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Editoriale

G2

In queste pagine, Roberto Speziale,
il presidente di Anffas Nazionale,

spiega perché e importante avere

dei servizi, dei sostegni e delle risorse giuste

per aiutare le persone con disabilita

durante tutta la loro vita, anche quando diventano anziane.
Dice anche che ¢ importante aiutare le loro famiglie

che spesso invece vengono lasciate sole.

Spiega anche che & molto importante rispettare

il diritto alla vita indipendente delle persone con disabilita.

Le proiezioni sociodemografiche e sanitario-assisten-
ziali elaborate dall'ISTAT per “Italia Longeva — Rete
nazionale sull'invecchiamento e la longevita attiva”,
ci dicono che nel 2050 gli over 65 saranno pitt di 20
milioni (di cui 4 con pit di 85anni), ma che gia nel
2030 le persone non autosufficienti e con disabilita
saranno gia pit di 5 milioni, di cui 1 milione ultra
85enni. Ed & in forza di questo quadro che Anffas si
sta fortemente impegnando per ricercare nuovi
modelli di presa in cura e carico delle persone
con disabilita e delle loro famiglie, per sostener-
le ed accompagnarle lungo tutto il corso della
loro vita. Per promuovere azioni atte a garantire un
invecchiamento attivo e stili di vita adeguati occorre
partire dalla giovanissima eta contrastando, nel
contempo, forme di isolamento, segregazione ed
istituzionalizzazione. Occorre, pertanto, innanzi-
tutto assicurare ad ognuno un proprio progetto
individuale di vita che contenga chiare ed esigibili
misure di sostegno atte a garantire la migliore quali-
ta della vita possibile, in ogni fase della vita.

Ma esiste oggi in Italia un sistema di infrastrut-
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turazione sociale idoneo a sostenere e supporta-
re le persone con disabilita e le loro famiglie in
questo percorso? O piuttosto oggi tutto il carico
di cura, di assistenza, di promozione della per-
sona, di sostegno della stessa & “scaricato” sulla
famiglia? Quanti e quali servizi accompagnano la
persona con disabilita e/o non autosufficiente, e la
sua famiglia lungo tale percorso?

I dati parlano chiaro. Il Documento di Economia e Fi-
nanza definito dal Governo il 9 aprile 2019 chiarisce
che la spesa pubblica per I'assistenza di lungo corso
per le persone non autosufficienti € solo per un quin-
to composta da prestazioni socio-assistenziali eroga-
te a livello locale, riconducendosi i restanti quattro
quinti alle sole (e sappiamo esigue e non del tutto
idonee al compito) prestazioni monetarie Inps.

Un sistema di tal genere non solo & del tutto inef-
ficace ma finisce, inevitabilmente, con il delega-
re il lavoro di cura, senza collocarlo all’interno
di un piu ampio sistema integrato di servizi, ai
soli caregiver familiari e specie ai componen-
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ti femminili della famiglia. In sostanza tenendo
queste persone “agli arresti domiciliari” e creando
un effetto potenzialmente implosivo per l'intera
famiglia e generando situazioni spesso insoste-
nibili che, non di rado, fanno registrare dram-
matici casi di cronaca. E anche dimostrato che i
familiari, specie le mamme, sottoposti a tale carico di
“stress” hanno una riduzione nella loro attesa di vita
di ben oltre 5 anni.

Sicuramente I"apporto dei Caregiver come quello dei
Siblings e assolutamente fondamentale nella costru-
zione di un percorso di vita delle persone con disa-
bilita e/o non autosufficienti ma non puod essere
sostitutivo dei sostegni che lo Stato “in primis”
deve assicurare. Lavoro di cura che andrebbe, inve-
ce, sostenuto e valorizzato attraverso un’apposita
legge che tarda ad arrivare e per la quale Anffas
sta fornendo tutto il proprio apporto e contri-
buto affinché ci0 non si traduca nell’ennesima
“legge cornice” che mai, come in questo caso, suo-
nerebbe come una beffa. Le persone con disabilita
e/o non autosufficienti hanno diritto a fruire di una
comunita inclusiva e solidale, in cui le singole perso-
ne trovino le condizioni di pari opportunita e parte-
cipazione sociale e non certo mera assistenza o peg-
gio monetizzazione del bisogno fine a se stessa e
sostitutiva di una adeguata rete di servizi. Anco-
ra una volta torna in gioco la necessita di mettere in
atto, in modo piti precoce e tempestivo possibile, un
progetto individuale di vita che sia dinamico e che
consideri i vari contesti nei quali la singola persona
vive quotidianamente. Se questo & lo scenario non vi
& alcun dubbio che si rende necessario un profondo
cambiamento sia del modello di presa in carico che
dei paradigmi culturali di riferimento e non ¢ un
caso, quindi, che questo numero della nostra rivista
sia interamente dedicato alle politiche per la non Au-
tosufficienza 2019-2021. Occorre perd avere la consa-
pevolezza, come indicato nellinserto di approfondi-
mento, che non siamo ancora di fronte ad un vero e
proprio piano triennale ma che si tratta solo di un
primo tentativo da parte del Governo, neppure del
tutto soddisfacente, per iniziare a dare delle prime
indicazioni ai territori su come utilizzare le risorse
assegnate alle Regioni attraverso il Fondo Naziona-
le per la Non Autosufficienza. Infatti, come Anffas
non possiamo accontentarci del fatto che, ancora
una volta, vi siano solo delle indicazioni non strut-
turate, piuttosto che dei veri e propri livelli essen-
ziali degli interventi e delle prestazioni sociali.

In buona sostanza lo sviluppo delle future politi-
che di welfare, come tra l’altro indicato anche dal
programma biennale del Governo, deve passare
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dal sostenere e garantire a tutte le persone con
disabilita percorsi di “vita indipendente” nella
massima misura possibile, affrancandole quindi
da un bisogno assistenziale e stanziando un ap-
posito ed adeguato fondo.

Tra I’altro, anche in ottica di Convenzione Onu sui
Diritti delle Persone con Disabilita, non e possibi-
le non garantire la “vita interdipendente e di
qualita” anche a chi abbia necessita di soste-
gni ad elevata intensita o sia in condizioni di
dipendenza vitale, in base al proprio progetto
individuale. Anffas proprio a questi temi ha dedi-
cato il proprio Convegno Annuale tenutosi il 2
e 3 dicembre scorso nonché la propria Agenda
Sociale per il 2020. Inoltre, sempre per tali finali-
ta, le consulte “Disabilita e Non Autosufficienza” e
“Salute ed Anziani” entrambi operanti all’interno
del Forum Nazionale del Terzo Settore, con il fattivo
apporto di Anffas, stanno avviando uno studio che
si prefigge di portare alla definizione un nuovo
sistema integrato di servizi che dovranno essere
garantiti, in modo omogeneo, sull’intero territo-
rio nazionale e che vedano finalmente poste le
basi per la predisposizione e 'emanazione dei
livelli essenziali degli interventi e delle presta-
zione sociali (Lep). Si tratta, in buona sostanza, di
creare una forte cinghia di trasmissione tra quanto
realizzato a livello nazionale e quanto dal basso por-
tano come esigenze ed esperienze i territori locali
e le persone con disabilita ed i loro familiari. Ed e
in questo contesto che il “nulla su di noi senza di
noi” deve essere garantito dalla pubblica ammini-
strazione, ai vari livelli, attraverso un attivo coin-
volgimento nei processi decisionali delle asso-
ciazioni maggiormente rappresentative, a partire
(come espressamente previsto dal decreto di riparto)
dai tavoli per la realizzazione, sui territori, del Piano
Nazionale della Non Autosufficienza. Gli strumenti
della co-programmazione e co-progettazione, di cui
all’art. 55 del Codice Unico del Terzo Settore, inoltre,
devono essere opportunamente utilizzati, coinvol-
gendo l'intero mondo del Terzo settore, per far si che
I'auspicata e necessaria infrastrutturazione sociale
sia fortemente ancorata e radicata sui territori, mo-
bilitando cosi tutte le sane energie disponibili e met-
tendo a sistema le tante buone prassi, in questi anni,
sperimentate ed attuate.

In buona sostanza si tratta di lanciare e vincere la
grande sfida di far progressivamente virare ver-
so piu interessanti lidi I’attuale sistema di presa
in carico mettendo sempre ed esclusivamente al
centro “la persona”, i suoi diritti e la sua qualita
di vita.



Commento ed indicazioni
I'applicazione del Piano N
Autosufficienza 2019-2021
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Roberto Speziale, Presidente Nazionale Anffas
Gianfranco de Robertis, Avvocato e Consulente Legale Anffas Nazionale

In queste pagine viene spiegato bene

che € a pagina 9.

cosa c'e scritto nel Piano Nazionale per la Non Autosufficienza

e viene anche spiegato come si deve applicare,

cioé come si deve usare, il Piano Nazionale per la Non Autosufficienza.
Per sapere cosa ¢ il Piano Nazionale per la Non Autosufficienza,

puoi leggere il testo in linguaggio facile da leggere

Il Fondo Nazionale per la Non Auto-
sufficienza e stato istituito con Legge n.
296 /2006 con il fine dichiarato, sin dall’i-
nizio, “di garantire lattuazione dei livelli es-
senziali su tutto il territorio nazionale con ri-
guardo alle persone non autosufficienti”.

Purtroppo, pero, in questi anni si € pit
che altro provveduto a finanziare il Fon-
do, le cui risorse sono state ripartite tra le
varie Regioni, senza perd mai creare un
vero e proprio piano rispetto all'utilizzo
delle stesse, lasciando quindi alle Regioni
uno spazio discrezionale pressoché as-
soluto. Unica indicazione costante negli
ultimi decreti di riparto annuali & stata
quella di utilizzare le somme soprattutto
per garantire la permanenza a domicilio
della persona non autosufficiente, evitan-
do listituzionalizzazione, attraverso un
incremento di assistenza domiciliare o la
previsione di un supporto alla persona e
alla sua famiglia anche con un trasferi-
mento di tipo monetario ovvero ancora
la previsione di soggiorni di sollievo nella
misura in cui fossero effettivamente com-
plementari ed a sostegno del percorso
domiciliare. Mancava, cosi come in parte
manchera ancora per un certo periodo,
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la chiara individuazione, a livello statale,
della platea dei beneficiari, vista I'assenza
di una definizione normativa di “persona
non autosufficiente”.

Infatti, solo nel 2016 si & stabilito che par-
te delle risorse del Fondo (almeno il 50%)
dovessero essere destinate a coloro che,
all'interno del novero delle “persone non
autosulfficienti”, fossero addirittura “gra-
vissime”, fornendo precise indicazioni
per individuare almeno queste persone
(attraverso la predeterminazione di pun-
teggi rispetto a specifiche scale, volte perd
pitt che altro a definire situazioni di di-
pendenza vitale da apparecchiature me-
dicali o di incapacita fisica, poco preve-
dendo invece per le persone con disturbi
nel neuro sviluppo e/o con severe com-
promissioni nel porre in essere atti quoti-
diani della vita e necessitanti comunque
di assistenza continua).

Oggi il Governo inizia a prevedere un
Piano Nazionale per la Non Autosuffi-
cienza per gli anni 2019-2021, secondo
quanto si dira oltre, partendo perd da una
situazione attuale abbastanza lacunosa e
da un Fondo Nazionale, che seppur oggi
arrivato a 550 milioni stabili (a cui si ag-



giungono ogni anno, qualche decina di milioni
derivanti dalle economie inerenti il contrasto ai
“falsi invalidi” da parte dell'Inps), risulta essere
assolutamente insufficiente per le finalita che
sin dalla sua istituzione erano state prefissate.

Il Fondo Nazionale per la Non Autosufficienza
si colloca all'interno delle prestazioni sociali as-
sociabili alla funzione “disabilita”, che in tutto
ammontano a 28 miliardi di euro, ossia al 1,7%
del PIL, a fronte di una media europea che si
assesta sul 2% del PIL (questo vuol dire che ser-
virebbero almeno altri 5 miliardi di euro di ri-
sorse da spendere su tale funzione per riportare
I'Italia alla media europea). Tra l'altro, rispetto a
tale spesa occorre ricordare che quasi 21 miliar-
di di euro corrispondono alle prestazioni eco-
nomiche erogate dall'Inps per invalidita civile,
sordita civile e cecita civile.

Quindi la spesa in servizi per la disabilita e an-
ziani non autosufficienti & abbastanza esigua e
questa corrisponde a quasi 2 miliardi e 900 mi-
lioni da parte delle Regioni e degli Enti Locali e
per quanto riguarda lo Stato a soli:

- 573,22 milioni di euro per la non autosuffi-
cienza, in cui rientrano anche le risorse per la
vita indipendente (di cui appunto si occupa
il nuovo Piano Nazionale);

- parte del Fondo Nazionale Politiche Socia-
li che non raggiunge neppure i 400 milioni,
che perd si occupa di tutto il disagio e per
almeno meta deve occuparsi dei servizi per
lI'infanzia e I'adolescenza (minori a rischio,
ecc..);

- 56,1 milioni di euro per il Fondo per il “Du-
rante noi, Dopo di noi”, ai sensi della Legge
n. 112/2016.

Le risorse statali fino ad oggi utilizzate hanno
quindi raggiunto solo:

- quasi 58.000 “disabili gravissimi” (ossia co-
loro che all'interno dell’area della non auto-
sufficienza presentano, oltre le condizioni di
cui all’art. 3 comma 3 Legge n. 104/1992, an-
che le ulteriori condizioni sanitarie accertate
ai sensi dell’art. 3 del D.M. 26.09.2016), pari
al solo 2,7% delle persone titolari di indenni-
ta di accompagnamento;

- 60.000 persone con disabilita grave, ossia
aventi comunque la certificazione di stato

di handicap con connotazione di gravita ai
sensi dellart. 3 ¢.3 Legge n. 104/1992, ma
non rientranti nel novero dei “gravissimi”.

Tutto cid a fronte di milioni di cittadini (tra gra-
vi e gravissimi, con disabilita e anziani), che
versano in condizione di non autosufficienza.

In un quadro simile & difficile che lo Stato pos-
sa compiutamente imporre ai territori dei livelli
essenziali di prestazioni sociali per garantire, in
tutto il territorio nazionale, omogeneita di ga-
ranzie negli interventi da attivare verso i bene-
ficiari di cui sopra per sostenere la domiciliarita
ed evitare quindi la istituzionalizzazione.

Fino ad oggi, del resto, al di la di alcune indica-
zioni di carattere generali la spesa di tali risorse
e stata molto lasciata alle determinazioni delle
Regioni.

Nel Piano, pertanto, si dichiara che, essendo il
Fondo Nazionale arrivato a quasi 1/6 dell'in-
tera spesa della non autosufficienza, si posso-
no solo iniziare a predisporre degli interventi
“nell'ottica di una progressione graduale, nei limiti
delle risorse disponibili, nel raggiungimento di livelli
essenziali delle prestazioni assistenziali da garantire
su tutto il territorio nazionale”.

In tal senso, per i “DISABILI GRAVISSIMI”
si dichiara che possa apparire sostenibile un
primo intervento, che, in assenza di altri servi-
zi erogati dal territorio (assistenza domiciliare,
centri semiresidenziali), preveda un trasferi-
mento di almeno 400 euro mensili per 12 men-
silita. Ma anche tale ipotesi viene gia nel Piano
ulteriormente ridimensionata, laddove si pre-
vede, immediatamente dopo, che: “La dimen-
sione dell'intervento e comunque limitata dall'am-
montare delle risorse disponibili e la Regione dovri
comungque evidenziare i criteri in base ai quali even-
tualmente identificare le priorita nell’accesso in caso
di risorse non sufficienti, rispetto al livello minimo”.

Relativamente ai “DISABILI GRAVT”, si pre-
vede invece di meglio definire la platea dei be-
neficiari, modulandola (all'interno dell’ampio
insieme delle persone con disabilita grave ai
sensi dellalegge n. 104/1992) in base al maggior
bisogno e quindi utilizzando degli strumenti di
valutazione del grado di “bisogno assistenzia-
le”, con cui poi individuare, in corrispondente
progressione, le priorita nell’accesso alle relati-
ve misure e la loro entita.



Pertanto, nel Piano Nazionale per la Non Auto-
sufficienza per gli anni 2019-2021 si propone, in
via sperimentale, una tabella con cui individua-
re il grado di “bisogno assistenziale” misuran-
dolo da 0 a 45 nel caso di minori di 12 anni, da 0
a 51 in tutti gli altri casi. I punteggi sono la risul-
tante del grado di assistenza da 0 a 5 che il care-
giver familiare fornisce per ognuno dei seguenti
5 ambiti: cura della persona e trasferimenti; mo-
bilita domestica; gestione del comportamento;
compiti domestici; mobilita extradomestiche.
Onde verificare nei prossimi periodi l'efficacia
di tale tabella rispetto al grado di risposta che si
dara alle persone con disabilita, si chiede a tutte
le Regioni, che gia adottano procedure di valu-
tazione della non autosufficienza con altri pro-
pri strumenti, di trans-codificare tali strumenti
in quello nazionale. Per le Regioni che invece
non si sono dotate di propri strumenti di valuta-
zione per la non autosufficienza, I'impegno ¢ a
somministrare il questionario per la costruzione
della ridetta tabella ed individuazione del rela-
tivo punteggio. Ma tale strumento non appare
idoneo ad individuare né i sostegni né a valu-
tare gli esiti in chiave di miglioramento della
qualita della vita.

In ogni caso a tutti gli interventi del FNA le per-
sone non autosufficienti (gravissime e gravi)
accedono attraverso una valutazione multidi-
mensionale, che accerti le diverse dimensioni
del funzionamento di quella data persona nei
suoi contesti di vita, per poi procedere alla reda-
zione di un pitt ampio “progetto personalizza-
to”, che ricomprenda tutti gli interventi in atto o
da attivare, inclusi, ma non solo, quelli a valere
sulle risorse del FNA. Questo vuol dire, pero,
che la valutazione multidimensionale deve es-
sere ben pitt ampia ed andare oltre lo specifico
dell’analisi del mero bisogno assistenziale fatta
nei modi sopra detti (che fa accedere alla misura
per la Non Autosufficienza — definita nel Piano
“Mna”), dovendosi coniugare cio anche rispetto
a tutti gli altri profili, sanitari, sociali, relazionali,
socio-sanitari, ecc..

Nel progetto personalizzato dovranno anche
essere intese le misure volte all’attivazione della
“vita indipendente”. Sul punto vi & da segna-
lare che il Piano ritiene che il Fondo per la vita
indipendente non debba pit1 essere considerato
all'interno del FNA e che le risorse non siano
pit destinate per tale obiettivo in via sperimen-
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tale, entrando nella programmazione ordinaria
dei servizi.

Tutto il “progetto personalizzato” dovra preve-
dere anche il c.d. “budget di progetto”, in cui
indicare espressamente quali debbano essere le
risorse umane (ossia anche sostegni informali,
quali caregiver familiari, ecc..), professionali (i
servizi attivati e da attivare), le risorse tecno-
logiche (eventuali adattamenti domotici, ecc..)
e le risorse economiche che serviranno a dare
piena ed efficace attuazione al progetto stesso.
Nell'ambito dell'individuazione delle risorse
si potra far riferimento a quelle per la non au-
tosufficienza relativamente appunto agli inter-
venti specifici per garantire il mantenimento a
domicilio della persona.

Quali le indicazioni di Anffas?

1) Chiedere alle Regioni, che non lo faccia-
no spontaneamente, di attivare un Tavolo,
come espressamente previsto dal Decreto
Ministeriale, per concertare un Piano Re-
gionale inerente gli interventi e servizi da
attivare con le risorse statali destinate alle
stesse, considerando anche le risorse inte-
grative che ciascuna Regione pud allocare.
Infatti, le Regioni dovranno, entro 90 giorni
dall’apposita comunicazione della registra-
zione del decreto con cui il Ministero va a
individuare i criteri di riparto delle risorse
del Fondo, redigere tale Piano Regionale,
seguendo le indicazioni del Piano Naziona-
le, onde vedersi poi assegnare le risorse.

2) Nel Piano Regionale dovranno essere
espressamente indicate le modalita di in-
dividuazione dei beneficiari, gli interventi
ed i servizi che si vogliono attivare con le
risorse assegnate col riparto del Fondo Na-
zionale (contrastando ogni modalita che
tenda alla mera “monetizzazione del biso-
gno”) nonché le modalita con cui questi poi
vadano a coordinarsi con gli altri interventi
regionali a beneficio delle “persone non au-
tosufficienti”, anche all'interno del pitt am-
pio “progetto personalizzato”, da costruire
per tutte i beneficiari.

3) Far prendere atto alle Regioni che gli stru-
menti e le scale per la valutazione multidi-
mensionale non potranno essere solo quelle



4)

5)

volte all'individuazione del bisogno assi-
stenziale utile per attingere alle risorse del
FNA, ma anche alla rilevazione delle prefe-
renze e delle aspettative delle persone con
disabilita, del loro profilo di funzionamen-
to rispetto ai contesti che quotidianamente
vivono (anche per attivare interventi volti
pitt che altro alla “vita indipendente”), tra-
guardando quindi tutti gli 8 domini della
qualita di vita (benessere fisico, benessere
materiale, benessere emozionale, autode-
terminazione, sviluppo personale, relazio-
ni interpersonali, inclusione sociale, diritti
ed empowerment). Infatti si ricorda che il
“progetto personalizzato” citato nel Piano
altro non & che il “progetto individuale” di
vita previsto dall’articolo 14 della Legge n.
328/00, cosi come ormai risultante dalle in-
terconnessioni normative previste dal siste-
ma (vedasi collegamento col PEI scolastico,
collegamento con l'inserimento lavorativo
personalizzato, collegamento con il sistema
per il “durante noi, dopo di noi”), nonché
dall’evoluzione giurisprudenziale e dottri-
nale sul punto.

Rispetto all'individuazione degli interventi
e dei servizi si dovra evitare di pensare che
'accesso a questi precluda poi I'accesso ad
altri servizi, specie quelli che rispondono a
ben altre esigenze. Per esempio, I'erogazio-
ne di un servizio per la permanenza a do-
micilio dovra si essere coordinato con Iesi-
stenza di un servizio semiresidenziale, ma
non si potra prevedere I'esclusione di que-
sto secondo servizio (che mira al raggiun-
gimento di altre finalita, pit di promozione
della persona che assistenziali come invece
in genere con le misure su FNA) o una ri-
duzione a priori della quantita dell'uno o
dell’altro servizio solo perché compresenti
all'interno del “progetto personalizzato”.

Richiedere di prefissare nel Piano Regionale
indicatori di processo (verificare tempistica
dell’attivazione dei servizi, ecc.) e di esito
(individuazione del numero dei beneficia-
ri raggiunti per ciascuna singola misura
finanziata, modalita di misurazione dei mi-
glioramenti nella qualita di vita di ciascun
beneficiario rispetto a quanto prestabilito
come obiettivi da raggiungere), con cui mo-

6)

7)

nitorare I'andamento dei progetti persona-
lizzati e nello specifico gli interventi a va-
lere sulle risorse per la non autosufficienza
(derivanti dal fondo nazionale ovvero dalle
risorse proprie ed aggiuntive delle regioni),
nonché verificarne i risultati finali.

Le persone con disabilita, le loro famiglie, i
professionisti e le Associazioni che nei terri-
tori accompagneranno le persone nella pre-
disposizione dei “progetti personalizzati” e
nell’attuazione dei vari interventi dovranno
pretendere che il progetto non sia struttura-
to solo come mera autorizzazione ad acce-
dere al singolo servizio o all’erogazione di
una somma di danaro, ma che lo stesso si
strutturi in maniera completa, contenendo
quindi anche gli interventi non finanziati
dalle risorse per la non autosufficienza, ma
che con essi siano collegati secondo chiari
obiettivi di risultato. Nel medesimo proget-
to dovra esserci una chiara definizione del
budget di progetto in maniera tale che sia
facilmente individuabile per ogni singolo
servizio anche quali siano le risorse umane,
professionali ed economiche che coprano il
tutto e quindi chi siano i responsabili nell’at-
tuazione dei singoli interventi ed a carico di
chi sia volta per volta la relativa spesa.

Occorre, inoltre, sempre garantire la parteci-
pazione diretta della persona con disabilita
al percorso di valutazione multidimensio-
nale, di redazione del progetto individuale,
di realizzazione, di monitoraggio e di veri-
fica dello stesso. A tal fine vanno garanti-
ti, con le minori limitazioni possibili e con
particolare riguardo alle persone con disa-
bilita intellettive e del neuro sviluppo, gli
strumenti previsti dalla vigente legislazione
relativi al sostegno nella presa delle decisio-
ni, nonché devono essere adottate strategie
volte a facilitare la comprensione delle mi-
sure proposte.
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o In queste pagine e scritto il testo

Cg del Piano Nazionale per la Non Autosufficienza

e per gli anni 2019, 2020 e 2021.

S Il piano & un documeno dove viene detto

..g quali e quante sono le risorse

9 che devono essere usate

vc':li per aiutare le persone con disabilita gravi

a e le persone anziane che non sono autosufficienti,
§ cioé tutte le persone che hanno bisogno dell‘aiuto
o di qualcuno nella loro vita quotidiana,

E e le loro famiglie.

2

9

Il contesto generale

Gliinterventi a valere sulle risorse del Fondo per le

Spesa in prestazioni sociali - Funzione "disabilita" non autosufficienze vanno inquadrati nel sistema
(ESSPROSS, milioni di euro) N . .. .
000 pitt ampio delle politiche in favore delle persone
sim con disabilita. Nei termini pit generali possibili,
o facendo riferimento alla classificazione della spe-
o sa di Eurostat, le prestazioni sociali associabili alla
o funzione «disabilita» ammontano a oltre 28 miliar-
e el | © C 1 = (TEisie gl g mirshiey), jpart & e il
o 6% del totale delle prestazioni sociali e all'1,7% del
Indennita per invalidi civili - vigenti e liquidate . . .
220000 «w  PIL (leggermente inferiore alla media europea del

s won 205 ultimo anno di rilevazione il 2016). Si tratta di
e “ un complesso di interventi — peraltro cresciuti di
“:z Z:z circa un quarto nel decennio considerato — soprat-
i l | | | weo  tutto di natura monetaria (per oltre il 93%), che ri-
oo 1| = guardano una platea molto ampia di beneficiari,
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legati ad una condizione di disabilita ma non ne-
cessariamente di «non autosufficienza». Emerge
quindi immediatamente, a fronte di tali evidenze, il ruolo quantitativamente circoscritto
del Fondo per le non autosufficienze, che nel 2019, al suo massimo storico (cfr. oltre) vale
il 2% del totale delle prestazioni sociali erogate nell’ambito della disabilita.

seduta del 9 ottobre 2019 dalla Rete per la Protezione e 'Inclusione Sociale

Piano Nazionale per la Non Autosu

]
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Anche restringendo ’ambito di riferimen-
to a diritti e prestazioni pit specificamente
associate ad una condizione di non auto-
sufficienza intesa come mancanza di auto-
nomia, non pud non evidenziarsi quanto
circoscritto sia 1’ambito di intervento del
Fondo. Si prenda, ad esempio, l'indennita
di accompagnamento, rivolta a coloro che
«si trovano mnell’impossibilita di deambulare
senza l'aiuto permanente di un accompagnatore
o0, non essendo in grado di compiere gli atti quo-
tidiani della vita, abbisognano di un’assistenza
continua» (art 1,1. 18/80). I titolari di inden-
nita di accompagnamento o di altre inden-
nita per invalidi civili sono nel 2019 quasi
2,2 milioni (figura in basso a sinistra’),

un numero — come si vedra piu avanti

— molto al di 1a delle disponibilita del

Fondo. Si noti la dinamica fortemente

crescente del decennio scorso (con un

tasso di crescita annuo di pitt del 7% in o
media tra il 2003 e il 2010), sostituita -

450

da andamenti recenti pitt moderati ma = “®

350

pur sempre di segno positivo; peraltro,
se osserviamo le indennita liquidate ..
nell’anno dall’INPS (scala di destra nel o
grafico) nel 2018 si & comunque tornati 0
ai livelli di massimo storico (430 mila
nuove indennita). In generale, si trat-

ta quindi di platee molto pitt ampie di
quelle raggiungibili dal Fondo.

Né puo essere un riferimento la situa-
zione di handicap grave ai sensi della legge
104 /92 (art. 3, co. 3), relativa a coloro per i
quali «la minorazione, singola o plurima, abbia
ridotto l'autonomia personale, correlata all’eta,
in modo da rendere necessario un intervento as-
sistenziale permanente, continuativo e globale
nella sfera individuale o in quella di relazione»:
in proposito non si hanno riferimenti nu-
merici precisi, non esistendo una banca dati
nazionale antecedente la riforma dell’accer-
tamento del 2010 (che pone il riconoscimen-
to finale in capo ad INPS). Comunque, con-
tando solo i nuovi accertati (non deceduti)
a seguito della riforma, in meno di un de-

cennio si tratta di oltre 2 milioni di persone.

Infine, da un punto di vista statistico, I'Istat
ha individuato nell’ambito dell’indagine
sulle condizioni di salute del 2013 le «per-
sone con limitazioni funzionali, invalidita o
cronicita gravi»: tra queste — pari a circa un
quarto della popolazione italiana — le perso-
ne con limitazioni funzionali gravi (cioe con
almeno una limitazione tra: confinamento;
difficolta nel movimento; difficolta nelle at-
tivita della vita quotidiana; difficolta nella
vista, udito, parola) sono circa 3 milioni.

11 Fondo per le non autosufficienze:
una partenza lenta

Risorse stanziate - Anni 2007-2021
(milioni di Euro)

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

Risorse FNA m Risorse aggiuntive derivanti da verifiche INPS

I1 Fondo per le non autosufficienze (FNA) va
inquadrato nel contesto generale, non solo
dal punto di vista delle risorse e dei benefi-
ciari - come appena descritto — ma anche dal
punto di vista istituzionale e, pili precisa-
mente delle competenze in materia che resi-
duano in capo allo Stato a seguito della rifor-
ma del Titolo V della Costituzione nel 2001,
competenze da identificarsi nella definizione
dei livelli essenziali delle prestazioni. 'FNA
¢, infatti, un Fondo relativamente giovane —
istituito con la legge finanziaria per il 2007
(art. 1, co. 1264,1.296/2006) — che trova la sua
ragion d’essere proprio nel «fine di garantire

* Il richiamo si riferisce alla figura che si trova a pagina 9 di questa rivista



I'attuazione dei livelli essenziali delle prestazio-
ni assistenziali da garantire su tutto il territorio
nazionale con riguardo alle persone non auto-
sufficienti».

Per quanto I'impegno finanziario da princi-
pio non fosse adeguato (cfr. oltre), si trattava
comunque di un importante atto simbolico
in un contesto nazionale e internazionale in
cui le tematiche legate alla long-term care —
soprattutto a fronte di un incipiente invec-
chiamento della popolazione — entravano
prepotentemente nell’agenda dei governi
dei diversi paesi europei e non solo (oltre a
varie iniziative legislative nazionali, diversi
gli studi e le proposte in sede UE e OCSE).
In Italia, in particolare, non pud non men-
zionarsi la presentazione nel 2006 di una
proposta di legge di iniziativa popola-
re che faceva seguito ad una imponen-
te raccolta di firme (oltre mezzo milio-
ne) da parte dei maggiori sindacati dei
pensionati. E su quest’onda di attenzione
che veniva istituito ’'FNA, al quale si ac-
compagnava un disegno di legge delega
(collegato alla legge finanziaria dell’an-
no successivo) per la riforma organica del
settore, delega perd non accordata a causa
dell’anticipata chiusura della legislatura.
Ma al di la delle vicissitudini del Governo
chelo aveva voluto, il Fondo, sin dalla nasci-
ta, non presentava le caratteristiche necessa-
rie alla definizione di livelli essenziali delle
prestazioni, per cui era stato istituito. All’o-
rigine, infatti, si e trattato di risorse mode-
ste nell’ammontare (100 milioni nel 2007 e
200 nel biennio successivo, poi incrementati
a 300 e 400 milioni con la finanziaria per il
2008; cfr. figura’), ma soprattutto dall’oriz-
zonte temporale al pit triennale, e quindi
tecnicamente inadeguate a finanziare livelli
essenziali: questi, infatti, anche se limitati
dalle risorse del Fondo, costituiscono diritti
soggettivi, che per loro natura sono duraturi
nel tempo e necessitano quindi di coperture
strutturali. Il Fondo, invece, al volgere del

decennio, in un quadro di finanza pubblica
deteriorato per gli effetti della crisi econo-
mica e finanziaria, & stato sostanzialmente
azzerato nel biennio 2011-12 (i 100 milioni
del 2011 furono recuperati in corso d’anno
e destinati a coprire una singola patologia,
la SLA) per poi ricevere nel biennio 2013-14
finanziamenti annuali, utili a tamponare i
bisogni rappresentati dai territori — istitu-
zioni, parti sociali, associazioni, famiglie —
ma non certo a modificare strutturalmente
il debole sistema degli interventi e dei ser-
vizi locali. E’ solo con il 2015 (e inizialmen-
te per soli 250 dei 400 milioni di dotazione)
che si avvia il percorso di stabilizzazione
delle risorse. Ma di questo si parlera dopo.
Per il momento, questo breve excursus sto-
rico evidenzia il lungo «apprendistato»
dell’FNA che, quindi, per quasi un decen-
nio non ha avuto i requisiti minimi per svol-
gere i compiti per cui era stato istituito, né
ha trovato una sua identita nel pitt ampio
quadro delle politiche per le persone non
autosufficienti. Ne ¢ derivato un utilizzo
territoriale delle risorse che non ha potuto
che riprodurre le caratteristiche del nostro
sistema di welfare locale, non certo orienta-
to a garantire omogeneita e organicita delle
prestazioni.

* Il richiamo si riferisce alla figura che si trova a pagina 10 di questa rivista

La rosa blu



poverta ed altra _/

esclusione sociale
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La non autosufficienza nel sistema di welfare locale

Spesa sociale dei comuni (al netto di nidi e serv. int. prima
inf.), per titpologia di utenza - Anno 2016

multiutenza

7%\

15%

famiglia e minori
28%

E importante, quindi, inquadrare il Fondo per
le non autosufficienze anche nell’ambito della
spesa sociale territoriale per coglierne appieno il
ruolo svolto negli anni e le prospettive future. I
fondi sociali nazionali* non esauriscono la spesa
sociale territoriale, costituendone anzi una quota
minoritaria. Considerando tutta la spesa sociale
dei Comuni, secondo I'Istatnel 2016 (ultimo anno
disponibile) si & trattato di 5,901 miliardi di euro,
circa 150 milioni in pitt che 'anno precedente

(+3%)™.

Spesa sociale dei comuni (al netto di nidi e serv. int. per la prima infanzia), euro pro-
capite - Anno 2016
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m disabili e anziani m famiglia e minori W poverta ed altra esclusione sociale multiutenza

12

disabili e anziani
50%

spesa sociale dei di cui: nell’area
comuni (al netto nidi  disabili e anziani
(milioni di euro) e s.i.p.i)
Italia 5.901 2.956
Nord 3.368 1.701
Centro 1.126 541
Mezzogiorno 1.407 714
Interventi e servizi  2.679 1.513
Trasferimenti in 1.902 801
denaro
Strutture 1.319 642

Tenuto conto che, sempre nel 2016, i fondi tra-
sferiti alle Regioni sono stati complessivamente
pari a circa 680 milioni di euro, si pud affermare
che il loro contributo alla spesa complessiva e
stato di poco superiore all'11%. La meta delle
risorse complessivamente destinate alla spesa
sociale da parte dei Comuni e riferibile all’a-
rea disabilita e anziani (in quest’ultimo caso, in
gran parte, non autosufficienti): su tale compo-
nente di spesa, 'FNA ha un peso leggermente
maggiore (il 13,5%) rispetto alla spesa sociale
complessiva. Ma il carattere pitt sorpren-
dente della spesa sociale ¢ la sua sperequa-
zione territoriale: si va da 21 euro pro-capite
della Calabria ai 342 della Provincia Auto-
noma di Bolzano. A fronte di una spesa me-
dia pro-capite nazionale di poco meno di
100 euro, nel Nord si spendono piu di 120
euro e nel Mezzogiorno poco pitt della meta.
Nell’area disabilita e anziani, a fronte di 50
euro di media nazionale, si va dai 10 euro
pro-capite della Calabria ai 170 della Val
d’Aosta e di Bolzano. E la sperequazio-
ne e ancora piut accentuata se si osserva-
no i dati a livello infra-regionale e cioe di
Ambito territoriale, la realta associativa
di comuni responsabile della program-
mazione sociale (cfr. pagina seguente).



Dati i punti di partenza delle Regioni — estre-
mamente diversi tra loro —le risorse del Fondo
per la non autosufficienza non hanno potuto
che essere utilizzate a rafforzare interventi
gia esistenti, a coprire situazioni emergenzia-
li 0 a finanziare iniziative meritevoli, ma non
continuative. L'esigenza di un rafforzamento
generale e di garanzia di un livello uniforme
di servizi sul territorio € pertanto evidente.
*Oltre all’FNA, i fondi pitt grandi sono il Fondo per le
politiche sociali e il Fondo poverta, distribuito la prima
volta nel 2018 in concomitanza con l'istituzione del REI;
nell’ambito della disabilita, seppure di entita decisa-
mente inferiore, vanno ricordati il Fondo per il «Dopo di
Noi» — erogato la prima volta nel 2017 — e quello per i ca-

regiver familiari —da erogarsi per la prima volta nel 2019.

La distribuzione territoriale della spesa per la non autosufficienza: gli ambiti territoriali

**L'Istat include nella spesa sociale anche la spesa per
asili nido e servizi integrativi per la prima infanzia,
al nostro fine espunti dal totale in quanto ai sensi del
d.lgs.n.65 del 2017 sono transitati a pieno — ed esclu-
sivo —titolo nel «sistema integrato di educazione e istru-
zione dalla nascita ai sei anni». Inoltre, con riferimen-
to alla PA di Bolzano, l'Istat evidenzia dal 2013 «uno
spostamento di circa 80 milioni di euro dalla spesa a carico
del SSN alla spesa a carico del settore socio-assistenziale»
dovuto a una diversa modalita di definizione delle
rette per residenze sociosanitarie per anziani; anche
questo ammontare & stato espunto (in ragione di 80
milioni di euro per ciascun anno considerato) per ra-
gioni di comparabilita con le altre regioni. Infine, con
riferimento alla PA di Trento, la spesa & sottostima-
ta in quanto le spese per le strutture residenziali per

minori sono dal 2013 direttamente a carico della P.A.

Spesa sociale dei comuni nell'area disabilita e anziani - euro pro-capite -

PROTEZIONE

SOCIALE

J0 |®

2016 - per ambito territoriale In un quinto degli Nel 10% degli ambiti,
Ambiti nazionali si la spesa per disabili e
425 In un quarto degli Ambiti spende pro-capite, anziani supera i 100
400 territoriali italiani si \ per l'area disabili e euro pro-capite. Sono
spende meno di 25 euro ﬁoco meno della meta degli Ambiti italiani (in totale anziani, tra 50 e 100 ambiti
S/5 pro-capite nell’area I'Istat ne rileva 646, 300 quelli in questo intervallo) euro —cioe tra la sostanzialmente delle
350 disabilita e anziani, cioé spende tra 25 euro pro-capite e 50 — che costituisce media nazionale e il due Province
meno di meta della anche la media nazionale — per interventi e servizi suo doppio. In tutti autonome, del FVG,
325 media nazionale. Sono sociali nell’area disabilita e anziani. In questa fascia vi gli ambiti della della Sardegna, della
300 soprattutto ambiti di sono ambiti di tutte le regioni d’lItalia, tranne delle Sardegna e della PA Val d’Aosta. Gli unici
regioni del Mezzogiorno, quattro in cui in tutti gli Ambiti la spesa & superiore: di Bolzano si spende ambiti non
275 per il quale I'incidenza & le due Province autonome, il FVG, la Sardegna. Fatta di piti (FVG e Valle appartenenti a queste
250 quasi doppia rispetto a eccezione per quest’ultima, nel Mezzogiorno il 97% d’Aosta tutti tranne regioni sono il
quella nazionale (pit Qegli ambiti ha spesa inferiore alla media nazionale. uno). In tutti quelli Consorzio di Gattinara
225 precisamente del 44%, del Mezzogiorno si (Piemonte), il distretto
200 mentre gli ambiti del spende di meno, ad di Salerno e Campione
Nord in questo intervallo eccezione, oltre che d’ltalia (che fa storia a
175 di spesa sono solo 6 su degli Ambiti della sé trattandosi di
150 271, il 2%). In 37 ambiti la Sardegna, di 8 exclave).
spesa pro-capite & Ambiti, di cuii 7 in Oltre alla PA di
125 inferiore a 10 euro: tutti questa fascia Bo.lza-no (ChE.!
100 del Sud tranne uno del collocati in Abruzzo COS.tItuISCe unico
Centro, e per oltre meta e Sicilia. distretto) e a
s calabresi A4 Campione, vi sono altri
4 ambiti con spesa
>0 superiore a 200 euro
25 ‘ pro-capite: Aosta e
0 /_ ‘ ' altri due distretti della
NS RERNSEEIGRR 8N I BSOS BR I Y8B NS HTEER885a3 Regione, el distretto
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di Iglesias.
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Il necessario ribaltamento di prospettiva

Risorse FNA 2019 in % della spesa sociale per
disabili e anziani dei comuni nel 2019
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S i fondi statali e
2018 25,7 quelli territoriali
2019 23,2 (regionali e lo-
2020 21,0 cali), & una sorta
2021 18,9 di «additivita»
2022 17,0 al contrario: 1'F-
2023 15,3 NA si e aggiun-
2024 13,6 to a quanto esi-
stente (talvolta

2025 12,3
molto poco)
a livello territoriale, quando invece, nel-
la logica dei livelli essenziali, & linter-
vento regionale e locale che avrebbe

dovuto aggiungersi a quello definito a livello na-
zionale. Non poteva pero essere diversamente,
vista I’entita e la discontinuita dei finanziamenti.
Non la stessa cosa perd puo dirsi rispetto al fu-
turo. A decorrere dal 2016, infatti, I'intera dota-
zione del Fondo per le non autosufficienze ha
assunto carattere strutturale e la stessa, come
si e visto, e stata crescente: dai 400 milioni del
2016 ai 450 del biennio 2017-18 fino ai 550 milio-
ni del triennio oggetto di questo Piano. A queste
risorse vanno poi sommate quelle derivanti dai
risparmi connessi al programma straordinario
di verifica della permanenza del possesso dei re-
quisiti sanitari per I'erogazione delle prestazioni
dei invalidita civile, condotte da INPS nel perio-

do 2013-2015, che il legislatore aveva ridestinato
all’FNA*. Nella tabella in basso si presentano tali
risparmi anche per gli anni a venire (decrescenti
nel tempo per via dell’applicazione delle tavole
di mortalita; & la parte in rosso negli istogrammi
del grafico a pag. 3™). Nel complesso nel 2019 il
Fondo dispone di 573,2 milioni di euro, il 24% in
pitt che nell’anno precedente e il massimo sto-
rico nella sua dotazione. Se confrontiamo que-
sto stanziamento (utilizzando i criteri di riparto
2018) con la spesa sociale territoriale per le aree
di utenza disabili e anziani del 2016 (illustra-
ta a pag. 47), osserviamo come non si & pill in
presenza di risorse marginali per il sistema ter-
ritoriale dei servizi (cfr. figura a destra*®): nella
media nazionale si tratta di circa un quinto del
totale delle risorse, quota che sale fino ad oltre
un quarto nel Mezzogiorno ed e non inferiore a
un sesto nel Nord. A livello regionale, oltre alla
Calabria per cui la quota del Fondo & nell’ordi-
ne di grandezza dell’intera spesa comunale (ma
in questo caso sembra esserci una significativa
spesa per strutture direttamente sostenuta dal-
la regione), in tutte le Regioni del Mezzogiorno
la quota e superiore al 30% (tranne la Sardegna,
in cui scende sotto il 10%); ma anche nel resto
d’Italia, solo in altre due regioni si scende sot-
to il 10%: Friuli Venezia Giulia e Valle d’Aosta.
I quadro rappresentato, pertanto, giustifica
la necessita di un ribaltamento di prospettiva:
gli interventi a valere sulle risorse del Fondo
non vanno piu intesi come addizionali rispet-
to a quelli definiti a livello regionale e locale,
ma devono costituire il nucleo delle presta-
zioni rivolte a beneficiari nelle medesime con-
dizioni in tutto il territorio nazionale. In altri
termini, i tempi sono maturi perché questo
Piano identifichi, come previsto dal legislato-
re (art. 21, co. 7, d.Igs. 147/2017), «lo sviluppo
degli interventi... nell'ottica di una progressione
graduale, nei limiti delle risorse disponibili, nel rag-
giungimento di livelli essenziali delle prestazioni assi-

stenziali da garantire su tutto il territorio nazionale».

"1l richiamo si riferisce al grafico presente a pagina 10 di questa rivista
“" 1l richiamo si riferisce alla tabella presente a pagina 12 di questa rivista



*In realta, i risparmi utili a tal fine sono solo quelli delle
visite del 2013 e del 2015, quelle del 2014 essendo state
concentrate sulle condizioni dei cd. «rivedibili». In ta-
bella sono indicati anche i risparmi del 2018, gia erogati

alle regioni in due tranche.

** Le Province Autonome di Trento e Bolzano non sono
incluse, non partecipando al riparto dei Fondi nazionali,
ai sensi dell’articolo 2, comma 109, della 1. 191/2009.

La progressione graduale nel
raggiungimento dei livelli
essenziali

Se il punto di arrivo del percorso che si avvia
con questo Piano ¢ la definizione dei livelli es-
senziali delle prestazioni da assicurare, nei limiti
delle risorse del FNA, alle persone «non auto-
sufficienti», il primo passo da intraprendere non
pud che essere proprio lidentificazione della
condizione di «non autosufficienza», atteso che
— come si e visto in precedenza — nessuna del-
le definizioni gia esistenti nell’ordinamento pud
essere considerata utile ai nostri fini. In realta,
pur in assenza della cornice del Piano, si tratta
di un percorso gia avviato nell’ambito dell’ FNA
a partire dalla stabilizzazione delle sue risorse,
avvenuta come visto sostanzialmente dal 2016.
Il decreto di riparto per quell’annualita (D.M. 26
settembre 2016), infatti, pud essere considerato
il primo documento programmatico nazionale
— una sorta di Piano «zero» — che fa propria la
dimensione sopravvenuta di strutturalita delle
risorse e avvia sperimentalmente un percorso
di definizione dei beneficiari degli interventi in
maniera omogenea su tutto il territorio naziona-
le. Peraltro lo stesso DM, prima che sulla materia
intervenisse il legislatore con il d. Igs. 147/2017,
individuava (all’articolo 7) nello strumento del
Piano nazionale 'ambito ideale per la definizio-
ne dei livelli essenziali e considerava a tal fine
prioritaria «!'individuazione dei beneficiari, a partire
dalla definizione di disabilita gravissima di cui all’ar-
ticolo 3, nelle more della revisione delle procedure di
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accertamento della disabilita e con l'obiettivo di adot-
tare una nozione di persone con necessita di sostegno
intensivo, differenziato sulla base dell’intensita del so-
stegno necessario».

Il quadro presente, quindi, & quello di una spe-
rimentazione in corso limitata alla sola disabi-
lita gravissima sullo sfondo di un ambizioso
obiettivo di individuare i beneficiari sulla base
della necessita di un sostegno intensivo: il sen-
tiero tracciato, tuttora attuale, e cioé quello di
graduazione degli interventi in relazione alla di-
versa necessita di sostegno, da intendersi come
sostegno offerto da parte di assistenti personali
(care-givers).

Nel DM 26 settembre 2016 (art. 3, co. 2) per «disa-
bilita gravissima» si € inteso individuare il cari-
co assistenziale indotto da non autosufficienza a
partire da alcune specifiche condizioni patologi-
che (malattie 0o menomazioni d’organo o appara-
to) e/o di assistenza strumentale rivolta a funzio-
ni vitali, comunque associate a deficit funzionali
misurati con specifiche scale. In altri termini, in
assenza di uno strumento univoco nazionale per
la misurazione del bisogno assistenziale anche
a prescindere dalla patologia 0 menomazione,
sono state identificate condizioni biomediche di
gravita tale da permettere di cogliere, anche in-
direttamente e comunque con il supporto di spe-
cifici indicatori, la maggiore onerosita assisten-
ziale non sanitaria richiesta. A titolo di esempio,
si tratta di persone con gravissimo stato di de-
menza o con ritardi mentali gravi e profondi, tali
da compromettere lo svolgimento in autonomia
delle funzioni essenziali, oppure persone con
gravissima — opportunamente qualificata — com-
promissione motoria da patologia neurologica
o muscolare (es. SLA, SMA, sclerosi multipla,
Parkinson) oppure persone la cui vita dipende,
qualunque sia la grave patologia da cui sono af-
fette, da assistenza continuativa e monitoraggio
nelle 24 ore, sette giorni su sette. Le scale a suo
tempo selezionate a qualificare la condizione di
«gravissimo» stato per le singole patologie (ad
esempio, la Clinical Dementia Rating Scale per le
demenze, o la scala Medical Research Council per
il bilancio muscolare complessivo nel caso di



patologie neurodegenerative) hanno le ca-
ratteristiche di essere: scientificamente va-
lidate, testate, con cut-off credibili; speci-
fiche per le diverse tipologie di patologie/
menomazioni considerate; gratuite; dispo-
nibili in italiano; semplici e tali da non ri-
chiedere tempi lunghi di applicazione.
L’elenco completo delle «disabilita gravissi-
me» & riportato nell’allegato 1, che richiama
integralmente quanto disposto con l"articolo
3, comma 2, del DM 26 settembre 2016. E’
questo il punto di partenza che resta valido,
insieme alle scale e alle modalita attuative di
cui al comma 3 del medesimo articolo, anche
per il triennio oggetto di questo Piano. Resta
da definire nel corso del medesimo periodo
uno strumento di valutazione nazionale che
prescinda dalla patologia o dalla menoma-
zione che potra integrarsi a tale elenco in via
complementare o sostitutiva a seconda delle
evidenze che emergeranno.

I beneficiari degli interventi

a valere sul FNA: i disabili
gravissimi

Quante sono quindi le persone con «disabili-
ta gravissima» che hanno avuto accesso agli
interventi finanziati dal FNA? Ai fini della
definizione di questo Piano ¢ stata effettuata
una rilevazione straordinaria sui beneficia-
ri degli interventi al 31 dicembre 2018. I dati
raccolti vanno perd considerati con prudenza
in quanto, ai sensi dell’art. 3, co. 4, del DM
26 settembre 2016, le Regioni si impegnavano
ad adottare la nuova definizione di disabilita
gravissima entro la fine del 2017 e, in alcuni
casi, il processo non sembra essersi ancora
concluso: I'impressione & che I'implementa-
zione delle nuove definizioni e metodologie
sia un processo dinamico che necessiti ancora
— perlomeno in alcuni territori — di un cer-
to periodo di tempo per consolidarsi, se non
nell’adozione degli strumenti, perlomeno nel-
la raccolta dei dati. Quindi non vi e stata una

generale disponibilita di informazioni di det-
taglio (ad esempio, a volte & stato fornito solo
il dato sul totale degli assistiti e non sulle sin-
gole tipologie di disabilita gravissima) e in al-
cune Regioni i dati non sono aggiornati o, piut
raramente, non allineati alle definizioni nazio-
nali. Ad ogni modo, solo nel caso della Valle
d’Aosta non e stato ancora possibile recupera-
re dati, mentre nel caso della Basilicata le in-
formazioni rilevate sono decisamente parziali,

Persone con disabilita
gravissima beneficiarie

di interventi a valere sul
FNA - al 31.12.2018

Piemonte® 3.890
Valle d’Aosta n.d.
Liguria 1.243
Lombardia 6.635
Veneto 4.544
Friuli Venezia Giulia 952

Emilia-Romagna 5.599
Toscana 1.445
Umbria“ 1.852
Marche! 2.061
Lazio 3.617
Abruzzo 1.605
Molise 645

Campania 4.283
Puglia® 5.145
Basilicata® 55

Calabria® 1.342
Sicilia 9.161
Sardegna" 3.389

2 Anno 2017. Dati parziali
b Dati al 31.12.2017

¢ Dati forniti in occasione del monitoraggio annualita
2016. Sono stati considerati i soli disabili gravissimi de-
stinatari di interventi

4 Dati al 31.12.2016

¢ Dati forniti in occasione del monitoraggio annualita
2016

fSolo tipologie di cui alla lettera a) ed e) dellart. 3, co. 2,
DM 26.9.2016, con utilizzo di scale regionali

& Dati parziali

h Dati forniti in occasione del monitoraggio annualita
2016. Alla data di rilevazione, la Regione non aveva
ancora completato 1'adozione delle scale di cui al DM
26.9.2016. E stato indicato il totale degli assistiti, in
quanto sulla base delle scale regionali adottate si tratta
di condizione assimilabile a quella dei gravissimi

* Gli allegati sono riportati alla fine dell'intero Piano a partire da pagina 32 di questa rivista



essendo riferiti ai soli casi di stati vegetativi
o di minima coscienza e alle patologie neu-
romuscolari. Trattandosi di piccole Regioni,
comunque, si pud affermare che il quadro
che emerge, perlomeno negli ordini di gran-
dezza, sia sostanzialmente esaustivo.

Disabili gravissimi per tipologia
Coma, SV, SMC
2% ______Ventilazione
Tl meccanica
2%

dipendenza vitale
da assistenza
continuativa

24% ——

~Gravissima
demenza
27%
Lesioni
spinali fra
Cco/cs
- 1{% gravissima
_—compromissione

/ motoria da
~deprivazione

patologia

Ritardo Mentale
Grave o Profondo

16% \

gravissima
disabilita
comportamentale —_
dello spettro sensoriale neurologica o
autistico complessa muscolare
8% 1% 19%

I beneficiari di interventi a valere sul FNA
in condizione di disabilita gravissima sono
meno di 60 mila, pari a quasi 10 persone
ogni 10 mila residenti. Per avere un ordine
di grandezza, si tratta del 2,7% dei benefi-
ciari dell’indennita di accompagnamento.
Quanto alla tipologia di patologia e /0 meno-
mazione (dati sull’86% del totale), le forme
piu diffuse sono quelle della demenza molto
grave (pitt di un quarto dei casi), delle pa-
tologie neurodegenerative (un quinto) e del
ritardo mentale grave o profondo (un sesto).
Da segnalare la frequenza di casi non diret-
tamente identificabili in termini di patologie,
ma con condizioni di dipendenza vitale da
assistenza e monitoraggio continui (24/7): si
tratta di un quarto del totale.
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I disabili gravissimi:
la variabilita regionale

Esaminando il dato nazionale nelle sue ar-
ticolazioni regionali, sembra emergere una
certa eterogeneita territoriale: a livello di
macro aree si va dal Centro-Nord, con in-
cidenze intorno all’8 per 10 mila, al Mez-
zogiorno, appena sopra il 12. Le differenze
aumentano a livello regionale, con quattro
Regioni intorno al doppio della media na-
zionale (Umbria, Molise, Sicilia e Sardegna)
e una intorno alla meta (Toscana; della non
significativita del dato della Basilicata si ¢
gia detto).

Gravissimi assistiti dall'FNA (ogni 10.000 residenti)
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Al di la della prudenza necessaria nell’ana-
lisi, vista la non completezza della raccolta
dei dati e la non piena comparabilita degli
stessi, € comunque una situazione che non
deve stupire, anzi: nello scenario corrente,
la variabilita a livello regionale e attesa, es-
sendo quelle presentate non incidenze epi-
demiologiche, ma la dimensione di platee
di beneficiari di interventi che, per quanto
a valere sulle risorse del FNA, restano nella
piena disponibilita regolatoria delle Regioni.

17



Ad esempio, la dimensione delle platee
¢ fortemente scelte
sull’ammontare della prestazione ovvero
dalla disponibilita di altri servizi e inter-
venti a valere su risorse regionali; la Re-
gione potrebbe decidere di cofinanziare gli
interventi con propri fondi fino magari ad
esaurire eventuali liste d’attesa ovvero po-
trebbe decidere di destinare ai gravissimi
una quota maggiore del minimo richiesto
(pari a meta di quanto attribuitole in sede
di riparto); allo stesso modo, la Regione
puo inserire le prestazioni FNA nel quadro
pit generale degli interventi territoriali, li-

condizionata dalle

mitandone 1’accesso a chi non & servito da
altre prestazioni a valere sul bilancio re-
gionale; o, ancora, pud regolare 1’accesso
alle prestazioni «a sportello», fino a dispo-
nibilita di fondi, o «a bando», decidendo
successivamente 1’ammontare della pre-
stazione in modo da coprire tutta la platea
o viceversa coprendo solo i pitt bisognosi
tra coloro che hanno fatto richiesta. Nella
valutazione multidimensionale per 1’acces-
so, poi, le scelte regionali potrebbero anche
essere orientate a far rilevare le condizioni
economiche, anche se sembrerebbe che con
riferimento ai gravissimi I'ISEE sia usato
raramente, e comunque con soglie molto
elevate e nella versione «socio-sanitaria»
(cioé con possibilita di restringere il nucleo
fino al solo assistito).

Ad ogni modo, ciascuna delle scelte sopra
evidenziate comporta esiti diversi in ter-
mini di numerosita e composizione della
platea di beneficiari. A fronte delle note-
voli differenze nella spesa dei sistemi di
welfare locali, poc’anzi evidenziate, a sor-
prendere pertanto € quindi la relativa omo-
geneita raggiunta — perlomeno nel numero
dei beneficiari e tenuto conto che in molti
casi si tratta di numeri parziali — in un cosi
breve lasso di tempo. Nell’ottica della defi-

nizione di livelli essenziali delle prestazio-
ni e limitandoci per il momento ai gravissi-
mi, resta comunque ancora molto lavoro da
fare: innanzitutto, € necessario consolidare
gli strumenti per l'identificazione dei bene-
ficiari, con particolare attenzione ai territo-
ri in cui il processo appare in ritardo; ma,
soprattutto, oggetto di questo Piano deve
essere avviare il graduale percorso verso
I"uniformita delle prestazioni, indipenden-
temente dal territorio di residenza.

Gli interventi per la disabilita
gravissima: verso un assegno
di cura e per I’autonomia

Il Fondo per le non autosufficienze, sin dal-
la sua istituzione, ha indirizzato il proprio
spazio d’azione verso interventi volti a fa-
vorire la domiciliarita. E” evidente che non
sempre la permanenza nella propria casa
sia la situazione piu appropriata per una
persona non autosufficiente, ma va evita-
to in tutti i modi che il ricovero in strut-
ture residenziali sia una soluzione inde-
siderata e resa necessaria dalla carenza di
un sistema di interventi di assistenza ter-
ritoriale. Quello che & apparso da princi-
pio prioritario e stato pertanto il rafforza-
mento del sistema di welfare locale volto a
fornire assistenza «a casa», in un contesto



generale di promozione dell’integrazione so-
cio-sanitaria. Pertanto gli interventi finanziabili
a valere sulle risorse del Fondo sono andati spe-
cializzandosi in tre tipologie (le uniche ammis-
sibili dal 2015): assistenza domiciliare diretta;
assistenza «indiretta» mediante trasferimenti
monetari sostitutivi di servizi o per il care-giver;
interventi complementari ai precedenti anche
nella forma di ricoveri di sollievo (esclusi comun-
que i ricoveri a ciclo continuativo non tempora-
neo). Queste aree di intervento — da ultimo con-
fermate dal DM 26 settembre 2016 (art. 2) come
«aree prioritarie di intervento riconducibili ai livelli
essenziali delle prestazioni» — sono integralmente
richiamate dal presente Piano (allegato 2”). Nel
percorso verso una maggiore uniformita degli
interventi, perd, non costituiscono pitt soltan-
to il limite del campo d’azione: al loro interno
va individuato un primo nucleo di prestazio-
ni da garantire su tutto il territorio nazionale.
Proseguendo l’analisi sui soli interventi per i
«gravissimi» (sul complesso dei beneficiari si
tornera dopo), cui deve essere destinata alme-
no la meta delle risorse assegnate a ciascuna

% risorse FNA 2018 programmate per le singole azioni
(solo quota per disabilita gravissima)
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Regione, si pud notare (figura in alto*) che nel
totale nazionale il 90% delle risorse & program-
mato per essere destinato ad assistenza indiretta
nella forma di trasferimenti monetari. In meta
delle regioni si tratta della modalita esclusiva
di utilizzo delle risorse, mentre nell’altra meta
si tratta comunque della modalita prevalen-
te: la quota minima destinata all’assistenza in-
diretta e infatti di almeno il 60%. Poco piu del
6% la quota per l'assistenza diretta e poco piut
del 3% quella per i ricoveri di sollievo. Inoltre,
la tendenza che si osserva e quella di un sem-
pre maggior favore nella programmazione da
parte delle Regioni per l'assistenza indiretta:
confrontando quanto rendicontato sull’utilizzo
dell’annualita FNA 2016 con quanto program-
mato sulle risorse afferenti al 2018, I'incremento

della quota destinata ai trasferimenti e di qua-
si 10 punti percentuali, a discapito degli inter-
venti di assistenza domiciliare diretta (figura in
basso). Non sembrano pertanto possano esser-

Differenza tra FNA rendicontato 2016 e programmato 2018
(solo quota per disabilita gravissima)
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ci dubbi su quale debba essere il primo passo
verso una prestazione che costituisca un livello
essenziale: al di la delle denominazioni e speci-
ficazioni regionali, deve trattarsi di un assegno
di cura e per l'autonomia, con alcune caratte-
ristiche uniformi definite a livello nazionale.

* Per le Regioni Valle d”Aosta e Sicilia sono presentati i dati
relativi all’annualita 2017. Il dato della Regione Calabria non
& disponibile. I dati di tali Regioni non sono considerati nella
figura in basso.

Assistenza indiretta per i
gravissimi:
le caratteristiche essenziali

Al fine di definire le caratteristiche dell’assistenza
indiretta da garantire su tutto il territorio nazio-
nale, appare preliminarmente opportuno definir-
ne la ratio: nella definizione adottata dal DM 26
settembre 2016, si tratta di «un supporto alla per-
sona non autosufficiente e alla sua famiglia eventual-
mente anche con trasferimenti monetari nella misura
in cui gli stessi siano condizionati all’acquisto di ser-
vizi di cura e assistenza domiciliari nelle forme indivi-
duate dalle Regioni o alla fornitura diretta degli stessi
da parte di familiari e vicinato sulla base del piano
personalizzato». B evidente quindi il carattere so-
stitutivo di servizi che 1’assegno deve assumere,
o, detta in altri termini, il carattere immanente

** Gli allegati sono riportati alla fine dell'intero Piano a partire da pagina 32 di questa rivista
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nel sistema dei servizi territoriali e di radica-
mento in essi. Non ¢ quindi una prestazione
assimilabile all’indennita di accompagnamen-
to o alle altre prestazioni di invalidita civile
(cui, comunque, si cumulera), concesse sulla
base di un mero accertamento medico-legale.
Si tratta piuttosto di un sostegno che si inseri-
sce in un quadro piut generale di valutazione
multidimensionale del bisogno e di progetta-
zione personalizzata (su cui si tornera oltre), in
cui puo ritenersi appropriato erogare assisten-
za in forma indiretta per varie ragioni: dalla
promozione dell’autodeterminazione, quando
possibile, anche mediante la possibilita di sce-
gliere i servizi di cura e le persone che li for-
niscono, alla valorizzazione del lavoro di cura
del care-giver familiare, in particolare nel caso
di minorenni o di persone che non siano in gra-
do di esprimere pienamente la propria volon-
ta. Resta ferma la possibilita per la Regione di
erogare direttamente i servizi — eventualmente
lasciando facolta al beneficiario di scegliere tra
assistenza diretta e indiretta — cosi come di mo-
dulare I’ammontare dell’assegno sulla base di
altri servizi inclusi nel progetto personalizza-
to (ad esempio, la frequenza di centri diurni).
Quel che rileva & che 1’assegno sia ancorato ad
un bisogno di sostegno inteso come assistenza
personale: in questi termini, i gravissimi, per
come identificati rispetto al bisogno assisten-
ziale, rappresentano il punto di partenza di in-
terventi che potranno riguardare tutto il FNA,
una volta validato a livello nazionale uno
strumento unitario di valutazione del bisogno
in grado di differenziare le situazioni in base
alla diversa necessita di sostegno intensivo.
Considerata la dimensione strutturale del Fon-
do (550 milioni di euro a decorrere dal 2019)
e il numero di persone con disabilita gravissi-
ma (inferiore a 60 mila), nonché tenuto conto
che nell’ultimo triennio & gia fissata alla meta
del totale la quota minima di risorse da desti-
nare agli interventi in favore di tali persone,

appare sostenibile un intervento che, in assen-
za di altri servizi erogati dal territorio (come
ad esempio, assistenza domiciliare o servizi
semiresidenziali), preveda un trasferimento
di almeno 400 euro mensili per 12 mensilita.
La dimensione dell’intervento & comunque
limitata dall’ammontare di risorse disponibi-
li e la Regione dovra comunque evidenziare i
criteri in base ai quali eventualmente identi-
ficare le priorita nell’accesso in caso di risor-
se non sufficienti, rispetto al livello minimo
(ove utilizzati, tali criteri saranno oggetto di
specifico monitoraggio al fine di uniformare
le pratiche). La Regione potra, ad ogni modo,
con risorse proprie, integrare o differenziare
la prestazione, cosi come potra modularla ri-
ducendola, come detto, in caso di un’offerta
integrata di servizi, anche a valere sulle risor-
se FNA (si pensi alla fornitura diretta di as-
sistenza domiciliare o a periodi di ricoveri di
sollievo in cui la quota sociale € posta a carico
del FNA). Quanto alla valutazione della condi-
zione economica ai fini dell’accesso, si ritiene
che, per quanto possibile — trattandosi di pre-
stazioni per persone in condizione di disabilita
gravissima — debbano essere sottratte alla pro-
va dei mezzi e, se del caso, sottoposte a soglie
comunque di valore molto elevato: in partico-
lare, salvo deroghe di natura transitoria spe-
cificamente motivate, 1’assegno non dovrebbe
essere condizionato a valori ISEE inferiori a 50
mila euro, accresciuti a 65 mila in caso di be-
neficiari minorenni, dove I'ISEE da utilizzare
e quello per prestazioni agevolate di natura
socio-sanitaria (art. 6 del DPCM 159/2013).
E” infine facolta della Regione sottoporre tali
erogazioni a rendicontazione o a prevedere
trasferimenti nella forma di voucher o buoni
per l'acquisto di servizi. Se si propendesse per
trasferimenti non condizionati a rendiconta-
zione, € comunque necessario un monitorag-
gio del sostegno prestato secondo gli impegni
assunti nel progetto personalizzato.



Gli altri beneficiari: i non autosufficienti «gravi»

Persone con disabilita
grave beneficiarie di

interventi a valere sul
FNA - al 31.12.2018

Piemonte? 4.230
Valle d’Aosta n.d.
Liguria 2.967
Lombardia 10.887
Veneto 4.837
Friuli Venezia Giulia 509
Emilia-Romagna® 8.271
Toscana 8.450
Umbria“ 3.823
Marche? 3.912
Lazio 3.050
Abruzzo 1.669
Molise 157
Campania 197
Puglia® 2.529
Basilicata 938
Calabriaf 1.232
Sicilia 2.909
Sardegnas 0
60.567

@ Anno 2017. Dati parziali
b Dati al 31.12.2017

¢ Dati forniti in occasione del monitoraggio annualita
2016. Sono stati considerati i disabili gravi destinatari
di interventi

4 Dati al 31.12.2016

¢ Dati forniti in occasione del monitoraggio annualita
2016

fDati parziali

8 Alla data di rilevazione, la Regione non aveva ancora
completato ’adozione delle scale di cui al DM 26.9.2016.
11 totale degli assistiti e stato indicato tra i gravissimi, in
quanto sulla base delle scale regionali adottate si tratta
di condizione assimilabile
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La condizione di disabilita gravissima non
esaurisce il novero delle finalizzazione del
Fondo per le non autosufficienze. In genera-
le, il Fondo finanzia anche interventi per non
autosufficienze «gravi», ad oggi perd non me-
glio specificate a livello nazionale e quindi ri-
messe nei termini definitori esclusivamente
alla programmazione regionale. Dal punto di
vista quantitativo, si tratta di un insieme di
beneficiari simile quello dei gravissimi. Il to-
tale nazionale in tabella, infatti, € pari a poco
pitt di 60 mila persone, leggermente superiore
a quanto indicato per i gravissimi (55,6 mila).
Manca ancora il dato della Valle d’Aosta (as-
sente pure tra i gravissimi), mentre la Basilica-
ta sembrerebbe aver indicato tra i gravi anche
gran parte dei gravissimi; si tratta comunque di
regioni molto piccole che non modificano gli or-
dini di grandezza nazionali. Pur con questi ed
altri limiti piti volte evidenziati di mancanza
di esaustivita e piena comparabilita dei dati rac-
colti a livello regionale, si pud quindi affermare
cheil totalenazionale degli assistiti del FN A sia di
circa 120 mila beneficiari, pitt 0 meno equamente
ripartiti tra gravi e gravissimi. Nel complesso si
tratta di 20 persone ogni 10 mila residenti, pari a
poco piu del 5% dei beneficiari dell’indennita di
accompagnamento. La distribuzione territoriale
appare perd molto diversa: in generale, le Re-
gioni del Mezzogiorno sembrano aver indiriz-
zato prioritariamente l'intervento sui gravissimi
(i gravi essendo meno del 30% del totale degli
assistiti; cfr. grafico, asse di sinistra’); viceversa,
nel Centro il numero di gravi sul totale degli as-
sistiti & largamente prevalente (in media il 70%
del totale), mentre il Nord & poco sopra la media
nazionale. Analoghe evidenze si osservano nel-
le incidenze rispetto alla popolazione residente,
muovendosi da 5 per 10 mila nel Mezzogiorno
a oltre 15 nel Centro (asse di destra in figura’).

* 1l grafico citato si trova a pagina 22 di questa rivista



Ma i dati medi nascondono una notevole va-
riabilita, anche all’interno della stessa macro
area territoriale, con punte, da un lato, infe-
riori al 5% del totale degli assistiti in Cam-
pania, pari a meno di 1 persona ogni 10 mila
residenti, e, dall’altro, dell’85% degli assisti-
ti in Toscana e di oltre 40 persone ogni 10
mila in Umbria.

In generale, le scelte regionale sui non au-
tosufficienti gravi dipendono fondamen-
talmente dal sistema di welfare regionale e
sono difficilmente valutabili in questo con-
testo: ad esempio, un basso numero di gra-
vi potrebbe essere in alcuni casi — quelli di
sistemi «forti» — l’effetto della copertura di
queste platee con risorse regionali, mentre
in altri — sistemi «deboli» — 'effetto di una
destinazione dell’intero ammontare delle ri-
sorse del Fondo per i gravissimi.

Persone non autosufficienti gravi assistite dall'FNA
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Gli interventi per i non autosufficienti gravi:

verso una definizione nazionale

L’eterogeneita a livello regionale nel numero
di non autosufficienti gravi e nella loro quota
rispetto al totale degli assistiti si accompagna
anche ad una notevole diversita territoriale nel-
la programmazione delle risorse loro dedicate.

]

% risorse FNA programmate per le singole azioni
(solo quota per non autosufficienze gravi)

L

ma) Assistenza domiciliare 1 b) Trasferimenti monetari

ia

ilia
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si

Valle d'Aosta
Ccampania

) Ricoveri di sollievo

Le aree di intervento sono le medesime che
per i gravissimi (cfr. pag. 10 e allegato 2”), ma
mentre per questi ultimi l'utilizzo prevalen-
te se non esclusivo é l'assistenza indiretta per
tutte le Regioni, nel caso dei gravi cio & vero
solo in meta delle stesse (figura in alto*). Nel-
la media nazionale a tal fine & programmato
il 70% del totale delle risorse, cifra comunque
in crescita di circa 10 punti rispetto a quanto
rendicontato relativamente all’annualita 2016

(figura in basso); la quota destinata all’assisten-

Differenza tra FNA rendicontato 2016 e programmato 2018
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za domiciliare diretta ¢ invece del 23%, quasi
quattro volte quello rilevato per i gravissimi,
con alcune Regioni (Valle d’Aosta, Puglia, Sar-
degna) in cui tale utilizzo & esclusivo; infine, la
quota per interventi complementari quali rico-
veri di sollievo e di poco meno del 7%, circa il
doppio di quella prima vista per i gravissimi.
Infine, anche qualitativamente, le persone assi-
stite a valere sulle risorse FNA come non auto-
sufficienti gravi non sono in alcun modo ricon-
ducibili ad un modello nazionale di riferimento.
In generale, I'accesso € sempre preceduto da una
valutazione multidimensionale a cura di una
specifica équipe con competenze socio-sanitarie,
ma non esistono pratiche comuni negli strumen-
ti e nei criteri di scelta adottati. Varie sono ad
esempio le scale prese a riferimento (SVAMA /
SVAMDi, SiDi, Aged, Valgraf, Bina, Barthel,
ecc.), di solito usate a supporto della valutazio-
ne, ma senza che da esse discendano differenzia-
zioni nei servizi e negli interventi attivati o cut-
off per la definizione dell’accesso individuabili
a livello nazionale o anche regionale. Indubbia-
mente pitt diffuso per i gravi e 1'utilizzo dell’l-
SEE, utilizzato sempre seppure in alcune Regio-
ni mediante la fissazione di soglie di accesso —a
livelli decisamente inferiori di quelli prima esa-
minati per i gravissimi — in altre come criterio
di ordinamento delle domande per individuare
i beneficiari in caso di risorse non sufficienti. In
alcuni casi, infine, si individuano a livello regio-
nale specifici target di intervento (esempio, an-
ziani o minorenni). In altri, le risorse sono tra-
sferite agli ambiti territoriali (a volte ai distretti
socio-sanitari), che a loro volta individuano
beneficiari e interventi secondo le priorita del

** 1l richiamo indicato tra parentesi si ritrova in questa
rivista a pagina 19

Gli allegati sono riportati alla fine dell'intero Piano a
partire da pagina 32 di questa rivista
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territorio. Alla luce di tali evidenze, quindi, an-
che se queste differenziazioni territoriali appa-
iono l'effetto non sorprendente della mancata
strutturalita delle risorse del FNA fino al 2016 e
della rilevante eterogeneita dei sistemi di wel-
fare territoriali (come visto nella prima parte),
non vi & dubbio che nel percorso verso i livelli
essenziali delle prestazioni a valere sul FNA,
nel periodo oggetto di questo Piano e a integra-
zione di quanto fatto con i gravissimi, i maggio-
ri investimenti che devono esser fatti in termini
programmatori riguardano l’identificazione di
strumenti che permettano di definire unitaria-
mente la platea dei beneficiari.

* Per le Regioni Valle d”Aosta e Sicilia sono presentati i
dati relativi all’annualita 2017. Per la Regione Calabria i
dati relativi all’annualita 2016. I dati di tali Regioni non

sono considerati nella figura in basso.

L'identificazione delle
persone non autosufficienti
gravi ai fini dell’FNA

Una delle priorita di questo Piano e quindil’av-
vio di un percorso nazionale di identificazione
delle persone non autosufficienti gravi che ac-
cedono agli interventi dell’FNA, percorso con-
cettualmente simile a quello avviato con il DM
26 settembre 2016 per i gravissimi. Come si ¢
visto, in quel caso, ’adozione di una stringen-
te definizione nazionale, entrata a regime nel
2018, ha subito cominciato a produrre effetti di
omogeneizzazione territoriale, pur in presen-
za di scelte programmatorie diverse a livello
regionale sugli interventi da attivare. Eviden-
temente, pero, I'approccio adottato per i gra-
vissimi non & volto a identificare una «misura»
della non autosufficienza: nel caso dei gravis-
simi ¢ la patologia o menomazione, associata a
specifiche scale funzionali, a permettere — in-
direttamente — di individuare un bisogno assi-
stenziale tale da meritare opportuna tutela. E’

un approccio cioé specifico, che non ha caratte-
ristiche di universalita e non e estendibile oltre
I’ambito per cui e stato pensato. E” un primo
importante passo, ma che necessita di essere
integrato con una definizione di «non autosuf-
ficienza» che — a prescindere dalle specifiche
patologie o menomazioni e, quindi, in manie-
ra applicabile a tutti — permetta di differenzia-
re le situazioni sulla base del bisogno assisten-
ziale e della necessita di sostegno intensivo. E’
questo un obiettivo chiaro sin da principio (cfr.
il gia richiamato art. 7 del DM 26 settembre
2016) e su cui del lavoro e stato gia fatto: per
tale finalita, con DM 31 maggio 2017 era sta-
ta infatti insediata una Commissione tecnica
presso il Ministero del lavoro e delle politiche
sociali, coordinata da Carlo Francescutti (gia
coordinatore del Comitato tecnico-scientifico
dell’Osservatorio nazionale sulla condizione
delle persone con disabilita) e da Luigi Tesio
(Direttore del Dipartimento di Scienze Neu-
ro-riabilitative dell’IRCCS Istituto Auxologi-
co Italiano di Milano), con la partecipazione
di esperti individuati dal partenariato sociale
e dalle Regioni e dall’ANCI. La Commissione
ha definito una prima proposta di strumenti
valutativi da sottoporre all’adozione di questo
Piano e a successiva validazione territoriale.
Il punto di partenza e l'individuazione del-
le caratteristiche del sostegno per la persona
e la sua famiglia che si ritiene debba esse-
re oggetto di interventi a carico del FNA; in
particolare, deve trattarsi di un sostegno:

* proporzionato all’onerosita dell'impegno
assistenziale umano;

* di tipo generico e non professionale;

e necessario in caso di assistenza domiciliare;

* reso necessario da una disabilita;

e che superi in intensita, durata e frequenza
quello che pud essere soddisfatto da una
ordinaria rete relazionale familiare;

* in una logica di gradualita dei benefici
rispetto al bisogno effettivo, e non risarcito-
ria della gravita intrinseca della disabilita
né della sottostante patologia.



Ne consegue che «come criterio di riferimento
per la definizione di livelli graduati di necessita
di sostegno intensivo si e assunta la gravosita
del carico assistenziale richiesto al caregiver.
Questa gravosita e
unidimensionale che rappresenta l'ammontare
dell’attivita assistenziale aspecifica (caregi-

ving) richiesta, ammontare inteso come valido

vista come una variabile

indicatore (“proxy”) del costo che persona non
autosufficiente e contesto familiare devono so-
stenere e sul quale vogliono intervenire i benefi-
ci offerti dal FNA».

La strumento costruito — un questionario
per la definizione del carico assistenziale —
¢ relativamente semplice e volto quindi ad
individuare la necessita di presenza del ca-
regiver, pitu che le sue specifiche mansioni,
attitudini e competenze.

Una «misura» della
non autosufficienza

N .

Il questionario e qui riprodotto. Individua
cinque ambiti di vita in cui considerare il
tipo e ’ammontare di assistenza necessaria:

la cura della persona (inclusi i trasferimenti
letto/sedia, sedia/WC, ecc. in caso di ipo-
mobilita grave), la mobilita domestica, la
gestione del comportamento, i compiti do-
mestici (solo per persone con 12 anni o pitt)
e la mobilita per attivita extra-domestiche.
Per ciascuno di questi ambiti va identificata
la tipologia di assistenza di cui la persona
necessita e a ciascuna tipologia ¢ assegnato
un coefficiente: in caso di assenza di neces-
sita rilevanti (da non confondersi con com-
pleta autosufficienza, ma con bisogni che
possono essere soddisfatti dalla rete rela-
zionale ordinaria) il punteggio e nullo; se vi
¢ bisogno di ausili che necessitano del coin-
volgimento attivo, costante e quotidiano da
parte del caregiver, il coefficiente e 1; se c’e
necessita di supporto fisico complementa-
re (ripetutamente nel corso della giornata e
tutti i giorni, con sforzo fisico non minimale
dell’operatore) o di vigilanza/supervisione
non continuativa (presenza comunque tutti
i giorni, pitt volte al giorno, anche se per

non pitt di 12 ore), il coefficiente & 2; se il
supporto fisico necessario & sostitutivo e
non complementare oppure la vigilanza/
supervisione ¢ continuativa per gran parte

o 50 ys . G B ] Punteggi
Ambito Coefficienti per tipologia di assistenza o
e 0 !1eve Ausili Supporto fisico complementare Supporto fisico sostitutivo
Cura della persona e 5 necessita 0/5/10/15
trasferimenti
0 1 2 3
Nessuna o lieve . Supporto fisico Supporto fisico Vil nea e lo \.ﬁg]lanza e/.o .
N Ausili e supervisione non | supervisione continuativa
- ) necessita complementare sostitutivo 3 B
Mobilita domestica 4 continuativa non H24 0/4/8/12
0 1 2 3 2 3
Nessuna o lieve Ausili Vigilanza e/ o supervisione non Vigilanza e/ o supervisione continuativa non
Gestione del necessita continuativa H24
4 0/4/8/12
comportamento
0 1 2 3
Nes;eu;z;tgeve Ausili Supporto fisico complementare Supporto fisico sostitutivo
Compiti domestici 2 0/2/4/6
0 1 2 3
eSS ° !1eve Ausili Supporto fisico complementare Supporto fisico sostitutivo
Mobilita per attivita 0y necessita 0/2/4/6
extra-domestiche
0 1 2 3
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della giornata, il coefficiente & 3. Se vi sono
pilt necessita (es. ausili e supporto fisico
oppure sia supporto fisico che vigilanza),
si applica in ciascun ambito il coefficiente
pil elevato (senza sommare) e se per motivi
clinici le attivita in alcuni ambiti non sono
possibili (es. mobilita extra domestica) si
applica il coefficiente massimo. Il punteggio
complessivo & quindi ottenuto dalla somma
dei coefficienti in ciascun ambito moltipli-
cati per il peso attribuito all’ambito medesi-
mo (il peso piu alto — pari a 5 — & attribuito
alla cura della persona, il pit1 basso — pari a
2 — ai compiti domestici e alla mobilita ex-
tra-domestica).Si ottiene cosi una scala del bi-
sogno assistenziale (come sopra specificato) che
si estende in un range che va da 0 a 51 punti (per
i minori di 12 anni, da 0 a 45) e che restituisce
un ordinamento delle persone secondo il criterio
unidimensionale della «gravosita» di sostegno
intensivo di cui necessitano. Con strumenti di
questo tipo — una «misura della Non Autosuffi-
cienza - mNA» — e I'identificazione di opportuni
punteggi soglia, definiti anche sulla base delle
risorse disponibili nel Fondo, ci si pud quindi
muovere nella direzione auspicata e, cioe, verso
«non soltanto una maggiore capacita selettiva utile
alla programmazione delle politiche e dei servizi a
favore delle persone non autosufficienti e delle loro
famiglie, ma anche una maggiore trasparenza dei
processi decisionali, una maggiore equita e un con-
tenimento degli elementi conflittuali».

Il processo di implementazione
della nuova «misura NA»

La proposta illustrata, prima di poter essere
adottata come strumento operativo dai territori,
necessita evidentemente di conferme empiriche
e di un processo di validazione. Va innanzitut-
to considerato che esistono vari momenti valu-
tativi a livello regionale ai quali lo strumento
qui proposto si sovrappone. Seppure le finalita
possano non essere esattamente le medesime
di quelle del FNA — e cioe I'identificazione del-
le persone con maggior bisogno assistenziale ai
fini dell’accesso a specifici interventi e servizi —
si tratta in ogni caso di strumenti gia adottati a
livello regionale, che investono gli stessi ambiti
d’analisi, che gli operatori sono gia in grado di
utilizzaree che con ogni probabilita sono gia
stati somministrati ai medesimi beneficiari de-
gli interventi a valere sul FNA o perlomeno ad
alcuni di essi. Ai fini di una prima validazione
empirica della misura, la stessa Commissione
proponente ha gia avuto modo di lavorare su
alcuni dataset regionali relativi a strumenti
molto pitt complessi di quello qui proposto,
basati su articolate procedure di definizione di
profili di funzionamento (SI.D.I. della Regione
Lombardia e Val.Graf. e un questionario sulle
condizioni di vita per persone con disabilita in
strutture residenziali e semiresidenziali della
Regione Friuli Venezia Giulia): sono stati ana-
lizzati i singoli item degli strumenti regionali,
ricondotti quelli rilevanti agli ambiti prima de-
scritti della «mNA», individuati i coefficienti e
ricavati i punteggi. In altri termini, gia in sede
di proposta, si & potuto dimostrare — con buoni
esiti — la possibilita di trans-codificare nella mi-
sura nazionale alcuni strumenti regionali ap-
plicati ad un significativo numero di persone
(oltre 10 mila in ciascuna delle due Regioni).
Non & pero evidentemente sufficiente, vista la
notevole variabilita di strumenti in uso a livel-
lo regionale (o anche infra-regionale) di cui gia
si e fatto cenno. Ai fini della validazione della
mFNA, il primo passo da compiere & quindi



quello — per tutte le Regioni che adottano pro-
cedure di valutazione della non autosufficien-
za con strumenti propri — di trans-codificare
tali strumenti in quello nazionale. Cio impli-
ca nell’ordine: un censimento degli strumenti
utilizzati, la verifica della riconducibilita delle
voci/item dello strumento regionale agli am-
biti identificati per I'mNA, I'impegno a rac-
cogliere i dati a livello individuale su tutti i
beneficiari di interventi a valere sul FNA e a
metterli a disposizione di un database nazio-
nale. Per le Regioni che invece non si sono do-
tate di propri strumenti di valutazione della
non autosufficienza, I'impegno ¢ a sommini-
strare il questionario mNA a tutti i beneficiari
degli interventi a valere sul Fondo per far con-
fluire i dati nel medesimo database. Perlome-
no su un campione dei beneficiari e per tutte le
Regioni andranno inoltre raccolte informazio-
ni sulle condizioni cliniche (nei termini di ca-
tegorie di menomazione, dispositivi biomedi-
ci, programmi terapeutici) da utilizzare come
«codici di contesto», finalizzato a controlli di
coerenza ex-post. Il questionario mNA andra
somministrato anche ad un campione di per-
sone con disabilita gravissima, che si ricorda e
ad oggi una definizione adottata sperimental-
mente: vanno infatti verificate le scelte com-
piute nel DM 26 settembre 2016 nell’ottica di
rafforzarle ed eventualmente integrarle, atteso
che I'approccio seguito & stato quello di valu-
tazione solo indiretta del carico assistenziale.
Infine, il flusso informativo — seppur riferito
a prestazioni sociali — andra coordinato con il
flusso SIAD in materia di assistenza domici-
liare attivato nell’ambito del Sistema sanitario
nazionale, nelle modalita da definire con la co-
stituzione di un apposito tavolo di lavoro con
il Ministero della salute.

In sintesi, quindi, con il processo sopra descrit-
to, da attuarsi nel periodo di vigenza di questo
Piano, le Regioni che utilizzano strumenti pro-
pri per la valutazione della non autosufficien-
za potranno continuare ad utilizzarli e quelle
che non ne hanno di disponibili o che vorran-
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no fare un investimento per il cambiamento
potranno utilizzare direttamente lo strumen-
to nazionale. Allo stesso tempo, la definizio-
ne per i gravissimi potra trovare conferme ed
essere eventualmente integrata. La cosa piu
importante, pero, e che al termine di questo
processo — da validare a livello nazionale, a
partire dalle trans-codifiche, con l'istituzione
di una apposita Commissione tecnico-scienti-
fica — la misura della non autosufficienza na-
zionale potra definitivamente orientare le scel-
te di programmazione delle risorse del FNA e
quindi tutti i beneficiari a valere su tali risor-
se, indipendentemente dal luogo di residenza,
potranno essere identificati in maniera omo-
genea e secondo criteri uniformi.



L'integrazione socio-sanitaria e la valutazione multidimensionale

Si e detto della conferma in questo Piano
degli interventi previsti nel DM 26 settem-
bre 2016, che abbiamo definito una sorta di
Piano «zero». Come gia previsto nel mede-
simo DM (cfr. Allegato 3), non pud prescin-
dersi da un ancoraggio di tali interventi in
un sistema integrato di servizi socio-sanita-
ri territoriali, quale quello che & andato de-
lineandosi sin dagli albori del FNA, anche
mediante la possibilita di finanziare con le
risorse del Fondo (nelle prime annualita) le
misure regionali per l'integrazione delle po-
litiche sociali e sanitarie. E’ un impegno che
permane — una sorta di pre-condizione per
gli interventi a valere sul FNA - e che rap-
presenta un vero e proprio modello di inter-
vento, che negli anni ¢ andato affermandosi
anche oltre I’ambito delle politiche in favo-
re delle persone con disabilita grave (dove
pure ha trovato importanti conferme, ad
esempio, in attuazione delle politiche nazio-
nali per il cd. «dopo di noi», che pitt avanti
si prendera a riferimento): sia il primo Piano
per gli interventi e i servizi di contrasto alla
poverta che il primo Piano sociale naziona-
le (entrambi per il periodo 2018-20) e prima
ancora il d. Igs. n. 147 del 2017, nella parte
che resta viva e rafforzata con il Reddito di
cittadinanza, hanno affermato un modello
in cui i servizi territoriali si integrano per
fornire risposte appropriate a bisogni tipi-
camente complessi e che necessitano di es-
sere analizzati e valutati su pitt dimensioni.
Un approccio «ecologico» in cui la persona e
considerata nell’ambito del contesto sociale
in cui vive, a partire dalla famiglia e dalla
comunita d’appartenenza, ed in coerenza,
nello specifico degli interventi di questo Pia-
no, con i principi della Convenzione ONU
sui diritti delle persone con disabilita.

Con riferimento a questo Piano, l'integra-

zione va promossa sin dall’accesso ai ser-
vizi socio-sanitari, al fine di agevolare e
semplificare l'informazione e le procedure,
rafforzando i presidi territoriali nella forma
di Punti Unici di Accesso alle prestazioni.
Agli interventi a valere sul FNA, come gia
nel caso del «dopo di noi» (art. 2, del DM 23
novembre 2016, qui richiamato quale punto
pitt avanzato di elaborazione programmati-
ca condivisa in materia) «si accede previa va-
lutazione multidimensionale, effettuata da equipe
multi professionali in cui siano presenti almeno
le componenti clinica e sociale, secondo i principi
della valutazione bio-psico-sociale e in coerenza
con il sistema di classificazione ICF (Classifica-
zione Internazionale del Funzionamento, della
Disabilita e della Salute)». La valutazione mul-
tidimensionale va oltre lo specifico dell’ana-
lisi del bisogno assistenziale (la mNA di cui
alle pagine precedenti) e «analizza le diver-
se dimensioni del funzionamento della persona
con disabilita in prospettiva della sua migliore
qualita di vita, ed in particolare, almeno le se-
guenti aree: cura della propria persona, inclusa
la gestione di interventi terapeutici; mobilita;
comunicazione e altre attivita cognitive; attivita
strumentali e relazionali della vita quotidiana».
«La valutazione ... e finalizzata alla definizione
del progetto personalizzato..., [che] individua gli
specifici sostegni di cui la persona con disabilita
grave necessita», inclusi gli interventi a valere
sul FNA, e che «contiene il budget di progetto,
quale insieme di tutte le risorse umane, economi-
che, strumentali da poter utilizzare in maniera
flessibile, dinamica ed integrata». Assume per-
tanto particolare rilevanza, anche ai sensi
dei Livelli Essenziali di Assistenza (Dpcm
12/01/2017), I’articolazione individualizza-
ta e flessibile degli interventi integrati con-
divisi con la persona e/o la famiglia.

* Gli allegati sono riportati alla fine dell'intero Piano a partire da pagina 32 di questa rivista



Il progetto personalizzato

La valutazione multidimensionale ¢ finalizza-
ta alla definizione del progetto personalizza-
to. Proseguendo nel richiamo dei principi de-
finiti in sede di attuazione del «Dopo di noi»,
«il progetto individua gli specifici sostegni di cui
la persona ... necessita, a partire dalle prestazio-
ni sanitarie, sociali e socio-sanitarie ed inclusi gli
interventi e i servizi ... a valere sulle risorse del
Fondo, in coerenza con la valutazione multidimen-
sionale e con le risorse disponibili, in funzione del
miglioramento della qualita di vita e della corretta
allocazione delle risorse medesime. ... 1l progetto
personalizzato contiene il budget di progetto, qua-
le insieme di tutte le risorse umane, economiche,
strumentali da poter utilizzare in maniera flessi-
bile, dinamica ed integrata» (art. 2, co. 2, DM 23
novembre 2016).

«Il progetto personalizzato e definito assicurando
la pin ampia partecipazione possibile della perso-
na ... [non autosufficiente], tenendo conto dei
suoi desideri, aspettative e preferenze e prevedendo
altresi il suo pieno coinvolgimento nel successivo
monitoraggio e valutazione. Laddove la persona
con disabilita grave [0 gravissima] non sia nella
condizione di esprimere pienamente la sua volonta,
e sostenuta ... da chi ne tutela gli interessi». (art.
2, co. 3, DM 23 novembre 2016).

«Nel rispetto dell’articolo 19 della Convenzione
delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con
disabilita, ed in particolare, del comma 1, lette-
ra a), gli interventi e i servizi ... sono proposti e
condivisi con la persona con disabilita grave ... [0

PUNTI UNICI ACCESSO
-

VALUTAZIONE
MULTIDIMENSIONALE

. 4
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USSP m) PRESTAZIONI E SERVIZI mm)p
BUDGET DI PROGETTO

La rosa blu

gravissima] garantendole la possibilita di auto-
determinarsi e il rispetto della liberta di scelta. A
tal fine vanno garantiti, con le minori limitazio-
ni possibili e con particolare riguardo alle persone
con disabilita intellettiva e del neuro sviluppo, gli
strumenti previsti dalla vigente legislazione rela-
tivi al sostegno nella presa delle decisioni, nonché
devono essere adottate strategie volte a facilitare la
comprensione delle misure proposte» (art. 3, co. 1,
DM 23 novembre 2016).

«ll progetto personalizzato individua, sulla base
della natura del bisogno prevalente emergente dal-
le necessita di sostegni definite nel progetto, una
figura di riferimento (case manager) che ne curi la
realizzazione e il monitoraggio, attraverso il coor-
dinamento e l'attivita di impulso verso i vari sog-
getti responsabili della realizzazione dello stesso.
Il progetto personalizzato definisce metodo-
logie di monitoraggio, verifica periodica ed
eventuale revisione, tenuto conto della soddi-
sfazione e delle preferenze della persona con
disabilita grave [o gravissima]» (art.2, co. 4 e
5, DM 23 novembre 2016). E’ essenziale che il
progetto, una volta identificati i sostegni, ben-
ché soggetto a verifica della persistenza delle
condizioni che lo hanno motivato, abbia una
continuita senza soluzioni legate alle diverse
annualita di finanziamento degli interventi.
In altri termini, va assicurata, nei limiti del
possibile, la continuita delle prestazioni senza
procedere a rivalutazioni che non siano mo-
tivate dal necessario monitoraggio in itinere.

v Assistenza domiciliare

v’ Trasferimenti monetari per l'acquisto di servizi di
cura e assistenza domiciliari

v Interventi complementari all’assistenza domiciliare
(ricoveri di sollievo)

v Progetti per la vita indipendente




Riparto delle risorse e monitoraggio

I criteri di riparto delle risorse del FNA
sono — dall’origine - costruiti come una
media ponderata di due indicatori uti-
lizzati quali proxy «della domanda poten-
ziale di servizi per la non autosufficienza:

a) popolazione residente, per regione, d’eta pari
o superiore a 75 anni, nella misura del 60%;
b) criteri utilizzati per il riparto del Fondo na-
zionale per le politiche sociali di cui all’articolo
20, comma 8, della legge 8 novembre 2000, n.
328, nella misura del 40%» (art. 1, co. 2 del
DM 26 settembre 2016).

Abruzzo 2,39%
Basilicata 1,08%
Calabria 3,47%
Campania 8,46%
Emilia Romagna 7,82%
Friuli Ven. Giulia 2,33%
Lazio 9,12%
Liguria 3,34%
Lombardia 15,91%
Marche 2,84%
Molise 0,66%
Piemonte 8,00%
Puglia 6,60%
Sardegna 2,86%
Sicilia 8,21%
Toscana 7,00%
Umbria 1,72%
Valle d’Aosta 0,25%
Veneto 7,94%

Si tratta di criteri che hanno una loro raziona-
lita. In assenza di indicatori sulla distribuzio-
ne regionale delle persone non autosufficienti
(non sono utili a tal fine i dati amministrativi
sui beneficiari di prestazioni quali I'indennita

di accompagnamento), si & preferito adottare
da principio indicatori demografici e indica-
tori gia in uso dalla fine degli anni 90 del se-
colo scorso per il riparto del Fondo nazionale
per le politiche sociali (fondo che, perlomeno
fino alla nascita del FNA, ma in parte anche
successivamente, ne svolgeva le funzioni per
la quota parte volta a finanziare servizi ter-
ritoriali per la disabilita). D’altra parte, quel
che qui rileva non & il numero assoluto di
non autosufficienti in una data regione, ma
la quota relativa nel totale nazionale: a meno
di specifiche differenziazioni territoriali delle
incidenze e delle prevalenze — di cui perd non
vi & alcuna evidenza scientifica (se non margi-
nalmente e limitatamente a singole patologie,
ma non tali da modificare il quadro) — la quo-
ta di popolazione residente in una data regio-
ne sul totale nazionale ¢ una buona approssi-
mazione della quota relativa di persone non
autosufficienti residenti in quella regione. E
poiché tra le persone non autosufficienti, gli
anziani sono piu rappresentati che nella po-
polazione complessiva, la scelta di un indi-
catore demografico riferito alla distribuzione
territoriale degli anziani appare preferibile.
Si noti che la quota di anziani ultra 75enni
beneficiari degli interventi a valere sul FNA,
pur con i limiti della raccolta dati per questo
Piano evidenziati nelle sezioni precedenti, e
risultata essere di quasi la meta del totale dei
beneficiari, a fronte di una quota nella popo-
lazione residente che & solo di un decimo del
totale.

Gli indicatori utilizzati ad oggi per il ripar-
to del FNA - riportati in tabella e aggior-
nati al 2019 — sono quindi confermati per il
periodo di vigenza di questo Piano come
una sorta di criterio di spesa storica. Ma nei
prossimi anni — mano a mano che avanzera
la progressione graduale verso i livelli



essenziali — anche tali indicatori dovranno essere
rivisti per tener conto sempre pit1 del fabbisogno
che emerge in ciascuna Regione una volta defini-
ti in maniera uniforme i destinatari delle risorse
e le prestazioni loro dedicate, proseguendo nel
lavoro avviato con i gravissimi secondo le indi-
cazioni prima illustrate e, in particolare, a partire
dall’assegno di cura e per 'autonomia definito
in questo Piano.

Perché questo percorso possa compiersi € perd
essenziale che i flussi informativi sull’utilizzo
delle risorse — beneficiari e interventi — siano
puntuali, affidabili e comparabili. A tal fine il de-
creto con cui questo Piano verra adottato indivi-
duera specifici standard per la raccolta dei dati a
livello di ambito territoriale, secondo le modali-
ta definite dal recente DM 22 agosto 2019 che at-
tua il Sistema informativo dell’offerta dei servizi
sociali (art. 24, co. 3, lett. b), d. 1gs. 147/2017). La
massima attenzione e percio da porsi sulla rego-
larita e puntualita dei flussi perché solo in que-
sto modo il prossimo Piano potra davvero rap-
presentare un avanzamento rispetto al presente.

Progetti per la vita
indipendente

Oltre agli interventi di cui all’allegato 2, sin dal
2014 il FNA e attribuito in una quota parte anche
al Ministero del lavoro e delle politiche sociali
per la realizzazione di progetti sperimentali in
materia di vita indipendente, da attuarsi comun-
que per il tramite delle Regioni. Si e trattato di
una concreta attuazione del primo Programma
di azione biennale per la promozione dei diritti e
l'integrazione delle persone con disabilita, adotta-
to con DPR 4 ottobre 2013, e, in particolare, della
linea di intervento 3 «Politiche, servizi e modelli
organizzativi per la vita indipendente e l'inclusio-
ne nella societa». Il riferimento e all’articolo 19
della Convenzione ONU sui diritti delle perso-
ne con disabilita per il quale gli Stati riconosco-
no “il diritto di tutte le persone con disabilita a
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vivere nella societa, con la stessa liberta di scelta
delle altre persone, e adottano misure efficaci ed
adeguate al fine di facilitare il pieno godimento
da parte delle persone con disabilita di tale dirit-
to e la loro piena integrazione e partecipazione
nella societa”. Gli Stati devono assicurare che
“le persone con disabilita abbiano la possibilita di
scegliere, su base di uguaglianza con gli altri, il
proprio luogo di residenza e dove e con chi vivere
e non siano obbligate a vivere in una particolare
sistemazione”. Inoltre, gli Stati devono garanti-
re che “le persone con disabilitia abbiano accesso
ad una serie di servizi a domicilio o residenzia-
li e ad altri servizi sociali di sostegno, compresa
l'assistenza personale necessaria per consentire
loro di vivere nella societa e di inserirvisi e impe-
dire che siano isolate o vittime di segregazione”.
In occasione del parere sul Programma di azioni
in sede di Conferenza Unificata, le stesse Regioni
avevano espresso la raccomandazione «di incre-
mentare il finanziamento per le sperimentazioni re-
gionali per le politiche, servizi e modelli organizza-
tivi per la vita indipendente» e, pertanto, al primo
riparto utile del FNA (annualita 2014) 10 milioni
di euro sono stati a tal fine destinati, in partico-
lare attribuendo le risorse «ai territori coinvolti
nella sperimentazione per il tramite delle Regioni
e delle Province autonome sulla base di linee gui-
da adottate dal Ministero del lavoro e delle politi-
che sociali» (art. 6, DM 7 maggio 2014). Le linee
guida adottate dal Ministero — redatte sulla base
del primo Programma di azione e aggiornate a
seguito dell’adozione del secondo Programma
(DPR 12 ottobre 2017), che ha mantenuto la linea
di intervento sulla vita indipendente — sono state
quindi lo strumento di indirizzo per I'implemen-
tazione delle sperimentazioni a livello territoria-
le. I principi generali per tali sperimentazioni
sono quelli visti per 1'utilizzo delle risorse FNA
di cui si & discusso precedentemente e cioé: valu-
tazione multidimensionale, progettazione perso-
nalizzata, budget di progetto; con le linee guida
per i progetti per la vita indipendente si & avu-
to modo di disciplinare anche nello specifico la



partecipazione della persona con disabilita alla
progettazione, che deve essere la pitt ampia
possibile; la libera scelta dell’assistente perso-
nale, che deve essere sempre garantita a meno
di specifiche indicazioni emerse in sede di valu-
tazione; il contributo economico per 'assistente
personale, che deve essere considerato parte di
un pitt ampio sistema di aree di progettazione
connesse all’obiettivo di autonomia; la specifica
attenzione a forme di abitare in autonomia; I’at-
tenzione allo sviluppo — quali azioni di sistema
— di specifiche agenzie per la vita indipendente
e consulenza alla pari.

Dopo un quinquennio, appare oggi necessario
che le progettazioni per la vita indipendente — at-
testatesi nell’ultimo triennio su una dimensione
nazionale di 15 milioni di euro piti il cofinanzia-
mento regionale — escano dalla fase sperimentale
ed entrino nella programmazione ordinaria dei
servizi. Fermo restando un coordinamento na-
zionale mediante linee guida da adottare con il
decreto di riparto FNA, le risorse per I'attuazio-
ne dei progetti rientreranno quindi nella quota
regionale: ciascuna Regione dovra garantire,
pero, nell’ambito della programmazione regio-
nale degli interventi, una diffusione dei progetti
in termini di risorse e di numero di Ambiti ter-
ritoriali coinvolti pari almeno a quanto indicato
nel D.D. n. 669 del 28 dicembre 2018 (di adozio-
ne delle linee guida della passata annualita del
FNA): deve cioe trattarsi di almeno 187 ambiti
per un totale di 18,7 milioni di euro, tenuto conto
del cofinanziamento del 20% gia garantito dal-
le Regioni. Sono valori minimi da confermare
rispetto alle annualita precedenti, considerato
che ciascuna Regione si impegnera a sviluppare
i progetti di vita indipendente prospetticamen-
te in tutti gli Ambiti territoriali in cui vi sono le
condizioni per attuarlo.

Allegato 1 - La condizione
di disabilita gravissima

La condizione di disabilita gravissima & de-
terminata ai sensi dell’articolo 3, commi 2 e

3 del DM 26 settembre 2016, di seguito ripor-
tati: «2. Per persone in condizione di disabilita
gravissima, ai soli fini del presente decreto, si in-
tendono le persone beneficiarie dell’indennita di
accompagnamento, di cui alla legge 11 febbraio
1980, n. 18, o comunque definite non autosuffi-
cienti ai sensi dell’allegato 3 del decreto del Presi-
dente del Consiglio dei Ministri n. 159 del 2013,
e per le quali sia verificata almeno una delle se-
guenti condizioni:

a) persone in condizione di coma, Stato Vegeta-
tivo (SV) oppure di Stato di Minima Coscien-
za (SMC) e con punteggio nella scala Glasgow
Coma Scale (GCS)<=10;

b) persone dipendenti da ventilazione meccanica as-
sistita o non invasiva continuativa (24/7);

c) persone con grave o gravissimo stato di demenza
con un punteggio sulla scala Clinical Dementia
Rating Scale (CDRS)>=4;

d) persone con lesioni spinali fra CO/C5, di qualsi-
asi natura, con livello della lesione, identificata
dal livello sulla scala ASIA Impairment Scale
(AIS) di grado A o B. Nel caso di lesioni con esiti
asimmetrici ambedue le lateralita devono essere
valutate con lesione di grado A o B;

e) persone con gravissima compromissione motoria
da patologia neurologica o muscolare con bilancio
muscolare complessivo <1 ai 4 arti alla scala Me-
dical Research Council (MRC), o con punteggio
alla Expanded Disability Status Scale (EDSS) =
9, 0 in stadio 5 di Hoehn e Yahr mod;

f) persone con deprivazione sensoriale complessa

intesa come compresenza di minorazione visiva
totale o con residuo visivo non superiore a 1/20
in entrambi gli occhi o nell’occhio migliore, an-
che con eventuale correzione o con residuo pe-
rimetrico binoculare inferiore al 10 per cento e
ipoacusia, a prescindere dall’epoca di insorgenza,
pari o superiore a 90 decibel HTL di media fra
le frequenze 500, 1000, 2000 hertz nell’orecchio
migliore;



g) persone con gravissima disabilita comporta-
mentale dello spettro autistico ascritta al li-
vello 3 della classificazione del DSM-5;

h) persone con diagnosi di Ritardo Mentale Gra-
ve 0 Profondo secondo classificazione DSM-5,
con QI<=34 e con punteggio sulla scala Level
of Activity in Profound/Severe Mental Retar-
dation (LAPMER) <= §;

i) ogni altra persona in condizione di dipenden-
za vitale che necessiti di assistenza continua-
tiva e monitoraggio nelle 24 ore, sette giorni
su sette, per bisogni complessi derivanti dalle
gravi condizioni psicofisiche.

3.Le scale per la valutazione della condizione di
disabilita gravissima, di cui al comma 2, lettere
a), c), d), e), e h), sono illustrate nell’Allegato 1 al
presente decreto. Per l'individuazione delle altre
persone in condizione di dipendenza vitale, di cui
al comma 2, lettera i), si utilizzano i criteri di
cui all’Allegato 2 del presente decreto. Nel caso la
condizione di cui al comma 2, lettere a) e d), sia
determinata da eventi traumatici e l'accertamen-
to dell’invalidita non sia ancora definito ai sensi
delle disposizioni vigenti, gli interessati possono
comunque accedere, nelle more della definizione
del processo di accertamento, ai benefici previ-
sti dalle Regioni ai sensi del presente articolo, in
presenza di una diagnosi medica di patologia o
menomazione da parte dello specialista di riferi-
mento che accompagni il rilievo funzionale.»

Allegato 2 - Le finalita
degli interventi

Il presente Piano richiama integralmente
le finalita degli interventi a valere sul FNA
come definite dall’articolo 2, commi 1 e 2,
del DM 26 settembre 2016, di seguito ripor-
tati:

«1. Nel rispetto delle finalita di cui all’articolo
1, comma 1264, della legge 27 dicembre 2006,
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n. 296, e nel rispetto dei modelli organizzativi
regionali e di confronto con le autonomie locali,
le risorse di cui all’articolo 1 del presente decre-
to sono destinate alla realizzazione di prestazio-
ni, interventi e servizi assistenziali nell’ambito
dell’offerta integrata di servizi socio-sanitari
in favore di persone non autosufficienti, indi-
viduando, tenuto conto dell’articolo 22, com-
ma 4, della legge 8 novembre 2000, n. 328, le
sequenti aree prioritarie di intervento ricondu-
cibili ai livelli essenziali delle prestazioni, nelle
more della determinazione del costo e del fabbi-
sogno standard ai sensi dell’articolo 2, comma
2, lettera f), della legge 5 maggio 2009, n. 42:

a) 'attivazione o il rafforzamento del supporto
alla persona non autosufficiente e alla sua fa-
miglia attraverso l'incremento dell’assistenza
domiciliare, anche in termini di ore di assi-
stenza personale e supporto familiare, al fine
di favorire I’autonomia e la permanenza a do-
micilio, adeguando le prestazioni alla evolu-
zione dei modelli di assistenza domiciliari;

b) la previsione di un supporto alla persona non
autosufficiente e alla sua famiglia eventual-
mente anche con trasferimenti monetari nel-
la misura in cui gli stessi siano condizionati
all’acquisto di servizi di cura e assistenza do-
miciliari nelle forme individuate dalle Regio-
ni o alla fornitura diretta degli stessi da par-
te di familiari e vicinato sulla base del piano
personalizzato, di cui all’articolo 4, comma 1,
lettera b), e in tal senso monitorati;

c) la previsione di un supporto alla perso-
na non autosufficiente e alla sua famiglia
eventualmente anche con interventi com-
plementari all’assistenza domiciliare, a
partire dai ricoveri di sollievo in strutture
sociosanitarie residenziali e semiresiden-
ziali, nella misura in cui gli stessi siano
effettivamente complementari al percorso
domiciliare, assumendo l’onere della quo-
ta sociale e di altre azioni di supporto



individuate nel piano personalizzato, di cui
all’articolo 4, comma 1, lettera b), e ad esclusione
delle prestazioni erogate in ambito residenziale
a ciclo continuativo di natura non temporanea.

2. Le risorse di cui al presente decreto sono
finalizzate alla copertura dei costi di rilevanza
sociale dell’assistenza socio-sanitaria e sono
aggiuntive rispetto alle risorse gia destinate alle
prestazioni e ai servizi a favore delle persone non
autosufficienti da parte delle Regioni, nonché
da parte delle autonomie locali. Le prestazioni
e i servizi di cui al comma precedente non sono
sostitutivi, ma aggiuntivi e complementari, a
quelli sanitari.»

Allegato 3 - L'integrazione
socio-sanitaria

Il presente Piano richiama integralmente
le modalita di integrazione socio-sanitaria,
come definite dall’articolo 4 del DM 26
settembre 2016, di seguito riportato:

«1. Al fine di facilitare attivita sociosanitarie
assistenziali integrate ed anche ai fini della
razionalizzazione della spesa, le Regioni si
impegnano a:

a) prevedere o rafforzare, ai fini della massima
semplificazione degli aspetti procedurali,
punti unici di accesso alle prestazioni e ai
servizi localizzati mnegli ambiti territoriali
di cui alla lettera d), da parte di Aziende
Sanitarie e Comuni, cosi da agevolare e
semplificare l'informazione e [’accesso ai
servizi sociosanitari;

b) attivare o rafforzare modalita di presa in carico
della persona non autosufficiente attraverso un
piano personalizzato di assistenza, che integri
le diverse componenti sanitaria, sociosanitaria
e sociale in modo da assicurare la continuita
assistenziale, superando la frammentazione tra
le prestazioni erogate dai servizi sociali e quelle

c)

d)

e)

erogate dai servizi sanitari di cui la persona
non autosufficiente ha bisogno e favorendo la
prevenzione e il mantenimento di condizioni
di autonomia, anche attraverso 'uso di nuove
tecnologie;
implementare  modalita  di  valutazione
della non autosufficienza attraverso unita
multiprofessionali UVM, in cui siano presenti
le componenti clinica e sociale, utilizzando le
scale gia in essere presso le Regioni, tenendo
anche conto, ai fini della valutazione bio-psico-
sociale, nella prospettiva della classificazione
ICF, delle condizioni di bisogno, della
situazione economica e dei supporti fornibili
dalla famiglia o da chi ne fa le veci.

adottare ambiti territoriali di programmazione
omogenei per il comparto sanitario e sociale,
prevedendo che gli ambiti sociali intercomunali
dicuiall’articolo 8 dellalegge 8 novembre 2000,
n. 328, trovino coincidenza per le attivita di
programmazione ed erogazione integrata degli
interventi con le delimitazioni territoriali dei
distretti sanitari;

formulare indirizzi, dandone comunicazione
al Ministero del lavoro e delle politiche
sociali e al Ministero della salute, ferme
restando le  disponibilita  specifiche dei
finanziamenti  sanitario, sociosanitario e
sociale, per la ricomposizione delle prestazioni
e delle erogazioni, in un contesto di massima
flessibilita delle risposte, adattata anche alle
esigenze del nucleo familiare della persona non
autosufficiente (es.: budget di cura).»
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Consente di fruire di corsi di formazione, utili alla crescita professionale e
all'aggiornamento, attraverso |'utilizzo di una piattaforma e-learning accessibile in
gualungue momento della giornata e in qualunque luogo si trovi il discente.

Corsi organizzati in collaborazione con l'ente richiedente, modulati e progettati in base
alle reali e concrete esigenze formative emerse.

Rivolta a tutti coloro che intendono aggiornare le proprie competenze professionali per
essere al passo con i tempi in un’ottica di empowerment.

Le iniziative promosse da Anffas e Consorzio potranno prevedere i seguenti accreditamenti

N
: "l ORDINE ASSISTENTI SOCIALI
‘J E ” C 5 M % ((' $% Consicio NAZIONALE
i Educazione Continua in Medicina (S RSITAE DELLA RIGERCA

E.C.M. — Educazione continua in medicina Ordine degli assistenti sociali Ministero dell'Istrt UZIOHE, , dell'Universita e
della Ricerca

Accedi al sito
WWW.FORMAZIONEANFFAS.NET
scopri tutti i corsi FAD disponibili

Seguici su: Scoprl di pit su: Contattaci:
@formazioneedisabilita www.formazioneanffas.net —w  info@formazioneanffas.net
@AnffasOnlus.naz www.anffas.net '~ nazionale@anffas.net

consorzio@anffas.net



WIKI@NFFAS

Chi ¢ Anffas

ANffas'

Continua

Cerca una definizione

Cerca

Wiki@nffas e una piattaforma online, sul modello di Wikipedia, disponibile all’indirizzo
www.wikianffas.net, contenente risorse, definizioni e strumenti relativi alla riforma
del Terzo Settore ed alla connessa configurazione dell’intera compagine associativa
Anffas, che a breve sara implementata con definizioni relative anche alle disabilita e
all’associazionismo familiare, e che vede tra i suoi obiettivi anche quello di integrare ed
implementare il piu ampio progetto Wiki Terzo Settore (anche questa una piattaforma
virtuale volta a costituire uno strumento di cittadinanza attiva e di partecipazione
alla redazione di una enciclopedia condivisa del Terzo Settore) predisposto dal Forum
Nazionale del Terzo Settore a cui Anffas aderisce, in un’ottica quindi di piena condivisione
e massima diffusione di informazioni e nozioni attendibili e certe.

La piattaforma e disponibile a tutti gratuitamente ed implementabile in maniera
interattiva, previa registrazione, grazie al contributo della Rete e di quanti vorranno
partecipare al suo sviluppo.

Vuoiinserire anche tu nuoviterminie contribuire all'implementazione della piattaforma?
Collegati al sito www.wikianffas.net e dopo aver verificato che non e presente il termine
che cercavi, registrati e procedi all’'inserimento di una nuova definizione.




