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Relazione
La Vita Indipendente è il diritto all’autodeterminazione della propria esistenza per affrontare e controllare in prima persona, senza scelte e decisioni altrui, il proprio quotidiano ed il proprio futuro. La Regione che sostiene le persone con disabilità, deve promuovere il raggiungimento di una maggiore autonomia dalla famiglia, pur rimanendo nel proprio ambiente di vita, al fine di ottenere una piena inclusione e partecipazione nella società; così facendo si persegue anche lo scopo di ridurre il ricorso all’istituzionalizzazione. Questa proposta di legge consente alla persona con disabilità di poter scegliere, avendone i requisiti,  di proporre un progetto di Vita Indipendente, alternativo e sostitutivo all’assegno di cura e pertanto dalla presente legge non derivano ulteriori aumenti di spesa.
Fondamentale ed indispensabile è la figura professionale dell’assistente personale di cui le persone con grave disabilità motoria necessitano per consentire di passare dal ruolo di “oggetto di cura” al ruolo di “soggetto attivo”. Si tenga conto che la classificazione ICF (OMS 2000), attraverso un approccio bio-psico-sociale, definisce la disabilità come la conseguenza di una complessa relazione tra la condizione di salute di un individuo e l’ambiente, e individua come “facilitazione ambientale” ogni tipologia di azione volta a superare ostacoli e barriere fisiche e sociali, ne consegue che l’assistente personale rientra nell’ambito delle “facilitazioni ambientali”.
Si definiscono, altresì, i ruoli e le competenze specifiche di tutti gli Enti/Organi (Regione, Comune, Asl) interessati a promuovere, approvare e sostenere i progetti di Vita Indipendente richiesti dal soggetto interessato.

Articolo 1 
(Finalità)

1. La Regione, in osservanza degli artt. 2, 3 e 118 della Costituzione, della lettera l ter) del comma 2 dell’articolo 39 della legge 5 febbraio 1992, n. 104 (Legge-quadro per l’assistenza, l’integrazione sociale e i diritti delle persone handicappate), dell’articolo 14 della legge 8 novembre 2000, n. 328 (Legge quadro per la realizzazione del sistema integrato di interventi e servizi sociali), nonché dell’articolo 19 della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilità, riconosce come fondamentale e strategico per il benessere ed il miglioramento della vita della persona con disabilità permanente il diritto alla vita indipendente, inteso come diritto all’autodeterminazione nella gestione della propria esistenza in tutte le sue espressioni.

2. . La Regione, in particolare, sostiene la persona con disabilità nel raggiungere una maggiore autonomia dalla famiglia, pur rimanendo nel proprio ambiente di vita, e nell’ottenere una piena inclusione e partecipazione nella società, anche allo scopo di ridurre il ricorso all’istituzionalizzazione.

3.  Nel rispetto delle risorse disponibili annualmente sul bilancio regionale, la Regione garantisce alle persone con disabilità grave il diritto alla vita indipendente ed autodeterminata, attraverso il finanziamento di progetti di assistenza personale autogestita, alternativa all’assegno di cura, finalizzata a contrastare l'isolamento, a garantire la vita all'interno della comunità e l'integrazione con il proprio ambiente sociale. 

4. Per "vita indipendente" si intende il diritto della persona con disabilità all'autodeterminazione e al controllo del proprio quotidiano e del proprio futuro. 

5. La vita indipendente si realizza primariamente attraverso l'assistenza personale autogestita ovvero con l'assunzione di uno o più assistenti personali. 

6. L'incremento di autonomia, indipendenza e soddisfazione del disabile, costituiscono l'obiettivo di valutazione dell'efficacia degli interventi.

Articolo 2 
(Progetti personalizzati di Vita Indipendente)
1. Per il perseguimento delle finalità indicate all’articolo 1, la Regione promuove e sostiene progetti personalizzati di Vita Indipendente, tesi ad accompagnare la persona con disabilità nel processo di inclusione nei vari contesti: familiare, scolastico, formativo, ricreativo e sociale.

2. I progetti di cui al comma 1 prevedono una declinazione personalizzata di azioni tali da permettere alle persone con disabilità, attraverso il sostegno di uno o più assistenti personali di cui all’articolo 4, scelte di vita autonoma, finalizzate al raggiungimento dell’eguaglianza con gli altri cittadini.

3. I progetti personalizzati di Vita Indipendente si integrano e sono cumulabili con altri interventi di sostegno alla disabilità che possono essere garantiti con altre forme di intervento indiretto (ex l. 162/98).

Articolo 3
 (Destinatari)

1. I progetti personalizzati di Vita Indipendente sono rivolti esclusivamente alle persone con disabilità in situazione di gravità, come individuate ai sensi del comma 3 dell’articolo 3 della legge 104/92 e fermo restando il possesso dei requisiti per l’accesso all’assegno di cura determinati dalla Giunta Regionale:

a) di età dai 18 ai 67 anni;
b) residenti nella Regione Puglia;

c) in permanente grave limitazione dell’autonomia personale non derivante da patologie strettamente connesse ai processi di invecchiamento;

d) in grado di esprimere la propria capacità di autodeterminazione e la volontà di gestire in modo autonomo la propria esistenza e le proprie scelte.

2. Le persone destinatarie dell’intervento diventano datori di lavoro nei confronti dell’assistente personale che assumono. 
Articolo 4 
(Assistente personale)

1. Ai fini di questa legge per assistente personale s’intende la persona, italiana o straniera in regola con le disposizioni di legge sull’immigrazione che disciplinano il soggiorno sul territorio nazionale, che svolge prestazioni di assistenza personale a una persona con disabilità, secondo un programma di attività e di prestazioni condiviso con la stessa persona con disabilità e nel rispetto delle diverse forme contrattuali della vigente normativa in materia di lavoro.

2. La Regione promuove e sostiene percorsi formativi rivolti a coloro che svolgono o vogliono intraprendere l’attività di assistente personale. 

3. Il soggetto formatore di corsi specializzati per assistente personale, può avvalersi anche del supporto delle Agenzie per la vita indipendente.
4. Nel rispetto del principio dell’appropriatezza in relazione all’espressione degli specifici bisogni della persona con disabilità, è sempre garantita la piena libertà nella scelta dell’assistente personale.

5. La persona con disabilità sceglie autonomamente il proprio assistente personale che può essere anche un familiare, ed è tenuta a regolarizzarne il rapporto con un contratto di lavoro nel rispetto della normativa vigente. La titolarità e la responsabilità nella scelta, nella formazione e nella gestione del rapporto di lavoro dell’assistente personale è esclusivamente del richiedente. 

Articolo 5 
(Compiti della Regione)

La Regione, nel rispetto del principio di sussidiarietà e delle proprie competenze di natura programmatoria e di pianificazione sociale:

a) individua specifiche modalità tecniche, amministrative ed organizzative di natura intersettoriale ed interistituzionale per integrare le prestazioni dell’intero sistema di promozione e di protezione sociale al fine di garantire sull’intero territorio regionale la piena attuazione dei programmi, anche autogestiti, di vita indipendente;

b) determina, compatibilmente con le risorse economiche annualmente disponibili, l’ammontare del finanziamento per assicurare, sull’intero territorio regionale, la realizzazione di misure per favorire la vita indipendente attraverso programmi autogestiti di vita indipendente; 

c) emana linee di indirizzo appropriate per la corretta applicazione delle finalità della presente legge, che in particolare dovranno determinare:
· i livelli di intensità del bisogno assistenziale;

· le modalità di valutazione multidimensionale del bisogno;

· l’’ammontare del contributo, da destinare alla singola persona con disabilità per realizzare il programma individuale di vita indipendente;

· le modalità di presentazione della domanda da parte delle persone con disabilità permanente in situazione di gravità, per accedere al contributo e per la presentazione di eventuali ricorsi;

· le tipologie di spese ammissibili per la determinazione del contributo assegnato per la realizzazione del programma individuale di vita indipendente;

d) definisce il sistema di monitoraggio e di controllo sulla destinazione e l’utilizzo del contributo erogato alla singola persona disabile per la realizzazione del proprio progetto di vita indipendente; 

e) sostiene campagne di comunicazione sociale volte alla promozione, valorizzazione della vita indipendente.

f) assicura una attività di indagine idi natura demografica, sociale ed epidemiologica, in collaborazione con gli Ambiti Territoriali, finalizzata a conoscere la realtà dei programmi di vita indipendente, nonché ad individuare specifici indicatori relativi alle persone disabili in situazione di gravità che potrebbero accedere ai contributi economici per la realizzazione di progetti di vita indipendente. 

Articolo 6 
(Compiti dei Comuni)

In conformità ai principi dell’ordinamento vigente in materia che affida ai Comuni la predisposizione dei progetti individuali per le persone con disabilità, i Comuni singoli o associati – nel rispetto delle finalità, principi, obiettivi della presente legge – hanno il compito, in raccordo con le ASL per gli aspetti di competenza, di:

a) individuare e formare sul proprio territorio e nei propri servizi l’operatore con la funzione di case manager incaricato di favorire la rilevazione, evidenziazione e comunicazione agli erogatori di prestazioni delle specifiche necessità e volontà della persona con disabilità nella realizzazione di progetti e scelte di vita, fra cui quelli definiti programmi autogestiti di vita indipendente;

b) destinare proprie risorse, compatibilmente con le disponibilità di bilancio annuale, per sostenere, anche con la compartecipazione di altri enti, la realizzazione del programma di vita indipendente;
c) partecipare alle attività di valutazione multidimensionale del bisogno e di predisposizione del piano personalizzato

d) effettuare il monitoraggio e controllo dei programmi di vita indipendente realizzati sul proprio territorio

Articolo 7 
(Compiti delle ASL)

Le ASL, in conformità alla vigente normativa nazionale e regionale, con particolare riguardo a ciò che caratterizza i livelli di integrazione socio-sanitaria e, nello specifico sul tema della disabilità, hanno il compito di:

a) effettuare, su richiesta della singola persona, in collaborazione con il Comune di residenza, attraverso équipe pluriprofessionali, la valutazione multidimensionale del bisogno,

b) predisporre, in collaborazione con il Comune di residenza, il piano di trattamento individualizzato nonché di identificare le tipologie di prestazioni più idonee a fornire la risposta più appropriata ai bisogni dell’utente, tra cui l’accesso ai programmi autogestiti di vita indipendente; 

c) validare i programmi autogestiti di vita indipendente;

d) partecipare alle attività di monitoraggio e di controllo dei programmi autogestiti di vita indipendente realizzati sul proprio territorio;

e) prevedere nel caso di interruzione o di forzata conclusione del singolo programma autogestito di vita indipendente l’accesso contestuale ad un programma alternativo nell’ambito delle unità d’offerta sociali e sociosanitarie, fermo restando il diritto di libertà di scelta da parte della persona interessata.

Articolo 8 
(Predisposizione e valutazione dei Progetti personalizzati)
1. I progetti personalizzati di vita indipendente sono predisposti, su richiesta e con il coinvolgimento della persona con disabilità che può avvalersi della consulenza alla pari fornita dalle Agenzie per la vita indipendente e/o dai centri di domotica, dalle unità multidisciplinari o multiprofessionali alle quali spetta la presa in carico.

2.  Le unità multidisciplinari o multiprofessionali di cui al comma 1:
a) verificano l’esistenza in capo alla persona con disabilità dei requisiti di cui all’articolo 3;

b) effettuano la valutazione multidimensionale delle condizioni di bisogno della persona con disabilità, tenendo conto dei suoi desideri, aspettative e preferenze;

c) individuano insieme alla persona con disabilità, la tipologia di azioni da inserire nel progetto personalizzato;

d) definiscono quantitativamente e qualitativamente le risorse umane, strumentali ed economiche sufficienti e necessarie per realizzare le azioni di cui alla lettera c).

e) nella redazione del progetto personalizzato riguardante persone con disabilità intellettiva o del neuro sviluppo, devono utilizzare strumenti adatti al sostegno alla persona nel processo decisionale nonché adottare strategie volte a facilitare la comprensione delle azioni proposte. 
Articolo 9 
(Carta dei servizi per la vita indipendente)
1. La Giunta Regionale, entro 6 mesi dalla entrata in vigore della presente legge, adotta una carta dei servizi per la vita indipendente finalizzata ad informare i cittadini sui criteri di accesso, le modalità di erogazione, le caratteristiche e le responsabilità dei soggetti erogatori, gli standard di qualità, la definizione dei percorsi assistenziali, i livelli di intensità del bisogno assistenziale, gli strumenti di partecipazione e di tutela degli utenti le modalità di valutazione da parte degli utenti o delle associazioni che li rappresentano, nonché le modalità di ricorso in caso di mancato rispetto degli standard e delle garanzie previste.

2. La carta dei servizi per la vita indipendente, quale strumento di partecipazione con i cittadini, dovrà essere aggiornata periodicamente allo scopo di perseguire obiettivi di promozione di cittadinanza attiva, per migliorare il sistema dei servizi e per sviluppare processi di inclusione sociale.

Articolo 10 
(Determinazione dell’ammontare del contributo)

1.  L’entità del contributo è commisurata esclusivamente alle necessità assistenziali ed alle condizioni di non autosufficienza della persona disabile.

2. Per individuare priorità nell’erogazione del contributo, in situazioni di parità di condizioni e bisogni assistenziali, si tiene conto del reddito personale del beneficiario ridotto di eventuali carichi familiari. 

Articolo 11 
(Durata dei progetti)
1. Tutti i progetti di vita indipendente, a cui va garantita la continuità, devono essere sottoposti a verifica periodica, di norma annuale.

2. Qualora un progetto perda la connotazione di vita indipendente perché vengano a mancare i requisiti precedentemente indicati, deve in ogni caso essere sostituito o con un progetto di sostegno all’autonomia o con interventi diretti, finanziabili ai sensi della legge 162/98 con fondi specificamente indicati nel bilancio di previsione degli enti gestori ed utilizzati secondo modalità, concordate con l’amministrazione regionale, tali da salvaguardare criteri di eticità, efficacia ed efficienza. 

Articolo 12 
(Revoca del progetto e del finanziamento)
1. La revoca del progetto da parte degli enti gestori e del finanziamento del progetto può essere determinata da: 

- destinazione delle risorse economiche a scopi diversi da quelli definiti nelle presenti 

linee guida; 

- inadempienze agli obblighi assunti con l’ente gestore delle funzioni socio assistenziali; 

- mancato rispetto della normativa riguardante il contratto di lavoro con l’assistente 

personale; 

- volontà dell’interessato di sospendere il progetto di vita indipendente; 

- mutamento delle condizioni/requisiti che avevano determinato la possibilità di 

accedere al progetto. Il mutamento dei requisiti socio sanitari deve essere validato 

dall’Unità Valutativa Multidisciplinare (U.V.H. o apposita Commissione mista). 

Articolo 13 
(Clausola valutativa)
1. La Giunta regionale, ogni due anni dall'entrata in vigore della presente legge, anche sulla base dei report e dei rendiconti degli Ambiti sociali territoriali e dei dati raccolti presso le équipe multidisciplinari dei Distretti sanitari competenti, presenta alla Commissione consiliare competente una relazione dalla quale emerga: 

a) come si è svolto il processo di attuazione in relazione ai bandi, alle graduatorie e ai sussidi erogati; 

b) quali sono le caratteristiche dei progetti presentati; 

c) quante domande sono state presentate, quante ammesse a contributo e finanziate, quante ammesse a contributo e non finanziate e numero domande non ammesse a contributo con motivazione dell'esclusione; 

d) quanti sono i contratti di lavoro stipulati e quali le loro caratteristiche; 

e) quali criticità sono state riscontrate nella fase di attuazione; 

f) entità degli oneri finanziari connessi all'attuazione della presente legge;

g) quali iniziative sono state messe in atto per la formazione degli operatori sociali coinvolti e delle équipe multidisciplinari ed impatto sulla qualità del servizio erogato.

I Consiglieri Regionali:
· F.to Ventola Francesco

· F.to Zullo Ignazio

· F.to Manca Luigi

· F.to Perrini Renato

