per l'occupazione;

- servizi sociali;

- sviluppo e promozione di una rete di sostegno personale comunitario;
“ servizi dl trasporto;

- ausili & tecnologie.

In fase di realizzazione degli interventi deve essere fenuto conto del grado di
soddisfazione della PclD o di chi la rappresenta e data la possibilitd di modificarne il
quadro di azioni pianificate.

Gli interventi proposti, pur nel rispetto dei diversi profili di funzionamento e necessita di
sostegno della PcD, devono promuovere il maggior grado di coinvolgimento e di
autodeterminazione possibile.

Tutte le figure professionali che cooperano alla realizzazione di sostegni e interventi
stabiiiti dal programma personalizzato concorrono alla rilevazione degli esiti utili alla
successiva verifica ¢ revisione del programma personalizzato, secondo le modalita
stabilite dall'organizzazione.

Aspirazioni e preferenze della PcD

Al finl della definizione degli obiettlvi & della scelta dei sostegni e degli interventi
Porganizzazione deve tener conto allinterno del programma personalizzato delle
indicazioni espresse dalla PcD. A tale scopo l'organizzaziona deve documentare di aver
raccolto e valutato le esperienze, le aspsttative, le preferenze e i desideri della PcD
nellambito di tutti i principali domini di Qualita della vita.

Net casi in cul le opinioni e le preferenze della PcD non siano state accolte,
Yorganizzazione deve registrare le scelte complute, riportando sempre le motivazioni
addotte.
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6.1.6

6.1 17

6'1 ‘8

Conoscenza della PcD

Lorganizzazions, attraverso un coinvolgimento attivo degli operatori (personals), deve
garantire un processo continuo di miglioramento della conoscenza della PcD e del suo
contesto di vita, Tale processo deve coinvolgere tutti gli operatori, anche se con modalita
differenziate mediante l'utilizze di strumenti e metodologie che facilitino la condivisione
dellinformazione e la loro completezza e attendibilita.

l'organizzazione deve:

a) redigere e tenere aggiornata la "biografia” della PcD che deve includere almeno
- ¢l eventi di vita in ordine cronologico,
- i fattorl di apprendimento,

= gli interventi e i sostegni erogati, incluse le ares di vulnerabilita in relazione
allintegrita psichica e fisica della PeD,

- il percorso evolutivo, la condizione attuale e gli scenari evolutivi,
- le fonti delle informazioni descritte, se disponibili

b} disporre e tenere aggiornato Il profilo essenziale delle preferenze, delle aspirazioni,
delle attitudini, delle competenze e abilita acquisite dalia PcD;

¢) mantenere aggiornato un profilo essenziale del funzionamento della PeD relativo
alla condizione di salute & alle macro aree delle funzioni e strutture corporee, sulle
principall classi di aftivith cognitive e strumentali, di forme di partecipazione
comunitaria e sociale;

d) raccogliere e organizzare le valutazioni documentali, compresa le certificazioni
sanitarie, ottenute nel quadro di una collaborazione con aliri enti di rifarimento e
durante la realizzazione di interventi da parte di altri enti.

Lorganizzazione deve inolire definire:
e) lafrequenza di osservazione della PcD nel suo contesto di vita;

fy dli strumenti e le metodologie di valutazione e misura delle informazioni, se
applicahili (liste di controllo, scale, test, ece.) validate scientificamente.

Fase di ammissione

Lorgantzzazione deve informare la PcD sulle opportunith offerte, sugli interventi e sulle
caratteristiche generali del servizio.

Llorganizzazione deve prevedere per 'ammissione di ogni PeD la possibilita di visitare il
servizio e di rimanervi senza impegno per un congruo periodoe di tempo prima di prendere
una decisione definitiva, in modo tale da permettere alla PcD di conoscere il personale del
savizio e di concordare le modalita di inserimento,

La fase dl ammissione, compresa la sua durata e le modalita di svolgimento devono
essere specificate nel programma personalizzato che viene delineato in via preliminare in
collaborazione con la PeD e i servizl invianti. If programma personalizzato deve essere
successivamente integrato e rlesaminato dopo l'avvenuta ammissione al servizio della
P¢D. Prima di qualsiasi ammissione la PcD deve essere informata dal servizio inviante
delle possibili alternative a tale soluzione, delle modalita per attivare i relativi sostegnl per
tale soluzione alternativa, delle eventuali modalita per le successive dimissionl.

A tutela del diritto delle PeD che sono gii inserite nel servizio, Forganizzazione deve dare
evidenza delle modalita con le quali ha informato le PeD su clascun nuovo ingresso. In
relazione agli esiti di tale attivita Forgantzzazione deve avviare tutte le possibili azioni di
adattamento finalizzate alla serena convivenza tra le PcD. Tall azioni devono essere
documentate, rese note alle PcD e al committente ed entrano a far parte delle attivita
connesse alla definizione della programma personalizzato.

Valutazione e revisione

Lorganizzazione deve attuare un processo di valutazione del raggiungimento degli
obiettivi del programma petrsonalizzato e di revisione periodica dello stesso in accordo
con ghi esiti della valutazione.
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6.1.9

6.2

6.2.1

Lorganizzazione deve definire la frequenza e la periodicita della revisione, la quale perd
dovra essere effettuaia ogniqualvolta si verifichino significativi cambiament! nella PcD ¢
nel suo contesto di vita e comungue almeng ¢on cadenza annuale.

La revisione del programma personalizzato coinvolge la PcD, chi lo rappresenta e tutti gli
operatori che sono stati coinveolti nella sua pianificazione e realizzazione. I processo di
revisione deve essere registrato e le motivazioni di eventuali modifiche al programma
personalizzato devono essere documentate,

Fase di dimissione

l-organizzazione deve definire una procedura di dimissione dal servizio che tenga conto
dei diritti délle PcD e che sia coererite con | principl generali della presente norma.

Lorganizzazione deve dare evidenza che, nel caso in cui si verifichine dimissioni dal
servizio delle PcD contro la loro volonta, queste siano motivate esclusivamente da:

- un aggravamento documentato delle condizioni sanitarie a fronte del quale
I'organizzazione non sia nelle condizion! di garantire alla PeD un’adeguata tutela
della salute;

- altre cause esterne al servizio e indipendenti dalla PcD adeguataments motivate.

Lorganizzazione deve procedere alla dimissione dal servizio e all'eventuale passaggio ad
altre organizzazioni consultande la PcD garantendo tutte le azioni di supporto necessarie
a ridurre le eventuali difficolta legate al cambiamento e a facilitare la comprensione dej
vantaggi in termini di qualita della vita che ne deriveranno alla PcD.

Lorganizzazione deve tenere in particolare considerazions le richieste di dimissione che
provengano dalla PcD che siano finalizzate all'incremento del suo benessere secondo
criteri di evidenza documentati e condivisi e che siano rivolte ad una maggiore
indipendenza e Inclusione sociale.

Tutela della salute e sicurezza

Lorganizzazicne deve dotarsi di un sistema di gestione dei rischi al fine di garantire la
sicurezza delle PcD e degli operatori, individuando le prioritd di intervento per le quali
avviare azioni preventive e profettive mediante l'utilizzo di strumenti e soluzioni
riconosciuti e validati.

Lotganizzazione deve provvedere alla diffusione delle Informazioni relative alla
prevenzione dei rischi per la salute e la sicurszza informando tutte le parti interessate
(PcD ed operatori} stimolandone la pariecipazione s il coinvolgimento, ponendo in
particolare evidenza i ruoli e le specifiche responsabilita nell'ambito del sistema di
gestione dei rischi e del pericoli.

Lorganizzazione deve definire procedure per la gestione, valutazions, revisions e
registrazione degli incidenti e degll eventi avversi cha riguardano la PcD efo gli operator
fermi restando gli obblighl previsti dalla legge.

Lorganizzazione deve adeguare la segnaletica interna e ogni altro dispositive o procedura
connessa alla gestione dei rischi in modo da assicurarne la massima accessibilita alle
PcD.

Protezione da abusi, maltrattament, trattamenti degradanti e negligenze

Lorganizzazione deve prevedere specifiche politiche e procedure di supporto per
garantire che la PeD allinterno del servizio e negli altri suoi contesti di vita sia protetta da
ogni forma di abuso, maltrattamento, frattamento degradante o negligenza che la possa
esporre a rischi ingiustificati. Le politiche e le procedure adotftate e/o programmate
devono essere disponibili e comunicate a tutto il personale (inclusi volontari o tirocinanti e
a tutti coloro che a diverso titolo, entrano in relazione con la PcD) sin dal momento della
selezicne e nelle fasi di formazione. Llapplicazione delle stesse deve essere oggetto di
specifica valutazione durante laffiancamento del perscnale e/o altri sistemi di
monitoraggio del personale applicati.
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6.2.2

6.2.3

Al fine di evitare il verificarsi di tali situazioni, 'organizzazione deve dare evidenza delle
azioni adottate efo programmate utili per prevenire, rilevare e correggere qualsiasi
deviazione dal corretto comportamento che ogni operatore deve tenere con la PcD,
compresa Panalisi di indicatori di condizioni di disagio e sofferenza dell'operatore stesso
(per esempio monitoraggio del burnout),

l-organizzazione deve registrare ogni genere di eventi, situazioni e comportamenti che
possano configurarsi come petenziali condizioni di abuso, maltrattamento e rischio per
lincelumita delle PeD e valutarne la consistenza e la necessita di intervento,

Nel caso in cui si verifichino episodi di abuso, maltrattamento, trattamenti degradanti o
negligenza, fermi restando gli obblighi di legge, tutti gli eventi, indipendentemente dalla
loto gravitd e/o casuality, devono essere registrati e devono essers previste specifiche
procedurs di supporto e consulenza alla PcD per affrontare in modo approptiato le
conseguenze fisiche e psicologiche dell’avento. Devono essere garantite adeguate
informazioni affinché possa adire eventualmente alte vie legali.

Lorganizzazions deve preveders programmi di educazione per la PeD che includano lo
sviluppo di adeguate conoscenze e competenze necessarie per la cura di sé e la
protezione della propria integrita fisica e psichica. Le aree di vulnerabilita di ciascuna PeD
devono essere identificate e registrate e l'organizzazione deve mettere in atto forme
specifiche e personalizzate di protezione.

Rispetto della vita privata e della riservatezza della PcD

l.organizzazione deve dare evidenza delle azioni adotiate e/o programmate aite a
garantire il rispetto della vita privata e della riservatezza della FcD, con particolare
attenzions riguardo ad almeno:

- rispetto delle preferenze e delle opinioni riferite alle telazionl interpersonali, alle
opinioni politiche e alle appartenanze rellgioss;

- tispatto dell'orlentamento sessuale;

- gestione del tempo libero {per esempio letture, visione e ascolto programmi video e
audio) nellfambite di quanto previsto dal programma persconalizzato;

- gestione della corrispondenza.

Gestione dei comportamenti problema

llorganizzazione deve definire e redigere in forma scritta linee guida individualizzate per
la PcD per la gestione dei comportamenti problema, specificando tempi e modalita di
attuazione degli interventi specialistici e terapeutici,

Le linee guida devono tener conto di indicazioni e riferimentt provenienti da interventi
basati sull'avidenza scientifica e comunque nel massimo rispstto dei diritti, della dignita
della PcD e dell'integrita fisica e psichica delle persone. Lorganizzazione deve provveders
ad informara la PcD relativamente a tali linee guida e a formalizzare e condividere le
procedure di gestione del comportamento problema con la PcD.

Lorganizzazione deve dare evidenza di aver svolto una formazione specialistica a tutt gli
opearatorl che erogano sostegni alle PeD con disturbi del comportamento.

Il personale deve essere formato alla gestione del comportamenti problema e alla
comprensione delle forme di comunicazione verbale & non verbale che possono indicare
disagi e problematiche non esplicitate da parte della PcD.

Nel caso di intervento su disturbi del comportamento dove sia stato riconosciuto un
rischio significativo per le persone o per Il contesto 'organizzazione deve garantire la
supervisions tecnica (sugl interventi dedicati ai comportamenti problema} agli operatori
da parte di un consulente specificatamente formato.

Lorganizzazione che applica una qualsiasi forma di contenzione o restrizione alla liberta
della PecD deve dare evidenza di averne fatto ricorso solo in condizioni di assoluta
emergenza, di rischio per lIincolumita personale e per un tempo limitato, secondo le linee
guida scientifiche pil aggiornate e le normative vigenti e sotto stretio controllo da parte
del responsabile del servizio. 1] ricorso a questo tipo di misure deve essere registrato,
documentato e rigorosamente monitorato.
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6.3

6.3.1

6.4

Promozione della salute

Lorganizzazione deve prevedere e realizzare iniziative volte a promuovere la salute delle
PcD, inclusi i piani terapeutici, in accordo e in collaborazione con le stesse, se opportuno
promuovendo la nomina di un amministratore di sostegno.

Uorganizzazione deve rendere disponibili alla PcD le informazioni sanitarie e comunicare
le possibilita di interventt sia allinternoc del servizio che nella comunita locale
relativamente almeno a quanto segue:

«  dieta e nutrizione;

- salute mentale;

- rischi associati al fumo, consumo di alcool e droghe;
- esercizio e attivita fisica;

" rapporti sessuali e salute sessuale;

Lorganizzazione deve prevedere programmi di educazione per la PeD per l'adozione di
stifi di vita sani e la promozione della propria salute,

In particolare l'organizzazione deve dare evidenza di aver preso coniatto con i servizi
coinvolti nella promozione della salute della PcD.

Accesso alle cure e agli interventi di prevenzione

llorganizzazione, sollecitando la collaborazione con le strutture del servizio sanitario, in
particolare deve:

- garantire che ogni PcD riceva un adeguata valutazione multidimensionale dei propri
bisogni di assistenza sanitaria e che questa valutazione sia regolarmente
aggiornata;

- svolgere un ruoclo di comunicazione e Integrazione tra i diversi servizi sanitari, se
necessario;

- facilitare e monitorare l'accesso agli screening e alla diagnosi precoce e all'intera
gamma di setvizi sanitari e assistenziall della comunita, comprese le cure dentarie e
laccesso ai servizi di salute mentale,

Lorganizzazione deve dare evidenza di aver intrapreso azioni che facilitino nella PcD la
comprensione dei propri bisogni di salute e dei trattamenti che ricevono.

Gestione del farmaco

Lorganizzazione deve definire procedure scritte per la somministrazione e la gestione dei
farmaci, secondo norme e pratiche documentate e in stretta collaborazione con | servizi
sanitari preposti. Lorganizzazione deve assicurare che la somministrazione del farmaco
avvenga solo in caso di presctizione medica mantenendo le opportune registrazioni,

Le procedure deveno includers:

- lagestione delle prescrizioni;

- le modalita di conservazione dei farmaci;

- le modalita di somministrazions;

- il monitoragglo e rilevazione degli incident!.

Lorganizzazione deve dare evidenza di aver intrapreso azioni che facilitino nella PeD la
comprensione degli effetti provocati dai farmaci assunti.

A seguito di una valutazione del rischi e delle capacita, 'organizzazione incoraggia la PcD
a sentirsi responsabilmente coinvolta e partecipe al processo di cura e all’'assunzione del
farmaco nel rispetto dei propti otlentamenti e preferenze.
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6.5

6.6

Infrastrutture e spazi

La strutturazione e successiva modifica degli ambienti, ossia degli spazi fisici, in termini di
accessibilita, di fruibilitd, di funzionalith e completa intellegibilita da parte della PcD, &
parte integrante del programma personalizzato. In termini generali la strutturazione degli
ambienti, interni ed esterni, deve partire da una valutazione delle caratteristiche di
funzionamento, del bisogni e delle preferenze di ogni PeD, e deve essers finalizzata a
garantire [a massima opportunitd di accesso ai luoghi e alle attivita che tipicamente
scandiscono I'esistenza quotidiana. Lorganizzazione deve dare evidenza dei processi di
scelta e degli esiti (specifici per ogni PcD) relativi alla strutturazione degli ambienti.

Al fine di mantenere l'adeguatezza delle condizioni di accessibilita alle PeD,
l'organizzazione deve inserire tali aspetti nella pianificazione degll interventi di
manutenzione ordinaria, nella progettazione ed esecuzione degli Interventi di
manutenzione straordinaria e di modifica e/o creazione di nuovi spazi e/o strutture e
attrezzature.

Lorganizzazione deve inclire dare evidenza delle azionl adottate e/o programmate che
garantiscano alla PcD la possibilita di poter godere di adeguati periodi di riservatezza,
individuando a tale scopo determinati spazi fisicl. In caso di impossibilita a garantire in tale
mode il diritto affa riservatezza, l'organizzazione deve dare evidenza degli impedimenti
esistenti &, al contempo, degli accomodamenti raglonevoll che possano soddisfare tali
esfgenze.

In particolare, nei servizi per l'abitare, I'organizzazione deve garantite Il diritto alla
riservatezza, nel rispetto delle norme in materia di sicurezza e prevenzione dal rischi,
attraverso la definizione di procedurs organizzative che contemplino le esigenze delle
PcD con guelle della gestione del personale e dei programmi di attivitd connessi al
riordino e alla pulizia degli ambienti di vita.

In relazione agli spazi privati (camere da letto) Porganizzazione deve, consentire alle PeD
di potere utilizzare in tutto o in parte propri mobili, oggetti e ogni altro elemento che ristilti
gradito e scelto dalla PcD stessa, nonché la possibilita che la PeD utilizzi nel corso della
glornata spazi specifici o, in caso di impossibilita, utilizzando temporaneamente la propria
camera da letto.

Sempre nel caso dei servizi per I'abitare, e fermo restando quanto indicato in termini di
accessibilitd, quando 'organizzazione debba o intenda apportare modifiche significative
alla struttura e alle attrezzature dirsttamente fruite dalle PcD occorre sia data evidenza
della raccolta delle preferenze delle persone stesse, delle motivazioni che ne
impediscano il rispetto e degli sforzl che sl intende attuare per rimuovere tall impedimenti.

Gestione del benl di proprieta della PcD

Lorganizzazicne deve verificare che la PcD sia adeguatamente informata o disponga
della necessaria consulenza e supporto per la gestione del denaro e dei propri beni
anche promuovendo, la nomina di un amministratore di sostegno al fine di garantirne
plenamente la protezione giuridica.

In nessun caso ['organizzazijone & autorizzata, senza ricevere uno specifico consenso da
parte della PeD (o da parte di chi esercita il ruolo di protezione giuridica) a gestire in
autonomia | beni delta PcD stessa, sempre che lutilizzo di tali beni sia finalizzato al
miglioramento della Qualitd della vita della PeD e sempre che tali obiettivi siano condivisi
& adeguatamente motivati e descritti né! programma personalizzato,

Nel caso in cui l'organizzazione riceva dalla PcD (o da parie di chi esercita il ruclo di
protezione giuridica) il mandato a gestire, anche parzialments, { propri benl, occorre dare
evidenza delle procedure adottate in relazione al loro deposito sicuro, e al loro implego. Le
procedure in usc devono sempre essere specificatamente approvate daila PcD o da chi
esercita il ruolo di protezione giuridica, e devono necessariamente prevedere le modalita
di rendicontazione e verifica da parte del mandanti.

In assenza di chi eserciti ruoli di protezione giuridica, e in presenza di eventi o rischi di
abuso da parte di terzi 'organizzazione deve assicurare |a tutela della PcD.
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7.1

7.2

13

PERSONALE

Competenze di base del personale

Lorganizzazione deve valutare, sin dalla fase di selezione, le competenze di base di tutto
il personale di seguito indicate e monitorarle durante Perogazione del servizio:

a) dicomunicazione e relaziona, con particolare attenzione alle PcD;

b) di conoscenza dei problemi di comprensione e uso del linguaggio verbale o delle
problematiche relazionali specifiche (in particolar mode nel caso di PeD con diagnosi
che rientrano nello spettro autistico);

c) promozione dell'autonomia, delfautodeterminazione e dellauto-rappresentanza
della PcD;

d) collaborazione interdisciplinare e di inquadramento del proprio ruolo in plurimi
contesti di lavoro (formali e informali);

e) rappresentare in modo puntuale | motivl di disagio personale e nel rapporto con la
PcD e di ricerca di sirategie di soluzione del problami.

Gestione del personale

L'organizzazione deve condividere con il personale la missicne e i valori fondanti I'attivita
del servizio indipendentemente dal ruolo, responsabllitd & mansionario.

Lorganizzazione deve formalizzare una procedura per la gestione del personale che
in¢luda almeno quanto segue:

a) un mansionario (job description) che includa la descrizione del ruolo, gli elementi
minimi di qualifica richlesti (titoli, esperienze lavorative, ecc.), atfivita o compiti
previsti, obiettivi e responsabilith in conformitd ai regolamentl di
autotizzazione/accreditamento regionale, laddove applicabili;

b) critei dl qualifica del personale in conformita ai regolamenti di
autorizzazionefaccreditamento regionale, laddove applicablli e secondo quanto
previsto dall'organizzazione a livello di mansionario;

c) obiettivi qualitativi e/o quantitativi di performance del personale definiti per ciascun
ruolo o a livello indlvidualizzato;

d) obiettivi qualitativi e/o quantitativi di mantenimento o miglioramento delle
competenze attese per ciascuna figura professionale che devono essere misurablli e
coerenti con gli obiettivi generali e di miglioramento dell'organizzazione stessa;

e) sistema di valutazione e monitoraggic del perscnale, con frequenza definita,
comungue almeno annuale, che includa i punti sopra citati.

Lorganizzazione deve condividere i risultati delle valutazioni con il soggetto valutato e tali
risultati vengono utilizzati quali elementi in ingresso per la costruzione del plano formativo.

Lorganizzazione deve promuovere un sistema di sostegno al personale per promuovere il
benessere individuale del lavoratore.

Gruppo di lavoro

Lorganizzazione deve promuovere un lavoro di gruppo multidisciplinare prevedendo
periodici momenti di incontro af fine di condividere obiettivi, informazioni, strategie
operative e sintesi valutative con particolare atienzione alle problematiche aperte. |l
gruppo deve essere coordinato da una figura formalmente riconosciuta
dall'organizzazione secondo | criteri definiti dal mansionario.

Lorganizzazione deve prevedere aftivithd di consulenza che includano | seguenti ambiti:

- tecnico, sugli aspetti legati alferogazione di interventi e sostegni e alle difficolta
correlate; come per esempio i disturbi del comportamento, le strategie comunicative,
la gestione degli ambienti e le tecniche assistenziali,

- diprocesso al fine di garantire o potenziare la coerenza del servizio alla missione e
ai valori generali.

Lattivitd di consulenza deve essere svolta da personale qualificaio e possibilmente
indipendente ed esternc alf'organizzazione stessa.
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74

75

Alire risorse {volontariato)

Lorganizzazione deve prevedere periodici momenti di incontro al fine di condividere obiettivi,
informazioni, strategie operative & sintesi valutative anche con le altre risorse impiegate nel
servizio (volontari &/o tirocinanti) al fine di permettere loro di operare in maniera coerente con
le figure professionali che svolgono ruoli di sostegno alla PcD e contribuire alla promozione
dei diritti e all'atiuazione di processi di inclusione sociale delle PeD.

Piano formativo

Al fine di aggiornare e migliorare le competenze necessarie e previste per rispettare la
missione del servizio 'organizzazione deve pianificare annualmente le azioni formative &
dl aggiornamento per tutto il psrsonale, inclusi i volontari che hanno relazioni dirette con
le PcD, sulla base dl specifiche valutazioni da parte del responsabile del servizio (o suo
delegato).

Il piano formativo deve obbligatoriamente includere i seguenti elementi:

- formazione di base sulle competenze previste per clascuna figura professionale e
sulla vision dell’'organizzazione;

- formazione sulla UNCRPD;

- formazione su strumenti @ metodologie per rispondere ai bisogni della PcD, incluso
it tema del coinvolgimento delle PcD e strumenti di comunicazione tra il servizio e i
familiari e/o chi ricopre il ruolo di protezicne giuridica;

- formazione specialistica alla gestione del “comportamenti problema” e alla
comprensione delle forme di comunicazione verbale e non verbale che possono
indicare disagi e problematiche non esplicitate da parte della PcD;

- formazione su strumenti @ metodologie dedicate al potenziamento del benessere
dell'operatore;

- esiti delle valutazionl precadenti del personale da parte dei responsabill;
- valutazione degli obiettivi attesi dal personale o dall'organizzazione.,

Il piano formativo deve includere inoltre gli oblettivi di competenza attesi raggliungibili
attraverso la realizzazione dei corsl di formazione, nonché | tempi e le modalita di
valutazione dell'efficacia del corso formativo a livello di esiti per la PeD efo per il servizio.
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APPENDICE

(informativa)

A

RAZIONALE

Punto 5.6

Punto 6.1.2

Nota

La UNCRPD indica con precisione che ogni PcD ha diritte, su basi di uguaglianza con gli
altri, a partecipare alla vita della Comunita nella quale vive, contribuendo al suo sviluppo
& al suo funzionhamento. Occorre quindi che oltre agli interventi sulla persona (tutela della
salute, autonomie, apprendimenti, ecc.) sianc definite le azioni che occorrerebbe
implementare a livello di contesto per ridurre gli ostacoli che impediscono o limitano la
partecipazione e I'accesso alle opportunita di vita. Questi interventi mirano ad abbattere
le discriminazioni e sono protesl verso la creazione di contesti inclusivi. Linsieme di quest
elementi costituisce il senso globale del Progetto di vita della PcD.

Dal punto di vista giuridico e formale, il progetto di vita dovrebbe essere un insieme di
proposizioni condivise dalla PcD ed elaborate dai livelll istituzionali che ne hanno titolarita
(committente).

La legislazione vigente {L.328/2000, art. 14 - Progetti indivicduali per e persone disabill) individua | livellt di
tesponsabilita per I'attivazione del processo di predisposizione del progetto di vita,

Il progetto di vita deve essere il pill possibile coerente con il quadro generale di interventi
promossi da altri servizi e istituzioni in modo da facilitare la promozicne globale del diriti
della persona e il suo Progetto di vita,

Il contenuto e la struttura del progetio di vita dovrebbe essere declinato nella forma di
mete (definizioni globali e prospettiche) con esplicito riferimento ai domini ¢ alle
dimensioni di un modello di Quality della vita riconosciuto dalla comunité scientifica (i
modelli di qualita della vita si prestano a questo uso, in quando sono declinati in Domini -
ossia macro categorie - che a loro volta descrivono attivita di vita e potenziali Indicatori da
scegliere per connoctare le intenzioni progettuall auspicate per la PeD). La suddetta
definizione in mete consente di allineare la declinazione del programma di intervento e
degli obiettivi in esso contenuti (ossia le finallth definite con criteri qualitativi e quantitativi).

Per definire gli oblettivi del programma personalizzato & opportunc prevedere tipologie di
obiettivi in base alle seguenti categorie:

1) costruzione/incremento di risposte precedentemente non possedute;
2) riduzione parametyl di una risposta;
3) mantenimento di classi di risposte gi4 presenti;

4) modificazioni rivolte verso gli ecosistemi ambientali (aspetti fisici, normativi, culturali,
relazionall);

5) aspetti bio-medici che si configurano come il risultato di azioni dirette a:

a) prevenire il rischio di disturbi fisici @ psichici a cui le PeD sono esposte per stile
di vita, fascia di etd e vulnerabilita legata alla condizione stessa di disabllita
intellttiva,

b} curarefirattare i disturbi fisici e psichici In comorbidita con la disabilita intellettiva,

¢} ridurre e/o controllare la sintomatologia fisica e psichica di disturbi & malattie In
comotbidita con la disabilita intellettiva per le quali non & possibile la guarigions;

d) recuperare, abilitare, riabiltare e mantenere funzioni corporee
menomate/compromesse per effetto della condiziche siessa di disabilita
intellettiva e/ o disturbi o malattle in comorbidita;

e) rendere salubri e sicuri gli ecosistemi ambientali della PcD.
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Punto 6.1.5

Punto 6.2.2

Punto 7.2

La valutazione delle aspirazioni e delle preferenze della PCD nell'ambito dei Domini della
qualita della vita indica it continuum tra | valori esistenziali e le preferenze sui singoli
stimoli, quindi garantisce un'adeguata valutazione per tutti i tipl di limitazione delta PcD
(inclusa le gravissime limitazioni comunicative e motorie). Esempi di fattorf da rilevare e
utllizzare sono:

- preferenze e aspettative riguardo gli stimoli di base che scandiscono la giornata
della PeD;

- i desideri della PcD in relazione ai luoghi dove vorrebbe vivere efo che vorrebbe
freguentare;

- i desideti o le aspirazioni della PcD relativamente ad amicizie, alle forme di
partecipazione a organizzazioni, formali e informali presenti nella comunita;

- le volonta della PcD di passaggio a servizi diversi o di camblamenti legati a
transizioni e fasi del ciclo di vita;

- le aspirazioni persconall a breve e lungo termine in relazione ad apprendiment],
formazione, & in generale acquisizione di nuove competenze e conoscenze;

= le volonta relative alle modalitd di realizzazione degli inferventi in particolare se
rischiosi per l'integrita fisica e psichica, oppure se legati a fasi particolarmente
critiche del ciclo di vita (per esempio fine vita).

Per quanto riguarda le strategle ¢ ie competenze per la gestione del comportament
problema deve essere documentata la capacitd da parte degll operatori del servizio di
utllizzare corrattamente le procedure e i prinelpi di intervento contestualistici (per esemplo
analisi funzionale o utilizzo di sistemi appetitivi e centratl sullo sviluppo di comportament
positivi) dedicati ai disturbi del comportamento, In linea con protocolli & linee guida
specialistiche.

Lorganizzazione deve promuovere un sistema di sostegno al personale, che sia allinsato
con le pill recenti evidenze dal mondo della ricerca e delia clinica per questo specifico
gettore. In base allo stato dell'arte, le organizzazioni dovrebbero investire primariamente
e stabllimente nella promozione del benessere individuale del lavoratore, attraverso la
riorganizzazione della gestione quotidiana, pertanto non solo in modo estemporaneo né
solo con interventi di prevenzione primatia per stress e burnout.

Pertanto 'organizzazione deve dare evidenza documentata di essersi dotata di misure
atte a:

- sensibilizzare e formare il personale sulla rilevanza degll eventl personall internl
(pensieri ed emozioni) collegati agli stati di benessere e di disagio (per esempio
stress e burnout);

- adeguare i modelli organizzativi e di gestions del personale alle indicazioni le pil
recenti evidenze dal mondo della ricerca e della clinica circa 1l potenziamento del
benessere e della motivazione primaria degli operatori;

~  valutare in modo periodico attraverso metodologie e strumenti gli aspetti psicologici
tilevanti per sviluppare | repertori comportamentali pill efficaci nel potenziare il
benessere individuale del lavoratore (in particolare la flessibilith psicologica, una
forma particolare di resilienza), piuttosto che nel tentare di ridurre i fattori
esacerbanti

- introdurre pratiche quotidiane (per esempio colloqui individuali o briefing) e/o
settimanali (per esempic nel gruppo) dedicate al benessere del personale e al buon
funzionamento dellintero gruppo di lavoro (clima interno} includende sistemi di
misura degli esiti personali e degli esiti nel lavoro, con indicatori specifici e derivanti
dalle evidenze citate.
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APPENDICE
{informativa}

B CORRELAZIONE TRA | PUNTI DELLA PRESENTE NORMA, LA UNCRPD E

L'ORDINAMENTO ITALIANO

Il processo di cambiamento del sistema del servizi alla persona proposto dalla presente
norma sl basa sul legame indissolubile tra Persona-Rispetto della sua liberta,
uguaglianza e dignita. Vi & cios la convinzione, sancita dall'ordinamento giuridico, che i
sostegni erogabili attraverso un servizio debbano progressivamente mutare le proptie
finalita e modalitd organizzative e professionali uniformando Il propric funzionamento alla
“variabile” dei diritti umani e, conseguentemente, dell'intero corpo dei diritti civili, sociali
&d economici.

Nasce da qui I'esigenza di correlars tra loro | passaggi-chiave della norma con il sistema
dei dirittl vigente nel nostro Paese e nell'ambito Europeo ed Internazionale, a partire dalla
UNCRPD, per rendere evidenti quei legami che possono accrescere la consapevolezza
da parte di chi opera nei servizi per l'abitare e nei servizi per I'inclusione sociale e dichili
utilizza.

E’ noto come la UNCRPD individui negl Stati Parti i soggetti che si devono attivare,
attraverso misure legislative e politiche, per garantire il rispetto e la promozione dei diritti
di tutte le PeD, su basi di uguaglianza con gli altri cittadini, ma & altrettanto implicito come
la Convenzione esprima un sistema di valori, di principi e di modalita che investono le
responsabilita di tutti {persone, istituzioni, ecc.). Pertanto, si & considerato che il servizio
dove la PcD vive una parte (o interamente) del suo tempo, debba intendere la propria
missione al pari di quella dello State, chiaramente nei limiti delle responsabilita giuridiche
o sostanziali che contraddistinguono le due entita.

La tabella di correlazione proposta nel prospetto 1 deve essere vista come uno strumento
in evoluzione, che pud essere modificato nel tempo in relazione ai progressi della ricerca,
al mutare delle professionalita, degli strumenti e delle opportunith e alle esperienze
risultanti dallapplicazione della presente norma,
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prospetlo 1

Slgnmcato

Punto della
pressnte norma

R|fer4mento UNCHPD

s [EERE A

Altn n!eramentl normanw

AR e PR3

'{abella dl correlazlone 1ra i puntl della presente norma, Ia UNCRPD e I'ordinamento |ta||ano

Note e/o altri significati nchlamatl

Significato

Riferimento UNCRPD

Altri
tlferimenti

Dignita

[ntroduzione
5.1

52

5.5

6.1

6.2.3

Preambolo - lett. a); h);
n; i gk )

Art, 1 - scopo

Art, 3 principi generafi
Art. 8 co, 1 Tett, b) -
accrescimento della
consapevolezza

Art, 9 co. 2 letth) -
accessibilith

Art, 11 ~ slfuazioni a
rischic ed emergenze
umanitatie

Art, 15.co. 1 ~diritto di
non essere sottoposto a
tortura, apene o a
trattament! crudsf,
inumani o degradanti
Art. 16— diritto di non
essera softopostoa
gfrufamento, violenza o
maltrattamenti

At 17 ~protezione
dellintegrita della
persona

Art. 18 co. 1 lett.a) ~
Iiberta di movimento &
di cittadinanza

Art. 19 co. 1 latt. &) ~
vita indipendente ed
inclusione nella socleta
Art, 22 co. 1~ rlspatio
della vita privata

Art. 23 co. 1 fett, a); b; 6
- tigpetto del domictio e
dalla famiglia

Art, 25 co. 1 lett. d) -
salule

Art. 28¢0.1; 2 letl.a) —
adeguati livelll di vita e
protezione sociale

Costituzione ltaliana
Artt.2,3

¢ Legge B fabbralo
1892, n, 104 ~art. 1
comma 1 lett, &)
Decrato del
Presidente della
Repubblica del
4.10.2013 -
infroduzions; linea di
intervento 1, 3

o Carta del Dirittl
Fondamentali
delf'Unione Europes.
- Titolo |
(2000/2003)

Universalita, indivisibiit,

interdipendenza,
interrelazione clel dirttl
urnani

Uguaglianza

Non discriminazione

¢ Praambelo —lett. ¢}

* Preambolo - lett, a);
by ik i p); o i s v)

e Arth 59,2930

Preambola - lett, ¢);

d); h); ph: q;

e Arit. 2; 3; 5; 6; 25;
27,28, 29

s Carta del Dirittl

Fondamentali

dell'Unione

Europea - Titolo fl|

-art. 21 )

{2000/2003)

Vita
indipendsnte

Introduzione
5.2

622

6.5

66

Preambolo lett.n)

Art. 3~ principl generai
Art. 9 co, 1 - accessibilita
Art, 19 - vita
Indipendente ed
inclusicna nella societé
Art, 20 - mobilita
personale

Art. 22 - rispetio della
vita privata

Art. 23 - rispetto del
domicilio e della famigla
Art, 28— adeguati lvel i
vita & protezione sociale

Legge 5 febbralo
1982, n, 104 - Artt,
1,5; 8,39 co.2 e) ter
« Decreto Direttoriale
n° 182 del
21-10-2014 - Linee
Guida in materia di
Vita Indipendente
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Punto della
presente norma

Hlferlmento UNCHPD

1 Tabella dl oorre!azmne tra i punti della presente norma, Ia UNCRPD e I urdnnamento ltallano (Ccantmua)

Altri riferimentl normaﬂw

Note elo aItrl 3|gn|f cat| rlchlamau

Significato

Rifarimento UNCRPD

Altri
tiferimenti

Inclusione soclale

introduzione
1
51
5.2
55

Preambolo lett. e}; h);
I o v

A, 1co.2 - scopo
Al 2 - definizioni
{prog.universale -
accom.ragionevola)
Art. 3¢o. 1 lettc) -
principi generall

Art. 6.¢0, 2~ donne
con disabilita

At 8co 1~
accrescimento della
consapevolezza

Art, 12 ¢o.1 - uguale
riconoscimento davanti
alla legge

Art. 14 co. 1lett, a) -
liberta e sicurezza della
persona

Art. 18 co. 1= Ilberta di
movimento e cittadinanza
Art. 18 ~vita
indipendente ed
inclusione nefla socista
Art. 20 mohbiita
personale

Art, 23 rispetto del
dornicilio & della famiglia
Art, 29 ~ partecipazions
alla vita politica e pubblica
Art. 80 ¢o. 2~
partecipazions alla vita
culturale, alla
ricreazions, al tempo
fibero e allo sport

Legge 8 novembre
2000, n. 328 Art. 14
— progetti indlviduali
per le persona
disabili
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Slgnlficato

Punto della
presente norma

Fl|fer|mento UNCRPD

Altri nferlmentl normanw

prospetto 1 Tabella d| correlazione tra | puntl della presente norma, Ia UNCFIPD e I'ordmamento |talaano (Contmua)

Note e/o aitn 5|gn|flcat| rlch|ama1|

Significato

Riferimento UNCRPD

Altri
tiferiment]

Autodeterminazione

Introduzione
4
5.5
6.1
6.1.5
6.2
6.2.1
6.2.2
6.5

Preambolo n}; o); J)
Art, 3 [ett, 8) — principi
generali

Art. 8co. 1 lett. c) -
accrescimanto della
consapevolezza

Art. 9 ¢o. 1~accessibiita
Art, 12 co. 4 - uguale
ricenoscimento davanti
alla legge

Art, 15 co. 1 - diritto di
non essere sottopesto
atortura,apeneca
frattament crudsli,
inumani o degradanti
Art. 18 (in relazione allo
sfruttamento) - diritto di
non essere sottoposto a
sfruttamento, violenza o
maltrattamenti

Art. 18 ¢co. 1 - llberta di
movimento a citadinanza
Art. 19c0. 1 lett. a} -
vita indipendente ed
inclusione nella socista
Art. 20 co. 1 lett. a) -
mobility parsonala

Art. 21 co. 1 -lbertadi
espressione o opinione &
di accesso
alfinformazione

Art. 22 co. 1 - rispetto
della vita privata

Art, 23 ~ rispetto del
domigilio & della famiglia
Art. 28 co. 1 latt, a) -
partecipazione alla vita
politica e pubblica

Legge 22 giugno 20186,
n 112

- Art. 4, comma 1 lett, a):
Domiciliarita, gruppi
appartamento,
deistituzionalizza

zlong

- Art. 4, comma 1 lett, ¢):
Co-housing

Diritti di
cittadinanza

Intreduzions

Art.18

Accomodamenito
ragionevele

Introduzione
6.1
6.1.7

Art, 2 - definizionl

Aet, 14 comma 2 -
liberta e sicurezza della
persona

Art. 24 comma 2 let, ¢;
comma 5- educazione

Legge 9 agosto
2013,n, 99

Legge 22 giugno
2016,n,112- Art. 4
comma 1 lett. b):
Permanenza
temporanea, ricoveri di
emergenza

Progettazione
universale

o Art, 2~ definizioni
o Art. 4commat lett,
f) = obblight generall
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pruspeho 1

Tabella di oorrelazlone tra I puntl della presente nurma la UNCRPD e I’ordlnamento rtatlano (Contlnua)

Slgruflcalo

[

Punto deila )

presente norma

Hlferlmento UNCHPD

R RN P

Altri riferimenti normatlw

Note elo altn signlficatl rich|amatl

Significato

Riferimento UNCRPD

Altri
riferimenti

Programma
personalizzato

6.1

» Legge 5 febbraio
1992, n. 104 - non vi
sono riferimenti
specifici al programma
personglizzato, ma
riferimenti ad
intervent! assistenziali
nella sfera individuale,
ai piani individuali per
il diritto allo studio, alla
dotazione individuale
di presidi e auslli

» Lagge 22 giugno
2016, n. 112 - Art. 1
comma 2: Progetto
personalizzato

» Legge 8 novembre
2000, n, 328 Art. 14~
progettl Individuali per
le persone disabill

Non vi sono
riferimenti espliciti
al programma
personalizzate,
anche se l'intero
impianto della
Convenzione &
riferiblle alla
dimensiong umana
individuale/intringe
ca, propria del
diritte umano

Accessibilita

6.5

Art, 2 — deflnizioni

- {“eomunicazione”,

"progettazions
universale”)

Art 4-lelt. ), 9), h) -
Obblighl generali

Art. 9~ Accessibllita
Art. 21 (leit. a) e b)) -
Accesso
allinformazione

s Legoe 5ebbralo 1892,
n. 104 (art. 24}~ si
riferisce ad eliminazione
di barriere
architettoniche esistenti
eavincol nelle
successive edificazioni

¢ Dacreto Ministeriale
2361989 - fissa
standard tecnici &
prestazionali per la
progettazione
accessibile negll ediic!
priveti o di edilizia
residenziale e di edici
privafl aperti al pubblico,

» Decrato del Presidents
della Repubblica
503/1996 ~ fissa
standard tecnicl e
prestazionali per
laccessibilia degh edffici
pubblici

* Legge 9 gennaio 2004
n. 4 —fissa misurs per
favorire laccesso delle
petsene con digahilita
agh strumenti informatici

» Decreto del Presiderite
della Repubbiica
75/2005 stabilisce i
criterf &1 principl
operativi e organizzativi
generali per
l'accessibilita sel sistemi
informatici & telematici
dei sifl della Pubblica
Amministrazione
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Supplemento Ordinario n. 160) :

Legge 9 agosto 2013, n. 99 - Conversione in legge, con modiflcazioni, del
decreto-legge 28 giugno 2013, n. 76, recante primi interventi urgenti per la
promozione dell'occupazione, in particolare glovanile, della coesione sociale,
nonché in materia di Imposta sul valore aggiunto {IVA) e altre misure finanziarie
urgenti {13G00142) (Gazzetta Utficiale Serie Generale n.196 del 22-8-2013)

Legge 22 giugno 2018, n. 112 Disposizionl in materia di assistenza in favore delle
persone con disahilith grave prive del sostegno familiare (16G00125) (GU Serie
Generale n.146 del 24-6-2016)
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