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Editoriale

Nei giorni in cui scrivo questo editoriale il dibat-
tito politico è dominato dai “soliti” temi che, da
troppo tempo, stringono il nostro Paese in una
morsa sempre più forte. 
Non entro nel merito né dei temi né del clima,
sempre più inutilmente confuso, nel  quale tu!i
noi viviamo. Ciò che mi interessa qui evidenziare
è la ne!a, anzi, ne!issima sensazione di stare in
un Paese che non muta. 
In questi giorni (siamo quasi alla fine di novem-
bre), la Camera ed il Senato hanno esaminato ed
emendato la Legge di Stabilità. Non entro nel
de!aglio di uno dei provvedimenti più impor-
tanti per il governo del Paese, non perché non si
debba analizzare con precisione ciò che vi è
scri!o (lo abbiamo fa!o e sempre faremo il no-
stro dovere sino in fondo, anche a!raverso la no-
stra Federazione di riferimento Fish, per
presentare emendamenti e proposte), ma perché,
al di là dei proclami che annunciano l’avvento di
una nuova fase di sviluppo (vedremo) credo si
possa a"ermare che: NON CI SIAMO!
• NON CI SIAMO! Nel senso che quanto il “si-

stema” politico e istituzionale da tempo ci
propone è molto, troppo distante da ciò di cui
hanno bisogno le persone con disabilità e i
loro familiari.

• NON CI SIAMO! Sono convinto che poco
cambia se nella Legge di stabilità per il 2014
dovessimo riscontrare il doppio del finanzia-
mento per le politiche sociali deciso dal Go-
verno (parliamo del Fondo Nazionale per le
Politiche Sociali che, secondo il Governo, do-
vrebbe essere finanziato con 300 milioni di

euro, contro i 1.000 del 2008). Saremmo tu!i
contenti, certo, anche perché vorrebbe dire che
saremo riusciti a far sentire la nostra voce, ma
poco cambierebbe nella sostanza, perché quel
fondo dovrebbe essere determinato in rela-
zione ai livelli essenziali delle prestazioni so-
ciali, che stiamo a!endendo da 13 anni, e che
sono di fa!o scomparsi dal diba!ito tra le isti-
tuzioni.

NON CI SIAMO! Anche se la Legge di Stabilità
non esaurisce il quadro degli interventi che lo
Stato può a!ivare con altre leggi e provvedi-
menti, non possiamo che registrare la totale as-
senza e distanza tra quanto si prevede e discute
riguardo allo sviluppo del Paese e quanto di-
scusso e condiviso dallo stesso Governo nel corso
della IV Conferenza Nazionale sulle politiche
della disabilità (Bologna – Luglio 2013).  
MA PERCHE’ NON CI SIAMO? Il problema non
è nella mancanza di leggi o strumenti. Le mete
sono perfe!amente indicate dalla L.18 del 2009
che ha ratificato e introdo!o la Convenzione
ONU sui diri!i delle persone con disabilità nel
nostro ordinamento, mentre i modi per raggiun-
gerle sono bene indicati nel Programma
d’Azione Biennale, approvato dal Governo e ora
emanato so!o forma di Decreto del Presidente
della Repubblica. Un documento programmatico
che condividiamo pienamente, al quale abbiamo
fa!ivamente contribuito, e che consideriamo e
utilizzeremo come nostra “guida” riguardo alle
scelte (o alle non-scelte) dello Stato.
NON CI SIAMO, e quindi il problema è assai più

grave, perché siamo di fronte all’assenza di volontà
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Purtroppo la situazione delle persone con disabilità in Italia non migliora.

Le persone che lavorano dentro Anffas vogliono continuare a impegnarsi
per far rispettare tutte le leggi 
che difendono i diritti delle persone con disabilità.

Roberto Speziale – Presidente Nazionale An!as Onlus 



e capacità di mettere mano ai problemi strutturali
che riguardano la vita delle persone con disabilità
e delle loro famiglie.
Se questa è la situazione (e quindi An"as si inter-
rogherà e discuterà su questa analisi) abbiamo da-
vanti a noi solo due vie: 
1. mantenere e intensificare il monitoraggio, la

pressione e le proposte nei confronti della Re-
pubblica (Comuni, Province, Regioni e Stato)
a#nché quanto già definito a livello normativo
sia compiuto;

oppure
2. raddoppiare il nostro sforzo e, oltre a quanto

stiamo già facendo, sperimentare nel concreto
dei sostegni per le persone con disabilità (ser-
vizi, prestazioni, interventi, ricerca sociale e
scientifica, ecc.), modalità, prassi e strumenti
che siano coerenti con le mete definite dalla
Convenzione ONU sui diri!i delle persone con
disabilità.

Inutile dire che, a mio modo di vedere, An!as non
può che scegliere la seconda via.  
Entrambe le vie sono di#cili. La prima è quella che
stiamo percorrendo da sempre, con una crescente
capacità di analisi dei provvedimenti e un’altret-
tanta crescente capacità di presentare proposte.
Una via che non possiamo perme!erci il lusso di
abbandonare, indipendentemente dai risultati rag-
giunti. Ma nemmeno la seconda via ci è ignota,
come dimostrano i tanti proge!i, esperienze, ricer-
che, studi e manifestazioni che abbiamo fa!o, da
soli o con altri. 
Oggi però siamo ad un passaggio diverso, per in-
tensità ed estensione dei problemi, ma anche per
l’accresciuta consapevolezza che tu!i noi (familiari,
persone con disabilità, operatori, volontari) ab-
biamo raggiunto con anni di lavoro e di passioni
civiche e professionali. L’intensità e l’estensione dei
problemi sono rappresentate, come de!o, dalle
mancate riforme stru!urali necessarie a fare uscire,
una volta per tu!e, le persone con disabilità dal-
l’emarginazione e dalla discriminazione. 
Di riforma dell’invalidità civile, non si parla (e anzi,
si tenta sistematicamente di limitare l’accesso alle
provvidenze economiche in relazione al reddito
del richiedente). 
Di politiche di contrasto all’impoverimento delle
persone con disabilità non si parla (e anzi, si intro-
durrà un ISEE che includerà tra i redditi ciò che
reddito non è). 
Di misure concrete per il contrasto delle discrimi-
nazioni, prime fra tu!e le azioni per promuovere
l’accesso al mercato del lavoro, non si parla (e anzi,
quasi mai si parla del fa!o che i primi ad essere pe-
santemente colpiti dalla crisi dell’occupazione

sono sempre i sogge!i in condizione di fragilità). 
Di riforma del nomenclatore tari"ario non si parla
(e invece si mantiene un sistema alimentato più da
criteri burocratici e amministrativi, invece che da
criteri di e#cacia e reale risposta ai bisogni). 
Di ripensare lo sviluppo del Paese secondo logiche
di proge!azione universale non si parla (e invece
assistiamo a quotidiane discriminazioni che impe-
discono o limitano la partecipazione delle persone
con disabilità). 
Siamo mutati noi, invece. 
Quando iniziammo a parlare di disabilità dal
punto di vista del rispe!o dei diri!i umani, occorre
ricordare che era frequente riscontrare anche tra
noi un certo sce!icismo, una certa indi"erenza.
Nessuna aperta contrarietà, ma era molto più dif-
fuso di oggi il pensare che una cosa sono i principi
e altra cosa è la realtà. Come a dire: il mondo sa-
rebbe migliore se tu!i si ragionasse così, ma in-
tanto devo pensare a far sopravvivere il servizio,
devo trovare chi mi aiuta per costruire una comu-
nità alloggio per il “dopo di noi”, devo acquistare
un nuovo pulmino per il trasporto, ecc. 
Tu!e necessità reali, problemi vivi, obie!ivi giusti,
legi!imi. Oggi però, sempre di più, a"rontiamo
quegli stessi problemi in modo diverso. Ci stiamo
chiedendo in che modo dobbiamo rendere quel
servizio un luogo che promuova inclusione sociale.
Ci stiamo dicendo che le risposte residenziali de-
vono essere collocate nelle logiche della vita indi-
pendente, anche per le persone con disabilità
intelle!iva, secondo le possibilità e i limiti di cia-
scuno. Ci stiamo ponendo la domanda se sia giusto
fare circolare i nostri automezzi con le scri!e “tra-
sporto disabili” in bella vista, o se sia meglio insi-
stere a livello comunale per organizzare forme di
trasporto per tu!i. Termini come “accomodamento
ragionevole”, “proge!azione universale”, “non di-
scriminazione”, “pari opportunità” hanno sosti-
tuito parole e conce!i come “persone meno
fortunate di altri”. 
Ecco le ragioni per scegliere una via più impegna-
tiva di altre. Impegnativa, ma per le stesse ragioni,
necessariamente concreta. 

Una proposta 
Il tema del proge!o individuale finalizzato all’in-
clusione sociale della persona con disabilità rap-
presenta e sintetizza bene diverse esigenze:  
1. l’esigenza di non lasciare sullo sfondo quanto

sancito nella Convenzione ONU, ma, al contra-
rio, assumere l’insieme di quei diri!i come mete
concrete e reali verso cui tendere;

2. l’esigenza di ricondurre le azioni e le diverse re-
sponsabilità e competenze (istituzionali e so-
ciali) che intrecciano la vita della persona con
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disabilità (e della sua famiglia) in un unico, glo-
bale e continuativo contesto operativo (presa in
carico) che gestisca con e#cienza ed e#cacia le
risorse a disposizione; 

3. l’esigenza che l’intero processo di presa in carico
assuma i connotati del procedimento ammini-
strativo, incardinato nella Pubblica Ammini-
strazione, al fine di rendere l’insieme delle
azioni e degli interventi un elemento di diri!o
in favore della persona, e non una fortunata (o
meno fortunata) serie di circostanze; 

4. l’esigenza di sperimentare e validare strumenti
e procedure di valutazione (iniziale e di esito),
di governo del processo di presa in carico (re-
sponsabile di proge!o, case manager, case ma-
nagement, ecc.), di flessibilità nell’allocazione
delle risorse (budget di cura, ecc.), di protago-
nismo della persona e di chi la rappresenta (fa-
miliare, amministratore di sostegno).

Non è mio compito qui entrare nel de!aglio di tu!i
questi aspe!i. Mi limito ad evidenziare breve-
mente alcuni elementi. La norma che indica finalità
e modalità di realizzazione del proge!o indivi-
duale è più che nota: è l’art. 14 della Legge
328/2000. 
Sarebbe meglio dire che è una norma più che nota
nei convegni, nelle nostre discussioni, sopra!u!o
nelle nostre richieste a Comuni e ASL. Assai meno
presente è invece la prassi (amministrativa, sociale
e tecnica) che deriva da quella norma di legge, e
che ha reso necessario, in alcuni casi, il ricorso alla
magistratura per o!enere, nella forma e nella so-
stanza, quanto stabilito dalla Legge. 
Richiamo a tale proposito sia la sentenza TAR Ca-
tania n. 243/2011 che la sentenza TAR Catanzaro
440/2013. Due sentenze che non solo chiariscono,
in quelle vicende, che il proge!o individuale di cui
all’art. 14 L. 328/2000 è un diri!o sogge!ivo (quindi
esigibile), ma che il proge!o deve realmente essere
il fru!o di valutazioni e proposte (servizi, presta-
zioni, azioni, ecc.) che rispondano alle reali esi-
genze della persona. Non un mero a!o formale,
quindi, ma un complesso e articolato processo di
valutazione e di decisioni, da svolgere sempre ga-
rantendo il massimo coinvolgimento possibile
della persona (o di chi la rappresenta).  
Due sentenze che mi fanno pensare che orientare
il nostro lavoro e i nostri sforzi in questa direzione
sia una “mossa giusta”. 
Nessuna invenzione, intendiamoci. Noi stessi,
come Associazione, abbiamo voluto condurre una
campagna nazionale (“Buon compleanno 328!”
lanciata nel 2010) sui temi del proge!o individuale,
raccogliendo non solo casi e segnalazioni, ma con-
ducendo specifiche analisi sui quadri normativi re-
gionali in materia di proge!azione individua-

lizzata. Occorre però, come de!o, imprimere un
cambio di passo alla nostra azione. Dobbiamo ve-
rificare se, compiendo noi stessi ciò che riteniamo
sia il compito assegnato alla Pubblica Amministra-
zione, si migliorano gli esiti del processo di presa
in carico, sia nei confronti della persona e sia ri-
guardo ad una maggiore e#cacia nell’uso delle ri-
sorse. 

Due parole sulle risorse. 
Che ci piaccia o no, il tema della crisi delle risorse
destinate al sociale non può vederci impegnati
“solo” in una giusta e legi!ima rivendicazione e
pressione nei confronti delle Istituzioni (a tu!i i li-
velli: statale, regionale, territoriale) per o!enere
maggiori investimenti e maggiori coperture finan-
ziarie. 
Occorre farsi delle domande sia sul fronte dell’e#-
cacia degli interventi (a partire dalla spesa desti-
nata a servizi e prestazioni) e sia sulla capacità del
“sistema” di utilizzare, in modo sinergico ed inte-
grato, tu!e le risorse in quel momento disponibili
in favore della persona: 
• le risorse pubbliche (a partire da quelle impie-

gate nei servizi e nelle prestazioni);
• le risorse private (ciò che il terzo se!ore riesce a

raccogliere e a reinvestire in termini di servizi,
prestazioni, a!ività, interventi, ecc.);

• le risorse della comunità (dal volontariato alle
possibilità di sostegno alla persona che possono
derivare da un funzionamento inclusivo della
comunità in cui vive la persona). 

La proposta che An"as ritengo dovrebbe iniziare
a costruire e a proporre in quanti più ambiti terri-
toriali possibili, è una proposta che: 
• parte dall’assunzione di responsabilità da parte

della Pubblica Amministrazione (in primo
luogo il Comune e la ASL) che quanto disposto
dall’art. 14 L.328/2000 e dalla L.18/2009 lo si
debba intendere come parte integrante dei li-
velli essenziali delle prestazioni concernenti il
godimento dei diri!i civili e sociali (art. 117
Cst.It.);

• parte dalla redazione, in forma congiunta e par-
tecipata, del proge!o individuale, consideran-
dolo come la mappa dei diri!i umani di quella
persona, in quel contesto familiare e sociale, e
in quel contesto istituzionale;

• il proge!o individuale deve individuare, in
quel momento di vita della persona, tu!e le ri-
sorse disponibili e a!ivabili che possono con-
correre alla realizzazione del proge!o;

• condivisa e conclusa la redazione del proge!o
individuale, l’a!ivazione e la conduzione del
processo di presa in carico deve in primo luogo
individuare chi (persona fisica o persona giuri-
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dica, anche del privato sociale) gestirà, in forma
unitaria e complessiva, il processo in tu!e le sue
fasi (a!uative, di verifica, di aggiornamento e
revisione, ecc.);

• dal momento che la presa in carico implica l’a!i-
vazione e l’impiego delle risorse a disposizione,
ciò che sarebbe interessante e utile sperimentare
è la possibilità, definita in fase proge!uale, di
utilizzare tali risorse in modo non solo integrato
tra loro, ma scomponendole e ricollocandole nei
modi e nelle forme ritenute più e#caci per il
raggiungimento degli obie!ivi (per esempio
utilizzare parte delle risorse destinate dalla ASL
per la frequenza di un servizio diurno in diversi
utilizzi professionali per azioni e interventi al
domicilio);

Tu!o ciò presuppone alcune indispensabili condi-
zioni: 
• la prima, sopra!u!o in relazione all’uso delle

risorse: l’intesa con le Istituzioni del territorio.
Una intesa formale, oltre che sostanziale, che
descriva e preveda i meccanismi di a!ivazione,
gestione e verifica del processo di presa in ca-
rico. Una intesa che presuppone, ovviamente,
la comune volontà di sperimentare, secondo
una logica di accrescimento del Bene Comune,
i modi per il migliore utilizzo delle risorse a di-
sposizione;

• la seconda: la messa a punto e la condivisione
degli strumenti da utilizzare nel processo di
presa in carico. Dalla valutazione multidimen-
sionale del bisogno, alla proge!azione indivi-
duale, alla gestione integrata delle risorse, alla
valutazione di esito. Su questo specifico aspe!o
An"as si ritiene “con le carte in regola” sia per
quanto sin qui fa!o (per esempio le linee guida
sulla predisposizione del proge!o individuale
e la validazione delle Scale per la definizione
dell’Intensità del Sostegno – SIS) e sia per
quanto si sta facendo  e ci si sta predisponendo
a fare (come l’utilizzo delle Linee Guida per la
proge!azione e la riorganizzazione dei servizi
in chiave inclusiva, elaborata in collaborazione
con l’Università di Bergamo e l’implementa-
zione e sperimentazione del nuovo strumento
delle matrici ecologiche);

• la terza: la definizione delle procedure, degli
strumenti e delle forme di tutela in favore della
persona con disabilità e di chi la rappresenta. 

Seppure sommariamente descri!a, questa “via” ci
potrebbe perme!ere di capire fino a che punto
l’impostazione dei sostegni e delle azioni positive
per promuovere inclusione sociale basati sul pro-
ge!o individuale possono rendere più e#cace la
spesa. 
In altri termini, la scommessa che oggi dobbiamo
acce!are di giocare è la seguente: passare dalla
mentalità che porta a dire: “non ci sono più risorse,
dobbiamo tagliare” ad un altro tipo di mentalità,
che porti a dire “stiamo usando bene e meglio le
risorse, al punto che forse si potrebbero anche ri-
durre”. Rendere più e#cace la spesa significa in-
fa!i già, di per sé, imboccare il cammino dell’uso
responsabile delle risorse, cosa ben diversa della
diminuzione della spesa, decretata d’u#cio, in
nome dei saldi di bilancio. 
Una sfida del genere richiede un impegno aggiun-
tivo da parte di tu!e le “componenti” della nostra
Associazione: 
• quelle squisitamente associative, impegnate

maggiormente nella tutela dei diri!i, nella pro-
mozione della cultura dell’inclusione e del ri-
spe!o della dignità della persona;

• quelle gestionali della rete dei servizi a marchio
An"as, che devono e possono dare il loro ap-
porto professionale ed organizzativo e portare
a utilità le loro relazioni con le Istituzioni del
territorio per l’accesso al sistema dei finanzia-
menti (sanitari, socio-sanitari e sociali);

• quelle accademico-scientifiche, che devono e
possono produrre gli strumenti e le procedure
di verifica e valutazione degli esiti;

• quelle delle persone con disabilità, che possono
e devono “dire la loro”, secondo la nuova Vi-
sion di An"as. 

Mi conforta però una convinzione: una proposta
del genere è An"as. E quindi, ce la possiamo fare.
A tu!i noi, ora il compito di discuterla. 
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Invecchiano le persone con disabilità, 
invecchiano le famiglie: il “Dopo di Noi”,
tra paure e speranze
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Emilio Rota – Presidente Fondazione Nazionale Dopo di Noi An!as

La “Fondazione Dopo di Noi Anffas”

si occupa delle persone con disabilità anziane, 

che sono orfane o che hanno famiglie anziane.

Questa Fondazione ha chiesto a moltissime famiglie 

cosa pensano sul futuro dei loro figli con disabilità.

Le famiglie delle persone con disabilità sono preoccupate 

per il futuro dei loro figli 

e pensano a quando i loro figli resteranno senza i genitori.

Le famiglie possono iniziare a pensare al futuro quando sono giovani. 

Così saranno più serene e le persone con disabilità vivranno meglio 

anche quando saranno adulte o anziane.

Nel 2007 la Fondazione Nazionale Dopo di Noi An"as ha avviato, proprio a par-
tire dalle pagine di questa rivista, un’indagine tra le famiglie delle persone con
disabilità relativa sia alla situazione a!uale che alle idee e prospe!ive per il futuro.
A tale indagine, conclusasi nel 2010, hanno partecipato oltre 1200 famiglie in tu!a
Italia, fornendo così un o!imo spaccato sia rispe!o alle risorse esistenti ed alla
fruizione di servizi da parte delle persone con disabilità e delle loro famiglie, sia
rispe!o ai bisogni relativi al “Dopo di Noi”, partendo anche dalle soluzioni già
individuate o, comunque, prospe!ate da parte delle famiglie stesse.
La Fondazione, una volta analizzati gli esiti, non ha mai smesso di interrogarsi
su quanto emerso.
Rimandando alla pubblicazione integrale dei risultati disponibile sul sito An"as1,
ritengo sia importante, proprio in considerazione del tema di questo numero de
“La rosa blu”, ripartire da alcuni degli aspe!i emersi nell’ambito della rilevazione
stessa. L’analisi dei bisogni, infa!i, anche semplicemente auto-percepiti ed auto-
dichiarati, realizzata con il protagonismo assoluto degli interessati, ha rappresen-

Invecchiano le persone con disabilità, 
invecchiano le famiglie: il “Dopo di Noi”,
tra paure e speranze

1 I risultati dell’indagine sono disponibili all’interno della pagina dedicata alla Fondazione Dopo di Noi sul
sito internet www.an"as.net



tato e continua a rappresentare per la Fondazione
una fase imprescindibile per sviluppare politiche
ed azioni per la ideazione di nuovi servizi.
Dalle risposte che le famiglie hanno fornito alle
domande proposte nel questionario è emersa una
sistematica conferma di una situazione sempre
più grave che tra l’altro, senza soluzione di con-
tinuità, sta peggiorando, anche per il residuale
interesse alle problematiche della disabilità che
questa crisi economica ingenera nelle istituzioni:
ritornano alla luce, con regolarità, i problemi che
la nostra società, basata sul relativismo, drogata
dalla globalizzazione dell’indi"erenza e sempre
più lontana dai principi etici, non riesce a me!ere
a sistema.
Nonostante la disabilità sia dichiaratamente un
problema sociale e non privato, nella realtà ri-
sulta il contrario; ci si sente splendidamente soli,
e molto amareggiati.
I problemi che la disabilità comporta e la tappa
finale, il “Dopo di Noi“, in massima parte si ri-
solvono ancora in famiglia, con le madri, sog-
ge!o più coinvolto in assoluto, agli arresti
domiciliari perpetui.
Per quanto riguarda la tutela giuridica, ancora
oggi contiamo troppe persone con disabilità
che hanno subito un processo di interdizione o
di inabilitazione; lontano è ancora il giorno in
cui questi istituti verranno armonizzati
con  quello, ben più favorevole, dell’Amministra-
zione di sostegno: oltre alla spinta che stiamo
dando a livello Associativo, occorre ora un
serio sforzo politico perché ciò avvenga.
Tra l’altro, ancora molte delle famiglie dichia-
rano di non essere nemmeno a conoscenza della
figura dell’Amministratore di sostegno, che trova
ancora poca applicazione nel campione raccolto.
Vi è poi una scarsa a!enzione alla tutela finan-
ziaria, anche per la carenza di prodo!i specifici e
di corre!a informazione sui benefici di un ade-
guato piano di accumulo in una prospe!iva di un
Dopo di Noi. E’ un tema importante, per il quale
la Fondazione si è a!ivata realizzando un pro-
do!o specifico a!raverso il fondo assicurativo di
Intesa Sanpaolo/Banca Prossima.
Va poi ricordato che il 70% delle persone con di-
sabilità ogge!o dell’inchiesta percepisce sia la
pensione di invalidità che l’indennità di accom-
pagnamento per un totale a!uale di $ 775,00, una
cifra che si colloca, in termini di costo sociale,
tra  la metà (Comunità Alloggio per medio lievi)
o un terzo (Residenza sanitaria assistenziale per
persone con disabilità per gravi/gravissimi) di
una re!a per un servizio residenziale; de!o costo

sociale, nella maggioranza dei casi, viene poi ri-
baltato sulle famiglie parzialmente, o peggio, to-
talmente, dai Comuni, scusate vi!ime (?!?) della
Legge di stabilità. Infa!i troppo spesso ci si di-
mentica, o peggio, si finge di non capire che la di-
sabilità comporta un costo vitalizio che impegna
seriamente la famiglia, che le agevolazioni eco-
nomiche e le capacità di produrre reddito sono
minime se non inesistenti rispe!o ai costi reali so-
stenuti, che il circolo vizioso si chiude ancor più
negativamente se si pensa che un genitore, che,
nella maggioranza dei casi la madre, deve rinun-
ciare alla propria  a!ività lavorativa. 
Appare sintomatico come, ancora oggi, ci sia una
persistente di#coltà ad a"rontare in famiglia il
problema del Dopo di Noi (un 40% ne discute
qualche volta, il 9% non ha mai a"rontato l’argo-
mento).
Credo che in queste percentuali ci sia anche la
spiegazione di quanta rilu!anza vi sia nell’a"ron-
tare una problematica così complessa ma al
tempo stesso  certamente “non imprevedibile” e
“non incomprimibile”. Il non voler a"rontare il
problema, o trascinarlo avanti, non  aiuta certa-
mente allo sviluppo di iniziative.
Parliamo adesso di invecchiamento, come a"ron-
tarlo?
La qualità della vita è migliorata per tu!i, ci av-
viamo ad essere più longevi, e così le persone con
disabilità; esse hanno poi la prerogativa di rima-
nere più giovani, più fresche, meno aggredite
dagli stress che la vita ci impone; li chiamiamo
impropriamente “ragazzi”, sono animati da una
costante curiosità, il loro spirito è gentile e l’avan-
zamento della loro età biologica non corrisponde
alla loro voglia di vivere. Che tristezza dover
comba!ere contro l’ostinatezza delle istituzioni
che, con regole inusitatamente retrograde, im-
pongono un cambio di ro!a al compimento del
65° anno di età, con la conseguenza di imporre
subdolamente un radicale cambio di vita spin-
gendo quelle persone con disabilità inserite in
Unità di o"erta specializzate nel prendersi cura
della loro condizione di persone con disabilità
verso Case di riposo per anziani. Una ba!aglia
che come Associazione ci apprestiamo a combat-
tere, per una condizione che cozza pesante-
mente con l’art.19 della Convenzione ONU (Vita
indipendente ed inclusione nella società) che te-
stualmente impone che “Le persone con disabilità
abbiano la possibilità di scegliere, su base di ugua-
glianza con gli altri, il proprio luogo di residenza e
dove e con chi vivere; le persone con disabilità abbiano
accesso ad una serie di servizi a domicilio o residen-
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ziali e ad altri servizi sociali di sostegno, compresa l’as-
sistenza personale necessaria per consentire loro di vi-
vere nella società e impedire che siano isolate o vi!ime
di segregazione; i servizi e le stru!ure sociali destinati
a tu!a la popolazione siano messe a disposizione, su
base di uguaglianza con gli altri, delle persone con di-
sabilità e siano ada!ati ai loro bisogni”. Occorre
quindi dire basta a questo parallelismo “tout-
court” delle persone con disabilità con le persone
anziane!
Nel corso dell’indagine sopra menzionata, ab-
biamo rilevato inoltre che il 34% delle famiglie è
ancora convinta che la situazione complessiva
della persona con disabilità possa rimanere sta-
bile o addiri!ura diminuire. Forse questo, lo dico
da padre, è il fru!o illusorio di una modalità di
a"rontare il futuro senza volersi me!ere in gioco.
Si rileva poi che un’altissima percentuale di fami-
glie (48%) non ha ancora idee chiare in proposito.
In questo quadro, si apre comunque uno spira-
glio, che è quello di soluzione del problema a!ra-
verso l'a!uale abitazione, ipotesi sulla quale la
Fondazione sta ponendo interesse, al fine di sti-
molare la realizzazione di Case famiglia infor-
mali: unendo le forze ed interpretando in modo
solidaristico un ruolo a!ivatore, si potrebbero
realizzare queste micro - comunità in grado di ac-
cogliere più persone con disabilità del territorio,
o"rendo degli sprazzi di vita indipendente e
uscendo quindi dalla terribile logica della ricerca,
in estrema emergenza, del “posto le!o” istituzio-
nale a tu!i i costi; con queste soluzioni i fami-
gliari (genitori, fratelli e sorelle) avrebbero un
ruolo di volontariato a!ivo nel controllo e nel
supporto di queste comunità (un esempio per
tu!i: l’assistenza no!urna a rotazione), anche per
il contenimento dei costi.
Soluzioni come queste potrebbero essere a!uabili
a!raverso la buona volontà di quel  24% di fami-
liari disposti ad investire risorse economiche e/o
immobiliari e di quell’11% lieto di potersi o"rire
volontario (ma sono convinto che saranno di
più).
Così si eviterebbero soluzioni totalmente casalin-
ghe e quindi anche di caricare troppo gli altri
figli, (poiché anch’essi “hanno il sacrosanto di-
ri!o” ad una vita indipendente ed a sposarsi, an-
darsene via da casa, fare figli, etc…) perché le
Case famiglia sarebbero un luogo di libertà e di
autodeterminazione per le persone con disabilità,
e che concederebbero loro la so!ra!a dignità di
ci!adini.
Il futuro appare buio, la crisi incombe, tu!i gli in-

dicatori ci mostrano che c’è una regressione com-
plessiva, ed il comparto sociale è fra i più indifesi,
veniamo sorpassati in termini di a!enzione dalle
nuove emergenze; rimboccarsi le maniche e pen-
sare a soluzioni, pragmatiche e magari impensa-
bili fino a qualche tempo fa, è un obbligo per noi
genitori. Ma ci dobbiamo muovere, ed in fre!a.
La Fondazione Nazionale Dopo di Noi An"as sta
completando il mandato associativo con la ven-
dita dei beni immobili non fruibili come Unità di
O"erta ed ha intrapreso la restituzione del re-
stante patrimonio immobiliare alle Associazioni
locali che ne beneficiano per i servizi; a partire
dal 2014 si dedicherà alla ricerca di soluzioni frui-
bili, collaborando con le Associazioni locali al
fine di supportare quelle iniziative che portino
alla realizzazione di Case famiglia ed indicando
regole di buone prassi funzionali alla gestione. A
questo proposito è quindi utile ricordare che già
ai tempi della rilevazione condo!a 3 anni fa i dati
emersi  erano questi: “dichiarano  di avere una ne-
cessità di proge!i/servizi sul territorio: il 49% entro
2 anni al massimo, il  17% entro 3/5 anni, che ag-
giunti allo stuolo del 28% degli incerti ci fa
intuire  che, alla fine, in massimo 5/10 anni il bisogno
di servizi sul territorio sarà per un 94% del cam-
pione (1200 famiglie).
C’è poi un ultimo aspe!o, che è quello che fa
stare veramente male, che è quello che, poco o
tanto, noi famiglie ci trasciniamo addietro da
quel dì in cui abbiamo scoperto di non poter sem-
pre essere accomunati ad una vita confrontabile
a quella degli altri.
Acce!iamo pure la critica di chi vorrà
sostenere che questo non è vero, ma possiamo
dire che è a!eggiamento comune in chi non ha
ancora completamente acce!ato di vivere una
condizione: diversa nell’impostazione della vita
quotidiana, diversa nello sviluppo delle relazioni
individuali e colle!ive e, per conseguenza, di-
versa nelle diverse stagioni della vita; perché
quello che abbiamo chiamato  “l’idea di abban-
dono”, è quel tarlo che ci perseguita e  che di#-
cilmente riusciamo ad estirpare, perché è il
sentirsi soli di fronte ad un problema così grande
e complesso.

Abbiamo il dovere di reagire, e quindi rendia-
moci tu!i solidali, per a"rontare, con spirito as-
sociativo, il futuro, questo “Dopo di Noi”: i nostri
figli ci saranno riconoscenti... 
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Il 30 maggio 2013 c’è stata una conferenza internazionale 

dell’associazione Inclusion Europe. 

I partecipanti alla conferenza hanno spiegato che adesso 

le persone con disabilità hanno una vita più lunga.

Per questo, bisogna organizzare delle nuove attività 

per le persone con disabilità che sono diventate anziane.

Si è tenuta dal 30 maggio al 1 giugno 2013, a Lubiana (Slovenia) l’annuale confe-
renza di Inclusion Europe. Membri di Inclusion Europe, persone con disabilità,
familiari, organizzazioni, gestori di servizi ed istituzioni si sono incontrati a Lu-
biana per celebrare l’aumento di longevità delle persone con disabilità intelle!iva.
La conferenza è stata organizzata in collaborazione con Zveza So%itje, associa-
zione nazionale slovena di persone con disabilità intelle!iva e loro familiari, in
occasione del suo cinquantesimo anniversario.
La conferenza si è concentrata sull’aumento dell’aspe!ativa di vita delle persone
con disabilità intelle!iva che possono oggi sperare di vivere molto più a lungo
rispe!o al secolo scorso. Si tra!a di un grande successo del nostro tempo e della
conferma dei progressi scientifici e sociali raggiunti. Tu!avia, l’aumento del nu-
mero di persone con disabilità intelle!iva anziane apre nuove sfide per la società,
i governi, le famiglie, gli operatori e le stesse persone con disabilità al fine di as-
sicurare che la qualità della loro vita non diminuisca nell’età anziana.
Mentre l’invecchiamento della popolazione mondiale occupa un posto di primo
piano nella discussione sul futuro dell’Europa, le persone con disabilità intellet-
tiva sono largamente escluse da questo diba!ito. Le persone con disabilità anziane
sono spesso ogge!o di una doppia discriminazione: per la loro condizione di di-
sabilità e per la loro età. Poiché questa è la prima generazione di persone con di-
sabilità che vive così a lungo, devono ancora essere implementati sistemi e servizi
per garantire la loro qualità di vita. Le persone con disabilità intelle!iva, indipen-
dentemente dalla loro età, richiedono auto-determinazione, partecipazione e pos-
sibilità di prendere decisioni e dovrebbero ricevere il supporto loro necessario
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per vedere rispe!ati tali diri!i.
Come si sentono e cosa pensano le persone con
disabilità sul proprio invecchiamento è stato por-
tato sul tavolo da un  auto-rappresentante (per-
sona con disabilità intelle!iva che si auto-rappresenta
per la rivendicazione dei propri diri!i, ndr) di Nous

Aussi, Fabrice Vannobel. Spesso le persone con
disabilità intelle!iva temono l'esclusione e l'iso-
lamento e sono preoccupate anche rispe!o al
fa!o che il sostegno che ricevono in quanto an-
ziane sia su#ciente a garantire loro il manteni-
mento del tenore di vita precedente. 
Come so!olineato dalla Professoressa Carol

Walker dell’Università di Lincoln, la maggior
parte delle persone con disabilità intelle!iva in
Europa vive in famiglia. In molti casi, i membri
della famiglia sono quelli che svolgono il ruolo
di assistenza, spesso senza alcun supporto. Un
adeguato supporto è necessario sia per le persone
con disabilità sia per coloro che se ne prendono
cura per essere certi che la loro autonomia e qua-
lità di vita non diminuisca al crescere dell’età.
Inoltre, la pianificazione del futuro deve essere
avviata al più presto possibile per preparare a
cambiamenti imprevedibili nelle relazioni di cura
e prevenire esperienze traumatizzanti, come il
venir meno o la morte della persona che presta
assistenza.
Le politiche sociali devono rispondere a questa
nuova situazione ed assicurare che adeguati ser-
vizi siano ampiamente disponibili ed accessibili.
Tu!avia, la carenza di informazioni e dati in me-
rito alla situazione delle persone con disabilità in-
telle!iva anziane ostacola l’e"e!iva pianifica-
zione ed il monitoraggio delle politiche e vi è la
necessità che venga urgentemente a"rontata.
Come enfatizzato da Albert Brandstä!er, Segre-
tario Generale dell’Associazione Lebenshilfe Au-

stria, un significativo cambio di paradigma è
a!eso da tempo. È necessario uno spostamento
verso un approccio basato sui diri!i per consen-
tire alle persone con disabilità intelle!iva anziane
di accedere ai propri diri!i e prendere decisioni.
L’approccio centrato sulla persona deve rimpiaz-
zare quello prevalente nelle a!uali stru!ure di

supporto, che non è in grado di rispondere ai bi-
sogni dei singoli individui. I modelli di assi-
stenza devono tener conto dell’importanza
dell’indipendenza, partecipazione, scelta e con-
trollo da parte delle persone con disabilità intel-
le!iva sulle loro stesse vite. Devono essere
previsti finanziamenti individualizzati per essere
certi che servizi personalizzati siano forniti a cia-
scuna persona.
L’assistenza sanitaria deve essere inoltre ada!ata
ai bisogni delle persone con disabilità intelle!iva
anziane. Queste raramente svolgono regolari vi-
site presso i medici di medicina generale e pos-
sono avere di#coltà a comunicare corre!amente
i propri problemi allo specialista. Come spiegato
dalla Professoressa Jeanne Nicklas-Faust, Diret-
trice di Lebenshilfe Germany, dovrebbero essere
messi in campo servizi specializzati complemen-
tari, documentazione per facilitare la comunica-
zione e formazione per gli operatori circa gli
specifici bisogni delle persone con disabilità in-
telle!iva anziane.
Un altro importante aspe!o del supporto all’in-
vecchiamento a!ivo per le persone con disabilità
intelle!iva è legato al miglioramento del loro ac-
cesso alla formazione permanente, che consenta
loro di mantenere abilità per una vita indipen-
dente fino all’età anziana. L’importanza della for-
mazione per gli adulti con disabilità intelle!iva
è costantemente poco a!enzionata. Un maggiore
accrescimento di consapevolezza e formazione
per gli operatori della formazione è cruciale per
aprire anche ai ci!adini con disabilità intelle!iva
le opportunità di for-
mazione permanente.
Le persone con disabi-
lità intelle!iva meri-
tano una vita a!iva ed
auto-determinata indi-
pendentemente dalla
loro età. Spe!a alla società ed ai decisori politici
ed istituzionali assicurare che la longevità delle
persone con disabilità intelle!iva divenga una
questione da festeggiare, piu!osto che un motivo
per preoccuparsi.
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In alcune regioni d’Italia succede che una persona con disabilità 

che vive in una casa famiglia oppure

una persona con disabilità che frequenta un centro,

quando compie 65 anni, viene trasferita in un centro per anziani.

Molte leggi dicono che non si dovrebbe fare.

Infatti, le attività che si fanno nei centri per gli anziani 

a volte non sono adatte alle persone con disabilità.

Una persona con disabilità deve vivere solo nei posti giusti per lei

e fare le attività che vanno bene per lei.
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di accesso, riconoscimento/ certificazione
della condizione di disabilità e modello di
intervento del sistema socio"sanitario
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ll titolo potrebbe sembrare un gioco di parole, perché sia per le persone con disa-
bilità che per quelle anziane vi è la compresenza di condizione di disabilità e di
età superiore ai 65 anni. Ma una cosa è parlare di persone con disabilità divenute
anziane, altra cosa è parlare di persone che, dopo aver vissuto una vita senza di-
sabilità, possono registrare un decadimento delle proprie capacità fisiche/intel-
le!ive per l’inelu!abile decorso del tempo. In tal caso, la persona anziana è
consapevole dello scorrere degli anni o quanto meno (quando anche questa con-
sapevolezza si sia persa) porta con sé degli automatismi propri della vita passata
senza disabilità, mentre le funzioni che risultano compromesse non sono quasi
mai più recuperabili, avendo già espresso il loro massimo potenziale nel corso
della vita. La persona con disabilità, viceversa, può essere in continua ricerca
delle proprie autonomie e spesso, anche al raggiungimento dei 65 anni, non ha

bisogno di un’assistenza contenitiva di un repentino decadimento delle proprie

facoltà, ma semmai di esplorare ancora le proprie potenzialità. Del resto, molto
spesso, la persona con disabilità intelle!iva e/o relazionale, seppur anagrafica-
mente anziana, può avere una stru!ura psicologica semplice, ancora giovane, e
potrebbe vivere con disagio un’a!ività assistenziale pensata per soli anziani,
anche perché non ancora consapevole del proprio invecchiamento. 
Tale distinzione non è da poco, se pensiamo che, sempre più spesso, ad An"as
giugono segnalazioni con le quali si evidenzia che l’o"erta dei servizi e degli in-
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terventi socio-sanitari in favore delle persone

con disabilità ultrasessantacinquenni è cali-

brata esa!amente come quella prevista, in via

generale, per le persone anziane. 
Per esempio, in Lombardia una persona con di-
sabilità di età superiore ai 65 anni non potrebbe
“di norma1” più accedere o permanere presso un
Centro Diurno per persone con Disabilità (c.d.
CDD), ma dovrebbe essere inserita in un Centro
Diurno Anziani (c.d. C.D.I.) - dove certo gli inter-
venti sono di tu!’altro tipo (più assistenziali che
educativi) con personale di tu!’altro profilo - e
sarebbe inserita in una Residenza Sanitaria Assi-
tenziale (c.d. R.S.A.) e non in una Residenza Sa-
nitaria per persone con disabilità (c.d. R.S.D.). 
Tra l’altro, l’inopportuno inserimento in un ser-
vizio per anziani sarebbe ancor più grave,
quando questo avvenisse dopo che, per anni, la
persona ha usufruito di un servizio, determi-
nando, quindi, anche una discontinuità rispe!o

alle modalità di presa in carico fino ad allora se-
guite ed un ogge!ivo disorientamento della
stessa che si ritroverebbe, di colpo, solo per aver
superato i 65 anni, ad essere trasferita (specie nel
caso di servizi residenziali) in un ambiente del
tu!o sconosciuto e diverso da quello al quale si
era abituata, che rappresentava la sua casa e nel
quale aveva instaurato una serie di relazioni.
Purtroppo, la di"erenziazione dei servizi in fa-
vore delle persone con disabilità da quelli previ-
sti per quelle anziane, nonché l’esa!a
individuazione dei destinatari (anche per limiti
d’età) per ciascun servizio è rimessa, ormai, dopo
la riforma costituzionale del 2001, ad ogni Re-
gione e ciò induce a dover verificare, territorio
per territorio, quale sia la disciplina esistente e la
prassi amministrativa seguita, anche se si inizia
a registare una certa preoccupante omogeneità di
comportamenti delle Pubbliche Amministrazioni
delle varie Regioni.2

Vi sono, però, alcuni utili elementi che possono

essere utilizzati su tu!o il territorio nazionale

per contrastare tale pericolosissima deriva.
Innanzitu!o, occorre considerare che la Conven-
zione Onu sui diri!i delle persone con disabilità
prevede, all’art. 19, che le persone con disabilità
abbiano la possibilità di scegliere, su base di
uguaglianza con gli altri, il proprio luogo di re-
sidenza e dove e con chi vivere e non siano ob-
bligate a vivere in una particolare sistemazione;
pertanto, l’automatico trasferimento da una strut-
tura per persone con disabilità ad una per an-
ziani già violerebbe il diri!o di scelta della
persona. Tra l’altro, qualora dovesse anche veri-
ficarsi l’assoluta inidoneità della stru!ura/servi-
zio, si sarebbe anche violata la prescrizione
contenuta  nel medesimo articolo relativa alla ne-
cessaria idoneità dei sostegni erogati perché le
persone con disabilità siano incluse nella società. 
Sicuramente l’idoneità di un certo servizio non
può individuarsi a priori rispe!o al limite ana-
grafico, ma a!raverso una valutazione multidi-

sciplinare, caso per caso, dei reali bisogni della

persona con disabilità e che, partendo, dalla
presa in carico fino ad allora seguita, individui le
migliori prospe!ive per la persona, sopra!u!o
utilizzando le Unità di Valutazione Multidiscipli-
nare, verificando, quindi, i contenuti del pro-

ge!o individuale di cui all’art. 14 Legge n.

328/00 e l’opportunità di una continuità nel per-

corso intrapreso ovvero di una sua ricalibratura.

In caso contrario, l’azione della Pubblica Ammi-
nistrazione sarebbe censurabile, perché conno-
tata dal c.d. “vizio dell’eccesso di potere”, avendo
immotivatamente stabilito un certo servizio
senza alcuna adeguata valutazione. 
A sostegno di tali considerazioni può ricordarsi,
per esempio, la nota Prot. 2013/0195068 del Diri-
gente del Se!ore Interventi a favore delle Fasce
Socio-Sanitarie particolarmente Deboli dell’As-
sessorato Regionale alla Sanità della Campania,
che ha precisato che “vi sono una serie di ele-
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1 DGR 7/18334 del 23.07.2004 – all. B “standard organizzativi e stru!urali per il CDD – destinatari: i CDD accolgono persone con disabilità dipendenti
da qualsiasi causa, alla  cui fragilità è compresa nelle 5 classi della scheda individuale disabili SIDi, di età superiore ai 18 anni e, di norma, sino ai 65”

2 Per un secondo esempio, si veda quanto disciplinato dal Regolamento Regionale n. 4/2007 della Regione Puglia, laddove per tu!e le
stru!ure residenziali indicate per le persone con disabilità (Comunità alloggio – art. 55; Gruppo Appartamento – art. 56; Comunità Socio-
Riabilitativa – art. 57; Residenza Socio-Sanitaria assistenziale per persone con disabilità – art. 58; Residenza Sociale Assistenziale per persone
con disabilità – art. 59) si prevede che i fruitori siano “in età compresa tra i 18 ed i 64 anni”; mentre nessun limite di età è previsto per la fre-
quenza del Centro Diurno Socio-Educativo e Riabilitativo di cui all’art. 60.   



menti che concorrono alla definizione di un
piano personalizzato di assistenza3 appropriato
in relazione al bisogno rilevato e alle necessità as-
sitenziali. Pertanto, il requisito anagrafico, come
ogni ulteriore requisito, non può considerarsi un
requisito prioritario per la definizione di un
piano di assistenza appropriato”. 
Una pervicace applicazione del mero criterio
anagrafico per l’individuazione dei servizi/inter-
venti in favore della persona con disabilità ultra-
sessantacinquenne determinerebbe, tra l’altro,
anche una discriminazione indire!a ai sensi della
Legge n. 67/2006, laddove è considerata tale
anche quella prassi amministrativa che, pur in
apparenza neutra (applicandosi nel caso di spe-

cie alle persone con disabilità divenute ultrases-
santacinquenni così come agli anziani divenuti
con disabilità), in realtà determina uno svantag-
gio per alcune persone con disabilità (come ac-
cade, per i motivi sopra ricordati, in favore di chi
con la disabilità ha convissuto già prima della so-
glia dei 65 anni). 
Occorre, quindi, evitare delle rigide e burocrati-
che applicazioni, ma valutare sempre a!enta-
mente l’utilità della continuità nell’erogazione di
un servizio/intervento, specie alla luce della par-
ticolare condizione di salute preesistente, sem-
mai modulando il tu!o anche in considerazione
dell’eventuale incidenza di nuovi bisogni, che
siano sopraggiunti con l’incedere dell’età.   
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3 nella nota in esame di parla di piano personalizzato di assistenza, piu!osto che di proge!o individuale, perché la nota era dire!a ad una
Azienda Sanitaria campana, in riscontro ad un quesito specifico circa le modalità di assistenza degli ultrasessantacinquenni”

Sergio Pescher, di Trieste, festeggia 70 anni
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La persona con disabilità deve poter 
disporre di una somma adeguata alle 
proprie esigenze
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Marco Faini – An!as Brescia Onlus – Consulente Area comunicazione e politiche sociali An!as

Onlus – Unità di crisi nazionale An!as Onlus

Alcune leggi indicano quanti soldi devono essere dati 

ogni mese a ogni persona con disabilità 

per le sue spese personali. 

Di solito è una quantità di soldi troppo bassa. 

Le persone con disabilità rischiano di essere povere

e quindi hanno diritto ad avere la giusta quantità di soldi per vivere bene.

1. La storia di Paolo 

Paolo, 48 anni, residente nel Comune di ColleVerde, è persona con disabilità in
condizione di gravità. Dopo avere terminato il ciclo della Scuola, è sempre rimasto
in famiglia (seguito sopra!u!o dal Padre, coltivatore dire!o) e solo per brevi pe-
riodi ha frequentato i servizi diurni del territorio. Paolo non ha mai potuto lavo-
rare e percepisce le “solite” briciole di assistenza economica previste per tu!e le
persone come lui (pensione di invalidità civile e indennità di accompagnamento,
per un totale, tredicesima inclusa, di 798 euro al mese). Il Padre, ultra se!antenne
percepisce una pensione di 1.100 euro mensili. Dopo paure e tentennamenti e un
non breve periodo di a!esa, pare imminente l’ingresso in una stru!ura residen-
ziale, piaciuta sia a Paolo che ai suoi genitori. Si tra!a di una Comunità Alloggio
(in questo caso sociosanitaria), abitata oggi da altre 7 persone (al massimo ve ne
possono stare 10), e dove lavora una buona equipe professionale, a!enta anche
alle esigenze materiali ed esistenziali delle persone con disabilità che vi abitano.

La persona con disabilità deve poter 
disporre di una somma adeguata alle 
proprie esigenze

Questa è una storia vera. Poco importa se si usano nomi di fantasia per persone
e luoghi. Importa poco non solo perché è giusto salvaguardare la riservatezza,
ma anche perché è del tu!o inutile sapere se  il Comune è questo o quello, o se
la persona è giovane o anziana, visto che di storie come questa, ahinoi, è pieno
il Paese. 



Il Piano Socio Assistenziale ado!ato dal Comune
di ColleVerde dispone che prima di procedere al-
l’ingresso in Comunità, la Famiglia so!oscriva
l’impegno al pagamento della re!a: 55 euro al
giorno, 1.650 euro al mese. Secondo il Comune,
Paolo deve versare l’intero importo delle provvi-
denze, tranne una somma mensile pari a 60 euro
per le spese personali, mentre la Famiglia deve
versare il 75% della rimanenza (639 euro al
mese). Tralasciando, per una volta, le complicate
questioni legate all’ISEE (più volte a"rontate
anche sulle pagine di questa rivista) ciò che inte-
ressa qui evidenziare è la somma che il Comune
“concede” a Paolo per le esigenze personali. Ri-
spe!o agli altri Comuni della zona, c’è da dire
che in questo caso siamo nel mezzo: c’è chi pre-
vede che alla persona rimangano ZERO euro, chi
ne prevede 30, chi 50, qualcuno - pochi - prevede
che al massimo si possa arrivare a 130 euro al
mese, valutando caso per caso (in base a criteri
per nulla specificati). Di cosa stiamo parlando?
Di una questione economica pura e semplice, del
desiderio di “accumulare” denaro per chissà
quali scopi futuri, o di altro? 
Se andiamo a rileggerci la Convenzione ONU sui
diri!i delle persone con disabilità, insieme alla
Costituzione Italiana, ci rendiamo conto che sta-
bilire a priori che 60 euro al mese siano su#cienti
per soddisfare le proprie esigenze è un a!o che
riguarda il rispe!o della dignità intrinseca della
persona. 

2. Rispetto. Dignità intrinseca. Persona

Qua!ro parole che rappresentano l’essenza della
linea associativa di An"as e, al contempo, l’entità
dell’impegno che quotidianamente occorre river-
sare nel nostro lavoro per dare a quelle parole un
senso compiuto e concreto, e non solo un senso
formale, di facciata. Non si sta sposando l’equa-
zione: più soldi hai, più dignità hai. È però in-
dubbio che la qualità della nostra esistenza è in
stre!issima relazione con le risorse economiche
a nostra disposizione. Più sei povero e meno la
tua dignità è tutelata e considerata, e meno la tua
dignità è considerata più si ritengono legi!imi i
tra!amenti e le azioni che si compiono nei tuoi
confronti. 

2.1. Le norme a cui potersi riferire

L’art. 24 comma 3.2 le!. g) della Legge 328/2000
dispone il ”riconoscimento degli emolumenti (prov-
videnze economiche n.d.r.) anche ai disabili o agli an-
ziani ospitati in stru!ure residenziali, in termini di
pari opportunità con i sogge!i non ricoverati, preve-
dendo l'utilizzo di parte degli emolumenti come par-
tecipazione alla spesa per l'assistenza fornita, ferma
restando la conservazione di una quota, pari al 50 per
cento del reddito minimo di inserimento di cui all'ar-
ticolo 23, a dire!o beneficio dell'assistito”. 
Concentriamoci sulla parte finale della disposi-
zione. Si indicano con precisione due cose: che la
persona ha diri!o a disporre di una somma di
denaro (“…a dire!o beneficio dell’assistito”), e che
tale somma non deve essere inferiore al 50% del
reddito minimo di inserimento di cui all’articolo
23 della medesima legge 328/2000. Riguardo al
primo aspe!o, ritengo si possa a"ermare che, in-
dipendentemente dal fa!o che le norme in mate-
ria di assistenza sociale appartengano alla
potestà legislativa esclusiva delle Regioni, la
norma introdo!a dalla L.328/2000 tiene in debito
conto quanto stabilito dalla Costituzione Italiana
(art. 2 e 3) in materia di diri!i inviolabili del-
l’uomo e di rispe!o della dignità sociale dei ci!a-
dini. Aspe!i ripresi anche dalla Convenzione
ONU, in particolare per quanto indicato nell’art.
3, che a"erma la centralità, tra gli altri, del ri-
spe!o della dignità intrinseca, dell’autonomia in-
dividuale, compresa la libertà di compiere le
proprie scelte, e dell’indipendenza delle persone
con disabilità. In relazione a tali principi, l’art. 28
della Convenzione (adeguati livelli di vita e pro-
tezione sociale) dispone che sia riconosciuto il di-
ri!o ad un livello di vita adeguato alle persone
con disabilità ed alle loro famiglie, incluse ade-
guate condizioni di alimentazione, abbiglia-
mento e alloggio, ed al miglioramento continuo
delle loro condizioni di vita. Appare evidente
come il rispe!o di tali diri!i passi a!raverso la
possibilità per ciascuno di poter disporre concre-
tamente dei mezzi che possano soddisfare le esi-
genze della persona.  Si tra!a di garantire che la
persona con disabilità eserciti il diri!o di espri-
mere e raggiungere la propria qualità di vita in
condizione di libertà e indipendenza, senza di-
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pendere né dai sistemi caritatevoli né dalle deci-
sioni di terzi.Appare quindi evidente che la man-
cata previsione, nel regolamento comunale in
questione, di criteri e procedure adeguate che
consentano il rispe!o di tali diri!i si configuri
come una grave violazione dei diri!i umani.

2.2. Sull’entità della somma

L’articolo 24 della Legge 328/2000 fornisce poi un
parametro preciso, anche se di fa!o scarsamente
utilizzabile. Il riferimento è al Reddito Minimo
di Inserimento (RMI). Lo strumento del RMI
venne introdo!o in Italia con il D.Lgs. 237 del
18.06.1998, ed era calcolato so!raendo dal red-
dito della persona (determinato secondo deter-
minati criteri, tra cui la scala di equivalenza, la
stessa da utilizzare per la determinazione del-
l’ISEE) la somma di Lire 520.000 (per l’anno
2000). La di"erenza indicava l’ammontare del
RMI. Impossibile quindi stabilire, in via generale,
l’ammontare di tale misura di contrasto alla po-
vertà, in quanto risultante di uno specifico cal-
colo rapportato alla condizione individuale.
Anche se in modo dedu!ivo, si può pensare che
la somma 520.000 Lire per l’anno 2000 possa es-
sere considerata come una somma ritenuta indi-
spensabile per la sopravvivenza minima di una
persona. Utilizzando il meccanismo di calcolo
della rivalutazione monetaria, le 520.000 Lire del
2000 corrispondono ai 356 Euro (circa) del set-
tembre 2013. Il 50% di tale somma è pari quindi
a 178 $ mensili. Occorre però dire che il RMI non
ha mai superato le soglie della sperimentazione
i cui esiti hanno evidenziato una serie di pro-
blemi e di#coltà che non sono state superate
nemmeno dal successivo strumento ideato dalle
politiche sociali di quegli anni, di cui si sono
perse le tracce (si tra!a del RUI - Reddito di Ul-
tima Istanza, introdo!o con la Legge Finanziaria
del 2004 L. 289/2003). In sintesi, il riferimento al
RMI per calcolare il “minimo garantito” in favore
della persone ricoverata appare debole. 

3. La centralità del progetto individuale

Più e#cacemente invece, ritengo che il riferi-
mento legislativo da utilizzare debba essere l’art.

14 della Legge 328/2000 (proge!i individuali per
le persone disabili). Ricordo che mediamente le
re!e dei servizi residenziali coprono i costi di as-
sistenza stabiliti dagli standard di accredita-
mento fissati da ciascuna Regione, oltre ai costi
della cosidde!a “prestazione alberghiera” (vi!o,
alloggio e lavanderia). È quindi solo tramite la re-
dazione del proge!o individuale che si può sta-
bilire quale sia il livello economico da garantire
alla persona per la salvaguardia del diri!o a con-
durre dignitosamente la propria vita, compresa
la possibilità di soddisfare non solo le proprie esi-
genze (p.e. abbigliamento) ma anche, perché no,
i propri desideri. Va ricordato che l’art. 14 della
L.328/2000 è da considerare diri!o sogge!ivo, e
quindi esigibile, come indicato anche dalla sen-
tenza TAR Catania 243/11 e TAR Catanzaro
440/2013. So!olineo come il secondo comma
dell’art. 14 prevede, tra le misure che vanno pre-
viste al fine di garantire l’integrazione sociale
della persona, anche “…le misure economiche ne-
cessarie per il superamento di condizioni di povertà,
emarginazione ed esclusione sociale”. 
È bene infine ricordare che su questi aspe!i la
Legge 6/2004, a!raverso il ruolo dell’Ammini-
stratore di Sostegno, può svolgere un ruolo fon-
damentale per la tutela degli interessi della
persona. Il ricorso al Giudice Tutelare per la no-
mina dell’Amministratore deve infa!i quanto
più essere vicino e utile alla realizzazione del
proge!o di vita della persona con disabilità. Non
è un caso se la Legge in questione parla non solo
dei bisogni, ma anche delle aspirazioni del bene-
ficiario della misura di protezione giuridica. 
Sulla questione specifica delle somme da lasciare
a disposizione, sono poi intervenute due signifi-
cative sentenze: TAR Brescia con la n. 1453/2011
e ora anche TAR Milano con la n. 1570/2013. 

4. La sentenza TAR Milano 

Il ricorso proposto dalla persona con disabilità
chiedeva ai Giudici di esprimersi sulla disposi-
zione contenuta nel regolamento comunale che
prevedeva che alla persona con disabilità rima-
nesse una somma pari a $ 50,00 mensili per le
proprie spese personali.
Ampia e motivata la risposta dei Giudici: “…oc-
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corre rilevare che il Comune non ha chiesto…l’inca-
meramento di tu!i i redditi della ricorrente. Tu!avia
l’impugnazione del regolamento comunale deve rite-
nersi ammissibile in quanto esso incide sulla succes-
siva rideterminazione del contributo che potrà essere
richiesto al disabile. In merito la giurisprudenza ha
chiarito che non è possibile l’incameramento dell’in-
tero importo dei benefici assistenziali. Una quota non

irrilevante deve infa"i rimanere al disabile, in

analogia a quanto previsto in via di principio

dall’art. 24 comma 1 le". g) della legge 328/2000,
essendo la disponibilità di mezzi economici uno stru-
mento che favorisce l’inserimento sociale e la valoriz-
zazione della sogge!ività dell’individuo rispe!o al
contesto familiare (TAR Lombardia, Brescia,
21/10/2011 n. 1453). La definizione di un limite

prestabilito con cara!ere di generalità previsto dal-
l’art. 40 comma 3 del regolamento comunale viola il

principio di proporzionalità in quanto la quota
mensile per spese personali dipende dalle necessità
della singola persona e dalla quantità di servizi ad essa
o"erti. Non può essere quindi predeterminata con ca-
ra!ere di generalità per tu!i ma deve essere a!enta-
mente vagliata dagli u#ci in relazione ai dati forniti
dalla famiglia in merito alle esigenze personali dell’as-
sistito che richiedono un intervento familiare. Ne con-
segue che è illegi!imo l’art. 40 comma 3 del
regolamento comunale nella parte in cui stabilisce che
la quota mensile per spese personali è stabilita annual-
mente dalla Giunta comunale. È inoltre illegi!ima la
deliberazione della giunta comunale n. 98/2003 nella
parte in cui stabilisce che la quota mensile per spese
personali è di euro 50,00 in considerazione dell’astrat-
tezza del criterio utilizzato e della somma determinata,
la quale non tiene conto dell’impegno che la famiglia
profonde per l’assistenza del disabile, riducendo la di-
sponibilità economica di questa ai minimi termini,
quasi si tra!asse di somme assegnate ad un minore
per le sua spese volu!uarie, mentre si tra!a di somme
nella disponibilità della famiglia per assistere un suo
componente nello svolgimento della sua vita di rela-
zione”.

Riepilogando, la sentenza a"erma che: 
1) I Comuni non possono “assorbire” tu!e le ri-

sorse della persona ai fini del pagamento delle
re!e dei servizi; 

2) Tale somma non deve essere irrilevante per-
ché non si tra!a di far fronte a delle spese di
cara!ere volu!uario, ma a spese necessarie
allo svolgimento dignitoso della vita della
persona;

3) Anche se in questa sentenza i Giudici non lo
menzionano espressamente, il proge!o indi-
viduale rimane il punto fermo a cui riferire sia
la definizione/erogazione dei sostegni (servizi,
prestazioni, interventi, ecc.) utili a rimuovere
le cause di discriminazione ed a creare condi-
zioni di pari opportunità, sia per determinare,
in modo concreto, anche l’entità delle somme
di cui la persona/famiglia deve disporre per
condurre dignitosamente la propria vita. 

Al fine di facilitare l’invio di eventuali richieste
di revisione dei regolamenti comunali, di seguito
si propone  un fac-simile di comunicazione che
le persone con disabilità, i loro familiari o chi
svolge il ruolo di amministratore di sostegno (o
tutore) possono utilizzare come traccia.
È opportuno precisare che tale eventuale inizia-
tiva deve trovare adeguate motivazioni – da col-
locare nella più ampia a!ività che riguarda la
redazione e l’a!uazione del proge!o individuale
– che richiedono corre!ezza e trasparenza da
parte del richiedente. In altre parole, è evidente
che quanto qui descri!o non può essere inteso
come una generica richiesta di avere maggiori
somme a disposizione, ma deve essere il risultato
di un percorso che coinvolga la persona con di-
sabilità e gli operatori del territorio (ASL e/o Co-
mune) con i quali avviare il confronto sulle
necessità, esigenze e diri!i della persona. Il fac-
simile prende in considerazione la situazione che
vede la persona con disabilità inserita in una
stru!ura residenziale. 
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La Persona anziana con Disabilità 
Intellettive: alcune indicazioni dalla 
letteratura scientifica per la diagnosi

Prof. Luigi Croce – Presidente Comitato Scientifico An!as Onlus

INSERTO

A partire dalla seconda metà del XX sec., abbiamo os-
servato un significativo incremento della spe!anza di
vita nelle persone con disabilità intelle!iva. Ad oggi la
loro vita media si assesta intorno ai 66 anni ed è in ulte-
riore allungamento (Fisher e Ke!l, 2005). Con l’aumento
della longevità assistiamo a un incremento delle proble-
matiche di salute e di comportamento proprie di questa
popolazione: ad esempio le compromissioni uditive e
visive, l’obesità, l’osteoporosi, la demenza e le sindromi
psichiatriche. Pertanto, se da una parte si considera po-
sitivo ed incoraggiante il dato dell’aumento della vita
media, dall’altro dobbiamo riconoscere come le persone
con disabilità intelle!iva che finalmente vivono più a
lungo possano sviluppare ed interrogare operatori e ser-
vizi rispe!o alla comparsa ed all’aumento della preva-
lenza di patologia somatica e declino cognitivo.  E’ noto
da molto tempo come il deterioramento cognitivo nelle
persone con sindrome di Down sia stato messo in rela-
zione con i segni della mala!ia di Alzheimer (Ball, 1986,
Lai e Williams, 1989) e che, nel corso degli ultimi anni,
tale correlazione è stata ampiamente criticata (Silver-
man e Wisniewski, 1998).
Con il progredire dell’età, accanto alle complicazioni di

natura somatopatologica ed alle specifiche condi-
zioni neuro e psicopatologica, nelle persone con di-
sabilità intelle!iva sono rintracciabili e facilmente
prevedibili tre tipi di problematiche:

1. una diminuzione dei livelli di autonomia e di inte-
grazione personale e sociale;

2. un ulteriore, progressivo deterioramento del funzio-
namento cognitivo con ripercussioni in pressoché
tu!e le aree del comportamento ada!ivo;

3. la comparsa o l’accentuazione di comportamenti pro-
blematici derivati dall’instabilità o compromissione
del profilo prestazionale cognitivo.

E"e!i dell’invecchiamento nelle persone con disabilità
intelle!iva
In questa prima parte del lavoro provo a sintetizzare le
informazioni disponibili nella Le!eratura specialistica
relative agli e"e!i dell’invecchiamento sulla condizione
di disabilità intelle!iva. In linea con quanto già rilevato
da Co!ini (2003), è possibile schematizzare i contributi
di pertinenza in tre categorie principali:
1. Studi orientati ad individuare e descrivere i processi

di deterioramento correlati all’età nelle persone con

DI (disabilità intelle!ive);
2. Studi dedicati alla valutazione delle correlazioni tra

Invecchiamento, Sindrome di Down e mala!ia di Al-
zheimer;

3. Studi di confronto tra l’invecchiamento nelle persone
con Sind. di Down e l’invecchiamento in corso di DI
determinato da altre cause.

Obie!ivo degli studi compresi nella prima area sembra
consistere nel definire e descrivere con precisione il pro-
cesso di deterioramento associato all’età, in genere a par-
tire dai 40 anni, in persone con DI dovuto a di"erenti
eziologie. In accordo con numerose ricerche, che hanno
coinvolto un numero significativo di sogge!i, molti au-
tori (Collaco!, 1992, Rasmussen e Sobsey, 1994, Burt et
al., 1995, Van Gennep 1995, Cooper e Collaco!, 1995, Roe-
dene e Zitman, 1995, Dalton et al., 1999. Devenny et al.,
2000) concordano sulle abilità maggiormente compro-
messe e sogge!e a deterioramento più grave. Tra queste
segnalo: rapidità di risposta, capacità visuo-spaziale, ca-
pacità mnestica, capacità linguistica, capacità ada!ive (in-
tese come insieme articolato di capacità che consentono
alla persona di vivere con successo nell’ambiente sociale
di appartenenza). Il peggioramento delle competenze e
la riduzione del profilo delle prestazioni cognitive con
l’invecchiamento appare più evidente, secondo gli stessi
studi, nelle persone con disabilità molto grave, mentre le
condizioni meno gravi non rappresentano un fa!ore di
rischio particolarmente significativo per il deteriora-
mento, che, anzi, non può essere dato per scontato. 
Secondo alcuni autori (Caltagirone, 1990, Devenny,
1992, Saviolo e Trevisan, 1990), adeguati training edu-
cativi e riabilitativi, il mantenimento di buone relazioni
sociali e la prevenzione delle complicazioni somato e
psicopatologiche, costituiscono interessanti fa!ori di
protezione rispe!o al decadimento cognitivo.
Obie!ivo del secondo filone di studi è chiarire se gli ef-
fe!i del deterioramento cognitivo registrati nelle per-
sone con  Sindrome di Down di età superiore ai 40 anni,
sono correlabili con l’insorgenza della mala!ia di Al-
zheimer in questa stessa popolazione. I contributi scien-
tifici alla questione sono imponenti (Ball,1986, Lai e
Williams, 1989, Johanson et al., 1991, Haxby e Shapiro,
1992, Vicari et al., 1994, Brugge et al., 1994, Thompson,
1994, Das et al., 1995, Evenhuis, 1996), ma risultano ab-
bastanza controversi per quanto riguarda le conclusioni.
Le indagini neurofisiologiche e neuropatologiche strut-
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turali sostengono da una parte l’ipotesi di una patologia
degenerativa in alcune persone con sindrome di Down
a partire dall’età di circa 40 anni, con evidenze a livello
istochimico e neurofisiopatologico molto simili a quelle
riscontrate  nei pazienti con morbo di Alzheimer, dal-
l’altra altre evidenze non confermano la sovrapponibi-
lità tra i quadri dell’Alzheimer con quanto riscontrato
nell’adulto-anziano con sindrome di Down e ulteriore
decadimento cognitivo. L’ipotesi genetica, in base alla
quale il gene alterato che codifica per la proteina beta-
amiloide con accumulo e conseguenti placche neurofi-
brillari nel citoplasma neuronale, così determinante
nella fisiopatologia e neurochimica patologica dell’Al-
zheimer è allocato sul braccio lungo del cromosoma 21,
è di indubbio interesse, ma non apporta un contributo
definitivo alla soluzione del problema eziologico della
demenza in corso di sindrome di Down (Silverman e
Wisniewski, 1998).    
La terza area di investigazioni si pone come obie!ivo
quello di confrontare i rischi di deterioramento legati al-
l’invecchiamento nella S. di Down rispe!o a quelli ri-
scontrabili nel caso di DI dovuto a cause diverse.
Icontributi a questo riguardo (Saviolo e Trevisan, 1990,
Gibson, 1991, Devenny et al., 1992, Dulaney e Ellis, 1995,
Roeden e Zitman, 1995) non chiariscono con certezza la
l’eziologia e la fisiopatologia del decadimento cognitivo
in corso di invecchiamento nelle persone con DI ed è ne-
cessario ulteriore approfondimento e riflessione inter-
pretativa dei comunque numerosi dati a disposizione.
E’ probabile che le variabili in gioco sia nella popola-
zione Down che in quella con DI determinata da altre
cause siano molteplici e la specifica dinamica eziologia
di ciascuna vada considerata non sono in termini biolo-
gici, ma anche di interazioni con il contesto, di oppor-

tunità di apprendimento, abilitazione/ riabilitazione e
biografia del singolo caso preso in esame.
In sintesi è documentato l’e"e!ivo rischio di ulteriore
decadimento cognitivo legato al progredire dell’età nelle
persone con DI, anche se risulta molto indicativo il fa!o
di una distribuzione non omogenea delle funzioni com-
promesse. Inoltre appaiono evidenti i limiti della Le!e-
ratura relativa a Invecchiamento, Cognizione e
Disabilità Intelle!iva che posso riassumere in: strumenti
di valutazione utilizzati molto diversi; procedure non
confrontabili; prevalenza di ricerche di tipo trasversale
(cross-sectional) con grande rischio di variabilità dei
gruppi; studi sperimentali limitati, con poche eccezioni
in fa!o di congruenza con i criteri di sperimentazione
nella raccolta e nella elaborazione statistica dei dati.

Considerazioni epidemiologia circa la demenza in corso
di Disabilità Intelle!iva
I dati epidemiologici salienti in fa!o di demenza e di de-
menza in corso di ritardo mentale possono essere così
riassunti:
• Prevalenza tra i 65 e i 70 anni = 2% nella popolazione

generale 
• Prevalenza nella popolazione con età> 80 anni = 20%

(Royal College of Physicians, 1981)
• Prevalenza nelle persone con DI ed età > 45 anni

(Lund, 1965) = 14% 
• Prevalenza nelle persone con DI ed età > 50 anni

(Patel et al., 1993) = 11% 
• Prevalenza nelle persone con DI ed età > 64 anni

(Cooper, 1997)  = 22% 

Principali tipi di demenza in corso di ritardo
mentale sono:

Mala!ia di Alzheimer (a predominanza temporo parietale) Sembrerebbe essere causa di più della metà di tu!e le de-
menze. Dati contrastanti  circa il legame specifico con la sin-
drome di Down;

Demenza Vascolare Sembra avere una incidenza in aumento; può associarsi in co-
morbidità con la mala!ia di Alzheimer; l’esordio è in genere
acuto, con un decorso a scalini.

Demenza con corpi di Lewy Mala!ia neurodegenerativa; seconda forma più comune di de-
menza nell’anziano; cara!eristiche inclusioni eosinofile intra-
citoplasmatiche dei neuroni della corteccia e del tronco
cerebrale; quadro clinico cara!erizzato da flu!uazioni dei sin-
tomi, in particolare il livello di lucidità.

Mala!ia di Pick (a predominanza fronto 
temporale)

Esordio in genere nella mezza età;presenza di prevalenza sin-
tomatologia frontale;x

Corea di Huntington Predominanza subcorticale.

Mala!ia di Parkinson Patologia dovuta alla degenerazione cronica e progressiva del
sistema extrapiramidale; evolve tardivamente in una forma
demenziale in circa un terzo dei casi.

Demenza ed Epilessia (S. di Lennox-Gastaut) Encefalopatia epile!ica infantile con evoluzione demenziale
in età adulta.
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In realtà la frequenza di comparsa della demenza in per-
sone con DI è ancora indicativa e non del tu!o cono-
sciuta. E’ probabile che l’incremento dei costi
dell’assistenza alle persone con disabilità intelle!iva sia
in parte ascrivibile anche alla comparsa di forme de-
menziali nella fase avanzata della vita delle stesse (Pol-
der, Meerding, Bonneaux e Van Der Maas, 2002).
La diagnosi di demenza e di decadimento cognitivo
nelle persone con disabilità intelle!iva
I criteri generali per la diagnosi di demenza sono ripor-
tati in de!aglio nell’ICD-10 e nel DSM-IV TR. Devono
essere ancora valutate con precisione le modifiche nel-
l’approccio diagnostico proposto dal DSM 5. Esistono
specifiche codifiche per la demenza in corso di disabilità
intelle!iva, da registrare sull’Asse III, Disturbi Psichia-
trici Associati nella Guida ICD per il Ritardo mentale,
dell’OMS, 1996.
Schematicamente possono essere così riassunti:
a) Declino della memoria, particolarmente a breve ter-

mine, individuata con l’anamnesi, l’esame obie!ivo
e la valutazione testologica neuropsicologica. Pro-
gressivamente vengono persi anche i ricordi più an-
tichi. I pazienti si disorientano anche nei contesti
familiari di vita, la casa o il servizio.

b) Declino delle altre abilità cognitive, come capacità
critica, giudizio, pensiero, programmazione, proget-
tazione ed organizzazione. E’ importante ricercare
con precisione la variazione del funzionamento in
queste aree rispe!o alla linea di base precedente, dal
momento che il sopraggiungere della demenza in-
tacca una compromissione cognitiva già esistente.
Altre abilità, come quelle necessarie per vestirsi o per
comunicare sono necessariamente compromesse in
corso di demenza e aggravano il funzionamento per-
sonale e relazionale del paziente.

c) Lo stato di coscienza, inteso come vigilanza, è in ge-
nere mantenuto, fa!e salve le problematiche seme-
iologiche in caso di ritardo mentale, epilessia e
demenza in associazione.

d) Alterazioni delle emozioni, nel comportamento so-
ciale e nella motivazione.  Comportamenti proble-
matici, isolamento ed apatia-abulia possono
comparire e complicare il quadro fenomenologico.

e) Le alterazioni della cognizione peggiorano le abilità
sociali e più in generale il comportamento ada!ivo
della persona con ritardo mentale e demenza.

f) La durata della sintomatologia deve essere rilevata
da almeno 6 mesi per consentire la diagnosi di de-
menza. 

g) Comparsa di specifici sintomi e segni psichiatrici:
quadri depressivi, che tra l’altro possono essere pre-
senti in ulteriore comorbilità, e psicotici.

Deve essere considerato il fa!o che il progressivo dete-
rioramento delle funzioni cognitive superiori si sovrap-
pone e si interseca con la compromissione già derivata
dalla patologia di base che ha determinato la disabilità
intelle!iva di fondo. Inoltre, spesso nella demenza si as-
siste ad un cambiamento della personalità, aspe!o non
sempre valutato con a!enzione nelle persone con ri-

tardo mentale indipendentemente dalla ulteriore com-
parsa della comorbidità demenziale. Sulla base dei co-
muni criteri nosografici, la demenza non comprome!e
lo stato di vigilanza, mentre la frequente associazione
tra ritardo mentale ed epilessia frequentemente, anche
se episodicamente, può intaccare la stessa vigilanza. I
sintomi ed i segni di declino cognitivo sono general-
mente rappresentati da alterazioni della memoria, di so-
lito a breve termine, con compromissione grave della
memoria semantica e relativo anche se temporaneo
mantenimento di quella procedurale. E’ necessario ri-
cordare che la memoria di lavoro in corso di ritardo
mentale è di solito variamente deficitaria. Al deficit me-
stico si aggiungono problemi nell’orientamento, nella
comprensione, nella proge!azione, nel linguaggio, ano-
malie visuospaziali, deficit di coordinazione, alterazioni
delle capacità critiche e di giudizio, tu!i aspe!i che in-
cidono su un profilo cognitivo già deteriorato. Talvolta
l’esordio subdolo e progressivo della patologia demen-
ziale avviene con modificazione della sfera emotiva, del
comportamento relazionale e sociale o della motiva-
zione prima ancora che si evidenzino i sintomi squisi-
tamente cognitivi.
Nel decorso ulteriore della mala!ia, compaiono fre-
quentemente agnosia e disprassia che, nelle persone con
DI, è possibile rilevare come ulteriore perdità di abilità.
L’esame neurologico in questa fase mostra la ricomparsa
di riflessi primitivi (ad esempio quello di Babinski) e sul
piano psichiatrico sono più evidenti le complicazioni. 
I principi che guidano il clinico nella diagnosi di de-
menza associata a ritardo mentale possono essere sche-
matizzati nelle seguenti linee guida (Deb, Ma!hews,
Holt e Bouras, 2001):
1. E’ fondamentale nella valutazione stabilire una linea

di base ovvero determinare il più alto livello di fun-
zionamento raggiunto dal paziente e capire quali de-
ficit cognitivi sono un e"e!o permanente della DI
iniziale.

2. Nei pazienti con DI grave e gravissima, riconoscere
con chiarezza un processo di involuzione cognitiva 
è molto di#cile.

3. Cercare i segni di riduzione o di perdita di abilità
precedenti, anche quando già marcatamente com-
promesse (ad esempio la perdita di una abilità di
base come “mangiare da solo”). 

4. Eseguire le indagini utili all’esclusione delle cause
tra!abili di demenza.

5. Non a"re!are la diagnosi: il  declino della demenza
è graduale può essere osservato con chiarezza solo
dopo un intervallo di tempo adeguato; mantenere il
sospe!o clinico.

6. La certezza diagnostica è importante dato che una
diagnosi di demenza può ripercuotersi negativa-
mente sulla cura e la gestione del caso.

7. Porre molta a!enzione alle possibili mala!ie in co-
morbilità e in diagnosi di"erenziale, sopra!u!o la
depressione.



INSERTO

quattro

8. Disporre di una linea di base di referti di neuroi-
maging con cui confrontare referti più recenti in
concomitanza con i segni di deterioramento cogni-
tivo (indicatori biologici).

Prospettive
I risultati raggiunti confermano l’utilità e l’e!cacia di
interventi preventivi, di cura, educativi, riabilitativi
ed assistenziali a beneficio delle persone con disabilità
intelle"iva che vanno incontro con l’invecchiamento
a problemi di ulteriore decadimento cognitivo su base
demenziale o di altra natura. La multidisciplinarietà
e l’integrazione di di#erenti competenze e l’o"ica co-
stante sulla qualità di vita delle persone con disabilità
intelle"iva anche in questi ambiti essenziali, rappre-
sentano un sistema di fa"ori critici per l’e!cacia ed il
raggiungimento di esiti acce"abili per un numero
sempre crescenti di pazienti.
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Linea di intervento 1: revisione del sistema
di accesso, riconoscimento/ certificazione
della condizione di disabilità e modello di
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Per fortuna oggi le persone con disabilità vivono a lungo 

e quindi diventano anziane.

Gli anziani con disabilità hanno bisogno di attenzioni particolari,

perché possono avere delle malattie legate alla vecchiaia

oppure possono invecchiare troppo velocemente.

Per invecchiare bene e stare in forma

gli anziani con disabilità devono avere delle cure e degli aiuti in più 

e possono fare anche delle attività particolari.

Linea di intervento 1: revisione del sistema
di accesso, riconoscimento/ certificazione
della condizione di disabilità e modello di
intervento del sistema socio"sanitario
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L’invecchiamento è un fenomeno complesso. Come nella popolazione generale,
anche nella DI esso spazia a!raverso una pluralità di aspe!i e domini: da quelli
sociali, all’aspe!ativa di vita, dal rapporto tra l’invecchiamento e la salute mentale
e fisica, dalle problematiche legate alla demenza, alla sua diagnosi e al suo tra!a-
mento. Nelle pagine seguenti tra!eggeremo alcuni spunti, rimandando alla bi-
bliografia, ed in particolare al testo “Longevità nella Disabilità Intelle!iva” edito
da Liguori nel 2009, per una tra!azione più sistematica e una panoramica più ap-
profondita dell’argomento.
Invecchiando, le persone con DI sono più facilmente esposte alle patologie età-
correlate (e sindromi specifiche) legate ad un declino funzionale che in molti casi
può portare ad un’aumentata dipendenza nei confronti dei familiari o dei caregi-
ver professionali.
I membri della famiglia, che provvedono alla maggioranza dei sostegni informali
di lungo termine per adulti che invecchiano (Thompson 2004), sono messi dura-
mente alla prova e, sovente, anche a causa dell’aumento d’età e alla mancanza di
risorse supportive, mostrano essi stessi significativi bisogni sociali e sanitari (Hel-
ler 2007).

Spunti sull’invecchiamento nelle persone
con Disabilità Intellettiva

Massimiliano Deflorian - Dire"ore Generale An!as Trentino Onlus

Tiziano Gomiero - Coordinatore Project DAD di An!as Trentino Onlus

Spunti sull’invecchiamento nelle persone
con Disabilità Intellettiva



L’aspe!ativa di vita della popola-
zione con DI è cresciuta enorme-
mente per un insieme molto
ampio di fa!ori, tra i quali ricor-
diamo il decremento della morta-
lità perinatale e infantile, i
miglioramenti nutrizionali, il con-
trollo delle mala!ie infe!ive e le
migliorate condizioni sociosanita-
rie. Nei sogge!i con Sindrome di
Down, ad esempio, tu!o ciò ha
determinato una aspe!ativa
media di vita ne!amente supe-
riore rispe!o a nemmeno un se-
colo fa: si è passati dai 9 anni nel
1929, ai 48 nel 1990, con una ten-
denza progressiva all’innalza-
mento, come ben evidenzia il
grafico so!o riportato.

È altresì chiaro che questo processo è il fru!o
congiunto di fa!ori specifici quali la deistituzio-
nalizzazione, il migliore inserimento sociale e
l’a!enzione politica che si è trado!a in un finan-
ziamento pubblico dei servizi e nell’adozione di
norme legislative a sostegno delle persone con
disabilità.

Secondo Janicki (1999), a!ualmente circa il 75%
di tu!i gli adulti/anziani con DI rientrano nel
gruppo d’età compresa tra i 40-60 anni, ma
l’aspe!ativa è che il gruppo di over 60 triplichi
nei prossimi vent’anni. 
Benché l’esperienza empirica sui modelli di mor-

bidità oltre la mezz’età sia piu!osto carente (in
Italia non sono mai stati realizzati studi epide-
miologici nazionali su questa popolazione), la
le!eratura mostra un progressivo avvicinamento
alla popolazione a sviluppo tipico.
Ad eccezione delle persone con severe e multiple
disabilità o con SD, si assiste infa!i ad un allinea-
mento sempre maggiore alle tendenze generali,

anche per ciò che concerne le
cause di morte, che sono le mede-
sime, seppur in proporzioni di-
verse.

Rischi generali e specifici

In genere, l’innalzamento dell’età
comporta problematiche riguar-
danti una regressione nei livelli di
autonomia e di integrazione so-
ciale, un possibile decadimento
del livello cognitivo, una minore
rapidità di risposta agli stimoli
(tempi di reazione), alterazioni
della percezione/discriminazione
visiva ed uditiva o nella memoria
di lavoro, una minor capacità di
comprendere istruzioni, sequenze
e brani.

Occorre tu!avia so!olineare che le situazioni
sopra indicate vanno generalmente ad acuire i
deficit già presenti in questi ambiti, ma con e"e!i
molto più rilevanti.
Ciononostante, il processo di invecchiamento
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non patologico può comunque comportare in
persone con DI una riduzione della capacità
ada!iva, intesa come possibilità di vivere in ma-
niera “ada!ata” nell’ambiente sociale di apparte-
nenza.
Ciò avviene generalmente laddove i Centri di ria-
bilitazione o"rono, a causa della mancanza di ri-
sorse, servizi carenti, oppure nel caso in cui vi sia
una diminuzione del livello di collaborazione
della persona a!raverso meccanismi di tipo op-
positivo.
Questi sono spesso de!ati da un a#evolimento
della spinta motivazionale e vengono general-
mente associati a fenomeni di stigma sociale.
Accade infa!i che l’invecchiamento della per-
sona con DI venga trascurato, col rischio che non
vi sia su#ciente a!enzione ai problemi che l’in-
vecchiamento stesso comporta.
In altre parole, si dà per scontato che si tra!i di
una condizione della vita che non può essere
contrastata, modificata o vissuta alternativa-
mente, ma viene assimilata alla condizione stessa
di disabilità.
Anche nelle persone con DI, all’avanzare dell’età,
aumenta il rischio di incidenza di disturbi neu-
rocognitivi quali la demenza.
Sembra tu!avia che, mentre nelle persone a svi-
luppo tipico il quadro sintomatologico è cara!e-
rizzato prevalentemente da comparsa del
deterioramento cognitivo seguito dalla perdita
delle performance, nelle persone con DI più spesso
si osserva un peggioramento del funzionamento
globale con perdita delle capacità ada!ive.
Il processo di valutazione del sospe!o decadi-
mento cognitivo delle persone con DI, risulta es-
sere estremamente articolato per la presenza e
l’intreccio di variabili personali (biologiche, psi-
cologiche o del funzionamento) e di contesto, che
possono influenzare la “caduta” del comporta-
mento individuale rispe!o ad un precedente li-
vello.
Tali di#coltà aumentano in presenza di un li-
vello di base del funzionamento personale già di
per sé molto basso, come quello osservato nelle
persone con disabilità intelle!iva di grado se-
vero.
Per queste ragioni, un processo di assessment
della demenza nelle persone con DI richiede una

valutazione iniziale in cui la persona possa espri-
mere il suo livello più alto di funzionamento e
valutazioni successive, con l’utilizzo di strumenti
semplici, validati e utilizzati a livello internazio-
nale, in grado di individuare le aree in cui la per-
sona ha perso le proprie capacità.
Uno strumento comune di screening è giudicato
fondamentale per la valutazione del decadi-
mento cognitivo e dovrebbe far parte degli accer-
tamenti previsti in una visita sanitaria annuale
(Dimentica la disabilità e guarda alla persona,
2012).
In particolare, al fine di identificare gli adulti a
rischio sin dai primi segni e sintomi di declino
cognitivo lieve o di demenza, se ne raccomanda
l'adozione precoce da parte delle realtà che for-
niscono servizi e delle autorità sanitarie.
Le Linee guida internazionali predisposte dal-
l’NGT1 infa!i, richiedono che vi sia un pro-
gramma di diagnosi precoce a partire dall'età di
50 anni per gli adulti con DI e dall’età di 40 anni
per gli adulti con SD o per altri sogge!i a rischio
precoce, utilizzando uno strumento di screening
standardizzato. 
Pur esistendo in Italia due modalità di screening
validate (l’NGT-ESDS, screening precoce per la
Demenza e il DMR, Dementia Questionnaire for
persons with Intellectual Disabilities), molto spesso
si assiste ad un erroneo utilizzo di strumenti mu-
tuati dalla popolazione generale, il cui uso pro-
voca e"e!i fuorvianti ed inutili dal punto di vista
diagnostico, oltre che deontologico.
Segnaliamo a tale proposito che l’NGT-EDSD è
disponibile gratuitamente e che il modulo può
essere compilato da chiunque abbia familiarità
con l'adulto, purché sia conosciuto da più di sei
mesi (come ad esempio un membro della fami-
glia, un caregiver professionale o uno specialista
del comportamento o della salute), utilizzando le
informazioni derivate dall’osservazione, dalla
cartella clinica o da dati personali dell'adulto.
Il tempo stimato necessario per completare que-
sto modulo varia tra i 15 e i 60 minuti. 
(Consultare il manuale NTG-EDSD-I per ulteriori
istruzioni www.aadmd.org/ntg/screening, op-
pure per la sola versione italiana
www.an"as.tn.it o www.validazione.eu/dad).
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Nuove sfide

Per far fronte a queste sfide, molti paesi stanno
cercando di trasformare il proprio sistema di cure
a lungo termine della disabilità, passando da un
sistema concentrato su supporti e servizi per
bambini ed adulti con disabilità intelle!iva e di
sviluppo, ad uno che riconosce anche i bisogni di
supporto per anziani, doppiamente colpiti dalla
permanenza della disabilità e dall’emergente de-
terioramento cognitivo o demenza.
Occorre quindi trasformare gli a!uali servizi e
supporti forniti ad adulti con DI per tu!o l’arco
di vita, ricercando quelli più idonei per gli an-
ziani con DI colpiti da declino cognitivo e com-
promissione funzionale.
La prima emergenza è di tipo educativo, risul-
tando la formazione del gruppo di cura (anche
nelle professioni medico-sanitarie) e dei familiari
piu!osto carente in materia di invecchiamento,
mala!ie e condizioni dell’età avanzata, e"e!o dei
farmaci, demenze, care management e ada!a-
menti ambientali.
Anche nel caso più estremo, come nelle demenze,
è necessario pensare ad un modello operativo ap-
plicabile a livello nazionale, così da ada!are e or-
ganizzare contesti residenziali e di accoglienza
adeguati.
Le componenti critiche cui prestare particolare
a!enzione riguardano:
1. Precoce e appropriato assessment periodico
2. Modificazioni ambientali, del se!ing di vita e

archite!ura dementia-friendly
3. Educazione del gruppo di cura e funzionalità

dell’intervento ada!o alla stadiazione
4. Servizi di lungo termine flessibili che permet-

tano di riconoscere la progressione del declino
e la perdita di funzioni

Questi obie!ivi perseguibili anche in Italia (come
dimostra lo studio di De Vreese e coll. 2012) si
possono o!enere:
• Fornendo assistenza fisica e sociale
• Ada!ando le abitazioni per la cura della De-

menza
• Informando sulla mala!ia di Alzheimer e

sulle esigenze mediche, di gestione del com-
portamento, di nutrizione e cura personale

• Trasme!endo conoscenze rispe!o ai compor-
tamenti demenza correlati e alle previsioni di
progressione

• Trovando adeguate forme di comunicazione
con le persone a"e!e da demenza

• Prevedendo sostegni esterni alla famiglia (at-
traverso risorse formali e informali)

• Pianificando l’inevitabile declino e la relativa
fragilità dell’intera situazione.

Solo in questo modo i Principî di Edimburgo
(Wilkinson, H.A. e Janicki, M.P., 2002), che costi-
tuiscono il fondamento per la proge!azione ed il
supporto dei servizi sociali per le persone con DI
a"e!e da demenza, potranno essere concreta-
mente a!uati.
L’approccio o!imale dovrebbe prevedere qua!ro
momenti: l'adozione di una filosofia di cura pra-
ticabile, l’adeguamento delle pratiche presso il
punto di erogazione del servizio, il coordina-
mento dei diversi sistemi e la promozione di ri-
cerche rilevanti.
Aumentare l’appropriatezza dei servizi ed il loro
allineamento ai bisogni di sostegno delle persone
è l’unico vero obie!ivo perseguibile in anni di re-
strizione delle risorse.
Il conce!o di Qualità di Vita è il riferimento prin-
cipe per interpretare i diversi contributi sull’in-
vecchiamento e proge!are i percorsi riabilitativi
multidimensionali.
Per questo, la QdV dovrebbe diventare al con-
tempo obie!ivo di qualsiasi intervento (medico,
psicopedagogico, ecc.) e parametro a!raverso il
quale verificare l’e#cacia e l’e#cienza delle varie
azioni terapeutiche e riabilitative (Romney,
Brown e Fry, 1994).
Esperienze recenti in ambito nazionale ed inter-
nazionale confermano che è possibile stru!urare
interventi per un invecchiamento di successo o
per migliorare la qualità di vita anche in sogge!i
con invecchiamento patologico. Crediamo che
questo debba diventare un imperativo per tu!i
noi al fine di evitare che si aggiungano anni alla
vita e non vita agli anni delle persone a noi a#-
date.
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L’Anffas di Massa Carrara ha realizzato un progetto 

che si chiama “Progetto Ageing”.

Attraverso questo progetto, si può capire molto prima 

se le persone con disabilità anziane hanno delle malattie.

In questo modo le persone con disabilità 

possono invecchiare meglio e stare bene anche quando sono anziane.
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L’An"as Onlus di Massa-Carrara è un’importante risorsa del territorio oltre che
per l’a!ività di tutela dei diri!i umani, in particolare quelli delle persone con di-
sabilità, anche per i supporti residenziali e diurni. L’a!ività dell’Associazione si
articola all’interno di stru!ure riabilitative diurne per persone in situazione di
disabilità intelle!iva e relazionale, di un Centro integrato per la cura dei disturbi
dello spe!ro autistico nei bambini  e di una stru!ura residenziale  di tipo R.S.D.
La R.S.D. Monteverde “Dopo Di Noi”di An"as Massa-Carrara, realtà dove è stata
avviato il proge!o “Ageing”, nasce nel Maggio 1996 ed o"re interventi di riabili-
tazione estensiva con cara!eristiche di a!ività ad alta integrazione socio-sanitaria,
rivolti a persone con disabilità stabilizzata, prevalentemente neuropsichica, non
autosu#cienti o parzialmente autosu#cienti. La stru!ura, divisa in due moduli,
ospita 25 persone con disabilità.
Da alcuni anni ci siamo trovati a dover a"rontare il dato di un crescente numero
di persone adulte ed anziane con Disabilità Intelle!iva che mostrano segni di de-
clino precoce.
La le!eratura specializzata riporta tassi di morbilità e mortalità più elevati nelle
persone adulte e nelle persone anziane con Disabilità Intelle!iva rispe!o a quelli
della popolazione generale. La condizione di Disabilità sembra “coprire” e spie-
gare disagi e disfunzioni che invece derivano da altre patologie, mentre la persona
con D.I. si può ammalare, invecchiare e si può ammalare mentre invecchia,  ma-
nifestando anche il rischio di sviluppare demenza. Con l’avanzare dell’età, quindi,
e con il contemporaneo presentarsi di tu!a una serie di condizioni fisiologiche e
non, collegate all’invecchiamento, le esigenze di cura diventano progressivamente
più rilevanti e complesse.
E’ stato necessario interrogarsi su come poter conoscere meglio i segni e sintomi
di un eventuale deterioramento legato a situazioni di demenza ed Alzheimer, per
non travisare o so!ostimare  questi significativi cambiamenti. Prendendo spunto
dall’esemplare esperienza di An"as Trentino Onlus e da altre realtà a!ive sul ter-
ritorio nazionale è stato elaborato il proge!o “Ageing”, un’esperienza pilota che
nasce con lo scopo di essere tempestivi nello screening e nella valutazione per
rendere più e#caci i proge!i terapeutici. All’interno del protocollo di valutazione
A.E.E. (Appropriatezza degli interventi, E#cacia della cura, E#cienza del si-
stema), che raccoglie gli strumenti a!ualmente in uso finalizzati a monitorare ed
integrare i piani di tra!amento individualizzati, sono stati inseriti test specifici
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per lo screening del decadimento, per la rileva-
zione della sintomatologia comportamentale e
per la valutazione della di#coltà percepita dal
caregiver, con lo scopo di individuare percorsi
socio-sanitari più idonei ai nuovi bisogni assi-
stenziali indo!i dalla demenza. Sono stati indi-
viduati gli ospiti della RSD come primi
destinatari del proge!o per l’elevata complessità
del percorso di cura di cui essi necessitano per 24
ore al giorno per 365 giorni l’anno, e di conse-
guenza per la conoscenza approfondita che gli
operatori hanno di loro.
Il gruppo di lavoro che si occupa del Proge!o è
composto da uno psicologo, un educatore pro-
fessionale, uno psichiatra e, fondamentale, tu!o
il gruppo degli operatori. La valutazione è avve-
nuta in una prospe!iva ecologica e pertanto lo
psicologo ha e"e!uato osservazioni e colloqui al-
l’interno dell’ ambiente di vita, potendo così
avere una conoscenza dire!a della realtà quoti-
diana della persona ed integrare le osservazioni
degli operatori. Tu!i gli ospiti della RSD hanno
collaborato ai momenti di confronto stru!urato
e non, perme!endo la raccolta di moltissime in-
formazioni anche sugli aspe!i relazionali.
E’ stata quindi valutata l’incidenza del decadi-
mento negli ospiti della R.S.D. di età compresa
tra i 35 ed i 65 anni . Tra le 25 persone ne sono
poi state selezionate 13 che per età soddisfano il
criterio richiesto dallo screening e la cui patologia
non impedisce la somministrazione di una scala
di livello cognitivo (Ritardo Mentale profondo,
tetra paresi spastica ed afasia). Le diagnosi delle
13 persone variano da Ritardo Mentale di grado
lieve (6 sogge!i) a Ritardo Mentale di grado
medio e di grado grave (7 sogge!i), l’età media è
di 52 anni. Non sono presenti nel campione dello
screening persone con Sindrome di Down. A
medio termine è prevista l’estensione del proto-
collo “Ageing” a tu!e le persone che sono in trat-
tamento presso An"as, e che soddisfino i criteri
richiesti. 
Come primo passo sono stati e"e!uati degli in-
contri formativi con gli operatori per fornire una
conoscenza condivisa su invecchiamento e disa-
bilità, demenza e sindrome di Alzheimer, e con-
temporaneamente rendere più a!endibili le
risposte ai questionari somministrati.
La prima fase dello screening si è da poco con-
clusa (o!obre 2013), i test utilizzati ad oggi sono
stati i seguenti:
1. Demential Qyestionnaire for persons with In-

tellectual Disabilities ( DMR),
2. Alzheimer’s functional assesment tool

(AFAST)
3. Assessment for Adults with Developmental

Disabilities Questionnaire (AADS-I)
4. Wechsler Adult Intelligence Scale- Revised

(WAIS-R) ,
5. Mini Mental State Examination (MMSE),
6. Quality of Life in late-Stage Dementia (QUA-

LID) ,
7. Caregiver Di#culty Scale (CDS-ID).

La somministrazione dei test specifici di decadi-
mento sarà ripetuta ogni volta si osservi un de-
terioramento nelle aree importanti per le mala!ie
dementigene: funzioni cognitive, emotività e

comportamento, stato funzionale. Si prevede la
somministrazione dell’intero protocollo ogni 12
mesi. I punteggi o!enuti per  ogni individuo sa-
ranno confrontati nel tempo (approccio del pro-
prio miglior punteggio “personal best”),
o!enendo così una visione longitudinale della
persona nelle aree che sensibilmente variano in
senso peggiorativo nel caso di un invecchia-
mento non fisiologico. 
Il Proge!o “Ageing” sta muovendo i primi passi
ed il percorso è lungo e non semplice. L’obie!ivo
principale che ci poniamo è individuare  le situa-
zioni riferibili al “Mild Cognitive Impairment”
(MCI), ovvero le persone che si trovano nella fase
di transizione tra l’invecchiamento normale e la
demenza. Il conce!o di “Mild” si riferisce a una
popolazione di sogge!i anziani che non sono
compromessi nel loro funzionamento quoti-
diano, ma che hanno un deficit cognitivo subcli-
nico e isolato e sono potenzialmente a rischio di
sviluppare la Mala!ia di Alzheimer e la de-
menza. L’ipotesi teorica alla base di ciò è che i
sogge!i che hanno sviluppato demenza hanno
a!raversato, in precedenza, una fase di compro-
missione cognitiva lieve cara!erizzata dalla com-
promissione di una singola area cognitiva, molto
probabilmente la memoria. Dopo aver indivi-
duato le persone che possono rientrare in questa
definizione, saranno poi elaborati e messi in a!o
dei percorsi riabilitativi finalizzati a stimolare le
funzioni cognitive. A!ualmente le persone ospiti
della RSD, per il raggiungimento degli obie!ivi
previsti nei singoli piani di tra!amento, sono già
coinvolte in diversi proge!i, che comprendono al
loro interno dei laboratori, con la finalità di man-
tenere e dove possibile potenziare, le funzioni co-
gnitive, relazionali e sociali, nonché le abilità
motorie. E’ già stato previsto che, in base ai risul-
tati del proge!o “Ageing”, si potranno rimodu-
lare gli strumenti in essere inserendo nuovi
laboratori o modulando diversamente gli esi-
stenti.
Dopo una a!enta valutazione dei risultati si pre-
vede infine, a conclusione di questa prima fase,
un confronto ed una condivisione con gli opera-
tori nonché una restituzione agli interessati, ai
loro familiari ed ai servizi territoriali di Asl e Co-
mune, con lo scopo di assicurare agli utenti il più
alto livello di qualità di vita possibile, ad ogni età.

Bibliografia: 

M. Boccardi “La riabilitazione nella demenza
grave”, Ed. Erickson
L. P. De Vreese, T. Gomiero, U. Mantesso “La va-
lutazione delle persone con disabilità intelle!ive
in età adulta/anziana” Ed.Liguori 2012
L. P. De Vreese, E. De Bastiani, U. Mantesso, T.
Gomiero “La Nuova Longevità della Disabilità
Intelle!iva”, Ed.Liguori 2012
I.Morton “La persona con Demenza”, Ed Erikson
L.Serra,C. Caltagirone “Mild Cognitive Impair-
ment ovvero la fase preclinical della demenza”.
Neurologia Italiana 2/2008
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I servizi per la disabilità di fronte alla sfida
inclusiva: una ricerca per l’autoanalisi e la
riprogettazione
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Angelo Nuzzo, coordinatore della ricerca - Responsabile Servizi An!as Ticino - Membro Comitato

Tecnico An!as Lombardia

Anffas Lombardia ha fatto una ricerca per capire 

se i centri Anffas per le persone con disabilità sono inclusivi.

I centri sono inclusivi quando le persone con disabilità stanno bene 

e stanno insieme agli altri.

Dopo aver finito questa ricerca 

hanno scritto delle regole per rendere inclusivi 

tutti i centri per le persone con disabilità.

Da anni An"as ha impostato la sua strategia sul rispe!o dei diri!i umani (dignità
della persona, uguaglianza, pari opportunità, non discriminazione, coinvolgi-
mento nelle scelte, inclusione sociale) prendendo come punto di riferimento la
Convenzione ONU (2006) sui diri!i delle persone con disabilità, i cui principi ha
fa!o propri, cercando di di"onderli all’esterno ed all’interno della Associazione
stessa, rileggendo il proprio operato alla luce di questo documento fondamentale. 
La sfida lanciata dalla Convenzione ONU, suggerisce come strategia principale
la modifica delle regole del gioco, a#nché ogni persona, indipendentemente dalla
propria condizione, non subisca tra!amenti di"erenti e degradanti, non viva o
lavori in luoghi separati, ma abbia le medesime opportunità di partecipazione e
coinvolgimento nelle scelte che la riguardano. Non sfugge come questa sia una
sfida dalle vaste proporzioni e che interroga la società in tu!i i suoi livelli. Innan-
zitu!o gli Stati Sovrani e le loro Istituzioni circa le idee che ispirano le scelte po-
litiche e legislative che riguardano non solo il welfare, ma anche l’educazione, la
cultura e l’economia e quanto tali scelte siano ispiratrici d’inclusione piu!osto
che d’esclusione. Interroga la società e le sue rappresentazioni sulla diversità, e
di come si traducono in comportamenti colle!ivi che inducono uguaglianza o di-
suguaglianza, partecipazione o emarginazione dalla vita sociale delle comunità.
Interroga il mondo della formazione sulla sua capacità di dotarsi di formatori in
grado di orientare e formare operatori dotati di sguardi e competenze inclusive.
L’inclusione sociale propone inoltre un cambio delle regole esistenti circa il fun-
zionamento sociale, economico e culturale che hanno sin qui regolato lo sviluppo
delle comunità. Un processo di cambiamento che deve coinvolgere non solo i par-

I servizi per la disabilità di fronte alla sfida
inclusiva: una ricerca per l’autoanalisi e la
riprogettazione



tner pubblici, Regioni, Province, Comuni, U#ci
di Piano, ma anche e sopra!u!o chi gestisce i ser-
vizi per la disabilità, le norme organizzative e
proge!uali, le scelte ed i modus operandi che quo-
tidianamente gli operatori a!uano al loro in-
terno. Ciò impone una riflessione su quanto i
Servizi aiutino le persone con disabilità non solo
a compensare ciò che manca ma anche ad accedere
al diri!o di ci!adinanza richiamato dalla Con-
venzione: la semplice moltiplicazione di servizi
per la disabilità, pur rispondendo alla domanda
del prendersi cura, di per sé non è garanzia di
un’a!enzione al tema dell’appartenenza sociale
delle persone che li abitano. 
A partire da queste considerazioni, il coordina-
mento dei Gestori a marchio An"as della Lom-
bardia ha iniziato nel 2008 a rifle!ere sulla
necessità di dover verificare la distanza tra le mo-
dalità di gestire i servizi e i proge!i di vita delle
persone che li frequentano e la prospe!iva inclu-
siva, con il fine di ricercare idee e ipotesi idonee
a rendere sempre più inclusivo il sistema dei ser-
vizi alla persona che si riconosce nei valori di An-
"as. Di fronte alla semplicità ma anche alla
potenza dirompente dei conce!i espressi dalla
Convenzione ONU, come associazione che gesti-
sce (dire!amente o a!raverso enti a marchio An-
"as) servizi per la disabilità intelle!iva e
relazionale è risultato impossibile so!rarsi alla ri-
cerca di quali coerenze o incoerenze si ritrovano
nel passaggio tra il dire (le linee associative) ed il
fare (le prassi generate nei servizi) e sugli e"e!i e
le rappresentazioni rimandate all’interno dei ter-
ritori. La gestione di un servizio è infa!i il fru!o
di un insieme di a!ività, procedure, a!i ammini-
strativi, scelte organizzative, interazioni interne
ed esterne. Alla base di ogni gestione sono sem-
pre presenti - esplicitamente o implicitamente -
idee, pensieri, valori e culture che tracciano le
linee entro cui il servizio deve compiere le pro-
prie scelte gestionali. Quando il singolo servizio
ha come referente culturale solo se stesso, pen-
siero e azione seguono un percorso che non può
che essere coerente. Quando invece - come nel
caso di An"as - una moltitudine di servizi si ri-
feriscono allo stesso referente culturale, le cose si
fanno più complicate, i percorsi possono di"e-
renziarsi e può risultare più di#cile ritrovare pie-
namente coerenza tra pensiero e azione. Da
questi presupposti, An"as Lombardia nel 2010
acce!a di a"rontare la sfida inclusiva e passare
dalla teoria alla pratica a!raverso un percorso per

promuovere, far comprendere e assimilare e in-
fine tradurre in azioni, i contenuti del testo della
Convenzione ONU. La scelta operativa è quella
di supportare i Servizi a marchio An"as presenti
in Lombardia a!raverso una ricerca-azione, av-
viando un percorso di analisi sul rapporto tra ge-
stione dei servizi e inclusione sociale, con il fine
di ricercare idee e ipotesi idonee a rendere sem-
pre più inclusivo il sistema dei servizi alla per-
sona che si riconosce nei valori di An"as. 
La ricerca-azione, sostenuta dalla Fondazione
dopo di Noi, da An"as Lombardia e dalla Re-
gione Lombardia, è stata condo!a con il sup-
porto scientifico dell’università di Bergamo e del
Gruppo di Ricerca Disability Studies nelle per-
sone dei professori Walter Fornasa, Giuseppe Va-
dalà e Roberto Medeghini (coordinatore
scientifico). È stato inoltre costituito un gruppo
di proge!o comprendente lo sta" dell’Università,
il Comitato Tecnico e il Presidente di An"as Lom-
bardia. 
Il proge!o di ricerca ha coinvolto per tre anni: 14
gestori, 54 servizi (che hanno in carico 1200 per-
sone con disabilità e dove lavorano  un migliaio
di operatori),  80 operatori, circa 300 persone con
disabilità intelle!iva o relazionale, circa 100 fa-
miglie e 100 volontari, i referenti delle associa-
zioni An"as Locali e di An"as Lombardia. La
ricerca si è svolta a!raverso a!ività partecipative,
con un combinato di azioni intera!ive per parole
chiave e per situazioni, incontri cara!erizzati per
co-costruzioni progressive dove i diversi gruppi
dei partecipanti sono stati chiamati a rifle!ere ed
esplicitare idee, punti di vista, sollecitazioni. 
Il percorso di ricerca è stato cara!erizzato dalle
seguenti a!ività:
• Analisi dei servizi coinvolti
• Presentazione e condivisione del proge!o di

ricerca coi diversi a!ori coinvolti.
• Formazione per responsabili, coordinatori,

educatori dei servizi coinvolti.
• Laboratori di narrazione e scri!ura con le per-

sone con disabilità.
• Costruzione di descri!ori dei servizi inclusivi

con i diversi gruppi: responsabili, coordina-
tori, educatori, persone con disabilità, fami-
glie, volontari dei servizi coinvolti.

• Discussione e condivisione della mappa dei
descri!ori con tu!i gli a!ori.

• Formazione metodologica per l’utilizzo dei
descri!ori. 

• Sperimentazione dei descri!ori per l’auto-va-
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lutazione dei servizi in chiave inclusiva.
• Raccolta dei dati e analisi della sperimenta-

zione. 
• Condivisione e discussione dei risultati con

tu!i gli a!ori.
• Prima bozza di Linee Guida per la proge!a-

zione e l’azione inclusiva.
• Confronto e condivisione con tu!i gli a!ori.
• Sperimentazione delle Linee Guida all’interno

dei servizi.
• Analisi dei risultati della sperimentazione,

confronto con i diversi a!ori.
• Stesura definitiva delle Linee Guida.
Il percorso di ricerca si è concluso con la defini-
zione delle Linee Guida per la proge!azione e la rior-
ganizzazione dei servizi in chiave inclusiva, uno
strumento teorico, metodologico e proge!uale

per a!ivare all’interno dei Servizi pratiche pro-
ge!uali ed educative nella prospe!iva inclusiva,
orientate ai temi dell’autodeterminazione, della
partecipazione e della ci!adinanza.  Il risultato
di questo lavoro, reso pubblico grazie alla colla-
borazione con il Centro Studi Erickson di Trento,
costituisce un valido strumento a disposizione
della stru!ura associativa An"as sul piano cul-
turale e scientifico. Il futuro prossimo ci interroga
su come valorizzare il lavoro svolto in Lombar-
dia, per condividerlo con altri sogge!i ed esten-
derlo agli altri territori, sia interni che esterni alla
rete associativa, così da fornire un utile stru-
mento volto alla promozione dell’inclusione so-
ciale delle persone con disabilità e sostenere il
lavoro di costruzione di nuova vision che l’Asso-
ciazione sta realizzando proprio in questi mesi.
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Il volume propone i risultati della ricerca-azione triennale promossa da An"as Onlus Lombardia e An"as Onlus con lo
scopo di analizzare e valutare il rapporto fra processi inclusivi e servizi per la disabilità.
Il risultato di questo lavoro (presentato anche in una versione informatizzata nel CD-Rom allegato) è uno strumento teo-
rico, metodologico e proge!uale che consentirà ai servizi di a!ivare al proprio interno pratiche inclusive.
Per richiederlo: www.erickson.it
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Linea di intervento 1: revisione del sistema
di accesso, riconoscimento/ certificazione
della condizione di disabilità e modello di
intervento del sistema socio"sanitario
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Maria Villa Allegri – Presidente An!as Brescia Onlus e Fo.B.a.P. – Vice Presidente Nazionale An!as

Onlus – Componente gruppo di lavoro Osservatorio sulla Condizione delle Persone con disabilità

Marco Faini – An!as Brescia Onlus – Consulente area comunicazione e politiche sociali An!as

Onlus – Componente gruppo di lavoro Osservatorio sulla Condizione delle Persone con disabilità

Nel mese di ottobre è finito il progetto Pathways 2.

Grazie a questo progetto, ora anche in Italia esistono le linee guida 

per rendere tutte le informazioni facili da leggere e da capire.

Anche se il progetto è finito Anffas continuerà a lavorare 

sul linguaggio facile da leggere.

Linea di intervento 1: revisione del sistema
di accesso, riconoscimento/ certificazione
della condizione di disabilità e modello di
intervento del sistema socio"sanitario
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Si è concluso nel mese di o!obre, dopo due anni di intenso lavoro, il proge!o "Pa-
thways 2 - Creazione di percorsi di apprendimento permanente per adulti con
disabilità intelle!iva" il proge!o promosso da Inclusion Europe (Associazione
Europea di persone con disabilità intelle!iva e delle loro famiglie), finanziato dal
Programma per l’apprendimento permanente dell’Unione Europea, e sviluppato
in Italia e per l’Italia da An"as Onlus e del quale abbiamo ampiamente scri!o
anche nei precedenti numeri della nostra rivista “La rosa blu”.
Volendo tracciare un bilancio dei due anni di lavoro, sicuramente sono numerosi
i successi raggiunti, primo tra tu!i l’aver promosso sul territorio la consapevo-
lezza dell’importanza della formazione permanente degli adulti con disabilità in-
telle!iva evidenziando anche la frequente discriminazione a cui le stesse persone
con disabilità intelle!iva e/o relazionale sono so!oposte in materia di accesso alla
formazione e informazione, con il conseguente mancato rispe!o dell’art. 9 della
Convenzione ONU sui Diri!i delle Persone con Disabilità. 
Fondamentale, per lo sviluppo del proge!o, è stato il linguaggio “facile da leg-
gere”, strumento indispensabile per consentire reali pari opportunità nella nostra
società. A!raverso questo strumento, insieme all’approccio culturale e metodo-
logico che ne è alla base, è possibile rendere le informazioni che ci circondano ac-
cessibili, quindi facili da leggere e da capire, perme!endo così anche a chi ha una
disabilità intelle!iva di comprendere notizie ed informazioni importanti ed arri-
vando una concreta partecipazione di tu!i i ci!adini alla vita della comunità.
Tra il 2012 e il 2013 An"as ha organizzato numerosi seminari che hanno consen-
tito la formazione di persone in grado di produrre informazioni facili da leggere
e da capire. Da segnalare che tra i partecipanti vi erano anche delle persone con

Il linguaggio facile da leggere: oltre il 
Progetto Pathways 2

Maria Cristina Schira"i, Roberta Speziale, Francesca Stella – Formatrici Nazionali 

Proge"o Pathways 2

Il linguaggio facile da leggere: oltre il 
Progetto Pathways 2



disabilità intelle!iva e/o relazionale che sono di-
venute “le!ori di prova” e che quindi ora pos-
sono svolgere un’importante funzione:
controllare che quanto scri!o in versione facile
da leggere sia realmente accessibile e compren-
sibile.
Evento clou dell’iniziativa è stato il convegno na-
zionale svoltosi nel febbraio scorso e durante il
quale sono stati presentati tu!i i risultati del pro-
ge!o, tra cui i numerosi materiali informativi, e
le Linee Guida “Informazioni per tu!i”realizzate
da Inclusion Europe e trado!e ed ada!ate per
l’Italia da An"as. Le Linee Guida, insieme agli
opuscoli che contengono preziosi suggerimenti
su come rendere la formazione ed informazione
accessibile e su come coinvolgere le persone con
disabilità ed a molto altro materiale informativo
sono disponibili sul sito di An"as Onlus
(www.an"as.net) nella sezione dedicata al pro-
ge!o, all’interno della quale è e sarà raccolto tu!o

il materiale prodo!o in linguaggio facile da leg-
gere da parte dell’associazione.
Questo proge!o, unico nel suo genere, è stato
senza dubbio un ulteriore importante tassello
posto per poter arrivare ad avere una società re-
almente inclusiva, traguardo a cui An"as Onlus
auspica di riuscire ad arrivare nel più breve
tempo possibile pur essendo consapevole dei nu-
merosi ostacoli ancora presenti. 
Il lavoro di An"as sull’accessibilità della forma-
zione ed informazione per le persone con disabi-
lità intelle!iva e/o relazionale non si ferma di
certo qui: l’associazione ha già in programma di
dedicare moltissimo spazio tra le proprie a!ività
allo sviluppo ed implementazione del linguaggio
facile da leggere ed a produrre materiale ed è a
disposizione di quanti siano interessati ad appro-
fondire il tema ed a rendere le proprie iniziative
accessibili.
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  Per ricevere gratuitamente “La Rosa Blu” 
è suffi  ciente conta" are la redazione 
(Tel. 06/3611524 int. 13; Fax. 06/3212383
e-mail: larosablu@anff as.net)
specifi cando i vostri esa" i recapiti, 
oppure compilare l’apposito form 
sul sito internet Anff as Onlus www.anff as.net, 
nella sezione “Pubblicazioni Anff as Nazionale”.

 Come ricevere

 www.anffas.net 
…$% &'()*%+ $,-'(.*)$/' 0$ A,--*1 O,%21
Vi invitiamo a visitare il nostro por-
tale informativo www.anffas.net, che 
contiene news ed approfondimenti in 
materia di disabilità, interessanti ru-
briche (ad esempio sull’età evolutiva, 
la scuola, l’amministrazione di soste-
gno), banche dati di documentazio-
ne e normativa utile, risposte alle do-
mande più frequenti, un forum di 
discussione e, ovviamente, tutte le in-
formazioni sulla nostra associazione.

ISCRIVITI ALLA
 NEWSLETTER ANFFAS!

PER ISCRIVERSI BASTA INVIARE 
UNA MAIL (ANCHE VUOTA) A 

comunicazione@anffas.net 
INDICANDO NELL’OGGETTO 

“ISCRIVIMI ALLA NEWSLETTER 
ANFFAS” 
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La rosa blu
Edizione speciale in collaborazione con

Destina il tuo 5X1000 ad An"as! 
Consulta il sito internet www.an!as.net per l’elenco 

delle nostre stru!ure associative e per avere maggiori informazioni


