aisla

T

ASSOCIAZIONE ITALIANA
SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

ONLUS

| QUADERNI DI AISLA

QUADERNO NR. 1
FNA: IL FONDO NONTASUFFICIENZA

Documento di Aisla Onlus

Tutti i diritti sono riservati. Qualsiasi riproduzione, anche parziale, senza autorizzazione
scritta e vietata

29 marzo 2018 FNA - Stato dell’arte



aisla
()

ASSOCIAZIONE ITALIANA
SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

ONLUS

Sommario
PrOIMESSA 1.ttt a e s s a e e s a et s a e e s ra e e s 4
Cos’e il Fondo per le Non AULOSUTFICIENZE? ......coouiiie et e e e e e ree e e e 8
| Decreti Ministeriali di FIferimMENTO ......cc.eiiiiii ettt st s 9
Come vengono distribuite le risorse a livello territoriale? ... e 10
Quali risorse vengono destinate nello specifico alle persone con SLA e alle loro famiglie?........cccccceveveeennas 10
FINA 2000 .ottt ettt h e s b e s a e st e bt et e b e e s bt e s bt e ea et et e e bt e bt e ehe e eat e eab e e bt e beeaheeeneeeneeeteereen 10
Y R Yo T o o =] | I Yo 1 £ < F P 10
o S 10 =1 1 - OO TSP P PP UPRUPRP PP 10
FN A 2003 e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e aaeaaeaeaaaeaeens 12
Y B Y To - T o o =] I g Yo T < F SRR 12
[T |11 - OO SO U VOO PPTOPRRRPRRUROON 12
Art. 3: Disabilita SraviSSIME .....eeii it eee e e et e e et e e e e be e e e e ba e e e e e raee e e e reeaeeannees 12
FINA 200 .. e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e aaeaaeaaaeaeaeens 14
AN A Y To - T oo [ I Yo ] TSRS 14
AT, 2 FINATIEA oottt ettt e sttt e s ab e e sabe e e bb e e s b e e e abe e s be e s bbe e s beeebeeenateesbaeesareena 14
Art. 3 Disabilita BraviSSIME ......uuii it e e e e et e e e e bt e e e e aba e e e e abe e e e e e baeeeeanreeeeenrees 15
FNA 2014 — ACCOIrdO INTEEIATIVO...cccctiiiieetiiee ettt ettt e ettt e e e ectte e e e ette e e e ebteeeeebteeesesteeesenseneesestaeassassenaesnns 15
L 2 O TSP O PO TPOPRRPRRPRN 15
Y 2 PSP PP STO PO TPTO PSPPSRI 15
FINA 2005 ittt ettt e e e ettt e e e e e e e e abe bt e e e e e e e e na b e et e e e e e e e e e aabeeeeeeee e e e nnrereeeeeeeeaaannnrreeeeeeeaaaannne 17
N O YT o T g o o L] | <IN Yo 1 £ < J SR 17
Art. 3: DiSabilita BraviSSIME ......ueii ittt e e et e e e et e e e e e bt e e e e abe e e e e abeeeeeebeeeeeareeaeennrees 17
Tabelle di sintesi FNA 2011-2005 .......coooiiiieieiieeieee ettt ettt ettt e st sie e s sne st e ene e re e smeesmeeemneeneens 19
YN aTo o g YT ol do R F=Y=d [T oT o Yo ] o o 1SS 19
LE CrItICITA MIEVATE ..ttt ettt e bt e s he e st e s bt e b e e be e s bt e saeesateeeeeeeens 19
FINA 2016 ..ottt ettt ettt e bt e s h e s ue e st e bt et e e bt e e bt e ehe e eat e e ke e ke e e bt e ehe e eab e et e e bt e beeaheeeaeeeneeeteebeen 20
F N O Yo T g o o L] | I Yo T 5] < DRSSP 20
| criteri utilizzati per il riparto Per 'anno 2016 ........coocciieieeiiieee et e e e srre e s e b e e s e earees 22
Art. 3: Disabilita GraVviSSIME ... ..uiiiiiiei et e e e et e e et e e e e e e e e e bt e e e e nrreeeenarees 22
| criteri di accesso alle Misure FNA relativamente alla SLA. .........oo i 23
Altre persone in condizione di dipenNdenza VItale .........ceeeeeoeeciiiiiiie e e 24
[ POSIZIONAMENTO i AISLA ...ttt e e e e et e e e e et e e e e ebtaeeesbeaeesssstaaeesnstaeesestaeessnssneaesnns 25
Nota integrativa: FNA strutturato ..., 27

29 marzo 2018 FNA - Stato dell’arte



ASSOCIAZIONE ITALIANA
SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

ONLUS

FINA 2007 ettt ettt ettt e h e b e s a e st st e b e bt e e bt e e bt e e a et et e ekt e e bt e ehe e sat e et e e bt e bt e aneeeneeeneeeteereen 28
Art .1: Risorse del Fondo per le non autosufficienze e Art .2: Finalita.......cccocovveeeeiiiiecccieee e 28
| criteri utilizzati per il riparto Per 'anno 201 7.......occviii it e e s st e e s st e e s snraeeesans 30
Art. 3: DiSabilita BraVviSSIME ...uuiiii it e e s e e e e e e s e e e e beeeeenarees 30
| criteri di accesso alle Misure FNA relativamente alla SLA.........oooiiiriiieee e 31
Altre persone in condizione di dipendenza Vitale ..........cueeioeiiiiiciii e 32
29 marzo 2018 FNA - Stato dell’arte



T

ASSOCIAZIONE ITALIANA
SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

ILFONDO PER LE NON@G&UFFICIENZE
RIPARTIESTATODBRLRTE DELNE EROG,

ONLUS

Premessa

1 Fondo nazionale per |l a non autosufficienza nas:¢
creare una forma di finanziamento autonoma, a carattere nazionale, che permette di ripartire
annualmente le risorse alle Regioni, sulla base dei dati relativi alla popolazione non autosufficiente,
e di altri di indicatori demografici e socio economici. Tale d-oth ha una funzione sostitutiva

delle prestazioni sanitarie.

Dal 2011 in poi i Decreti Ministerialcitando esplicitamente la SEArevedono di destinare quote
specifiche per interventi a supporto dei malati e delle loro famiglie

Dalla sua nascita | Fondo Nazionale per l a non autosu
monitoraggio svolta da Aisla, ha evidenziato una serie di criticita della gestione da parte delle
Regioni:

ayframmentazione del |l esi gi bi | donlacomseguenzh eéhe per
la persona affetta da Sla non ha certezza dei diritti di cui € titolare;

b) mancanza di un accesso integrato e uniform
della persona non autosufficiente al beneficio del sostegno econorfavora della propria
assistenza diretta o indiretta;

c) la non sussistenza di una programmazione sociosanitaria integrata negli strumenti di
programmazione regionale;

d) mancanza di uniformita nella definizione di persona non autosufficiente che ha determinato
modelli di piani personalizzati di assistenza privi di consapevolezza della reale situazione
economica e sociale del reale fabbisogno del malato;

e) applicazioni restrittive e distanti dal fabbisogno del malato da parte delle amministrazioni
c omun al iivita nde lcdmpletamento del supporto sociale alla persona non
autosufficiente;

f) incapacita delle Usl e/o Asl nella definizione e rispetto del piano personalizzato per
| "assistenza dell a.persona non autosuffici

Nell a relazi one de dadancatdsficieaze 200ZF0oln5d’o (pleerl i lber a
dicembre 2016, n. 18/2016/G) la Corte dei Conti, in merito agli oltre 2,3 miliardi di euro

compl essivamente stanziati per il FNA nel per
ancora una estma eterogeneita e disomogeneita nella diffusione dei servizi sul territorio, cui
corrisponde una significativaspgre azi one del |l a spesa sociale”.
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E porta, come esempio-capnteéta,he“iveBd8§Pne®uso
Provincia autonomei Trento per far fronte alle specifiche esigenze, contro gli appena 26 euro della
Regione Cal abri a. Piu in generale, I Sud spc¢

ovvero 50 euro praapite contro circa 130 euro per le persone non autaseanti.

La Corte dei Cont i precisa anche <c¢che se, I n
erogare la stessa tipologia di servizi possono definirsi virtuosi, cosi non puo dirsi nella materia delle
politiche sociali, dove le economie di spasahiano di tradursi nella mancata erogazione di servizi

a coloro che ne abbisognano”.

Il n ogni caso | a Relazione evidenzia come, a
primo passo avanti, necessario al raggiungimento degli obfettive s a t i dal FNA: me
un percorso di stabilizzazione delle risorse, a decorrere dal 2016, la dotazione finanziaria sarebbe
anche dovuta essere sufficiente per consentire al Ministero di definire i livelli essenziali delle
prestazioni per lepersone non autosufficienti (Lea). In sostanza, lo stanziamento di bilancio
“strutturale avrebbe dovuto garantire che il
realizzazne degl i obiettivi prefissati?”

La Corte dei Conti, in definitiva, evid® le medesime questioni che AISLA aveva gia ampiamente
sostenuto al Tavolo interministeriale negli anni e, in particolare, tre le principali criticita:

1. Mancanza di criteri univoci e uguali in tutta Italia per definire le disabilita gravi e gravissime

t SNE2YS YIfIGS ySttS aiSaasS O2yRATA2YyA RA &l
aSO2yRI RSftfS wS3A2yA RA NBAARSYyI I & vdsSSaidz2 3
inadeguata, dove le disabilita gravi e gravissime non samwsciute come tali e, di conseguenza,

non ricevono risorse adeguate al loro stato di salute. AISLA ha proposto di adottare in tutte le
Regioni gli stessi criteri: per esempio, il sistema ADI/SPER per valutare le persone con disabilite
gravissima e GlasgoBoma Scale per valutare persone in stato vegetativo.

2. Mancanza di criteri di accesso alle risorse omogenei in tutta Italia

Ly Y2fGS wS3aazyir €t QSNR3IITA2yS RStfS NAREA2NBS |
Equivalente (ISEE). Taletimiiene fissato in modo differente a livello regionale, talvolta anche al
livello dei singoli Comuni e delle ASL. Spesso € troppo basso, escludendo cosi dal FNA molti cittadi
anche non abbienti e bisognosi. In alcune Regioni, invece, non & previspeaifico assegno di

cura mensile o annuale, ma un "budget di cura" omnicomprensivo per tutto il percorso di malattia.
In altri casi ancora, gli FNA non vengono destinati direttamente alle famiglie ma sono impiegati per

il potenziamento dei servizi domail (capitolo piu pertinente ad una programmazione Socio
sanitaria integrata che non al sostegno diretto alle famigh¢$LA ha proposto di aprire un
confronto tecnico per I'adozione criteri omogenei a livello nazionale.

3. Mancanza di fasce dbntribuzione omogenee deglssegni di cura nelle Regioni

Gli importi degli assegni di cura variano molto da Regione a Regione, anche a parita di situazione
economica e sociale e di reale fabbisogno del malato. Per AISLA é prioritaria la modaligndi soste
RANBGU2 RSttt R2YAOATAFNARGEL O2y fQ20ASUGAG2 F
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persona, della famiglia e della comunita, al mantenimento di quanto piu possibile della persona non
autosufficiente nel suo ambiente abituale traJNP LINA OF NA X Ay ljdzZ- ya2 §
malattia con il miglior livello di qualita di vita possibNESLA ha proposto di inserire criteri piu
omogenei nello stabilire quantomeno fasce di contribuzione omogenee degli assegni di cura nelle
Regioni.

Alla luce di tutto cio, pur avendo raggiunto la stabilizzazione del FNA nel 2016, quanto stiamo
registrando in questi megtonsiderato anché * a mp | i a me n de benefclaripaidenzih at e a
che l'entitd del FNA rimane ancora fortemente inadeguata per soddisfare tutti i reali bisogni delle
persone non autosufficienti e, in partiact, di quelle affette da SLA.

| malati di Sla in Italia sono circa 6.¢8#sone e circa il 70% dueste in condizione di non
autosufficienza grave con mancanza di autonomia totale. Ogni anno, in lItalia la malattia colpisce
circa 1500 persone di tutte le eta. La durata della malattia € decisamente variabile ma piu
frequentemente é compresa tra i due enque anni dal momento della diagnosi.

Per un’adeguata assistenza a una persona con

necessar.i (diretti/indiretti) al meno 100. 00 (
domiciliare (ad esempib e spese per una o piu “badanti?”
| "acquisto di ausili come i comunicator. i o i

a rivolgersi alla rete ospedaliera e assistenziale con un conseguente aumertstideicarico del
Sistema Sanitario Nazionale.

E quindi evidente che |l a priorita di sostegn
servizi e supportare le risorse proprie di ogni persona, della famiglia e della comunita, al
mantenimend di quanto piu possibile nel suo ambiente abituale tra i propri cari € decisiva
nell " affrontare | a mal atti a.

by

Al fine di garantire una qualita di vita almeno dignitosa alla nostra comunita, € necessaria una

risposta assistenziale immediata capace dicentraar e | ' i mpoveri mento del
momento del manifestarsi della malattia e di assicurare le necessarie risorse economiche con lo
strumento dell assegno di cur a, del |l i ndenni i

ragioni il laveo di AISLA in questi anni si &€ fondato sui seguenti obiettivi:

1) una definizione immediatdella platea dei beneficiari;

2) la realizzazione di una politica sociale equa e uniformemente distribuita su tutto il territorio
nazionale, utilizzando, quali teri primari di accesso agli interventi, i liveli stadiazione di
malattia;

3) continuita di ricevimento di supporto e beneficio economico e quindi una pronta definizione

del progetto e programmazi one d’ adamigls;t enza a
4) integrazione da parte delle Regioni della parte sanitaria di propria competenza.
29 marzo 2018 FNA - Stato dell’arte
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Cos’' e il Fondo per | e Non Auto

Il Fondo per le Non Autosufficienze (FNA) e stato istituito dall'art. 1, comma 1264, della legge 27
dicembre2006,n. 296 (legge finanziaria 2007) presso il Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali.

Le risorse del FNAon sono risorse sanitaricmasono finalizzate alla copertura dei costi di rilevanza
sociale dell’assistenza sociosanitaria.

Si traduconger lo pitin un contributo economico a sostegno delle famiglie nelle quali & presente
una persona non autosufficiente e che, per la gestione del proprio caro, sono costrette ad arruolare
un caregiver e/o assistente familiare. Questi fondi, dunque, noenmovaninimamente ad intaccare

le risorse sanitarie gia destinate alle prestazioni e ai servizi a favore delle persone non
autosufficienti da parte delle Regioni e da parte delle autonomie locali.

Il Ministero di riferimenta quello del Lavoro e deRoltiche Sociali

In virtu della logica di integrazione sesamitaria, il Decreto é la risultanza di un tavolo tecnico
permanente interministeriale in cui sono coinvolti rappresentati del Ministero della Salute, del MEF
(Ministero Economia e Finanza), delle Associazioni di pazésikh&onferenza Stat®egioni.

________________________________________________________________
ATTENZIONE

spesso si genera una certa confusione tra I'anno di emissione di un Decreto ministeriale di
riparto FNA e I’'anno in cui le risorse in esso individuate sono effettivamente utilizzate ed
erogate. Le risorse a cui si riferisce il Decreto di riparto FNA di un determinato anno sono da

intendersi a valere sugli anni successivi all’lanno in cui & stato emanato il Decreto stesso.

FNA 2011 => a valere su 2012 e 2013
FNA 2013 => a valere su 2014
FNA 2014 => a valere su 2015
FNA 2015 => a valere su 2016
FNA 2016 => a valere su 2017
FNA 2017 => a valere su 2018

29 marzo 2018 FNA — Stato dell’arte
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| DecretiMinisteriali di riferimento

G

122,
Erre &3

Qs o

GAZZETTA &

2 UFFICIALE;

Anno 2007
Anno 2008 e 2009
Anno 2010
Anno 2011
Anno 2013
Anno 2014
Anno 2015
Anno 2016

Anno 2017

D.M. 12 ottobre 2007
D.M. 6 agosto 2008
D.M. 4 ottobre 2010
D.M. 11 novembre 2011
D.M. 20 marzo 2013
D.M. 7 maggio 2014
D.M. 14 maggio 2015
D.M. 26 settembre 2016

D.P.C.M. 27 novembre 201’

Gazz.
Gazz.
Gazz.
Gazz.
Gazz.
Gazz.
Gazz.
Gazz.

Gazz.

Uff.
Uff.
Uff.
Uff.
Uff.
Uff.
Uff.
Uff.

Uff.

23 aprile 2008, n. 96

7 novembre 2008, n. 261
12 gennaio 2011, n. 8

22 maggio 2012148

25 luglio 2013, n. 173

15 settembre 2014, n. 214
3 agosto 2015, n. 178
38ovembre 2016, n.280

9 febbraio 2018, n. 33
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Come vengono distribuite le risorse a livello territoriale?

Per ogni annualita del Fondmni Regione definisce un programma attuativo degli interventi da
effettuare conle risorse attribuite, nonchéodalita e criteri del loro utilizzo da parte delle Aziende
Sanitarie Locali e dei Soggetti gestori delle funzioni-assistenziali.

Quali risorse vengono destinate nello specifico alle persone con
9 Ae alleloro famiglie?

Per il 2011, il Decreto interministeriale 11 novembre 2011 ha assegnato al Fondo risorse per 100
milioni di euro, stanziati dall'art. 1, comma 40, della legge 220/2010 (legge di stabilita 2011),
finalizzati totalmente ad interventi integfi sociesanitari per i malati di sclerosi laterale
amiotrofica. Da allora nella destinazione delle risorse compaiono riferimenti specifici per il sostegno
alle famiglie all’interno dAgplelra idJuadwppéorpoes
domiciliare e favorire cosi una migliore gestione della malattia.

FNA 2011

Art. 1: Riparto delle risorse

Le risorse assegnate al «Fondo per le non autosufficienze» per I'anno 2011,quaa 260 milioni sono
attribuite alle Regioni per fnalitadi cui all'art. 2. Il riparto alle Regioni avviene secondo le quote riportate
nell'allegata Tabella 1, che costituisce parte integrante del presente decreto.

Art. 2: Finalita

Le risorse di cui all'art. 1 del presente decreto sono destinate allazezabne di prestazioni, interventi e
servizi assistenziali nelllambito dell'offerta integrata di servizi-saqitari in favore di persone affette da
sclerosi laterale amiotrofican coerenza con l'art. 4 dell'accordo in Conferenza Unificata del @fior2011

e, in particolare, al fine di evitare fratture nella continuita' assistenziale e condizioni di improprio abbandono
delle famiglie, attraverso:

a) progetti finalizzati a realizzare o potenzipegcorsi assistenziali domiciliafie consentano una
presa in carico globale della persona affetta e dei suoi familiari, atteso che il domicilio della persona
con SLA rappresenta il luogo d'elezione per l'assistenza per la gran parte del corso della malattia;

b) interventi volti a gardime il necessario supporto dissistenti familiarper un numero di ore
corrispondente alle differenti criticita’ emergenti con l'evoluzione della malattia, inclusa I'attivazione
di specifici percorsi formativi per assistenti famipieri pazienti affeitda SLA che coprano gli aspetti

29 marzo 2018 FNA — Stato dell’arte
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legati alle diverse aree di bisogno (motoria, respiratoria, nutrizionale, della comunicazione, della
dimensione domiciliare);

c) interventi volti al riconoscimento davoro di cura del familiamearegiver in sostituziae di altre
figure professionali e sulla base di un progetto personalizzato in tal senso monitorato.

Di fatto | a destinazi one dasseghidicurd importovagiabileeraipdOevi st
i 3.000 euro mensili a carico ded&.

Tabella 1

Eisorse destinate alle Regioni e Province avtonome Eurc 100.000.000

cosi distribuite:
REGIONI Cuota (%) Eisorze (euro)
Abruzzo 2.34% 2.340.000
Basilicata 1.07% 1.070.000
Calabria 3.54% 3.540.000
Campania 9.07% 9.070.000
Emilia-Fomagna 7.42% 7.420.000
Frinli-V.G. 2.21% 2.210.000
Lazio 0.08% 9.080.000
Liguria 3.07% 3.070.000
Lombardia 15,49% 15.490.000
Marche 2.67% 2.670.000
Molise 0.65% 650.000
P.A. di Bolzano (*) 0.79% 790.000
P.A. di Trento (*) 0.55% §50.000
Piemonte 7.61% 7.610.000
Puglia 6.62% 6.620.000
Sardegna 2.8 2.870.000
Sicilia 8.36% 8.360.000
Toscana 6.62% 6.620.000
Umbria 1.61% 1.610.000
Valle d'Aosta 0.25% 250.000
Veneto 7.81% 7.810.000
TOTALE 100,00% euro 100.000.000

(*) Le gquote riferite alle province autonome di Trento ¢ Bolzano sono
calcolate ai soli fini indicati all'articolo 4 del presente decrato.

29 marzo 2018 FNA — Stato dell’arte
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FNA 2013

Art. 1: Riparto delle risorse
Le risorse assegnate al “Fondo per edroe275milionsoaout o0 s u
assegnate alle persone

A Non autosufficienti

A Con gravissima disabilita
Finalita:

a) la previsione o il rafforzamento, ai fini della massima semplificazione degli aspetti procedurali, di
punti unici di accesso alle prestazioni e ai senvizi localizzati negli ambiti territoriali di cui al'articolo 4, comma
1, lettera a), del presente decreto, da parte di Aziende Sanitarie e Comuni, cosi da agevolare e semplificare
linformarzione & laccesso ai servizi socio-sanitari;

by lattivazions o il rafforzamento di modalita di presa in carioo delle persona non autosufficents
attraverso un piano personalizzato di assistenza, che integri le diverse componenti sanitaria, socio-sanitaria e
socialke in modo da assicurare la continuita assistenziale, superando la frammentazione tra le prestazioni
erogate dai servizi sodali 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 Fuso di nuove
tecnologis;

c) limplementazione di modalta di weluzione della non autosufficienza  attraverso  unita
multiprofessionali UWM, in cui siano presenti ke componenti clinica & socdiake, utilizzando le scale gia in essere
presso le Regioni, tenendo anche conto, ai fini delle valutazione bio-psico-sociale delle condizioni di bisogno,
della situarione economica e dei supporti forniti dalla famiglia o da chi ne fa e ved;

d) [lattivazione o il rafforzamento del supporto alla persona non autosufficiente e alla sua famiglia
attraverso lincremento del'assistenza domiciliare, anche in termini di ore di assistenza tutelare e personalke,
al fine di favorire autonomia & |a permanenza a domicilio, adeguando ke prestazioni alla evoluzions dei
modeli di assistenza domiciliar;

&) la previsione di un supporto alla persona non autosufficiente & alla sua famiglia eventualments
anche oon trasferimenti monetar nella misura in cui gli stessi siano condizionati all'acquisto di servizi di cura
e assistenza domiciliari o alla fornitura diretta degli stessi da parte di familiari e vicdinato sulla base del piano
personalizzato, di cui alla lettera b), & in 8] senso monitorati;

fi la previsione di un supporto alla persona non autos ufficients e alla sua famiglia eventualmente anche
oon interventi complementari all assistenza domiciliare, a partire dai ricoveri di sollievo in strutture socio-
sanitarie, nella misura in cui gli stessi siano effettivaments complementari al percorso domiciliare,
assumendo 'onere della gquota sociake e di altre azioni di supporto individuate nel progetto personalizzato, di
cui alla lettera b)), & ad esclusions delle prestazioni erogate in ambito residenziale a cido continuativo;

Art. 3: Disabilita gravissime

Le Regioni si impegnano ad utilizzare le risorse ripartite in base al presente decreto prioritariamente, e
comunque pemuna quota non inferiore al 3Q%er interventi a favore di persone in condizione di disabilita
gravissimaivi inclusi quelli a sostegno delle persone affette da sclerosi laterale amiotfdéicpersone in
condizione di disabilita gravissima, ai soli fini del presente decreto, si intendono le persone in condizione di
dipendenza vitale che necessitano a domidiliassistenza continua nelle 24 ore (gravi patologie cronico
degenerative non reversibili, ivi inclusa la sclerosi laterale amiotrofica, gravi demenze, gravissime disabilita
psichiche multi patologiche, gravi cerebro lesioni, stati vegetativi, etc

29 marzo 2018 FNA — Stato dell’arte
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29 marzo 2018

REGIONI
Abruzzo
Basilicata
Calabria
Campania
Emilia-Romagna
Friuli-Ven. Giulia
Lazio
Liguria
Lombardia
Marche
Molize
PA. di Bolzano
BA. di Trento
Piemonte
Puglia
Sardegna
Zicilia
Toscana
Umbria
Valle d'Aosta
Veneto
TOTALI

Quota (%) ERisorse (euro)

2.44%
1,11%
3,520
2.37%
7.00%
2.27%
2.71%
3.41%

15.11%
2.80%
0.69%
0.76%
0.84%
7.01%
6.44%
2,70%
8.25%
7.02%
1,74%
0.25%
7.67%

100,00%

6.710.000
3.052.500
9.680.000
23.017.500
21.725.000
6.242.500
23.952.500
9.377.500
41.552.500
7.947.500
1.897.500
2.000.000
2.310.000
21.752.500
17.710.000
7.425.000
22.687.500
19.305.000
4.785.000
687.500
21.092.500
275.000.000

FNA — Stato dell’arte
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FNA 2014

Art. 1 Riparto delle risorse

1. Le risorse assegnate al «Fondo per le non autosufficienze» per I'anno 2014epesi380 milionisono
attribuite, per una quota pari 340 milionj alle regioni e alle province autonome, e, pea gnota pari 40
milioni di euro, al Ministero del lavoro e delle politiche sociali per le finalitd di cui all'art. 6 (Progetti
sperimentali in materia dita indipendente).

2. | criteri utilizzati per il riparto per I'anno 2014 sono basati sui sedndittatori della domanda potenziale
di servizi per la non autosufficienza:

a) popolazione residente, per regione, d'eta pari o superiore a 75 anni, nella mig0%del

b) criteri utilizzati per il riparto del Fondo nazionale per le politiche sociali di cui all'art. 20, comma 8,
della legge 8 novembre 2000, n. 328, nella misurd@gél (Disabilita Gravissime)

Art. 2 Finalita

a) la previsione o il rafforzamento, ai finildenassima semplificazione degli aspetti procedurapunii
unici di accessalle prestazioni e ai servizi localizzati negli ambiti territoriali cosi' da agevolare e semplificare
l'informazione e l'accesso ai servizi saeinitari;

b) I'attivazione dl rafforzamento di modalita di presa in carico della persona non autosufficiente attraverso

un piano personalizzato di assistenzhe integri le diverse componenti sanitaria, sociosanitaria e sociale in
modo da assicurare la continuita assistenzialegrsuqulo 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 attraversoiltusove tecnologie;

c¢) l'implementazione di modalita di valutazione della non autosufficienza attrawrdtaanultiprofessionali

UVM in cui siano presenti le componenti clinica e sociale, utilizzando le scale gia in essere presso le regioni,
tenendo anck conto, ai fini della valutazione kisicosociale delle condizioni di bisogno, della situazione
economica e dei supporti fornibili dalla famiglia o da chi ne fa le veci;

d) l'attivazione o il rafforzamento del supporto alla persona non autosufficiente e alla sua famiglia attraverso
I'incremento dell'assistenza domiciliaseche in termini di ore di assistenza tutelare e personale, al fine di
favorire l'autonomia e la peramenza a domicilio, adeguando le prestazioni alla evoluzione dei modelli di
assistenza domiciliari;

e) la previsione di un supporto alla persona non autosufficiente e alla sua famiglia eventuahrobateon
trasferimenti monetannella misura in cui gdtessi siano condizionati all'acquisto di servizi di cura e assistenza
domiciliari o alla fornitura diretta degli stessi da parte di familiari e vicinato sulla base del piano
personalizzatp

f) la previsione di un supporto alla persona non autosufficiersita sua famiglia eventualmente anche con
interventi complementari all'assistenza domiciliare, a partireictareri di sollievim strutture sociosanitarie,

nella misura in cui gli stessi siano effettivamente complementari al percorso domicilianegradsilionere

della quota sociale e di altre azioni di supporto individuate nel progetto personalizzato, di cui alla lettera b), e
ad esclusione delle prestazioni erogate in ambito residenziale a ciclo continuativo di natura non temporanea.

29 marzo 2018 FNA — Stato dell’arte
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Art. 3 Disabila gravissime

1. Le regioni utilizzano le risorse ripartite in base al presente decreto prioritariamente, e comungue in
maniera esclusiva per una quatan inferiore al 30%per interventi a favore di persone in condizione di

disabilita gravissima, ividiusi quelli a sostegno delle persone affette da sclerosi laterale amiotrofica. Per
persone in condizione di disabilita gravissima, ai soli fini del presente decreto, si intendono le persone in

condizione di dipendenza vitale che necessitano a domiciiestitenza continua nelle 24 ore (es.: gravi

patologie cronico degenerative non reversibili, ivi inclusa la sclerosi laterale amiotrofica, gravissime disabilita
psichiche multi patologiche, gravi cerebro lesioni, stati vegetativi, (&ic.).

(2)SivedaPNI O2 YLIX SGST T I

FNA 2014 Accordo Integrativo

ART. 1
La definizione di disabilita gravissima, intendendosi per tale condizione quella delle persone in condizione di
dipendenza vitale che necessitano a domicilio di assistenza continuativa e monitoraggrattdie
sociosanitario nelle 24 areper bisogni cmplessi derivanti dalle gravi condizioni pdisithe, con la
compromissione delle funzioni respiratorie, nutrizionali, dello stato di coscienza, privi di autonomia motoria

e/o comunque bisognosi di assistenza vigile da parte di terza persona pergagantir * i n t-fisigar i t a

ART. 2

Le Regioni si impegnano ad utilizzare una quota non inferiore al 40% delle risorse economiche
complessivamente determinate esclusivamente per gli interveassistenza domiciliare diretta e indiretta

nfavoredelledi sabilita gravissi me,

FyOKS f Q! 002 NR?2
e le Autonomie LocalRepertorio Atti n.: 101/CU del 05/08/2014 che ha fornito precisazioni applicative sulla
definizione di cui al primo comma eihdicato una maggiore quota di destinazione (40%).

laterale amiotroficacon divieto ad utilizzi diversi.

29 marzo 2018

Tabella 1

Riparto generale delle risorse finanziarie del FNA per 'anno 2014

cC 0ome

Totale delle risorse finanziarie da ripartire

€ 350.000.000,00

Fondi destinati alle Regioni

€ 334.560.000,00

Quota riferita alle Province autonome di Trento e Bolzano*

€ 5.440.000,00

Fondi destinati al Ministero del lavoro e delle politiche sociali €
per progetti sperimentali in materia di vita indipendente

10.000.000,00

| 2y FTSNByYIT |

d davf inclonsia ta sclerdsi |

* Le quote riferite alle Province autonome di Trento € Bolzano sono calcolate ai soli fini indicati

all'articolo 7 del presente decreto.

FNA — Stato dell’arte
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Tabella 2
Risorse destinate alle Regioni anno 2014

REGIONI Quota (%) Risorse (€)
Abnzzo 2.44% 8.206.000
Basilicata 1,11% 3.774.000
Calabria 3.53% 12,002,000
Campania 8. 40% 28.560.000
Emilia Romagna T.83% 26.622.000
Friuli Ven. Giulia 2,26% T.684.000
Lazrio 8.83% 30.022.000
Liguria 3.38% 11.492.000
Lombardia 15,21% 51.714.000
Marche 2.87% 9.758.000
Muolize 0,69% 2.346.000
P.A. di Bolzano 0. 76% 2.584.000
P.A. di Trento 0, 84% 2 856.000
Piemonte T.87% 26.758.000
Puglia 6.43% 21.862.000
Sarde gna 271% 0.214.000
Sicilia 8.25% 28.050.000
Toscana 6.98% 23.732.000
Umbria 1,71% 5.814.000
Valle d' Aosta 0,25% 850000
Veneto 7.65% 26.010.000
TOTALI 100,00% 340.000.000

* Le gquote riferite alle Province autonome di Tremto e Bolzano sono calcolate ai soli fini indicari
all'articolo 7 del presente decreto,

29 marzo 2018 FNA — Stato dell’arte
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FNA 2015

Art. 1 Riparto delle risorse

1. Le risorse assegnate al «Fondo per400miomsonmo aut o
attribuite, per una qgquota par.i a 390 milioni, al |
10 milioni di euro, al Miniser o d e | |l avoro e delle politiche soc

generale riassuntivo delle risorse finanziarie complessive annoé20i5por t at o nel | alleg
costituisce parte integrante del presente decreto. lirtipalle regioni avviene secondo le quote riportate
nell allegata Tabella 2, c¢che costituisce parte in

2. I criteri utilizzati per il ri parto per | " anno
di servzi per la non autosufficienza:

FO LRLREFTA2YS NBAARSYGST LISNI NBIA2y ST RQSGL LI NR

00 ONAGSNR dzGAfATTFGA LISNIAf NALINIG2 RSt C2yR2 yI|
8 novenbre 2000, n. 328, nella misura del 40%.

Tali criteri sono modificabili e integrabili negli anni successivi sulla base delle esigenze che si determineranno
con la definizione dei livelli essenziali delle prestazioni sociali, con particolare riferimeptosaltee non
autosufficienti.

3. Eventuali ulteriori risorse derivanti da provvedimenti di incremento dello stanziamento sul capitolo di
spesa 3538 «Fondo per le non autosufficienze», saranno ripartite fra le Regioni con le stesse modalita e
criteri di cuial presente decreto, come da Tabella 1.

Art. 3 Disabilita gravissime

1. Le regioni utilizzano le risorse ripartite in base al presente decreto prioritariamente, e comunque in
maniera esclusiva per una quaian inferiore al 40%per interventi a favoreidpersone in condizione di
disabilita gravissima, ivi inclusi quelli a sostegno delle persone affesieletiasi laterale amiotroficder

persone in condizione di disabilita gravissima, ai soli fini del presente decreto, si intpedsome in
condiziore di dipendenza vitale che necessitano a domicilio di assistenza continuativa e monitoraggio di
carattere sociosanitario nelle 24 ogger bisogni complessi derivanti dalle gravi condizioni psicofisiche, con la
compromissione delle funzioni respiratorieitnizionali, dello stato di coscienza, privi di autonomia motoria

e/ o comunque bisognosi di assistenza vigtifisicm da pa

2. Le regioni comunicano al Ministero del lavoro e delle politiche sociahdra di persone assistite in
condizione di disabilita gravissima per tipologia di disabilita.

29 marzo 2018 FNA — Stato dell’arte
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29 marzo 2018

Tabella 1

Riparto generale delle risorse finanziarie del FNA per ['anno 2015

Totale delle risorse finanziarie da ripartire

€ 400.000.000,00

Fondi destinati alle Regioni

€ 390.000.000,00

Fondi destinati al Ministero del lavoro e delle politiche
sociali per progetti sperimentalil in materia di vita

€ 10.000.000,00

indipendente
Tabella 2
Risorse destinaie alle Regiom anno 20135
REGIONI OQuota (%) Risorse (€)
Iﬁhnlzzu 2.46% 9,594,000
Bacsilicata 1.12% 4.368.000
Calabria 3.55% 138450000
Campania 8.49% 33117104000
IEII:IJl.liﬂ Romagna 7.94% 30,986,000
Friuli Wen. Giulia 2.30% 2.970.000
Lazio 9.03% 35.217.000
Liguria 3.42% 13 3380000
ILUII'.I.IJHId:i.H. 15,55% 60.645.000
Marche 2.91% 11.349.000
Muolise (,69% 2,691 (100
Piemonte 8.02% 31278000
IPugliH 6.54% 25.506.000
Sardegna 2.76% 10.764.000
Sicilia B, 36% 32,604 000
Toscana T.09% 27.651.000
IU]:I:I.l:rria 1,74% 6. TRG.000
WValle d" Aosta 0.,25% Q75000
Weneto 7. 78% 2034 2.000
TOTALI 10D, (N2 JS0.000LH0

FNA - Stato dell’arte
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29 marzo 2018

Tabelle di sinte$tNA 20132015

Andamento degli importi

Importo

400.000.000,00 -
350.000.000,00 -~
300.000.000,00 -
250.000.000,00 -
200.000.000,00 -
150.000.000,00 -
100.000.000,00 -

50.000.000,00 - - -
0,00 +

2012 2013 5651k ——— :
2015

2016

Le criticita rilevate

r

< <LK <LK<LKLKKLK KL

\
Ampliamento della platea degli utenti
Disomogenei criteri dissegnazione

Frammentazione degli enti erogatori (ASL e/o Comuni)
Introduzione ISEE

Stesura PAI (Piano Assistenziale Individuale) difficoltos

Ritardi nell’  erogazione ¢
Disomogeneita contributi erogati

/

FNA - Stato dell’arte
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FNA 2016

Art. 1 Ripartodelle risorse

Le risorse assegnate al “Fondo per | 400 miionjscaat os u:

attribuite, per una quota par.i a 390 milioni, al |

paria 10 miliond i eur o, al Ministero del I avoro e delle pt¢

Il ripartogenerale i assuntivo delle risorse finamalaTabeliag. c o mp

Il riparto alleRegionavviene second@l quot e ri portate nell’” allegata Teé
Tabella 1

Riparto generale delle risorse finanziarie del FNA per 1'anno 2016

Totale delle risorse finanziane da ripartire € 400.000.000,00

Fondi destinati alle Regions € 390.000.000,00

Fondi destinati al Ministero del lavoro e delle politiche sociali per

progetts sperimentals in materia di vita indipendente € 10.000.000,00

29 marzo 2018 FNA — Stato dell’arte
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Tabellan. 2

29 marzo 2018

Rizsorse destinate alle Hegiﬂni anno 2016

REGIOMNI Quota (%) Risorse (€)
Abrzzo 2.45% . 325.000
Basilicara 1,12% 4,368,000
Calabria 3,04% 13.806.000
Camnparua 8,48% 33.072.000
Ermulia Romagna 7.92% 30.B88.000
Frindr Ven. Groalia 2 30% B.970.000
Lazin 9,03% 33.217.000 |
Liguria 3,40% 13.260.000
FLomifrirdia 15,671 %0 G B9 00
Marche 2 900%4% 115700040
Molize 0,69% 2.691.000
Prernonte B,03% 31.317.000
Puglia 6,37% 25623000
Sardegna 2.0 % 1L B0 3 000
Sictlia 8,31% 32.400.000
Toscana T08% 27.612.000
Llinbrrda 1,74% . 786,000
Valle d"dosta 0,25% 075,000
Venero T.81% 30,459,000
TOTALI 100,00%, S0, 000, 000

# Trattas: i somma accantonata & resa indisponibile a1 s=ns di quanto
nchiamato nel relatere "COMNBIDERATOY.

FNA - Stato dell’arte
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| criteri utilizzat. per il ripart

sono basati sui seguenti indicatori della domanda potenziale di servizi per la non autosufficienza:
a) popolazione residente, per regiofeQ Parilo superiore a 75 anmiella misura de€0%;

b) criteri utilizzati per il ri parto del Fondo n
della legge 8 novembre 2000, n. 328, nella misurdQ@#él

| criteridicuialcomma2son oggetto di specifica integrazione e
in esito alla rilevazione, di cui adishbilita gravissitma | o 3
come definite ai sensi d eriteri soaa modifcabili ® intyrabili meglimana 2 .

successivi sulla base delle esigenze che si determineranno con la definizione dei livelli essenziali delle
prestazioni sociali con riferimento alle persone non autosufficienti.

Art. 3 Disabilita gravissien

Le Regioni utilizzano le risorse ripartite in base al presente decreto prioritariamente, e comungque in maniera

esclusiva per una quotaon inferiore al 40% per gl i intervent.i di cui al
condizione didisabilita gravissima ivi inclusi quelli a sostegno delle persone affettesclarosi laterale
amiotrofica

Per persone in condizione di disabilita gravissima, ai soli fini del presente decreto, si intendono le persone
beneficiarie dell i ndeauinallatlegge di febbraioc1980pna §8n @ comuNque |,
definite non autosufficienti ai sensi del |l " all ega
del 2013, 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 0 hon invasiva continuativa (24/7);

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

d) persone con lesioni spinali fra CO/C5, di qualsiasi natura, con livello della lesione, identificata dal
livello sulla scala ASIA Impairment S@alg) 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 Res
Expanded Disability Status Scale (EDSS) = 9, o

f) persone con deprivazione sensoriale complessa intesa come compresenza di minorazione visiva
totale o con residuo visivo non superiore a 1/ 20
con eventuale correzione o con residuo perimetrico binoculare inferiore al 10 per cento e ipoacusia,

29 marzo 2018 FNA — Stato dell’arte
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a prescindere dall ' epoc a90 decibel HTls d maglia mazleafrequgnzer i
500, 1000, 2000 hertz nell’ orecchio migliore;

g) persone con gravissima disabilita comportamentale dello spettro autistico ascritta al livello 3 della
classificazione del DS/

h) persone con diagnosi di Ritardo Mestdbrave o Profondo secondo classificazione -BSéén
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.

Le Regioni rilevano il numero di persone in condizione di disabilita gravissima assistite nel p
territorio per tipologia di disabilita, secdm le condizioni individuate al comma 2, lettere da a) a |
Il numero rilevato &€ comunicato al Ministero del lavoro e delle politiche sociali entro il primo trim
2017 ai fini della definizione di livelli essenziali delle prestazioni per le persondisabilita
gravissima, da garantire su tutto il territorio nazionale nei limiti della quota di risorse del Fondc
le non autosufficienze a tal fine rese disponibili

| criteri di accesso alle Misure FNA relativamente alla SLA.

Bilancio muscolare complessivo alla scala Medical Research Council (MRC)
Artrcalo 3, commal, lettera ¢)

Forza muscolare

La forza mmscolare ne1 vari distretts mmscolan viene valutata con la scala MRC (valorida 5 a
).

/5 alla scala MRC: movimento possibile contro resistenza massima;

/5 alla scala MRC: movimento possibile solo contro resistenza minima;

/5 alla scala MRC: movimento possibile solo contro gravita;

/5 alla scala MRC: movimento possibile solo 1n assenza di gravita;

/5 alla scala MRC: accenno al movimento;

5
4
= 3
2
1
0/5 alla scala MRC: assenza di movimento;

29 marzo 2018 FNA — Stato dell’arte

23



aisla
()

ONLUS

ASSOCIAZIONE ITALIANA
SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

Altre persone in condizione di dipendenza vitale

Le persone con disabilita gravissima, in condizio
3, sono individuate mediante la valutazione del livello di compromissione della futizionali
indipendentemente dal tipo di patologia e/0 menomazione, attraverso la rilevazione dei seguenti domini:

> a)motricita:
o di pendenza totale i n tutte | e attivita d
compl etamente da un’ altra persona

> b)stato d coscienza
0 compromissione severa: raramente/mai prende decisioni
0 persona non cosciente

> c)respirazione
0 necessita di aspirazione quotidiana
0 presenza di tracheostomia

> d)nutrizione
0 necessita di modifiche dietetiche per deglutire sia solidi che liquidi
0 combinata orale e enterale/parenterale
0 solo tramite sondino nasgastrico (SNG)
0 solo tramite gastrostomia (es.PEG)
0 solo parenterale (attraverso catetere venoso centrale CVC)

Si intendono in condizioni dipendenza vitalée persone che hanno compromissiémialmeno uno dei
domini di cui alla lettere a) e b) del comma 1 ed in almeno uno dei domini di cui alle lettere c) e d) del
medesimo comma.1

29 marzo 2018 FNA — Stato dell’arte
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Il posizionamentali AISLA

16/09/2016: Sul fondo per la non autosufficienza, pari oggi a 400
milioni I'anno Tangorra ha precisato:“ll fondo ha avuto
un’innovazione fondamentale: é stato stabilizzato, cioé dura per
sempre”.

BENE LA STABILIZZAZIONE DEL FNA, MA LE RISORSE ANCORA I
BASTANO

16/09/2016:Aislaaccoglie con soddisfazione la stabilizzazione, ma l'er
del FNA rimane ancora inadeguata per soddisfare tutti i reali bisogni ¢
platea delle persone non autosufficienti: € necessario un congruo
incremento.

29 marzo 2018 FNA — Stato dell’arte
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Milano, 19 ottobre 2016
Prot. Nr. 160014

Oggetto: integrazione FONDO NON AUTOSUFFICIENZE

Preg.mo Presidente,
Stim.mi Ministri e Onorevoli,

Vi scrivo in qualita di presidente di AISLA onlus, I’Associazione Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica nata nel 1983 e
diventata il soggetto nazionale di riferimento per la tutela, I'assistenza e la cura dei malati di Sla. La nostra missione &
quella di favorire I'informazione su una malattia al momento inguaribile e dalle cause ancora ignote e stimolando le
strutture competenti a una presa in carico adeguata e qualificata dei malati, che in Italia sono attualmente circa 6.000.

L'Associazione ha ottenuto il riconoscimento da parte del Ministero della Sanita nel 1999. Oggi pu0 contare
sull'impegno di 63 rappresentanze presenti in 19 Regioni italiane, 300 volontari e sulla fiducia di circa 2.000 soci.

Lo scorso 16 settembre, nel corso dei lavori della quinta Conferenza Nazionale sulle politiche della disabilita di Firenze
e stato annunciato che, con la firma da parte del Ministro dell’lEconomia, On. Carlo Padoan, del relativo Decreto di
riparto, il Fondo per la Non Autosufficienza pari oggi a 400 milioni I’'anno sarebbe divenuto strutturale.

In quell’occasione Aisla Onlus ha subito accolto con soddisfazione la stabilizzazione, evidenziando tuttavia come
I'entita del FNA rimanesse ancora inadeguata per soddisfare completamente i bisogni della platea delle persone non
autosufficienti, tra le quali le persone con Sla, e come - di conseguenza - fosse necessario un congruo incremento del
FNA stesso.

Proprio su quest’ultimo punto, come certamente ricorderete, alcuni esponenti del Governo si sono espressi con
pubbliche dichiarazioni in merito ad un possibile aumento della dotazione economica del FNA, riconoscendo dunque
la sola stabilizzazione comunque insufficiente a rispondere adeguatamente ai bisogni delle persone costrette a
convivere con una malattia invalidante e delle loro famiglie.

Alla luce di tutto cio Aisla Onlus, nel ribadire I'istanza di cui si € gia fatta portavoce lo scorso mese di settembre, con la
presente chiede al Governo un impegno formale e concreto per integrare con nuove risorse economiche il FNA,
strumento in grado di contribuire ad una reale inclusione sociale e al mantenimento di una qualita di vita almeno
dignitosa da parte di tanti nostri concittadini diversamente abili e delle loro famiglie.

Con la fiducia in un Vostro positivo riscontro, Vi porgo distinti saluti
Massimo Mauro

Presidente Nazionale Aisla Onlus
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30 novembre 2016 7 ore 10.30: AISLA in presidio a
Roma sotto il MEF

Manifestazione di protesta nella mattinata del 30
novembre 2016 di AISLA con i suoi rappresentanti ed
altre Associazioni per chiedere risorse piu adeguate
alle necessita dei malati e delle loro famiglie, a
sostegno dell 6emendament o
Sottosegretario alle Politiche Sociali, on. Franca
Biondell.Chi est o | deiGovemopere nt o
aumentare il fondo di almeno 200 milioni di euro.
Questo in coerenza con quanto gia dichiarato da
AISLA il 16 settembre 2016, d opo | 6 allaWu n
Conferenza Nazionale sulle Politiche della Disabilita
da parte del direttore ge
Politiche sociali del Ministero del Lavoro, Raffaele
Tangorra, relativamente alla strutturazione del FNA a
400 milioni di euro con la firma da parte del Ministro

del |l 6Economia Car | decrBtadl o a
riparto. AISLA aveva gia chiesto di adeguare le
ri sorse all dampia platea

che in Italia ne hanno bisogno, segnalando per lettera
il 19 ottobre 2016 la grave situazione al presidente
del Consiglio Matteo Renzi. Le stesse istanze sono
state portate da AISLA al Tavolo interministeriale per
le non autosufficienze il 16 novembre 2016.

Nota integrativa: FNA strutturato

La nuova Legge di Bilancio (Legge 11 dicembre 2016, n.232), all’articolo 5 della Parte Il e alla
relativa Tabella 4 — Nota integrativa, incrementa il FNA di 50 milioni di euro annui a decorrere dal
2017. Tale importo va a sommarsi ai 150 milioni di euro annui previsti dalla Legge di Stabilita 2016
(Legge 28 dicembre 2015, n.208, art. 1, comma 405) e ai 250 milioni di euro annui previsti dalla
Legge di Stabilita 2015 (Legge 23 dicembre 2014, n.190, art. 1, comma 159). Per_un totale di 450
YAfA2YVA RA SdzNP I yydzi ' RSO2NNBNBE RIffQl yy?2
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FNA 201

Art .1: Risorse del Fondo per le raartosufficienzes Art 2: Finalita

Il 9 febbraio 2018 e stato pubblicato sulla Gazzetta UfficiBIE@M 27 novembre 201Zhe suddivide le

risorse afferentiaFondo per I e non auto gau B #63,6 'm'ﬂigmizd'eeurp. dae | ' a
importo, destinatoa I £ £ I NBIFfATTFT A2yS RAABINBAGKWTI ARYAZIYEYEHSN
integrata di servizi socganitari in favore di persone nbrdzii 2 a dzF F h@xs 8l Mdéal | > appl i c

provvedimenti:

1. La Legge di Stabili2015 (Legge 23 dicembre 2014, n.190, art. 1, comma 159) ha trasformato in
strutturale il Fondo per le non autosufficienze, con una dotazione di 250 milioni di euro annui;

2. La Legge di Stabilita 2016 (Legge 28 dicembre 2015, n.208, art. 1, comma 4Q8), wserdore
incremento di 150 milioni di euro annui;

3. La Legge di Bilancio 2017 (Legg€didémbre 2016, n.232, art. 5 Parte Il e relativa Tabel&ldta
integrativa) introduce un ulteriore incremento di 50 milioni di euro annui, per un totale qu#&0 di
milioni di euro annui a decorrere dall’”anno 20

A questo importo, si aggiungono per il 2017, in modo non struttukd)6, milioni di eurgquantificazione

delle risorse derivanti dalle attivita di accertamento della permanenza dei requisiti saiitawnfronti dei

titolari di invalidita civile, cecita civile, sordita civile, handicap e disabilita e dalle verifiche straordinarie svolte
dal |l "1 NPS) .

Dei463,6 milioni di eurd i dot azi on e48@ miliohiverlgdhé ripati frasle Regionil® milioni

vengono destinati al Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali per il finanziamento di azioni sperimentali
finalizzate alla vita i ndi(speecnodnednot el aeaarianke Hel Brimgcd ru sl
Programma di azione biennale per la promozione dei diritti e I'integrazione delle persone con disabilita DPR

4 ottobre 2013, relativamente alla linea di attivita “Politiche, servizi e modelli organizzativi per la vita
indipendente e I'inclusione nella societa”).

Le Regioni, aola nota del 20 marzo 2017 del Presidente della Conferenza delle Regioni e delle Province
Autonome, hanno espresso la volonta di integrare, con risorse proprie e per un importo complessivo pari a
50 milioni di eurp | e ri sor se n a z iPerrarad, e risorsef marzianalitei regiankall * F N
effettivamente a disposizione delle Regianivano a498,6 milioni di eurocui si sommano i 15 milioni di

euro destinati al Ministero, per un importo totalesdi3,6 milioni di eurger il 2017

Il ripartogereraler i assuntivo dell e ri sor se 7dripantannella dabelleel. ¢ o mp

Il riparto alleRegioniavviene secondo le quotepror t at e nel | " al |l ega-tsempr@ abel |
s e ¢ 0 n d o priofitaiaintente p&r giinterventi a favore di persone in condizione di disabilita gravissima,

in via esclusiva per non meno del 50% quota i n aumento rispetitSonoal 4 (
inclusi gli interventi a sostegno delle persone affette da sclerosi lateraléraiiogoe delle persone con

stato di demenza molto grave, tra cui quelle affette dal morbo di Alzheimer (cid in forza di una specifica
previsione normativa contenuta nella Legge di Bilancio 2017).
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Tabella 1
Riparto generale delle risorse finanziarie t;;llgoldo per le non autosufficienze per I'anno
Totale delle risorse finanziarie da ripartire: €
463.600.000,00
Fondi destinati alle Regioni €
448.600.000,00
Fondi destinati al Ministero del lavoro e delle €
politiche sociali per progetti sperimentali in materia
di vita indipendente 15.000.000,00

Tabella n. 2 - Risorse regionali per Panno 2017

oz Riproporzionamento| Risorse a caricodel | .
REGIONI ch:'r' %) quota regioni statuto| bilancio regionale (€) AN ) Tes ()
ordinario (%) Col C S CoLE
Col. B
bruzzo 2,42% 2,80% 1.400. 10.666.120 12.066.120
Basdicats 1,10% 1,28% 640. 4.844 600 5.484.
|Calabria 3,50% 4.05% 2.025. 15.426.000 17.451.
Campania 8,45% 9.79% 4.895. 37.236.700 42.131.7
Emilia Romagna 7,86% 9,10% 4.550. 34.639.960 39.189.
Friuli Ven. Giulia 2,32% 11.567.520 11.567.5
Lazio 9,08% 10,52% 5.260. 40.012.88 45.272.
Liguria 3,38% 3.92% 1.960. 14.892 680 16.852.6
Lombardia 15,79% 18,29% 9.145. 69.583.9 78.728.9
Marche 2,86% 331% 1.655. 12.604.96 14.259.9
Molisc 0,68% 0,79% 395. 2.995.48 3.390.
Piemonte 8,02% 9,29% 4.645. 35.342.720 39.987.7
Puglin 6,58% 7.62% 3.810. 28.997.8¢6 32.807.
Sardegna 2.81% 14.010.66 14.010.660
Sicilia 8,28% 41.284.080 41.284.
Toscana 7.04% 8,15% 4.075. 31.026. 35.101.
Umbria 1,72% 1,99% 995. 7.580.920 8.575.9
Valle d'Aocsta 0,25% 1.246.500 1.246.
Veneto 7,86% 9,10% 4.550. 34.639.9¢ 39.189.
TOTALE REGION1 100,00% 100,00% 50.000.000} 448.600.000| 498.600.000|
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| criteri util i zzat.i per il ripart
sono basati sui seguenti indicatori della domanda potenziale di servizi per la non autosufficienza:

a) popolazione residente, per regioReQS Gt LI NR 2 |, delald&SNARSR | Tp Y
b) criteri utili zzat. per i ri parto del Fon

comma 8, della legge 8 novembre 2000, n. 328, nella misurd086l Questi ultimi criteri
avrebbero dovuto essere in reattggetto di specificantegrazione e revisione ai fini del riparto per

| ' a POm70in esito alla rilevaziormii venivano chiamate le Regioni sul numero delle persone
condisabilita gravissima presenti nei loro territori. Ad oggi, si rileva il mancato compimento delle
attivita di rilevazione prospettate, con conseguente impossibilita di attribuire i fondi in base a criteri
piu appropriatiAllo stesso modo non € stato elaborato un Piano per la non autosufficienza,
previsto dal medesimo decreto 2016, che avrebbe dovuto defieird priennio2017-19 i principi

e I criteri per | individuazione dei benefici
livelli essenziali delle prestazioni sociali da garantire su tutto il territorio nazatlegtersone non
autosuficienti.

Art. 3: Disabilita gravissime

Le Regioni utilizzano le risorse ripartite in base al presente decreto prioritariamente, e comunque in
maniera esclusiva per una quatan inferiore ab0% per gli interventi 2 a favore di persone in
condizione didisabilita gravissimaivi inclusi quelli a sostegno delle persone affettesclerosi

laterale amiotroficg e delle persone con stato di demenza molto grave, tra cui quelle affette dal
morbo di Alzheimer (cio in forza di una specifica previsione noamedintenuta nella Legge di
Blancio 2017), di cui al | ' aHl'artt 3 deletreio Mihistdrialen 26 r i m:
settembre 201%

Per persone in condizione di disabilita gravissima, ai soli fini del presente decreto, si intendono le
persone beneficiarie dell’”indennita di accomp
comunque definite non akegatoo3sdelfdecretmidel riPtesidente idel s e n
Consiglio dei Ministri n. 159 del 2013, 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 puaggio nella scala Glasgow Coma Scale (GCS)<=10;

b) persone dipendenti da ventilazione meccanica assistita 0 non invasiva continuativa (24/7);

C) persone con grave o gravissimo stato di demenza con un punteggio sulla scala Clinical
Dementia Rating Scale (CDR&)>

29 marzo 2018 FNA — Stato dell’arte

30



T

ASSOCIAZIONE ITALIANA
SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

ONLUS

d)

f)

9)

h)

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 esit
asimmetrici ambedue le lateralitd devono essere a#duton lesione di grado A o B;

persone con gravissima compromissione motoria da patologia neurologica o0 muscolare con

bilancio muscolare complessivo < 1 ai 4 ar
punteggio alla Expanded Disability Stétfus al e ( EDSS) > 9, o in s
mod;

persone con deprivazione sensoriale complessa intesa come compresenza di minorazione
visiva totale o con residuo visivo non su
migliore, anche con eveamdle correzione o con residuo perimetrico binoculare inferiore al

10 per cento e ipoacusi a, a prescindere d
deci bel HTL di media fra |l e frequenze 500,

persone con grassima disabilita comportamentale dello spettro autistico ascritta al livello 3
della classificazione del DSV

persone con diagnosi di Ritardo Mentale Grave o Profondo secondo classificaziebe DSM
con QI<=34 e con punteggio sulla scala Level of pchivitProfound/Severe Mental
Retardation (LAPMER) <= 8;

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
condizionpsicofisiche.

| criteri di accesso alle 8lire FNA relativamente alla SLA

29 marzo 2018

Bilancio muscolare complessivo alla scala Medical Research Council (MRC)
Artrcalo 3, commal, lettera ¢)

Forza muscolare
La forza mmscolare ne1 vari distretts mmuscolan viene valutata con la scala MRC (valonnda 5 a

0).

5/5 alla scala MRC: movimento possibile contro resistenza massuma;
4/5 alla scala MRC: movimento possibile solo contro resistenza nunima;
3/5 alla scala MRC: movimento possibile solo contro gravita;

2/5 alla scala MRC: movimento possibile solo in assenza di gravita;

1/5 alla scala MRC: accenno al movimento;

0/5 alla scala MRC: assenza di movimento;
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Altre persone in condizione di dipendenza vitale

Le persone con disabilita gravissima, in condizioni di dipendenza vitale, oltre a quelle identificate
dal | " ar t i endiidoate 3nedianseolan wvalutazione del livello di compromissione della
funzionalita, indipendentemente dal tipo di patologia e/o0 menomazione, attraverso la rilevazione
dei seguenti domini:

> @) motricita:
o dipendenza totale in tutte le attivita della viipu ot i di ana ( ADL) : I
compl etamente da un’ altra persona

> D) stato di coscienza
0 compromissione severa: raramente/mai prende decisioni
0 persona non cosciente

> C) respirazione
0 necessita di aspirazione quotidiana
0 presenza di tracheostomia

> d) rutrizione
0 necessita di modifiche dietetiche per deglutire sia solidi che liquidi
0 combinata orale e enterale/parenterale
o0 solo tramite sondino nasgastrico (SNG)
o solo tramite gastrostomia (es.PEG)
o solo parenterale (attraverso catetere venoso centrale CVC)
Si intendono in condizioni dipendenza vitalee persone che hanno compromissiomalmeno uno

dei domini di cui alla lettere a) e b) del comma 1 ed in almeno uno dei domini di cui alle lettere c) e d)
del medesimo comma 1

NOTARPer consultare lo stato di erogazione FNA nelle singole Reigi@ontinuo aggiornamente si
rimanda al sitdnttp://www.aisla.it/tag/fnareqgioni/e al | " al l egat o n. 1 del prese
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