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1. IL TEMA DELLA DISABILITA NEL CONTESTO NORMATIVO ITALIANO ED
INTERNAZIONALE.

Premessa

Il presente dossier e diretto a descrivere il quadro normativo del nostro Paese
sul tema della disabilita, tenendo anche conto degli sviluppi innovativi in ambito
internazionale.

Siricostruisce, in particolare, I'evoluzione normativa degli ultimi tre decenni che
ha tracciato il sistema di codifica e di riconoscimento della condizione di disabilita
attualmente in vigore e il complesso degli interventi di sostegno agli individui e alle
famiglie attivi nel nostro paese.

La ricognizione normativa sara inoltre accompagnata da una ricostruzione
empirica statistica della disabilita nel nostro paese.

Negli ultimi trent'anni si & assistito ad una importante tendenza di innovazione
legislativa in tema di disabilita e il quadro normativo e assistenziale si & fortemente
trasformato rispetto al sistema esistente nei primi decenni della Repubblica.

Le disposizioni legsilative attualmente in vigore riflettono, da un lato, il maturato
dibattito pubblico sul tema della disabilita e il confronto attivo con gli attori della
societa civile impegnati nella difesa dei diritti delle persone con disabilita; dall’altro,
esse recepiscono le evoluzioni del diritto europeo e degli accordi internazionali.

Si pensi, in quest'ultimo senso, ai contributi offerti in particolare dalla comunita
internazionale. | contributi piu rilevanti per lo sviluppo di nuove prospettive sulla
disabilita sono arrivati, in primo luogo, dall’Organizzazione Mondiale della Sanita
(OMS) la quale il 22 maggio 2001 ha messo a punto una definizione della
condizione di disabilitd e delle sue diverse forme attraverso ['International
classification of functioning, disability and health (ICF). L’lcf revisiona la
International Classification of Impairments, Disability and Handicap (ICIDH)
pubblicata dalla stessa OMS nel 1980 superandone la prospettiva organicistica a
favore di una multidimensionale®. L'ICF rappresenta un tentativo di fornire un
linguaggio unificato e standard e, al contempo, un modello concettuale di

1 L’ICIDH individua tre componenti tra loro collegate e volte a definire la disabilita in un rapporto di
consequenzialita: la menomazione, intesa come danno biologico che una persona riporta ad una
struttura 0 ad una funzione psicologica, fisiologica o anatomica a seguito di una malattia
(congenita o0 meno) o di un incidente; la disabilita, ossia I'incapacita di svolgere le normali attivita
della vita quotidiana derivante dalla minorazione o menomazione; I'handicap, lo svantaggio
sociale che deriva dall’avere una disabilitd e/o una minorazione o menomazione.


https://www.who.int/standards/classifications/international-classification-of-functioning-disability-and-health
https://www.who.int/standards/classifications/international-classification-of-functioning-disability-and-health

riferimento per la descrizione della salute e degli stati ad essa correlati. Tale
classificazione muove dal presupposto che lo studio della salute umana richieda
la considerazione di quest'ultima come risultato di interazione tra la dimensione
personale psico-fisica dell'individuo e il contesto socio-spaziale, quest'ultimo
composto dall'ambiente sociale, dalle capacita infrastrutturali del territorio, dalla
predisposizione di servizi e apparati in grado di garantire I'accesso libero e
indipendente alle opportunita di inclusione, formazione e partecipazione e di
garantire dunque il pieno sviluppo della persona sulla scorta dei diritti e delle
liberta.

Si é assistito, inoltre, allavanzamento della consapevolezza rispetto alle
condizioni delle persone affette da disabilita e rispetto alla necessita di riconoscere
e promuovere i diritti delle persone disabili. Tale tendenza € bene testimoniata
dall'approvazione della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone
con disabilita (CRPD) da parte dell'Assemblea Generale delle Nazioni Unite il 13
dicembre 2006.

La comunita internazionale e, gradualmente, i legislatori nazionali, hanno quindi
iniziato a considerare la persona con disabilita sotto una prospettiva differente,
complessiva e al contempo multidimensionale, nella quale la condizione di
disabilita non venga piu identificata unicamente sulla base delle menomazioni
fisiche, sensoriali e psichiche e dei corrispettivi danni alle funzioni vitali e
lavorative, ma anche sulla base delle esigenze esistenziali, relazionali, affettive,
formative e culturali e, soprattutto, del ruolo esercitato dall'interazione con i
contesti ambientali e sociali all'interno dei quali le persone sono inserite.

In questa nuova prospettiva, la disabilita varca allora le condizioni fisiologiche,
sensoriali e psichiche dellindividuo e si estende ai fattori ambientali fino a
comprendere l'insieme delle barriere che in diverso modo limitino il pieno sviluppo
delle persone affette da disabilita nella propria individualita e nella societa.

1.1. Leinnovazioni normative internazionali ed europee

Come sopra ricordato, nel maggio 2001 I'OMS ha approvato la gia citata
International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF?,-
Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilita e della Salute),
con lo scopo di integrare il modello clinico di riconoscimento delle condizioni di
disabilita con il cosiddetto “modello sociale”. Tramite I'ICF® si intende quindi

2 L’ICF é in costante aggiornamento da parte del Classification and Statistics Committee (CSAC,
ex Update and Revision Committee - URC, comitato di aggiornamento e revisione) dellOMS.

3 Le informazioni raccolte all'interno dell'ICF sono divise in due parti: la prima su Funzionamento e
Disabilita, costituita dalla componente “Corpo”, che comprende due classificazioni (una per le
Strutture Corporee e una per le Funzioni Corporee), e dalla componente “Attivita e
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https://www.lavoro.gov.it/temi-e-priorita/disabilita-e-non-autosufficienza/focus-on/Convenzione-ONU/Documents/Convenzione%20ONU.pdf
https://www.lavoro.gov.it/temi-e-priorita/disabilita-e-non-autosufficienza/focus-on/Convenzione-ONU/Documents/Convenzione%20ONU.pdf
about:blank

descrivere non le persone, ma le loro situazioni di vita quotidiana in relazione al
loro contesto ambientale e si intende rappresentare I'individuo non solo come
persona affetta da malattie o disabilita, evidenziando piuttosto la contemporanea
unicita della situazione e la globalita delle condizioni che interagiscono sullo status
di difficolta rendendolo invalidante.

Il primo aspetto innovativo dellICF riguarda il linguaggio adottato nella
descrizione della disabilitd ed emerge chiaramente nel titolo della classificazione.
A differenza delle precedenti classificazioni (ICD - International Classification of
Diseases - e ICIDH), dove veniva dato ampio spazio alla descrizione delle malattie
dell'individuo, ricorrendo a termini quali malattia, menomazione ed handicap (usati
prevalentemente in accezione negativa, ossia in riferimento a situazioni di deficit)
nell'ultima classificazione 'OMS fa riferimento a termini che analizzano la salute
dell'individuo in chiave positiva (funzionamento e salute). La disabilita non viene
definita dunque come malattia 0 menomazione ma piuttosto come un
discostamento da una piena condizione di salute®*.

L'ICF vuole fornire un’ampia analisi dello stato di salute degli individui ponendo
attenzione sulla correlazione fra salute e ambiente. L'analisi delle varie dimensioni
esistenziali dell'individuo porta a evidenziare non solo come le persone convivano
con la loro patologia, ma anche quali azioni sia possibile adottare per migliorare la
qualita della loro vita agendo sui canali di inclusione e di partecipazione sociale,
culturale e lavorativa: si giunge, cosi, alla definizione di disabilitd come una
“condizione di salute in un ambiente sfavorevole”.

L'ICF sancisce il passaggio da un approccio unicamente medico o clinico
all'interpretazione della disabilita ad un approccio che includa una componente
sociale, dove la disabilita e il risultato degli svantaggi causati dal'ambiente fisico e
sociale sulla persona. La disabilita, nelle diverse forme e gradi che essa puo
assumere, € dunque il risultato dellinterazione tra una dimensione individuale
legata allo stato di salute della persona e una dimensione contestuale, composta
di diversi fattori potenzialmente limitativi e restrittivi verso la possibilita di
partecipazione sociale e di vita indipendente della persona.

Partecipazione”, che comprende l'insieme delle capacita del soggetto in riferimento allo
svolgimento di un determinato compito nell'ambiente circostante; la seconda su Fattori contestuali
concentrata su quei fattori ambientali — ambiente fisico e sociale — in grado di influenzare le
componenti della prima categoria.

4 Laclassificazione adottata dallOMS per identificare lo stato di salute personale considera 5 classi
di elementi e fattori condizionanti la piena salute individuale, classi a loro volta suddivise in
sottocategorie:

e Funzioni corporee (funzioni fisiologiche dei sistemi corporei, incluse le funzioni
psicologiche);

Strutture corporee (parti anatomiche del corpo come organi, arti e loro componenti);

Attivita (esecuzione di un compito o di un'azione da parte di un individuo);

Partecipazione (coinvolgimento di un individuo in una situazione di vita);

Fattori ambientali (caratteristiche, del mondo fisico, sociale e degli atteggiamenti, che
possono avere impatto sulle prestazioni di un individuo in un determinato contesto).
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Il processo di convergenza internazionale nel riconoscimento della complessita
della condizione delle persone affette da disabilitd ha trovato I'ultimo importante
traguardo nella gia richiamata Convenzione ONU sui diritti delle persone con
disabilita®, la quale, facendo eco alle considerazioni scientifiche dell'ICF, ha
introdotto una definizione di disabilita del tutto nuova rispetto al passato. Le
persone con disabilita sono definite come i soggetti che presentano durature
menomazioni fisiche, mentali, intellettive o sensoriali tali che, in interazione con
barriere di diversa natura, possono ostacolare la loro piena ed effettiva
partecipazione nella societa su base di uguaglianza con gli altri individui.

La Convenzione non ha inteso riconoscere nuovi diritti alle persone con
disabilita, ma piuttosto garantire che queste ultime possano godere di tutti i diritti
riconosciuti agli altri cittadini, confermando in favore delle persone con disabilita i
principi fondamentali in tema di riconoscimento dei diritti di pari opportunita e di
non discriminazione e specificando la portata dei vari strumenti di tutela dei diritti
umani delle persone con disabilita. Scopo della Convenzione e infatti promuovere,
proteggere e garantire il pieno ed uguale godimento di tutti i diritti umani e di tutte
le liberta fondamentali da parte delle persone con disabilita, e promuovere il
rispetto per la loro intrinseca dignita.

Oggi, il termine disabilitd viene adoperato dallONU e dallOMS come
“categoria” generale che si declina, nella sua componente di condizione di salute
individuale, in diverse forme: invaliditd/handicap (impairments) legate a parti del
corpo o a funzionalita dello stesso; limiti nell'attivita individuale determinati da
fattori ambientali; restrizioni nella partecipazione e interazione sociale®.

La Convenzione ONU del 2006 dispone che ogni Stato presenti un rapporto
dettagliato sulle misure prese per adempiere ai propri obblighi e sui progressi
conseguiti al riguardo. La legge italiana di ratifica della Convenzione (Legge 3
marzo 2009, n.18) ha contestualmente istituito I'Osservatorio Nazionale sulla
condizione delle persone con disabilita che ha, tra gli altri, il compito di promuovere
I'attuazione della Convenzione ed elaborare il rapporto dettagliato sulle misure
adottate di cui all'art. 35 della stessa Convenzione, in raccordo con il Comitato
Interministeriale dei Diritti Umani (CIDU).

5 Con laLegge 3 marzo 2009, n. 18, il Parlamento ha autorizzato la ratifica della Convenzione delle
Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilita del 2006 e del relativo protocollo opzionale,
sottoscritta dall'ltalia il 30 marzo 2007. La Convenzione, in quanto strumento internazionale, e
vincolante per gli Stati Parti. La Convenzione contiene prevalentemente disposizioni
programmatiche che lasciano ampia liberta nelle modalita di implementazione per gli Stati Parti.

6 Tale definizione & aggiornata al 2016 ed e riportata sul sito internet del’lOMS. Secondo la
definizione dellOMS, circa un miliardo di persone nel mondo (quasi il 15% della popolazione
mondiale) vive con una o piu forme di disabilita.
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La nuova concezione sanitaria e sociale promossa dal’'OMS, insieme ai principi
stabiliti all'interno della Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita, di
cui I'Unione Europea € parte firmataria, € stata accolta e recepita dallUE
attraverso diversi atti. L'Unione Europea € intervenuta, nelle materie di propria
competenza, con atti legislativi e di policy, vale a dire sia mediante direttive che
con atti di indirizzo e di programmazione.

Partendo dagli interventi piu recenti, un ruolo primario e strategico nella
creazione di un Framework Europeo’ conforme e a sostegno della CDPD dellONU
e rappresentato dalla European Disability Strategy 2010-2020. Questa costituisce
il piu importante strumento di implementazione della Convenzione ONU
nell'Unione realizzato con il coinvolgimento attivo delle persone con disabilita e
delle rispettive organizzazioni rappresentative . La citata strategia, approvata dalla
Commissione Europea nel 2010 con 'obiettivo di promuovere una societa europea
priva di barriere alle disabilita, individua otto aree di azione prioritarie per favorire
I'abbattimento delle barriere poste alle persone con disabilitd: accessibilita,
partecipazione, uguaglianza, occupazione, partecipazione, istruzione e
formazione, protezione sociale, sanita e azione esterna. Sulla linea della strategia
2010-2020, sottoposta ad una valutazione ex-post i cui risultati sono stati pubblicati
nel 2020, nel 2017 il Parlamento Europeo ha adottato un report richiamando la
necessita di una nuova Disability Strateqy 2021-2030. Questa e stata quindi
adottata nel marzo 2021.

Gia in precedenza I'impegno della Unione europea sui temi citati ha preso forma in
diversi provvedimenti volti a potenziare I'accessibilita di prodotti e servizi alle persone con
disabilita. Tra questi, si ricorda, sul tema dell'inclusione sociale attraverso tecnologie ICT,
la realizzazione gia nel 2001 di un documento appositamente dedicato, “elnclusion — The
Information Society’s Potential for Social Inclusion in Europe”, al quale ha fatto seguito
'emanazione da parte della Commissione Europea di un documento programmatico,
Delivering eAccessibility (26/9/2002), ripreso successivamente dal Consiglio dell’'Unione
Europea nella risoluzione “eAccessibility for people with disabilities” dello stesso anno,
dedicata alla ricerca di soluzioni per migliorare l'accesso delle persone disabili alla
Knowledge Based Society nell'ambito delle politiche del lavoro e delle politiche sociali.

7 Il Quadro Europeo, i cui membri contribuiscono alla promozione, protezione e monitoraggio
dell'implementazione della CDPD, ¢ diventato operativo nel 2013, sulla base di una proposta
della Commissione approvata dal Consiglio del’'UE nel 2012. Il Quadro dell’'UE € oggi composto
da:

- Parlamento europeo

- Mediatore europeo

- Agenzia dell’'Unione europea per i diritti fondamentali (FRA)

- Forum europeo sulla disabilita (EDF)
La Commissione europea € stata membro del Quadro dell’'UE fino alla fine del 2015, quando ha
annunciato la sua intenzione diritirarsi in seguito alla pubblicazione delle Osservazioni conclusive
sull’'Unione europea da parte del Comitato sui diritti delle persone con disabilita (Comitato CDPD).
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https://fra.europa.eu/it/content/quadro-dellue-la-convenzione-delle-nazioni-unite-sui-diritti-delle-persone-con-disabilita
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Gli sviluppi piu recenti a livello sovranazionale, frutto anche dell'attenzione e
degli obiettivi posti dalla strategia 2010-2020, si muovono, da un lato, proprio nella
direzione sopra delineata di accrescere I'accessibilita per i disabili nel mercato
europeo. A tale finalita € orientato I'accordo delle istituzioni Europee sullo
European Accessibility Act® (Direttiva UE 2019/882 del Parlamento Europeo e del
Consiglio del 17 aprile 2019 sui requisiti di accessibilita dei prodotti e dei servizi -
Testo rilevante ai fini del SEE®), una direttiva finalizzata ad armonizzare il mercato
Europeo sul piano delle misure e regole di accesso a prodotti e servizi di particolar
rilevanza per le persone con disabilita®®.

Daltro lato, in armonia con l'articolo 19 della Convenzione ONU, I'Unione Europea
ha contribuito al supporto della deistituzionalizzazione delle persone con disabilita
devolvendo una parte degli European Structural and Investment Funds (ESIFs)**
al finanziamento e al supporto tecnico della progettazione e dell'implementazione
di programmi di riforma atti a facilitare la transizione da un sistema di assistenza
istituzionalizzato ad un sistema di comunita per le persone con disabilita.

8 Lo European accessibility act &€ una direttiva the mira a migliorare il funzionamento del mercato
interno di prodotti e servizi accessibili attraverso la riduzione delle barriere create dalle differenti
e contrastanti normative degli Stati Membri.
Le persone con disabilita e gli anziani beneficeranno di tale normativa attraverso:
- Prodotti e servizi pit accessibili nel mercato;
- Prodotti e servizi accessibili a prezzi maggiormente competitivi;
- Minori barriere nell’accesso ai trasporti, alleducazione e al mercato libero del
lavoro;
- Piu lavori disponibili dove sia necessaria una competenza sulla accessibilita
(accessibility expertise).
Lo European accessibility act copra quei prodotti e servizi identificati come maggiormente rilevanti
per le persone con disabilita e, al contempo, come maggiormente soggetti a diversi requisiti di
accesso nei diversi Paesi Membri dell’UE. | beni identificati dalla Commissione includono:
- Computer e sistemi operativi
- ATM, macchine per fare biglietti e per fare il check-in
- smartphones
- attrezzatura TV legata a servizi televisivi digitali
- servizi di telefonia e corrispondente attrezzatura
- accesso a servizi multimediali audio-visivi come canali televisivi e le corrispondenti
apparecchiature di consumo
- servizi legati al trasporto passeggerei con aerei, autobus, treni e per vie navigabili
- servizi bancari
- e-books
- e-commerce
9 Spazio Economico Europeo
10 Sullo stesso versante aveva precedentemente operato la Web Accessibility Directive (Direttiva
UE 2016/2102 del Parlamento Europeo e del Consiglio del 26 ottobre 2016 relativa
all'accessibilita dei siti web e delle applicazioni mobili degli enti pubblici - Testo rilevante ai fini del
SEE).
11 Sij veda anche il rapporto realizzato dalla European Union Agency for Fundamental Rights sui
fondi e il budget per la transizione verso un sistema di assistenza alla persona con disabilita
fondato su un approccio di comunita.



https://www.europarl.europa.eu/RegData/etudes/STUD/2016/571386/IPOL_STU(2016)571386_EN.pdf
https://eur-lex.europa.eu/eli/dir/2016/2102/oj
https://fra.europa.eu/sites/default/files/fra_uploads/fra-2017-independent-living-part-ii-funding-budgeting_en.pdf

1.2. Il quadro legislativo italiano in materia di disabilita

Il percorso evolutivo della disciplina normativa sulla disabilita nellltalia
Repubblicana si e sviluppato su un binario indipendente e solo a volte coincidente
con quello degli sviluppi della comunita internazionale. Tale percorso ha avuto
inizio a partire dagli anni '60 ma alcune interventi normativi si registrano gia nei
primi anni di vita della Repubblica.

Sebbene in Costituzione non si ricorra al termine disabilita, va fatta menzione
degli articoli del testo che tutelano indirettamente le persone con disabilita. In
particolare, si fa riferimento agli articoli 2, 3 31 e 38 della Costituzione.

Per quanto concerne, invece, l'introduzione della tutela della disabilita nella
legislazione ordinaria italiana, le prime importanti innovazioni sono arrivate alla fine
degli anni 60, con la Legge n. 406 del 1968 (Norme per la concessione di una
indennita di accompagnamento ai ciechi assoluti assistiti dall'Opera nazionale
ciechi civili) e la Legge n. 482 del 1968 (Disciplina generale delle assunzioni
obbligatorie presso la Pubblica Amministrazione e aziende private). Tali norme
istituivano, rispettivamente, I'indennita di accompagnamento per i ciechi civili - poi
integrata dall'introduzione della pensione sociale con la legge n. 153 del 1969 e
della pensione non reversibile per i sordomuti, istituita dalla legge n.381 del 1970—
e, la n. 482, il primo sistema di collocamento obbligatorio delle persone con
disabilita. Il progetto di assistenza alle persone con disabilita attraverso la garanzia
di provvidenza economiche prosegue con la legge 118 del 1971, la quale riordina
organicamente la disciplina sull'invalidita civile, andando ad istituire I'assegno
mensile e la pensione di invalidita civile; tale processo giunge al termine con la
legge n.18 del 1980 e con la legge del 508 del 1988 con le quali vengono introdotti
rispettivamente l'indennita di accompagnamento per gli invalidi civili e in seguito
Indennita di comunicazione per i sordomuti e I'indennita speciale per ipovedenti
(c.d. “ventesimisti"*?).

Nel corso degli anni '80 e '90 si assiste ad una prima revisione della disciplina
riguardante la disabilita e I'accesso alle strutture e ai servizi e si da vita ad una
trasformazione del panorama normativo.

Un iniziale contributo di grande importanza arriva con la legge n.13 del 1989, n.13
(Disposizioni per favorire il superamento e [I'eliminazione delle barriere
architettoniche negli edifici privati) la quale inaugura una nuova concezione

12 Sono considerati ciechi parziali o ventesimisti coloro ai quali in sede di visita medica presso la
commissione sanitaria sia stato riconosciuto un residuo visivo non superiore ad 1/20 in entrambi
gli occhi o nell'occhio migliore, anche con eventuale correzione, per causa congenita o contratta,
non dipendente da guerra, servizio o infortunio sul lavoro.
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dell’lhandicap, non piu definito come condizione della persona ma come difficolta
o impossibilita di utilizzo di risorse e strutture derivato dalla costruzione degli edifici.

Pochi anni piu tardi segue la legge n.104 del 1992, denominata “Legge quadro per
I'assistenza, I'integrazione sociale e i diritti delle persone handicappate”. La legge
104 e il tentativo piu compiuto di una legge organica relativa alla disabilita dettando
i principi dell'ordinamento in materia di diritti, integrazione sociale e assistenza
della persona handicappata. In particolare, come si vedra, & qui che la condizione
della persona disabile viene definita (art. 3, comma 1) assieme alla condizione di
“gravita” dell’handicap riportato (art. 3, comma 3), e qui vengono delineati, tra i
diversi temi, i corrispettivi diritti (comma 5) e i caratteri generali delle procedure di
accertamento (comma 4), oltre alle varie misure di inclusione sociale e
integrazione socio-educativa della persona con handicap. La legge 104/1992
rappresenta lo sforzo pit importante intrapreso dal legislatore nel definire le
condizioni di disabilita e la definizione di handicap.

Una ulteriore innovazione legislativa di rilevanza nell’ambito del collocamento
lavorativo obbligatorio € stata apportata dalla legge n. 68 del 1999 intitolata “Norme
per il diritto al lavoro dei disabili”. La legge sostituisce il collocamento obbligatorio
previsto dalla legge n.482 del 1968 con il nuovo “collocamento mirato”, inteso
come strumento personalizzato di inserimento e di integrazione lavorativa per la
persona con disabilita accanto al quale si pongono misure di incentivo e di obbligo
all'assunzione di persone con disabilita.

Le legge n.68 del 1999 e stata modificata dal decreto legge n.151 del 2015, il
gquale pone nuove linee guida in materia di collocamento mirato delle persone con
disabilita con 'obiettivo di omogeneizzare e semplificare le pratiche e procedure in
atto nel territorio nazionale.

Un ultimo intervento che va qui menzionato nel quadro normativo e
programmatico sulla disabilita e il Programma di azione biennale per la
promozione dei diritti e l'integrazione delle persone con disabilita definito
dall'Osservatorio nazionale sulla Disabilita (adottato con D.P.R. del 4 ottobre
2013).

Il Programma detta delle linee di azione in diversi ambiti di intervento aventi a
che fare con la qualitd della vita delle persone con disabilita. Ad essere
responsabili dell'applicazione di tali indicazioni di operazione sono, a diverso titolo,
I diversi livelli istituzionali - Governo, Ministeri, Parlamento, Regioni ed Enti locali.

Il Programma d’Azione é stato emanato nella sua prima versione nel 2013 ed é
stato poi rinnovato, in continuita con il primo da un Secondo Programma d’Azione
biennale per la promozione dei diritti e I'integrazione delle persone con disabilita
nel 2017 (D.P.R. 12 ottobre 2017).
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Entrambi i programmi si propongono di rappresentare la condizione di disabilita
nella sua interezza e per il suo valore, non solo come un problema assistenziale
confinato entro il perimetro delle politiche di “welfare” ma come un imprescindibile
ambito di tutela dei diritti che investe la politica e 'amministrazione in tutte le sue
articolazioni, nazionali, regionali e locali. Cio in conformita con gli impegni assunti
dall'ltalia nella ratifica della Convenzione ONU sui diritti delle Persone con
Disabilitd (Legge n.18 del 2009) e I'obiettivo generale di valorizzare le diversita
umane che sottende l'intero testo. Inoltre, il Secondo Programma abbraccia la
necessita di rispondere alla richiesta di “cittadinanza piena e integrale” dei soggetti
piu fragili e vulnerabili e, in tal senso, si propone di offrire “suggerimenti e
indicazioni per ripensare complessivamente una societa piu giusta, coesa e
rispettosa delle tante diversita che compongono la comunita nazionale.

1.3. Stato di handicap — Disabilita — Non autosufficienza.

La definizione normativa in ltalia.

Sul tema della disabilita, la compresenza di diverse definizioni a livello nazionale,
comunitario e internazionale rende opportuna un’esposizione e precisazione delle
diverse condizioni di svantaggio che possono coinvolgere — anche
contemporaneamente — le persone: si fa riferimento, infatti, alle categorie di
persona non autosufficiente, portatore di handicap, invalido e inabile.

La distinzione tra queste condizioni era stata anticipata gia dall'intervento
classificatore del’lOMS che, nella classificazione ICIDH, nel superare la visione di
disabilita come malattia (disease) gia differenziava la “menomazione” (impairment)
dalla disabilita (disability) e dall’ “handicap”*®.

Sul piano normativo nazionale, le differenze intercorrenti tra le categorie sopra
riportate — le quali, come si vedra, non si escludono vicendevolmente - consistono
primariamente nei requisiti che conducono al riconoscimento dello status
corrispondente; poi, la modalita di accertamento dei requisiti fisici, psichici e
sensoriali & parzialmente differente; infine, la platea di benefici e servizi a cui hanno
accesso gli individui e le famiglie varia a seconda delle condizioni indicate.

Di seguito, si definisce ciascuno degli stati sopra riportati individuandone il
riferimento normativo nella legislazone nazionale per poi evidenziarne, nei capitoli
successivi, le procedure di accertamento e le corrispettive prestazioni economiche.

13 Questa distinzione & stata in parte superata dal successivo rapporto OMS del 2001 a cui si &
precedentemente accennato.
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1.3.1. Stato di disabilita: definizione

Il termine “disabile” € apparso in un contesto giuridico per la prima volta con la
legge n.68 del 199914, che ha introdotto una definizione di disabilita a fini lavorativi.
Fino ad allora, il principale testo normativo di riferimento era la normativa italiana
per il superamento delle barriere architettoniche e la progettazione accessibile del
1989%, testo che introduceva la categoria di “persone con ridotta o impedita
capacita motoria o sensoriale”. L'articolo 1 della legge n.68 del 1999 definisce
persone disabili:

e le persone in eta lavorativa affette da minorazioni fisiche, psichiche o
sensoriali e i portatori di handicap intellettivi che comportino una riduzione della
capacita lavorativa superiore al 45% accertata dalle competenti commissioni per il
riconoscimento dell'invalidita civile sulla base della classificazione internazionale
delle menomazioni elaborata dal’'OMS;

e le persone invalide del lavoro, con riduzione della capacita lavorativa
superiore al 33%, come accertato dall'INAIL;

e le persone non vedenti e sordomute, cosi come definite dalle Leggi n.381
del 1970 e n.382 del 1970%7;

e e persone invalide di guerra e civili di guerra e invalide per servizio con
minorazione dalla 1° alla 8° categoria (secondo le tabelle annesse al Testo Unico
delle norme in materia di pensioni di guerra — DPR n.915 del 19788).

Accanto ai criteri stabiliti allinterno della normativa nazionale, ulteriori
definizioni sono impiegate da parte di istituzioni nazionali a fini statistici e
comparativi con il contesto europeo internazionale.

L'Istat, in particolare, precisa che la popolazione di riferimento per I'area disabili
e data dalle persone disabili con eta inferiore a 65 anni. Piu precisamente, nell'area
disabili rientrano gli interventi e i servizi a cui possono accedere utenti con problemi
di disabilita fisica, psichica o sensoriale (comprese le persone affette da HIV o
colpite da TBC). Le prestazioni rivolte agli anziani non autosufficienti rientrano
invece nell'area “Anziani”, in cui sono compresi anche a i servizi e gli interventi a
favore di anziani malati del morbo di Alzheimer.

14 Legge n.68 del 1999, Norme per il diritto al lavoro dei disabili.

15 Legge n.13 del 1989, "Disposizioni per favorire il superamento e I'eliminazione delle barriere
architettoniche negli edifici privati." E il successivo Decreto Ministeriale - Ministero dei Lavori
Pubblici 14 giugno 1989, n. 236. "Prescrizioni tecniche necessarie a garantire l'accessibilita,
I'adattabilita e la visitabilita degli edifici privati e di edilizia residenziale pubblica sovvenzionata e
agevolata, ai fini del superamento e dell'eliminazione delle barriere architettoniche."

16 Legge n.381del 1970, Aumento del contributo ordinario dello Stato a favore dell'Ente nazionale
per la protezione e l'assistenza ai sordomuti e delle misure dell'assegno di assistenza ai
sordomuti.

17 Legge n.382 del 1970, Disposizioni in materia di assistenza ai ciechi civili.

18 D.P.R. n.915 del 1978, Testo Unico delle norme in materia di pensioni di guerra.
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Allo stesso tempo, l'lstat ha fatto riferimento alla classificazione ICF per
individuare la definizione di disabilita adottata in diversi lavori scientifici®.

1.3.2. Stato di non autosufficienza: definizione

L’ordinamento italiano non prevede una definizione normativa della condizione
di “non autosufficienza”. Tale definizione va ricavata dunque da fonti altre rispetto
alla legge ordinaria.

Il Piano per la non autosufficienza 2019-2021, approvato con DPCM del 21
novembre 2019 ?°(art. 1) con funzione di decreto di riparto delle risorse del Fondo
per la non autosufficienza per gli anni 2019-2021, puo essere considerato un primo
testo nazionale di intento programmatico che, fatta propria la dimensione
sopravvenuta di strutturalita delle risorse del Fondo, avvia sperimentalmente un
percorso di definizione dei beneficiari degli interventi in maniera omogenea su tutto
il territorio nazionale. Peraltro, il precedente decreto interministeriale del 26
settembre 2016, recante il riparto del Fondo nazionale per la non autosufficienza
per I'anno 2016 (emanato prima che sulla materia intervenisse il legislatore con il
decreto legislativo n. 147 del 20172% , il cui articolo 21, comma 6, prevede il Piano
per la non autosufficienza quale strumento programmatico per I'utilizzo del fondo)
individuava, all'articolo 7, nello strumento del Piano nazionale I'ambito per la
definizione dei livelli essenziali e considerava a tal fine prioritaria «l'individuazione
dei beneficiari, a partire dalla definizione di disabilita gravissima di cui all'articolo
3, nelle more della revisione delle procedure di accertamento della disabilita e con
I'obiettivo di adottare una nozione di persone con necessita di sostegno intensivo,
differenziato sulla base dell'intensita del sostegno necessario».

Accanto ai disabili gravissimi, il Piano per la non autosufficienza individua come
beneficiari degli interventi a valere sul Fondo anche la categoria dei “non
autosufficienti gravi’, senza pero dare una definizione della categoria in questione.

A tal fine, sono state identificati specifici indicatori e condizioni biomediche di
gravita tale da manifestare la maggiore onerosita assistenziale non sanitaria
richiesta. Si tratta, ad esempio, come indicato nel Piano, “di persone con
gravissimo stato di demenza o con ritardi mentali gravi e profondi, tali da
compromettere lo svolgimento in autonomia delle funzioni essenziali, oppure
persone con gravissima — opportunamente qualificata — compromissione 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

19 Sjveda, per esempio, la nota metodologica dell'indagine Istat su “Inclusione sociale delle persone
con limitazioni funzionali” del 2011.

20 Cfr. art. 1, commi 264-265 della legge 296/2006 (legge finanziaria per il 2007).

21 Disposizioni per l'introduzione di una misura nazionale di contrasto alla poverta
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affette, da assistenza continuativa e monitoraggio nelle 24 ore, sette giorni su
sette”. Persone non autosufficienti sono dunque coloro che hanno subito la perdita
permanente, totale o parziale, delle abilita fisiche, psichiche, sensoriali, cognitive
e relazionali, alla quale consegue l'incapacita di svolgere le azioni essenziali della
vita quotidiana senza l'aiuto di altri e di interagire con altri individui e con il contesto
sociale di appartenenza. Le persone non autosufficienti, identificabili con persone
con gravissima disabilita e con anziani non autosufficienti, necessitano pertanto di
percorsi assistenziali integrati in cui la componente sanitaria si associa a quella a
valenza sociale.

Il Dpcm 12 gennaio 20172 di aggiornamento dei Livelli essenziali di assistenza
(LEA), allart. 21, rinvia per le non autosufficienze ai percorsi assistenziali
domiciliari, territoriali, semiresidenziali e residenziali per i quali & prevista
I'erogazione congiunta di attivita e prestazioni afferenti all'area sanitaria e all'area
dei servizi sociali. Piu in particolare, il Sistema Sanitario Nazionale garantisce
I'accesso unitario ai servizi sanitari e sociali, la presa in carico della persona e la
valutazione multidimensionale dei bisogni, sotto il profilo clinico, funzionale e
sociale. Il Progetto di assistenza individuale (PAI) definisce i bisogni terapeutico-
riabilitativi e assistenziali della persona ed € redatto dall'unita di valutazione
multidimensionale, con il coinvolgimento di tutte le componenti dell'offerta
assistenziale sanitaria, sociosanitaria e sociale, del paziente e della sua famiglia.

1.3.3. Stato di handicap: definizione

Lo stato di handicap, diverso da quello di minorazione civile, & definito dalla
Legge n. 104 del 199223,

Il primo comma dell'articolo 3 della legge 104 de 1992 definisce la persona
handicappata colei che presenta una minorazione fisica, psichica o sensoriale,
stabilizzata o progressiva, che causa difficolta di apprendimento, di relazione o di
integrazione lavorativa e tale da determinare un processo di svantaggio sociale o
di emarginazione. L’ handicap & una condizione di svantaggio sociale definito in
maniera relativa rispetto al resto della popolazione identificata come normale. Lo
svantaggio sociale deriva dall'interazione tra la menomazione (fisica, sensoriale,
psichica) - senza pero sovrapporsi completamente alla stessa- e il contesto sociale

22 Decreto del presidente del consiglio dei ministri 12 gennaio 2017, Definizione e aggiornamento
deilivelli essenziali di assistenza, di cui all'articolo 1, comma 7, del decreto legislativo 30 dicembre
1992, n. 502.

23 Legge n. 104 del 1992, Legge-quadro per l'assistenza, l'integrazione sociale e i diritti delle
persone handicappate. Art. 3 comma 1: E persona handicappata colui che presenta una
minorazione fisica, psichica o sensoriale, stabilizzata o progressiva, che € causa di difficolta di
apprendimento, di relazione o di integrazione lavorativa e tale da determinare un processo di
svantaggio sociale o di emarginazione.
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di riferimento in cui la persona vive. Il terzo comma dello stesso articolo definisce
la condizione di gravita come l'ipotesi in cui la minorazione, singola o plurima,
correlata all'eta, riduce l'autonomia personale in modo da rendere necessario un
intervento assistenziale permanente, continuativo e globale nella sfera individuale
o in quella di relazione.

Diversamente dalla valutazione delle minorazioni civili, la procedura di
accertamento dello stato di handicap si basa su criteri medico-sociali che tengono
conto della difficolta di inserimento sociale della persona e non si fonda quindi
univocamente su criteri medico-legali o quantitativi legati all'incapacita lavorativa
personale. La diversita dei criteri di valutazione tra l'invalidita civile e la situazione
di handicap & importante dal momento che essa puo determinare il fatto che ad
una percentuale di invalidita inferiore al 100%, corrisponda contemporaneamente
il riconoscimento della situazione di handicap grave nel caso in cui la patologia
comporti serie difficolta nella vita di relazione e inserimento sociale (ai sensi
dell'art. 3, comma 3 della Legge n.104 del 19922%). Una persona pu0 infatti vedersi
riconosciuta contemporaneamente sia la certificazione di invalidita civile, cecita o
sordomutismo che quella di handicap. Anche le persone con invalidita diverse da
quella civile (di guerra, per servizio, di lavoro) possono richiedere la certificazione
di handicap.

1.3.4. |Invalidita civile: definizioni e accertamento

La definizione di invalidita civile precede storicamente le definizioni delle altre
condizioni sopra descritte poiché e stata definita all'interno della legge n.118 del
19712, uno dei primi interventi normativi a difesa e tutela delle persone con
disabilita la quale considera mutilati o invalidi civili “i cittadini affetti da minorazioni
congenite o acquisite, anche a carattere progressivo, compresi gli irregolari
psichici per oligofrenie di carattere organico o dismetabolico, insufficienze mentali
derivanti da difetti sensoriali e funzionali che abbiano subito una riduzione
permanente della capacita lavorativa non inferiore a un terzo o, se minori di anni
18, che abbiano difficolta persistenti a svolgere i compiti e le funzioni proprie della
loro etd”. La condizione di invaliditd si presenta dunque in una difficolta nello
svolgere indipendentemente funzioni e mansioni di vita quotidiana e di relazione.

24 Comma 3 art. 3: “Qualora la minorazione, singola o plurima, abbia ridotto I'autonomia personale,
correlata all'eta, in modo da rendere necessario un intervento assistenziale permanente,
continuativo e globale nella sfera individuale o in quella di relazione, la situazione assume
connotazione di gravita. Le situazioni riconosciute di gravita determinano priorita nei programmi
e negli interventi dei servizi pubblici”.

25 Legge 30 marzo 1971, n. 118, Conversione in legge del D.L. 30 gennaio 1971, n. 5 e nuove
norme in favore dei mutilati ed invalidi civili.
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Ai soli fini dell'assistenza socio-sanitaria e della concessione dell'indennita di
accompagnamento, si considerano mutilati  ed invalidi i soggetti
ultrasessantacinquenni che abbiano difficolta persistenti a svolgere i compiti e le
funzioni proprie della loro eta (comma 2 art. 2, aggiunto dall’articolo 6, del decreto
legislativo n. 509 del 19882°).

Sono esclusi gli invalidi per cause di guerra, di lavoro, di servizio?’, nonché i
ciechi e i sordomuti?® per i quali provvedono altre leggi.

La valutazione dell'invalidita civile si basa sulla riduzione della capacita
lavorativa, con la conseguente attribuzione di una percentuale compresa tra un
minimo del 33% e un massimo del 100%. L'art. 1, comma 4, lettera c), del decreto
legislativo n.509 del 1988, stabilisce che la determinazione della percentuale di
riduzione della capacita lavorativa deve basarsi anche sull'importanza che riveste,
in attivita lavorative, I'organo o l'apparato sede del danno anatomico o funzionale?°.
A tal proposito, il decreto legislativo in questione prevede (art. 4.1) che in caso di
concorso o di coesistenza in uno stesso soggetto di pil minorazioni, il danno
globale non e valutato addizionando i singoli valori percentuali ma considerato
nella sua incidenza reale sulla validita complessiva del soggetto.—“Ai fini della
valutazione della riduzione della capacita lavorativa, le infermita devono essere
accertate da apposite indagini cliniche, strumentali e di laboratorio, allo scopo di
determinare la entita delle conseguenze e delle complicanze anatomo-funzionali
permanenti ed invalidanti in atto” (art. 1, comma 2). Per i minori di 18 anni, rilevano
difficolta persistenti nello svolgere i compiti e le funzioni proprie della loro eta.

N

6 Decreto Legislativo 23 novembre 1988, n. 509.

"Norme per la revisione delle categorie delle minorazioni e malattie invalidanti, nonché dei
benefici previsti dalla legislazione vigente per le medesime categorie, ai sensi dell'articolo 2,
comma 1, della legge 26 luglio 1988, numero 291".

27 L'articolo 52 della legge n.144 del 1999 aggiunge un comma all’articolo 2 della legge n.118 del
30 marzo 1971 per cui si permette ai soggetti riconosciuti invalidi per servizio (art. 74 1. n.469 del
1961) di accedere al beneficio dell'indennita di accompagnamento qualora questi risultino in
possesso dei requisiti sanitari previsti per la relativa concessione e non abbiano beneficiato, per
il medesimo evento invalidante, di altri trattamenti pensionistici per invalidita di servizio o di altra
indennita di accompagnamento.

28 Per la definizione di sordomuto si veda l'articolo 1, comma 2 della Legge n.381 del 1970: «Agli
effetti della presente legge si considera sordo il minorato sensoriale dell'udito affetto da sordita
congenita o acquisita durante l'eta evolutiva che gli abbia compromesso il normale
apprendimento del linguaggio parlato, purché la sordita non sia di natura esclusivamente psichica
o dipendente da causa di guerra, di lavoro o di servizio». Tale articolo & stato modificato
dall'articolo 1 della Legge n.95 del 2006, il quale ha stabilito che in tutte le disposizioni legislative
vigenti, il termine «sordomuto» sia sostituito con I'espressione «sordo»

29 Art. 1 comma 4. “La determinazione della percentuale di riduzione della capacita lavorativa deve

basarsi:

a) sull'entita della perdita anatomica o funzionale, totale o parziale, di organi od apparati;

b) sulla possibilita 0 meno dell'applicazione di apparecchi protesici che garantiscano in modo
totale o parziale il ripristino funzionale degli organi ed apparati lesi;

c) sullimportanza che riveste, in attivita lavorative, I'organo o l'apparato sede del danno
anatomico o funzionale.
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Il Decreto ministeriale 5 febbraio 1992%° ha poi definito le modalita per la
valutazione dell'invalidita civile, della cecita civile e del sordomutismo, e indicato le
relative percentuali di riferimento. Il sistema rimane legato all'analisi e alla
misurazione percentuale di ciascuna menomazione anatomico-funzionale e dei
suoi riflessi negativi sulla capacita lavorativa e molte infermita non risultano
gabellate; tuttavia, & possibile valutarne il danno con un criterio analogico. Viene
inoltre indicata la percentuale di invaliditd per i maggiori di quindici anni ai fini
dell'iscrizione alle liste speciali di collocamento ai sensi della legge n.68 del 199931,

L’eventuale accertamento di una invalidita anche totale (100%) non é
incompatibile con I'inserimento lavorativo della persona invalida. Ai sensi dell’art.
1, comma 3, della Legge n. 508 del 1988, il riconoscimento del diritto all'indennita
di accompagnamento, che presuppone l'incapacita di deambulare senza l'aiuto
permanente di un accompagnatore e/o di compiere gli atti quotidiani della vita, non
impedisce la possibilita di svolgere attivita lavorativa.

30 Approvazione della nuova tabella indicativa delle percentuali d'invalidita per le minorazioni e
malattie invalidanti.
31 Legge 12 marzo 1999, n. 68, Norme per il diritto al lavoro dei disabili.
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2. ACCERTAMENTO SANITARIO

Il nostro ordinamento prevede che la certificazione della disabilita venga
emessa tramite accertamento delle condizioni di: invalidita civile, handicap e
disabilita.

Gli ultimi interventi normativi — tra i quali va segnalato il decreto-legge n.76 del
2020, (“Decreto Semplificazioni”) convertito in legge n.120 del 2020 — si muovono
nella direzione di semplificare le procedure di accertamento, delle modalita di
certificazione e delle misure di accesso ai diritti e ai servizi riservati ai cittadini con
disabilita.

Per quanto concerne l'accertamento sanitario, accanto ai requisiti sanitari
specifici per ciascuna certificazione, I'accesso alle procedure di accertamento
richiede il possesso preliminare di requisiti anagrafici e di dimora.

Possono presentare domanda di riconoscimento dell'invalidita civile, cecita
civile, sordita, disabilita e handicap: i cittadini italiani con residenza in lItalia; i
cittadini stranieri comunitari legalmente soggiornanti in Italia e iscritti
allanagrafe del comune di residenza; i cittadini stranieri extracomunitari
legalmente soggiornanti in Italia, titolari del requisito del permesso di soggiorno di
almeno un anno, come previsto dall’articolo 41 del Testo Unico per I'immigrazione,
anche se privi di permesso di soggiorno CE di lungo periodo.

L'accertamento del possesso dei requisiti sanitari previsti dalla legge per il
riconoscimento dell'invalidita civile, cecita civile, sordita, disabilita e handicap viene
dunque eseguito da una Commissione medico-legale presso le Aziende Sanitarie
Locali o direttamente presso I'INPS nelle Province dove la Regione ha delegato
'accertamento all’Istituto.

Nel caso di disabilita in fase evolutiva, il decreto legislativo n.66 del 20173
prevede che l'accertamento medico-legale ai fini dell'inclusione scolastica di cui
alla legge n.104 del 1992 e la valutazione del Profilo di Funzionamento avvengano
attraverso l'intervento di due commissioni, ciascuna incaricata di una fase distinta
del processo di accertamento:

1) una commissione medico-legale dellINPS, per l'accertamento della
disabilita, composta da un medico legale, che assume le funzioni di
presidente, e da due medici specialisti, scelti fra quelli in pediatria, in
neuropsichiatria infantile o nella specializzazione inerente la condizione di
salute del soggetto. Tali commissioni sono integrate da un assistente
specialistico o dall'operatore sociale, individuati dall'ente locale, nonché dal
medico INPS;

32 Decreto legislativo 13 aprile 2017, n. 66. Norme per la promozione dell'inclusione scolastica degli
studenti con disabilita, a norma dell'articolo 1, commi 180 e 181, lettera c), della legge 13 luglio
2015, n. 107.

18



2) commissione dell'Unita di Valutazione Multidisciplinare (UVM) dell’ASL
integrata dalla famiglia e da un docente della Scuola per la redazione del
Profilo di funzionamento e incaricata della valutazione dei bisogni educativi
e delle risorse necessarie per l'alunno.

Per awviare il processo di accertamento dello stato di invalidita civile, cecita
civile, sordita, disabilita e handicap l'interessato deve recarsi da un medico
certificatore (é sufficiente il medico di base) e chiedere il rilascio del certificato
medico introduttivo con l'esatta natura delle patologie invalidanti e la relativa
diagnosi. Il medico compila il certificato online e lo inoltra allINPS attraverso il
servizio dedicato, stampando una ricevuta completa del numero univoco del
certificato della procedura attivata. La ricevuta viene consegnata dal medico
allinteressato insieme a una copia del certificato medico originale che il cittadino
dovra esibire all’atto della visita medica. Per la presentazione della domanda
d’invalidita civile, il certificato medico introduttivo ha una validita di 90 giorni.

Ottenuto il certificato medico, la domanda per il riconoscimento dello stato di
invalidita civile, cecita civile, sordita, disabilita e handicap va presentata attraverso
il servizio online dellINPS. Con I'eccezione delle domande di aggravamento, non
€ possibile presentare una nuova domanda per la stessa prestazione prima della
fine della procedura in corso o, in caso di ricorso giudiziario, dell'intervento di una
sentenza passata in giudicato.

Ricevuta la domanda completa, I'INPS provvede, per le Province dove
'accertamento sanitario € svolto dalle ASL, a trasmetterla online alla ASL di
competenza. Una volta presentata la domanda, il cittadino riceve la data della
visita medica di accertamento, in base al calendario di appuntamento della ASL di
residenza o del domicilio alternativo. Nel caso in cui I'accertamento sia svolto
dall'INPS, saranno le stesse Commissioni mediche dell'lstituto a calendarizzare la
data della visita medica. All'invalido affetto da patologia oncologica la visita &
fissata entro 15 giorni dalla domanda.

In caso di non trasportabilita il medico certificatore (anche diverso da quello
che ha certificato 'invaliditd) deve compilare e inviare online il certificato medico di
richiesta di visita domiciliare, almeno cinque giorni prima della data gia fissata per
la visita ambulatoriale. 1l Presidente della Commissione medica si pronuncia entro
cinque giorni dalla ricezione della richiesta, comunicando al cittadino la data e I'ora
della visita domiciliare o indicando una nuova data di invito a visita ambulatoriale.
In caso di impedimento, l'interessato pud scegliere tra una delle date possibili
indicate dal sistema. Se l'interessato non si presenta alla visita viene convocato
una seconda volta. Ogni ulteriore assenza sara considerata rinuncia e fara
decadere la domanda. Alla visita I'interessato puo farsi assistere da un medico di
sua fiducia.
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Ultimati gli accertamenti, la Commissione redige il verbale di visita firmato da
almeno tre medici (incluso eventualmente il rappresentante di categoria). Il verbale
ASL é poi validato dal Centro Medico Legale (CML) dellINPS che puo disporre
nuovi accertamenti o procedere con visita diretta. Il verbale definitivo viene inviato
in duplice copia all'interessato: una con tutti i dati sanitari (anche sensibili) e I'altra
con il solo giudizio finale. Sui verbali definiti dalle Commissioni mediche, la
Commissione Medica Superiore (CMS) effettua un monitoraggio a campione o su
segnalazione dei Centri medici dellINPS. Gli accertamenti disposti dalla CMS,
successivamente all'invio del verbale al cittadino possono prevedere un riesame
della documentazione sanitaria agli atti o una visita diretta. Se la Commissione
medica ritiene le minorazioni suscettibili di modificazioni nel tempo, il verbale indica
la data entro cui I'invalido dovra essere sottoposto a una nuova visita di revisione.

Con decreto ministeriale 2 agosto 2007 il Ministero dellEconomia e delle
Finanze e il Ministero della Salute hanno individuato le patologie e le menomazioni
escluse dagli accertamenti di controllo. Il decreto indica la documentazione
sanitaria da richiedere agli interessati o alle Commissioni mediche delle ASL (se
non acquisita agli atti) idonea a confermare la minorazione. Gli invalidi che
accusano un aggravamento delle proprie condizioni possono presentare apposita
domanda online allINPS completa del certificato medico di accertamento della
modifica del quadro clinico preesistente.

Tale linea é stata ripresa nelle piu recenti innovazioni normative. In sede di
conversione in legge del Decreto Semplificazioni (decreto-legge 16 luglio 2020, n.
76 contenente Misure urgenti per la semplificazione e l'innovazione digitale) sono
stati introdotti al Senato gli articoli 29 bis33 e 29 ter che contengono semplificazioni
dei procedimenti di accertamento degli stati di invalidita e handicap. In particolare,
I'articolo 29 ter introduce delle novita sulla procedura di accertamento di invalidita
civile ed handicap (ex Legge n.104 del 1992), precedentemente innovato
dall'art.20 della Legge n.102 del 200934,

Il nuovo articolo 29 ter®® prevede che le commissioni possano effettuare
valutazioni di invalidita civile o accertamento di handicap anche solo su

33 L'articolo 29 bis riguarda invece 'accesso alle agevolazioni fiscali sui cosiddetti sussidi tecnici
e informatici e va ad innovare le precedenti disposizioni contenute nella legge 28 febbraio 1997
n.30, sull'acquisto agevolato di prodotti di facile reperibilita di possibile utilita per le persone
disabili. (fonte)

34 Le principali innovazioni introdotte dalla legge n.102 del 2009 sono:

- L’indirizzo delle domande di riconoscimento e di aggravamento all'INPS invece che all’ASL,
la quale ricevera dall'INPS la domanda;

- Informatizzazione della procedura, resa ora telematica;

- L’integrazione delle commissioni medico-legali di accertamento delle ASL con un medico
dell'INPS come componente effettivo;

35 Art. 29-ter. Semplificazione dei procedimenti di accertamento degli stati invalidanti e
dell'handicap.

1. Le commissioni mediche pubbliche preposte all'accertamento delle minorazioni civili e
dell'handicap ai sensi dell'articolo 4 della Legge n.104 del 1992, sono autorizzate a redigere
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documenti ed atti di carattere clinico, senza dover convocare di persona
l'interessato in tutti i casi in cui sia presente una documentazione sanitaria che
consenta una valutazione obiettiva.

Il secondo comma aggiunge che tale modalita di valutazione sui soli atti pud
essere richiesta dal diretto interessato o da chi lo rappresenta unitamente alla
produzione di documentazione adeguata o in sede di redazione del certificato
medico introduttivo. Tale alternativa, che permette di snellire le procedure di
accertamento ed evita agli interessati una convocazione in presenza non sempre
di facile attuazione, € permessa solamente in quei casi in cui la documentazione
di certificazione non lasci alcun dubbio sull’effettivita dello stato disabilita o
invalidita civile. Nelle ipotesi in cui la documentazione non sia sufficiente per una
valutazione obiettiva, I'interessato € convocato a visita diretta.

Tali innovazioni normative non sono pero entrate in vigore da subito, mancando
ancora i successivi atti normativi e regolamentari.

Le prassi operativa e i procedimenti amministrativi di accertamento o
valutazione finora descritti non sembrano riconducibili al concetto di disabilita
espresso dalla Convenzione ONU né alla visione socio-contestuale multifattoriale
espressa all'interno della classificazione ICF offerta dallOMS. La valutazione della
condizione di disabilita avviene principalmente sulla base della condizione di salute
individuale e, in particolare, sul grado di invalidita reso dalle menomazioni fisiche,
psichiche o sensoriali. Lo conferma la composizione delle commissioni di
valutazione, solo in alcuni casi integrata da membri che possano considerare la
capacita di integrazione del soggetto all'interno di un contesto sociale, educativo e
lavorativo.

Vi sono pero ambiti dell'accertamento dello stato della persona con disabilita e
delle successive procedure per il supporto del progetto di vita della persona con
disabilita in cui si tiene conto delle indicazioni ONU e, parzialmente, dei criteri ICF.
Un esempio é la valutazione del Profilo di funzionamento per I'accertamento della
disabilita in eta evolutiva e gli interventi di integrazione socio-sanitaria programmati
tramite la redazione del Progetto Personalizzato. La stesura del Progetto e
preceduta dalla Valutazione Multidimensionale (VMD) a cura delle Unita di
valutazione multidimensionale (UVM), le quali accertano il bisogno clinico,
funzionale e sociale sulla base del quale elaborare successivamente il Piano
assistenziale individualizzato (PAI) per la formale presa in carico.

L'approccio della valutazione multidimensionale & stato utilizzato anche dal
decreto interministeriale del 23 novembre 2016, attuativo della legge c.d. Dopo di

verbali sia di prima istanza che di revisione anche solo sugli atti, in tutti i casi in cui sia presente
una documentazione sanitaria che consenta una valutazione obiettiva.
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Noi%, sui Requisiti per l'accesso alle misure di assistenza, cura e protezione a
carico del Fondo per l'assistenza alle persone con disabilita grave prive del
sostegno familiare, nonché sulla ripartizione alle Regioni delle risorse per I'anno
2016.

Il decreto pone il sistema di classificazione ICF come diretto fondamento della
valutazione multidimensionale, la quale deve essere effettuata in coerenza con il
modello bio-psico-sociale promosso all'interno dell'ICF: I'articolo 2, comma 1 del
decreto afferma infatti che le valutazioni multidimensionali devono essere
effettuate da equipe multi professionali in cui siano presenti almeno le componenti
clinica e sociale, secondo i principi della valutazione bio-psicosociale e in coerenza
con il sistema di classificazione ICF.

La valutazione multidimensionale €& stata inserita come pre-requisito per
I'accesso, da parte delle persone con disabilita, agli interventi e ai benefici previsti
dalla legge. Essa € svolta da gruppi di lavoro eterogeneamente composti (le
cosiddette “equipe multidisciplinari”) in grado di determinare lo stato di salute
globale dell'individuo guardando alla condizione fisica e psichico-affettiva, allo
stato cognitivo e alle capacita funzionali e mettendo in relazione tali indicatori
personali con i fattori socio-economici e ambientali. Tali team, che uniscono
personale professionale di esperienza clinico-sanitaria e dell’assistenza sociale,
lavorano congiuntamente all’interno delle Unita di Valutazione Multidimensionale.
Oltre ad esaminare le necessita della persona in particolari condizioni di bisogno
sanitario, sociale, relazionale e ambientale, il team all'interno della UVM individua
gli interventi personalizzati e appropriati sulla base della disponibilita di diversi
servizi territoriali.

L’analisi da essi condotta deve considerare almeno le seguenti aree afferenti la
qualita di vita della persona con disabilita:

a) cura della propria persona, inclusa la gestione di interventi terapeutici;

b) mobilita;

€) comunicazione e altre attivita cognitive;

d) attivita strumentali e relazionali della vita quotidiana.

Per garantire una massima comprensione della situazione della persona con
disabilita grave, il decreto prevede che il progetto personalizzato sia poi definito
assicurando la piu ampia partecipazione possibile della persona tenendo conto dei
suoi desideri, aspettative e preferenze e prevedendo altresi il suo pieno
coinvolgimento nel successivo monitoraggio e valutazione (art.2 comma 3).

Un’altra prospettiva di apertura verso un sistema di maggior integrazione socio-
sanitaria e di apertura alla multidimensionalita della valutazione della condizione
di disabilitd e alla multiprofessionalita degli interventi € contenuta all'interno del

36 Legge del 22 giugno 2016, n. 112, recante “Disposizioni in materia di assistenza in favore delle
persone con disabilita’ grave prive del sostegno familiare”
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articolo 4 (“integrazione socio-sanitaria”) del DM 26 settembre 2016 dedicato al
riparto delle risorse finanziarie del Fondo per le non autosufficienze dell’anno 2016.
Al comma 1, lettere b) e c), in particolare, le regioni si impegnano ad 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
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 I'uso di nuove tecnologie; inoltre, esse si impegnano ad 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.
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3. | NUMERI DELLA DISABILITA

L’analisi delle condizioni di vita delle persone affette da disabilita nel nostro
paese richiede I'osservazione dei livelli di soddisfazione dei bisogni e di qualita
della vita da un lato e, dall'altro, I'effettiva partecipazione e inclusione nei contesti
sociali, culturali e lavorativi e l'indipendenza ad essi garantita. Si considera
necessaro ampliare l'analisi della disabilita sotto una dimensione sociale e
collettiva.

| settori di particolare rilevanza nella valutazione dello stato di benessere e
inclusione delle persone disabili sono la promozione di una vita independente e
I'esclusione sociale, 'accesso — indipendente - all'istruzione e alla formazione (di
qualita), I'inserimento nel mondo del lavoro e la tutela dei livelli occupazionali,
I'accessibilita alla mobilita, il supporto alle famiglie.

In tale direzione, il rapporto ISTAT 20193’ sul mondo della disabilita fornisce un
quadro complessivo dello stato attuale delle condizioni di benessere individuale e
di partecipazione alla vita sociale e culturale del paese da parte delle persone con
disabilita.

Il rapporto, il quale rimanda alla definizione di disabilitd adottata adalla
Convenzione ONU (CRPD) e alle considerazioni maturate all'interno dell’lcf da
parte del’OMS, cerca di tradurre la dimensione sociale della disabilita in condizoni
operative e rilevabili statisticamente. In particolare, il rapporto fa uso del Global
activity limitation indicator (Gali) che rileva le persone che riferiscono di avere
limitazioni, a causa di problemi di salute, nello svolgimento di attivita abituali e
ordinarie,

Basandosi sulle definizioni di disabilitd sopra menzionate, il rapporto Istat
individua 3,1 milioni di persone che, nel nostro Paese, a causa di probemi di salute,
soffrono di gravi limitazioni tali da impedire il normale svolgimento di attivita
quotidiane abituali. La composizione demografica rivela la categoria degli anziani
come quella maggiormente colpita: ad essere affetti da tali condizioni sono circa 1
milione e mezzo gli ultra settantacinquenni - circa il 20% dell'intera popolazione di
guesta fascia d’eta - di cui circa 990 mila sono donne. Spicca dunque un’eta media
avanzata delle persone con disabilita (67,5 anni) rispetto a quella della
popolazione.

La preponderanza dei casi di disabilita nella popolazione femminile si riscontra
anche nel dato generale della popolazione italiana, dove a fronte di un numero
medio di persone disabili pari al 4,3% della popolazione maschile si trova una
percentuale del 6,0% della popolazione femminile. Questo equlibrio si riflette sui

37 |stat, Conoscere il mondo della disabilitd: persone, relazioni e istituzioni, 2019.
38 Nel rapporto, le locuzioni “persone con disabilita” e “persone con limitazioni gravi’ vengono
impiegate in maniera intercambiabile.
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dati regionali, i quali mostrano al contempo una diffusione disomogenea del
fenomeno (si veda la tabella sotto).

Tavola 1 - Persone con limitazioni gravi nelle attivita abitualmente svolte (valori percentuali) per Regione e sesso.

Anno 2017

REGIONI Maschi Femmine

Piemonte 49 59
Valle d'Aosta / Vallée d'Aoste 34 53
Liguria 45 6,3
Lombardia 35 5,1
Trentino Alto Adige / Sadtirol 43 51
Veneto 3.2 5,6
Friuli-Venezia Giulia 36 53
Emilia-Romagna 43 62
Toscana 41 6,1
Umbna 6.9 10,5
Marche 45 64
Lazio 41 62
Abruzzo 45 64
Molise 38 64
Campania 42 53
Puglia 44 6,0
Basilicata 45 7.0
Calabna 5,1 6,4
Sicilia 53 6,6
Sardegna 6,1 85
Italia 43 6.0

Fonte: Istat Aspetti della vita quotidiana

Tavola 1 Persone con limitazioni gravi nelle attivita abitualmente svolte (valori percentuali) per Regione
e sesso. Anno 2017, in Istat (2019), p.10.

La salute individuale, indagata come stato di completo benessere fisico,
psichico e sociale, interagisce con il contesto sociale e ambientale nel determinare
il condizionamento della disabilita sul godimento della vita da parte delle persone
con disabilita.

Le persone con gravi limitazioni dichiarano cattive condizioni di salute in una
percentuale pari al 61% (62,8% tra le donne) contro lo 0,6%, nel resto della
popolazione, un divario che si amplia ulteriormente se si considera la sola
popolazione anziana (68,7% contro I'1,6%).

Il riflesso del contesto sociale sullo stato di disabilita delle persone con deficit di
salute é riscontrabile nei casi di riduzione o di perdita dell’autonomia nello
svolgimento di attivita elementari. Tale condizione, che comporta la necessita di
un'assistenza esterna di familiari o personale incaricato, riguarda
preponderatamente la popolazione anziana e, in particolare, gli ultra
settantacinquenni®®. A queste limitazioni si aggiunge quella dello spostamento
autonomo con i mezzi, pubblici e privati. | dati sulla mobilita urbana evidenziano
chiaramente come le persone con limitazioni gravi non riescano ad usufruire
pienamente dei servizi quanto il resto della popolazione (13% contro il 25,1%).

39 Circa il 12% della fascia over-75 non riesce a svolgere mansioni elementari di cura personale
quali fare il bagno o la doccia da soli, sdraiarsi e alzarsi dal letto o sedersi e alzarsi da una sedia,
vestirsi e spogliarsi, usare i servizi igienici e mangiare.
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L'istruzione, in quanto strumento di sviluppo delle potenzialitd dell'individuo e
in quanto diritto internazionalmente riconosciuto per le persone con disabilita,
rappresenta un’area di investimento cruciale per il pieno inserimento sociale,
culturale e lavorativo dei ragazzi e I'accesso e ancora ostacolato. La legge 104 del
1992, ha introdotto il Piano Educativo Individualizzato come modello di percorso
multidisciplinare costruito sulla combinazione di attivita formative scolastiche con
interventi di socializzazione e di riabilitazione extra-scolastici. In tale direzione
alcuni risultati di rilievo sono stati raggiunti negli ultimi anni nell'inclusione
scolastica ed educativa dei ragazzi con disabilita.

Istat (2019) riporta infatti un ampliamento della platea di studenti con disabilita
rispetto all'anno scolastico 2009/2010: in tale anno gli iscritti erano 200 mila,
mentre nell’anno scolastico 2017/2018 sono stati oltre 272 mila.

Nel Rapporto Istat “L’inclusione scolastica degli alunni con disabilita” (2020) con
dati del Ministero dell'istruzione riferiti al’lanno scolastico 2018-2019, si mostra un
andamento del rapporto degli alunni con disabilita sul totale degli alunni per ordine
e anno scolastico piu elevato nella scuola secondaria di primo grado. In tutti gli
ordini si registra in ogni caso un costante aumento, imputabile sia ad una maggiore
riconoscibilita rispetto al passato di alcune patologie, sia ad un piu diffuso accesso
alle certificazioni.

Rapporto alunni con disabilita su totale alunni
divisi per ordine e anno scolastico

4,5

4,0

3,5 “
3,0 &=
2,5
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a.s.2014/2015 a.s.2015/2016 a.s.2016/2017 a.s.2017/2018 a.s.2018/2019 a.s.2019/2020

B Infanzia W Primaria M Secondaria di primo grado M Secondaria di secondo grado = Tutti gli ordini

Nello stesso arco temporale &€ aumentato sensibilmente anche il numero di
insegnanti per il sostegno, passati da 89 mila a 156 mila (una crescita vicina al
75%).
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Nonostante il positivo miglioramento, rimane una ingente disparita nell’'accesso
all'istruzione e nei titoli di studio piu elevati a danno degli studenti con disabilita e,
in particolare, delle studentesse. Come sottolineato dal rapporto Istat 2019 sulla
disabilita, la quota di persone con disabilita che hanno raggiunto i titoli di studio piu
elevati (diploma di scuola superiore e titoli accademici) e pari al 30,1% tra gli
uomini e al 19,3% tra le donne, a fronte del 55,1% e 56,5% per il resto della
popolazione, mentre ad essere senza titolo di studio € il 17,1% delle donne contro
il 9,8% degli uomini tra le persone con disabilita; nel resto della popolazione le
quote sono rispettivamente 2% e 1,2%.

Tali differenze sono state approfondite dall'impatto della pandemia di Covid-19
sul mondo dellistruzione. L'ultima indagine Istat sull'inserimento degli alunni con
disabilita nelle scuole statali e non statali pubblicata il 9 dicembre 2020 evidenzia
alcuni dati critici. Con la didattica a distanza diminuisce la partecipazione degli
alunni con disabilita, dei quali il 23% non ha partecipato alla DAD tra aprile e giugno
2020.

Nell'anno scolastico 2019-2020 e aumentato ancora il numero di alunni con
disabilita che frequentano le scuole italiane (+ 13 mila, il 3,5% degli iscritti) cosi
come il numero di insegnanti per il sostegno, con un rapporto alunno-insegnante
migliore delle previsioni di legge, sebbene il 37% di questi ultimi non abbia una
formazione specifica. Rimangono invece carenti gli assistenti all’autonomia e alla
comunicazione nel Mezzogiorno, dove il rapporto alunno/assistente e di 5,5 con
picchi di oltre 13 in Campania e in Molise.

Si segnala inoltre la scarsa accessibilita per gli alunni con disabilita motoria
(solo nel 32% delle scuole) e molto critica la disponibilita di ausili per gli alunni con
disabilita sensoriale (2%).

Differenze si riscontrano anche nel percorso scolastico intrapreso dagli studenti
con disabilita, i quali, sempre secondo i dati Istat®, privilegiano indirizzi
professionali orientati al lavoro immediato dopo il diploma o dopo I'obbligo didattico
piuttosto che ad un proseguimento degli studi nel mondo universitario.

Sia I' accesso all'istruzione che al lavoro hanno un effetto positivo sulla salute
e sul benessere percepito individuale. Cio vale anche per le persone con disabilita,
per le quali il grado del titolo di studio incide pesantemente sulle condizioni di
salute, considerate cattive pit per individui con titolo di studio basso (65,5%) che
per persone con titolo di studio elevato (43%).

40 Nel 2017, il 49,8% degli alunni con disabilita si & iscritto ad una scuola con indirizzo professionale,
contro il 20,1% del totale degli alunni.
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Un ulteriore dato preoccupante evidenziato dal rapporto Istat concerne
l'accessibilitd agli edifici scolastici: solo il 31,5% delle scuole ha abbattuto le
barriere fisiche e solo nel 17,5% dei casi sono state abbattute le barriere senso-
percettive. L’accessibilita alle strutture € un’area in cui il divario territorialé e
particolarmente ingente. Altre forme di accessibilitd limitata — come la
partecipazione a gita scolastiche — condizionano la piena inclusione dello studente
allinterno del contesto scolastico.

Al pari dell'istruzione, il lavoro € mezzo di realizzazione, inclusione sociale,
autonomia economica e sostentamento per l'intera popolazione e cosi per le
persone con disabilita. La disoccupazione, in particolare, pud portare al
diradamento delle relazioni sociali, alla perdita di un reddito e di un sostentamento
economico e allimpoverimento delle proprie abilith e competenze lavorative.

Come confermato dal report “L’inclusione lavorativa delle persone con disabilita
in_Italia” %%, il lavoro rimane una dimensione critica per le persone con disabilita,
come testimoniano gli squilibri con il resto della popolazione. Il tasso di
occupazione di persone con gravi limitazioni ma abili al lavoro é pari al 35,8%
(contro il 57,8% delle persone prive di limitazioni gravi), mentre il tasso di inattivita
e pari al 43,5% (contro il 27,5% delle persone prive di limitazioni).

41 llreport, del 2019, é frutto del lavoro congiunto con la Fondazione Studi dei Consulenti del Lavoro,
la quale ha condotto un’elaborazione dei dati 2018 resi per la prima volta disponibili dal Ministero
del Lavoro e delle Politiche Sociali, relativi alle dichiarazioni PID (Prospetto Informativo Disabili)
che le aziende con piu di 14 dipendenti sono tenute ad inviare ai fini del rispetto dell'obbligo
normativo. Tali documenti permettono per la prima volta di tracciare un profilo inedito e puntuale
degli occupati con disabilita dipendenti presso le aziende italiane.
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Tab. 1 - Condizione occupazionale delle persone di 15-64 anni abili al lavoro con presenza di limitazioni, per sesso, classe
di eta, titolo di studio e ripartizione geografica, Media 2016-2017 (val. %)

Occupato In cerca di occupazione In altra condizione | Totale
Genere
Uomini 43,3 25,1 31,6 100,0
Donne 29,4 16,6 53,9 100,0
Classe d’eta
15-24 anni 17,0 17,8 63,2 100,0
25-44 anni 43,7 31,2 25,0 100,0
45-64 anni 34,6 16,8 48,6 100,0
Titolo di studio
Laurea o pill 63,4 11,2 25,4 100,0
Diploma superiore 46,5 21,8 31,8 100,0
Fino alla licenza media 23,5 21,9 54,6 100,0
Area geografica
Nord 41,8 17.5 40,8 100,0
Centro 45,7 18,1 36,3 100,0
Sud e isole 22,9 26,2 51,0 100,0
Totale 35,8 20,7 43,5 100,0

Fonte: elaborazione Fondazione Studi Consulenti del Lavoro su dati Istat, 2019 “Attivita conoscitiva preliminare all'esame del
disegno di legge recante bilancio di previsione dello Stato per I'anno finanziario 2020 e bilancio pluriennale per il triennio
2020-2022, Allegato statistico”
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Il primo strumento introdotto nel panorama legislativo italiano per favorire
I'ingresso delle persone con disabilita nel mercato del lavoro é stato l'istituto del
collocamento mirato, introdotto dalla legge n.68 del 1999. A vent'anni dalla
creazione di tale istituto, I'inclusione socio-lavorativa rimane dunque una questione
aperta in ltalia.

In precedenza, la consapevolezza della disparita di abilita e capitale umano tra
persona disabili e il resto dei lavoratori aveva portato il legislatore ald introdurre
con la legge n.381 del 1997 la tipologie delle “Cooperative di tipo B”. La funzione
di tali enti e specificamente la formazione e il (re)inserimento al lavoro di persone
con disabilita fisica, sensoriale e psichica, a fronte di condizioni fiscali agevolate a
valere sulla cooperativa.

Malgrado I'implementazione di tale sistema di sostegno all'inclusione lavorativa,
il divario che separa le persone con disabilita da una parita di partecipazione al
mercato del lavoro rimane grave: considerando la popolazione compresa tra i 15
e i 64 anni, i dati Istat mostrano che solo il 31,3% di coloro che soffrono di
limitazioni gravi (26,7% tra le donne, 36,3% tra gli uomini) & occupato — anche in
questo caso, con disomogeneita territoriali rilevanti, con il 32,6% degli occupati nel
Nord Ovest e il 23,7% nel Nord Est - contro il 57,8% delle persone senza
limitazioni. A trovarsi occupate sono le fasce della popolazione adulta: il 53,7%
degli occupati ha superato i 50 anni e il 14,3% ne ha piu di 60, a testimonianza
della maggiore difficolta che le persone con disabilita incontrano nell’accesso al
mondo del lavoro. | lavoratori occupano un'ampia gamma di profili professionali e
sono prevalentemente occupati attraverso contratti standard a tempo
indeterminato (il 93,7%), con una maggior presenza di forme di lavoro temporaneo
tra i giovani (il 27,9% degli under 30 & occupato con queste forme contrattuali). Cio
nonostante, la componente di assunzioni a tempo determinato €& in crescita,
arrivando a ricoprire la mggioranza del totale delle assunzioni (64% nel 2015). Lo
squilibrio tra offerta e domanda di lavoro fa si che solo il 30% degli iscritti ai registri
di collocamento riesca ad ottenere una posizione lavorativa, spesso destinata ad
essere risolta nel breve periodo.

| profili fino ad ora sviluppati impattano globalmente sulle possibilita di
inclusione sociale e sulle relazioni umane delle persone con disabilita. Al
contempo, la mancanza di autonomia che colpisce una larga parte delle persone
con gravi limitazioni richiede forme di assistenza all’individuo. Le relazioni
interpersonali — famiglia, amici, parenti o vicini — assumono un ruolo cruciale in
molti casi per 'adempimento di bisogni e azioni quotidiane. | dati Istat riportano
una diffusa condizione di grave isolamento delle persone con disabilita, molte delle
quali (600mila) sono privi di una rete di contatti di sostegno o vivono
completamente da sole (204 mila).
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Una questione particolarmente problematica riguarda la condizione di persone
con disabilita non autonome conviventi con i genitori al momento della scomparsa
di questi ultimi.

Il complesso di tali situazion si riflette sulla soddisfazione per la vita quotidiana.
Solo il 19,2% delle persone con disabilita (il 17,2% se si considera la sola
popolazione femminile) dichiara un grado di soddisfazione elevata verso la propria
vita, a fronte del 44,5% del resto della popolazione.

Lo strumento principale di contrasto e contenimento degli effetti negativi delle
gravi limitazioni sulla disabilita e sulla qualita della vita della persona & il complesso
di interventi socio-assistenziali generalmente identificati sotto la categoria di
welfare state.

Le persone con disabilitd possono beneficiare sia di trasferimenti monetari, i
quali possono avere natura assistenziale o previdenziale, sia di trasferimenti in
natura, ossia sottoforma di servizi. In Italia prevalgono i trasferimenti di carattere
monetario e, nello specifico, le prestazioni assistenziali: secondo la ricerca ISTAT
2019 sopra menzionata, nel 2017 sono state erogate prestazioni assistenziali per
4,3 milioni di utenti, per una spesa totale di 23 miliardi di euro. Le prestazioni
previdenziali, invece, nello stesso anno sono state 1,4 milioni per una spesa
complessiva di 14 miliardi di euro. | traferimenti monetari rivolti a persone con
disabilita si riferiscono primariamente alle pensioni di disabilita. | beneficiari
possono perd cumulare tale pensione con altre forme di sostegno economico di
carattere pensionistico (pensione di vecchiaia, pensione sociale...). Ad ottenere la
sola pensione di disabilita & il 52,6% del totale dei beneficiari, con un reddito
mediano lordo annuo di 6.185 euro, (circa 515 euro al mese)*. | traferimenti
monetari sono rivolti, oltre che alla persona, alla rispettiva famiglia: quasi il 50%
delle famiglie di persone disabili beneficia di tali trasferimenti, principalmente di
natura assistenziale, per un valore medio anno di circa 4.524 euro, il 17,8% del
reddito medio familiare totale.

Sono circa 2,3 milioni le famiglie con almeno una persona affetta da gravi
limitazioni in Italia. Nel 32,4% dei casi queste famiglie ricorrono al sostegno di reti
informali per provvedere ai bisogni e ai servizi di assistenza necessari. Cio
nonostante, le famiglie fanno uso diffuso di servizi a pagamento (il 24,4% delle
famiglie con perosne disabili contro il 10,1% del resto delle famiglie) sebbene con
misure variabili a livello territoriale. La spesa delle famiglie con persone con gravi
limitazioni si concentra inoltre nell'acquisto dei medicinali (il 91% delle famiglie
dichiara di effettuare tali spese) e di cure mediche (il 79,2%) a cui si puod
aggiungere I'assistenza domiciliare con personale specializzato.

42 Per il 76,9% di questi beneficiari l'ammontare della pensione mensile lordo non supera i 1.000
euro e per il 44,1% é inferiore a 500 euro (Istat, 2019: 18).
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Tali spese, unite spesso alla mancanza di un reddito per la persona con
disabilita e ad un reddito ridotto per i famigliari, incidono pesantenemente sulla
condizione economica del nucleo famigliare. Le difficolta nella conciliazione del
lavoro con le attivita di cura e assistenza incidono sulle prospettive lavorative dei
familiari e, conseguentemente, sul reddito invididuale e complessivo del nucleo,
che — tenendo conto dei trasferimenti statali - per le famiglie con persone disabili
e mediamente inferiore del 7,8% rispetto al dato nazionale.

Lo scopo dei trasferimenti economici € quello di ridurre il rischio di cadere in
uno stato di disagio economico e sociale e di poverta, una condizione che affligge
il 34,4% dei nuclei con persone disabili senza trasferimenti scendendo al 18,9%
grazie ai trasferimenti economici.

Accanto ai trasferimenti economici, le persone con disabilita hanno diritto a
servizi finanziati prevalentemente dalle regioni e dagli enti locali ed erogati da attori
del pubblico, privato e del terzo settore. Le istituzioni non profit sono in carico della
maggior parte (il 64% delle strutture) delle strutture operanti nei servizi
assistenziali, lasciando un ruolo secondario ad imprese (28,7%) e alle istituzioni
pubbliche (7,4%) nella predisposizione di strutture socio-assistenziali.
L'erogazione di servizi socio-sanitari da parte delle strutture non profit avviene
grazie a rilevanti finanziamenti pubblici (il 45,2% delle entrate deriva dal pubblico)
e i servizi vengono erogati sia attraverso convenzioni con le istituzioni pubbliche
sia nel mercato.

L'incidenza dei diversi soggetti & disomogenea nel territorio nazionale.

| servizi socio-sanitari sono finanziati e offerti primariamente dalle Regioni
attraverso i servizi sanitari regionali, i quali erogano sia servizi ambulatoriali che a
domicilio (comprendenti il 78% della spesa regionale in servizi socio-sanitari) e,
contemporaneamente, servizi di ricovere residenziali o semi-residenziali.

| servizi socio-assistenziali sono invece di competenza dei Comuni®?, i quali
erogano nel complesso un miliardo e 797 milioni di euro per I'assistenza a persone
con disabilita.

43 La competenza e attribuita ai Comuni dalla Legge quadro 328 del 2000.
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4. PROVVIDENZE ECONOMICHE E DISCIPLINA DEI BENEFICI

In risposta alla previsione dell'articolo 38 della Costituzione che riconosce il
diritto al mantenimento e all'assistenza sociale a tutti i cittadini inabili al lavoro** e
sprovvisti dei mezzi necessari per vivere, alle persone con disabilita sono state
assicurate diverse forme di agevolazioni — fiscali e sul lavoro, rivolte all’individuo e
ai membri del nucleo famigliare — e di prestazioni economiche e previdenziali e di
servizi erogati alla persona e alla famiglia.

In particolare, i cittadini che si trovano in condizione diinvalidita,
previo accertamento sanitario che attesti il loro stato di salute e la verifica dei dati
socio-economici e reddituali, possono richiedere il riconoscimento dell'invalidita
civile e delle prestazioni economiche a questa collegate.

Le pensioni e gli assegni di invalidita civile costituiscono una forma di
intervento funzionale ad attenuare gli effetti reddituali di una riduzione nella
capacita lavorativa del soggetto beneficiario. Pertanto, esse sono erogate
esclusivamente a soggetti compresi nella fascia di eta lavorativa e sono soggette
a requisiti reddituali*®.

Le pensioni e assegni di invalidita civile comprendono due tipologie di
prestazione di pari importo: le pensioni di inabilita e gli assegni mensili, dove i
primi prevedono un’invalidita del 100% e un reddito annuo non superiore a
16.982,49 euro nel 2020, mentre l'assegno viene erogato a soggetti con
un’invalidita superiore al 74% e con reddito annuo non superiore a 4.926,35 euro,
nello stesso anno.

Al raggiungimento del requisito minimo di eta*® previsto per I'accesso
all'assegno sociale, le pensioni/assegni di invalidita civile cessano di essere tali e
si trasformano in assegno sociale*’ sostitutivo (ad eccezione dei ciechi civili per i

44 Ai sensi dell'articolo 2 della legge n. 222/1984 (Revisione della disciplina della invalidita'
pensionabile) viene definito inabile (al lavoro) il soggetto che, a causa di infermita o difetto fisico
0 mentale, si trova nell’assoluta e permanente impossibilita di svolgere qualsiasi attivita
lavorativa.

45 Le prestazioni monetarie di tipo assistenziale non si collocano allinterno di uno schema
assicurativo e sono interamente a carico della fiscalita generale. Diversamente, le rendite Inail o
le prestazioni erogate nell’lambito delle tutele offerte dal sistema pensionistico pubblico (pensione
di inabilita e assegno ordinario di invalidita), sono prestazioni monetarie di tipo previdenziale, in
quanto erogate a fronte di una specifica contribuzione. Sul punto, RGS, Le tendenze di medio-
lungo periodo del sistema pensionistico e socio-sanitario. Previsioni elaborate con i modelli della
Ragioneria Generale dello Stato aggiornati al 2018, luglio 2018

46 A seguito delle disposizioni introdotte dalla riforma Fornero, dal 2018 la trasformazione delle
provvidenze economiche in favore degli invalidi civili non avviene piu in a partire dal compimento
del 65° anno ma a 66 anni e 7 mesi di eta e dal 2019 all'eta di 67 anni.

47 Ai sensi dell'art. 19 della legge 118/1971 che interessa in particolare i titolari di assegno mensile
o di pensione di inabilita civile e i sordomuti titolari di pensione non reversibile (ai sensi dell'art 10
della legge 381/1970).
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quali viene mantenuta la specifica prestazione). Dal 2019 il requisito & equiparato
a quello di vecchiaia®.

Le categorie che possono accedere alla protezione dell'invalidita civile sono i
mutilati e gli invalidi civili (anche ex combattenti), i ciechi e i sordi, gli affetti
da talassemia e drepanocitosi.

Il grado minimo di riduzione permanente della capacita lavorativa, per la
qualifica di invalido civile, € un terzo (33%) determinato in base alla tabella,
approvata con decreto del Ministro della Salute del 5 febbraio 19924,

In caso di riconoscimento di un grado di invalidita compreso tra il 74% e il
100% (oltre i due terzi), o della sordita o cecita, per ottenere le prestazioni
economiche I'INPS procede alla verifica dei dati socio-economici e reddituali
trasmessi telematicamente dal cittadino.

Nell’ambito degli interventi rivolti ai disabili, si considerano anche le indennita
di accompagnamento, prestazioni monetarie erogate a favore di soggetti non
autosufficienti, cioé non in grado di compiere con continuita gli atti quotidiani della
vita.

Le prestazioni economiche riconosciute e pagate dallINPS in presenza dei
relativi requisiti sanitari e reddituali sono dunque le seguenti:

o Indennita di accompagnamento: istituita dalla Legge n.18 dell’ll febbraio
198029, si tratta di una provvidenza concessa, su domanda, a persone
cieche totali o parziali per causa congenita o contratta indipendentemente
dall'eta e dalle condizioni reddituali e agli invalidi civili totali (100%) a causa
di minorazioni fisiche o psichiche ai quali & stata accertata I'impossibilita di
deambulare senza l'aiuto di un accompagnatore oppure lincapacita di
compiere gli atti quotidiani della vita®. L'indennita viene erogata
indipendentemente dal reddito personale annuo e dall'eta. E richiesta la
residenza in forma stabile in Italia, mentre non e richiesta la cittadinanza
italiana. Nel caso di cittadino straniero comunitario, € richiesta l'iscrizione
allanagrafe del comune di residenza; nel caso di cittadino straniero

48 La rivalutazione ai prezzi dell’assegno sociale segue le stesse regole previste per il sistema
pensionistico obbligatorio.

4% In base alla tabella approvata con decreto del Ministro della Salute del 5 febbraio 1992, alla
percentuale di invalidita pari al 33% non consegue alcun riconoscimento; alla percentuale pari al
46% corrisponde l'iscrizione in liste speciali dei Centri per I'impiego per I'assunzione agevolata;
alle percentuali comprese fra il 33 e il 73% corrisponde I'assistenza sanitaria ed altre agevolazioni
fiscali; alla percentuale del 66% corrisponde I'esenzione del ticket sanitario; a percentuali
comprese tra il 74 e il 100% corrispondono prestazioni economiche.

50 Legge 11 febbraio 1980, n. 18, Indennita di accompagnamento agli invalidi civili totalmente inabili.

51 Lindennita di accompagnamento € rivolta a coloro che «si trovano nell'impossibilita di
deambulare senza l'aiuto permanente di un accompagnatore o, non essendo in grado di compiere
gli atti quotidiani della vita, abbisognano di un'assistenza continua» (art 1, I. n.18 del 1980).
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extracomunitario, & richiesto il possesso del permesso di soggiorno di
almeno un anno (art. 41 del Testo unico sullimmigrazione®?).

Una volta avvenuto l'accertamento dei requisiti sanitari @ amministrativi
previsti, al beneficio vengono corrisposte 12 mensilita a decorrere dal primo
giorno del mese successivo alla presentazione della domanda. Per il
2020 l'importo dell'indennita é di 520,29 euro.

L'indennitd di accompagnamento € compatibile e cumulabile con la
pensione di inabilita, con le pensioni e le indennita di accompagnamento
per i ciechi totali o parziali.

L'indennita di accompagnamento & incompatibile con le prestazioni simili
erogate per cause di servizio, lavoro o guerra, salvo il diritto di
opzione per il  trattamento piu  favorevole. L’indennita  di
accompagnamento, cosi come il riconoscimento di un’invalidita totale e
permanente, non precludono la possibilita di un inserimento lavorativo®3 per
la persona disabile.

Indennita speciale - ciechi civili parziali "ventesimisti": € una prestazione
economica, erogata a domanda a favore dei ciechi parziali
indipendentemente dall'etd e dalle condizioni reddituali. Accertato il
possesso dei requisiti sanitari e amministrativi, la prestazione economica
viene corrisposta per 12 mensilitd a partire dal primo giorno del mese
successivo alla presentazione della domanda o, eccezionalmente, dalla
data indicata dalle commissioni sanitarie nel verbale di riconoscimento
dell'invalidita civile inviato dall’Istituto.

Per il 2020 I'importo dell'indennita & di 212,86 euro e viene corrisposto per
12 mensilita.

L'indennita spetta per intero anche a chi é ricoverato in un istituto pubblico.
Essa éincompatibile con lindennita di frequenza e con invalidita di
guerra, di lavoro o di servizio, ma chi la richiede puo scegliere il trattamento
piu favorevole.

E invece cumulabile con la pensione non reversibile e con le prestazioni
concesse a titolo di invalidita civile totale o di sordo (soggetti pluriminorati).

Decreto Legislativo 25 luglio 1998, n. 286, Testo unico delle disposizioni concernenti la disciplina
dellimmigrazione e norme sulla condizione dello straniero.

L'accesso al lavoro per persona disabili, precedentemente disciplinato dalla Circolare del
Ministero Lavoro n. 5/88 richiamante l'orientamento espresso nella circ. n. 6/13966/A del
28.10.1969, € oggi regolato dalla legge 68/1999 e I'accertamento delle condizioni di disabilita ai
fini del collocamento ¢ effettuata secondo i criteri e le modalita definite dal DPCM 13 gennaio
2000: "Atto di indirizzo e coordinamento in materia di collocamento obbligatorio dei disabili a
norma dell'articolo 1 comma 4 della legge 12 marzo 1999 N° 68". La legislazione in vigore
prevede lo strumento del collocamento mirato, un meccanismo di inserimento lavorativo che
punta a riconoscere le capacita lavorative del disabile e conciliarle con le esigenze delle imprese,
inserendo la persona nell’ambiente e nelle condizioni piu adatte alle necessita.
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o indennita di frequenza (minori invalidi): si riconosce, ai fini dell'inserimento
scolastico e sociale, ai cittadini minori di 18 anni ipoacusici® o con difficolta
persistenti a svolgere i compiti e le funzioni proprie dell'eta che soddisfano
i requisiti sanitari e amministrativi previsti dalla legge e che vivano in uno
stato di bisogno economico. L'indennita viene corrisposta per tutta la durata
della frequenza (fino a un massimo di 12 mensilita) e fino al compimento
dei 18 anni. Per il 2020 I'importo e di 286,81 euro mensili. Il limite di
reddito personale annuo richiesto € pari a 4.906,72 euro. L’indennita di
frequenza & incompatibile con ogni forma di ricovero e con altre forme di
indennita®®.

o indennitd di_comunicazione: € una prestazione economica rilasciata su
richiesta a chi & stata riconosciuta una sorditd congenita o acquisita
durante la crescita. Il beneficio & concesso indipendentemente dall'eta e
dal reddito, ma sono necessari dei requisiti sanitari e amministrativi,
come un’ipoacusia di almeno 60 decibel fino ai 12 anni, di almeno 75
decibel dopo i 12 anni e la residenza in ltalia. Se la perdita uditiva risulta
inferiore 0 non sia dimostrabile I'epoca di comparsa dell'ipoacusia, la
valutazione sanitaria segue i criteri dell'invalidita civile. L’indennita e pagata
per dodici mensilita.

L'importo per il 2020 € di 258,07 euro mensili.

L'indennitd e compatibile con lo svolgimento di attivita lavorativa e
contrariamente a quanto previsto per gli invalidi civili spetta per intero
anche se il richiedente e ricoverato in un istituto.

Per i minori di 12 anni I'indennita di comunicazione e incompatibile con
l'indennita di frequenza.

o Per gli invalidi civili sono previsti diversi interventi pensionistici:

o pensione di inabilita per invalidi civili: prestazione riconosciuta ai soggetti
con inabilita lavorativa totale (100%) e permanente (invalidi totali), di eta
compresatrai1l8 e i67 anni (termine suscettibile di variazione in relazione
alla revisione periodica, da parte del Governo, dell’'eta pensionabile in
relazione alle aspettative di vita) che soddisfano i requisiti sanitari e

54 Minori ipoacusici che presentino una perdita uditiva superiore ai 60 decibel nell'orecchio migliore
nelle frequenze di 500, 1.000, 2.000 hertz, che soddisfano i requisiti sanitari € amministrativi
previsti dalla legge.

5 L’indennita di frequenza & incompatibile con:

- lindennita di accompagnamento in erogazione o della quale i minori abbiano titolo in qualita
di invalidi civili non deambulanti o non autosufficienti o ciechi civili assoluti;

- la speciale indennita prevista per i ciechi parziali;

- lindennita di comunicazione prevista per i sordi prelinguali.
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amministrativi previsti dalla legge e che si trovano in uno stato di bisogno
economico®. Per I'anno 2020 I'importo della pensione & di 286,81 euro
e viene corrisposto per 13 mensilita®’. Il limite di reddito personale
annuo é pari a 16.982,49 euro. L'importo puo essere integrato da una
maggiorazione in condizioni particolari di reddito.

assegno mensile di assistenza per invalidi civili di etd compresatrai 18 e
i 67 anni (termine suscettibile di variazione in relazione alla revisione
periodica, da parte del Governo, dell’eta pensionabile in relazione alle
aspettative di vita): € una prestazione economica erogata a soggetti con
una riduzione della capacita lavorativa compresa tra il 74% e il 99%, che
soddisfino i requisiti sanitari e amministrativi previsti dalla legge e versino
in stato di bisogno economico comprovato da un reddito inferiore alle
soglie previste annualmente dalla legge.

Per poter conseguire l'assegno mensile, l'invalido parziale non deve
svolgere attivita lavorativa. Per 'anno 2020 I'importo dell’assegno é di
286,81 euro e viene corrisposto per 13 mensilita. Il limite di reddito
personale annuo é pari a 4.926,35 euro®®.

Nel caso in cui il beneficiario rientri in condizioni particolari di reddito,
I'importo dell'assegno puo essere incrementato su base mensile secondo
guanto stabilito dalla legge (cd. maggiorazione sociale).

L'assegno € corrisposto anche alle persone affette da sordita, in quanto
soggetti con una riduzione parziale della capacita lavorativa, se con
un reddito inferiore alle soglie previste.

L’assegno mensile & incompatibile con qualsiasi pensione diretta di
invalidita;

pensione ai ciechi assoluti: € una prestazione concessa ai maggiorenni
ciechi assoluti con residuo visivo 00 in entrambi gli occhi con eventuali
correzioni e che si trovino in stato di bisogno economico. Per questa
seconda condizione vengono annualmente fissati dei limiti di reddito
personale che non devono essere superati dal titolare della pensione.

La provvidenza era stata inizialmente estesa ai minorenni per mezzo
dell'articolo 14-septies della legge n.33 del 1980; successivamente, l'art.

La prestazione economica viene corrisposta a partire dal primo giorno del mese successivo alla
presentazione della domanda o, eccezionalmente, dalla data indicata dalle competenti

commissioni sanitarie (INPS).

Ai fini dell'accertamento del requisito reddituale in sede di prima liquidazione si considerano i
redditi dell'anno in corso dichiarati dall'interessato in via presuntiva. Per gli anni successivi si
considerano, per le pensioni, i redditi percepiti nell’anno solare di riferimento, mentre per le altre
tipologie di redditi gli importi percepiti negli anni precedenti (Ibidem).

Ai fini dellaccertamento del requisito reddituale si impiegano gli stessi criteri utilizzati per
I'accesso alla pensione di inabilita.
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5 della legge n.508 del 1988 ha precisato che ai ciechi civili assoluti
minorenni non spetta la pensione ma l'indennita di accompagnamento.
Per I'anno 2020 I'importo della pensione e di 310,17 euro per i ciechi non
ricoverati e 286,81 euro per quelli ricoverati, e viene corrisposta per 13
mensilita. Il limite di reddito personale annuo per accedere alla misura
e pari a 16.982,49 euro. La pensione spetta anche dopo i 67 anni di eta.
Anche in questo caso, la pensione, in condizioni particolari di reddito, puo
aumentare di un importo mensile stabilito dalla legge (maggiorazione
sociale).

La pensione viene erogata anche in caso di ricovero gratuito a carico
dello stato. La pensione non é reversibile;

pensione per i ciechi parziali ventesimisti®®: misura a favore dei ciechi
parziali di qualsiasi eta con un residuo visivo non superiore ad un
ventesimo in entrambi gli occhi anche con eventuale correzione. La
previsione e stata estesa ai minorenni dall'articolo 14-septies della legge
33/1980.

Per I'anno 2020 I'importo della pensione é di 286,81 euro e viene
corrisposta per 13 mensilita. Il limite di reddito personale annuo € pari
a 16.982,49 euro.

Anche in questo caso, in condizioni particolari di reddito, la pensione puo
beneficiare di una maggiorazione sociale.

La pensione spetta anche dopo i 67 anni di eta e, anche in quest caso,
non e reversibile;

Maggiorazione dei contributi per la pensione ai lavoratori non vedenti
iscritti_all'assicurazione generale obbligatoria (AGO): ai lavoratori
dipendenti pubblici e privati colpiti da cecita assoluta o con un residuo
visivo non superiore a un decimo in entrambi gli occhi, anche dopo
intervento di correzione, €& riconosciuto, su richiesta, per ogni anno di
servizio effettivamente svolto presso pubbliche amministrazioni o aziende
private, il beneficio di quattro mesi di contribuzione figurativa utile ai
fini del diritto alla pensione e dell'anzianita contributiva e assicurativa.

pensione sordi_non_reversibile: & una prestazione economica non
reversibile riconosciuta per una sordita congenita o0 acquisita durante la
crescita®. La pensione spetta in caso di difficolta economiche e la sua

Sono definite ciechi parziali le persone con un residuo visivo non superiore ad un ventesimo in
entrambi gli occhi anche con eventuale correzione.

Specificamente, la pensione non reversibile ai sordi & dedicata alle persone con sordita congenita
0 acquisita durante la crescita (fino a 12 anni) con ipoacusia (pari 0 superiore a 75 decibel di
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erogazione prevede delle soglie di reddito stabilite annualmente dalla
legge.

Oltre allo stato di salute e di bisogno economico sono richieste un'eta
compresatrai 18 e i 67 anni la residenza in Italia.

Superata I'eta massima prevista (67 anni), la pensione € sostituita con
I'assegno sociale.

La pensione € erogata entro limiti di reddito personale stabiliti ogni anno
(per il 2020 il limite & di 16.982,49 euro) e anche in caso di ricovero in
un istituto pubblico che provvede al sostentamento del sordo. Per il 2020
'importo € di 286,81 euro. La pensione €& pagata per 13 mensilita e, nelle
condizioni particolari di reddito gia richiamate, € prevista la possibilita di
applicare una maggiorazione.

Si ricorda, infine, che al raggiungimento del requisito minimo di eta previsto per
I'accesso all'assegno sociale, le pensioni e assegni di invalidita civile cessano di
essere tali e si trasformano in assegno sociale®! (ad eccezione dei ciechi civili per
i quali viene mantenuta la specifica prestazione). Come per le prestazioni
assistenziali fino ad ora descritte, 'assegno sociale é rivolto ai cittadini italiani con
residenza effettiva, stabile e continuativa per almeno dieci anni nel territorio
nazionale, agli stranieri comunitari iscritti all'anagrafe del comune di residenza e ai
cittadini extracomunitari/rifugiati/titolari di protezione sussidiaria con permesso di
soggiorno CE per soggiornanti di lungo periodo.

Il requisito minimo di eta per I'accesso all'assegno sociale € pari a 67 anni nel
2020. Nell'ambito degli interventi di riforma del sistema pensionistico (legge n.122
del 20102 e legge n.214/ del 01153), e stato previsto infatti che il suddetto requisito
venisse adeguato nel tempo in funzione della variazione della speranza di vita. La
prima revisione, applicata nel 2013, ha prodotto un incremento del requisito di eta
di 3 mesi; la seconda, applicata nel 2016, ha prodotto un ulteriore incremento del
requisito di 4 mesi e nel 2018 un ulteriore incremento di un anno ha consentito il
pieno allineamento con il requisito di eta per il pensionamento di vecchiaia.
Accanto ai requisiti d’eta, il diritto alla prestazione rimane subordinato a dei requisiti
reddituali dellindividuo e, se coniugato, del coniuge che testimonino una
condizione economica disagiata.

Hearing Threshold Level di media tra le frequenze 500, 1000, 2000 Hz nell’'orecchio migliore) che
rende o ha reso difficile 'apprendimento del linguaggio parlato.

61 Dal 1° gennaio 1996, l'assegno sociale ha sostituito la pensione sociale.

62 |egge 30 luglio 2010, n. 122. Conversione in legge, con modificazioni, del decreto-legge 31
maggio 2010, n. 78, recante misure urgenti in materia di stabilizzazione finanziaria e di
competitivita economica.

63 Legge 22 dicembre 2011, n. 214. Conversione in legge, con modificazioni, del decreto-legge 6
dicembre 2011, n. 201, recante disposizioni urgenti per la crescita, l'equita e il consolidamento
dei conti pubblici.
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L'importo dell’assegno sociale per il 2020 € pari a 459,83 euro ed e garantito
13 mensilita. 1l limite di reddito fissato per richiedere la prestazione €& pari a
5.977,79 euro annui e 11.955,58 euro se il soggetto & coniugato. Hanno diritto
all'assegno in misura intera i soggetti non coniugati che non possiedono alcun
reddito e i soggetti coniugati che hanno un reddito familiare inferiore al totale annuo
dell'assegno. Hanno diritto all'assegno in misura ridotta i soggetti non coniugati
che hanno un reddito inferiore all'importo annuo dell'assegno e i soggetti coniugati
che hanno un reddito familiare compreso tra 'ammontare annuo dell'assegno e
il doppio dell'importo annuo dell'assegno. Inoltre, in casi particolari, I'importo
dell'assegno sociale pud contare su una maggiorazione sociale.

La rivalutazione ai prezzi segue le stesse regole previste per il sistema
pensionistico obbligatorio.

L'assegno sociale non é reversibile e non é esportabile e viene revocato se
il titolare si trasferisce o dimora all'estero.

Con il “Decreto Agosto” (Decreto legge n. 104 del 14 agosto 2020) - gia
menzionato in merito alla modifica del comma 4, dell'articolo 38 della legge n.448
del 2001- il legislatore ha recepito la sentenza della Corte Costituzionale n. 152
del 23 giugno 2020 sulla restrizione dell'aumento dell’importo delle pensioni di
invalidita. Il decreto prevede, all’articolo 15, I'estensione dell'incremento delle
mensilita (516,46 euro mensili nel 2001, ora fino a 651,51 euro) previsto
dall'articolo 38 della legge n. 448/2001 — il cosiddetto “incremento al milione” — a
chiunque abbia compiuto i 18 anni (precedentemente riconosciuto al compimento
del sessantesimo anno di etd) di ristrette categorie di beneficiari e in presenza dei
requisiti reddituali. L’aumento degli importi &€ dunque ora riconosciuto a invalidi civili
totali, ciechi assoluti e sordi (d'ufficio), titolari di pensione di inabilita e titolari di
pensione di inabilitd di cui alla Legge n. 222 del 12 giugno 1984 (su richiesta)
maggiorenni.

Indicazioni e chiarimenti sono ritrovabili nella circolare applicativa 107 del 2020
dellINPS, dove si precisa il limite reddituale per accedere all'incremento. I
beneficio e inversamente proporzionale al reddito annuo del beneficiario, il cui
valore non puo superare gli 8.469,63 euro se il beneficiario non & coniugato o per
redditi propri nel caso sia coniugato; in quest’ultimo caso, il reddito cumulato con
il coniuge non puo superare i 14.447,42 euro.

Accanto alle prestazioni consistenti nell'attribuzione di provvidenze economiche,
le persone con disabilitd hanno accesso ad altri interventi che sono riconducibili a:

o Esenzioni dal pagamento di tutte le prestazioni erogate dal Servizio
sanitario nazionale

o Agevolazioni fiscali
Assistenza sanitaria

o Permessiex legge 104/1992

o
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o Collocamento obbligatorio al lavoro (legge n. 68/1999)%.

Il Piano per la non autosufficienza per il triennio 2019-2021, adottato con DPCM
il 21 Novembre 2019% come atto di programmazione nazionale per lo sviluppo
degli interventi e dei servizi necessari per la progressiva definizione dei livelli
essenziali delle prestazioni sociali da garantire su tutto il territorio nazionale (si
veda Capitolo 7) riporta i dati piu recenti — aggiornati al 2016 — sulla spesa sociale
destinata alla disabilita in Italia calcolata secondo la classificazione di spesa
Eurostat.

Secondo i dati Eurostat, le prestazioni sociali associabili alla funzione
«disabilita» ammontano a oltre 28 miliardi di euro, pari a circa il 6% del totale delle
prestazioni sociali® (calata al 5,8% nel 2017 contro il dato di spesa UE-28 pari al
7,6%) e all'l, 7% del PIL (leggermente inferiore alla media europea del 2% del 2016
e in calo dello 0,1% nel 2017). Si tratta di un complesso di interventi — peraltro
cresciuti di circa un quarto nel decennio considerato — soprattutto di natura
monetaria (per oltre il 93%), che riguardano una platea molto ampia di beneficiari,

64 I collocamento obbligatorio & un sistema di tutele che mira allinserimento attivo delle persone
con disabilita e di altri soggetti appartenenti alle categorie previste dalla legge all'interno del
tessuto produttivo del Paese. L'istituto prevede I'obbligo di assumere questi soggetti da parte di
tutti i datori di lavoro, pubblici e privati, con piu di 15 dipendenti (1 lavoratore per le aziende da
15 a 35 dipendenti; 2 per quelle da 36 a 50; il 7% del totale per quelle con piu di 50 dipendenti).
In seguito alle modifiche introdotte dalla legge di riforma Fornero, rientrano nel computo tutti i
lavoratori assunti con vincolo di subordinazione (quindi anche quelli assunti con contratti a tempo
determinato, purché superiore a 9 mesi).

Le disposizioni relative al collocamento obbligatorio si applicano:

e agli invalidi civili in eta lavorativa, per i quali sia stata accertata dalle commissioni mediche
una riduzione della capacita lavorativa superiore al 46%;

e aiciechi civili affetti da cecita assoluta o con un residuo visivo non superiore a 1/10 in entrambi
gli occhi, con eventuale correzione;

e aisordi, dalla nascita o divenuti tali prima dell’apprendimento della lingua parlata;

e agli invalidi del lavoro con un’invalidita (accertata dall’'Inail) superiore al 33%;

e agli invalidi per servizio, invalidi di guerra e invalidi civili di guerra, per i quali sia stata
riconosciuta una delle otto minorazioni previste dalla normativa in materia di pensioni di
guerra.

Per I'accesso al collocamento non & previsto alcun limite di eta (in precedenza fissato a 55 anni),

salvo naturalmente quello stabilito per la cessazione dell'attivita lavorativa.

Per accedere al collocamento mirato &€ necessaria una percentuale di invalidita superiore al

45% e una certificazione che attesti le capacita residue al lavoro.

65 DPCM 21 novembre 2019. Riparto del Fondo per l'assistenza alle persone con disabilita grave
prive del sostegno familiare, per I'annualita 2019.

66 Ci si riferisce al complesso di spese per assistenza e protezione sociale identificate da Eurostat
come “social protection benefits”, definiti come “trasferimenti ai nuclei famigliari, come denaro o
sottoforma di servizi, intesi a sollevare dal fardello economico legato a diversi rischi e bisogni,
come definiti nellESSPROS, Esse includono la disabilita, malattia/sanita, anzianita,
famiglia/bambini, disoccupazione, alloggio e esclusione sociale non coperta da altre prestazioni”
(originale: intended to relieve them of the financial burden of several risks and needs as defined
in ESSPROS. These include disability, sickness/healthcare, old age, survivors, family/children,
unemployment, housing and social exclusion not covered elsewhere”.
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legati ad una condizione di disabilita ma non necessariamente di «non
autosufficienzax.

La maggior parte delle provvidenze economiche erogate alle persone con
disabilita rientrano nella categoria della spesa pensionistica che, secondo i calcoli
ISTAT per 'anno 2018, rappresenta in Italia il 16,6% del Pil nazionale con 23
milioni di trattamenti pensionistici erogati nell'anno. La spesa totale pensionistica
(inclusa la componente assistenziale) nello stesso anno raggiunge i 293 miliardi di
euro. Gran parte di essa (265 miliardi, il 91% del totale) e destinata alle pensioni
IVS (invalidita, vecchiaia e superstiti).

Tra queste, le pensioni assistenziali (invalidita civile, pensione sociale e
pensione di guerra) sono circa 4,4 milioni e impegnano 23,8 miliardi. L'importo
medio lordo dei singoli trattamenti nel 2018 non supera i 500 euro mensili per le
pensioni assistenziali, in confronto all'importo medio di 1.469 euro per quelle di
vecchiaia (17.634 euro annui).

Al 31 dicembre 2018 sono state erogate 3.366.104 pensioni di invalidita rivolte
a 2.903.690 pensionati su un totale di 4.370.538 trattamenti pensionistici
assistenziali. La spesa complessiva ammontava a 17.734 milioni di euro per un
importo medio mensile della pensione pari a 5.268 euro e un reddito medio
pensionistico pari a 15.127 euro.

Nel 2019, le prestazioni di invalidita incluse nella spesa assistenziale sono
ammontate complessivamente (prestazioni agli invalidi civili + prestazioni ai non
vedenti + prestazioni ai non udenti) a poco piu di 18 miliardi, in crescita del 2,4 per
cento annuo (0,5 per cento nel 2017). In termini di incidenza sul prodotto e sulla
spesa corrente primaria si tratta rispettivamente dell’1,1 e del 2,3 per cento, valori,
questi ultimi, che sono rimasti sostanzialmente stabili negli ultimi lustri. Le
prestazioni di invalidita civile costituiscono il principale aggregato di spesa
assistenziale (46 per cento delle prestazioni in denaro). Al 1 gennaio 2019 ne
beneficiavano oltre 2,7 milioni di individui, per un totale di circa 3 milioni e 140 mila
prestazioni®’.

Assieme al rapporto ISTAT sulle condizioni di vita dei pensionati del 2020 e
sulla spesa sociale per redditi pensionistici in Italia, INPS fotografa la spesa
assistenziale devoluta a pensioni di invalidita attraverso due rapporti: “L’INPS al
servizio del paese” e il Rendiconto sociale - I'ultimo aggiornato al 2018 - i quali
integrano le statistiche con informazioni relative all'entrate e uscite finanziarie del
sistema assistenzialistico e previdenziale in Italia.

Le prestazioni erogate agli invalidi civili sono rappresentate dalle pensioni e
dalle indennita di accompagnamento, che complessivamente al 31 dicembre 2018
risultano essere 3.141.082, con una crescita del 3,1%, rispetto al 2017. Il rapporto

67 Corte dei Conti, Rapporto 2019 sul coordinamento della finanza pubblica, maggio 2019.
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di tali prestazioni con la popolazione residente €, per ogni 100 abitanti, del 3,8 al
Nord, del 5,4 nel Centro e del 7 nel Sud e Isole.

Nel 2018, le pensioni di invalidita vigenti sono state 979.824 con una crescita
del 5,1%, rispetto al 2017. Nello stesso anno, le pensioni di invalidita civile liquidate
sono state 115.024, in crescita del 7,6% - 8.146 in piu rispetto a quelle dell’anno
precedente. Dall'esame dellandamento delle prestazioni di invalidita civile
liguidate negli anni 2017 e 2018, sirileva, altresi, che le donne risultano le maggiori
destinatarie di tali prestazioni, nonostante la crescita nel numero di prestazioni
abbia interessato maggiormente la popolazione maschile

Sempre nel 2018, le indennita di accompagnamento vigenti sono state
2.161.258, con un incremento del 2,3% rispetto al 2017. Per quanto riguarda le
indennita di accompagnamento liquidate, nel 2018 sono 431.305 con una crescita
del 7,7% rispetto al 2017. Se si guarda alla distribuzione per fasce di eta, si
conferma che oltre la meta delle indennita di accompagnamento vigenti (51,4%) &
destinata ai cittadini invalidi di eta superiore agli 80 anni, mentre le restanti
risultano distribuite tra le altre fasce di eta. In particolare, il 70,2% dei beneficiari
appartiene alla fascia degli ultrasessantacinquenni, quindi in eta da pensione,
mentre una percentuale pari a 11,5% e rappresentata dai minori di diciotto anni.

Alle prestazioni di invalidita civile e di indennita di accompagnamento si
aggiungono poi le prestazioni per garantire i diritti dei disabili e di chi li assiste,
secondo quanto previsto dalla legge 104/1992.

Tali prestazioni sono riconosciute, previo accertamento di apposita
commissione medica, ai cittadini italiani e a quelli stranieri ed apolidi con residenza
in Italia, o con domicilio o anche solo stabile dimora. Possono utilizzare i permessi
retribuiti i lavoratori dipendenti privati e pubblici, sia per la propria disabilita, sia per
I'assistenza ai familiari. Nel 2018 i fruitori di tali prestazioni, nelle diverse tipologie,
sono stati 552.268 con un incremento del 6,5% rispetto al 2017. La spesa
complessiva per tali prestazioni nel 2018 é stata di 1.039 milioni di euro con un
incremento del 5,4%, pari a 53 milioni di euro rispetto al 2017. Questi dati sono
riferiti a lavoratori privati in quanto per i lavoratori pubblici gli oneri sono sostenuti
direttamente dalle Amministrazioni Pubbliche.

Un ulteriore contributo analitico € dato da I'Osservatorio sulle pensioni erogate
dall'INPS pubblicato nel marzo 2020 in riferimento ai dati del 2019. Delle
17.893.036 pensioni vigenti al 1° gennaio 2020 e liquidate dall'lstituto nel 2019,
13.862.598 (77%) sono di natura previdenziale (vecchiaia, invalidita e superstiti) e
le restanti 4.030.438 (il 23%) di natura assistenziale (invalidita civili, indennita di
accompagnamento, pensioni e assegni sociali). Queste ultime ammontano ad una
spesa di 21,8 miliardi (circa il 10%) sul totale della spesa complessiva annua per
pensioni del 2019 (208,8 miliardi).
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La distribuzione territoriale delle contribuzioni presenta ancora una volta una
geografia disomogenea per quanto concerne le tipologie pensionistiche
maggiormente diffuse per ogni area. 1l 55,2% delle somme erogate a inizio anno
sono state destinate all'ltalia settentrionale (per la categoria “vecchiaia” la
percentuale passa al 60,2%), il 24,4% all'ltalia meridionale e le isole (per la
categoria “pensioni e assegni sociali” la percentuale passa al 54,3%), il 19,8%
all'ltalia centrale e infine lo 0,7% a soggetti residenti all’estero.

Per 'anno 2020, i dati INPS riferiti al mese di ottobre 2020 sul numero di
prestazioni agli invalidi civili erogate dallINPS conta un totale di 1.015.128 di
pensioni di inabilita e 2.218.583 indennita di accompagnamento, per un totale di
3.233.711 prestazioni.

Tabella 1: Pensioni e indennita per diverse categorie di persone con disabilita. Elaborazione su dati INPS

Categoria Pensione Pensione Indennita Indennita TOTALE TOTALE
Numero Importo medio | Numero Importo medio | Numero Importo medio
prestazioni | mensile prestazioni mensile prestazioni | mensile

ciechi civili 82.128 301,43 123.044 519,17 205.172 432,01

sordomuti 15.946 293,07 43.990 257,96 59.936 267,3

invalidi

totali 531.394 295,35 1.868.994 520,23 2.400.388 470,45

invalidi

parziali 385.660 294,95 182.555 307,11 568.215 298,86

TOTALE 1.015.128 295,65 2.218.583 497,44 3.233.711 434,09
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Figura 2: Distribuzione delle prestazioni agli invalidi civili. Elaborazione su dati INPS
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Figura 3: Importi medi per prestazioni di invalidita civile. Elaborazione su dati INPS

La tabella sopra riporta la suddivisione del totale delle prestazioni sulle diverse
categorie e i due grafici mostrano rispettivamente la stessa distribuzione delle
prestazioni per invalidita civile tra le diverse categorie di persone invalide
beneficiarie e la differenza negli importi medi percepiti per pensioni di invalidita e
indennita tra le diverse categorie.
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Nel 2020, I'INPS conta che ai ciechi civili sono state destinate circa 82 mila
pensioni (circa I'8% del totale) di cui circa 50 mila rivolte ai ciechi parziali (61% del
totale) e 32 mila ai ciechi assoluti (il restante 39%). Per quanto concerne le
indennita, su un totale di circa 123 mila prestazioni (il 5,5% del totale) 70,5 mila
sono state destinate alle indennita per ventesimisti, mentre 52,6 mila sono state
erogate in forma di indennita di accompagnamento ai ciechi.

| sordo-muti sono risultati beneficiari nel 2020 per un totale di circa 16 mila
pensioni di invalidita (I'1,5% del totale) e di 44 mila indennita di comunicazione (il
2% del totale delle indennita).

Per quanto concerne gli invalidi totali, le pensioni erogate sono interamente
costituite da pensioni di inabilita per un totale di 531.394 prestazioni con un importo
medio mensile di 295,35 euro. Le indennita di accompagnamento agli invalidi civili
totali costituiscono invece, con 1.868.994 prestazioni, costituiscono la voce piu
imponente dell'intera categoria delle indennita destinate ad invalidi civili, '84%
delle indennita erogate.

Gli invalidi parziali sono risultati beneficiari di 385.600 prestazioni di assegni di
assistenza — il 38% delle prestazioni pensionistiche totali erogate — per un importo
medio di 294,95 euro e di 182.555 indennita — solo I'8,2 % delle indennita
complessive erogate. La seconda categoria € costituita da indennita di frequenza
minori - 174.396 erogate con una mensilita media di 297,12 euro — e indennita di
accompagnamento agli invalidi parziali — una mensilita media di 520,62 euro
erogata a 8.159 individui, lo 0,35% del totale delle indennita erogate ad invalidi
civili — con una media di mensilita di 307,11 euro.

[l monitoraggio dei flussi di pensionamento sulle pensioni decorrenti nel 2019 e
nei primi nove mesi del 2020 rilasciato dall'INPS nell'ottobre 2020 mostra come il
rapporto tra le pensioni di invalidita e quelle di vecchiaia nei primi nove mesi del
2020 si presenti piu che dimezzato rispetto a quello dell'intero anno 2019; tale
diminuzione, afferma il rapporto, & imputabile al numero piu elevato delle pensioni
di vecchiaia liquidate nei primi nove mesi del 2020 congiuntamente al humero
decrescente che le pensioni di invalidita presentano negli ultimi anni.

Come confermato dal rapporto Le tendenze di medio-lungo periodo del sistema
pensionistico e socio-sanitario realizzato nel 2020 dalla Ragioneria Generale dello
Stato (RGS), il numero di prestazioni di indennita di accompagnamento e di
comunicazione in pagamento alla fine del 2019 é di circa 2.028 mila unita, per una
spesa che ammonta attorno allo 0,8% del PIL. Il 92% delle prestazioni e erogato a
favore degli invalidi civili (totali e parziali), corrispondente al 93% della spesa totale.
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L'incidenza dei beneficiari dellindennita di accompagnamento sulla
popolazione residente per classi d’eta mostra un trend crescente al crescere
dell’'eta della popolazione. Una correlazione con le fasce d’eta manca invece nel
caso delle indennita per i sordomuti®®,

Le previsioni di spesa per il medio-lungo periodo lasciano prevedere un
aumento del rapporto della percentuale di spesa complessiva per I'indennita di
accompagnamento in rapporto al PIL. Tale crescita costante portera, secondo le
previsioni del RGS, ad un rapporto spesa/PIL dell’1,25% nel 2070. Il principale
fattore esplicativo & quello demografico, con le ricadute dell'invecchiamento della
popolazione sia in termini di anzianita che di tasso di disabilita. L'impatto si vedra
sul rapporto tra numero di indennita ed occupati che, secondo le stime del RGS,
dovrebbe passare, nel periodo 2022-2070, dal 9,2% al 13,8%.

Infine, per quanto riguarda l'analisi distributiva dei redditi pensionistici - la
suddivisione in quintili di reddito percepito da parte dei beneficiari di prestazioni
pensionistiche — va segnalato che quasi il 60% dei pensionati di invalidita da lavoro
si colloca nei primi due quinti; inoltre, al quinto piu elevato (12,6%) € destinato il
32% del reddito, quota analoga a quella che va complessivamente ai due quinti
piu bassi.

All’'estremo opposto, i titolari di prestazioni assistenziali sono particolarmente
concentrati nel primo (74%) e nel secondo quintile (24,7%) della distribuzione,
riflesso della scarsa variabilita negli importi di questo tipo di prestazioni e del ridotto
peso sul reddito delle pensioni per gli invalidi civili rispetto al restante novero delle
prestazioni pensionistiche.

68 Secondo il rapporto della RGS, cio si deve al disposto normativo in base al quale tale indennita
viene erogata solo se la patologia si € manifestata entro il dodicesimo anno d’eta, impedendo
cosi il completo apprendimento del linguaggio.
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5. LIVELLI ESSENZIALI DELLE PRESTAZIONI SOCIALI (LEP)

In Italia, I'assistenza sociale e realizzata attraverso un complesso di interventi
nazionali, regionali e comunali, che rivestono le forme della prestazione economica
e/o del servizio alla persona. Tale distinzione vale, come si & gia detto, anche per
la spesa socio-assistenziale e socio-sanitaria in favore delle persone con disabilita.

Accanto alle diverse prestazioni economiche dirette offerte dalle pubbliche
istituzioni sopra nominate, le persone con disabilitd possono usufruire di una
gamma eterogenea di servizi alla persona e alla famiglia.

Date le difficolta e gli svantaggi che colpiscono le persone affette da disabilita
e data, accanto al bisogno di un sostegno economico, la necessita di assistenza
sia nelle cure sia nel processo di inclusione della persona, i servizi erogati su
diversi livelli da parte del settore pubblico riguardano sia I'ambito socio-
assistenziale sia quello sanitario, i quali si integrano in modo da favorire lo sviluppo
di un progetto olistico di integrazione e di inclusione per la persona con disabilita.

Una parte di tali benefici sono da ritenersi di rilevanza primaria per il vivere e
per il benessere della popolazione, e cosi in particolare per la categoria di persone
affette da disabilita. Tali servizi sono erogati a livello territoriale dalle Regioni e dai
Comuni. Al fine di garantire una copertura omogenea di tali bisogni primari sul
territorio nazionale, lo Stato ha definito dei livelli di prestazioni essenziali da
provvedere in ambito sanitario (i Livelli essenziali di assistenza — LEA) e ha
previsto l'esistenza di livelli minimi essenziali da garantire nellambito socio-
assistenziale: queste prestazioni vengono individuate dalla normativa come Livelli
essenziali delle prestazioni — LEP ma non trovano ancora una definizione completa
dei propri contenuti.

A differenza di quanto avviene in campo sanitario, dove i Livelli essenziali di
assistenza (LEA) indicano nel dettaglio le prestazioni erogate attraverso il Servizio
sanitario nazionale, le politiche sociali sono interpretate diversamente a seconda
della regione o anche del comune di riferimento, anche perché le risorse per le
politiche sociali provengono dal finanziamento plurimo dei tre livelli di
governo (Stato, Regioni e Comuni), secondo dotazioni finanziarie presenti nei
rispettivi bilanci.

La legge quadro sull'assistenza (legge n.328 del 2000%%) ha stabilito che i livelli
essenziali delle prestazioni sociali (LEP) corrispondono all'insieme degli
interventi garantiti, sotto forma di beni o servizi, secondo le caratteristiche fissate
dalla pianificazione nazionale, regionale e zonale, e attuati nei limiti delle risorse
del Fondo nazionale per le politiche sociali. Piu precisamente, I'art. 22 della legge
n.328 del 2000 individua l'area del bisogno (per esempio: poverta, disagio
minorile, responsabilita familiare, dipendenze, disabilitd) e quindi le prestazioni e

69 Legge 8 novembre 2000, n. 328. Legge quadro per la realizzazione del sistema integrato di
interventi e servizi sociali.
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gli interventi idonei a soddisfare quei bisogni, senza giungere tuttavia a una
definizione puntuale dei servizi. In tal senso la legge n.328 del 2000 non e stata
pienamente attuata, in quanto non si & provveduto né a disegnare una
programmazione nazionale dei servizi e degli interventi, né a fissare risorse certe
e strutturali per i Fondi rivolti alle politiche sociali, tali da rendere possibile il
finanziamento dei diritti soggettivi.

Il Piano Nazionale Sociale del triennio 2018-2020, in allegato al Decreto 26
novembre 2018 del Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali di riparto del
Fondo nazionale politiche sociali (FNPS) per 'anno 2018, ha sottolineato come
risulti difficile definire i LEP in un quadro economico in cui le risorse dedicate alle
politiche sociali risultano fortemente limitate. Pertanto, il Piano si limita a
programmare a livello nazionale l'utilizzo delle risorse del FNPS, e, senza
pretendere di fissare livelli essenziali delle prestazioni, individua il percorso verso
obiettivi condivisi in grado di garantire maggiore uniformita territoriale in un quadro
territoriale della spesa sociale fortemente disomogeneo, a volte all'interno di una
stessa regione. Conseguentemente, il Piano 2018-2020 si connota esplicitamente
come Piano "di transizione" e rinvia, senza innovare, alla matrice di macro-livelli,
obiettivi di servizio e aree di intervento su cui dal 2013 le Regioni programmano le
risorse del Fondo™.

70 | macro-livelli e obiettivi di servizio sono stati ricavati dall'allegato 1 al Decreto del Ministero del
Lavoro e delle Politiche Sociali del 21 febbraio 2014 "Ripartizione delle risorse finanziarie afferenti
al Fondo nazionale per le politiche sociali, per I'anno 2014".
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Figura 4: la tabella riproduce I’allegato 1 di cui al Decreto del Ministero del Lavoro e delle Politiche
Sociali del 21 febbraio 2014 "Ripartizione delle risorse finanziarie afferenti al Fondo nazionale per le
politiche sociali, per I'anno 2014".

All'intero di questa matrice, la disabilita e la non autosufficienza compaiono
come aree di intervento critiche per ciascun macro-livello sopra riportato. || DM 26
settembre 2016 per il Riparto delle risorse finanziarie del Fondo nazionale per le
non autosufficienze, per I'anno 2016 ha richiamato, all’articolo 2, come interventi
riconducibili ai livelli essenziali delle prestazioni i seguenti interventi: 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 comunque i ricoveri a ciclo continuativo
non temporaneo). Tali tipologie sono le uniche prestazioni ammissibili finanziabili
a valere sulle risorse del Fondo per le non autosufficienze™.

A seguito della riforma attuata dalla legge quadro 328/2000 (nonché del nuovo
assetto di competenze legislative delineato dal nuovo articolo 117 della

L Nel totale nazionale degli interventi programmati a valere sul FNA nel 2018, il 90% delle risorse
€ programmato per essere destinato ad assistenza indiretta nella forma di trasferimenti monetari,
un incremento del 10% rispetto alla programmazione del 2016. Va pero sottolineato che tali
trasferimenti monetari sono erogati a persone non autosufficienti nella misura in cui gli stessi
siano condizionati all'acquisto di servizi di cura e assistenza domiciliari nelle forme individuate
dalle Regioni o alla fornitura diretta degli stessi da parte di familiari e vicinato sulla base del piano
personalizzato». E evidente quindi il carattere sostitutivo di servizi che I'assegno deve assumere,
0, detta in altri termini, il carattere immanente nel sistema dei servizi territoriali e di radicamento
in essi. Non e quindi una prestazione assimilabile all'indennita di accompagnamento o alle altre
prestazioni di invalidita civile
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Costituzione), il comparto degli interventi e dei servizi socio-assistenziali e
demandato agli enti locali insieme alle Regioni, le quali mantengono funzioni di
programmazione, con propri assetti normativi e organizzativi per I'offerta dei servizi
socio-assistenziali.

E utile, dunque, osservare le dinamiche di spesa a livello decentrato per
comprendere gli sviluppi delle politiche di assistenza socio-sanitaria alle persone
affette da disabilita.

L'ultima analisi del’lISTAT’? sulla_spesa sociale dei Comuni _in Italia riferita
all'anno 2017 mostra dei dati incoraggianti. Continua infatti il trend di crescita della
spesa per il welfare locale dei Comuni italiani, i quali, nel 2017, al netto del
contributo degli utenti e del Servizio Sanitario Nazionale, hanno speso per
interventi e servizi sociali sui territori - come singoli 0 associati - oltre 7 miliardi di
euro (+2,5% rispetto al 2016), pari allo 0,4% del PIL nazionale.

Dopo il brusco arresto nella crescita della spesa sociale comunale all'inizio del
nuovo millennio dovuto agli effetti della recessione e della crisi economica sui conti
e sulle risorse pubbliche, dal 2014 gli stanziamenti per interventi socio-sanitari da
parte degli Enti locali sono tornati a crescere.

| principali destinatari della spesa sociale dei Comuni per I'anno 2017 sono
famiglie e minori, anziani e persone con disabilita, i quali assorbono
complessivamente '82% delle risorse impegnate.

Nel 2017, gli interventi per la disabilita hanno costituito il 25,9% della spesa
sociale comunale (contro il 19,7 % del 2003), il 4,1% in piu rispetto al 2016, per un
totale di 1,87 miliardi di euro e una spesa media pro-capite per persone affette da
disabilita di 3.140 euro. Tale dato rispecchia una durevole tendenza di crescita in
atto dall'inizio delle rilevazioni ISTAT della spesa sociale comunale (2004).

Tali risorse sono andate a finanziare i servizi dei centri diurni e le strutture
residenziali ma anche a potenziare la rete territoriale dei servizi strategici volti a
favorire 'autonomia personale e l'inclusione sociale degli utenti e, in particolare,
'accesso all'istruzione e I'inserimento lavorativo. Ne & dimostrazione I'incremento
della spesa per interventi educativo-assistenziali e per I'inserimento lavorativo: tale
voce di spesa’ e cresciuta del 117% rispetto al 2003.

Un intervento sempre piu ingente e strutturato & stato dedicato ai servizi di
assistenza domiciliare ai disabili, per i quali i comuni spendono nel 2017 il 137%
in piu di quanto non facessero nel 2003.

Nonostante i dati positivi estrapolabili dalle medie nazionali nella spesa,
permangono divari territoriali considerevoli nei livelli della spesa sociale comunale

72 |ISTAT, La spesa dei comuni per i servizi sociali, 2017, pubblicato il 18 febbraio 2020.

73 Queste voci di spesa comprendono il sostegno socio-educativo scolastico, il sostegno socio-
educativo domiciliare o presso strutture territoriali e il sostegno all'inserimento lavorativo nelle
forme di tirocini formativi, borse lavoro, bonus all'assunzione, ecc.
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e cosi nella spesa destinata alla disabilita. Le differenze territoriali sono rilevanti
per tutte le aree di utenza, con evidenti disparita a fronte degli stessi bisogni e si
riflettono anche nell’area dell'assistenza alle persone con disabilita: il rapporto
ISTAT mostra come, in media, una persona disabile residente al Nord-est
usufruisca di servizi e interventi per una spesa annua di circa 5.222 euro, mentre
al Sud il valore dei servizi ricevuti & di circa 1.074 euro.

Differenze nei livelli di spesa si vedono anche su scala infra-regionale, con i
comuni capoluogo di Provincia caratterizzati da piu alti livelli di spesa, quasi doppia
rispetto a quella dei comuni non capoluogo.

Sebbene a seguito della legge n.328 del 2000 il legislatore abbia attuato un
decentramento delle responsabilita di erogazione degli interventi e dei servizi
socio-assistenziali, lo Stato continua a ricoprire un ruolo cruciale sia a livello di
organizzazione, attraverso la definizione degli standard minimi dei livelli essenziali
di assistenza e delle prestazioni, sia a livello di finanziamento.

In tal senso, lo Stato finanzia gli interventi pubbilici a livello locale attraverso uno
spettro eterogeneo di fondi dedicati a specifiche aree delle politiche sociali e
sanitarie, tra cui fondi nazionali dedicati alla disabilita e alla non autosufficienza (si
veda capitolo 7).

Va sottolineato, pero, che la spesa sociale degli enti territoriali &€ principalmente
finanziata attraverso le risorse proprie dei Comuni e delle associazioni di Comuni
(63,1%). Seguono, in ordine di importanza, i fondi regionali (fondi provinciali nel
caso di province autonome) vincolati per le politiche sociali, che finanziano il 17,7%
della spesa sociale dei Comuni, il fondo indistinto per le politiche sociali (8,3%), i
fondi vincolati statali o dell’'Unione europea (6,9%), gli altri enti pubblici (2,7%) e i
privati (1,3%).

L’ltalia, nel complesso, destina alla spesa sociale una percentuale del PIL
superiore rispetto alla media dei paesi dell’'Unione Europea. Nel 2019, secondo i
dati Istat’, I'ltalia ha speso 479 miliardi in prestazioni di carattere sociale - in
denaro e in natura - a sostegno delle famiglie, il 59,1% della spesa pubblica e il
28% del PIL nazionale.

La porzione piu grande di tale spesa € dedicata alla previdenza sociale, alla
gquale e destinato il 66,3% delle risorse contro il 22,7% della spesa sanitaria (108,5
miliardi) e I'11% della spesa assistenziale (52,7 miliardi). Quest'ultima voce di
spesa € cresciuta solamente nell’'ultimo anno, a fronte di una lieve tendenza
regressiva della spesa sanitaria nel medesimo periodo.

Le misure assistenziali sono in prevalenza in denaro (83%); le prestazioni
assistenziali in natura, ossia sotto forma di servizi erogati direttamente da strutture
pubbliche o in convenzione col privato (17%). Nelle prime, le prestazioni a invalidi

7 Rapporto ISTAT “La protezione sociale in Italia e in Europa”, Statistiche Today, 28 aprile 2020.
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civili, ciechi e sordomuti assorbono una quota di spesa ingente (35,2%, 16,5
miliardi).

L'erogazione di molti degli interventi e dei servizi sociali & legata, nella misura
0 nel costo, alla situazione economica del nucleo familiare del richiedente,
ponderata attraverso I'Indicatore della Situazione Economica Equivalente (ISEE),
istituito dal decreto legislativo n. 109 del 1998 quale prova dei mezzi per l'accesso
a prestazioni agevolate”™. L'ISEE, calcolato sulla base d'una Dichiarazione
Sostitutiva Unica (DSU), vale annualmente per tutti i membri del nucleo e per tutte
le prestazioni sociali, anche se richieste ad enti erogatori diversi.

Il D.P.C.M. n.159 del 20137 ha revisionato e aggiornato I'Indicatore. Con la
riforma, gli enti erogatori sono tenuti a utilizzare I'SEE, anche se possono
prevedere, accanto all'lndicatore, criteri ulteriori di selezione volti ad identificare
specifiche platee di beneficiari. Il nuovo ISEE inoltre € da considerarsi "livello
essenziale delle prestazioni": di conseguenza le leggi regionali ed i regolamenti
comunali devono considerare vincolanti le sue prescrizioni. In relazione alle leggi
regionali, possono essere considerate condizioni migliorative, ovvero generatrici
di maggior favore per i cittadini.

L’ISEE viene utilizzato ai fini dell’applicazione di tariffe differenziate in relazione
alla condizione economica per la compartecipazione al costo di alcuni servizi
oppure per la fissazione di soglie oltre le quali non € ammesso l'accesso alla
prestazione. La situazione economica € valutata tenendo conto del reddito di tutti
i componenti, del loro patrimonio (valorizzato al 20%) e, attraverso una scala di
equivalenza, della composizione del nucleo familiare (numero dei componenti e
loro caratteristiche).

Per le persone con disabilita, sono esclusi dalla nozione di reddito disponibile i
trattamenti assistenziali, previdenziali ed indennitari, comprese le carte di debito,
a qualunque titolo percepiti da Pubbliche Amministrazioni, laddove non rientranti
nel reddito complessivo ai fini IRPEF. Inoltre, & stata data la possibilita di
considerare nel nucleo familiare del beneficiario esclusivamente il coniuge e i figli,
escludendo pertanto altri eventuali componenti la famiglia anagrafica. Pertanto, il
disabile adulto che vive con i propri genitori pud fare nucleo a sé e in sede di calcolo
ISEE puo dichiarare solo i suoi redditi e patrimoni.

Tra le prestazioni socio-sanitarie alcune regole particolari si applicano alle
prestazioni residenziali come i ricoveri presso le Residenze Socio Sanitarie
Assistenziali (RSA, RSSA). In questi casi, la quota relativa alle prestazioni sanitarie

75 Siricorda che I'art. 25 della legge n.328 del 2000 ha previsto I'utilizzo di uno strumento unico di
valutazione della condizione economica di coloro che fanno richiesta di accesso a prestazioni
sociali agevolate.

6 D.P.C.M. 5 dicembre 2013, n. 159, Regolamento concernente la revisione delle modalita di
determinazione e i campi di applicazione dell'Indicatore della situazione economica equivalente
(ISEE).
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e completamente a carico del Ssn, mentre la quota sociale o alberghiera (I'altro
50%) e a carico dei Comuni con la compartecipazione dell'utente (il beneficiario
della prestazione) determinata in base all'lSEE".

L'art. 6 del Dpcm n. 159 del 2013 fissa le regole per I'accesso alle prestazioni
agevolate di natura socio-sanitaria e dunque la quota di compartecipazione al
costo dei servizi (soprattutto residenziali e semiresidenziali). Per il calcolo
dell'lSEE sociosanitario si tiene conto anche della condizione economica dei figli
del beneficiario non inclusi nel nucleo familiare, integrando l'indicatore con una
componente aggiuntiva per ciascun figlio. Tale previsione consente di differenziare
la condizione economica dell'anziano non autosufficiente che ha figli in grado di
aiutarlo, da quella di chi non ha alcun aiuto per fronteggiare le spese del ricovero.

7 D.P.C.M. 14 febbraio 2001 Atto di indirizzo e coordinamento in materia di prestazioni socio-
sanitarie.
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6. POLITICHE PER LA CURA E L'ASSISTENZA DEI SOGGETTI NON
AUTOSUFFICIENTI E DISABILI (LONG TERM CARE)

6.1. Definizione e modalita di erogazione dei servizi

Nellambito dell'assistenza alle persone con disabilita offerta nella forma di
servizi erogati direttamente o indirettamente alla persona, le politiche di
“assistenza continuativa” - la cosiddetta Long Term Care - rivestono un importante
bacino di confluenza di interventi sanitari e socio-assistenziali rivolti a pazienti
affetti da condizioni di non autosufficienza che necessitano assistenza continuativa
e multidimensionale per poter monitorare e stabilizzare la propria condizione di
salute e, contemporaneamente, condurre una vita di buona qualita.

La Long Term Care ha occupato, negli ultimi anni, un ruolo di primo piano nel
dibattito sulle prospettive di evoluzione dei sistemi sanitari dei paesi occidentali,
dove la crescita dell'aspettativa di vita unita all'invecchiamento demografico stanno
incrementando il numero assoluto e relativo di anziani dipendenti da assistenza
altrui a causa di patologie fisiche e psichiche disabilitanti.

| bisogni socio-assistenziali e sanitari di questa componente crescente della
popolazione sono al momento ancora scoperti nei sistemi sanitari e di protezione
sociale degli stati dell’'Unione Europea, la quale ha sancito all'interno dello
European Pillar of Social Rights (principio 18) il diritto a servizi di Long Term Care
di buona qualita e a prezzi modesti e, in particolare, a servizi di assistenza
domiciliare e di comunita’. Questo pilastro segue quello dedicato all'inclusione di
persone con disabilita, dove viene sancito il diritto a ricevere un supporto al reddito
tale da assicurare una vita dignitosa, il diritto a dei servizi che rendano le persone
disabili capaci di partecipare al mercato del lavoro e all'interno della societa e il
diritto ad un ambiente di lavoro adatto alle loro esigenze.

In Italia, il secondo paese per aspettativa di vita (83,1 anni nel 2017) dellUE
dopo la Spagna, i servizi di LTC non sembrano seguire il passo delle tendenze
demografiche e patologiche. Stando al secondo Osservatorio LTC®, dal 2013 al
2016 gli over 65 non autosufficienti in Italia sono aumentati del 4,6% a fronte di un
tasso di copertura del bisogno da parte dei servizi pubblici e diurni che, nello stesso
periodo, e diminuito, seppur lievemente, dal 10,4% al 10,2%.

A fronte di una generale difficolta dei servizi (pubblici e privati) di far fronte ai
crescenti bisogni espressi da persone non autosufficienti over-65 e dalle rispettive
famiglie, il quadro regionale riflette ancora una volta differenze consistenti nel

78 “Everyone has the right to affordable long-term care services of good quality, in particular home-
care and community-based services”. 18esimo pilastro, European Pillar of Social Rights (2019).

79 Cergas-Universita Bocconi, Essity, Il futuro del settore LTC Prospettive dai servizi, dai gestori e
dalle policy regionali. 2° Rapporto Osservatorio Long Term Care, Egea 2019
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genere di prestazioni e servizi offerti — pubblici o privati, formali o informali. Nelle
regioni del Sud, ad esempio, € la famiglia a prendersi carico primariamente della
cura alla persona non autosufficiente a fronte di una scarsa diffusione di servizi
pubblici e di badanti che, insieme, secondo quanto evidenziato dai dati®
dell'Osservatorio, raggiungono tra il 14 e il 30% della popolazione over 75 non
autosufficiente. Le famiglie residenti nelle regioni del Nord Italia (Piemonte,
Lombardia, Trentino e Veneto) dispongono invece di una rete di servizi pubblici
capillare che consente loro di non prendersi carico dei servizi di cura e di
assistenza alla persona. Secondo il rapporto appena citato, i due servizi insieme
raggiungono circa il 70% degli anziani over 75 non autosufficienti. Nel resto delle
regioni, dove l'integrazione dei due servizi permette di coprire tra il 41 e il 65% del
fabbisogno degli over 75, queste mansioni sono invece primariamente ricoperte
da badanti, le quali rappresentano ancora la colonna portate dei servizi di
assistenza alle persone non autosufficienti. Secondo il rapporto di CERGAS SDA
Bocconi, il numero di badanti in Italia sarebbe cresciuto fino a toccare il milione di
unita nel 2018, contro la media annuale di 287.000 ricoveri in RSA, divenendo,
assieme ai caregiver, un pilastro — al momento - insostituibile del sistema di LTC
italiano.

L’assistenza domiciliare rimane un bene raro e costoso, a cui ha accesso solo
il 2,7% degli ultrasessantacinquenni secondo i dati raccolti dall'associazione lItalia
Longeva, un network scientifico che si occupa di ricerca e collabora strettamente
con il Ministero della Salute, di cui € emanazione diretta.

Le politiche di Long Term Care rappresentano una delle espressioni piu chiare
dell'integrazione tra interventi sanitari volti alla cura della persona e interventi
socio-assistenziali mirati all'inclusione sociale e partecipazione individuale: una
tendenza che sta gradualmente prendendo terreno — quantomeno negli intenti -
nei sistemi socio-sanitari locali e regionali ma sulla quale il sistema italiano,
nell'lambito delle cure di lungo periodo, testimonia ancora arretratezza. Alcune
Regioni stanno sperimentando sistemi di assistenza socio-sanitaria integrata, in
particolare nel Centro-Nord. Le politiche di Long Term Care, in quanto politiche
sociali e sanitarie, rientrano infatti nella competenza di programmazione e
regolamentazione regionale e vengono poi erogate da ASL e Comuni, i quali
finanziano tali politiche rivolgendosi sia ad erogatori pubblici che privati.

Il settore LTC promuove un approccio integrativo di assistenza a lungo termine
dei servizi per la cura della persona, in sintonia con le innovazioni portate dall'ICF,
nel considerare l'integrazione tra il lato clinico della cura del paziente e il contesto

80 Riferiti al’anno 2019. Nel dicembre 2020 ¢ stato presentato il rapporto CERGAS Bocconi 2020
sul sistema sanitario nazionale centrato sull'impatto che 'emergenza Covid ha avuto sulla sanita
in termini di sistema.

56



economico, ambientale e familiare in cui questo si inserisce. Al contempo, la LTC
fa della prevenzione, della continuita degli interventi e della progettazione gli
strumenti chiave per evitare l'insorgere o I'aggravarsi di una situazione di non
autosufficienza.

L'approccio integrativo ai servizi sul piano orizzontale — come integrazione
interprofessionale e intersettoriale - e verticale — integrazione delle istituzioni e
degli erogatori - & riconosciuto e promosso internazionalmente sia da parte
dell'Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) sia dalla Unione Europea. Tale
approccio € stato integrato in Italia in prima battuta dalle Linee Guida Nazionali per
l'integrazione sociosanitaria del 2013, realizzate all'interno del Progetto AIDA,
finanziato nell'ambito del Programma Europeo PROGRESS 2013-2020, con
I'obiettivo di rafforzare il livello di integrazione socio-sanitaria sul piano nazionale.
Il documento non e stato adottato formalmente su scala nazionale, ma ha fornito
un punto di sintesi per tutte le Regioni italiane nel processo di cambiamento
indirizzato verso una sempre maggiore integrazione socio-sanitaria, con
particolare riguardo verso persone anziane e disabili in condizioni di fragilita. Per
assicurare standard valutativi condivisi, procedure attuative omogenee e analisi
comparate dei dati, il documento considera fondamentale giungere ad uno
strumento di valutazione multidimensionale unico a livello nazionale da
utilizzare per I'accesso ai servizi ma anche alle provvidenze economiche quali
I'indennita di accompagnamento.

| beneficiari primari delle politiche di LTC sono persone in condizioni di non
autosufficienza - come descritta nelle precedenti sezioni.

In particolare, i principali fruitori che vanno menzionati sono anziani e disabili
non autosufficienti. Generalmente, le politiche di Long Term Care sono state
associate alla questione dell'invecchiamento e nel dibattito pubblico, politico e
accademico esse sono ricondotte funzionalmente alla cura degli anziani e
all'accompagnamento di pazienti affetti da patologie croniche o degenerative.

Come evidenziato precedentemente, non tutte le persone con disabilita
risultano contemporaneamente non autosufficienti. Lo stesso discorso vale per gli
anziani, la cui crescente longevita negli ultimi decenni ha perd determinato
I'impatto sempre piu diffuso di patologie croniche.

Queste categorie di persone richiedono forme di assistenza continuativa che
posSsono provenire sia da personale sanitario qualificato al servizio di enti pubblici
0 privati sia, molto spesso, in maniera informale principalmente da parenti ma
anche da amici, vicini, volontari, i quali contribuiscono sia alle mansioni di vita
gquotidiana sia all’assistenza domiciliare e a quella semi-residenziale. A partire
dagli anni '90, a fronte di un graduale ripensamento e ridimensionamento dei
sistemi di welfare nazionali e di una trasformazione dei tradizionali modelli
tradizionali, un pilastro fondamentale nei servizi di assistenza continuativa in Italia
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& stato offerto dagli assistenti familiari (badanti o colf) e dai cosiddetti care-giver®.
Queste categorie di soggetti sono andate nel tempo ad alimentare un sistema e
un mercato di servizi destinato a svolgere una funzione complementare se non
sostitutiva a quella demandata ai servizi pubblici.

6.2. | permessi per I'assistenza ai familiari disabili

Al fine di sostenere e facilitare I'erogazione di servizi di assistenza all’interno
dell’'ambito familiare, ai sensi della legge 104 del 1992 (articolo 33 poi modificato
col D.Lgs. 119/2011), il legislatore ha voluto garantire agevolazioni e copertura
economica in vista delle necessita di astensione dal proprio lavoro per prestare
assistenza o dedicarsi ai necessari trattamenti sanitari di persone con disabilita
grave a proprio carico.

| lavoratori disabili in situazione di gravita o i lavoratori con familiari disabili in
situazione di gravita possono beneficiare di permessi retribuiti e hanno diritto al
prolungamento fino a tre anni del periodo di astensione facoltativa dal lavoro di cui
all'articolo 7 della legge n. 1204 del 1971, a condizione che il familiare non sia
ricoverato a tempo pieno presso istituti specializzati.

| permessi retribuiti spettano dunque ai lavoratori dipendenti®:
e disabili in situazione di gravita;
e genitori, anche adottivi o affidatari, di figli disabili in situazione di
gravita;

81 La figura a fini giuridici del caregiver familiare & stata definita al comma 255 della legge di bilancio

2018 (legge n. 205 del 2017) come persona che assiste e si prende cura dei seguenti soggetti:

- del coniuge;

- dell'altra parte dell'unione civile tra persone dello stesso sesso o del convivente di fatto ai
sensi della legge 20 maggio 2016, n. 76;

- di un familiare o di un affine entro il secondo grado;

- nei soli casi indicati dall'articolo 33, comma 3, della legge 5 febbraio 1992, n. 104, di un
familiare entro il terzo grado che, a causa di malattia, infermita o disabilita, anche croniche o
degenerative, non sia autosufficiente e in grado di prendersi cura di sé, sia riconosciuto
invalido in quanto bisognoso di assistenza globale e continua di lunga durata ai sensi
dell'articolo 3, comma 3, della legge 5 febbraio 1992, n. 104, o sia titolare di indennita di
accompagnamento ai sensi della legge 11 febbraio 1980, n. 18.

82 | permessi non spettano invece a:

- lavoratori a domicilio;

- addetti ai lavori domestici e familiari;

- lavoratori agricoli a tempo determinato occupati a giornata, né per se stessi né in qualita di
genitori o familiari;

- lavoratori autonomi;

- lavoratori parasubordinati.
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e coniuge, parte dell'unione civile, convivente di fatto (articolo 1,
commi 36 e 37, legge 76/2016), parenti o affini entro il secondo grado®
(D.Lgs. 119 del 2011 articolo 6) di familiari disabili in situazione di gravita.

| genitori, anche adottivi o affidatari, di figli disabili in situazione di gravita minori
di tre anni possono beneficiare in alternativa di:
e tre giorni di permesso mensili, anche frazionabili in ore®;
e prolungamento del congedo parentale®;
e permessi orari retribuiti rapportati all'orario giornaliero di lavoro, che
consistono in due ore al giorno se I'orario lavorativo € pari o superiore a sei
ore, un'ora in caso di orario lavorativo inferiore a sei ore.

| genitori di figli disabili in situazione di gravita tra i tre e i dodici anni di eta ed entro
12 anni dall'ingresso in famiglia del minore — fino alla maggiore eta - nel caso di
genitori adottivi o affidatari, possono beneficiare in alternativa di tre giorni di
permesso mensili, anche frazionabili in ore, o di un prolungamento del congedo
parentale.

Infine, i genitori biologici, adottivi o affidatari di figli disabili in situazione di
gravita oltre i 12 anni di eta possono beneficiare unicamente di tre giorni di
permesso mensili, anche frazionabili in ore.

Agli stessi permessi hanno diritto il coniuge, la parte dell'unione civile, il
convivente di fatto (art. 1, c. 36 e 37, |. 76/2016), i parenti e gli affini della persona
disabile in situazione di gravita.

| permessi giornalieri per I'assistenza di un figlio con grave disabilita accertata
sono riconosciuti a entrambi i genitori e possono essere impiegati
alternativamente. Invece, per assistere un qualsiasi altro familiare disabile grave, i
permessi spettano a un solo lavoratore dipendente.

83 || diritto pud essere esteso ai parenti e agli affini di terzo grado soltanto qualora i genitori o il
coniuge o la parte dell'unione civile o il convivente di fatto (articolo 1, commi 36 e 37, legge
76/2016) della persona con disabilita grave abbiano compiuto i 65 anni di eta oppure siano anche
essi affetti da patologie invalidanti o siano deceduti o mancanti.

84 Nel contesto della crisi epidemica legata al Covid-19, il decreto-legge 17 marzo 2020, n. 18,
all'articolo 24, ha previsto, per i mesi di marzo e aprile 2020, I'incremento del numero di giorni di
permesso mensili retribuiti, di ulteriori complessive 12 giornate nell’arco dei predetti due mesi.

8 || prolungamento del congedo parentale puo essere usufruito dal termine del periodo di normale
congedo parentale teoricamente fruibile dal genitore richiedente, indipendentemente dal fatto che
sia stato in precedenza utilizzato o esaurito. | giorni fruiti a titolo di congedo parentale ordinario e
di prolungamento del congedo parentale non possono superare in totale i tre anni, da godere
entro il compimento del dodicesimo anno di vita del bambino. | genitori adottivi e affidatari
possono fruire del prolungamento del congedo parentale per un periodo fino a tre anni,
comprensivo del periodo di congedo parentale ordinario, nei primi 12 anni decorrenti dalla data
diingresso in famiglia del minore riconosciuto disabile in situazione di gravita, indipendentemente
dall'eta del bambino all'atto dell'adozione o affidamento e comunque non oltre il compimento della
maggiore eta dello stesso.
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Le indennita per i permessi sopra menzionati sono cosi corrisposte:

i permessi fruiti a giorni o ad ore saranno indennizzati sulla base
della retribuzione effettivamente corrisposta;

i permessi fruiti a titolo di prolungamento del congedo parentale fino al
dodicesimo anno di vita del bambino o, in caso di adozione o affidamento,
fino 12 anni decorrenti dalla data di ingresso in famiglia del minore, saranno
indennizzati al 30% della retribuzione effettivamente corrisposta.

Nel calcolo delle ore di permesso, non dovranno essere parametrati altri
permessi (permesso sindacale, maternita, malattia o altro) o giorni di ferie fruiti dai
lavoratori.

E altresi prevista la possibilita di richiedere un congedo straordinario®® per
assistere disabili gravi per un periodo massimo di due anni nell'arco della vita
lavorativa e valido per ogni familiare assistito®”.

Il congedo straordinario spetta ai lavoratori dipendenti secondo il seguente
ordine di priorita:

coniuge convivente o la parte dell'unione civile convivente della persona
disabile in situazione di gravita;

padre o madre, anche adottivi o affidatari, della persona disabile in
situazione di gravita in caso di mancanza, decesso 0 in presenza di
patologie invalidanti del coniuge convivente o della parte dell'unione civile
convivente;

figlia o figlio convivente della persona disabile in situazione di gravita,
esclusivamente nel caso in cui il coniuge convivente o la parte dell’'unione
civile convivente ed entrambi i genitori del disabile siano mancanti,
deceduti o affetti da patologie invalidanti;

fratello o sorella convivente della persona disabile in situazione di gravita,
nel caso in cui il coniuge convivente o la parte dell’'unione civile convivente,
entrambi i genitori e i figli conviventi del disabile siano mancanti, deceduti
o affetti da patologie invalidanti;

parente o affine entro il terzo grado convivente della persona disabile in
situazione di gravita, nel caso in cui il coniuge convivente o la parte
dell'unione civile convivente, entrambi i genitori, i figli conviventi e i
fratelli/sorelle conviventi del disabile siano mancanti, deceduti o affetti da
patologie invalidanti;

8 || congedo straordinario € un periodo di assenza dal lavoro retribuito concesso ai lavoratori
dipendenti che assistano familiari con disabilita grave ai sensi dell'articolo 3, comma 3, legge 5
febbraio 1992, n. 104.

87 Chi ha piu di un familiare disabile pud beneficiare del congedo per ciascuno di essi, ma non potra
comungue mai superare i due anni. Non ¢ previsto il cosiddetto “raddoppio” del congedo.

60


https://www.inps.it/nuovoportaleinps/default.aspx?itemdir=50097

e uno dei figli non ancora conviventi con la persona disabile in situazione di
gravita, ma che tale convivenza instauri successivamente, nel caso in cui
il “coniuge convivente”, la “parte dell'unione civile convivente”, “entrambi i
genitori”, i “figli conviventi” e i “fratelli o sorelle conviventi”, i “parenti o
affini entro il terzo grado conviventi” siano mancanti, deceduti o affetti
da patologie invalidanti.

Il congedo straordinario € retribuito attraverso un’indennita pari all’'ultima
retribuzione relativa al mese precedente [linizio del congedo e con
I'accreditamento dei contributi figurativi®® utile ai fini della maturazione
pensionistica. L'indennita, anticipata dal datore di lavoro con la possibilita di
conguaglio con i contributi dovuti all'INPS, e la contribuzione figurativa spettano
fino a un importo complessivo massimo rivalutato annualmente sulla base delle
variazioni ISTAT. Il trattamento di congedo pud essere utilizzato in modo
continuativo o frazionato nel tempo anche a giorni.

| permessi sopra menzionati e il congedo straordinario per assistere disabili
gravi non possono essere riconosciuti a pit di un lavoratore per I'assistenza alla
stessa persona disabile in situazione di gravita (il cosiddetto “referente unico”,
previsto dal decreto legislativo 18 luglio 2011, n. 119). E fatta eccezione per i
genitori, anche adottivi, di figli disabili in situazione di gravitd a cui viene
riconosciuta la possibilita di fruire di entrambe le tipologie di benefici per lo stesso
figlio, anche alternativamente, fermo restando che nel giorno in cui un genitore
fruisce dei permessi, I'altro non pud utilizzare il congedo straordinario.

Un lavoratore con disabilitd grave che fruisce dei permessi per se stesso puo
essere assistito da altro soggetto lavoratore, senza che i giorni di permesso dei
due soggetti interessati siano fruiti nelle stesse giornate.

Al contempo, un lavoratore con disabilita grave che fruisce dei permessi per se
stesso puo fruire anche di permessi per assistere altri familiari disabili gravi, senza
necessita di acquisire il parere medico legale.

Qualora si intenda assistere pit soggetti disabili, il lavoratore pud cumulare piu
permessi solo a condizione che il familiare da assistere sia il coniuge o la parte
dell'unione civile o il convivente di fatto (art. 1, c. 36 e 37, legge n.76 del 2016) o
un parente o un affine entro il primo grado. Il cumulo in capo allo stesso lavoratore
e ammissibile per assistere parenti o affini fino al secondo grado solo quando i
genitori o il coniuge o la parte dell'unione civile o il convivente di fatto (art. 1, c. 36

8 Sj intendono contributi accreditati, senza onere a carico del lavoratore, per periodi in cui
l'interessato e costretto a interrompere l'attivita lavorativa per diversi motivi (gravidanza, malattia,
disoccupazione). Sono utili sia per raggiungere il diritto a pensione sia per aumentare l'importo
della stessa.
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e 37, |. 76/2016) della persona disabile in situazione di gravita abbiano compiuto i
65 anni o siano affetti da patologie invalidanti o siano deceduti o mancanti.

Secondo i dati tratti dal XIX Rapporto annuale INPS di ottobre 2020 nel periodo
2012-2019 ai soli lavoratori dipendenti del settore privato sono state erogate
3.812.508 prestazioni® per benefici 104. Tale numero & in crescita costante dal
2012 in cui erano 377.378; infatti nel 2019 vengono erogate prestazioni per
589.889 con un tasso di crescita del 56%.

In particolare, la tipologia di beneficio piu erogato riguarda i permessi mensili di
3 giorni per assistere parenti ed affini (entro il terzo grado, portatori di handicap
grave, ex art.33) con 355.407 erogazioni nel 2019 in crescita da 213.812 del 2012,
con un tasso di crescita del 66%.

6.3. Nuovi modelli di assistenza fondati sull’integrazione tra
pubblico e privato

L'impianto fino ad ora descritto sostiene il sistema di erogazione familiare dei
servizi di assistenza e di care-giving alle persone con disabilita.

Va ricordato tuttavia che la crisi del welfare state e, contemporaneamente, del
welfare familiare, accentuata dalla presente emergenza sanitaria legata al virus
Covid-19, ha portato, pit recentemente, allemergere di nuovi modelli di
integrazione pubblico-privato attraverso forme di assistenza assicurativa o piani
sanitari integrativi.

Queste nuove forme di assistenza sono il frutto di pit recenti evoluzioni dei
sistemi di welfare e delle politiche di social care verso concetti di attivazione, di
self-reliance, e di sostegno attraverso reti informali e comunitarie, viste da un lato
come strumenti per rafforzare la cittadinanza, la solidarieta e l'inclusione sociale
ma anche come garanzia di indipendenza dal welfare pubblico grazie a risorse
individuali e relazionali. Il dibattito attorno al cosiddetto “secondo welfare” & mosso
da queste considerazioni che si relazionano all'insufficienza dell'intervento
pubblico e alla conseguente necessita di confrontarsi con gli attori privati tanto per
ottenere forme di sostegno economico quanto per accedere a servizi di assistenza
(Da Roit, 2017%).

L'obiettivo delle politiche di Long Term Care, a prescindere dalla forma di
erogazione delle stesse, rimane quello di garantire alla persona la miglior
condizione di salute e di benessere psico-fisico all'interno del proprio contesto di

8 Tale numero si riferisce ai pagamenti a conguaglio e diretto, tale numero € una indicazione in
eccesso del numero dei beneficiari dato che uno stesso lavoratore potrebbe fruire di piu
prestazioni 104.contemporaneamente.

% Da Roit, B. (2017). Quarant'anni di politiche di «long-term care» in Italia e in Europa. Autonomie
locali e servizi sociali, 40(3), 593-608.
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vita e, in particolare, a stretto e diretto contatto con il proprio nucleo familiare. Di
qui gli obiettivi del Long Term Care che, attraverso servizi territoriali volti a favorire
'autodeterminazione e I'autonomia del paziente, deve mantenere un equilibrio tra
servizi ospedalieri, ambulatoriali e domiciliari, servizi in natura e benefici in denaro,
rafforzamento delle strutture e del personale sanitario e valorizzazione del ruolo
delle famiglie e delle comunita nel sostegno e nell'inclusione del paziente.

Per approfondire le politiche di Long Term Care, € necessario riflettere sulla
composizione della spesa sanitaria hazionale, di cui tali politiche sono formalmente
un costituente. La spesa sanitaria, secondo la definizione adottata dal rapporto
RGS sulle tendenze di medio-lungo periodo del sistema sanitario, pud essere
infatti scomposta in due macro-aggregati: la componente Acute Care e la
componente Long Term Care (LTC). Le due componenti sono fra loro
complementari per cui la componente Acute risulta automaticamente determinata,
una volta definito il perimetro della spesa sanitaria per LTC che, nello stesso
rapporto, coincide con la funzione di spesa HC.3 — Long term care (health) definita
dal’OCSE nel sistema statistico System of Health Account (SHA).

Al fine di contribuire al confronto internazionale, l'ultimo rapporto della
Ragioneria Generale dello Stato (RGS) sulle prospettive di medio e lungo periodo
della spesa sanitaria in Italia del 2020 considera la spesa per LTC secondo una
articolazione per macrofunzioni. In particolare, nel rapporto si distinguono:
I'assistenza domiciliare (at home), I'assistenza residenziale e semi-residenziale (in
institutions) e le prestazioni monetarie (cash benefits).

Come sottolineato anche all'interno dell'indagine 2019 di Italia Longeva sulla
continuita assistenziale nella Long Term Care in Italia®, la combinazione di queste
diverse forme di assistenza risulta cruciale nel creare un equilibrio tra I'erogazione
di prestazioni sanitarie e di cura efficaci e di qualita con I'obiettivo di sviluppare
percorsi personalizzati per I'assistito all'interno del proprio domicilio e della propria
comunita. Tali obiettivi sono alla base dei sistemi di assistenza alla cronicita e alla
non autosufficienza.

L’assistenza domiciliare e residenziale puo essere, a seconda delle necessita
del paziente e della natura dei servizi, di carattere sanitario — prestazioni mediche,
infermieristiche, riabilitative - o sociale. Tali servizi, come gia detto, possono
essere erogati pubblicamente o da privati.

91 Rapporto Le tendenze di medio-lungo periodo del sistema pensionistico e socio-sanitario —
Rapporto n. 21 (2020) della Ragioneria Generale dello Stato (RGS) presso il MEF. La definizione
di spesa sanitaria per LTC utilizzata nel Rapporto coincide con la funzione di spesa HC.3 — Long
term care (health) definita dal’lOCSE nel System of Health Account (SHA), dove vengono
identificate come LTC “ogni forma di assistenza fornita a persone non autosufficienti lungo un
periodo di tempo esteso senza data di termine predefinita”.

92 Jtalia Longeva, Rapporto “La continuita assistenziale nella Long Term Care in ltalia: buone
pratiche a confronto”. Indagine 2019, a cura di Davide L. Vetrano, in collaborazione con la
Direzione Generale della Programmazione Sanitaria Ministero della Salute.
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Gli interventi previsti dal sistema di LTC italiano, che possono essere suddivisi
in trasferimenti monetari e servizi in natura, nel tempo hanno visto rafforzato un
modello incentrato sull’erogazione di servizi in ambito familiare, con il supporto di
trasferimenti monetari pubblici. 1l contributo monetario piu importante, in questo
senso, é l'indennita di accompagnamento, erogato dall'INPS sia agli anziani over
65 non autosulfficienti che agli invalidi di eta inferiore ai 65 anni. Inoltre, i comuni
(e in alcuni contesti anche le Regioni e le aziende sanitarie locali) possono erogare
i cosiddetti assegni di cura o voucher con lo scopo di sostenere l'assistenza e la
cura a domicilio delle persone non autosufficienti. | criteri per la loro assegnazione
e limporto variano da ente a ente, ma in linea generale vengono tenuti in
considerazione: il reddito, il bisogno assistenziale, la presenza di particolari
patologie e I'assistenza di caregiver informali.

Attraverso il bando Home Care Premium®, ['INPS offre prestazioni
di assistenza domiciliare a alle persone non autosufficienti, con l'obiettivo di
intervenire sulla loro sfera socio-assistenziale e prevenirne il decadimento
cognitivo.

| beneficiari hanno diritto:

e a uncontributo economico (prestazione prevalente) finalizzato al
rimborso della spesa sostenuta per I'assistente domiciliare assunto con
contratto di lavoro domestico;

e aservizi di assistenza alla persona (prestazioni integrative) erogati dagli
ambiti territoriali o0 da enti convenzionati con I'lstituto, previa accettazione
del piano socio-assistenziale.

Sempre nelllambito delle prestazioni sociali, 'INPS ha previsto un bando di
concorso, chiamato proprio Long Term Care, per il riconoscimento di contributi a
copertura totale o parziale del costo sostenuto da soggetti con patologie che
richiedono cure di lungo periodo e il ricovero nelle Residenze Sanitarie
Assistenziali (RSA) o in strutture specializzate.

9 Per inviare la domanda & necessario aver presentato la Dichiarazione Sostitutiva Unica (DSU)
per la determinazione dell'ISEE socio-sanitario riferito al nucleo familiare di appartenenza del
beneficiario o del’'ISEE minorenni con genitori non coniugati tra loro e non conviventi.

Il valore dell'lSEE contribuisce a determinare il posizionamento in graduatoria e I'ammontare del
contributo al beneficiario e all'ambito territoriale.
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6.4. Le tipologie di servizi

Per quanto riguarda i servizi, I'lndagine statistica sui presidi residenziali socio-
assistenziali e socio-sanitari dell’'Istat® fornisce informazioni sull’offerta indirizzata
alle persone non autosufficienti. Le tipologie di servizi esistenti possono essere
raggruppate, secondo una categorizzazione simile a quella adoperata dalla RGS,
in tre categorie: residenziali, semi-residenziali e domiciliari.

Come sottolineato dall’art. 21 del Dpcm 12 gennaio 2017 di aggiornamento dei
LEA, ove ritenuto possibile dalla valutazione multidimensionale, gli interventi che
favoriscono la permanenza delle persone assistite al proprio domicilio sono da
privilegiare rispetto ai trattamenti terapeutico-riabilitativi e assistenziali,
semiresidenziali e residenziali. Lo scopo € quello di migliorare la qualita della vita
della persona nel proprio ambiente familiare, evitando, per quanto possibile, il
ricorso al ricovero ospedaliero o in una struttura residenziale, pur sempre
assicurato dalle ASL nellambito della continuita tra assistenza ospedaliera e
assistenziale territoriale e domiciliare.

Le cure domiciliari, come risposta ai bisogni delle persone non autosufficienti e
in condizioni di fragilita, si integrano con le prestazioni di assistenza sociale e di
supporto alla famiglia, secondo quanto previsto dal Dpcm 14 febbraio 2001 recante
«Atto di indirizzo e coordinamento sull'integrazione sociosanitaria». Il bisogno
clinico, funzionale e sociale & accertato attraverso strumenti di valutazione
multidimensionale che consentono la presa in carico della persona e la definizione
del “Progetto di assistenza individuale” (PAI).

La procedura descritta & stata messa in pratica dai distretti o dagli ambiti
territoriali regionali in maniera non uniforme. In maggioranza, & stata prescelta
l'istituzione di un “Punto unico di accesso” (PUA), a cui rivolgersi per acquisire
informazioni ed orientamento o0 a cui consegnare la documentazione necessaria
per ricevere prestazioni sanitarie, sociali o sociosanitarie, a cui segue la
valutazione multidimensionale a cura di una Unita di valutazione
multidimensionale (UVM) che successivamente elabora il Piano assistenziale
individualizzato (PAI) per la formale presa in carico.

Per quanto concerne l'assistenza domiciliare, i principali servizi offerti dagli
erogatori pubblici sono il Servizio di Assistenza Domiciliare (SAD) e I'Assistenza
Domiciliare Integrata (ADI).

L'ADI e finanziata attraverso il Servizio Sanitario Nazionale e comprende
diverse prestazioni mediche, riabilitative, infermieristiche e di aiuto infermieristico

94 L'ultimo Report, risalente a maggio 2018 é riferito al 2015. | dati sono aggiornati nella sezione
dedicata del sito Istat.
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offerte da professionalita eterogenee presso il domicilio del paziente che viva in
condizioni abitative idonee.

La richiesta di attivazione delle cure domiciliari pud essere presentata da
chiunque (paziente, familiare, caregiver, medico, ecc.) agli uffici competenti della
Asl, in genere situati presso il Distretto.

Esistono diverse tipologie di ADI, che si differenziano in base ai coefficienti di
intensita assistenziale richiesti e alle equipe di professionisti sanitari coinvolti. Si
parla di “cure domiciliari di livello base” per le prestazioni sanitarie occasionali o
ripetute per far fronte a bisogni sanitari di bassa complessita. In caso di situazioni
pit complesse, invece, il SSN prevede procedure pit complesse volte a realizzare
un percorso assistenziale integrante non solo trattamenti sanitari ma anche
prestazioni sociali e psicologiche.

A tal fine, & predisposta una valutazione multidimensionale dei bisogni che
prende in considerazione il profilo clinico (bisogni sanitari), funzionale (bisogni di
autonomia) e socio-familiare (bisogni relazionali, sociali ed economici). Ad essa si
accompagna un “Progetto di assistenza individuale” (PAI) o un “Progetto
riabilitativo individuale” (PRI) che descrivono le prestazioni necessarie, le modalita
di esecuzione e la durata del trattamento. Sara poi compito di équipe
multidisciplinare della ASL prendere in carico il paziente e mettere in atto i processi
di cura.

Le cure mirano a stabilizzare il quadro clinico, a limitare il declino funzionale e
a migliorare la qualita della vita della persona nel proprio ambiente familiare,
evitando per quanto possibile, il ricorso al ricovero ospedaliero o in una struttura
residenziale che potrebbero generare traumi per I'anziano o per la persona non
autosufficiente, oltre che generare dei costi ingenti a carico della famiglia. In ogni
caso la ASL assicura la continuita tra I'assistenza ospedaliera e l'assistenza
territoriale a domicilio.

Ad integrare la domiciliarita concorrono anche i comuni, che organizzano un
Servizio di Assistenza Domiciliare, che puo essere chiamato SAD, AD o in altro
modo a seconda dei territori, e che si caratterizza per un contenuto della
prestazione a maggiore rilevanza sociale.

Laddove non sia possibile 0 non risulti appropriata I'assistenza domiciliare,
esistono servizi residenziali e semi-residenziali dedicati alla non autosufficienza.
Nel primo caso, si tratta di strutture con caratteristiche alberghiere, che ospitano
in via temporanea o definitiva la persona non autosufficiente. Esse possono
assumere diverse forme e diverse denominazioni a seconda della regione di
appartenenza: ad esempio, RSA, Case protette, Case di riposo, Case albergo,
Comunita alloggio. Nel caso dei servizi semiresidenziali, ci si riferisce a servizi
erogati in strutture di tipo diurno (per esempio, i Centri Diurni) che sostengono gli
anziani che sono solitamente in condizioni di parziale autosufficienza o di grave
decadimento cognitivo.
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La gia citata indagine Istat in tema di presidi residenziali socio-assistenziali e
socio-sanitari rileva che, al 31 dicembre 2015, i presidi residenziali socio-
assistenziali e socio-sanitari attivi in Italia erano 12.828, con disponibilita
complessiva di 390.689 posti letto (6,4 ogni 1.000 persone residenti). Rilevanti,
ancora una volta, gli squilibri territoriali: I'offerta raggiunge i piu alti livelli nelle
regioni del Nord, dove si concentra il 64% dei posti letto (9,1 ogni 1.000 residenti)
e tocca i valori minimi nel Mezzogiorno, dove si concentra il 10,4% (soltanto 2,9
posti letto ogni 1.000 residenti). Le unita socio-sanitarie assistono prevalentemente
utenti anziani (autosufficienti e non autosufficienti) destinando a questa categoria
di ospiti I'81% dei posti letto disponibili. Gli ospiti anziani non autosufficienti sono
oltre 218 mila. Tra gli anziani piu della meta sono ultra ottantacinquenni e in tre
casi su quattro sono donne. Molto inferiore & la quota di posti letto rivolta alle
persone con disabilita o agli adulti con disagio sociale (rispettivamente 1'8%, e il
5%). La parte residuale dell’'offerta (4%) si divide tra le altre tipologie di ospiti
(persone affette da patologie psichiatriche, persone con dipendenze patologiche,
minori, immigrati/stranieri e multiutenza).

Scendendo piu nel dettaglio, la stessa indagine Istat mostra come la spesa
rivolta ai disabili® risulti aumentare nel tempo sia in valore assoluto che in rapporto
alla popolazione di riferimento: da 1.478 euro annui pro-capite nel 2003
('incidenza sulla spesa sociale dei Comuni era pari al 19,7%) a 2.854 euro pro-
capite nel 2016 (il 25,5% della spesa sociale). Per le persone con disabilita le
principali voci di spesa sono riconducibili ai centri diurni (ovvero strutture che
offrono assistenza ai disabili e supporto alle famiglie durante il giorno) e alle
strutture residenziali. Sono oltre 26mila le persone disabili che utilizzano i centri
diurni mentre altre 17mila circa beneficiano di contributi comunali per centri privati
convenzionati. | servizi con il maggior numero di utenti sono il servizio sociale
professionale, che ogni anno prende in carico oltre 240mila persone per valutare
le problematiche e indirizzarle ai vari tipi di servizi; il sostegno socio-educativo
scolastico, che fornisce assistenza a oltre 65.800 persone l'anno, l'assistenza
domiciliare socio-assistenziale, che offre assistenza a piu di 43mila persone I'anno.
Anche per l'assistenza rivolta ai disabili le differenze territoriali sono rilevanti:
mediamente un disabile residente al Nord-est usufruisce di servizi e interventi per
una spesa annua di oltre 5.150 euro mentre al Sud il costo dei servizi ricevuti € di
quasi 865 euro pro-capite.

9 Sj ricorda che la popolazione di riferimento per I'area disabili & data le persone disabili con eta
inferiore a 65 anni.
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FIGURA 3. SPESA PRO-CAPITE PER INTERVENTI E SERVIZI SOCIALI NELL'AREA DISABILIZ, Anno 2016,
datiin euro
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Figura 5: spesa pro-capite per interventi e servizi sociali nell'area disabili (anno 2016). Fonte: ISTAT.

Ulteriori dati utili vengono offerti dalla gia citata indagine della Ragioneria
Generale dello Stato (RGS) sulla spesa pubblica complessiva per LTC. Il rapporto
della RGS considera l'aggregato di spesa pubblica LTC in coerenza con le
indicazioni metodologiche contenute nelle linee guida elaborate dallOCSE sulla
base dei criteri di classificazione del System of Health Accounts (SHA). In
particolare, esso comprende, oltre alla componente di spesa sanitaria per LTC, la
spesa per interventi socio-assistenziali erogati in qualsiasi forma e a qualsiasi
livello di governo. In Italia, tali interventi comprendono tre componenti: la spesa
sanitaria per LTC, le indennita di accompagnamento e gli interventi socio-
assistenziali, erogati a livello locale, rivolti ai disabili e agli anziani non
autosufficienti.

Nell'ultimo rapporto, realizzato nel 2020 e riferito al 2019, la spesa pubblica
complessiva per LTC ammonta all'1,75% del PIL, di cui la parte erogata a soggetti
con piu di 65 anni rappresenta il 72,8%. La componente sanitaria e le indennita di
accompagnamento coprono complessivamente 1'85,2% della spesa totale per LTC
(rispettivamente, il 39,9% e il 45,3%). Il restante 14,8% e rappresentato dalle altre
prestazioni assistenziali, comprendenti prestazioni, prevalentemente in natura,
erogate in via principale, se non esclusiva, dai comuni singoli o associati a favore
degli anziani non autosufficienti, dei disabili, dei malati psichici e delle persone
dipendenti da alcool e droghe.

La componente sanitaria per LTC & pari a 12.386 milioni di euro e rappresenta
lo 0,7% del PIL nel 2019 — in crescita nelle previsioni di medio-lungo termine del

68



MEF® - e il 10,8% della spesa sanitaria complessiva®’. La spesa sanitaria
comprende® linsieme delle prestazioni sanitarie erogate a persone non
autosufficienti che, per senescenza, malattia cronica o limitazione mentale,
necessitano di assistenza continuativa. In Italia, tale componente include, oltre
all'assistenza territoriale rivolta agli anziani e ai disabili (articolata in assistenza
ambulatoriale e domiciliare, assistenza semi-residenziale e assistenza
residenziale), l'assistenza psichiatrica, l'assistenza rivolta agli alcolisti e ai
tossicodipendenti, I'assistenza ospedaliera erogata in regime di lungodegenza,
una quota dell'assistenza integrativa, dell’assistenza protesica e dell’assistenza
farmaceutica erogata in forma diretta o per conto.

Il rapporto individua tre categorie principali di assistenza sulla base delle
prestazioni erogate in materia di LTC: assistenza residenziale agli anziani e ai
disabili, assistenza non-residenziale rivolta alla stessa categoria di soggetti e,
infine, assistenza, in qualunque forma erogata, rivolta a soggetti affetti da
dipendenze (alcolisti e tossicodipendenti) o patologie psichiatriche.

La componente beneficiaria delle prestazioni sanitarie di LTC per assistenza ad
anziani e disabili®®, dal punto di vista anagrafico, e costituita prevalentemente dagli
ultrasettantacinquenni.

La stessa considerazione vale per la composizione demografica della spesa in
“altre prestazioni LTC”. Queste ultime sono prestazioni in natura, riconosciute in
forma residenziale e semi-residenziale e, in misura residuale, prestazioni in
denaro. Le prime due costituiscono il 60% della spesa, mentre i trasferimenti in
denaro costituiscono il residuale 40% della spesa. Per il 2019, la spesa pubblica
relativa all'insieme delle prestazioni per LTC, di natura non sanitaria e non
riconducibili alle indennita di accompagnamento, € stimata in 0,26 punti percentuali
di PIL e le previsioni indicano un valore dello 0,46% nel 2070.

9 La crescita del peso delle prestazioni di LTC sul’economia nazionale € legata principalmente alla
componente demografica, fattore di forte espansione del rapporto fra spesa sanitaria per LTC e
PIL. L’invecchiamento della popolazione, e il conseguente aumento degli anziani, si traduce infatti
in un maggior consumo di prestazioni riconducibili alle componenti di assistenza residenziale e
non ad anziani e a disabili. L'effetto del cambiamento demografico riguardera pero la sola
componente di spesa per LTC e non la spesa sanitaria nel suo complesso, diversamente
interessata dalle dinamiche demografiche del paese. La variazione della struttura demografica,
infatti — si commenta nel rapporto - contribuisce alla dinamica della spesa sanitaria nella misura
del 60% per la componente LTC e nella misura del 20% quando si considera la spesa sanitaria
totale.

97 “Fino al 2019, la spesa per tale componente corrisponde alla spesa rilevata dai Conti della
Sanital28 riferita alla spesa per “assistenza (sanitaria) a lungo termine (LTC) — HC.3". A partire
dal 2019, la spesa ¢ stimata sulla base della matrice costi-prestazioni che consente di passare
dalla previsione di breve periodo, articolata per fattore di costo, alla spesa articolata per tipologia
di prestazionel29, coerentemente con le risultanze del modello di medio-lungo periodo” in Le
tendenze di medio-lungo periodo del sistema pensionistico e socio-sanitario, RGS, 2020 (p. 130).

9% Rispetto al precedente Rapporto, i coefficienti della matrice sono stati aggiornati sulla base dei
dati rilevati con il modello LA per I'anno 2018.

9 Al contrario, la componente relativa alle dipendenze e ai malati psichiatrici, evidenzia un consumo
piu elevato da parte dei piu giovani rispetto agli anziani
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Complessivamente, le tre diverse componenti della spesa in Long Term Care
services - la componente sanitaria, le indennita di accompagnamento e le “altre
prestazioni di LTC” — assorbono rispettivamente il 39,9%, il 45,4% e il 14,8%.
Quasi il 75% della spesa e destinato agli anziani non autosufficienti oltre 65 anni.
Tale percentuale risulta piu elevata, secondo i dati del rapporto Mef-RGS, per le
indennita di accompagnamento e per le altre prestazioni per LTC e piu contenuta
per la componente sanitaria, la quale include servizi non necessariamente correlati
allanzianita e allinvecchiamento (assistenza psichiatrica, assistenza ai
tossicodipendenti, assistenza integrativa, assistenza protesica e assistenza
farmaceutica). La composizione percentuale della spesa rimane pressoché
invariata nella prospettiva di medio-lungo termine effettuata dalla RGS, con una
lieve crescita della rilevanza delle “altre prestazioni LTC” a scapito delle altre due
componenti.

Secondo la distinzione sopra riportata per macrofunzioni della spesa di LTC,
nel 2019 le prestazioni monetarie (cash benefits) hanno rappresentato il 51% della
spesa complessiva per LTC e, nell'ambito dei servizi (spesa in natura), I'assistenza
at home risulta pari a circa il 30% e I'assistenza in institutions a circa il 70%.
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7. | FONDI DEDICATI ALLA SPESA SOCIALE PER LA DISABILITA

Gli interventi in materia di sostegno alle persone in stato di disabilita e alle loro
famiglie sono erogati attraverso diverse fonti di finanziamento integrate a livello
nazionale, regionale e locale.

Nell'ultimo decennio, in particolare, alcuni interventi del legislatore nazionale
hanno incrementato I'afflusso di risorse e il novero dei fondi appositamente
destinati a finanziare interventi a sostegno di persone con disabilita.
Recentemente, ne & stato parzialmente sancito il carattere strutturale!, al fine di
garantire la progettazione di interventi locali sul medio e lungo termine.

| fondi dello Stato sono rivolti primariamente al sostegno delle persone non
autosufficienti e, contemporaneamente, tutelano le persone con disabilita nelle
situazioni di maggiore disagio sociale ed economico.

L'ultimo intervento del legislatore in ambito di finanziamento di misure in materia
di disabilita é stato realizzato dalla legge di Bilancio 2021 (legge n.178 del 2020).

Tra le diverse innovazioni apportate dalla legge n.178 del 2021 — e qui riportate
- la novita piu importante é l'istituzione di un Fondo per il sostegno del ruolo di cura
e di assistenza del caregiver familiare (art. 1, comma 334) destinato alla copertura
finanziaria degli interventi legislativi per il riconoscimento dellattivita non
professionale del prestatore di cure familiare, come definita dall'articolo 1, comma
255, della legge di bilancio per il 2018 (legge n. 205/2017). Tale fondo e stato
inserito nello stato di previsione del Ministero del lavoro e delle politiche sociali,
con una dotazione nel triennio di programmazione 2021-2023 pari a 30 milioni di
euro per ciascun anno®,

Nella stessa direzione si collocano gli interventi previsti dai commi 365 e 366
della medesima legge, introdotti nel corso dellesame alla Camera, i quali
autorizzano la spesa di 5 milioni di euro per ciascuno degli anni 2021, 2022 e 2023
— importo che costituisce al contempo limite massimo di spesa — per |l
riconoscimento di un contributo mensile, fino ad un massimo di 500 euro netti, in
favore delle madri disoccupate o monoreddito, che fanno parte di nuclei familiari
monoparentali, con figli disabili a carico??.

Per il riconoscimento del suddetto contributo, la disabilita deve essere
riconosciuta in misura non inferiore al 60 per cento (art.1, co. 365).

100 £ j| caso del Fondo per le non autosufficienze, la cui dotazione ha assunto carattere strutturale a
partire dal 2016 per poi crescere progressivamente negli anni successivi.

101 | a dotazione e stata incrementata di 5 milioni nel corso del’esame alla Camera.

102 |_a definizione dei criteri di individuazione dei destinatari del contributo, nonché delle modalita di
presentazione delle relative domande e di erogazione, & demandata ad apposito decreto del
Ministro del lavoro e delle politiche sociali, di concerto con il Ministro del’economia e delle
finanze, da emanarsi entro 60 giorni dalla data di entrata in vigore del provvedimento (comma
366).
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E stato inoltre istituito nello stato di previsione del Ministero della salute un

“Fondo per I'Alzheimer e le demenze” (art.1, co. 330-332: si veda sotto), con una
dotazione pari a 5 milioni di euro per il 2021, 2022 e 2023.

la

In aggiunta alle risorse stanziate all’'interno dei fondi istituiti e sopra menzionati,
legge di bilancio ha stanziato all'interno di fondi gia in essere e di progetti

dedicati alla disabilita le seguenti risorse per I'annualita del 2021:

103

104

200 milioni di euro per il Fondo per la disabilita e la non autosufficienza, come
previsto dall'art. 330 della legge di bilancio 20201,

668, 9 milioni di euro per il Fondo per le non autosufficienze

23,7 milioni di euro per il Fondo per il sostegno del ruolo di cura e di assistenza
del caregiver familiare nello stato di previsione del MEF da trasferire alla
Presidenza del Consiglio dei Ministri

30 milioni di euro per il nuovo Fondo per la copertura finanziaria di interventi
legislativi finalizzati al riconoscimento del valore sociale ed economico delle
attivita di cura a carattere non professionale del cd caregiver (art.1 co0.334)
76,1 milioni di euro per il Fondo per I'assistenza alle persone con disabilita
grave prive del sostegno familiare (Fondo “Dopo di noi”)

50 milioni (art.1, co. 454-456) volti ad incrementare la dotazione del Fondo per
la cura dei soggetti con disturbo dello spettro autistico (cd. Fondo autismo)
400.000 euro (art.1, co. 156) di contributo in favore della Federazione italiana
per il superamento dell’handicap (FISH%) Onlus di cui all'articolo 1, comma
337% della legge n. 160 del 2019 (Bilancio di previsione dello Stato per I'anno
finanziario 2020 e bilancio pluriennale per il triennio 2020-2022).

La legge di Bilancio 2020 prevedeva, all'art. 330, che, al fine di dare attuazione a interventi in
materia di disabilita finalizzati al riordino e alla sistematizzazione delle politiche di sostegno alla
disabilita, nello stato di previsione del Ministero del lavoro e delle politiche sociali fosse istituito
un fondo denominato «Fondo per la disabilita e la non autosufficienza», con una dotazione
pari a 29 milioni di euro per lI'anno 2020, a 200 milioni di euro per I'anno 2021 e a 300 milioni
di euro annui adecorrere dall'anno 2022. Il nuovo fondo non va confuso con il Fondo per la non
autosufficienza (si veda sotto) istituito invece con la legge finanziaria del 2007 e reso strutturale
dal 2016.

La Fish & una federazione di associazioni nazionali e locali nata nel 1994 che si propone di
promuovere politiche di superamento dell’handicap, partendo dai principi di tutela dei diritti umani
e civili delle persone con disabilita e dalle Regole standard dell'Organizzazione delle Nazioni
Unite contenuti all'interno della Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita. La FISH
rappresenta per le associazioni che vi aderiscono una voce unitaria nei confronti delle principali
istituzioni del Paese. La federazione interviene per garantire la non discriminazione, la
eguaglianza delle opportunita e I'integrazione sociale delle persone con disabilita in tutti gli ambiti
della vita con particolare attenzione alla condizione delle persone con disabilita complesse e al
sostegno per i loro nuclei familiari.

105 || citato comma prevede che al fine di garantire I'attivita di inclusione e promozione sociale
delle persone con disabilita svolta dalla FISH — Federazione italiana per il superamento
dell'handicap Onlus -, & autorizzata la spesa di 400.000 euro annui per ciascuno degli anni 2020,
2021 e 2022.
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un milione di euro al'Unione Italiana dei ciechi e degli Ipovedenti'®® (UICI) Onlus
(art. 1, co. 369).

un milione di euro al fine di sostenere 'Ente nazionale per la protezione e
I'assistenza dei sordi?” (ENS) Onlus (art.1, co. 370).

70 milioni di euro di incremento del contributo alle scuole paritarie previsto dalla
legge n. 89 del 2016 in proporzione agli alunni con disabilita frequentanti. Il
contributo annuo & di 82,2 milioni di euro a decorrere dal 2021.

Si é inoltre stabilizzato (art.1, co. 385), a decorrere dal 2021, il contributo annuo

di € 500.000 attribuito per il 2020 dall'art. 1, co. 333, della legge n.160 del 2019
(legge di bilancio 2020) — che ora viene novellato - alle attivita del “progetto
Filippide1% al fine di favorire la realizzazione di progetti di integrazione dei disabili
attraverso lo sport.

106

107

108

109

L'Unione italiana dei ciechi e degli ipovedenti ONLUS (UICI), & un ente morale con personalita
giuridica di diritto privato, cui la legge e lo statuto affidano la rappresentanza e la tutela degli
interessi morali e materiali dei non vedenti e degli ipovedenti nei confronti della pubblica
amministrazione. L'UICI € un'associazione costituita esclusivamente da non vedenti e ipovedenti.
Per associarsi occorre infatti avere un visus non superiore ai 3/10 (inteso con correzione).
Tuttavia, per raggiungere i suoi obiettivi, essa ha bisogno del supporto di persone vedenti che
possono lavorare al suo interno come dipendenti o volontari.

L'associazione ha creato strumenti e strutture operativi come il Centro Nazionale del Libro
Parlato, I'l.Ri.Fo.R. (Istituto per la Ricerca, la Formazione e la Riabilitazione), il centro studi e
riabilitazione "Le Torri" di Tirrenia, I'U.N.1.Vo.C. (Unione Nazionale Italiana Volontari pro Ciechi),
I'INVAT (Istituto Nazionale di valutazione ausili e tecnologie) e la IURA (Agenzia per i diritti delle
persone con disabilita). L'Unione ha anche istituito la Sezione ltaliana della Agenzia
Internazionale per la Prevenzione della Cecita e fa parte, quale membro fondatore, della
Federazione tra le Associazioni Nazionali delle persone con Disabilita (FAND) e dal 2019 fa parte
del Comitato Testamento Solidale.

L’Ens Onlus € I'ente nazionale preposto alla protezione e I'assistenza dei sordi in Italia nonché
Associazione di promozione sociale iscritta nel relativo registro nazionale con decreto del
Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali del 10.10.2002. La missione dellENS & l'integrazione
delle persone sorde nella societa, la promozione della loro crescita, autonomia e piena
realizzazione umana.

Ai sensi della L. 12 maggio 1942 n. 889 I'ENS é stato eretto ad ente morale ed ai sensi della L.
21 agosto 1950 n. 698 & stato riconosciuto quale ente morale per la protezione e I'assistenza dei
sordi

Legge 26 maggio 2016, n. 89, Conversione in legge, con modificazioni, del decreto-legge 29
marzo 2016, n. 42, recante disposizioni urgenti in materia di funzionalita del sistema scolastico e
della ricerca.

Dal sito ufficiale si evince che il “Progetto Filippide” € una derivazione dell’Associazione Sport e
Societa, societa sportiva dilettantistica affiliata alla FISDIR (Federazione italiana sport paralimpici
degli intellettivo relazionali) e riconosciuta dal Comitato Italiano Paralimpico (CIP), che svolge
attivita di allenamento e preparazione a competizioni sportive per soggetti affetti da autismo e
sindromi rare ad esso correlate.
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Ripartizione delle principali risorse in tema di disabilita

nella legge bilancio 2021 . .. Altri contributi
Contributo scuole paritarie

5%

1% Fondo Caregiver
2%
Fondo autismo
4%
. Fondo "Dopo di Noi"
B Fondo Caregiver 6%

Fondo per la disabilita e la
non autosufficienza
15%

Fondo per la disabilita e la non
autosufficienza
M Fondo per le non autosufficienze
Fondo per il sostegno

dei caregiver...
M Fondo per il sostegno dei caregiver

m Fondo "Dopo di Noi"
H Fondo autismo
m Contributo scuole paritarie

M Altri contributi (Fondo Alzheimer; Risorse di Fondo per le non
cui agli art. 365-366; Contributi FISH, UICI, autosufficienze
ENS; Progetto Filippide) 50%

Prima di procedere all’analisi dei principali fondi attualmente in essere dedicati alla
materia della disabilita, si conclude I'analisi delle principali aree di intervento della
legge di bilancio 2021 in materia facendo riferimento all’approvvigionamento del
materiale necessario per fronteggiare 'emergenza da COVID-19 da parte di RSA,
case di riposo, centri di servizi per anziani, gestiti da enti pubblici e da enti privati
accreditati

L'art. 1, comma 495, della legge di bilancio 2021 reca, per il 2021, analoga
misura a quella prevista per il 2020 dall'art. 19-ter del Decreto Ristori (decreto
legge 137 del 2020, convertito con legge 24 dicembre 2020, n. 176), con la finalita
di sostenere le strutture private accreditate che, in virtu di provvedimenti regionali,
abbiano sospeso le attivita di erogazione delle prestazioni sanitarie ambulatoriali
e residenziali per effetto del COVID-19. La misura si applica anche agli acquisti di
prestazioni socio-sanitarie per la sola parte a rilevanza sanitaria.

Piu in particolare, le regioni e le province autonome possono riconoscere alle
strutture private accreditate destinatarie di apposito budget per il 2021 (che
abbiano sospeso le ordinarie attivita di ricovero e ambulatoriali), acconti fino ad un
massimo del 90 per cento del budget assegnato alle medesime strutture private
accreditate nellambito degli accordi e dei contratti (di cui all'articolo 8-quinquies
del D. Lgs. n. 502 del 1992), stipulati per il 2021, ferma restando la garanzia
dell’equilibrio economico del Servizio sanitario regionale.
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Il predetto riconoscimento tiene conto, pertanto, sia delle attivita
ordinariamente erogate nel corso del 2021 di cui deve essere rendicontata
I'effettiva produzione, sia, fino a concorrenza, del predetto limite massimo del
90 per cento del budget, di un contributo una tantum legato all’emergenza in
corso ed erogato dalle regioni e province autonome nelle quali insiste la
struttura destinataria di budget, a ristoro dei soli costi fissi comunque sostenuti
dalla struttura privata accreditata e rendicontati dalla stessa struttura che, sulla
base di uno specifico provvedimento regionale, ha sospeso le attivita previste
dai relativi accordi e contratti stipulati i per lanno 2021. Resta fermo il
riconoscimento, nelllambito del budget assegnato per il 2021, in caso di
produzione del volume di attivita superiore al 90 per cento e fino a concorrenza del
budget previsto negli accordi e contratti stipulati per l'anno 2021, come
rendicontato dalla medesima struttura interessata.

7.1. Fondo nazionale per la hon autosufficienza

Il legislatore ha istituito il Fondo nazionale per la non autosufficienza

(art. 1, comma 1264, della legge n. 296 del 2006 - Legge finanziaria 2007) allo
scopo di potenziare l'assistenza, i servizi e i progetti di vita indipendente per le
persone con disabilita e non autosufficienti gravi e per il sostegno di coloro che se
ne prendono cura, favorendo in particolare la permanenza presso il proprio
domicilio ed evitando il rischio di istituzionalizzazione.

Le finalita degli interventi a valere sul FNA come definite dall’articolo 2, commi
1 e 2, del DM 26 settembre 2016 (Riparto delle risorse finanziarie del Fondo
nazionale per le non autosufficienze, per l'anno 2016) sono richiamate
integralmente all'interno del Piano per la non autosufficienza richiama. Le risorse
del Fondo sono destinate alla realizzazione di prestazioni, interventi e servizi
assistenziali nelllambito dell'offerta integrata di servizi socio-sanitari in favore di
persone non autosufficienti. A tal fine, vengono individuate tre aree di intervento
prioritarie riconducibili ai livelli essenziali delle prestazioni, nelle more della
determinazione del costo e del fabbisogno standard ai sensi dell’articolo 2, comma
2, lettera f), della legge n.42 del 2009 (Delega al Governo in materia di federalismo
fiscale):

a) lattivazione o il rafforzamento del supporto alla persona non
autosufficiente e alla sua famiglia attraverso l'incremento dell'assistenza
domiciliare, anche in termini di ore di assistenza personale e supporto familiare,
al fine di favorire l'autonomia e la permanenza a domicilio, adeguando le
prestazioni alla evoluzione dei modelli di assistenza domiciliari;
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b) la previsione di un supporto alla persona non autosufficiente e alla sua
famiglia eventualmente anche con trasferimenti monetari nella misura in cui gli
stessi siano condizionati all'acquisto di servizi di cura e assistenza domiciliari
nelle forme individuate dalle Regioni o alla fornitura diretta degli stessi da parte
di familiari e vicinato sulla base del piano personalizzato e in tal senso
monitorati;

c) la previsione di un supporto alla persona non autosufficiente e alla sua
famiglia eventualmente anche con interventi complementari all'assistenza
domiciliare, a partire dai ricoveri di sollievo in strutture sociosanitarie residenziali
e semiresidenziali, nella misura in cui gli stessi siano effettivamente
complementari al percorso domiciliare.

La quasi totalita (90%) delle risorse nazionali destinate agli interventi per
“disabili gravissimi” — che, si ricorda, devono valere almeno per il 50% dei fondi
destinati nella programmazione — viene destinata dalle regioni ad assistenza
indiretta nella forma di trasferimenti monetari. In alcune regioni questa voce
occupa la totalita delle risorse destinate a disabili gravissimi, mentre in altre non
occupa meno del 60%, con una tendenza di lungo periodo a crescere di tale
componente.

| trasferimenti indiretti monetari non vanno confusi con altre prestazioni
economiche a favore delle persone con disabilita gravi o gravissime o non
autosufficienti. Essi rientrano all'interno della categoria dei trasferimenti indiretti,
intesi dal DM 26 settembre 2016 come «un supporto alla persona non
autosufficiente e alla sua famiglia eventualmente anche con trasferimenti monetari
(corsivo aggiunto) nella misura in cui gli stessi siano condizionati all'acquisto di
servizi di cura e assistenza domiciliari nelle forme individuate dalle Regioni o alla
fornitura diretta degli stessi da parte di familiari e vicinato sulla base del piano
personalizzato». Risulta evidente da tale definizione il carattere sostitutivo di
servizi che I'assegno deve assumere, o, come definito all'interno del Piano della
non autosufficienza, “il carattere immanente nel sistema dei servizi territoriali e di
radicamento in essi”.

Le scarse risorse inizialmente stanziate nel fondo - 100 milioni nel 2007 e 200
nel biennio successivo, poi incrementati a 300 e 400 milioni con la finanziaria per
il 2008 per essere pressoché azzerate nel 2011-2012 — unite all’'orizzonte
temporale al piu triennale della progettazione rendevano il fondo tecnicamente
inadeguato a finanziare i livelli essenziali delle prestazioni.

A decorrere dal 2016, l'intera dotazione del Fondo per le non autosufficienze
(FNA) ha assunto carattere strutturale e la dotazione annuale é stata accresciuta:
dai 400 milioni del 2016 ai 450 del biennio 2017-18 fino ai 573,2 milioni di euro nel
2019, di cui 550 strutturali.
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Tuttavia, il Fondo per le non autosufficienze rappresenta un contributo limitato
all'interno della spesa sociale per la disabilita: nel 2019, al suo massimo storico,
essa valeva il 2% del totale delle prestazioni sociali erogate nellambito della
disabilita. Guardando, pero, alla spesa sociale dei comuni nell'area disabilita e
anziani — comprendente quasi meta delle risorse destinate complessivamente alla
funzione sociale da parte dei comuni — la risorse del FNA risultano meno marginali
e, in alcune Regioni, rappresentano una componente maggioritaria — per la
Regione Calabria, le risorse FNA costituiscono piu del 90% della spesa sociale per
disabili e anziani dei comuni nel 2019. Le risorse del Fondo 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.

A queste risorse vanno poi sommate quelle derivanti dai risparmi connessi al
programma straordinario di verifica della permanenza del possesso dei requisiti
sanitari per I'erogazione delle prestazioni di invalidita civile, condotte da INPS nel
periodo 2013-2015, che il legislatore aveva ridestinato al’FNA.

Le risorse sono ripartite annualmente tra le regioni con decreto interministeriale,
previa Intesa in sede di Conferenza Stato-regioni. I| Decreto di riparto del 26
settembre 2016, stabilendo la destinazione delle risorse, ha contemporaneamente
definito, all'articolo 3, la condizione delle persone con disabilita gravissime!®, ma

110 per persone in condizione di disabilita gravissima si intendono le persone beneficiarie
dell'indennita di accompagnamento, di cui alla legge 11 febbraio 1980, n. 18 (Indennita di
accompagnamento agli invalidi civili totalmente inabili), o comunque definite non autosufficienti
ai sensi dell’allegato 3 del DPCM n. 159 del 2013 (Revisione delle modalita di determinazione e
de campi di applicazione delllSEE), e per le quali sia verificata almeno una delle seguenti
condizioni:

a) persone in condizione di coma, Stato Vegetativo (SV) oppure di Stato di Minima Coscienza
(SMC) e con punteggio nella scala Glasgow Coma Scale (GCS)<=10;

b) persone dipendenti da ventilazione meccanica assistita o0 non invasiva continuativa (24/7);

C) persone con grave 0 gravissimo stato di demenza con un punteggio sulla scala Clinical
Dementia Rating Scale (CDRS)>=4;

d) persone con lesioni spinali fra CO/C5, di qualsiasi 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;

€) persone con gravissima compromissione motoria da patologia neurologica o muscolare con
bilancio muscolare complessivo < 1 ai 4 arti alla scala Medical Research Council (MRC), o
con punteggio alla Expanded Disability Status Scale (EDSS) = 9, o 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, anche con eventuale correzione o con residuo perimetrico 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 comportamentale dello spettro autistico ascritta al livello 3
della classificazione del DSM-5;

h) persone con diagnosi di Ritardo Mentale Grave o Profondo secondo classificazione DSM-5,
con QI<=34 e con punteggio sulla scala Level of Activity in Profound/Severe Mental
Retardation (LAPMER) <= 8;

i) ogni altra persona in condizione di dipendenza vitale che necessiti di assistenza continuativa
e monitoraggio nelle 24 ore, sette giorni su sette, per bisogni complessi derivanti dalle gravi
condizioni psicofisiche.
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solo ai fini del riparto, attribuendo agli interventi e servizi loro dedicati il 50% delle
risorse stanziate. Il successivo Decreto di riparto 27 novembre 2017 ha attribuito
le risorse del Fondo, prioritariamente, e comungue in maniera esclusiva per una
guota non inferiore al 50%, per gli interventi a favore di persone in condizione di
disabilita gravissima, ivi inclusi quelli a sostegno delle persone affette da sclerosi
laterale amiotrofica (SLA) e delle persone con stato di demenza molto grave, tra
cui quelle affette dal morbo di Alzheimer (come previsto dall'art. 1, comma 411,
della legge n. 232 del 2016 - legge di bilancio 2017).

Ai sensi dell'art. 1, co. 2 del DM 26 settembre 2016, i criteri di riparto del fondo
si basano su: a) la popolazione residente, per regione, d’eta pari o superiore a 75
anni, nella misura del 60%; b) i criteri utilizzati per il riparto del Fondo nazionale
per le politiche sociali di cui all'articolo 20, comma 8, della legge n. 328 del 200011,
nella misura del 40%.

I DPCM del 21 novembre 2019 di adozione del primo Piano per le non
autosufficienze provvede al riparto delle risorse afferenti al Fondo per le non
autosufficienze relativo al triennio 2019-2021 secondo i criteri precedentemente
nominati. Ai sensi del citato decreto, le risorse sono pari a 573,2 milioni di euro nel
2019, 571 milioni di euro nel 2020 e 568,9 milioni di euro nel 2021.
Successivamente, la legge di bilancio (art. 1 comma 331, della legge n. 160 del 27
dicembre 2019) per I'anno 2020 e per il triennio 2020-2022 ha incrementato il
Fondo per le non autosufficienze di 50 milioni per I'anno 2020 (la dotazione ha
dunque raggiunto i 621 milioni di euro). Con il decreto legge n.34 del 19 maggio
2020 (“D.L. Rilancio”'*?), il Fondo & stato incrementato di 90 milioni di euro per
I'anno 2020, di cui 20 milioni sono destinati interamente alla realizzazione di
progetti per la vita indipendente. Inoltre, la legge di bilancio 2021 ha stanziato
668,9 milioni di euro all'interno del fondo.

Va poi ricordato che l'articolo 37-bis del decreto legge n. 73 del 2021 (c.d.
Decreto Sostegni bis, convertito dalla legge n. 106/2021), ha incrementato di 40
milioni di euro per lI'anno 2022 il Fondo allo scopo di finanziare specificamente
programmi di assistenza domiciliare ed assistenza domiciliare integrata e
potenziare |'assistenza ed i servizi relativi ai progetti di vita indipendente per le
persone con disabilita e non autosufficienti .

Il Piano 2019-2021 si muove nel solco degli interventi passati del Fondo per le
non autosufficienze, intento, sin dalla sua istituzione, ad indirizzare le risorse verso

111 Questo secondo gruppo di indicatori era precedentemente impiegato nella ripartizione delle
risorse 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 territoriali per la disabilita). In mancanza di dati affidabili sulla distribuzione delle
persone non autosufficienti tra le diverse regioni d’ltalia, gli indicatori sono stati mantenuti nel
Piano per la non autosufficienza secondo un criterio di continuita e di spesa storica.

112 Decreto legge 19 maggio 2020, n. 34, Misure urgenti in materia di salute, sostegno al lavoro e
all'economia, nonche' di politiche sociali connesse all'emergenza epidemiologica da COVID-19.
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azioni volte a favorire la domiciliarita dell’assistenza e della cura. L’obiettivo di
favorire la permanenza della persona con disabilita all'interno del proprio domicilio
e del proprio contesto sociale e territoriale di appartenenza puo essere perseguito
attraverso il potenziamento dei sistemi di welfare locali e l'integrazione delle
prestazioni sociali e sanitarie, come precedentemente indicato con riferimento ai
sistemi di Long Term Care (LTC). L'incoraggiamento della domiciliarita non
preclude, ovviamente, il finanziamento e il rafforzamento di servizi residenziali e
semi-residenziali.

A conferma delle intenzioni poste fin dal DM 26 settembre 2016 e in armonia
con i principi richiamati dell'lCF, il Piano per la non autosufficienza ha adottato un
modello di intervento fondato su sistemi integrati di prestazioni socio-sanitarie, la
cui esistenza €& considerata una condizione preliminare all'implementazione
efficace degli interventi a valere sul FNA. Tale approccio - definito all'interno del
piano «ecologico» - considera la persona nell’lambito del contesto sociale in cui
vive, a partire dalla famiglia e dalla comunita d’appartenenza, e si trova in
coerenza, nello specifico degli interventi di questo Piano, con i principi della
Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita.

Ai fini della definizione del Piano della non autosufficienza, é stata effettuata
una rilevazione straordinaria sui beneficiari degli interventi attuati con le risorse del
FNA aggiornata al 31 dicembre 2018'*%. Secondo quanto riportato all'interno del
Piano per la non autosufficienza, 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. Quanto alla tipologia di patologia e/o menomazione, le
forme piu diffuse sono quelle della demenza molto grave (piu di un quarto dei casi),
delle patologie neurodegenerative (un quinto) e del ritardo mentale grave o
profondo (un sesto). In molti casi, i beneficiari non si riconoscono all'intero di
categorie patologiche specifiche, ma presentano condizioni di dipendenza vitale
da assistenza e monitoraggio continui (ventiquattro ore al giorno, sette giorni su
sette): si tratta di un quarto del totale.

La condizione di disabilita gravissima non esaurisce il novero delle destinazioni
del Fondo per le non autosufficienze. Quest'ultimo finanzia anche interventi per
non autosufficienze “gravi”, ad oggi perd non meglio specificate a livello nazionale
e quindi rimesse nei termini definitori esclusivamente alla programmazione
regionale. Dal punto di vista quantitativo, si tratta di un insieme di beneficiari simile

113 per quanto riguarda gli interventi dedicati ai disabili gravissimi, il Ministero del lavoro e delle
politiche sociali sottolinea che i dati raccolti vanno considerati con prudenza in quanto le
Regioni, le quali, in alcuni casi, pur impegnandosi ad adottare la nuova definizione di disabilita
gravissima entro la fine del 2017, non sono riuscite a concludere il processo. E mancata,
dunque, una generale disponibilita di informazioni di dettaglio e in alcune Regioni i dati non
sono aggiornati o, piu raramente, non allineati alle definizioni nazionali.
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a quello dei gravissimi. Il totale nazionale, infatti, &€ pari a poco piu di 60 mila
personel4,

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 nella programmazione delle risorse loro dedicate.

Infine, anche qualitativamente, le persone assistite a valere sulle risorse FNA
come non autosufficienti gravi non sono in alcun modo identificabili attraverso un
modello unico nazionale di riferimento. In generale, 'accesso € sempre preceduto
da una valutazione multidimensionale a cura di una specifica équipe con
competenze socio-sanitarie, ma non esistono pratiche comuni negli strumenti 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 valutazione, ma senza che da esse discendano differenziazioni nei
servizi e negli interventi attivati o cut-off per la definizione dell'accesso individuabili
a livello nazionale o anche regionale. Indubbiamente piu diffuso per i gravi
l'utilizzo delllSEE, utilizzato sempre seppure in alcune Regioni mediante la
fissazione di soglie di accesso — a livelli decisamente inferiori di quelli prima
esaminati 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 regionale specifici target di intervento (esempio, anziani o
minorenni). In altri, le risorse sono trasferite agli ambiti territoriali (a volte ai distretti
socio-sanitari), che a loro volta individuano beneficiari e interventi secondo le
priorita del territorio.

Agli interventi fino ad ora menzionati si aggiunge una quota del Fondo riservata
a progetti sperimentali in materia di vita indipendente implementati dalle Regioni.
Tali azioni sono realizzate in attuazione del Primo e del Secondo programma di
azione biennale per la promozione dei diritti e l'integrazione delle persone con
disabilita® e sono finanziate per un ammontare complessivo nazionale di 18,7
milioni di euro di cui almeno 14,96 milioni di euro a valere sulla quota del Fondo
per le non autosufficienze. Tale quota é trasferita a ciascuna regione!'® secondo i
criteri di riparto di cui all'art. 1, comma 2, del decreto del Ministro del lavoro e delle
politiche sociali 26 settembre 2016.

1141 dato & fornito dal Piano per la non autosufficienza 2019-21.

115 Adottati con decreto del Presidente della Repubblica del 4 ottobre 2013 e del 12 ottobre 2017
relativamente alla linea di intervento n. 2, «Politiche, servizi e modelli organizzativi per la vita
indipendente e l'inclusione nella societa».

116 | e regioni, seguendo le «Linee di indirizzo per Progetti di vita indipendente», procedono al
trasferimento delle risorse spettanti agli ambiti territoriali, secondo quanto previsto nella
programmazione regionale.
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7.2. Fondo per la disabilita e la non autosufficienza

Come anticipato nell'introduzione del paragrafo, la legge di bilancio 2020 (legge
n. 160 del 2019) ha avviato un’operazione di riordino e razionalizzazione che ha
previsto, tra le altre misure, listituzione di un fondo a carattere strutturale
integrativo al Fondo per le Non Autosufficienze. Il piu recente fondo, denominato
“Fondo per la disabilita e la non autosufficienza”, ha ricevuto una dotazione
iniziale di 29 milioni di euro per il 2020, di 200 milioni di euro per il 2021 —
confermati dalla legge di bilancio 2021 - e di 300 milioni di euro annui a decorrere
dal 2022, le cui risorse sono indirizzate all’attuazione di interventi a favore della
disabilita, finalizzati al riordino e alla sistematizzazione delle politiche di sostegno
alla disabilita.

7.3. Fondo per I'Alzheimer e le demenze

La legge di bilancio 2021 ha istituito nello stato di previsione del Ministero della
salute un “Fondo per I'Alzheimer e le demenze” (art.1, co. 330-332), con una
dotazione pari a 5 milioni di euro per ogni annualita tra il 2021 e il 2023. Il Fondo &
destinato al finanziamento delle linee di azione previste dalle Regioni e delle
Province autonome in applicazione del Piano nazionale demenze (secondo legge
di bilancio 2021, art.1, co. 331) per le strategie di promozione e miglioramento della
qualita e dellappropriatezza degli interventi assistenziali nel settore delle
demenze.

Nello specifico, le risorse sono destinate a migliorare la protezione sociale delle
persone affette da demenza e a garantire in tal modo la diagnosi precoce e la
presa in carico tempestiva delle persone affette da malattia di Alzheimer (art. 1,
co. 330). Il Fondo e volto inoltre a finanziare gli investimenti effettuati delle Regioni
e delle Province autonome anche mediante I'acquisto di apparecchiature sanitarie,
finalizzati al potenziamento della diagnosi precoce del trattamento del
monitoraggio dei pazienti con malattia di Alzheimer, anche al fine di migliorare il
processo di presa in carico dei pazienti stessi.

Le risorse del presente fondo stanziate per il triennio 2021-2023 sono a valere
sul Fondo per le esigenze indifferibili di cui all'articolo 209 della legge di bilancio.
Il comma 332 demanda ad un decreto del Ministro della salute, di concerto con il
MEF, da adottare entro 60 giorni dalla data di entrata in vigore della legge di
bilancio, previa intesa in sede di Conferenza permanente Stato-Regioni,
I'individuazione dei criteri e delle modalita di riparto del predetto Fondo, oltre che
il sistema di monitoraggio dell'impiego delle somme.
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7.4. Fondo per il sostegno del ruolo di cura e di assistenza del
caregiver familiare

Negli ultimi anni, il legislatore ha voluto riconoscere il valore sociale ed
economico dell'attivita di cura non professionale del caregiver familiare e lo ha fatto
per la prima volta attraverso listituzione, con legge di bilancio 2018 (comma 254
della_legge n.205 del 2017), presso la Presidenza del Consiglio dei ministri di un
Fondo per il sostegno del titolo di cura e di assistenza del caregiver familiare con
una dotazione iniziale di 20 milioni di euro per ciascun anno del triennio 2018-
2020.

La legge di bilancio 2019 (art. 1, co. 483-484, della legge n.145 del 2018) ha
disposto l'incremento del Fondo di 5 milioni di euro per ciascun anno del triennio
2019-2021. Pertanto, la rimodulazione complessiva della dotazione del Fondo é di
25 milioni nel 2019 e 2020, e di 5 milioni per il 2021. Tale ripartizione e stata
integrata dalla legge di bilancio 2021, la quale ha stanziato una dotazione di 23,7
milioni di euro per I'annualita in atto.

Le somme residue e non impiegate del Fondo, al termine di ciascun esercizio
finanziario, dovranno essere versate all'entrata del bilancio dello Stato per essere
riassegnate al medesimo Fondo. Tale previsione appare motivata dal fatto che la
legge di bilancio 2018 ha finalizzato le risorse del Fondo al sostegno "di interventi
legislativi per il riconoscimento del valore sociale ed economico dell'attivita di cura
non professionale del prestatore di cure familiare". Tali interventi legislativi non
sono stati finora approvati; di conseguenza, presumibilmente, le risorse del Fondo
per il 2018 non sono state del tutto utilizzate. Il decreto legge n. 86 del 20187 ha
diversamente finalizzato le risorse del Fondo, prevedendo che queste siano
destinate ad interventi in materia, adottati secondo criteri e modalita stabiliti con
decreto del Presidente del Consiglio, ovvero del Ministro delegato per la famiglia
e le disabilita, di concerto con il Ministro del lavoro e delle politiche sociali, sentita
la Conferenza unificata.

Il 16 ottobre 2020 in sede di Conferenza Unificata e stato espresso il parere
favorevole da parte delle regioni, di UPI e dell’ANCI, sul decreto di riparto a favore
delle regioni del Fondo che ha portato a termine l'iter di approvazione parlamentare
iniziato nel 2017, sebbene manchino le firme dei due ministeri competenti
(Ministero del lavoro e delle politiche sociali e Ministero della famiglia e delle pari
opportunita) affinché il testo diventi vigente.

Il decreto di riparto prevede che le risorse, destinate alle Regioni e distribuite in
seguito a Comuni ed enti territoriali, devono essere impiegate prioritariamente per

117 Decreto legge 12 luglio 2018, n. 86, Disposizioni urgenti in materia di riordino delle attribuzioni
dei Ministeri dei beni e delle attivita culturali e del turismo, delle politiche agricole alimentari e
forestali e delllambiente e della tutela del territorio e del mare, nonché in materia di famiglia e
disabilita.
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sostenere caregiver di persone in condizione di disabilita gravissima®!®, ai
caregiver di coloro che non hanno avuto accesso alle strutture residenziali a causa
delle disposizioni normative emergenziali comprovata da idonea documentazione
e a programmi di accompagnamento finalizzati alla deistituzionalizzazione e al
ricongiungimento del caregiver con la persona assistita.

Resta ferma la nozione di caregiver familiare, gia precedentemente richiamata,
posta dall'art. 1, comma 255, della legge di bilancio 2018 (legge n. 205 del 27
dicembre 2017119).

7.5. Fondo caregiver (ex legge di bilancio 2021)

Il legislatore ha confermato l'attenzione rivolta agli sforzi di riconoscimento del
ruolo dei caregiver familiari istituendo, attraverso la legge di bilancio 2021, un
Fondo per la copertura finanziaria di interventi legislativi finalizzati al
riconoscimento del valore sociale ed economico delle attivita di cura a carattere
non professionale dei caregiver (prestatore di cure) familiare.

Il Fondo cd. caregiver, previsto all'interno del comma 334 della legge di bilancio,
e destinato alla copertura finanziaria degli interventi legislativi per il riconoscimento
dell'attivita non professionale del prestatore di cure familiare, come definita
dall'articolo 1, comma 255, della legge di bilancio per il 2018 (legge n. 205/2017),
con una dotazione di 30 milioni per ciascun anno del triennio di programmazione
di bilancio 2021-2023.

Il presente Fondo, a differenza del preesistente Fondo per il sostegno del ruolo
di cura e di assistenza del caregiver familiare, sara iscritto nello stato di previsione
del Ministero del lavoro e delle politiche sociali.

118 “Disabilita gravissima” cosi come definita dall'articolo 3 del decreto 26 settembre 2016 di riparto
del Fondo nazionale per le non autosufficienze (anno 2016) del Ministro del lavoro e delle politiche
sociali.

119 Sj ricorda che la norma definisce il caregiver familiare la persona che assiste e si prende cura del
coniuge, dell'altra parte dell'unione civile tra persone dello stesso sesso o del convivente di fatto
ai sensi della legge n. 76 del 20 maggio 2016, di un familiare o di un affine entro il secondo grado,
ovvero, in presenza di un handicap grave, di un familiare entro il terzo grado che, a causa di
malattia, infermita o disabilita, anche croniche o degenerative, non sia autosufficiente e in grado
di prendersi cura di sé, sia riconosciuto invalido in quanto bisognoso di assistenza globale e
continua di lunga durata , o sia titolare di indennita di accompagnamento.
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7.6. Fondo per I'assistenza alle persone con disabilita grave prive
del sostegno familiare (Fondo “Dopo di noi”)

La legge n. 112 del 22 giugno 2016 contenente Disposizioni in materia di
assistenza in favore delle persone con disabilita grave prive del sostegno familiare
— c.d. “Dopo di noi”-, nel rispetto delle competenze in tema di assistenza
assegnate dalla Riforma del Titolo V ai diversi livelli di governo, si limita a delineare
il quadro di obiettivi da raggiungere in maniera uniforme sul territorio nazionale.
L'intervento legislativo e rivolto a persone affette da “disabilitd grave, non
determinata dal naturale invecchiamento o da patologie connesse alla senilita,
prive di sostegno familiare in quanto mancanti di entrambi i genitori o perché gli
stessi non sono in grado di sostenere le responsabilita della loro assistenza”. Lo
stato di disabilita cui si fa riferimento & quello previsto dall'articolo 3, comma 3,
della Legge 104 del 1992.

La legge riveste particolare importanza perché prevede interventi di
residenzialita a finanziamento misto pubblico/privato volti a favorire percorsi di
deistituzionalizzazione e di supporto alla domiciliarita delle persone con disabilita
grave in abitazioni o gruppi-appartamento che riproducono condizioni abitative e
relazionali della casa familiare. Si prevedono inoltre detrazioni sulle spese
sostenute per sottoscrivere polizze assicurative e contratti a tutela dei disabili gravi
nonché esenzioni e sgravi su trasferimenti di beni dopo la morte dei familiari,
costituzione di trust e altri strumenti di protezione legale.

Uno dei contributi di maggiore rilievo offerti dalla legge n.112 del 2016 consiste
nell'istituzione (art.3) di un apposito Fondo per I'assistenza alle persone con
disabilita grave prive del sostegno familiare (Fondo “Dopo di noi”) al fine di
potenziare i percorsi di accompagnamento per l'uscita dal nucleo familiare di
origine e per la deistituzionalizzazione delle persone con disabilita grave. Il Fondo
finanzia inoltre gli interventi di supporto alla domiciliarita e i programmi di
accrescimento della consapevolezza, di abilitazione e di sviluppo delle
competenze per la gestione della vita quotidiana e per il raggiungimento del
maggior livello di autonomia possibile.

Le risorse stanziate sono state pari a 90 milioni di euro per il 2016, 38,3 milioni
di euro per il 2017 e 56,1 milioni annui a patire dal 2018. Conseguentemente, il
comma 400 della legge di stabilita 2016 (legge n.208 del 2015) ha istituito presso
il Ministero del lavoro e delle politiche sociali un Fondo destinato "alla copertura
finanziaria di interventi legislativi recanti misure per il sostegno di persone con
disabilita grave prive di legami familiari" (cap. 3553). Per I'anno 2020 era stato
previsto un incremento di 2 milioni di euro alla dotazione del Fondo. Il Decreto-
Legge n. 34 del 2020 (“D.L. Rilancio”), ha ulteriormente incrementato il Fondo di
20 milioni di euro per I'anno 2020 rispetto ai 58 milioni gia previsti per un totale di
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78 milioni di euro. Da ultima, la legge 178 del 2020 ha stanziato 76,1 milioni di euro
per I'annualita 2021.

L‘utilizzo del Fondo Dopo di Noi &€ monitorato sia a livello regionale che a livello
centrale. Il Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali ha pubblicato
recentemente la seconda Relazione sullo stato di attuazione della Legge
112/2016, basata sui dati di monitoraggio al 31 dicembre 2018.

A due anni dall'entrata in vigore della legge, nel giugno 2018, la Fondazione
Nazionale Anffas Dopo di Noi, ha voluto mettere in evidenza alcuni nodi
fondamentali, con particolare riguardo all'impatto e al percorso di attuazione da
parte di Regioni ed Enti Locali. Sul piano dell’architettura istituzionale, dalla ricerca
emerge che laddove le Regioni sono riuscite ad esercitare una funzione di indirizzo
e di coordinamento operativo molto stringente con i Piani di zona e con i Comuni,
dialogando attivamente con il mondo associativo e con il Terzo settore, il percorso
applicativo, per quanto difficile, e stato piu agevole e ha portato i Comuni a disporre
delle risorse ed all’avvio di progetti di vita Dopo di noi gia dall’autunno 2017.

Le Regioni con maggiori difficolta si sono rivelate quelle che hanno mantenuto
nel tempo un forte approccio “sanitario”, convinte che la residenzialita “classica”,
spesso di grandi dimensioni, sia la risposta prevalente. Inoltre, un ulteriore
problema rilevante risulta essere l'assenza in molti territori dellimpalcatura
necessaria per I'applicazione della legge, ovvero l'impossibilita, per carenza di
fondi e di personale, di poter mettere a punto le valutazioni multifunzionali,
indispensabili per la predisposizione del progetto individuale di vita indipendente 2°
da cui partire per realizzare il percorso piu adeguato alla persona con disabilita.

Queste considerazioni si basano sulla Prima Relazione trasmessa al
Parlamento sullo stato di attuazione della legge 112 del 2016. A gennaio 2020 é
stata trasmessa alle Camere la Seconda Relazione sullo stato di attuazione della
legge, la quale illustra gli interventi concretamente messi in campo a livello
territoriale aggiornati al 31 dicembre 2018, dando conto, in particolare, dei
beneficiari e delle soluzioni alloggiati ve, nonché degli indirizzi di programmazione
2018.

120 | a legge sul “Dopo di Noi” e le rispettive politiche attuative contenute all'interno del DM 23
novembre 2016 hanno avuto un ruolo importante nel delineare i nuovi principi alla base della
realizzazione del progetto personalizzato sulla scorta della valutazione multidimensionale della
condizione individuale. Nel progetto vengono individuati gli specifici sostegni di cui la persona
necessita in termini di prestazioni sanitarie, sociali e socio-sanitarie in coerenza con la valutazione
multidimensionale e con le risorse disponibili. Le azioni contenute all'interno del Piano sono
finalizzate al miglioramento della qualita di vita e assicurano la pitl ampia partecipazione possibile
della persona, tenendo conto dei suoi desideri, aspettative e preferenze e prevedendo e
coinvolgendo il pit possibile I'individuo nella stesura e nel successivo monitoraggio e valutazione
del progetto.

Tali principi sono stati richiamati all'interno del Piano per la non autosufficienza come parametri
di definizione del progetto personalizzato per accedere prestazioni e servizi a valere sul FNA.
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7.7. Fondo di sostegno per le strutture semiresidenziali per
persone con disabilita

Accanto al progetto Durante e Dopo di Noi, un'ulteriore attivita di sostegno
finanziario alle persone con disabilita & stata attuata nel periodo di emergenza
sanitaria relativa al Covid-19 con [listituzione del Fondo di sostegno per le
strutture semiresidenziali per persone con disabilita da parte del decreto legge
34 del 2020 (“D.L. Rilancio”). Le risorse stanziate, per un totale di 40 milioni di
euro, sono volte a favorire 'adozione di dispositivi di protezione individuale o nuove
modalita organizzative per la prevenzione del rischio di contagio all'interno di
queste strutture.

In particolare, il fondo e destinato a misure di sostegno alle strutture
semiresidenziali, comunque siano denominate dalle normative regionali, a
carattere  socio-assistenziale, socio-educativo, polifunzionale, socio-
occupazionale, sanitario e socio-sanitario per persone con disabilita, che in seguito
all'emergenza COVID-19, devono affrontare spese relative all'adozione di sistemi
di protezione del personale e degli utenti.

Le risorse saranno erogate agli enti o alle pubbliche amministrazioni che
gestiscono strutture semiresidenziali per persone con disabilita che, in
conseguenza dell'emergenza epidemiologica da COVID 19, hanno affrontato
spese derivanti dall'adozione di sistemi di protezione del personale e degli utenti.
Il Fondo copre unicamente le spese sostenute dalle strutture tra il 17 marzo e il 31
luglio 2020.

Le risorse assegnate al Fondo nel 2020 sono state attribuite alle regioni dal
DPCM 23 luglio 2020 contenente “Definizione dei criteri di priorita delle modalita
di attribuzione delle indennita agli enti gestori delle strutture semiresidenziali per
persone con disabilita che, in conseguenza del’emergenza epidemiologica da
COVID-19, devono affrontare gli oneri derivati dalladozione di sistemi di
protezione del personale e degli utenti” secondo le modalita individuate e riferite
nello stesso decreto.

7.8. Fondo per la cura dei soggetti con disturbo dello spettro
autistico (cd. Fondo autismo)

Il Fondo per la cura dei soggetti con disturbo dello spettro autistico (cd. Fondo
autismo) é stato istituito dalla legge di stabilita 2016 (legge n.208 del 2015, art. 1,
co0. 401 e 402) presso il Ministero della salute con una dotazione iniziale di 5 milioni
di euro annui a decorrere dal 2016. Le modalita di attuazione delle norme sono
state disposte mediante il decreto del Ministero dell salute di concerto con il MEF,
del 30 dicembre 2016.
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L'istituzione di tale Fondo ha fatto seguito all’approvazione della legge n. 134 del
2015t che ha previsto interventi finalizzati a garantire la tutela della salute, il
miglioramento delle condizioni di vita e l'inserimento nella vita sociale delle
persone con disturbi dello spettro autistico, in conformita a quanto previsto da una
risoluzione dell'’Assemblea generale delle Nazioni Unite del 12 dicembre 2012 sui
bisogni delle persone con autismo. Il Fondo nasce allo scopo di dare attuazione a
quanto previsto dalla legge 134 e, in tal senso, esso persegue una serie di obiettivi,
tra cui l'individuazione di centri di riferimento, con compiti di coordinamento dei
servizi di assistenza sanitaria nellambito della rete regionale e delle province
autonome; la realizzazione di percorsi diagnostici, terapeutici e assistenziali per la
presa in carico di minori, adolescenti e adulti con disturbi dello spettro autistico,
quali: formazione degli operatori, costituzione di specifiche équipe territoriali
dedicate, sostegno alle famiglie, garanzia di strutture semiresidenziali dedicate;
nuovi progetti di ricerca riguardanti la conoscenza del disturbo dello spettro
autistico e buone pratiche terapeutiche ed educative.

La dotazione del Fondo é stata incrementata dalla legge di bilancio per il 2018
(legge n.205 del 2017, art. 1, co. 455) per le annualita 2019 e 2020 a 10 milioni di
euro e un ulteriore incremento di 10 milioni di euro per la dotazione del 2020 é
stato previsto dall'articolo 31-ter del decreto-legge n. 104 del 2020 (cd. “Decreto
Agosto”, legge n.126 del 2020). Da ultima, la legge di bilancio 2021, ai commi 454-
456, € intervenuta su questo fondo aumentandone ulteriormente la dotazione con
uno stanziamento di 50 milioni di euro per il 2021.

Il comma 455 rimanda la definizione dei criteri e delle modalita di attuazione e la
destinazione in misura percentuale in base agli specifici settori di intervento!?? ad
un nuovo decreto di natura regolamentare del Ministero della salute da adottare
entro 3 mesi dalla data di entrata in vigore della legge n.178 del 2020.

121 | egge 18 agosto 2015, n. 134, Disposizioni in materia di diagnosi, cura e abilitazione delle
persone con disturbi dello spettro autistico e di assistenza alle famiglie.

122 || decreto regolamentativo dovra stabilire la destinazione delle risorse del Fondo in base alle
seguenti percentuali previste per i diversi settori di intervento:

a) una quota pari al 15% per lo sviluppo di progetti di ricerca riguardanti le basi eziologiche, la
conoscenza del disturbo dello spettro autistico, il trattamento e le buone pratiche terapeutiche
ed educative;

b) una quota pari al 25% destinata all'incremento del numero delle strutture semiresidenziali e
residenziali pubbliche e private con competenze specifiche sui disturbi dello spettro autistico
in grado di effettuare il trattamento di soggetti minori, degli adolescenti e degli adulti, con
contributo da erogare alle strutture private subordinatamente al conseguimento
dell'accreditamento da parte del SSN;

c) una quota pari al 60% destinata all'incremento del personale del SSN preposto alla
prestazione delle terapie indicate nelle linee guida sul trattamento dei disturbi dello spettro
autistico adottate l'istituto superiore sanita.
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