[LSOSTEGNOALLADOMICTLIARITA B LE
PERSONE CON DISABILITA GRAVISSIMADEL
FONDQO NAZIONALE NONAUTOSUFFICIENZE

Lapprofondimento affronta al-
cuni aspetti collegati agli inter-
venti di “sostegno alla domici-
liarita”. Sostegni che si caratte-
rizzano per un contributo econo-
mico alla persona o alla fami-
glia. A partire dallo specifico
della situazione marchigiana ri-
flette sugli effetti del fondo na-
zionale non autosufficienze e in
particolare nello specifico delle

GRUPPO SOLIDARIETA

“disabilita gravissime”. La ri-
flessione focalizza l'attenzione
su alcuni aspetti: beneficiari,
esitl, entita e tipologia del soste-
2no

FABIO RAGAINI

Le riflessioni che seguono intendono ap-
profondire alcuni aspetti collegati agli in-
terventi che schematicamente possiamo de-
finire di “sostegno alla domiciliarita” e che
si concretizzano in un contributo economico
alla persona o alla famiglia.

Inoltre, a partire dallo specifico della si-
tuazione marchigiana - ma alcuni aspetti e
probabile che abbiano una valenza piu ge-
nerale - vogliamo tentare di capire quali
siano gli effetti del fondo nazionale non au-
tosufficienze per quanto riguarda le “disa-
bilita gravissime” (interventi per i quali
deve essere utilizzata una quota del Fondo
non inferiore al 50%). Alcune riflessioni le
abbiamo gia proposte nella nota, Sostegno
alla domiciliarita e 'disabilita gravis-
sima'l, inviata nei mesi scorsi alla regione
Marche, cui rimandiamo.

Una sintesi degli interventi regionali (al
novembre 2018) a sostegno della domicilia-
rita si puo desumere anche dai materiali
del recente corso di formazione, I/ sostegno
alla domiciliarita nella regione Marche?.
Tentiamo di evidenziare alcuni aspetti, pur
consapevoli della loro parzialita3.

1 In, http://www.grusol.it/apriSocialeN.asp?id=972.
2 In, http://www.grusol.it/aprilnformazioniN.asp?id=5899.

1) Con riferimento alla disabilita gravis-
sima (DG), una prima questione sostan-
ziale & se effettivamente, a distanza di 3
anni dalla definizione dei criteri (DM
26.9.2016) attraverso l'utilizzo delle scale
di valutazione, I’esito sia stato quello auspi-
cato. Se in sostanza, 1 beneficiari di questo
intervento siano davvero persone in una si-
tuazione di disabilita “gravissima”, inten-
dendo con ci16 una condizione particolare di
complessita, per la quale & indispensabile
un’assistenza continuativa nelle 24h. Ri-
cordiamo che nel 2013, all'interno del
Fondo, ¢ stata introdotta la quota vincolata
per le “disabilita gravissime” insieme alla
definizione della condizione: persone in
condizione di dipendenza vitale che neces-
sitano a domicilio di assistenza continua-
tiva e monitoraggio nelle 24h. Quindi oc-
corre chiederci, valutando gli esiti, se le
scale di valutazione adottate si stiano rive-
lando uno strumento adeguato ai fini della
definizione del bisogno e quindi all’accesso
a sostegni adeguati (in questo caso al con-
tributo economico).

2) Una seconda questione riguarda l'en-
tita del sostegno. Va ricordato che il Fondo

Alcune delle questioni qui non affrontate riguardano il tema della tipologia dei fondi (nazionali/regionali), del vincolo di de-

stinazione, del loro rapporto con i servizi e del sostegno agli interventi sociali dei Comuni, cosi come alle quote di competenza

sanitaria nei servizi sociosanitari.
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nazionale & un fondo sociale (copre quindi i
costi di rilevanza sociale dell’assistenza so-
ciosanitaria). Tale sostegno, nelle varie de-
clinazioni regionali, si sostanzia in un con-
tributo economico variamente denominato;
in genere, assegno dI cura o assistenza in-
diretta. Nelle Marche (fondo nazionale
2016) si é tradotto in un “sostegno” da 150
a 300 euro mese (sostanzialmente finan-
ziato solo dal solo fondo nazionale) per circa
2000 personet. Ma realisticamente puo una
cifra simile sostenere un’assistenza vitale
24h su 24h? Si aprono dunque almeno altre
tre questioni: 1) la relazione tra sostegno
economico e fruizione di altri interventi e
servizi; 2) la situazione economica del bene-
ficiario; 3) la condizione di chi presta assi-
stenza: lavoro di cura familiare o attraverso
assistente familiare. Questioni non scindi-
bili dall’entita del sostegno. E chiaro che
con 200/300 euro mese non puoi assumere
alcun assistente personale, e puoi conside-
rare quella cifra alla stregua di un semplice
“contributo” per chi si prende cura dell’as-
sistenza della persona. In sostanza, una mi-
sura che si configura come una quota ag-
giuntiva alla indennitda di accompagna-
mento®.

3) Un terzo punto riguarda la “possibilita
di scelta del beneficiario”. Se vivo nelle
Marche e ho la Sclerosi laterale amiotrofica
(SLA), posso avere un sostegno che oscilla
tra gli 850 e 1050 euro mese (ed & peraltro
sufficiente avere diagnosi e riconoscimento
legge 104, senza “I'esame” delle scale di va-
lutazione) ed ovviamente mi orientero
verso questa “offerta”, rispetto a quella ri-
volta alla condizione di disabilita gravis-
sima. Cosl come potrel tentare con la “vita
Indipendente’ che ha visto un consistente
aumento dei fondi (tutti regionali) e che dal

2019 prevede un sostegno economico, che,
in caso di necessita assistenziale “molto
alta”, & pari a 13.000 euro all’anno (le classi
di sostegno sono 4: il contributo economico
va da 7.000 a 13.000 euro/anno). La vita in-
dipendente & altra cosa dall’assistenza in-
diretta e richiede l'assunzione dell’assi-
stente personale, ma tra 3500 euro e 13.000
euro c’¢ una differenza sostanziale! In en-
trambe le situazioni citate siamo in pre-
senza della definizione certa dell’entita del
sostegno (garantita per tutti i malati di
SLA, con graduatoria per vita indipen-
dente). Per la DG invece l'entita del soste-
gno ¢ data dalla relazione tra quota dispo-
nibile e numero dei beneficiari. Ritengo che
per il 2018 e anche per il 2019 (che prevede
un buon aumento del Fondo nazionale) non
sl avranno grossi scostamenti nell’entita
della quota. Al’aumento del Fondo é ipotiz-
zabile un contestuale aumento dei benefi-
ciari (per il semplice motivo che I'informa-
zione di anno in anno raggiunge un numero
maggiore di potenziali beneficiari e che per
il primo anno - annualita 2016 - 1 tempi di
presentazione delle domande sono stati ab-
bastanza ristretti). Un percorso equo ri-
chiederebbe che anche le persone in condi-
zione di DG ricevessero un sostegno defi-
nito ed adeguato. Cio richiederebbe o un
fortissimo aumento del fondo nazionale e/o
la costituzione di un imponente fondo regio-
nale.

4) Considerato che la quasi totalita del
fondo nazionale viene utilizzato come “assi-
stenza indiretta”, si pone per le persone con
disabilita intellettiva (vi ricomprendiamo
anche la condizione di autismo) la relazione
con la fruizione dei servizi. Nella prima an-
nualita della applicazione delle scale ai fini
della definizione di DG, si puo stimare che

4 La regione Marche, purtroppo, non ha mai messo a disposizione dati ufficiali relativamente alle annualita 2016 e 2017. Dati
che dovrebbero indicare numero complessivo dei beneficiari per tipologia di condizione (vedi art. 3, DM 26.9.2016). La condi-
zione di DG viene accertata da specialista del SSN o di Centri accreditati.

5 Le Marche al momento non prevedono che il contributo sia soggetto alla “prova dei mezzi”. Il contributo economico viene
ridotto del 50% nel caso in cui la persona frequenti la scuola o un centro diurno. Il restante 50% del Fondo é destinato ad
anziani non autosufficienti per assegno di cura e contributo ai Comuni per erogazione assistenza domiciliare.
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nelle Marche la quota di questa tipologia di
beneficiari raggiunga il 40% del numero
complessivo. Soggetti per 1 quali & essen-
ziale la fruizione di adeguati e competenti
servizi extrascolastici (domiciliari e diurni).

5) Per quanto riguarda le Marche$, se il
Fondo nazionale non subisce una forte in-
cremento, per erogare un sostegno signifi-
cativo non sembrano esserci alternative
alla creazione di un adeguato fondo regio-
nale aggiuntivo, che potrebbe peraltro
orientarsi verso una selettivita delle condi-
zioni dei beneficiari della disabilita gravis-
sima (con riferimento, ad esempio, ad al-
cune delle condizioni previste all’art. 3, del
decreto di riparto 2016). Stante lirrisorio
contributo attuale, al fine di aumentarne
Pentita, non e peraltro da escludere che la
Regione introduca una selettivita su base
reddituale ora assente.

6) Con riferimento invece alla situazione
nazionale, se da un lato appare indispensa-
bile che, oltre all’analisi dei criteri di uti-
lizzo del Fondo?, le Regioni forniscano dati
su numero e tipologia di beneficiari, al fine
di avere un quadro adeguato rispetto agli
effetti del Fondo, dall’altra c¢’é da chiedersi,
dato che la quasi totalita del Fondo (non
solo la parte destinata alla DG) si sostanzia
con interventi di assistenza indiretta, se
esso non stia rischiando di diventare una
sorta di “fondo aggiuntivo” all’indennita di
accompagnamento, variamente regolato e
declinato dalle Regioni.

Se cosi fosse, andrebbe aperta una rifles-
sione sugli obiettivi e gli effetti del Fondo.
In ogni caso, cio che appare-imprescindibile
¢ che effettivamente la quota riservata alla
DG raggiunga le persone con necessita di
assistenza vitale con un sostegno adeguato
alla situazione e che identiche condizioni ri-
cevano identico sostegno. Se la sfida rimane

quella di evitare di fare parti uguali tra di-
suguali, alla pari indispensabile ¢ la capa-
cita regionale di inserire questi sostegni
all'interno di un’adeguata programmazione
regionale.

[

Per approfondire, in www.grusol.it

- Quaderni Marche, 1 criteri di utilizzo
del fondo nazionale per le non autosuf-
ficienze nelle Marche

- Sostegno alla domiciliarita e "disabi-
lita gravissima"

-Le Marche e il Fondo nazio-
nale non autosufficienze 2017

-Non autosufficienti, gravi e gravis-
simi. Fondo nazionale non autosuffi-
cienze 2016 e scelte regionali

-Fondo nazionale politiche sociali e
fondo non autosufficienze. Criteri uti-
lizzo della regione Marche

- Criteri Fondo nazionale non autosuffi-
cienze 2016. Cosa cambia per le Mar-
che

6 Per un approfondimento, Quaderni Marche. L'utilizzo del Fondo non autosufficienze nelle Marche, in http://www.gru-

sol.it/apriSocialeN.asp?id=788.

7 Vedi la sintesi della Fish sulla riunione del “Tavolo non autosufficienza”, http://www.fishonlus.it/2019/06/26/non-autosuffi-

cienza-verso-il-piano/.
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