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Presentazione

La Lega Italiana Fibrosi Cistica nel proprio programma di lavoro cerca di
rappresentare i bisogni dei pazienti e delle loro famiglie. Obiettivo prin-
cipale e quello di consentire agli stakeholder di godere il piu possibile dei
loro diritti per una migliore qualita di vita.

Le difficolta che ogni giorno i nostri pazienti e le loro famiglie incontra-
no in ambito scolastico, in ambito lavorativo e soprattutto in quello del
riconoscimento dei propri diritti, sono spesso legate sia ad un problema
di mancata conoscenza delle norme che tutelano e/o riconoscono a loro
dei diritti e sia ad una difformita di applicazione delle stesse in vari ambiti
territoriali nazionali.

Con questa problematica si corre il rischio di creare una sorta di assue-
fazione da parte degli interessati che spesso porta ad un non interesse a
perseguire ed ottenere dei benefici e quindi a far valere i propri diritti.
Finalmente un lavoro eseguito in modo bipartizan tra LIFC Onlus ed INPS
ha portato ad una comune e condivisa interpretazione della normativa
in materia di riconoscimento degli stati invalidanti, che nell’aprile del
2015 ha dato luogo alla emanazione di un documento “Linee Guida” con
cui la stessa INPS ha specificato quella che deve essere la valutazione
medio legale di un paziente e quelli che devono essere i diritti da ricono-
scere a chi e affetto da fibrosi cistica.

Nonostante il lavoro svolto, ancora risulta difficile in ambito regionale
e, all’interno delle stesse Regioni in ambito territoriale, vedersi attribu-
ire quanto stabilito, ma con questo lavoro si e voluto dare nuova linfa e
nuove indicazioni mediante I'aggiornamento della Carta dei Diritti gia
pubblicata qualche anno addietro da parte di LIFC Onlus e messa a di-
sposizione di tutti, facilmente consultabile e scaricabile anche dal sito
internet www.fibrosicistica.it.

L'intento era ed é quello di mettere a disposizione di tutti un documento
di facile lettura che consenta in modo semplice il rinvenimento degli atti
e delle normative riguardanti la Fibrosi Cistica.

Limpegno ed il lavoro di LIFC & costante non solo per garantire I'appli-
cazione delle leggi ma anche per sottoporre a chi di dovere quelle situa-
zioni di disagio sociale che si vengono a creare quotidianamente con
I'evolversi dell’eta dei pazienti.



Si é pertanto realizzato un lavoro diretto alla rivisitazione ed aggiorna-
mento della Carta dei Diritti pubblicata nel 2012 sia in ambito norma-
tivo che procedurale, diretto a tutti i pazienti e le loro famiglie, per una
risposta rapida alle proprie esigenze e per arricchire il proprio bagaglio
del sapere.

L'aggiornamento, come la redazione della precedente Carta dei Diritti, &
stato effettuato dall’Assistente Sociale della LIFC - dott.ssa Vanessa Cori
- che lavora presso la nostra struttura gia da diversi anni e che, anche
grazie alla interazione diretta con i pazienti e le loro famiglie, ha raggiun-
to un ottimo livello di preparazione sulle problematiche che quotidiana-
mente necessita affrontare.

Infine, e non per minore importanza, vogliamo ricordare anche I'impor-
tante supporto dell’Avv. Sandro Nardi che da anni offre la propria dispo-
nibilita a LIFC per rispondere alle richieste di “aiuto” dei nostri pazienti
e delle loro famiglie.

Il testo apre con la L.548/93 e la circolare attuativa della stessa e prose-
gue con le varie normative e procedure relative al riconoscimento dei
diritti quali invalidita/accompagnamento, handicap (L.104/92), scuola,
lavoro, agevolazioni fiscali, trapianto, patente e tanto altro, fornendo una
dettagliata spiegazione delle varie voci utile a dissipare ogni e qualsiasi
dubbio interpretativo.

L'indice, grazie anche al raggruppamento per colori, aiuta notevolmente
le ricerca degli argomenti in quanto ben impostato e di lettura chiara e
precisa.

Limpegno di ulteriori aggiornamenti e rivisitazioni €, ormai, una costan-
te di LIFC, cosi come I'impegno sara di adoperarsi affinché il volume pos-
sa giungere a tutti i pazienti ed alle loro famiglie, sia per il tramite delle
Associazioni Regionali che per il tramite dei Centri di cura FC.

Sperando di aver fatto cosa gradita, auguriamo a tutti una buona lettura
ed un buon utilizzo del volume.

Responsabili della Qualita della Vita

Domenico IACOBUZIO
Matteo SILBA
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1. Normativa specifica in Fibrosi Cistica

1.1
LEGGE 23 DICEMBRE 1993, N. 548

“Disposizioni per la prevenzione e la
cura della fibrosi cistica”

La Camera dei deputati ed il Senato
della Repubblica hanno approvato

oA

IL PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA

Promulga

Art. 1
Prevenzione della Fibrosi Cistica

1. Le regioni e le province autono-
me di Trento e di Bolzano pre-
dispongono, nell'ambito dei ri-
spettivi piani sanitari, proget-
ti-obiettivo, azioni programma-
te ed altre iniziative diretti a
fronteggiare la fibrosi cistica, da
considerarsi malattia di alto in-
teresse sociale.

2. Gli interventi regionali di cui al
comma I sono rivolti:

a. alla prevenzione primaria ed
alla diagnosi precoce e prena-
tale della fibrosi cistica;

b. alla cura e alla riabilitazione
dei malati di fibrosi cistica,
provvedendo anche alla for-
nitura a domicilio delle appa-

recchiature, degli ausili e dei
presidi sanitari necessari per
il trattamento complessivo.

c. ad agevolare I'inserimento so-
ciale, scolastico, lavorativo e
sportivo dei malati di fibrosi
cistica;

d. a favorire I'’educazione e l'in-
formazione sanitaria del cit-
tadino malato, dei suoi fami-
liari, nonché della popolazio-
ne, con riferimento alla cura
ed alla prevenzione della fi-
brosi cistica;

e. a provvedere alla preparazio-
ne ed all'aggiornamento pro-
fessionale del personale socio
sanitario addetto;

f. a promuovere programmi di
ricerca atti a migliorare le co-
noscenze cliniche e di base
della malattia per aggiornare
la possibilita di prevenzione,
nonché la diagnosi precoce, la
cura e la riabilitazione.

Art. 2
Interventi preventivi

I. Al fini della prevenzione e del-

la diagnosi precoce della fibro-
si cistica e delle sue complican-
ze, le regioni indicano alle uni-
ta sanitarie locali, tenuto conto
dei criteri e metodologie stabiliti
con atto di indirizzo e coordina-

mento emanato ai sensi dell’art.
5 della legge 23 dicembre 1978,
n. 833, sentito I'Istituto Superio-
re di Sanita, gli interventi opera-
tivi pit idonei per:

a. individuare le fasce di popo-
lazione portatrici asintomati-
che con rischio di trasmettere la
malattia;

b. adottare strategie di diagnosi
precoce in tutti i nati;

c. programmare gli interventi
sanitari conseguenti alle attivi-
ta di cui alle lettere a) e b).

Art. 3
Obblighi delle Regioni

I. Le regioni e le province autono-
me di Trento e di Bolzano trami-
te le unita sanitarie locali prov-
vedono a fornire gratuitamente il
materiale medico, tecnico e farma-
ceutico necessario per l’aerosolte-
rapia anche ultrasonica, l'ossige-
no-terapia, l’antibioticoterapia, la
fisiochinesiterapia e la riabilitazio-
ne, la terapia nutrizionale entera-
le e parenterale e quanto altro rite-
nuto essenziale per la cura e la ri-
abilitazione a domicilio dei malati
di fibrosi cistica. I farmaci, i sup-
plementi nutrizionali, i presidi sa-
nitari e le apparecchiature di tera-
pia e riabilitazione sono forniti ai
pazienti direttamente dalle uni-
ta sanitarie locali di residenza su
prescrizione di un centro di cui al
comma 2.

2. Le regioni istituiscono, a livel-
lo ospedaliero o universitario,
un centro regionale specializza-

1. Normativa specifica FC

to di riferimento con funzioni di
prevenzione, di diagnosi, di cu-
ra e di riabilitazione dei malati,
di orientamento e coordinamen-
to delle attivita sanitarie, sociali,
formative ed informative e, dove
ne esistano le condizioni adegua-
te, di ricerca sulla fibrosi cistica,
per le finalita di cui all’art. 1. Le
regioni con popolazione inferio-
re a un milione e cinquecento-
mila abitanti, per ragioni di effi-
cienza, qualificazione ed econo-
mia di risorse possono costituire
un consorzio con regioni limitro-
fe per l'istituzione del centro spe-
cializzato di riferimento.

. Le regioni predispongono inter-

venti per listituzione del Cen-
tro di cui al comma 2, con rife-
rimento agli indirizzi del piano
sanitario nazionale, nell’ambito
della programmazione sanitaria
regionale.

. Le regioni assicurano al centro

di cui al comma 2 strutture, per-
sonale e attrezzature adegua-
ti alla consistenza numerica dei
pazienti assistiti e della popola-
zione residente, sulla base di va-
lutazioni epidemiologiche e del-
le funzioni di cui al medesimo
comma 2.

. Il centro di cui al comma 2 puo

valersi del supporto assistenzia-
le di servizi ospedalieri o territo-
riali da esso individuati nell’am-
bito della regione o delle regio-
ni consorziate; esso coordina le
funzioni e le attivita dei servizi
di supporto inerenti I'assistenza
ai malati di fibrosi cistica sulla
base di piani e protocolli unitari.

II
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. Al centro di cui al comma 2 com-

petono anche le funzioni di dia-
gnosi, cura e assistenza nonché
le funzioni previste dall’art. 5
della legge 16 marzo 198y, n. 115,
per i malati di fibrosi cistica e
diabete.

. Le regioni predispongono speci-

fici stanziamenti per promuove-
re e sostenere le attivita di ricer-
ca rivolte alla prevenzione e alla
cura della fibrosi cistica, laddove
esistano centri o condizioni ade-
guati per lo svolgimento di tale
tipo di ricerca.

. Le regioni assicurano l'eventua-

le trapianto di organi ed il servi-
zio di trasporto immediato, an-
che aereo, per tale trapianto, sen-
za alcun onere per il paziente e
per la sua famiglia, indipenden-
temente dal reddito.

Art. 4
Tessera personale

1. Al cittadino affetto da fibrosi ci-

stica e rilasciata, dal centro di cui
al comma 2 dell’articolo 3, una
tessera personale che attesta l'e-
sistenza della malattia. Il model-
lo della tessera deve corrispon-
dere alle indicazioni stabilite con
decreto del Ministro della sanita,
da emanare entro novanta gior-
ni dalla data di entrata in vigore
della presente legge.

. La tessera di cui al comma 1 ri-

porta, nella forma piu adeguata
per una lettura automatizzata, le
patologie e le complicanze corre-

late alla malattia di base; qualo-
ra il malato sia affetto da diabe-
te secondario a fibrosi cistica, tale
tessera e sostitutiva di quella pre-
vista per i diabetici dell’articolo 4
della legge 16 mar-zo 1987, n. 115.

. I cittadini muniti della tesser a

personale di cui al comma 1 han-
no diritto alle prestazioni previ-
ste dal comma 1 dell’articolo 3.

. In via transitoria, fino al rilascio

della tessera personale di cui al
comma I, la tessera e sostituita
da certificazione rilasciata da un
centro di cui al comma 2 dell’ar-
ticolo 3.

Art. g5
Assistenza ospedaliera e domiciliare

1. I centri di cui al comma 2 dell’ar-

ticolo 3 provvedono alla cura e al-
la riabilitazione dei malati di fibrosi
cistica sia in regime ospedaliero, sia
in regime ambulatoriale e di day ho-
spital, sia a domicilio.

. Le cure a domicilio sono assicura-

te in regime di ospedalizzazione do-
miciliare continuativa, su richie-
sta del paziente o del suo tutore,
con la collaborazione del medi-
co di libera scelta e con il soste-
gno di personale medico, infer-
mieristico e riabilitativo, nonché
di personale operante nel campo
dell’assistenza sociale, adeguata-
mente preparato dai centri di cui
al comma 2 dell’art. 3.

. Al fine di facilitare il trattamento

di cura e di riabilitazione é consen-
tita per la terapia della fibrosi cisti-

ca la prescrizione multipla di farmaci
di cui all’articolo 1, comma 9, del-
la legge 1° febbraio 1989, n. 37.

Art. 6

Educazione sanitaria

I.

Le regioni promuovono iniziati-
ve di educazione sanitaria in ma-
teria di fibrosi cistica rivolte al-
la globalita della popolazione, in
collaborazione con i centri di cui
al comma 2 dell’articolo 3.

Art. 7

Attivita sportive

I.

La fibrosi cistica non costituisce mo-
tivo ostativo alla concessione dell’i-
doneita fisica per lo svolgimento
di attivita sportive.

. I protocolli per la concessione

dell'idoneita alla pratica sporti-
va agonistica sono definiti dal
decreto del Ministro della sanita
di cui all’articolo 23 della legge 5
febbraio 1992, n. 104.

Art. 8

Servizio militare e servizi sostitutivi

I.

I cittadini affetti da fibrosi cistica
sono esonerati dal servizio milita-
re e dai servizi sostitutivi di esso.

. Per l'esenzione di cui al comma 1

fa fede la certificazione di malat-
tia redatta da un centro di cui al
comma 2 dell’articolo 3 o da una
struttura ospedaliera o universita-
ria coordinata dal centro stesso ai
sensi del comma 5 dell’articolo 3.
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Art. 9
Associazioni di volontariato

1. Peril raggiungimento delle finali-
ta di cui alla presente legge, i cen-
tri di cui al comma 2 dell’ artico-
lo 3 e le unita sanitarie locali si
avvalgono della collaborazione e
del sostegno delle associazioni di
volontariato nelle forme e nei li-
miti previsti dalla legge 11 agosto
1991, Nn. 266.

Art. 10

Entrata in vigore e copertura finan-

ziaria

1. La presente legge entra in vigore
il 1° gennaio 1994.

2. Uonere derivante dall’attuazio-
ne della presente legge, valutato
in lire 15 miliardi per I'anno 1994
e in lire 10 miliardi per ciascu-
no degli anni 1995 e 1996, € a ca-
rico dello stanziamento di bilan-
cio relativo al Fondo sanitario na-
zionale di parte corrente iscritto
nell’apposito capitolo dello stato
di previsione del Ministero del te-
soro per il 1994 e corrispondenti
capitoli per gli anni successivi.

3. Il Ministro del tesoro € autorizzato
ad apportare, con propri decreti, le
occorrenti variazioni di bilancio.

4.1 finanziamenti sono ripartiti in
base alla consistenza numerica
dei pazienti assistiti nelle singole
regioni, alla popolazione residen-
te, nonché alle documentate fun-
zioni dei centri ivi istituiti, tenuto
conto delle attivita specifiche di
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prevenzione e, dove attuata e at-
tuabile, di ricerca.

La presente legge, munita del sigillo
dello Stato, sara inserita nella Rac-
colta ufficiale degli atti normati-
vi della Repubblica italiana. E fatto
obbligo a chiunque spetti di osser-
varla e di farla osservare come leg-
ge dello Stato.

Data a Roma, addi 23 dicembre 1993
SCALFARO

Ciampi, Presidente del Consiglio dei
Ministri.

1.2
CIRCOLARE ATTUATIVA DEL 15
APRILE 1994 Prot. 500.4/D M. 1 - 407

Q
Moistine A Stiore

Lettera circolare

Agli Assessorati alla Sanita

delle Regioni a statuto ordinario e
speciale e delle Province autonome
di Trento e Bolzano

OGGETTO: Prime indicazioni per
lapplicazione della legge 548 del
23.12.1993

“Disposizioni per la prevenzione e la cu-
ra della fibrosi cistica”.

[vengono evidenziati in neretto le
parti della Circolare piu importanti
ai fini dei diritti e dei servizi offer-
ti al malato].

Principi ispiratori ed obiettivi fonda-
mentali della legge
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La legge in oggetto intende coprire
un’area particolare del bisogno di
salute, relativa ad una malattia ge-
netica, la fibrosi cistica, di conside-
revole rilevanza sociale, per la sua
incidenza, per la sua gravita, per la
complessita di manifestazioni clini-
che e di bisogni di cure, per gli ele-
vati costi assistenziali ed i comples-
si bisogni organizzativi, ed infine
per la necessita d’'investimenti di ri-
cerca scientifica qualificata.

La legge e volta principalmente a:

° mettere in atto provvedimenti
di prevenzione, basati essenzial-
mente su programmi di screening
dei portatori sani, programmi i
diagnosi precoce diffusa e pro-
grammi di informazione;

* educazione sanitaria;

e organizzare in maniera coordina-
ta e omogenea su base regiona-
le gli interventi preventivi non-
ché quelli curativi e riabilitati-
vi dei soggetti affetti, affidando
tali compiti ad un Centro di dia-
gnosi, cura e coordinamento or-
ganizzato per ciascuna Regione (o
per consorzi di Regioni), a garan-
zia della necessaria qualificazio-
ne delle competenze e del razio-
nale impiego delle risorse, non-
ché dellomogeneita di indiriz-
zi terapeutici per una patologia il
cui trattamento & molto comples-
so e molto costoso, in gran parte
ancora sperimentale ed in conti-
nua evoluzione;

e assicurare ai pazienti la completa
gratuita dei farmaci e di ogni altro
mezzo terapeutico necessario per le
cure domiciliari, offrendo a tale sco-
po al malato la possibilita di utiliz-

zare il regime di “ospedalizzazio-
ne domiciliare continuativa”;

° promuovere una presenza assisten-
ziale di operatori competenti e bene
addestrati presso il domicilio dei pa-
zienti, quando necessario, valoriz-
zando con modalita nuove i servizi
territoriali ed i medici di famiglia;

e sollecitare e sostenere program-
mi di ricerca rivolti alla cono-
scenza del difetto di base, al-
la prevenzione ed alla cura del-
la malattia con una sorveglian-
za rigorosa da parte delle Regioni
sulla adeguatezza delle condizio-
ni necessarie agli investimenti di
risorse pubbliche finalizzati a ta-
li attivita;

e agevolare I'inserimento sociale, sco-
lastico e lavorativo dei pazienti.

Indicazioni sull’erogazione gratuita dei
farmaci, nutrienti, apparecchiature e
materiale sanitario vario.

II comma 1 dellart. 3 della leg-
ge stabilisce che tutto quanto é ne-
cessario per le cure domiciliari (inclu-
se apparecchiature di cure e riabi-
litazione, materiale sanitario vario
per medicazioni, fleboclisi, etc.) di
un paziente affetto da fibrosi cisti-
ca, purché documentato e prescrit-
to da un Centro Regionale di riferi-
mento venga fornito al soggetto af-
fetto, senza partecipazione di spe-
sa. La prescrizione potra essere fat-
ta anche da un servizio di supporto
ospedaliero o territoriale individua-
to dal Centro (art 3, comma 5) ed in
cio espressamente e formalmente
autorizzato dal Centro stesso.

Avra diritto a tali prescrizioni il cit-
tadino che sara munito di apposi-
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ta tessera personale (art. 4 - com-
ma 3) o, invia transitoria, fino ad
emanazione dello specifico decre-
to del Ministero della Sanita, di cer-
tificazione sostitutiva rilasciata da
un centro Regionale di riferimento
(art. 4 - comma 4).

Lerogazione del materiale necessa-
rio viene fatta direttamente dall’Uni-
ta Sanitaria Locale di residenza del pa-
ziente. Si raccomanda a tale scopo
che I’erogazione venga fatta dalla far-
macia o dalle farmacie ospedaliere di
quella Unita Sanitaria: tale modali-
ta di erogazione si e rivelata assai
efficace, perché consente svilup-
po di competenze per una gestio-
ne particolarmente delicata e com-
plessa delle cure; si e rivelata inol-
tre altamente economica (per i far-
maci, supplementi nutritivi e mate-
riale sanitario il risparmio € in me-
dia del 50% rispetto ai costi attuali)
nell’esperienza di quelle Regioni
che 'hanno adottata da tempo.

La consegna dei farmaci e del ma-
teriale pud essere fatta oltre che
dalla stessa farmacia ospedaliera
anche tramite un servizio della USL
che risulti essere il piu vicino pos-
sibile al domicilio del paziente.

I pazienti potranno ricevere diret-
tamente da qualunque Centro spe-
cializzato di riferimento, anche di
Regione diversa da quella di resi-
denza, farmaci per situazioni di
emergenza, valutate come tali da
quel Centro, su presentazione del-
la tessera personale di cui all’art. 4.
Per quanto concerne i farmaci si inten-
de che sono prescrivibili ed erogabili
tutti quelli ritenuti necessari alle cu-
re del paziente connesse alla speci-
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fica patologia, a giudizio responsa-
bile di un Centro regionale di riferi-
mento o dei servizi di supporto as-
sistenziale ospedaliero o territoria-
le da esso coordinati come prescri-
ve la legge (art 3, comma 5).

Per il paziente che lo richieda verra for-
malizzato il regime di “ospedalizzazio-
ne domiciliare continuativa” (art. s,
comma 2): s’intende che il Centro
Regionale di riferimento, eventual-
mente in collaborazione con una
struttura periferica da esso coordi-
nata, secondo modalita che il Cen-
tro stesso individuera, deve tenere
aperta per quel paziente una appo-
sita cartella clinica di “ospedalizza-
zione domiciliare continuativa”.

Il paziente che non intendesse va-
lersi di questa procedura di eroga-
zione potrd comunque ottenere la pre-
scrizione dal Centro o dal Medico di fa-
miglia secondo il sistema di ricettazio-
ne corrente: egli potra per questo va-
lersi delle facilitazioni di spesa previ-
ste dall’art. 8 della legge n 537/93, per
i farmaci specifici indicati per la fibro-
si cistica; potra anche valersi della pre-
scrizione multipla dei farmaci (art. 5,
comma 3 della legge 548).

Erogazione di prestazioni diagnostiche

La legge non fa esplicito riferimento
ad esami clinici ma si intende che
le procedure diagnostiche necessarie,
se eseguite in regime di ricovero ordi-
nario o di ricovero giornaliero (day-ho-
spital), sono esenti da partecipazione
di spesa da parte dei cittadini affet-
ti dalla malattia. Esse sono da con-
siderarsi gratuite anche se eseguite
in regime di “ospedalizzazione do-
miciliare continuativa”, perché pre-

scritte da un Centro Regionale di ri-
ferimento, eventualmente in colla-
borazione con strutture periferiche
coordinate dal Centro stesso.

Saranno esenti da partecipazione
della spesa anche il test del sudo-
re per qualunque cittadino purché
eseguito presso i Centri regionali
specializzati o presso laboratori da
essi autorizzati e che abbiano avu-
to dalla Regione una omologazione.

Istituzione dei Centri Regionali specia-
lizzati di riferimento

Ogni Regione istituira un Centro
specializzato di riferimento (art. 3,
comma 2). Le Regioni e le Provin-
ce Autonome con popolazione resi-
dente inferiore ad un milione e cin-
quecentomila abitanti, si consorzie-
ranno con una Regione vicina per
condividere un unico Centro di rife-
rimento con evidente maggior qua-
lificazione e aggregazione di com-
petenze, congiunta ad economia di
risorse.

Le Regioni dovranno provvedere ur-
gentemente all’istituzione del Cen-
tro di riferimento perché da questo
atto derivano una serie di opera-
zioni di applicazione della presen-
te legge.

Tuttavia, in via transitoria, fino
allistituzione formale dei Centri
Regionali, gli atti prescrittivi e le
certificazioni potranno essere legit-
timamente attuati dai centri o ser-
vizi specializzati, gia di fatto ope-
ranti, e che vengano riconosciuti
competenti per la diagnosi e la cu-
ra della fibrosi cistica dalle Regioni.
E da sottolineare che il Centro regio-

nale puo valersi per le cure domicilia-
ri, del supporto assistenziale dei servi-
zi ospedalieri e territoriali da esso indi-
viduati (art. 3, comma 5), ma la legge
raccomanda anche la collaborazio-
ne del medico di libera scelta (art. 5,
comma 2) con cui il Centro di rife-
rimento dovrebbe stabilire un rap-
porto, privilegiato di consultazione,
formazione, sostegno, alfine di at-
tuare una presa “in carico” efficace
e continuativa del paziente affetto
da fibrosi cistica.

Vi & implicita in questi passaggi la
raccomandazione di attivare com-
petenze professionali disponibili vi-
cino al domicilio del paziente uti-
lizzando personale gia esistente,
che potrebbe essere efficacemente
orientato ed addestrato per questi
compiti ed in cio appare chiaro che
il Centro Regionale di riferimento
ha compiti fondamentali di orienta-
mento e coordinamento (art.3, com-
ma 2) e naturalmente di formazio-
ne ed addestramento del personale
(art. 5, comma 2).

I Servizi ospedalieri e territoriali in-
dividuati dal Centro per una colla-
borazione assistenziale periferica,
saranno coordinati dal Centro stes-
so per le attivita assistenziali con-
cernenti i malati di fibrosi cistica.
Le Regioni debbono peraltro mette-
re i Centri istituiti in condizioni di
rispondere ai compiti definiti dalla
legge assicurando strutture, attrez-
zature e personale adeguato (art. 3
comma 4) nei limiti delle risorse a
disposizione, e tenendo conto che le
attivita di ricovero di questi Centri
hanno mediamente caratteristiche
di trattamento semintensivo.
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Si raccomanda che il Centro ven-
ga istituito preferibilmente pres-
so una struttura clinica Universi-
taria o un Ospedale che gia dispon-
ga di qualificati servizi, soprattut-
to di laboratorio generale, laborato-
rio microbiologico, di radiodiagno-
stica, di anestesia e rianimazione,
di riabilitazione, di otoiatria e di gi-
necologia e che abbia possibilmen-
te gia una esperienza consolidata
nel campo della fibrosi cistica; nel-
le Regioni in cui vi sia gia piu di una
struttura con esperienza nel campo
dell’assistenza ai malati di fibrosi
cistica, una volta scelto il Centro di
riferimento, bisognera valorizzare
le competenze dell’altra o delle al-
tre strutture, che potranno fungere
da Servizio ospedaliero collaboran-
te secondo modalita da individuare
nelle diverse realta regionali.

In circostanze di tipo particolare,
nelle Regioni ove effettivamente,
all'atto della promulgazione della
legge, esisteva da molto tempo una
forte concentrazione di pazienti in
piu di una struttura ospedaliera o
universitaria, le Regioni dovrebbe-
ro trovare soluzioni che salvaguar-
dino il principio della continuita as-
sistenziale in tutte le strutture pre-
esistenti creando integrazioni pri-
vilegiate tra il Centro di riferimen-
to unico e questa o queste strutture
preesistenti che dovranno conti-
nuare a gestire in proprio 'assisten-
za, la prescrizione dei farmaci, l'ero-
gazione delle prestazioni diagnosti-
che e l'ospedalizzazione domicilia-
re continuativa, evitando quindi che
i pazienti siano costretti a trasferir-
sinel Centro di riferimento; va da sé
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che queste soluzioni vanno consi-
derate eccezionali, nel caso che non
vi siano soluzioni alternative; non
devono comportare alcuno spre-
co di risorse, e non devono in nes-
sun modo essere attuate nel caso di
strutture istituite dopo la promul-
gazione della legge o anche soltan-
to istituite in tempi recenti e man-
canti di una sufficiente esperienza
professionale del problema. Cio an-
che al fine di scoraggiare nel modo
piu netto la proliferazione utilitari-
stica di Centri che va in tutti i mo-
di evitata, perché comunque alte-
rerebbe lo spirito oltreché la lette-
ra della legge.

Siraccomanda che, compatibilmen-
te con le risorse a disposizione del-
le Regioni:

e il settore delle degenze del Centro
comprenda stanze singole di rico-
vero per un paziente e familiare,
con possibilita di isolamento per
singole stanze (onde evitare in-
fezioni o colonizzazioni croniche
da parte di batteri antibioticoresi-
stenti e rendere comunque ragio-
nevolmente vivibile la necessita
dell’'ospedalizzazione) e possa of-
frire un servizio dietetico adegua-
to;

il settore di day-hospital consenta
una gestione efficiente e molto di-
sponibile del servizio per pazienti
con fibrosi cistica e sia adeguata-
mente attrezzato per controlli ru-
tinari e prestazioni di cura;

sia assicurata alle degenze l'ero-
gazione continua di ossigeno;
siano assicurate attrezzature per
analisi e monitoraggio della fun-
zione respiratoria, per nutrizio-

ne artificiale ed infusione venosa
controllata;

* nel caso che il Centro si trovi ad
assistere una quota consistente di
malati adulti, si strutturi presso il
Centro una specifica sezione per
adulti;

e i Centri con un consistente nume-
ro di assistiti abbiano un efficace
continuo collegamento con strut-
ture adeguate di chirurgia toraci-
ca, endoscopia digestiva e respi-
ratoria e per i minori di chirurgia
pediatrica;

e i Centri con piu di 250 assistiti si-
ano individuati come sede di fun-
zioni didattiche rivolte alla for-
mazione specializzata di operato-
ri sanitari nel campo della fibrosi
cistica.

Si raccomanda che nei Centri il per-
sonale, oltre naturalmente ai me-
dici e agli in-fermieri professionali,
comprenda terapisti della riabilita-
zione, assistenti sociali, psicologi e
dietisti.

Promozione a sostegno di attivita di ri-
cerca

Poiché la fibrosi cistica ha prospet-
tive di prevenzione e di cura forte-
mente dipendenti dai risultati del-
la specifica ricerca scientifica & im-
portante investire risorse in questa
direzione.

La legge e chiaramente orientati-
va in questo (art. 1, comma 2/F; art.
3, comma 7). Le Regioni dovrebbe-
ro predisporre specifici finanzia-
menti a tale scopo, con riferimento
parziale anche a quote che deriva-
no dal bilancio generale dello Stato

grazie alla presente legge ed é fatta
loro raccomandazione di sorvegliare
sull'utilizzo di tali stanziamenti, on-
de evitare dispersione e frammenta-
zione di risorse: & conveniente che
tali risorse vengano concentrate su
pochi selezionati programmi, anche
collaborativi, e solo su strutture qua-
lificate ben selezionate.

Alcune attivita di ricerca possono
competere direttamente ai Centri re-
gionali specializzati, qualora questi
dimostrino di disporre di competen-
za, tradizione e condizioni adeguate
per svolgere in maniera qualificata
tali attivita (art 3, comma 2 e 7).

Esonero dall’obbligo del Servizio Militare
e dei Servizi Sostitutivi

L'esonero previsto dall’art. 8, com-
ma 1 viene ottenuto dal paziente
semplicemente presentando la cer-
tificazione indicata al comma 2 del-
lo stesso articolo al Distretto Mi-li-
tare competente, al ricevimento
dell’avviso di precetto per la visita
dileva.

Inserimento nel lavoro

Questo & un problema di particolare
rilevanza ed impellenza per i mala-
ti di fibrosi cistica che generalmen-
te hanno capacita produttive e pro-
gettuali e che proprio nella possibi-
lita di inserirsi nel mondo del lavo-
ro trovano elemento fondamenta-
le di stimolo vitale e di motivazio-
ne alle cure.

Le Regioni, in collaborazione con i Cen-
tri regionali, dourebbero attivare quel-
le iniziative, in conformita anche con le
leggi sull’handicap, rivolte a privilegia-
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re la possibilita di lavoro strutturato
per questi pazienti.

Interventi preventivi

Il Piano Sanitario Nazionale per il
triennio 1994-96 ha, tra i suoi pro-
getti-obiettivo, la tutela materno in-
fantile che contempla, nella strate-
gia di intervento, anche la preven-
zione ed il controllo delle patologie
genetiche, istituendo servizi, idone-
amente distribuiti sul territorio na-
zionale, in grado di garantire globa-
lita e continuita di cura per le pato-
logie croniche.

Ne consegue la particolare atten-
zione che i Centri regionali di rife-
rimento dovranno porre nel dare la
pit ampia disponibilita di consulen-
za genetica e, quindi di diagnosi del
portatore per i familiari ed i pazien-
ti dei malati di fibrosi cistica, con il
supporto dei mezzi oggi a disposi-
zione presso laboratori di analisi di
genetica molecolare.

Nel contempo sono auspicabili seri
studi pilota per lo screening gene-
tico prenatale, anche se si ha con-
sapevolezza che, a causa della larga
gamma di mutazioni del gene della
fibrosi cistica, lo screening del por-
tatore rimane al momento proble-
matico e comunque ancora materia
di studio e di ricerca.

Per quanto concerne la diagnosi
precoce della malattia si riconosce
che lo screening neonatale di massa
ha oggi ancora valenze sperimenta-
li: sembra pertanto ragionevole I'ap-
plicazione di un tale programma di
screening quando vi sia congiunta-
mente un programma ben organiz-
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zato e ben controllato di assistenza,
di consulenza genetica e di speri-
mentazione di particolari strategie
terapeutiche, e quando vi sia la pos-
sibilita di intervenire con un unico
programma, coordinato da un Cen-
tro regionale per la fibrosi cistica
basato su una popolazione non in-
feriore a 40-50 mila neonati per an-
no. Un tale programma dovrebbe
contenere al massimo i risultati fal-
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si positivi, mettendo in atto accor-
gimenti tempestivi per supportare
I'inevitabile ansia che questi creano
nelle famiglie.

Rimane fortemente raccomanda-
ta la diagnosi precoce per sintomi,
che va promossa attraverso campa-
gne di diffusa sensibilizzazione de-
gli operatori sanitari delle Regioni
ed attraverso I'impiego facilitato del
test del sudore.

2. Le Linee Guida INPS-LIFC del 2015

e

[Estratto dal documento completo che
puo essere richiesto in cartaceo alla se-
greteria della LIFC o alle sedi regiona-
li, oppure visionato e scaricato dal si-
to www.fibrosicistica.it o dal sito Inps
www.inps.it]

FIBROSI CISTICA
Contributo tecnico-scientifico per
P'accertamento degli stati invalidanti

Premessa

La presente comunicazione, elabo-
rata e condivisa con LIFC (Lega Ita-
liana Fibrosi Cistica) e SIFC (Societa
Italiana Fibrosi Cistica), si prefigge
l'obiettivo di promuovere un’appro-
priata conoscenza delle problema-
tiche cliniche e sociali della malat-
tia al fine di garantire adeguatez-
za e omogeneita nelle relative va-
lutazioni, tabellari (riduzione della
capacita lavorativa) e non tabellari
(indennita di frequenza e accompa-
gnamento, condizione di handicap).
La Fibrosi Cistica ¢ la piu frequente
tra le malattie genetiche.

Per l'esordio in eta pediatrica, la ca-
ratteristica compromissione mul-

tiorgano ad andamento evolutivo,
la sintomatologia variabile ed in-
gravescente, la prognosi sfavorevo-
le, con aspettativa di vita media pari
a 40 anni, é considerata, a norma di
legge (art.1 della Legge 548/93 “Di-
sposizioni per la prevenzione e cu-
ra della fibrosi cistica”), “malattia di
alto interesse sociale” che impegna
la collettivita (art. 2 della Legge ci-
tata) ad “agevolare I'inserimento so-
ciale, scolastico, lavorativo e sporti-
vo” dei pazienti che ne sono affetti.
Con circolare attuativa del 15 apri-
le 1994 Prot.500.4/D M. 1 - 407- “Pri-
me indicazioni per l'applicazione
della Legge 548 del 23.12.1993”, il Mi-
nistero della Salute sottolinea come
con la norma in questione il Legisla-
tore abbia inteso rispondere all’e-
sigenza di “coprire un’area parti-
colare del bisogno di salute, relati-
va ad una malattia genetica, la Fi-
brosi Cistica, di considerevole rile-
vanza sociale, per la sua incidenza,
per la sua gravita, per la complessi-
ta di manifestazioni cliniche e di bi-
sogni di cure, per gli elevati costi as-
sistenziali ed i complessi bisogni or-
ganizzativi, ed infine per la necessi-
ta d’investimenti di ricerca scienti-
fica qualificata”.

Come patologia multisistemica, cro-
nica, evolutiva e ancora oggi non
guaribile, la Fibrosi Cistica presup-
pone di necessita la presa in cari-
co globale del paziente presso cen-
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tri di riferimento di alta specializ-
zazione in grado di seguirlo dalla
diagnosi e per tutta la vita con cu-
re personalizzate che impegnano il
paziente e la sua famiglia quotidia-
namente anche negli stadi iniziali
della malattia, allorché particolar-
mente netto € il contrasto tra lo sta-
to apparente del paziente e la rea-
le compromissione della sua quali-
ta di vita.
La valutazione degli stati invalidan-
ti nei pazienti con Fibrosi Cistica.
La valutazione medico legale dei
pazienti con Fibrosi Cistica, a pre-
scindere dall'eta e dalla variante
genetica della patologia, non puo
risolversi in un mero calcolo alge-
brico basato sul solo apprezzamen-
to, per quanto corretto e completo,
dei parametri morfologici (peso, al-
tezza) funzionali (PFR) e strumenta-
li(Rx, Tc, etc..).
In tutti i casi, infatti, occorrera te-
ner conto dell'inevitabile compro-
missione globale della qualita di
vita e delle ripercussioni psico-re-
lazionali che la malattia compor-
ta anche quando il paziente risulti
all'esame clinico in condizioni ap-
parenti del tutto simili a quelle dei
propri coetanei e 'anamnesi induca
a pensare ad una sufficiente perfor-
mance scolastica o lavorativa.
In sostanza, nelle valutazioni “ta-
bellari” e soprattutto “non tabellari”
(a fini di indennita di frequenza, in-
dennita di accompagnamento, han-
dicap) occorre comunque tener ben
presente che la fibrosi cistica:
e & una malattia complessa, che in-
teressa molti organi ed apparati
ed influisce, con i suoi sintomi e

le terapie necessarie a contrastar-
li, su numerose attivita quotidia-
ne della vita del paziente;

° ¢ una malattia cronica e non gua-
ribile gravata da un considerevole
peso psicologico e sociale;

e ha un impatto psicopatologico im-
portante in ogni fascia d'eta: per
dinamiche di iperprotezione da
parte della famiglia, per caren-
ze affettive da ripetute ospeda-
lizzazioni, per lo sviluppo di sen-
timenti di autosvalutazione, idee
depressive, pensieri di morte e
isolamento dal contesto sociale e
dall’ambito familiare;

* ¢ una malattia degenerativa, che
tende invariabilmente a peggiora-
re e che abbrevia la durata della
vita, influenzando in modo deter-
minante le scelte piu importanti
di chi ne soffre (studi, matrimo-
nio, lavoro, procreazione);

* nonostante la sopravvivenza ne-
gli ultimi anni sia molto miglio-
rata e la gran parte dei pazienti
raggiunga l'eta adulta, ha decorso
estremamente imprevedibile e ta-
lora improvviso;

e comporta un impegno notevole
per il paziente e la sua famiglia e
necessita di un elevato livello di
attivita assistenziale in larga mi-
sura indipendente dalla fase evo-
lutiva della patologia;

e la gravita della malattia, sin dal
momento della diagnosi richiede
un approccio terapeutico-riabili-
tativo multidisciplinare continua-
tivo, attuato tutti i giorni per piu
ore al giorno, da effettuarsi per
tutto 'arco di vita del paziente.

° in caso di aggravamento, anche

minimo, l'impegno terapeutico
aumenta vertiginosamente sia in
termini di tempo dedicato alla te-
rapia (aerosol, fisioterapia respi-
ratoria) che per cid che riguarda
l'assunzione di farmaci e il ricor-
so a ricoveri ospedalieri;

e la particolare caratteristica di ma-
lattia a carattere progressivo fa si
che fin dalla nascita il paziente
affetto da Fibrosi Cistica, qualun-
que sia la forma clinica, necessiti
di un follow-up diagnostico estre-
mamente individualizzato e te-
so al precoce riconoscimento (so-
prattutto in epoca presintomati-
ca) delle innumerevoli complican-
ze della malattia che indipenden-
temente dal genotipo, incidono
pesantemente sul decorso clini-
co e possono risultare potenzial-
mente letali;

e particolare attenzione va posta
nel follow-up terapeutico che de-
ve essere continuamente aggior-
nato e verificato.

La valutazione nel minore

Come illustrato, nella fascia d’eta
neonatale e pre-scolare il bambino
e quotidianamente chiamato ad una
serie di azioni terapeutiche diffici-
li, per le quali necessita dell’affian-
camento e dell'intervento dell’adul-
to che lo aiuti e lo istruisca ad una
graduale autonomia.

Laerosolterapia e la manipolazio-
ne degli strumenti atti alla sommi-
nistrazione (preparazione, dosag-
gio, pulizia), l'assunzione di enzi-
mi pancreatici e farmaci (dosaggio
esatto), la pratica della fisioterapia e
della riabilitazione respiratoria (tec-

2. le linee Guida INPS-LIFC del 2015

nica specifica insegnata dal fisiote-
rapista respiratorio), la preparazio-
ne e somministrazione di una die-
ta alimentare particolarmente cu-
rata, 'accompagnamento periodico
al Centro di cura FC, sono solo alcu-
ne delle attivita per le quali risulta
indispensabile la presenza e l'aiu-
to di una figura adulta (di solito la
madre) capace anche di riconoscere
eventuali sintomi di miglioramen-
to/peggioramento e formata sulle
tecniche fisioterapiche specifiche.
Nella fanciullezza-adolescenza il
bambino acquisisce importanti e
graduali autonomie che gli consen-
tono in parte un’autogestione delle
cure e di alcune terapie, pur man-
tenendo la necessita della vigilan-
za e dell’affiancamento dell’adulto
esperto. L'adulto assume in partico-
lare il ruolo di “controllo e stimola-
zione”, richiamando all’aderenza al-
le terapie e monitorando il giusto
utilizzo delle apparecchiature du-
rante i trattamenti, nonché adope-
randosi per la gestione di tutti gli
aspetti burocratici e di controllo
(accompagnamento al Centro di cu-
ra FC, rapporti con le istituzioni, re-
perimento farmaci) e mantenendo
infine un ruolo fondamentale nella
cura e nella preparazione della die-
ta alimentare.

E evidente, dunque, come il minore
con Fibrosi Cistica presenti non so-
lo “difficolta persistenti a svolgere i
compiti e funzioni proprie dell’eta”
ma necessiti di un intervento assi-
stenziale “straordinario” rispetto ad
un coetaneo standard in buona sa-
lute (cfr Sentenza Corte Cassazione
n.11525 del 2006).
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Ne deriva quindi che la condizione
di minore affetto da Fibrosi Cistica
deve considerarsi, in ogni caso, ta-
le da perfezionare il requisito me-
dico legale per il diritto all’indenni-
ta di accompagnamento.

La valutazione nell’adulto

Con l'eta adulta, alla conclusione
del percorso di studi e all'ingresso
nel mondo del lavoro, i malati di Fi-
brosi Cistica incontrano frequente-
mente difficolta di occupazione, sia
per la necessita di dedicare molto
tempo alle terapie ed alla cura della
propria persona, sia per la necessita
che I'ambiente lavorativo sia salu-
bre, curato ed adeguato alle esigen-
ze del singolo malato.

Occorre premettere che l'applica-
zione delle vigenti tabelle indicati-
ve delle percentuali di invalidita per
la valutazione della capacita lavora-
tiva di cui al D.M. 5 febbraio 1992,
nel paziente con Fibrosi Cistica, non
esaurisce la valutazione del com-
plessivo danno biologico e quin-
di della capacita lavorativa spe-
cie per quel che riguarda le forme
ad espressione prevalentemente o
esclusivamente polmonare.

Il codice di riferimento comune-
mente utilizzato per tali quadri (cod.
6406: bronchiectasia congenita a asso-
ciata a mucoviscidosi: 80%) risulte-
rebbe infatti correttamente appli-
cabile solo nei casi di mucoviscidosi
con bronchiectasie presenti gia al-
la nascita, mentre di regola le bron-
chiectasie, pur nel quadro di una
patologia geneticamente determi-
nata, si sviluppano nel paziente con
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Fibrosi Cistica solo successivamen-
te, per in noti meccanismi ostrutti-
vi ed infiammatori.

Tale previsione tabellare affidereb-
be tutti gli altri casi di pneumopa-
tia da Fibrosi Cistica alla generi-
ca valutazione della correlata com-
promissione funzionale polmonare
prevista dai codici 6455 e 6456 per le
bronco-pneumopatie in senso lato.
Una simile prassi valutativa fini-
rebbe per non tener conto del fatto
che nel paziente con Fibrosi Cistica
polmonare il mantenimento di ac-
cettabili parametri di funzionalita
respiratoria & pur sempre il risulta-
to di un impegno terapeutico, pre-
ventivo e riabilitativo quotidiano
che di per sé stesso incide pesante-
mente sulla capacita lavorativa.

Su tale presupposto si ritiene che,
anche in presenza di interessamen-
to polmonare esclusivo, al pari di
quanto previsto in forza del cod.
6430: fibrosi cistica del pancreas con
pneumopatia cronica: 100%, debba ri-
conoscersi una condizione di tota-
le invalidita nella misura del 100%.

11 collocamento mirato

Per quanto attiene alla valutazione
medico legale inerente la L. 68/99
& necessario che le Commissio-
ni competenti pongano la massi-
ma attenzione nell’indicare tutte le
eventuali condizioni lavorative che
possano concausare una evoluzio-
ne sfavorevole della patologia (ad
esempio, ambienti lavorativi con
presenza di agenti infettivi patoge-
ni, contatto con animali, mansioni
di front-office, turnazioni con lavo-
ro notturno...) od ostacolare le ne-

cessita terapeutiche quotidiane del
paziente.

Lo svantaggio sociale

Le considerazioni gia espresse fan-
no si che risulti di tutta evidenza co-
me il paziente con Fibrosi Cistica, a
prescindere dall’eta e dalla variante
genetica, sia da considerarsi in ogni
caso portatore di handicap con con-
notazione di gravita.

La previsione di revisioni

La Fibrosi Cistica costituisce, senza
dubbio, una patologia genetica con
manifestazioni cliniche croniche ed
ingravescenti sicché rientra a pie-
no titolo nell'ambito delle “Patolo-
gie cromosomiche e/o genetiche e/o
congenite con compromissione d’or-
gano e/o d’apparato” di cui al punto
9 dell’allegato al DM 2 agosto 2007.
Pertanto, alla luce di quanto pre-
visto dall’art. 6 comma 3 della L. 9
marzo 2006, n.80 e dai commi 7 e
8 dell'art.25 della Legge 19 agosto
2014, N.114, peripazienti con Fibrosi
Cistica deve essere esclusa in ogni
caso la previsione di revisioni me-
dico-legali.

2. le linee Guida INPS-LIFC del 2015

Precauzioni nel corso
dell’accertamento Medico Legale

Si ritiene da ultimo necessario for-
nire alcune raccomandazioni sull’e-
spletamento dell’accertamento me-
dico legale nei confronti di malati di
Fibrosi Cistica.

Occorre tener presente, infatti, che
tali pazienti necessitano di accedere
in ambienti igienicamente sicuri, ov-
vero privi di possibili agenti patogeni.
Sara pertanto opportuno evitare
una loro permanenza prolungata in
sala di attesa e prevedere, ove ne-
cessario, I'uso della mascherina da
parte del personale sanitario che
venga a contatto con il paziente.

In ogni caso, in presenza di docu-
mentazione clinica probante, do-
vranno essere evitati accertamen-
ti specialistici superflui o inutili du-
plicazioni di visita.

11 Presidente della Commissione
Medica Superiore
Prof. Massimo Piccioni
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3. Conosciamo I’Invalidita civile

Legge n.118 - 30 Marzo 1971

3.1 DEFINIZIONE DI INVALIDO CIVILE

La legge definisce invalido civile il cittadino che per menomazioni congenite
0 acquisite, fisiche o psichiche, abbia subito una riduzione permanente della capa-
cita lavorativa di almeno un terzo. In questo senso, un malato di Fibrosi Ci-
stica puo essere considerato un invalido civile.

Rientrano nella nozione di invalidita civile tutte le menomazioni di cui
una persona puo essere portatrice, fatta eccezione per quelle menoma-
zioni che sono state causate dalla guerra, dal lavoro o dal servizio.

Il dovere di solidarieta sancito dalla Costituzione obbliga lo Stato ad assi-
curare ad ogni cittadino inabile al lavoro e sprovvisto dei mezzi necessa-
ri per vivere, il diritto al mantenimento e all’assistenza sociale (art.38).
A questo dovere si richiamano tutte le leggi che prevedono i diritti degli
invalidi e che costituiscono diritti di cittadinanza.

3.2 IL RICONOSCIMENTO IN GRADI DELL'INVALIDITA CIVILE

L'invalidita civile con relativa riduzione della capacita lavorativa & espres-
sa in percentuale ed é determinata in base ad apposita tabella approvata
con decreto del Ministero della Salute del 5 febbraio 1992.

L'invalido civile, se riconosciuto tale dalla Commissione Medica territo-
riale della Asl competente per residenza, riceve un verbale-certificato at-
testante il suo status.

Per una migliore e piu facile comprensione, elenchiamo tutte le possibi-
li definizioni.

- INVALIDO CIVILE TRA 1/3 E 2/3 DI ETA COMPRESA TRAI18EI 65 ANNI

e Invalidita minima di 33,33%:

la percentuale minima prevista dalla legge € quella di un terzo, con ri-
conoscimento, ovvero 33% della riduzione permanente della capacita
lavorativa ed € necessaria per ottenere il riconoscimento della qualifi-
ca di invalido civile. Con tale percentuale (fino al 66%) 'interessato ha
diritto alla fornitura gratuita delle protesi e degli altri presidi previsti
dal nomenclatore-tariffario in rapporto alle singole menomazioni. Ha
inoltre diritto ad ogni altro beneficio per il quale € prevista la qualifica
di invalido civile, senza ulteriore specificazione.

3. Conosciamo I’'Invalidita civile

e Invalidita dal 46% in su:
Se l'invalido e riconosciuto con un grado di invalidita pari o superio-
re al 46% puo richiedere I'iscrizione nelle liste speciali dell’'ufficio di
collocamento al lavoro, ai fini dell'assunzione obbligatoria presso enti
pubblici o privati.

e Invalidita di almeno i 2/3 (66%):
Se l'invalido e riconosciuto con un grado di invalidita di almeno i due
terzi, cioe del 66%, ha diritto anche:

a) all'esenzione dal ticket per alcune prestazioni sanitarie (sono at-
tualmente in corso sostanziali modifiche);

b) all’esenzione dalle tasse scolastiche e universitarie, a condizione
che appartenga a famiglia disagiata.

= INVALIDO CIVILE TRA IL 74 E IL 99%

e Invalidita di almeno il 74% (invalidi parziali):
Con il riconoscimento di almeno questo punteggio di invalidita l'inte-
ressato assume la qualifica di invalido parziale ed ha diritto ad un as-
segno mensile (in presenza di determinati requisiti di reddito, meglio
indicati al Capitolo VI paragrafo 6.3).

e Invalidita di almeno il 74% e massimo del 99%:
Con detta invalidita l'interessato che abbia prestato un’attivita lavora-
tiva ha diritto ad una maggiorazione del servizio utile a pensione.

= INVALIDO CIVILE CON IL 100%

e Invalidita del 100% (invalidi totali):
Con l'invalidita del 100% l'interessato assume la qualifica di invalido
totale e ha diritto, in presenza dei requisiti richiesti, ad una pensione
di inabilita (alle condizioni indicate al Capitolo VI paragrafo 6.2).

e Invalidi non autosufficienti (riconoscimento dell’indennita di accompagnamento):
Gli invalidi totali, che siano anche non autosufficienti perché non de-
ambulanti o impossibilitati a compiere gli atti quotidiani della vita o
che sono impossibilitati a svolgere le azioni elementari che un sogget-
to normale di corrispondente eta espleta quotidianamente senza l'aiu-
to permanente di un accompagnatore (quali la vestizione, la nutrizio-
ne, l'igiene personale, ecc), hanno diritto ad un beneficio economico
mensile quale I'indennita di accompagnamento, che viene riconosciu-
to indipendentemente dal proprio reddito personale, aumenta annual-
mente sulla base degli aggiornamenti Istat e non € soggetto a detrazio-
ne fiscale (non deve pertanto essere dichiarato ai fini fiscali). Appro-
fondimenti al Capitolo VI paragrafo 6.6.
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= INVALIDI CIVILI MINORENNI O ULTRASESSANTACINQUENNI

Per i cittadini minorenni, cioé di eta inferiore ai diciotto anni, e per
quelli di eta superiore ai 65 anni il riconoscimento dell'invalidita civi-
le non si basa sulla riduzione della capacita lavorativa, essendo queste
persone in eta generalmente non lavorativa.

Si considera invece un altro elemento, cioé la persistente difficolta a
svolgere i compiti e le funzioni proprie della loro eta.

Agli invalidi civili minorenni e a quelli ultrasessantacinquenni non
puo essere concessa la pensione, né I'assegno mensile, in quanto que-
sti trattamenti spettano non prima del 18° né dopo il 65° anno di eta.
Puo invece essere liquidata 'indennita di accompagnamento (sempre
che i minori non percepiscano gia I'indennita di frequenza in quan-
to esiste incompatibilita) se sussistono determinate altre condizioni,
e cioe se si trovano nell'impossibilita di deambulare senza l'aiuto per-
manente di un accompagnatore o se abbisognano di una assistenza
continua perché non sono in grado di compiere gli atti quotidiani del-
la vita (L.509/88).

3.3 LA % DI INVALIDITA NEI MINORENNI

Per i minorenni la legge subordina il riconoscimento dell’invalidita civi-
le a condizione che abbiano difficolta persistenti a svolgere i compiti e le
funzioni proprie della loro eta ( art. 2, 2° comma, Legge n.118/71). Per tale
motivo l'invalidita civile non viene espressa in percentuale, bensi attra-
verso la dicitura “abbiano difficolta persistenti a svolgere i compiti e le funzioni
proprie della loro eta” non facendo riferimento alla riduzione della capaci-
ta lavorativa, bensi ad una situazione di persistente difficolta a compiere
qualunque funzione propria dell’eta.

La percentualizzazione d’invalidita puo essere richiesta per il minore che
abbia compiuto i 15 anni, ai fini dell'inserimento lavorativo e dell’iscri-
zione nelle liste per il collocamento mirato.

3.4 INVALIDITA CIVILE AL 100% E LA POSSIBILITA DI LAVORARE

Il 100% dell'invalidita civile non impedisce, di per sé, lo svolgimento di
un’attivita lavorativa. La definizione di «inabile al lavoro» - sicuramente
fuorviante e piuttosto datata - si riferisce, in realta, ad una valutazione
della capacita lavorativa in senso astratto.

[ criteri di misurazione dell'invalidita civile, infatti, risalgono al 1971 e si
basano prevalentemente sulla riduzione della capacita lavorativa. Una
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percentuale di invalidita civile pari al 100%, quindi, viene valutata come
una inabilita totale al lavoro ma il diritto al lavoro da parte delle persone
con disabilita & garantito dalla Legge n.68/1999, la quale si integra con il
riconoscimento dell'invalidita civile, garantendo alla persona l'iscrizio-
ne alle liste di collocamento mirato, previa visita collegiale da parte del-
la Commissione Medica ASL. Puo essere riconosciuta una residua capa-
cita lavorativa che consente alla persona invalida di lavorare, con tutte
le dovute tutele.

3.5 L'INVALIDITA CIVILE IN FC SECONDO LE LINEE GUIDA INPS
DEL 9 APRILE 2015

Le recenti Linee Guida Inps dichiarano che la valutazione medico lega-
le dei pazienti con fibrosi cistica, a prescindere dall’eta e dalla varian-
te genetica della patologia, non puo risolversi in un mero calcolo alge-
brico basato sul solo apprezzamento, per quanto corretto e completo,
dei parametri morfologici (peso, altezza) funzionali (PFR) e strumenta-
li (RX, Tc, ETC...).

Emerge cosi che il minore perfeziona in ogni caso il requisito medico le-
gale per il diritto all’indennita di accompagnamento (vedi al Capitolo VI - 6.5).
Nell’adulto, anche in presenza di interessamento polmonare esclusi-
vo, debba riconoscersi una condizione di totale invalidita nella misu-
ra del 100%.

Suggerimenti per la FC

e Seppur il Decreto Ministeriale - Ministero della Sanita del 5 febbraio 1992 con-
tenente le allora “Nuove tabelle indicative delle percentuali d’invalidita per le
minorazioni e le malattie invalidanti” resti in vigore, le pit recenti Linee Gui-
da Inps datate 2015 offrono una lettura pit aggiornata della valutazione del-
la FC in ambito medico legale stabilendo una valutazione piu specifica;

e Sarebbe opportuno che il malato FC riceva dal Centro di Cura FC una detta-
gliata relazione medica che dia particolare risalto “all’esame obiettivo” al fi-
ne di garantire il pit possibile quanto previsto dalle normative di cui sopra.
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4. Conosciamo lo stato di handicap
Legge n.104 — 5 Febbraio 1992

4.1 DEFINIZIONE DI HANDICAP

L'handicap e la situazione di svantaggio sociale che dipende dalla disabi-
lita o menomazione e dal contesto sociale di riferimento in cui una per-
sona vive (art. 3 comma 1, Legge n.104/1992).

A differenza dell’invalidita civile, basata sul grado di riduzione della ca-
pacita lavorativa, ’handicap, regolato dalla Legge 5 febbraio 1992 n.104,
esprime la situazione di colui che presenta una minorazione fisica, psichica o sen-
soriale, che e causa di difficolta di apprendimento, di relazione o di integrazione
lavorativa e tale da determinare un processo di svantaggio sociale o di emargi-
nazione.

Non sussiste una stretta correlazione tra la definizione di invalido e
quella di handicappato, essendo diversi i presupposti che sono alla base
delle due categorie.

Il termine di persona handicappata & usato dalla legge per indicare i sog-
getti ai quali spettano determinati benefici in condizioni di parita, sen-
za alcun riferimento alla natura della menomazione (permessi parentali,
agevolazioni fiscali, diritto all'istruzione e, in genere, prestazioni specia-
listiche e sociali integrate tra loro, che valorizzano le abilita della perso-
na e agiscano sulla globalita della situazione di handicap).

Lo stato di handicap attiene alle ripercussioni sociali e di relazione che
una determinata patologia ha per la persona nel vivere i contesti che
quotidianamente frequenta. In questo senso, la persona affetta da Fibro-
si Cistica puo essere considerato un soggetto con handicap.

4.2 IL RICONOSCIMENTO DELLO STATO DI GRAVITA
Art. 3 Comma 3

L'handicap viene considerato grave (art. 3 comma 3) quando la persona
necessita di un intervento assistenziale permanente, continuativo e globale nella
sfera individuale o in quella di relazione, non essendo in grado di svolgere i nor-
mali atti quotidiani della vita.

Una persona puo ottenere sia la certificazione di invalidita civile, cecita
o sordomutismo che quella di handicap.
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Suggerimenti per la FC

¢ Al fine di ottenere il riconoscimento della connotazione di gravita dell’handi-
cap, e importante presentare in sede di visita in commissione medico-legale,
ove possibile, una relazione redatta dall’assistente sociale del Centro di Cura
FC (o in alternativa che l'assistente sociale possa integrare la relazione me-
dica con quelli che sono gli aspetti sociali) mettendo in evidenza lo svantag-
gio sociale che la malattia comporta, il peso delle terapie quotidiane e ripe-
tute, l'aspetto socio-relazionale di vita del malato.

4.3 COSA PREVEDE IN SINTESI LA LEGGE N.104 DEL 1992

Trattasi di una Legge Quadro in materia di assistenza, integrazione socia-
le e diritti delle persone disabili.

La legge contiene le disposizioni che riguardano chi vive una condizione
di disabilita e chi si occupa della loro assistenza, per rimuovere gli osta-
coli che impediscono la corretta integrazione e la dignita fisica e psichi-
ca dei soggetti interessati.

Prevede prevalentemente benefici in ambito lavorativo, attraverso il di-
ritto ai permessi ed ai periodi di congedo straordinario retribuiti che ri-
guardano i lavoratori dipendenti con disabilita grave riconosciuta e i la-
voratori dipendenti che prestano assistenza ai loro familiari con disabili-
ta grave [vedi approfondimento al Cap. VII].

Tutela il lavoratore che, riconosciuto in situazione di handicap in conno-
tazione di gravita, si vede garantito il diritto di scegliere la sede di lavoro
piu vicina al proprio domicilio (salvo l'esistenza di ragioni contrarie mo-
tivate dall’azienda), il diritto a non essere trasferito in altra sede contro la
sua volonta (quest’ultimo vero e proprio diritto soggettivo del dipenden-
te), a non essere adibito al lavoro notturno o nei giorni festivi contro la
sua volonta (queste agevolazioni valgono anche per il lavoratore che as-
siste un familiare nella stessa condizione), diritto di preferenza nella ri-
chiesta di trasformazione del contratto di lavoro da full time a part time.
Assicura misure atte a favorire la piena integrazione nel mondo del lavo-
ro [vedi approfondimento al Cap. XIJ.
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Garantisce nel periodo neonatale gli accertamenti utili alla diagnosi pre-
coce delle malformazioni e I'obbligatorieta del controllo per I'individua-
zione ed il tempestivo trattamento della fibrosi cistica (in ogni regione
d’Italia, ad esclusione del Friuli Venezia Giulia, € obbligatorio lo screening
neonatale alla nascita).

Da diritto a fruire di diverse agevolazioni fiscali, quali detrazioni Ir-
pef, agevolazioni Iva, agevolazioni su acquisto e riparazione di veico-
li, detrazione dei costi per 'abbattimento delle barriere architettoni-
che, detrazione delle spese di assistenza per i non autosufficienti, age-
volazioni sull’acquisto di pc e sussidi informatici [vedi approfondimen-
to al Cap. VIII].

Garantisce il diritto all'educazione, all'istruzione e all'integrazione sco-
lastica nonché alla formazione professionale [vedi approfondimento al
Cap. X].

5. Il percorso per il riconoscimento
dell’invalidita civile, dell’handicap
e della disabilita

Dal 1° gennaio 2010 & I'Inps e non piu '’Asl di riferimento a prendere in ca-
rico le domande volte a ottenere il riconoscimento dell’invalidita civile,
dell’handicap e della disabilita: complete della certificazione medica at-
testante la natura delle infermita invalidanti, le domande devono essere
inoltrate all'Inps esclusivamente per via telematica.

La valutazione delle minorazioni civili, del’handicap (Legge n.104/1992)
e della disabilita (Legge n.68/1999) ai fini del collocamento lavorativo mi-
rato e invece ancora attribuita alle Asl (ciascuna regione indica una pro-
pria denominazione per queste aziende, come ad esempio nelle Marche
si chiamano Asur, in Veneto Alss, in Calabria e Sicilia Asp, ecc...), attra-
verso le Commissioni operanti sui territori. Solo in alcune regioni, ad
esempio il Veneto, risulta una sperimentazione da alcuni anni che vede
la valutazione diretta da parte di Inps, su delega della Regione.

La composizione delle Commissioni € formalmente diversa a seconda del
tipo di valutazione da effettuare.

Per le minorazioni civili (Legge 15 ottobre 1990, n.29s5, articolo 1): le Com-
missioni sono composte da un medico specialista in medicina legale che
assume le funzioni di presidente e da due medici di cui uno scelto priori-
tariamente tra gli specialisti in medicina del lavoro. I medici sono solita-
mente scelti tra i medici dipendenti o convenzionati dell’Azienda Usl ter-
ritorialmente competente. Alle sedute delle Commissioni partecipa un
sanitario in rappresentanza, rispettivamente, dell’Associazione naziona-
le dei mutilati ed invalidi civili, dell’'Unione italiana ciechi, dell’Ente na-
zionale per la protezione e I'assistenza ai sordomuti e del’ANFFAS, ogni
qualvolta le Commissioni devono pronunciarsi su invalidi appartenenti
alle rispettive categorie. In sede di accertamento sanitario, la persona in-
teressata puo farsi assistere dal proprio medico di fiducia.

Nelle Province Autonome di Trento e di Bolzano, le Commissioni sono
monocratiche, cioé I'accertamento viene effettuato da un solo medico.

Per I’handicap (Legge 5 febbraio 1992, n.104, articolo 4): le Commissioni so-
no le medesime previste per 'accertamento delle minorazioni civili, in-
tegrate da un operatore sociale e da un esperto nei casi da esaminare, in
servizio presso le unita sanitarie locali.
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Per la disabilita (Legge 12 marzo 1999, n.68, articolo 1 comma 4): le Com-
missioni sono le medesime previste per 'accertamento dell’handicap.

Dal 1 gennaio 2010 (Legge 3 agosto 2009, n.102, articolo 20) la Commissio-
ne Asl e integrata da un medico INPS quale componente effettivo.
Possono presentare domanda di riconoscimento dell'invalidita, handicap
e disabilita:

e icittadiniitaliani con residenza in Italia;

e i cittadini stranieri comunitari legalmente soggiornanti in Italia e
iscritti all'anagrafe del comune di residenza;

e icittadini stranieri extracomunitari legalmente soggiornanti in Italia,
titolari del requisito del permesso di soggiorno di almeno un anno, co-
me previsto dall’articolo 41 del Testo Unico per 'immigrazione, anche
se privi di permesso di soggiorno CE di lungo periodo.

5.1 LE DOMANDE - PRIMI PASSI

a) Prima parte - il certificato medico: la persona che intende chiedere il rico-
noscimento dell'invalidita civile e/o dell’handicap deve innanzitutto
rivolgersi al proprio medico curante o ad uno specialista di fiducia (ma
che si tratti in entrambe i casi di “medico certificatore”), il quale deve
compilare la certificazione per le domande; il Certificato Medico Intro-
duttivo deve essere compilato on-line, su uno speciale modulo acces-
sibile attraverso il sito internet dell'Inps. Il medico certificatore effet-
tuera quindi la trasmissione del certificato all’'Inps, sempre per via te-
lematica e ne stampera una copia che dara all'interessato. La compila-
zione e la trasmissione on line dei certificati & consentita solo ai me-
dici abilitati provvisti di un codice Pin e ogni medico iscritto all’'ordine
dei medici, puo richiedere questa abilitazione (I'elenco dei medici cer-
tificatori accreditati in possesso del PIN sara pubblicato sul sito inter-
net dell’Istituto). Una volta compilato e trasmesso per via telematica,
completo della firma del medico curante e della ricevuta dell’avvenu-
ta trasmissione la quale riporta un numero identificativo, il certifica-
to dovra essere inviato all'Inps dal cittadino nelle modalita previste. Il
certificato ha un costo (che varia a seconda del medico) e una scaden-
za: e valido per un periodo limitato; una volta scaduto sara necessario
richiederlo nuovamente. L'originale del certificato dovra essere esibito
all’atto della visita. Nel caso in cui il cittadino non possa recarsi a visi-
ta medica e necessiti di essere visitato a domicilio, deve dotarsi di una
apposita e ulteriore certificazione di “intrasportabilita”.

5. 11 percorso per il riconoscimento dell’invalidita civile, dell’handicap e della disabilita

b) Seconda parte - la presentazione della domanda: una volta in possesso
della copia del certificato e della ricevuta della sua avvenuta trasmis-
sione all'Inps contenente il numero identificativo, il cittadino puo con-
cludere l'iter di presentazione della domanda autonomamente (prov-
visto di codice PIN) oppure attraverso gli enti di patronato o ancora
tramite le associazioni di categoria (ANMIC, ENS, UIC, ANFASS). An-
che la trasmissione della domanda dovra essere fatta on line attraver-
so il sito dell'INPS, inserendo:

e dati anagrafici e di residenza, completi di codice fiscale;

e tipologia della domanda: invalidita, cecita, sordita, handicap, disabili-
ta (un'unica domanda pud contenere piu richieste);

e primo riconoscimento/aggravamento;

e dati anagrafici di un eventuale tutore;

* indicazione di domicilio provvisorio;

* indirizzo e-mail per eventuali comunicazioni.

La procedura consente I'invio della domanda solo se completa in tutte le
sue parti. Al termine della trasmissione della domanda il sistema Inps
genera una ricevuta nella quale viene indicata la data, il luogo e l'ora del-
la visita presso la ASL. Al fine di consentire la definizione delle date di
visita contestualmente alla presentazione della domanda, I'Inps mette a
disposizione delle ASL un sistema di gestione di un’agenda appuntamen-
ti per la calendarizzazione delle visite e di invito a visita.

A partire dal 4 luglio 2009, non & possibile presentare una nuova doman-
da per la stessa prestazione finché non sia esaurito l'iter di quella in cor-
S0 0, in caso diricorso giudiziario, finché non sia intervenuta una senten-
za passata in giudicato. In caso di aggravamento causato da malattie on-
cologiche & sempre possibile fare una nuova domanda.

5.2 COME AVVIENE UACCERTAMENTO SANITARIO:
INVALIDITA CIVILE, HANDICAP E DISABILITA

Ogni richiesta pervenuta all’archivio informatico dell'Inps da origine ad
un fascicolo elettronico. Una volta presentata la domanda, sia essa per
I'invalidita che per 'handicap o la disabilita, il cittadino ricevera comu-
nicazione della data della visita medica di accertamento, secondo il ca-
lendario di appuntamento della Asl corrispondente al CAP di residen-
za dell'interessato, integrata da un medico dell'INPS (denominata CMI -
Commissione Medica Integrata). L'esito dell’accertamento medico-legale
della commissione &€ comunque sottoposto al parere definitivo dell'Inps
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(dal CML - Centro Medico Legale) che notifica la decisione attraverso l'in-
vio del relativo verbale all'interessato o, se lo ritiene necessario, pud di-
sporre nuovi accertamenti anche tramite visita diretta.

Per 'accertamento dell’handicap la commissione medica & integrata da
un operatore sociale e da un esperto dei casi da esaminare; la persona
puo anche decidere di farsi assistere da un medico (medico legale) a pro-
prie spese.

In caso sia accolta una richiesta che preveda il diritto a una prestazione
economica l'interessato viene invitato dall'Inps a completare la domanda
con i dati necessari per 'accertamento dei requisiti reddituali e persona-
li (Conto Corrente/libretto postale/ecc...). L'interessato deve presentar-
si alla visita munito di copia della ricevuta del certificato medico e della
domanda, nonché di tutta la documentazione sanitaria in suo possesso
e, ove possibile, della relazione dell’assistente sociale del Centro di Cura
FC in particolar modo per la pratica relativa all’handicap. E bene ricorda-
re che l'accertamento dell’handicap puo essere richiesto anche contem-
poraneamente alla domanda di accertamento dell’invalidita: non &, ciog,
necessario presentare due domande distinte.

5.2.1 La visita domiciliare

Nel caso in cui il trasporto della persona comporti un grave rischio per la
sua salute e incolumita, in alternativa alla visita medica di accertamen-
to presso la sede Asl o Inps e possibile richiedere la visita presso il do-
micilio del richiedente. Anche in questo caso la procedura e informatiz-
zata e spetta al medico abilitato il rilascio del “certificato di intrasportabili-
ta”. Il certificato medico di richiesta visita domiciliare va inoltrato alme-
no s giorni prima della data gia fissata per la visita ambulatoriale. Sara il
Presidente della Commissione dell’Azienda USL a valutare il merito del-
la certificazione e disporre o meno la visita domiciliare. In caso di acco-
glimento, il richiedente viene informato della data e dell’ora stabilita per
la visita a domicilio, altrimenti verra indicata una nuova data di invito a
visita ambulatoriale.

Tutti richiedenti sottoposti a visita di accertamento devono poter esse-
re identificati, sia essi maggiorenni che minorenni, attraverso un documen-
to di identita.

5. 11 percorso per il riconoscimento dell’invalidita civile, dell’handicap e della disabilita

5.3 MANCATA PRESENTAZIONE ALLA VISITA

Nel caso in cui il richiedente sia impossibilitato a presentarsi all’'appun-
tamento dato, sara riconvocato per una seconda volta entro 3 mesi. Qua-
lora non si presenti alla seconda convocazione, viene considerato rinun-
ciatario e la sua domanda perde efficacia. Per ricevere un nuovo appun-
tamento la persona dovra presentare una nuova domanda.

5.4 LESITO DELLA VISITA

L'accertamento sanitario potra concludersi con:

e giudizio medico-legale espresso all’'unanimita: se il giudizio medico-lega-
le della Commissione € unanime il verbale sanitario deve essere sot-
toposto alla valutazione del Responsabile del Centro Medico Legale. A
seguito della validazione, il verbale sara trasmesso da parte dell'INPS,
al domicilio del cittadino richiedente e, laddove dal riconoscimento
possa derivare un beneficio economico, sara contestualmente attivato
il flusso amministrativo per 'erogazione dello stesso.

e giudizio medico-legale espresso a maggioranza: se il giudizio della Com-
missione & a maggioranza il verbale viene sospeso e sottoposto alla
definitiva validazione del Centro Medico Legale. La validazione potra
avvenire agli atti o mediante effettuazione di una visita diretta.

5.5 IL CERTIFICATO PROVVISORIO

Per effetto della Legge n.114/2014, al termine della visita per il riconosci-
mento dello stato di handicap, ai fini delle agevolazioni lavorative pre-
viste dagli articoli 21 e 33 della Legge n.104/92 e dall’articolo 42 del de-
creto legislativo n.151/01, la Commissione medica competente, previa ri-
chiesta motivata dell’interessato, ¢ autorizzata a rilasciare un certifi-
cato provvisorio. Il certificato provvisorio produce effetto fino all’emis-
sione dell’accertamento definitivo da parte della Commissione Medica
dell'INPS.

37



38

Carta dei diritti del malato di Fibrosi cistica

5.6 EFFETTI DEL RICONOSCIMENTO - IL VERBALE

Il verbale definitivo viene inviato al richiedente dall'INPS entro 120 gg a
partire dalla data della visita e nella busta sono presenti due versioni:
una contenente tuttii dati sanitari anche sensibili ed una contenente so-
lo il giudizio finale per gli usi amministrativi. Se il giudizio finale preve-
de l'erogazione di provvidenze economiche, il richiedente viene invitato
ad inserire online i dati richiesti (ad esempio reddito personale, eventua-
le ricovero a carico dello Stato, frequenza a scuole o centri di riabilitazio-
ne, coordinate bancarie). Anche per queste procedure ¢ bene farsi assi-
stere da un patronato, un’associazione o un soggetto abilitato.

Il verbale di invalidita costituisce documento valido per ottenere i bene-
fici che la legge prevede in favore degli invalidi (benefici indicati nel Ca-
pitolo VI).

Il verbale di accertamento dell’handicap, riferibile ad adulti e bambini, ri-
porta l'attribuzione utilizzando le diciture “persona con handicap (art. 3,
comma I, Legge n.104/92)” oppure “persona con handicap con connotazione di
gravita (art. 3, comma 3, Legge n.104/92)".

Sui verbali definiti dalle Commissioni Mediche viene effettuato un moni-
toraggio a campione (oppure su segnalazione dei Centri medici dell’Inps)
da parte della Commissione Medica Superiore (CMS). Gli accertamenti
disposti dalla CMS - anche successivamente all'invio del verbale al citta-
dino - possono consistere in un riesame della documentazione sanitaria
agli atti o in una visita diretta.

Suggerimenti per la FC

In base alle Linee Guida INPS-LIFC 2015 il verbale rilasciato deve contenere:
e Per il minorenne: invalidita civile con diritto all'indennita di accompagnamento;

e Per il maggiorenne: invalidita civile con diritto al 100% - cod. 6430 DM
5/02/1992;

* Legge 104/92 in connotazione di gravita - art.3 comma 3, a prescindere
dall’eta e dalla variante genetica;

e Esclusione in ogni caso da previsioni di revisioni medico-legali, come da DM
2 agosto 2007,nonché dall’art. 6 comma 3 della L.80/2006 e dall’art.25 com-
mi 7 e 8 della L.114/2014.

5. 11 percorso per il riconoscimento dell’invalidita civile, dell’handicap e della disabilita

5.7 COME AGIRE CONTRO UN VERBALE CHE NON SODDISFA

5.7.1 Accertamento tecnico preventivo (ex ricorso)

L'art.38 della L.111/2011 ha introdotto nel Codice di Procedura Civile l'arti-
colo 445 bis che prevede, gia dal 1° gennaio 2012, lo strumento dell'Accer-
tamento Tecnico Preventivo per le controversie in materia di invalidita
civile, cecita civile, sordita civile, handicap e disabilita, nonché di pensio-
ne di inabilita e di assegno di invalidita. Con l'introduzione di tale arti-
colo e pertanto cambiata la procedura per la presentazione dei ricorsi da
parte di chi intenda opporsi ad una decisione dell’Inps.

Di seguito, in sintesi, il nuovo iter in vigore dal 1° gennaio 2012:

a) Siriceve un verbale di invalidita o di handicap o di disabilita che si in-
tende contestare;

b) per presentare ricorso si deve depositare, presso la Cancelleria del Tri-
bunale della Provincia di residenza, un’istanza di accertamento preventi-
vo per la verifica preventiva delle condizioni sanitarie (si anticipano le
spese della perizia);

c) 'espletamento dell’accertamento tecnico preventivo costituisce con-
dizione di procedibilita della domanda;

d) il giudice, a seguito della presentazione dell’istanza di accertamento
tecnico obbligatorio preventivo, nomina un Consulente Tecnico d’Uffi-
cio (CTU - si tratta di un medico) conferendogli I'incarico di espletare
la visita medica. Il Consulente provvede a stendere una relazione (pe-
rizia); alla sua attivita di perizia € presente anche I'INPS.

e) Il ricorrente di suo pud nominare un Consulente Tecnico di Parte
(CTP);

f) il CTU invia la bozza al cittadino e all'INPS (nel termine stabilito dal
giudice con ordinanza) e attende le osservazioni; quindi deposita la re-
lazione definitiva presso il giudice;

g) il giudice, terminate le operazioni peritali, chiede formalmente
all'INPS e al cittadino se intendono contestare le conclusioni del CTU.
Se non ci sono contestazioni, il giudice omologa la relazione del con-
sulente con decreto che diventa inappellabile;

h) se 'INPS o il cittadino intendono contestare la relazione del perito de-
vono depositare, presso la Cancelleria del Tribunale, entro il termine
perentorio di 30 giorni, il ricorso introduttivo del giudizio di merito,
specificando, a pena di inammissibilita, i motivi della contestazione;

i) si procede (con le relative udienze) nel processo vero e proprio fino
all'emissione della sentenza definitiva. La sentenza € inappellabile.
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5.7.2 Ricorso amministrativo

E ammesso esclusivamente contro provvedimenti di rigetto o di revo-
ca dei benefici economici che attengono a requisiti non sanitari, quali il
reddito, la cittadinanza, la residenza. Contro il mancato riconoscimen-
to dei requisiti sanitari, infatti, & possibile presentare unicamente ricor-
so in via giudiziaria.

A partire dal 21 febbraio 2011, la presentazione dei ricorsi amministrati-

vi deve avvenire esclusivamente per via telematica:

e direttamente dal cittadino, se in possesso del codice PIN rilasciato
dall'Inps, utilizzando 'apposita procedura “Ricorsi On Line” disponibi-
le nell’Area Servizi del portale;

e tramite gli Enti di patronato e gli altri soggetti abilitati all'intermedia-
zione con l'Istituto, attraverso i servizi telematici Inps a loro dedicati

5.7.3 Il riesame in autotutela

E un diritto che ogni cittadino ha di ottenere velocemente 'annullamen-
to di un atto (un avviso, un verbale, una cartella esattoriale, ecc.) emesso
da una pubblica autorita senza dover ricorrere al giudice e, quindi, sen-
za pagare un avvocato e anticipare le spese per la causa. A volte, quan-
do un atto & palesemente illegittimo o viziato (per es. un verbale che di-
fetti di uno degli elementi essenziali, ecc.) & interesse anche della pubbli-
ca amministrazione evitare una causa che la vedrebbe sicuramente per-
dente; nello stesso tempo, € anche interesse del cittadino evitare un con-
tenzioso lungo e costoso. Cosi, la legge consente a chiunque, senza biso-
gno di difensori, di presentare un ricorso direttamente all’'ufficio che ha
emanato l'atto contestato o, in caso di grave inerzia, a quello gerarchica-
mente superiore.

Nel caso della Fibrosi Cistica trattasi di una procedura a modifica dei ver-
bali contenenti difformi valutazioni rispetto a quanto previsto dalla nor-
mativa vigente e dalle recenti Linee Guida Inps 2015 sulla valutazione del-
la malattia.

La domanda puo essere avviata dal genitore del richiedente se questi e
minorenne o dall'interessato stesso qualora maggiorenne. Il riesame in
autotutela non prevede costi ma solo 'invio della richiesta stilata su car-
ta semplice e trasmessa tramite fax o PEC all'ufficio Inps competente che
valutera la fattibilita dell’applicazione della procedura.

E possibile ricevere indicazioni circa la procedura sia dagli assistenti so-
ciali dei Centri di Cura FC, che sono stati adeguatamente preparati sull’ar-
gomento, sia tramite il Servizio Sociale LIFC al numero verde 800.912655.

5. Il percorso per il riconoscimento dell’invalidita civile, handicap e della disabilita

5.8 RICHIESTA DI AGGRAVAMENTO

Chiunque abbia ottenuto il riconoscimento dell'invalidita civile, dell’han-
dicap o della disabilita puo presentare, qualora si verifichino le condizio-
ni, richiesta di aggravamento seguendo il medesimo iter per la prima do-
manda (illustrato ai paragrafi 5.1 e 5.2).

Qualora sia stato prodotto ricorso gerarchico avverso il giudizio della
commissione preposta all’accertamento, le domande di aggravamento
sono prese in esame soltanto dopo la definizione del ricorso stesso. Non
& possibile quindi presentare richiesta di aggravamento se gia si e avvia-
to un procedimento di ricorso.

Il minore che ad oggi presenta gia un riconoscimento di invalidita civi-
le nella dicitura “difficolta persistenti a svolgere i compiti e le funzioni proprie
della loro eta - indennita di frequenza” pud presentare domanda di aggrava-
mento per richiedere che sia valutato “persona non é in grado di compiere gli
atti quotidiani della vita senza assistenza continua” ed ottenere cosi il ricono-
scimento dell'indennita di accompagnamento.

L'adulto che ad oggi presenta un riconoscimento in percentuale inferiore
al 100% puo presentare domanda di aggravamento per richiedere che sia
riconosciuto invalido totale al 100% con inabilita lavorativa

Suggerimenti per la FC

* E bene portare in sede di visita copia delle Linee Guida INPS-LIFC 2015 e,
ove possibile, richiedere che venga accettata come documentazione o visio-
nata dalla Commissione Medico-Legale al fine di un corretto giudizio finale.

5.9 LA VISITA DI REVISIONE

Se la Commissione medica ritiene che le minorazioni possano essere su-
scettibili di modificazioni nel tempo, indichera nel verbale il termine di
scadenza nel quale l'invalido dovra essere sottoposto ad una nuova visi-
ta di revisione.
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Decreto Semplificazioni
Legge n.114/2014 - art.25 comma 6-bis recita:

E stabilito che “nelle more dell’effettuazione delle eventuali visite di revisio-
ne e del relativo iter di verifica, i minorati civili e le persone con handicap in

possesso di verbali in cui sia prevista rivedibilita conservano tutti i diritti ac-
quisti in materia di benefici, prestazioni e agevolazioni di qualsiasi natura” e
che “la convocazione a visita, nei casi di verbali per i quali sia prevista la rive-
dibilita, é di competenza dell’INPS”.

Con Decreto Ministeriale 2 agosto 200y, il Ministero dell’Economia e del-
le Finanze e il Ministero della Salute hanno individuato le patologie e le
menomazioni rispetto alle quali sono esclusi gli accertamenti di controllo.

Le Linee Guida Inps 2015 riportano che la Fibrosi Cistica costituisce, sen-
za dubbio, una patologia genetica con manifestazioni cliniche croniche ed ingra-
vescenti sicché rientra a pieno titolo nell’ambito delle “Patologie cromosomiche e/o
genetiche e/o congenite con compromissione d’organo e/o d’apparato” di cui al
punto 9 dell’allegato al DM 2 agosto 2007.

Pertanto, alla luce di quanto previsto dall’art. 6 comma 3 della L. 9 marzo
2006, n.80 e dai commi 7 e 8 dell’art.25 della Legge 19 agosto 2014, n.114,
per i pazienti con Fibrosi Cistica deve essere esclusa in ogni caso la previsio-
ne di revisioni medico-legali.

Il paziente di fibrosi cistica quindi deve essere escluso da visite di control-
lo e verifica, mentre resta soggetto a possibili visite a campione.

Suggerimenti per la FC

e Qualora il verbale di invalidita civile, giunto a sequito di accertamento dopo la
data di pubblicazione delle Linee Guida Inps (aprile 2015), riporti una data di
revisione, a meno che non coincida con il raggiungimento della maggiore eta,
e suscettibile a modifica ed e quindi possibile avviare nei confronti di tale de-
cisione la procedura di riesame in autotutela. Stessa cosa puo essere fatta nei
confronti di un verbale di riconoscimento dello stato di handicap, il quale non
deve prevedere mai scadenza (vedi paragrafo 5.7.3).

5. Il percorso per il riconoscimento dell’invalidita civile, handicap e della disabilita

5.10 IL PERCORSO DI RICONOSCIMENTO NELLE PROVINCE
AUTONOME DEL TRENTINO ALTO ADIGE

Nella regione autonoma del Trentino Alto Adige le provincie di Trento e
di Bolzano hanno legiferato in questi anni, acquisendo autonomie di ge-
stione delle procedure di invalidita, handicap e disabilita.

Gli uffici competenti sono: per Bolzano I’Agenzia per lo sviluppo sociale ed
economico mentre per Trento '’Agenzia Provinciale per i Servizi Sanitari.

Bolzano: la normativa di riferimento (e succ. modifiche) e la legge pro-
vinciale 46/78 che, seppur del 1978 (ma poi modificata negli anni da nu-
merose leggi provinciali) chiarisce competenze e percorsi.

Trento: la normativa di riferimento (e succ. modifiche) e la Legge Provin-
ciale n.y del 15.06.1998, che rimanda alle leggi dello Stato, al D. Legislati-
vo n.509/88 per 'uso delle percentuali e al DM - Ministero della Sanita -
del ‘92 con le relative tabelle allegate, quest’ultimo recentemente confer-
mato dalle Amministrazioni Provinciali locali alla Medicina Legale, co-
me riferimento per la valutazione medico legale del paziente affetto da
fibrosi cistica, come attenzione é stata data anche al riconoscimento del-
la “gravita” nella valutazione dell’handicap - Legge 104/92.
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6.1 PROVVIDENZE ECONOMICHE PREVISTE

L’assistenza economica in favore degli invalidi civili e costituita da:

» assegno mensile di assistenza (prestazione assistenziale - L.118/71);

» pensione di inabilita civile (prestazione assistenziale - L.118/71);

 assegno ordinario di invalidita (prestazione previdenziale - L. 222/84);

° pensione di inabilita previdenziale (L. 222/84);

¢ indennita d’accompagnamento (prestazione assistenziale - qualsiasi
eta);

¢ indennita di frequenza (prestazione assistenziale - 0-18 anni).

Ogni anno 'Inps, con apposita Circolare, pubblica gli importi delle prov-

videnze economiche ed i relativi limiti reddituali fissati dalla Direzione
Centrale delle Prestazioni dell’Istituto.

Provvidenze
2017 ““

Limite di Limite di Limite di
Importo reddito  Importo reddito Importo reddito
mensile  personale mensile personale mensile personale

annuo annuo annuo
Pensione
Invalidi Civili €279,5" € 4.800,38
Parziali
Pensione
Invalidi Civili €279,5, €16.532,10
Totali
Indennita mensile €279,5™ €4.800,5

di Frequenza

Indennita di

nessuno
Accompagnamento € 5153

*  Circolare n.8 del 17 gennaio 2017
¢ prevista la maggiorazione dell’importo dopo i 60 anni come indicato dall’art.38 della
L.448/2001

sk
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6.2 ASSEGNO MENSILE DI ASSISTENZA
(dal 74% al 99% d’invalidita - L.118/71 - prestazione assistenziale)

6.2.1 Cos’e

L’'assegno mensile € una prestazione economica a carattere assistenzia-
le concessa ai soggetti con una riduzione parziale della capacita lavorati-
va e con un reddito inferiore alle soglie previste annualmente dalla legge.

6.2.2 A chi e rivolto

L'assegno spetta agli invalidi parziali di eta compresa trai 18 ei6sanniey
mesi, con una riduzione della capacita lavorativa compresa tra il 74 e il 99%,
che soddisfino i requisiti sanitari e amministrativi previsti dalla legge.

La concessione dell’assegno mensile & legata al possesso dei seguenti re-

quisiti:

e riconoscimento di una percentuale di invalidita compresa tra il 74% e
il 99%;

° stato di bisogno economico, ovvero il reddito non deve superare i limiti
personali stabiliti annualmente (per 'anno 2017 pari a 4.800,38 euro);

e eta compresa traii8ei6s annie 7 mesi;
e cittadinanza italiana;

* iscrizione all’anagrafe del comune di residenza per i cittadini stranie-
ri comunitari;

* titolarita del permesso di soggiorno di almeno un anno di cui all’art. 41
TU immigrazione per i cittadini stranieri extracomunitari legalmen-
te soggiornanti nel territorio dello Stato, anche se privi di permesso di
soggiorno CE di lungo periodo;

° non svolgimento di attivita lavorativa (salvo casi particolari);
° residenza stabile e abituale sul territorio nazionale.

L'assegno mensile & incompatibile con qualsiasi pensione diretta di inva-
lidita. L'interessato puo optare per il trattamento economico piu favore-
vole, tenendo presente che la rinuncia all'uno o all’altro & irrevocabile per
I'INPS. Unica eccezione é rappresentata dai titolari di rendita INAIL per i
quali l'opzione non comporta una rinuncia al diritto, ma la sospensione
dell’erogazione della prestazione.

6.2.3 Decorrenza e Durata

Se il richiedente soddisfa i requisiti sanitari e amministrativi, I'assegno
mensile decorre dal primo giorno del mese successivo alla presentazio-
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ne della domanda fino ai 65 anni e 7 mesi. Oltre, 'assegno mensile diven-
ta assegno sociale.

6.2.4 Quanto spetta

L’'assegno mensile & corrisposto per 13 mensilita con un importo mensile
di 279,47 euro per 'anno 2017.

In condizioni particolari di reddito, I'importo dell’assegno puo essere in-
crementato su base mensile secondo quanto stabilito dalla legge (C.d.
maggiorazione*).

In sede di prima liquidazione si considerano i redditi dell’anno in corso
dichiarati dall'interessato in via presuntiva. Per gli anni successivi: per le
pensioni, i redditi percepiti nell’'anno solare di riferimento; per le altre ti-
pologie di redditi, gli importi percepiti negli anni precedenti.

6.3 PENSIONE DI INABILITA CIVILE
(per gli invalidi al 100% - art.12 L.118/71 - prestazione assistenziale)

6.3.1 Cos’e

INPS riconosce la pensione di inabilita ai soggetti ai quali sia riconosciu-
ta una inabilita lavorativa totale (100%) e permanente (invalidi totali).

6.3.2 A chi e rivolta

Il beneficio & corrisposto agli invalidi totali di eta compresa trai 18 ei6s
anni e 7 mesi che soddisfano i requisiti sanitari e amministrativi previ-
sti dalla legge.

L'indennita puo essere richiesta da chi:
e ¢ stato riconosciuto totalmente e permanentemente inabile;
¢ ein stato di bisogno economico;

° haun’eta compresa trai 18 e 65 anni (dal 1° gennaio 2016 si alza il limi-
te a 65 anni e 7 mesi);

e e cittadino straniero comunitario iscritto all'anagrafe del comune di
residenza;

e @ cittadino straniero extracomunitario in possesso del permesso di
soggiorno di almeno un anno, anche se privo di permesso di soggior-
no CE di lungo periodo (articolo 41 del Testo unico sull'immigrazione);

* ha residenza stabile e abituale sul territorio nazionale.

Per avere diritto alla pensione & necessario avere un reddito non superio-
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re alle soglie previste annualmente dalla legge. Per il 2017 I'importo & pa-
ri a 16.532,10 euro. La pensione spetta anche se l'invalido é ricoverato in
un istituto pubblico che provvede al suo sostentamento.

La pensione di inabilita e compatibile con le prestazioni erogate a titolo di
invalidita per causa di guerra, di lavoro o di servizio, e con gli altri trat-
tamenti pensionistici diretti come gli assegni ordinari d’'invalidita, pen-
sioni di inabilita.

La pensione e compatibile con 'eventuale attivita lavorativa.

6.3.3 Decorrenza e Durata

Il pagamento decorre dal primo giorno del mese successivo alla presen-
tazione della domanda, se risultano soddisfatti i requisiti sanitari e am-
ministrativi.

6.3.4 Quanto spetta

Per 'anno 2017 I'importo dell’assegno mensile, corrisposto per 13 mensi-
lita, & di 279,47 euro.

Nella prima liquidazione si considerano i redditi dell’anno in corso di-
chiarati dall'interessato in via presuntiva. Per gli anni successivi si con-
siderano, per le pensioni, i redditi percepiti nell’anno solare di riferimen-
to, mentre per le altre tipologie di redditi, gli importi percepiti negli an-
ni precedenti.

La misura della pensione, in condizioni particolari di reddito, puo esse-
re incrementata da un importo mensile stabilito dalla legge (maggiora-
zione™).

6.3.5 Decadenza

Al compimento dei 65 anni e 7 mesi di eta, in sostituzione della pensione
d’inabilita, viene corrisposto 'assegno sociale.

6.4 ASSEGNO ORDINARIO DI INVALIDITA
(L.222/84 - prestazione previdenziale)

6.4.1 Cos’e

L'assegno ordinario di invalidita € una prestazione economica, erogata a
domanda, in favore di coloro la cui capacita lavorativa é ridotta a meno
di un terzo a causa di infermita fisica o mentale.
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E una prestazione rivolta al settore privato, mentre I'ordinamento nel
pubblico impiego riconosce piu trattamenti di inabilita (I'inabilita assolu-
ta e permanente alla mansione, 'inabilita assoluta e permanente a profi-
cuo lavoro, I'inabilita assoluta e permanente a qualsiasi attivita lavorati-
va), le cui differenze sostanziali attengono i requisiti di accesso, gli orga-
nismi preposti agli accertamenti sanitari e le modalita di calcolo. Quindi,
a differenza del settore privato, i dipendenti pubblici non possono chie-
dere 'assegno ordinario di invalidita di cui stiamo parlando e, in caso di
riconoscimento dello stato di inabilita pensionabile, il dipendente pubbli-
co iscritto al'INPDAP viene dispensato dal servizio.

6.4.2 A chi e rivolto

Puo richiedere 'assegno chi, a causa di infermita o difetto fisico o menta-
le, abbia la capacita lavorativa ridotta a meno di un terzo e che abbia ma-
turato almeno 260 contributi settimanali (cinque anni di contribuzione e as-
sicurazione) di cui 156 (tre anni di contribuzione e assicurazione) nel quin-
quennio precedente la data di presentazione della domanda.

INPS concede l'assegno ordinario di invalidita ai lavoratori dipendenti,
agli autonomi (artigiani, commercianti, coltivatori diretti, coloni e mez-
zadri) ed agli iscritti alla gestione separata.

6.4.3 Decorrenza e Durata

L'assegno ordinario di invalidita decorre dal 1° giorno del mese successi-
vo a quello di presentazione della domanda se risultano soddisfatti tutti
irequisiti richiesti sia sanitari sia amministrativi e ha validita triennale.
Il beneficiario puo chiedere il rinnovo prima della data di scadenza. Dopo
tre riconoscimenti consecutivi, 'assegno di invalidita & confermato auto-
maticamente, salvo le facolta di revisione.

Lerogazione dell’assegno e compatibile con lo svolgimento dell’attivita lavorativa.
Al compimento dell’eta pensionabile e in presenza di tutti i requisiti, I'as-
segno ordinario di invalidita viene trasformato d’'ufficio in pensione di
vecchiaia.

6.4.4 Quanto spetta

Limporto dell’assegno di invalidita viene determinato con il sistema di
calcolo misto che prevede che una quota sia calcolata con il sistema re-
tributivo e una quota con il sistema contributivo oppure, se il lavorato-
re ha iniziato l'attivita lavorativa dopo il 31 dicembre 1995, con il siste-
ma contributivo.
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6.4.5 Decadenza

Lassegno ha validita triennale, ma puo essere rinnovato su richiesta
dell'interessato.

6.4.6 La domanda

La domanda deve essere presentata:

e online all'INPS attraverso il servizio dedicato
* tramite Contact Center Inps

¢ enti di Patronato/CAF.

Alla domanda deve essere allegata la certificazione medica (mod. SS3).
L'assegno ordinario di invalidita non e reversibile.

Durante il periodo di godimento dell'assegno ordinario possono essere
versati contributi volontari.

6.5 PENSIONE DI INABILITA PREVIDENZIALE
(L.222/84 - prestazione previdenziale)

6.5.1 Cos’e

E una prestazione economica, erogata a domanda, in favore dei lavoratori
per i quali viene accertata 'assoluta e permanente impossibilita di svol-
gere qualsiasi attivita lavorativa. Dal 2013 la pensione di inabilita é liqui-
data tenendo conto di tutta la contribuzione posseduta nell’Assicurazio-
ne Generale Obbligatoria (AGO), nelle forme sostitutive ed esclusive del-
la medesima e nella Gestione Separata, per invalidita, vecchiaia e super-
stiti dei lavoratori dipendenti, autonomi.

6.5.2 A chi e rivolta

Hanno diritto alla pensione di inabilita i lavoratori:

* dipendenti;

° autonomi (artigiani, commercianti, coltivatori diretti, coloni e mezzadri);
° 1iscritti alla Gestione Separata.

Viene concessa in presenza di assoluta e permanente impossibilita di
svolgere qualsiasi attivita lavorativa a causa di infermita o difetto fisi-
co o mentale, valutati dalla Commissione Medica Legale dell'INPS e di al-
meno 260 contributi settimanali (cinque anni di contribuzione e assicu-
razione) di cui 156 (tre anni di contribuzione e assicurazione) nel quin-
quennio precedente la data di presentazione della domanda.
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E, inoltre, richiesta:
» la cessazione di qualsiasi tipo di attivita lavorativa;

* la cancellazione dagli elenchi anagrafici degli operai agricoli e dagli
elenchi di categoria dei lavoratori autonomi;

¢ la cancellazione dagli albi professionali;

¢ larinuncia ai trattamenti a carico dell’assicurazione obbligatoria con-
tro la disoccupazione e a ogni altro trattamento sostitutivo o integra-
tivo della retribuzione.

6.5.3 Decorrenza e Durata

La pensione di inabilita decorre dal 1° giorno del mese successivo a quel-
lo di presentazione della domanda se risultano soddisfatti tutti i requisi-
ti, sia sanitari sia amministrativi, richiesti. La pensione di inabilita puo
essere soggetta a revisione.

6.5.4 Quanto spetta

Limporto viene determinato con il sistema di calcolo misto (una quota
calcolata con il sistema retributivo e una quota con il sistema contributi-
vo) o contributivo, se il lavoratore ha iniziato I'attivita lavorativa dopo il
31 dicembre 1995.

Lanzianita contributiva maturata viene incrementata (nel limite massi-
mo di 2080 contributi settimanali) dal numero di settimane intercorrenti
tra la decorrenza della pensione e il compimento di 60 anni di eta sia per
le donne sia per gli uomini a seguito dell'introduzione del sistema contri-
butivo per le anzianita maturate dal 1° gennaio 2012.

I pensionati di inabilita, che si trovano nell'impossibilita di deambulare
senza l'aiuto permanente di un accompagnatore o che non sono in gra-
do di compiere gli atti quotidiani della vita, possono presentare domanda
per ottenere 'assegno per l'assistenza personale e continuativa.

L’'assegno per l'assistenza personale e continuativa non e dovuto in caso
di ricovero in istituti di cura o di assistenza a carico della pubblica am-
ministrazione; non & compatibile con I'assegno mensile dovuto dall'INAIL
agli invalidi a titolo di assistenza personale continuativa; viene conces-
so in misura ridotta a coloro che fruiscono di analoga prestazione eroga-
ta da altre forme di previdenza obbligatoria e di assistenza sociale, in mi-
sura corrispondente all'importo della prestazione stessa; non e reversibi-
le ai superstiti.

I soli iscritti nell’Assicurazione Generale Obbligatoria (AGO) hanno dirit-
to alla pensione privilegiata di inabilita quando l'inabilita risulti ricon-
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ducibile, con nesso diretto di causalita, al servizio prestato dall’assicura-
to nel corso di un rapporto di lavoro soggetto all'obbligo assicurativo per
I'invalidita, la vecchiaia e i superstiti.

Il diritto alla pensione privilegiata di inabilita non pud essere ricono-
sciuto quando dall’evento inabilitante, derivi il diritto di rendita a carico
dell’assicurazione contro gli infortuni sul lavoro e le malattie professio-
nali, ovvero a trattamenti a carattere continuativo di natura previdenzia-
le e assistenziale a carico dello Stato e di altri enti pubblici.

6.6 INDENNITA DI ACCOMPAGNAMENTO (L.18/80)

Suggerimenti per la FC

e Per il minorenne le Linee Guida INPS-LIFC in FC riconoscono il diritto all’in-
dennita di accompagnamento fino alla maggiore eta.

e Per l'adulto il riconoscimento dell’indennita di accompagnamento e vincolato
alla valutazione della Commissione Medica Inps la quale pud, sulla base del-
la documentazione sanitaria presentata e la particolare condizione di salute
al momento della visita (ovvero di gravita tale da comportare “I'impossibi-
lita di deambulare senza l'aiuto permanente di un accompagnatore” oppure
“Pincapacita di compiere gli atti quotidiani della vita”), riconoscere il diritto.
Non vi ¢ il riconoscimento solo per diagnosi.

6.6.1 Cos’e

INPS riconosce un’indennita economica ai soggetti mutilati o invalidi to-
tali per i quali e stata accertata I'impossibilita di deambulare senza I'a-
iuto di un accompagnatore oppure I'incapacita di compiere gli atti quo-
tidiani della vita.

6.6.2 A chi é rivolto

Spetta a chiunque si trovi nelle condizioni accertate di minorazione indi-

pendentemente dal reddito e dall’anzianita.

L'indennita € riconosciuta a chi:

e & stato riconosciuto totalmente inabile (100%) per affezioni fisiche o
psichiche;

* eimpossibilitato a deambulare senza l'aiuto permanente di un accom-
pagnatore oppure a compiere gli atti quotidiani della vita senza un’as-
sistenza continua;
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e ¢ cittadino italiano;

e e cittadino straniero comunitario iscritto all'anagrafe del comune di
residenza;

e @ cittadino straniero extracomunitario in possesso del permesso di
soggiorno di almeno un anno (articolo 41 Testo Unico immigrazione);

* ha residenza stabile e abituale sul territorio nazionale.

Dopo i 65 anni di eta il diritto all'indennita e subordinato alla condizio-
ne che essi abbiano difficolta persistenti a svolgere i compiti e le funzio-
ni dell’eta.

L'indennita & compatibile con lo svolgimento di un’attivita lavorativa ed
é concessa anche ai minorati che abbiano fatto domanda dopo il compi-
mento del sessantacinquesimo anno di eta. E inoltre compatibile e cu-
mulabile con la pensione di inabilita, con le pensioni e le indennita di
accompagnamento per i ciechi totali o parziali (soggetti pluriminorati).

Non spetta all'invalido se questi percepisce indennita di frequenza.

6.6.3 Decorrenza e Durata

Una volta avvenuto l'accertamento dei requisiti sanitari e amministrati-
vi previsti per poter beneficiare delle prestazioni economiche e delle tu-
tele relative a invalidita civile, il beneficio viene corrisposto per 12 men-
silita a partire dal primo giorno del mese successivo alla presentazione
della domanda.

6.6.4 Quanto spetta

Per I'anno 2017 'importo dell’assegno mensile é di 515,43 euro.

Semplificazioni previste dalla Legge n.114/2014 - art.25 comma 6:

 Ai minori gia titolari dell’indennita di accompagnamento per invalidi civili
di cui alla legge 11 febbraio 1980, n.18 sono attribuite, al compimento del-
la maggiore eta, le prestazioni economiche erogabili agli invalidi maggioren-
ni senza ulteriori accertamenti sanitari, ferma restando la sussistenza degli
altri requisiti previsti dalla normativa di settore.

* Qualora sia prevista nel verbale una data di revisione a maggiore eta, sara
I'Inps ad individuare gli eventuali casi da escludere, sulla base del DM 2 ago-
sto 2007.
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6.6.5 Decadenza

Sono esclusi dal diritto all'indennita di accompagnamento gli invalidi
che sono ricoverati (*) gratuitamente in un istituto per un periodo supe-
riore a 30 giorni e coloro che percepiscono indennita per invalidita con-
tratta per causa di guerra, di lavoro o di servizio, salvo il diritto di opzio-
ne per il trattamento piu favorevole.

Nella Circolare Inps n.18291 del 26/09/2011 viene specificato “come chiarito
dalla Corte di Cassazione, il ricovero si pone come elemento ostativo non del rico-
noscimento del diritto, bensi dell’erogazione dell’indennita per il tempo in cui I'ina-
bile sia ricoverato a carico dell’erario e non abbisogni dell’accompagnatore. La con-
dizione del non ricovero non e tra i fatti costitutivi del diritto all’indennita, ma si
pone come elemento esterno alla fattispecie, al quale e subordinata la correspon-
sione della prestazione assistenziale. Pertanto, in caso di ricovero gratuito, la pre-
stazione viene comunque concessa anche se ne viene sospeso il pagamento per il
periodo di durata della condizione stessa di ricovero”.

(*) Per ricovero gratuito si intende quello presso strutture ospedaliere oppure istituti, con
retta o mantenimento a totale carico di ente pubblico; il ricovero viene considerato gra-
tuito anche nel caso che venga corrisposta contribuzione da parte di privati esclusiva-

mente per ottenere un trattamento migliore rispetto a quello di base.
6.7 INDENNITA MENSILE DI FREQUENZA (L.289/90)

Suggerimenti per la FC

e Seppur le Linee Guida INPS-LIFC 2015 riconoscano al minore FC il diritto
all'indennita di accompagnamento, ad oggi ci sono ancora situazioni che go-
dono dell’indennita di frequenza, sia perché riconosciuta prima dell’emana-
zione delle suddette Linee Guida, sia per valutazioni difformi rispetto al det-
tato medico legale Inps.

Essendo le due provvidenze incompatibili 'una con laltra, ricordiamo che e
possibile modificare il verbale presentando all'Inps “domanda di aggrava-
mento” (come illustrato al paragrafo 5.8).
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6.7.1 Cos’e

INPS riconosce un’indennita di frequenza, erogata a domanda, per 'inse-
rimento scolastico e sociale dei minori con disabilita fino al compimen-
to della maggiore eta.

6.7.2 A chi e rivolta

Il beneficio spetta ai cittadini minori di 18 anni ipoacusici o con difficolta
persistenti a svolgere i compiti e le funzioni proprie dell’eta che soddisfa-
no i requisiti sanitari e amministrativi previsti dalla legge.

L'indennita di frequenza spetta a chi:
¢ ha meno di 18 anni;

° sono state riconosciute difficolta persistenti a svolgere i compiti e le
funzioni proprie della minore eta oppure e affetto da perdita uditiva
superiore a 60 decibel nell’orecchio migliore nelle frequenze 500, 1.000
e 2.000 hertz;

e frequenta in maniera continua o periodica centri ambulatoriali, cen-
tri diurni anche di tipo semi-residenziale, pubblici o privati, operanti
in regime convenzionale, specializzati nel trattamento terapeutico, ri-
abilitazione e recupero di persone portatrici di handicap;

e frequenta scuole pubbliche o private di ogni ordine e grado a partire
dagli asili nido;

e frequenta centri di formazione o addestramento professionale pubbli-
ci o privati, purché convenzionati, finalizzati al reinserimento sociale
dei soggetti;

e sitrova in stato di bisogno economico;

e ¢ cittadino italiano;

¢ e cittadino straniero comunitario iscritto all'anagrafe del comune di
residenza;

e e cittadino straniero extracomunitario in possesso del permesso di sog-
giorno con validita annuale (articolo 41, Testo Unico immigrazione);

* ha residenza stabile e abituale sul territorio dello stato.

6.7.3 Decorrenza e Durata

Una volta accertati i requisiti sanitari previsti per poter beneficiare del-
le prestazioni economiche e delle tutele, il pagamento decorre dal primo
giorno del mese successivo alla presentazione della domanda e comun-
que non prima dell’inizio della frequenza ai corsi o ai trattamenti.
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6.7.4 Quanto spetta

Per 'anno 2017 'importo e pari a 279,47 euro mensili. L'indennita viene
corrisposta per tutta la durata della frequenza ai corsi o ai trattamenti
fino a un massimo di 12 mensilita.

In merito alla durata minima necessaria per configurare il diritto al-
la prestazione, il Consiglio di Stato ha da tempo ribadito come questa
debba essere intesa non come presenza sporadica, episodica o simbolica, ma
come frequenza che, pur se non giornaliera, assicuri tuttavia una permanen-
za del soggetto presso il centro o la struttura specializzata nel trattamento
terapeutico o riabilitativo secondo una cadenza temporale determinata e cer-
tificata dalla struttura che segue il bambino compatibile con i risultati attesi
dal trattamento stesso.

Gia con Circolare Ministeriale del 15 dicembre 1992, il Ministero
dell’'Interno aveva chiarito che, in presenza di un numero molto esiguo di
giornate di effettiva frequenza, I'adeguatezza della frequenza stessa va stabi-
lita sulla base delle valutazioni degli organi tecnico-sanitari preposti ai tratta-
menti terapeutici o di recupero. Nei casi dubbi e quindi opportuno che la sede
Inps acquisisca una dichiarazione della struttura interessata da cui si evinca
che gli obiettivi terapeutici o di recupero, seppur con un numero contenuto di
sedute, risultino ugualmente soddisfatti.

6.7.5 Requisiti

Per avere diritto all'indennita & necessario un reddito non superiore alle
soglie previste annualmente dalla legge. Per 'anno 201y il limite di reddi-
to e pari a 4.800,38 euro.

L'indennita di frequenza é incompatibile con:

* qualsiasi forma di ricovero;

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

¢ la speciale indennita prevista per i ciechi parziali;
¢ lindennita di comunicazione prevista per i sordi prelinguali.

E bene ricordare che & ammessa la facolta di opzione per il trattamento
piu favorevole.

L'Istituto procede alla liquidazione in via provvisoria al compimento dei
18 anni (Legge n.114/2014 - art.25 comma 5). La prestazione potra essere
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confermata solamente dopo 'esito positivo del successivo accertamento
sanitario e della presentazione del modello APyo per la verifica dei requi-
siti socio-economici previsti dalla legge

6.8 COMPIMENTO DEL 18° ANNO DI ETA

La Legge n.114/2014, cosiddetta Legge delle Semplificazioni, ha introdotto im-

portanti novita a favore del minore invalido che diventa maggiorenne.

L'Inps, attraverso comunicazioni ufficiali, ha fornito istruzioni circa le

procedure di accertamento del diritto alle prestazioni pensionistiche

connesse alla maggiore eta:

° Maggiorenni gia minori titolari di indennita di frequenza
(Messaggio Inps n.6512/2014 e Circolare Inps n.10/2015) vedi Capitolo
VI - paragrafo 6.7;

° Maggiorenni gia minori titolari di indennita di accompagnamento
(Messaggio Inps n.7382/2014 e Circolare Inps n.1o/2015) vedi Capitolo
VI - paragrafo 6.6.

6.9 CHI PAGA LE PENSIONI DI INVALIDITA/INABILITA/ASSISTENZA,
L’ASSEGNO DI ACCOMPAGNO O I'INDENNITA DI FREQUENZA?

Nel 1998 il pagamento della pensione, dell’assegno e dell'indennita, gia di
competenza delle Prefetture, e stato trasferito all'INPS, al quale il provve-
dimento concessivo, emanato dalla Regione, dal Comune o dall’ASL com-
petente, dev’essere trasmesso.

6.10 PENSIONE DI REVERSIBILITA O PENSIONE INDIRETTA

I familiari superstiti, in caso di morte dell’assicurato o pensionato iscrit-
to presso una delle gestioni dell'INPS, hanno diritto alla pensione nel ca-
so in cui ricorrano determinate condizioni.

La pensione ai superstiti puo essere di reversibilita, nel caso il decedu-
to percepisse gia la pensione di vecchiaia o di anzianita, oppure indiret-
ta, nel caso in cui il deceduto lavorasse ancora e avesse versato un mini-
mo di contributi.

Tra gli aventi diritto, viene garantita ai figli inabili, indipendentemente
dall’eta (Legge n.903/1965). L'inabilita richiesta per il diritto a pensione ai
superstiti, ai sensi dell’articolo 2 Legge 12 giugno 1984, n.222 presuppone
cheil soggetto “a causa dell'infermita o difetto fisico o mentale, si trovi nell’asso-
luta e permanente impossibilita di svolgere qualsiasi attivita lavorativa”.
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Alriguardo, sirichiama la circolare n. 15 del 6 febbraio 2009, con cui sono
state recepite le disposizioni contenute nell’articolo 46 del Decreto Leg-
ge 31 dicembre 2007, n.248 che ha modificato la disciplina del riconosci-
mento/mantenimento del diritto alla pensione ai superstiti nei confronti
dei figli inabili che svolgono attivita lavorativa.

Solo se non vi sono beneficiari o eredi, le somme restano acquisite al fon-
do (se ad adesione collettiva) o destinate a finalita sociali (per fondi ad
adesione individuali).

6.11 IL. TRATTAMENTO DI FINE RAPPORTO (TFR)

Alla fine del rapporto di lavoro il lavoratore ha diritto ad un importo di
denaro, detto Trattamento di Fine Rapporto (TFR), generalmente chia-
mato liquidazione. Il TFR spetta al lavoratore alla cessazione del rappor-
to di lavoro, qualunque ne sia la causa: esso va riconosciuto al lavoratore
in caso di dimissioni, di licenziamento (sia per giusta causa che per giu-
stificato motivo) ed anche in caso di morte: in questo caso 'importo vie-
ne devoluto ai familiari.

Il dipendente che abbia almeno otto anni di servizio presso lo stesso da-
tore di lavoro pud ottenere, un’unica volta nel corso del rapporto, un an-
ticipo non superiore al 70% del TFR maturato fino a quel momento. I ca-
si in cui e possibile ottenere l'anticipo del TFR sono due: spese sanitarie
per cure riconosciute dalle strutture pubbliche competenti e I'acquisto del-
la prima casa per sé o per i figli. Per quanto riguarda le spese mediche que-
ste devono essere necessarie e straordinarie: ovvero, la struttura sanita-
ria pubblica deve riconoscere che le cure siano necessarie ed accertar-
ne importanza, sia sanitaria, sia economica. E invece indifferente che il
trattamento sanitario possa o meno essere praticato anche nelle strut-
ture pubbliche né che il lavoratore abbia preventivamente provveduto al
pagamento delle cure. In ogni caso il lavoratore non e tenuto a presenta-
re preventivi o fatture. Ricordiamo che i singoli contratti collettivi posso-
no stabilire condizioni migliori.

6.12 OBBLIGHI DEI PENSIONATI

6.12.1 Permanenza del requisito reddituale

Le condizioni reddituali (I'importo totale del reddito personale annuale)
previste per il diritto alla pensione o all’assegno mensile devono sussiste-
re non soltanto alla data della domanda, ma anche successivamente.
Seilimiti di reddito vengono superati, il pensionato & tenuto a comunicar-
lo all'INPS che provvede alla sospensione della pensione o dell’assegno.
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Se il superamento del limite di reddito & dovuto ad eventi che si ritiene
dovranno incidere in maniera duratura sul patrimonio del titolare della
pensione o dell’assegno (come, ad esempio, 'assunzione di un’attivita la-
vorativa), si procede alla revoca della prestazione pensionistica.

6.12.2 Ripristino della pensione o dell’assegno sospeso

Con Messaggio n.1487 del 4 aprile 2017, 'Inps chiarisce che € necessario
distinguere la fase dell’accertamento del requisito sanitario, che ricono-
sce lo status di invalido, da quella che concede la prestazione economica
in presenza dei requisiti reddituali. Ne deriva che, in caso di perdita del-
le prestazioni economiche assistenziali (assegno mensile, pensione inva-
lidita ecc..) a seguito di reiezione, revoca o sospensione dovute al venire
meno del requisito economico, & consentito il ripristino della prestazio-
ne, ossia e possibile riattivare la prestazione economica, senza dover ria-
prire la procedura di verifica sanitaria. Parliamo della possibilita di riat-
tivare la prestazione attraverso la sola presentazione del modello AP 93 o
della domanda di ricostituzione.

Questo sempre che pero il verbale non abbia una data antecedente di piu
di due anni rispetto alla data di ripristino; infatti, in tal caso, ossia qua-
lora il verbale sanitario in possesso dell'interessato preceda di almeno 2
anni la presentazione del modello AP93 o la domanda di ricostituzione,
I'Inps valutera il verbale per vedere se sussistano le condizioni per sot-
toporre l'interessato ad un nuovo accertamento sanitario. In tal caso l'e-
ventuale liquidazione avverra all’esito del predetto accertamento (Mes-
saggio Inps n.15972/2013).

6.13 DICHIARAZIONI DI RESPONSABILITA

Agli invalidi parziali titolari di assegno mensile & fatto obbligo di tra-
smettere all'INPS o al Comune o all’ASL, entro il 31 marzo di ogni anno,
una dichiarazione di responsabilita attestante la permanenza della pro-
pria iscrizione nell’elenco speciale del collocamento al lavoro.

Nello stesso termine agli invalidi titolari di indennita di accompagna-
mento devono trasmettere agli stessi enti una dichiarazione attestan-
te l'eventuale ricovero in istituto, precisando se il ricovero & totalmen-
te gratuito.

6.13.1 A cosa servono

Dette dichiarazioni sono previste perché le situazioni da esse attestate so-
no condizioni per continuare a percepire 'assegno mensile o I'indennita di
accompagnamento.
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Pertanto, la loro omissione potrebbe portare alla sospensione della prov-
videnza in godimento e al recupero delle somme indebitamente percepite.

6.14 ACCREDITO DELLE SOMME E APERTURA DI UN CONTO
CORRENTE

Il pagamento delle pensioni avviene in rate mensili. Nel mese di dicem-
bre oltre alla quota mensile della pensione viene pagata la tredicesima.
La somma & disponibile dal primo giorno del mese. Se il primo del mese
cade in un giorno festivo o non bancabile, il pagamento avviene il 1° gior-
no utile immediatamente successivo.

E prevista un’eccezione per il mese di gennaio 2016 in cui il pagamento
avviene il 2° giorno bancabile.

A decorrere dall’anno 2017 i pagamenti sono effettuati il 2° giorno banca-
bile di ciascun mese.

La posta o la banca sono gli uffici attraverso i quali I'Inps paga la pensio-
ne. La scelta del sistema di pagamento preferito va effettuata al momen-
to della domanda di pensione, e puo essere modificata successivamente
con apposita richiesta.

Nel caso in cui un soggetto sia titolare di pit pensioni, il pagamento viene
effettuato con una unica disposizione di pagamento e non & quindi possi-
bile ottenere il pagamento di due pensioni con due modalita diverse.

La riscossione puo essere fatta con le seguenti modalita:

° in contanti presso gli sportelli per importi fino a 1000 euro (in tal caso
la pensione puo essere riscossa anche da una persona delegata);

* con accredito sul proprio conto corrente;
e con accredito sul proprio libretto di risparmio;
° con carta prepagata alla quale sia associato un IBAN.

6.14.1 La Delega

Nel solo caso di pagamento allo sportello, si pud delegare una persona
di fiducia per riscuotere la pensione. Non ¢ possibile essere delegati a ri-
scuotere per piu di due pensionati (da questa limitazione sono esclusi i
tutori o coloro che, per dovere d’ufficio, riscuotono le pensioni per le per-
sone ricoverate in case di cura oppure che vivono in comunita di anzia-
ni o comunita religiose).

La delega puo essere richiesta all'Inps al momento della domanda di pen-
sione oppure successivamente.
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La firma del pensionato deve essere autenticata dal funzionario dell'Inps
che riceve la domanda o dalle altre autorita indicate nell’apposito modu-
lo. L'Inps rilascia una copia della delega al pensionato per la riscossione
delle rate giacenti e, d'ufficio, comunica i dati del delegato all’ufficio pa-
gatore per le rate successive.

6.14.2 Quando la pensione viene pagata ad un soggetto
diverso dal titolare

La pensione viene pagata a una persona diversa da titolare nel caso in cui
il titolare della pensione:

° sia minorenne: in tal caso deve essere comunque indicato il nome del
rappresentate legale o un tutore;

¢ sia interdetto: in tal caso deve essere comunque indicato il nome del
tutore.

In ogni caso il versamento deve essere effettuato su un conto o libretto
intestato al titolare della pensione. Senza I'indicazione del tutore, il pa-
gamento non puo in ogni caso essere effettuato.

6.14.3 Autorizzazione del Giudice Tutelare: serve ancora?

Con il Messaggio n.3606/2014 del 26 marzo 2014 I'Inps chiarisce che non
serve l'autorizzazione da parte del Giudice Tutelare per gestire e aprire
un conto corrente intestato al minore beneficiario dell'indennita di ac-
compagnamento, o in alternativa dell'indennita di frequenza scolastica.
Tali indennita, infatti, sono gestite direttamente da chi esercita la pote-
sta genitoriale per l'assistenza e la cura del minore (di solito il genitore),
in quanto sono da qualificarsi quali atti di ordinaria amministrazione, ai sen-
si dell’art. 320, comma 1 del codice civile.

6.14.4 Riscossione della pensione all’estero

Il pensionato puo decidere se riscuotere la propria pensione direttamen-
te nello Stato estero in cui intende stabilirsi oppure conservare il paga-
mento in Italia.

Per il pagamento delle prestazioni all'estero INPS si avvale di una Banca
che viene individuata, nel rispetto della normativa italiana ed europea in
materia di appalti pubblici, a seguito di una gara che si svolge con proce-
dura ristretta in ambito comunitario. Dal 1° Febbraio 2012 il servizio vie-
ne svolto da Citibank N.A.

Il pensionato residente all’estero puo chiedere il pagamento:

* nel Paese estero di residenza con accredito su conto corrente o allo
sportello;
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* in altro Paese estero, diverso da quello di residenza, unicamente con la
modalita dell’accredito in conto corrente;

* in Italia, con accredito su conto corrente o allo sportello tramite delegato.

La periodicita dei pagamenti e identica a quella delle pensioni pagate in
Italia, e cioe:
* mensile, se 'importo &€ maggiore di 70,00 euro;

* semestrale, se 'importo mensile & maggiore di 5,00 e minore di 70,00
euro;

¢ annuale, se I'importo mensile & minore di 5,00 euro.
Per assicurare la regolarita dei pagamenti, Citibank verifica almeno an-
nualmente l'esistenza in vita, I'indirizzo e la residenza del pensionato.

6.15 LA LEGGE N.112 DEL 2016 ANCHE CONOSCIUTA COME
“DOPO DI NOI”

La Legge “Disposizioni in materia di assistenza in favore delle persone con disa-
bilita grave prive del sostegno familiare” garantisce una rete di sostegno ai
portatori di handicap rimasti senza genitori e contiene le nuove norme in
materia di assistenza in favore delle persone con disabilita grave.

I destinatari delle misure di assistenza, cura e protezione sono le perso-
ne con disabilita grave non determinata dal naturale invecchiamento o
da patologie connesse alla senilita, prive di sostegno familiare in quan-
to mancanti di entrambi i genitori oppure perché gli stessi non sono in
grado di fornire 'adeguato sostegno genitoriale. Su quest’ultimo punto,
aggiunto dalla 11° Commissione del Senato, le misure prevedono la pro-
gressiva presa in carico della persona disabile durante l'esistenza in vita
dei genitori o di chi ne tutela gli interessi e rafforzano quanto gia previ-
sto in tema di progetti individuali per gli assistiti, come gia previsto dal-
la ben piu nota Legge n.328/00 (art.14 - Disposizioni per la realizzazione
di particolari interventi di integrazione e sostegno sociale).

11 ‘Dopo di Noi’ stabilisce inoltre la creazione di un fondo di 180 milioni di
euro nel triennio 2016-2018 per 'assistenza e il sostegno ai disabili privi
dell’aiuto della famiglia, agevolazioni per privati, enti e associazioni che
decidono di stanziare risorse a loro tutela. Previsti anche sgravi fiscali,
esenzioni e incentivi per la stipula di polizze assicurative, trust e su tra-
sferimenti di beni e diritti post-mortem.

I soldi del Fondo potranno essere usati per realizzare «programmi e in-
terventi innovativi di residenzialita» come il co housing e favorire l'indi-
pendenza dei disabili «in abitazioni o gruppi - appartamento che riprodu-
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cano le condizioni abitative e relazionali» della casa d’origine. Con questo
fondo si potranno anche sostenere progetti per lo sviluppo dell’autono-
mia dei disabili privi di assistenza che non rientrano in queste strutture.

La legge disciplina la definizione delle prestazioni assistenziali da ga-
rantire su tutto il territorio nazionale ed affidate percio al coordinamen-
to dei LEA (Livelli Essenziali di Assistenza) con un ruolo rilevante svolto
dal welfare locale.

Ogni anno, infine, entro il 30 giugno il Ministero del Lavoro e delle politi-
che sociali avra I'obbligo di presentare una relazione per verificare lo sta-
to di attuazione della legge.

7.Diritto a permessi e congedi
sul lavoro

[sulla base dell’aggiornamento Inps del marzo 2017]

Esistono differenti normative che prevedono la possibilita di ottenere, sia
per il lavoratore a causa della sua patologia che eventualmente per quel-
la di un familiare, permessi, congedi e agevolazioni a seconda dell’esi-
genza specifica.

Vediamo in sintesi quali sono i benefici e quali i criteri per ottenerli:

° permessiretribuiti (art.33 Legge 104/92 e art.33 D.Igs. 151/01 - permes-
si lavoratori con handicap grave e/o familiari e prolungamento conge-
do parentale);

* congedi e permessi a sostegno della genitorialita (artt.42, 53 D.Lgs.151/01);
» congedi per eventi e cause particolari (art. 4 Legge 53/00);
» congedi per invalidi con percentuale superiore al 50% (D.lgs. 509/88).

7.1 I PERMESSI RETRIBUITI

7.1.1 Cosa sono

I lavoratori disabili in situazione di gravita (art.3 comma 3 - Legge 104/92)
o ilavoratori con familiari disabili in situazione di gravita possono bene-
ficiare dei permessi retribuiti.

7.1.2 A chi sono rivolti

E necessario essere lavoratori dipendenti (anche se con rapporto di la-
voro part-time) e assicurati per le prestazioni economiche di materni-
ta presso I'INPS e in possesso del requisito di disabilita grave ai sensi
dell’articolo 3, comma 3, Legge 104/92 riconosciuta dall’apposita com-
missione medica integrata ASL/INPS.

I permessi retribuiti spettano:

 ailavoratori dipendenti disabili in situazione di gravita;

 ailavoratori dipendenti genitori, anche adottivi o affidatari, di figli di-
sabili in situazione di gravita;

 al lavoratore coniuge, parenti o affini entro il terzo grado di familiari
disabili in situazione di gravita.

Il diritto puo essere esteso ai parenti e agli affini di terzo grado soltanto
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qualora i genitori o il coniuge della persona con disabilita grave abbiano

compiuto i 65 anni di eta oppure siano anche essi affetti da patologie in-

validanti o siano deceduti o mancanti.

[ permessi non spettano a:

» ilavoratori a domicilio;

o gli addetti ai lavoro domestici e familiari;

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

¢ ilavoratori autonomi;

 1ilavoratori parasubordinati.

La persona da assistere non deve essere ricoverata a tempo pieno pres-

so strutture ospedaliere o simili, pubbliche o private, che assicurano as-
sistenza sanitaria continuativa.

7.1.3 Cosa spetta

Ai lavoratori disabili in situazione di gravita spettano, in alternativa:

e riposi orari giornalieri, che consistono in
» 2 ore al giorno se 'orario lavorativo & pari o superiore a 6 ore
» 1 ora in caso di orario lavorativo inferiore a sei ore

e 3 giorni mensili (frazionabili in ore).

I genitori, anche adottivi o affidatari, di figli disabili in situazione di gra-
vita minori di 3 anni possono beneficiare in alternativa di:

* 3 giorni di permesso mensili, anche frazionabili in ore;

* prolungamento del congedo parentale;

° permessiorari retribuiti rapportati all’'orario giornaliero di lavoro, che

consistono in due ore al giorno se l'orario lavorativo e pari o superiore
a 6 ore, un’ora in caso di orario lavorativo inferiore a sei ore.

I genitori biologici di figli disabili in situazione di gravita di eta compre-
satrai 3 ei 12 anni* di vita e i genitori adottivi o affidatari di figli disa-
bili in situazione di gravita che abbiano compiuto i tre anni di eta ed en-
tro dodici anni dall’ingresso in famiglia del minore, possono beneficia-
re in alternativa di:

e 3 giorni di permesso mensili, anche frazionabili in ore;
e prolungamento del congedo parentale.

*

Riforme introdotte dal decreto legislativo n. 80 del 2015 (in via sperimentale nell’anno 2015)
e per effetto del decreto legislativo n. 148 del 14.09.2015 anche per gli anni successivi.
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I genitori biologici di figli disabili in situazione di gravita oltre i 12 an-
ni di eta e i genitori adottivi o affidatari di figli disabili in situazione di
gravita oltre i 12 anni dall’ ingresso in famiglia del minore possono be-
neficiare di:

e 3 giorni di permesso mensili, anche frazionabili in ore.

I1 coniuge/compagno/convivente™, i parenti e gli affini della persona di-
sabile in situazione di gravita possono beneficiare di:

* 3 giorni di permesso mensile, anche frazionabili in ore.

** ampliamento previsto come da recente legge n.76/2016 sulle unioni civili e le convivenze.

11 prolungamento del congedo parentale puo essere usufruito dal termi-
ne del periodo di normale congedo parentale teoricamente fruibile dal
genitore richiedente, indipendentemente dal fatto che sia stato in prece-
denza utilizzato o esaurito.

I giorni fruiti a titolo di congedo parentale ordinario e di prolungamen-
to del congedo parentale non possono superare in totale i 3 anni, da godere
entro il compimento del 12° anno di vita del bambino. I genitori adotti-
vi e affidatari possono fruire del prolungamento del congedo parentale
per un periodo fino a tre anni, comprensivo del periodo di congedo pa-
rentale ordinario, nei primi dodici anni decorrenti dalla data di ingresso
in famiglia del minore riconosciuto disabile in situazione di gravita, indi-
pendentemente dall’eta del bambino all’atto dell’adozione o affidamen-
to e comunque non oltre il compimento della maggiore eta dello stesso.

7.1.4 Decorrenza e Durata

La domanda ha validita a decorrere dalla sua presentazione. Dovra esse-
re completa delle previste dichiarazioni di responsabilita e il richiedente i
permessi dovra comunicare entro 30 giorni dal cambiamento le eventua-
li variazioni delle notizie o delle situazioni autocertificate nella domanda.
La domanda va ripresentata solo in caso di riconoscimento temporaneo
della disabilita grave e nell’evenienza di variazione del datore di lavoro
(Circolare INPS n.127/2016); sara l'INPS che comunichera a tutti la confer-
ma degli effetti del provvedimento di autorizzazione.

7.1.5 Quanto Spetta
Le indennita per i permessi sono cosi corrisposte:

° 1permessi fruiti a giorni e i permessi fruiti a ore saranno indennizzati sul-
la base della retribuzione effettivamente corrisposta;

 1permessi fruiti a titolo di prolungamento del congedo parentale fino al 12° an-
no di vita del bambino o, in caso di adozione o affidamento, fino dodi-

65



66

Carta dei diritti del malato di Fibrosi cistica

cianni decorrenti dalla data di ingresso in famiglia del minore, saranno
indennizzati al 30% della retribuzione effettivamente corrisposta.

Durante la fruizione dei permessi retribuiti si ha diritto anche all’asse-
gno per il nucleo familiare.

La quota della tredicesima mensilita, o altre mensilita aggiuntive, € in-
clusa nella retribuzione giornaliera da prendere a riferimento per il cal-
colo dell'indennita e pertanto gia corrisposta a carico dell'Istituto. Da
parte del datore di lavoro quindi non e dovuta la corresponsione della
quota relativa alla gratifica natalizia in quanto gia compresa nell'inden-
nita erogata dall’INPS.

Il pagamento dell'indennita avviene nelle seguenti modalita:

e perilavoratori, aventi diritto, I'indennita viene anticipata dal datore di
lavoro con la possibilita di conguaglio con i contributi dovuti all'INPS;

e per gli operai agricoli a tempo determinato e a tempo indeterminato
e per i lavoratori dello spettacolo saltuari o con contratto a termine,
I'indennita viene pagata direttamente dall'INPS a seguito di domanda
dell’interessato.

Nel caso di part-time verticale limitato ad alcuni giorni del mese (a orario

pieno o ridotto), il numero dei giorni di permesso deve essere ridimen-

sionato proporzionalmente e arrotondato all’'unita inferiore o superiore a

seconda che la frazione sia fino allo 0,50 o superiore.

7.1.6 11 Referente Unico

I permessi in argomento e il congedo straordinario per assistere disabi-
li gravi non possono essere riconosciuti a piu di un lavoratore per 'as-
sistenza alla stessa persona disabile in situazione di gravita (Referen-
te unico, decreto legislativo 18 luglio 2011, n.119). E fatta eccezione per i
genitori, anche adottivi, di figli disabili in situazione di gravita a cui vie-
ne riconosciuta la possibilita di fruire di entrambe le tipologie di bene-
fici 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.

7.1.7 Cumulabilita di permessi

Un lavoratore con disabilita grave che fruisce dei permessi per se stesso
puo essere assistito da altro soggetto lavoratore. I giorni di permesso dei
due soggetti interessati non devono necessariamente essere fruiti nelle
stesse giornate.

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

Qualora si intenda assistere piu soggetti disabili, il lavoratore pud cumu-
lare piu permessi tenendo presente che il cumulo di questi in capo allo
stesso lavoratore ¢ ammissibile solo a condizione che il familiare da as-
sistere sia il coniuge o un parente o un affine entro il primo grado. Il cu-
mulo in capo allo stesso lavoratore & ammissibile per assistere parenti o
affini fino al secondo grado solo quando i genitori o il coniuge della per-
sona disabile in situazione di gravita abbiano compiuto i 65 anni o siano
affetti da patologie invalidanti o siano deceduti o mancanti.

7.1.8 I permessi lavorativi: la frazionabilita

Spesso i familiari del disabile necessitano di frazionare in ore i tre giorni
di permesso mensile. Su questo argomento gli enti previdenziali si sono
espressi con proprie circolari (INPS, INPDAP e Ministero per la Pubblica
Amministrazione) dando indicazioni differenti, entrando nel merito del
calcolo del monte ore, pit che del diritto al frazionamento.

Ricordiamo che, infatti, che nessuna norma prevede che la frazionabili-
ta dei permessi sia un diritto del lavoratore; I'azienda privata o 'ammini-
strazione pubblica possono anche rifiutarsi, soprattutto nel caso in cui il
frazionamento del permessi dia luogo a problemi di natura organizzativa.

* Settore privato: in passato Inps consentiva di frazionare i tre giorni di
permesso al massimo in mezze giornate, ma successivamente ha rivi-
sto le sue indicazioni consentendo anche la frazionabilita in ore dei tre
giorni di per-messo mensile con le precisazioni espresse nel Messag-
gio 16866 del 28.06. 2007. Definisce anche il numero massimo di ore di
permesso lavorativo nel caso questo venga frazionato. Precisa infine
che il limite di 18 ore, nel caso di frazionamento, € riferito ai casi in cui
l'orario di lavoro sia di 36 ore suddiviso in sei giorni lavorativi. Per tut-
ti gli altri casi il monte ore massimo va ricalcolato a seconda che l'ora-
rio di lavoro vari ciclicamente da una settimana all’altra.

* Settore pubblico: la Circolare del Ministero per la Pubblica Ammini-
strazione 8/2008 fornisce indicazioni operative sulle novita introdot-
te dal Decreto Legge 112/2008 e va letta insieme alla precedente n. 7
in quanto piu restrittiva; essa conferma quanto previsto dalla Legge
104/1992 ovvero il lavoratore disabile, in possesso di certificazione di
handicap grave (art. 3, cm. 3, Legge 104/1992) ha diritto alternativa-
mente a due ore di permesso giornaliero (una sola ora se 'orario € in-
feriore alle 6 ore giornaliere) o a tre giorni di permesso lavorativo al
mese. Il limite delle 18 ore mensili previsto dalla Legge 133/2008, pre-
cisa il Ministero, & da prendere in considerazione solo nel caso in cui
i tre giorni vengano frazionati in ore. La stessa considerazione riguar-
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dailavoratori che assistano familiari (coniuge o parenti e affini fino al
terzo grado) con handicap grave. Il limite delle 18 ore mensili & da ap-
plicarsi solo nel caso in cui il dipendente pubblico decida di fraziona-
re in ore i tre giorni di permesso mensili e solo nel caso il suo Contrat-
to Collettivo Nazionale di Lavoro di riferimento abbia gia previsto una
corrispondenza in 18 ore dei tre giorni di permesso. In tutti gli altri ca-
sinon va effettuato alcun limite di ore. Quindji, il lavoratore che sceglie
di fruire dei permessi di tre giorni di lavoro, il cui orario corrisponda
ad un totale superiore alle 18 ore, non puo essere limitato.

7.1.9 11 certificato provvisorio

Il riconoscimento della disabilita grave produce effetto dalla data del ri-
lascio del relativo attestato, salvo che nello stesso sia indicata una validi-
ta decorrente dalla data della domanda.

Nel caso di mancato rilascio della certificazione di disabilita entro 45
giorni dalla presentazione della domanda, I'interessato € ammesso a pre-
sentare un certificato provvisorio.

La certificazione provvisoria di disabilita in situazione di gravita deve
essere rilasciata dal medico specialista ASL e deve specificare, per esse-
re ritenuta idonea, oltre alla diagnosi anche le difficolta socio-lavorati-
ve, relazionali e situazionali che la patologia determina con assunzione
da parte del medico di responsabilita di quanto attestato in verita, scien-
za e coscienza.

La certificazione provvisoria rilasciata dalla commissione medica inte-
grata puo essere presa in considerazione anche prima dei 45 giorni dal-
la domanda di riconoscimento di disabilita grave e avra validita fino alla
emissione del provvedimento definitivo.

Qualora il provvedimento definitivo non accerti la disabilita grave, si
procedera al recupero delle somme indebitamente percepite per aver
fruito di tali permessi retribuiti.

La certificazione provvisoria avra efficacia fino all’accertamento definitivo.

Nel caso di verbali con revisione prevista a partire dal 19 agosto 2014, i
titolari dei benefici possono continuare a fruire delle stesse prestazio-
ni fino al completamento dell’iter sanitario di revisione, tenendo pre-
sente che:

 ilavoratori periqualil'indennita e anticipata dal datore di lavoro pos-
sono continuare a beneficiare dei tre giorni di permesso mensili ( sia
quelli fruiti per se stessi, sia quelli fruiti per assistere i familiari disa-
bili gravi) e delle ore di riposo giornaliere (fruite per se stessi), nel pe-
riodo compreso tra la data di scadenza del verbale rivedibile e il com-
pletamento dell’iter sanitario di revisione, senza necessita di presen-
tare una nuova domanda;
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* possono inoltre fruire del prolungamento del congedo parentale e dei
permessi orari retribuiti (fruiti per assistere i figli disabili gravi), nel
periodo compreso tra la data di scadenza del verbale rivedibile e il
completamento dell’iter sanitario di revisione, soltanto presentando
una nuova domanda;

e perilavoratori periquali 'INPS provvede al pagamento diretto dell'in-
dennita, nel periodo compreso tra la data di scadenza del verbale ri-
vedibile e il completamento dell’iter sanitario di revisione devono pre-
sentare una nuova domanda per poter fruire di tutte le prestazioni in
argomento (compresi i tre giorni di permesso mensili).

Resta fermo l'obbligo di comunicare tempestivamente all'INPS e al dato-
re di lavoro ogni variazione delle situazioni di fatto e di diritto dichiarate
nella domanda a suo tempo presentata (Circolare INPS 8 luglio 2016 n. 127).

7.1.10 Obbligo di attestazione chilometrica

Il dipendente che usufruisce dei permessi per assistere una persona in si-
tuazione di disabilita grave, residente in comune situato a distanza stra-
dale superiore a 150 Km rispetto a quello della sua residenza, ha 'obbligo
di attestare con titolo di viaggio o altra documentazione idonea il raggiun-
gimento del luogo di residenza dell’assistito al proprio datore di lavoro.

7.1.11 La programmabilita dei permessi

Ad oggi, la questione della comunicazione e/o preavviso al datore dilavo-
ro per la fruizione dei permessi lavorativi di cui all’articolo 33 della Legge
104/1992, non e formalmente disciplinata da alcuna normativa specifica.
L'argomento é affrontato unicamente da circolari INPS e Funzione Pubbli-
ca, che pero si fermano al 2010. Ad oggi pertanto nessuna giustificazio-
ne o informazione deve essere richiesta sullo specifico utilizzo dei gior-
ni o delle ore relative i permessi in oggetto che restano un diritto del la-
voratore o del familiare che ne abbia i requisiti previsti dalla legge. Vero
e, come indicato nella risposta del Ministero del Lavoro all'interpello n.
31 del 2010, che “e necessario adattare il buon andamento dell’attivita imprendi-
toriale con il diritto all’assistenza da parte del disabile. In tal senso si ritiene pos-
sibile, da parte del datore di lavoro, richiedere una programmazione dei permessi,
verosimilmente a cadenza settimanale o mensile, laddove:

e il lavoratore che assiste il disabile sia in grado di individuare preventivamente
le giornate di assenza;

* purché tale programmazione non comprometta il diritto del disabile
ad una effettiva assistenza;

° segua criteri quanto piu possibile condivisi con i lavoratori o con le loro rappre-
sentanze”.
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Ricordiamo che molti enti hanno adottato regolamenti interni per la fru-
izione dei permessi o hanno adattato i CCNL sull’argomento.

7.1.12 Come fare la domanda

La presentazione delle domande dei permessi retribuiti deve essere ef-
fettuata on-line all'INPS attraverso il servizio dedicato o, in alternativa,
tramite Contact center Inps o attraverso enti di patronato e intermedia-
ri dell'Istituto.

In caso di adozione nazionale/internazionale & necessario fornire infor-
mazioni relative alla data ingresso in famiglia, data di adozione/affida-
mento, data di ingresso in Italia, data del provvedimento, tribunale com-
petente, numero del provvedimento.

Resta fermo l'obbligo di comunicare tempestivamente all'INPS e al dato-
re di lavoro ogni variazione delle situazioni di fatto e di diritto dichiara-
te nella domanda.

7.1.13 1l rifiuto

Avverso i provvedimenti di reiezione delle domande di permessi retribui-
ti, & possibile fare ricorso al comitato provinciale della struttura territoria-
le INPS competente rispetto alla residenza del lavoratore. Il ricorso al co-
mitato provinciale non preclude la possibilita di adire le vie giudiziarie.

7.2 IL CONGEDO STRAORDINARIO

7.2.1 Cos’e

Il 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.

7.2.2 A chi é rivolto

Il congedo straordinario spetta ai familiari del disabile, lavoratori dipen-

denti privati (anche part-time) secondo il seguente ordine di priorita:

e Coniuge/compagno” della persona disabile in situazione di gravita, con
esso convivente;

e padre o madre, anche adottivi o affidatari, della persona disabile in si-
tuazione di gravita in caso di mancanza, decesso o in presenza di pa-
tologie invalidanti del coniuge convivente;

* figlio convivente della persona disabile in situazione di gravita, esclusi-
vamente nel caso in cui il coniuge convivente ed entrambi i genitori
del disabile siano mancanti, deceduti o affetti da patologie invalidanti;
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* fratello o sorella convivente della persona disabile in situazione di gra-
vita, nel caso in cui il coniuge 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, entrambi i
genitori, i figli conviventi e i fratelli/sorelle conviventi del disabile sia-
no mancanti, deceduti o affetti da patologie invalidanti.

*

ampliamento previsto come da recente legge n.76/2016 sulle unioni civili e le convivenze.

Non possono richiedere il congedo straordinario, tra gli altri:
» 1ilavoratori con contratto di lavoro part-time verticale, durante le pause
di sospensione contrattuale.

7.2.3 Decorrenza e Durata

La domanda ha validita a decorrere dalla sua presentazione. E possibi-
le richiedere fino a un massimo di due anni di congedo straordinario
nell’arco della vita lavorativa: tale limite & complessivo fra tutti gli aven-
ti diritto per ogni disabile grave. Pertanto chi ha piu di un familiare di-
sabile puo beneficiare del congedo per ciascuno di essi, ma non potra
comunque mai superare i due anni. Infatti, non e previsto il cosiddetto
“raddoppio”.

Il beneficio & frazionabile anche a giorni interi, settimane, mesi (mai ad
ore). Perché non siano conteggiati i giorni festivi, i sabati e le domeni-
che e necessaria l'effettiva ripresa del lavoro tra un periodo e l'altro di
fruizione.

Leffettiva ripresa del lavoro non e rinvenibile né nel caso di domanda di
fruizione del congedo dal lunedi al venerdi (in caso di settimana corta)
senza ripresa del lavoro il lunedi della settimana successiva a quella di
fruizione del congedo, né nel caso di fruizione di ferie. Non si conteggia-
no le giornate di ferie, la malattia, le festivita e i sabati che cadono tra il
periodo di congedo straordinario e la ripresa del lavoro.

Il beneficio non e riconoscibile per i periodi in cui non é prevista attivi-
ta lavorativa come, ad esempio, un part-time verticale con periodi non
retribuiti.

Se il congedo viene frazionato in giorni, ai fini del computo del periodo
massimo previsto, 'anno si considera per i canonici 365 giorni.

Il congedo straordinario e i permessi retribuiti per assistere familiari di-
sabili non possono essere riconosciuti a piu di un lavoratore per l'assi-
stenza alla stessa persona disabile in situazione di gravita (Referente
unico, decreto legislativo 18 luglio 2011, n. 119). E fatta eccezione per i ge-
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nitori (come indicato nel par.7.1.6 - Il Referente Unico).

Se il congedo e fruito alternativamente da entrambi i genitori, essi non
possono contemporaneamente fruire di altri benefici previsti dalla legge
per i genitori dei soggetti disabili, come i permessi retribuiti Legge 104,
ad eccezione dei seguenti benefici:

¢ la scelta della sede di lavoro piu vicina al domicilio della persona da
assistere;

o il diritto a non essere trasferito ad altra sede di lavoro senza consenso.

Il divieto di fruire in contemporanea del congedo e dei permessi riguar-
da, ad ogni modo, I'ipotesi in cui si richiedano per lo stesso figlio disabile
i due benefici nelle stesse giornate; nessun divieto e invece previsto per
la fruizione dei benefici nello stesso mese ma in giornate diverse.

Il congedo straordinario puo essere concesso a un genitore nello stes-
so periodo in cui l'altro genitore fruisce del congedo di maternita o
dell’astensione facoltativa (congedo parentale) per lo stesso figlio men-
tre non & ammesso il cumulo dell’astensione facoltativa con il congedo
straordinario.

Inoltre, i periodi di congedo straordinario rientrano nel limite massimo
globale spettante a ciascun lavoratore (2 anni di assenza anche non retri-
buita) per gravi e documentati motivi familiari.

7.2.4 Quanto spetta

L'indennita per il congedo straordinario corrisponde alla retribuzione ri-
cevuta nell’'ultimo mese di lavoro che precede il congedo, esclusi gli emo-
lumenti variabili della retribuzione, entro un limite massimo di reddito
rivalutato annualmente. I periodi di congedo non sono computati ai fi-
ni della maturazione di ferie, tredicesima e trattamento di fine rapporto,
ma sono validi ai fini del calcolo dell’anzianita assicurativa.

Il periodo di fruizione del congedo straordinario € coperto da contribu-
zione figurativa valida per il diritto e per la misura della pensione.

Per i congedi fruiti a settimane intere o a giornate, 'importo della re-
tribuzione figurativa non puo superare rispettivamente quello massimo
settimanale o giornaliero.

I datori di lavoro devono determinare il periodo massimo fruibile dagli
interessati, tenendo in considerazione gli eventuali periodi di congedo
gia richiesti.

L'indennita e la contribuzione figurativa spettano fino a un importo com-
plessivo massimo rivalutato annualmente sulla base delle variazioni
ISTAT.

L'indennita di congedo straordinario e anticipata dal datore di lavoro con
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la possibilita di conguaglio con i contributi dovuti all'INPS. Per gli ope-
rai agricoli a tempo determinato e a tempo indeterminato, per i lavorato-
ri dello spettacolo saltuari o con contratto a termine I'indennita & paga-
ta direttamente dall'INPS.

7.2.5 Decadenza

Non si ha piu diritto all'indennita nel caso vengano meno i requisiti sa-
nitari e amministrativi previsti dalla legge, per cui si procedera anche al
recupero del beneficio fruito.

Il diritto all'indennita si prescrive entro un anno dal giorno successivo
alla fine del periodo indennizzabile a titolo di congedo.

7.2.6 Requisiti

La persona per la quale si chiede il congedo straordinario deve essere
in situazione di disabilita grave ai sensi dell’articolo 3, comma 3, della legge
104/92, riconosciuta dalla competente commissione medica integrata
ASL/INPS, ma non deve essere ricoverata a tempo pieno (per le intere 24
ore) presso strutture ospedaliere o simili, pubbliche o private, che assi-
curino assistenza sanitaria continuativa.

Non e possibile richiedere il congedo straordinario durante il ricovero a
tempo pieno della persona disabile da assistere (Circolare INPS 3 dicem-
bre 2010 n. 155), fatte salve alcune eccezioni previste dalla legge (Circola-
re INPS 6 marzo 2012 n.32):

* interruzione del ricovero a tempo pieno del disabile per effettuare vi-
site e terapie appositamente certificate;

° ricovero a tempo pieno di un disabile in stato vegetativo persistente
e/o con prognosi infausta a breve termine;

* ricovero a tempo pieno di un disabile con richiesta di assistenza di un
genitore o di un familiare da parte dei sanitari della struttura.

Il riconoscimento della disabilita grave produce effetto dalla data del ri-
lascio del relativo attestato, salvo che nello stesso sia indicata una validi-
ta decorrente dalla data della domanda.

E possibile fruire del congedo straordinario anche nel periodo compre-
so tra la data di scadenza del verbale rivedibile (per verbali con revisio-
ne prevista a partire dal 19 agosto 2014) e il completamento dell’iter sa-
nitario di revisione. Per poter fruire del congedo anche in tale periodo il
lavoratore dovra presentare una nuova domanda (Circolare INPS 8 luglio
2016 N.127).
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7.2.7 Certificato provvisorio

Nel caso di mancato rilascio della certificazione di disabilita grave entro
45 giorni dalla presentazione della domanda, I'interessato puo presenta-
re un certificato rilasciato da un medico della ASL specialista nella pato-
logia denunciata. Tale certificazione avra efficacia fino all’accertamen-
to definitivo.

La certificazione provvisoria di disabilita in situazione di gravita deve
anche specificare la diagnosi e le difficolta socio-lavorative, relazionali e
situazionali che la patologia determina. Il medico si assume la responsa-
bilita di quanto attestato in verita, scienza e coscienza. La certificazione
provvisoria rilasciata dalla commissione medica integrata, invece, puo
essere presa in considerazione anche prima dei 45 giorni dalla doman-
da di riconoscimento di disabilita grave e avra validita fino alla emissio-
ne del provvedimento definitivo.

Qualora il provvedimento definitivo non accerti la disabilita grave si pro-
cedera al recupero del beneficio fruito.

7.2.8 Come fare la domanda

La domanda, a cura del familiare tramite modulo scaricabile dal sito
Inps, si presenta online all'Istituto stesso attraverso il servizio dedicato
o, in alternativa, tramite Contact Center Inps o attraverso gli enti di pa-
tronato e intermediari dell’Istituto, attraverso i servizi telematici offer-
ti dagli stessi. La ricevuta/copia protocollata e restituita al lavoratore an-
dra consegnata al datore di lavoro che ha la competenza della gestione
concreta dei permessi. Da allegare copia della documentazione che at-
testi il riconoscimento dell’handicap rilasciata dalla Com-missione Asl/
Inps, sempre che il datore di lavoro o Inps non ne siano gia in pos-sesso.

In caso di adozione nazionale/internazionale & necessario fornire infor-
mazionirelative a data ingresso in famiglia, data di adozione/affidamen-
to, data di ingresso in Italia, data del provvedimento, tribunale compe-
tente, numero provvedimento.

Resta fermo l'obbligo di comunicare tempestivamente all'INPS e al dato-
re di lavoro ogni variazione delle situazioni di fatto e di diritto dichiara-
te nella domanda.

Avverso i provvedimenti di reiezione delle domande di permessi retribui-
ti, € possibile fare ricorso al comitato provinciale della struttura territoria-
le INPS competente rispetto alla residenza del lavoratore. Il ricorso al co-
mitato provinciale non preclude la possibilita di adire le vie giudiziarie.

7. Diritto a permessi e congedi sul lavoro

7.3 IN CASO DI RICOVERO: PERMESSI SI - PERMESSI NO

7.3.1 Le indicazioni del Ministero del Lavoro

I1 Ministero del Lavoro (Nota n. 13 del 20 febbraio 2009) ha ammesso la
concessione dei permessi, in casi particolari, anche in presenza di rico-
vero. Se il disabile deve recarsi al di fuori della struttura che lo ospita per
effettuare visite e terapie, interrompe il tempo pieno del ricovero e de-
termina il necessario affidamento del disabile all’assistenza del familia-
re il quale, ricorrendone dunque gli altri presupposti di legge (parentela
e affinita), avra diritto alla fruizione dei permessi. Il lavoratore e tenuto
alla presentazione di apposita documentazione rilasciata dalla struttu-
ra competente che attesti le visite o le terapie effettuate e i permessi pos-
sono essere concessi solo in quella occasione. Il monte ore massimo dei
permessi e comunque di tre giorni mensili.

7.3.2 Le indicazioni INPS

L'INPS ha precisato con Circolare 9o/2007 che per ricovero a tempo pie-
no si intende quello che copre l'intero arco delle 24 ore, escludendo per-
tanto i ricoveri in day-hospital e in centri diurni con finalita assistenzia-
li o riabilitative o occupazionali. Nella stessa Circolare introduce un’altra
eccezione: i permessi possono essere concessi anche nel caso di ricove-
ro a tempo pieno di una persona con handicap grave (indipendentemente
dall’eta) se questi si trovi in coma vigile o in stato terminale. Queste con-
dizioni sanitarie e la necessita di assistenza sono accertate del dirigente
responsabile del Centro medico legale della Sede INPS.

7.3.3 I bambini con eta inferiore ai tre anni con handicap grave

I permessi possono essere concessi nel caso di ricovero a tempo pieno,
finalizzato ad un intervento chirurgico oppure a scopo riabilitativo. In
questi casi viene richiesta una documentazione prodotta dai sanitari
della struttura ospedaliera di bisogno di assistenza da parte di un geni-
tore o di un familiare.

7.3.4 Congedo straordinario e ricovero ospedaliero

I1 D.Igs. n.119 del 2011 ha modificato il comma 5 art. 42 del Decreto Le-
gislativo 151/2001, introducendo la possibilita di usufruire del congedo
straordinario retribuito (congedo biennale) anche se la persona disabile
da assistere e ricoverata a tempo pieno quando la presenza del familiare
che presta assistenza, sia richiesta dai sanitari. Tale decreto, infatti, nel-
la possibilita di fruire del congedo non fa differenza tra minore e perso-
na maggiorenne.
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Il comma 5 bis recita testualmente: “Il congedo fruito ai sensi del comma 5
non puo superare la durata complessiva di due anni per ciascuna persona porta-
trice di handicap e nell’arco della vita lavorativa. Il congedo e accordato a condi-
zione che la persona da assistere non sia ricoverata a tempo pieno, salvo che, in
tal caso, sia richiesta dai sanitari la presenza del soggetto che presta assistenza”.

7.4 CONGEDO PER GRAVI E DOCUMENTATI MOTIVI FAMILIARI
7.4.1 Cos’e

La Legge 53/2000 prevede la concessione di congedi per gravi motivi fa-
miliari. Il congedo e un periodo di assenza dal lavoro non retribuito con-
cesso ai lavoratori dipendenti.

7.4.2 A chi e rivolto:

I gravi motivi devono riguardare i soggetti di cui all’articolo 433 del Co-
dice Civile:

e coniuge

o figli legittimi, legittimati, adottivi

e genitori

e generi e nuore, suoceri, fratelli e sorelle anche non conviventi
]

nonché i portatori di handicap parenti o affini entro il terzo grado.

Il congedo puo essere richiesto anche per i componenti della famiglia
anagrafica indipendentemente dal grado di parentela, ammettendo
quindi anche la famiglia di fatto.

I periodi di congedo per gravi e documentati motivi familiari rientrano
nel limite massimo globale spettante a ciascun lavoratore (2 anni di as-
senza anche non retribuita) per congedo straordinario.

7.4.3 Decorrenza e Durata

Il congedo & pari a due anni nell’arco della vita lavorativa.

Questo congedo (anche frazionato) puo essere richiesto anche per il de-
cesso di un familiare nel caso in cui il lavoratore non abbia la possibili-
ta di usufruire dei permessi di tre giorni in quell’'anno (per esempio per-
ché ne ha gia usufruito).

Entro 10 giorni dalla richiesta del congedo, il datore di lavoro € tenuto ad
esprimersi sulla stessa e a comunicarne l'esito al dipendente.
Leventuale diniego, o la proposta di rinvio a un periodo successivo e de-
terminato, o la concessione parziale del congedo, devono essere motivati
in relazione alle condizioni previste dal Decreto Ministeriale 278/2000 e
da ragioni organizzative e produttive che non consentono la sostituzione
del dipendente. Su richiesta del dipendente, la domanda deve essere rie-
saminata nei successivi 20 giorni.

7. Diritto a permessi e congedi sul lavoro

Il Decreto prevede che i singoli Contratti Collettivi Nazionali di Lavoro
che si andranno a definire disciplinino i procedimenti di richiesta e di
concessione dei permessi.

Alla conclusione del congedo il lavoratore ha diritto a riprendere il suo
posto e la sua mansione. Il lavoratore inoltre puo rientrare anche antici-
patamente al lavoro dandone preventiva comunicazione all’azienda.

7.4.4 Requisiti

Fra i gravi motivi il Decreto Ministeriale 278/2000 elenca le necessita fa-
miliari derivanti da una serie di cause. E cioé:

¢ necessita derivanti dal decesso di un familiare;

° situazioni che comportano un impegno particolare del dipendente o
della propria famiglia nella cura o nell’assistenza di familiari;

° situazioni di grave disagio personale, ad esclusione della malattia,
nelle quali incorra il dipendente medesimo.

Sono inoltre considerate “gravi motivi” le situazioni, escluse quelle che

riguardano direttamente il lavoratore richiedente, derivanti dalle se-

guenti patologie:

° patologie acute o croniche che determinano temporanea o permanen-
te riduzione o perdita dell’autonomia personale, ivi incluse le affezioni
croniche di natura congenita, reumatica, neoplastica, infettiva, disme-
tabolica, post-traumatica, neurologica, neuromuscolare, psichiatrica,
derivanti da dipendenze, a carattere evolutivo o soggette a riacutizza-
zioni periodiche;

° patologie acute o croniche che richiedono assistenza continuativa o
frequenti monitoraggi clinici, ematochimici e strumentali;

* patologie acute o croniche che richiedono la partecipazione attiva del
familiare nel trattamento sanitario;

° patologie dell'infanzia e dell’eta evolutiva per le quali il programma
terapeutico e riabilitativo richieda il coinvolgimento dei genitori o del
soggetto che esercita la potesta.

7.4.5 Come fare la domanda

La documentazione relativa alle patologie viene rilasciata da un medico
specialista del Servizio Sanitario Nazionale o convenzionato, dal medi-
co di medicina generale (medico di famiglia) oppure dal pediatra di libe-
ra scelta. La documentazione va presentata contestualmente alla richie-
sta di congedo.
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7.5 CONGEDO PER CURE

Previa specifica domanda rivolta al datore di lavoro, i lavoratori mutila-
ti ed invalidi civili cui sia stata riconosciuta una capacita lavorativa superio-
re al 50% possono usufruire ogni anno, anche in maniera frazionata, di
un congedo per cure per un periodo non superiore a 30 giorni; durante
detto periodo spetta al lavoratore il trattamento calcolato secondo il re-
gime economico delle assenze per malattia (art. 7 d.Igs. n. 119 del 2011).

7.6 ASSENZE PER TERAPIE SALVAVITA

In caso di patologie gravi che richiedano terapie salvavita ed altre assi-
milabili, i CCNL dei comparti pubblici prevedono normalmente I'esclu-
sione dal computo dei giorni di assenza per malattia i relativi giorni di ri-
covero ospedaliero o di day-hospital ed i giorni di assenza dovuti alle ci-
tate terapie, debitamente certificati dalla competente Azienda Sanitaria
Locale o Struttura Convenzionata. In tali giornate il dipendente ha dirit-
to in ogni caso all'intera retribuzione.

Per quanto riguarda la possibilita di escludere dal computo dei giorni di
malattia che incidono sul periodo di comporto anche quelli di convale-
scenza, per il comparto Ministeri il parere e stato negativo mentre, in al-
tri settori come la scuola, in caso di gravi patologie sono esclusi dal com-
puto dei giorni che incidono sul periodo di conservazione del posto an-
che i giorni di assenza dovuti alle conseguenze o agli effetti delle tera-
pie salvavita.

Il riferimento alle “terapie salvavita” € stato ripreso in molti Contratti del
settore pubblico e in taluni di quello privato, ma va detto che mancano
ancora chiarimenti normativi e indicazioni medico-legali precise circa il
significato da attribuire alla terminologia specifica.

7.7 ESCLUSIONE DALLA REPERIBILITA DURANTE LA MALATTIA

Per i lavoratori dipendenti privati I'entrata in vigore dell’articolo 25 del
Decreto Legge 151/2015 cd. “Esenzioni dalla reperibilita” e di altri decreti che
sono stati scritti, modificati e convertiti, e stata prevista dal legislatore
una nuova disposizione al fine di stabilire le cause di esenzione dall’ob-
bligo di reperibilita.

Con la pubblicazione del decreto del Ministero del lavoro e del Ministero
della salute, in GU n. 16 del 21 gennaio 2016, delle Integrazioni e modifi-
cazione al decreto 15 luglio 1986, riguardante le modalita di espletamen-
to delle visite mediche di controllo dei lavoratori da parte dell'INPS, sono

7. Diritto a permessi e congedi sul lavoro

state fissate le seguenti cause di esclusione delle fasce di reperibilita per
il settore privato (10/12 e 17/19), per tuttiilavoratori dipendenti privati, la
cui causa di malattia sia connessa a:

° patologie gravi che richiedono terapie salvavita;

* stati patologici sottesi o connessi a situazioni di invalidita riconosciu-
ta, in misura pari o superiore al 67%.

Sono esclusi dalla nuova disposizione i lavoratori iscritti alla gestione se-
parata.

La circolare Inps n.gs del 2016 “Esclusioni dall’'obbligo di reperibilita per i la-
voratori dipendenti del settore privato” fornisce i requisiti e le condizioni per
l'applicazione della normativa relativa alle esenzioni ed ha in allegato le
linee guida per I'individuazione delle patologie che ne danno diritto.

Per i lavoratori dipendenti pubblici I'articolo 69 del D.Igl. 150/2009 e l'ar-
ticolo 25 del D. Legge 151/2015, ha escluso dall’obbligo della visita fisca-
l'assenza dal posto di lavoro sia determinata da una serie di cause e mo-
tivi tali da non dover rispettare alcun obbligo di orari.

Le cause e motivi che determinano l'esclusione dalla visita fiscale, sono:

» patologie gravi che richiedono terapie salvavita;
¢ infortuni sul lavoro;
° malattie per le quali é stata riconosciuta la causa di servizio;

° stati patologici sottesi o connessi alla situazione di invalidita ricono-
sciuta.

Il decreto ha inoltre escluso dal predetto obbligo di reperibilita anche i di-
pendenti nei confronti dei quali e stata gia effettuata la visita fiscale per
il periodo di prognosi indicato nel certificato medico.

Per cui nelle patologie gravi che richiedono terapie salvavita, rientrano
malattia molto gravi come per esempio tumori con terapie chemioterapi-
che o dialisi per il malfunzionamento dei reni, per malattie professiona-
li INAIL gia accertate dall'amministrazione e comprovate dall’istituto co-
me malattia causa di servizio e per infortuni occorsi al dipendente e gli
stati patologici sottesi e/o connessi alla situazione d’invalidita legalmen-
te riconosciuta dalla commissione ASL/INPS.

7.7.1 La “Riforma Madia” sul pubblico impiego e le visite fiscali

La recente riforma del pubblico impiego, conosciuta come Riforma Ma-
dia, introduce modifiche e integrazioni al “Testo Unico del pubblico im-
piego” e, sul fronte delle visite fiscali, apporta importanti novita.

Seppur fosse previsto per il 1° settembre 2017 'omologa delle regole pre-
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viste su orari, fasce di reperibilita e competenza Inps per le visite fisca-
li di dipendenti pubblici e privati, alla data di stampa di questa pubbli-
cazione sono ancora invariate le fasce di reperibilita per i dipendenti del
settore pubblico e del settore privato; il Presidente Inps Boeri ha presen-
tato richiesta al Governo di un decreto che uniformi gli orari e che porti
a sette le ore in cui potranno essere effettuate le visite fiscali.

Grazie alla creazione del Polo Unico, la competenza per gli accertamenti
fiscali dei dipendenti pubblici passa dalle Asl ai medici dell'Inps; 'Istitu-
to diventera cosi l'unico soggetto competente per gli accertamenti circa
lo stato di salute del dipendente in malattia.

Mentre ad oggi le fasce di reperibilita si differenziano tra pubblico e pri-
vato (pubblico: tutti i giorni della settimana, 7 giorni su 7, compresi fine
settimana e giorni festivi dalle 9:00 alle 13.00 e dalle 15.00 alle 18.00; pri-
vato: dalle 10:00 alle 12:00 e dalle 17:00 alle 19:00), con I'entrata in vigore
della riforma gli orari verranno uniformati.

Decreti attuativi garantiranno poi un’armonizzazione delle fasce orarie
di reperibilita.

8. Diritto alle agevolazioni fiscali,
anf e bonus

[sulla base dell’aggiornamento 2017 dell’Agenzia delle Entrate e dell'Inps]

Le norme tributarie emanate negli ultimi anni hanno mostrato particola-
re attenzione nei confronti delle persone con disabilita e per i loro fami-
liari, riservando loro numerosi benefici fiscali.

Non tutti i benefici fiscali sono pero godibili dalla persona affetta da Fibro-
si Cistica, in quanto specifici per particolari e chiare categorie di disabili.

Le agevolazioni previste riguardano:

e figli a carico;

e veicoli;

e altri mezzi di ausilio e sussidi tecnici e informatici;
* abbattimento delle barriere architettoniche;

° spese sanitarie;

° assistenza personale.

8.1 FIGLI A CARICO

Per ogni figlio portatore di handicap, riconosciuto tale ai sensi della leg-
ge 104/92, fiscalmente a carico spettano le seguenti detrazioni Irpef:

e peril figlio di eta inferiore a tre anni 1.620,00 euro;
 peril figlio di eta superiore a tre anni 1.350,00 euro.

Con piu di tre figli a carico la detrazione aumenta di 200 euro per ciascun
figlio a partire dal primo.

Le detrazioni Irpef per i familiari a carico variano in funzione del reddi-
to complessivo posseduto del periodo d'imposta. Sono previste detrazio-
ni di base (o teoriche) il cui importo diminuisce con 'aumentare del red-
dito, fino ad annullarsi quando il reddito complessivo arriva a 95.000 eu-
ro per le detrazioni dei figli e a 80.000 euro per quelle del coniuge e de-
gli altri familiari. Il limite di reddito personale complessivo per ritenere
una persona fiscalmente a carico non deve essere superiore a 2.840,51eu-
ro al lordo degli oneri deducibili e della deduzione per I'abitazione prin-
cipale e pertinenze.

Per determinare la detrazione effettiva & necessario moltiplicare la detra-
zione teorica per il coefficiente (assunto nelle prime quattro cifre decima-
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li e arrotondato con il sistema del troncamento) che si ottiene dal rapporto
tra 95.000 euro, diminuito del reddito complessivo, e 95.000 euro.

In presenza di piu figli, 'importo di 95.000 euro indicato nella formula va
au-mentato per tutti di 15.000 euro per ogni figlio successivo al primo.
Quindi I'importo aumenta a 110.000 euro nel caso di due figli a carico, a
125.000 euro per tre figli, a 140.000 euro per quattro, e cosi via.

La detrazione per i figli deve essere ripartita al 50% tra i genitori non le-
galmente ed effettivamente separati. In alternativa, e se c’é¢ accordo tra le
parti, si puo scegliere di attribuire tutta la detrazione al genitore che pos-
siede il reddito piu elevato. Questa facolta consente a quest’ultimo, come
per esempio nel caso di incapienza dell'imposta del genitore con reddito
pit basso, il godimento per intero delle detrazioni.

E il caso di ricordare che I'incapienza si verifica quando tutte le detrazio-
ni di cui un contribuente puo beneficiare sono superiori all'imposta lor-
da. In queste situazioni, I'importo eccedente non puod essere chiesto a
rimborso o a compensazione di altri tributi, né e possibile riportarlo nel-
la successiva dichiarazione dei redditi. In sostanza, parte delle detrazio-
ni spettanti andrebbero perdute.

8.2 LE AGEVOLAZIONI PER IL SETTORE AUTO

Come si evince dal paragrafo che si va strutturando, il riconoscimento di questa
agevolazione riguarda specifiche categorie di invalidi, che possono pertanto go-
derne in quanto affette da specifiche menomazioni sulla base del riconosci-
mento dello stato di handicap ai sensi della Legge n.104 del ‘92, riconosciuto
in forma di gravita (art.3 comma 3).

La Fibrosi Cistica al momento non rientra in modo diretto nella concessione del di-
ritto e pertanto, a meno ché non vi sia una delle condizioni elencate, non puo esse-
re inserita in questi benefici. Per correttezza e completezza dell’'informazione, ri-
teniamo comunque opportuno riportare I'informativa completa, qualora I'invalido
possa, per vari motivi, trovarne utilita.

8.2.1 Chi ne ha diritto

Per accedere alle agevolazioni & necessario essere in possesso dei requisiti
previsti dalle leggi vigenti e rientrare nelle categorie dei soggetti destina-
tari dell'intervento (disabili motori/disabili intellettivi/disabili sensoriali).

Possono usufruire delle agevolazioni:
1. non vedenti e sordi;

2. disabili con handicap psichico o mentale titolari dell'indennita di ac-
compagnamento;

8. Diritto alle agevolazioni fiscali, anf e bonus

3. disabili con grave limitazione della capacita di deambulazione o af-fet-
ti da pluriamputazioni;
4. disabili con ridotte o impedite capacita motorie.

I disabili elencati ai punti 2 e 3 sono quelli che hanno un grave handicap
(comma 3 articolo 3 della Legge n.104/92), certificato con verbale dall’ap-
posita Commissione per 'accertamento dell’handicap.

In particolare, i disabili di cui al punto 3 sono quelli con handicap grave de-
rivan-te da patologie (comprese le pluriamputazioni) che comportano una li-
mitazione permanente della capacita di deambulazione.

I disabili indicati al punto 4 invece sono coloro che presentano ridotte o
impedite capacita motorie ma che non risultano contemporaneamente
“affetti da grave limitazione della capacita di deambulazione” e per lo-
ro il diritto alle agevolazioni & condizionato all’'adattamento del veicolo.

ATTENZIONE

Ricordiamo che non basta essere in possesso di un verbale di Legge
n.104/92 riconosciuta in forma di gravita (art. 3 comma 3), ma € ne-
cessario che nel verbale sia indicata espressamente, come previsto
dall’art.4 del D.L. 5/12, anche la dicitura per l'esistenza dei requisiti sa-

nitari necessari per la richiesta sia di rilascio del contrassegno invalidi non-
ché per le agevolazioni fiscali relative ai veicoli previsti per le persone con di-
sabilita. Questo per semplificare la documentazione da produrre e at-
testare in modo chiaro ed immediato chi ha e chinon ha diritto all’a-
gevolazione.

La Fibrosi Cistica non & contemplata nelle categorie dei soggetti benefi-
ciari, ma le persone che ne sono affette potrebbero rientrarvi, ove espres-
samente indicato nel verbale di handicap riconosciuto in forma di gravita
(art. 3 comma 3 della Legge n.104/92), nel caso in cui presentino una “grave
limitazione della capacita di deambulare”; in questo caso non é richiesto I'a-
dattamento del veicolo, come indicato dalla Legge n. 388/2000.

Nel caso invece vi sia riportato che possiede i requisiti di cui all’art. 4 del
D.L.5/12, ovvero “capacita di deambulazione sensibilmente ridotta”, & pos-
sibile accedere all’agevolazione solo adattando il veicolo (tranne nei casi di
riconoscimento a minorenni (vedi Circolare Agenzia delle Entrate n.11/E
del 2014).

La limitazione della deambulazione nel caso della Fibrosi Cistica potreb-
be intendersi non derivante da problemi fisici agli arti inferiori, ma da pro-
blemi che determinano deficit deambulatori non direttamente correlati
all'apparato locomotore, come l'affaticamento e le difficolta respiratorie.
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8.2.2 Agevolazioni fiscali per I'acquisto di veicoli

ATTENZIONE

Le agevolazioni sono riconosciute solo se i veicoli sono utilizzati, in
via esclusiva o prevalente, a beneficio delle persone disabili

Le spese per l'acquisto di veicoli adattati alla guida o al trasporto dei di-
sabili con ridotte o impedite capacita motorie o di veicoli, anche se non
adattati, destinati a disabili psichici o mentali danno luogo alle seguen-
ti agevolazioni fiscali:

1) detrazione dall'imposta IRPEF;

2) riduzione dell'IVA dal 22 al 4%;

3) esenzione dalle tasse automobilistiche;
4) esenzione dall’imposta di trascrizione.

Specifichiamo che potra beneficiare di tutte le agevolazioni previste
(cioe, ai fini Irpef, Iva e bollo auto) anche un familiare che ha sostenuto la spe-
sa nell’interesse del disabile, a condizione che questo sia a suo carico ai fi-
ni fiscali.

Per essere ritenuto “a carico” del familiare il disabile deve avere un red-
dito complessivo annuo entro la soglia di 2.840,51 euro. Ai fini del limi-
te, non si tiene conto dei redditi esenti, come ad esempio le pensioni so-
ciali, le indennita (comprese quelle di accompagnamento), gli assegni e
le pensioni erogati ai ciechi civili, ai sordi e agli invalidi civili. Superando
il tetto & necessario, per poter beneficiare delle agevolazioni, che i docu-
menti di spesa siano intestati al disabile (e non al suo familiare). Nel ca-
so in cui piu disabili siano fiscalmente a carico di una stessa persona, la
stessa puo fruire, nel corso dello stesso quadriennio, dei benefici fisca-
li previsti per l'acquisto di autovetture per ognuno dei portatori di han-
dicap a suo carico.

1) Detrazione dall’imposta IRPEF

Per 'acquisto dei mezzi di locomozione il disabile ha diritto a una detra-
zione dall'Irpef pari al 19% del costo sostenuto e va calcolata su una spe-
sa massima di 18.075,99 euro.

Per mezzi di locomozione s’intendono le autovetture, senza limiti di ci-
lindrata, e gli altri veicoli elencati dall’Agenzia delle Entrate , usati o nuo-
vi. La detrazione compete una sola volta (cioe per un solo veicolo) nel cor-
so di un quadriennio (decorrente dalla data di acquisto). E possibile riot-
tenere il beneficio per acquisti effettuati entro il quadriennio, solo se il
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veicolo precedentemente acquistato viene cancellato dal Pubblico Regi-
stro Automobilistico (PRA) perché destinato alla demolizione o & stato ru-
bato e non ritrovato.

Quando, ai fini della detrazione, non € necessario 'adattamento del vei-
colo, la soglia dei 18.075,99 euro vale solo per il costo di acquisto del vei-
colo: restano escluse le ulteriori spese per interventi di adattamento ne-
cessari a consentire 'utilizzo del mezzo (per esempio, la pedana solleva-
trice). Per tali spese si puo comunque usufruire di un altro tipo di detra-
zione, sempre del 19%.

La detrazione puo essere usufruita per intero nel periodo d’imposta in
cui il veicolo & stato acquistato o, in alternativa, in quattro quote annua-
li di pari importo.

Le spese sostenute per le riparazioni del veicolo, se sostenute nei quattro
anni dall’acquisto, possono essere detratte.

2) Riduzione dell’IVA dal 22% al 4%

E applicabile I'Iva al 4%, anziché al 22%, sull’acquisto di autovetture nuo-
ve o usate, con cilindrata fino a 2.000 centimetri cubici (motore a benzi-
na) e fino a 2.800 centimetri cubici (motore diesel) e sull’acquisto conte-
stuale di optional.

L'Iva al 4% e applicabile anche all’acquisto contestuale di optional, alle
prestazioni di adattamento di veicoli non adattati gia posseduti dal disa-
bile (anche se superiori ai citati limiti di cilindrata) e alle cessioni di stru-
menti e accessori utilizzati per I'adattamento.

L'aliquota agevolata si applica solo per acquisti effettuati direttamente
dal disabile o dal familiare di cui egli sia fiscalmente a carico (o per pre-
stazioni di adattamento effettuate nei loro confronti) e puo essere appli-
cata anche alla riparazione degli adattamenti realizzati sulle autovetture
delle persone con disabilita e alle cessioni dei ricambi relativi agli stes-
si adattamenti.

Restano esclusi dall’agevolazione gli autoveicoli intestati ad altre perso-
ne, a societa commerciali, cooperative, enti pubblici o privati, anche se
specificamente destinati al trasporto di disabili.

L'Iva ridotta per l'acquisto di veicoli si applica, senza limiti di valore, per
una sola volta nel corso di quattro anni (decorrenti dalla data di acqui-
sto), salvo riottenere il beneficio per acquisti entro il quadriennio, qualo-
ra il primo veicolo beneficiato sia stato cancellato dal PRA, perché desti-
nato alla demolizione.

Con la circolare n. 11/E del 21 maggio 2014, 'Agenzia delle Entrate ha pre-
cisato che, come previsto per la detrazione dall'lrpef, anche ai fini Iva e
possibile fruire nuovamente dell’agevolazione per il riacquisto entro il
quadriennio quando il primo veicolo acquistato con le agevolazioni fisca-

85



86

Carta dei diritti del malato di Fibrosi cistica

li e stato rubato e non ritrovato.
In questo caso, il disabile deve esibire al concessionario la denuncia di fur-
to del veicolo e la registrazione della “perdita di possesso” effettuata dal PRA.

Lerede puo cedere il veicolo ricevuto in eredita dalla persona disabile
anche prima dei due anni dall’acquisto con Iva al 4%, senza che questo
comporti l'obbligo di dover versare la differenza d’imposta.

3) Esenzione dal pagamento del bollo auto e dall’imposta di trascrizio-
ne sui passaggi di proprieta:

Lesenzione dal pagamento del bollo riguarda gli stessi veicoli per i quali

sono previste le agevolazioni Irpef ed Iva e spetta sia quando l'auto € in-

testata allo stesso disabile, sia quando risulta intestata a un familiare di

cui egli sia fiscalmente a carico.

La competenza per la concessione dell'esenzione é regionale.

Le Regioni hanno la potesta di ammettere a fruire dell’esenzione an-

che ulteriori categorie di persone disabili. E quindi opportuno infor-

marsi presso gli uffici competenti per verificare la sussistenza del di-

ritto all’esenzione.

Se il disabile possiede piu veicoli, I'esenzione spetta per uno solo dei vei-
coli che lui stesso potra scegliere, dichiarando la targa dell’auto prescelta
al competente Ufficio, al momento della presentazione della documenta-
zione. Restano esclusi dall’esenzione gli autoveicoli intestati ad altri sog-
getti, pubblici o privati (come enti locali, cooperative, societa di traspor-
to, taxi polifunzionali, eccetera).

Dove richiedere I’esenzione

L'ufficio competente ai fini dell'istruttoria di nuove pratiche di esen-
zione dal bollo auto, cui il disabile dovra rivolgersi, e 1'Ufficio tribu-

ti dell’ente Regione. Nelle Regioni in cui tali uffici non sono stati isti-
tuiti il disabile puo rivolgersi all'ufficio territoriale dell’Agenzia delle
Entrate. Alcune regioni si avvalgono dell’Aci.

4) Esenzione dall’imposta di trascrizione

I veicoli destinati al trasporto o alla guida di disabili appartenenti alle ca-
tegorie indicate (con esclusione, pero, di non vedenti e sordi) sono esen-
tati anche dal pagamento dell'imposta di trascrizione al PRA in occasio-
ne della registrazione dei passaggi di proprieta. Il beneficio compete sia
in occasione della prima iscrizione al PRA di un’auto nuova, sia nella tra-
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scrizione di un “passaggio” riguardante un’auto usata. Lesenzione spet-
ta anche in caso diintestazione a favore del familiare di cui il disabile sia
fiscalmente a carico.

Dove richiedere I’esenzione

La richiesta di esenzione deve essere rivolta esclusivamente al PRA
territorialmente competente.

8.2.3 Quale documentazione presentare

Per le categorie di disabili che hanno diritto alle agevolazioni auto senza
necessita di adattamento, la documentazione che deve essere prodotta
per attestare il diritto alle agevolazioni € la seguente:

1) Certificazione attestante la condizione di disabilita: per i disabili con grave
limitazione della capacita di deambulazione, occorre il verbale di ac-
certamento dell’handicap, emesso dalla Commissione medica dell’Asl
(o da quella integrata Asl-Inps), dal quale risulti che il soggetto si tro-
va in situazione di handicap grave (art. 3, comma 3 - Legge n.104/92),
derivante da patologie (comprese le pluriamputazioni) che comporta-
no una limitazione permanente della deambulazione.

2) Certificazione medica: i disabili con grave limitazione della capacita di
deambulazione, possono documentare lo stato di handicap grave me-
diante una certificazione di invalidita rilasciata da una commissione
medica pubblica, attestante specificatamente “I'impossibilita a deam-
bulare in modo autonomo o senza 'aiuto di un accompagnatore”. E ne-
cessario, comunque, che il certificato di invalidita faccia esplicito rife-
rimento anche alla gravita della patologia.

3) Dichiarazione sostitutiva di atto notorio: ai soli fini dell’agevolazione Iva
al 4%, Con la dichiarazione occorre attestare che nel quadriennio an-
teriore alla data di acquisto non e stato acquistato un analogo veico-
lo agevolato. Per l'acquisto entro il quadriennio occorre consegnare il
certificato di cancellazione rilasciato dal Pubblico Registro Automobi-
listico (PRA).

4) Fotocopia dell’ultima dichiarazione dei redditi, o autocertificazione: Se il vei-
colo ¢ intestato al familiare del disabile, dalla dichiarazione dei redditi
deve risultare che egli & fiscalmente a carico dell'intestatario dell’auto.
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8.3 AGEVOLAZIONI IRPEF PER SPESE SANITARIE
E PER MEZZI D’AUSILIO

8.3.1 Spese deducibili dal reddito

Le spese interamente deducibili dal reddito complessivo del disabile sono:

¢ le spese mediche generiche (per esempio, le prestazioni rese da un
medico generico, 'acquisto di medicinali);

¢ le spese di “assistenza specifica”.
Si considerano di assistenza specifica le spese sostenute per:
» l'assistenza infermieristica e riabilitativa;

¢ le prestazioni fornite dal personale in possesso della qualifica profes-
sionale di addetto all’assistenza di base o di operatore tecnico assisten-
ziale (se dedicate esclusivamente all’assistenza diretta della persona);

* le prestazioni rese dal personale di coordinamento delle attivita assi-
stenziali di nucleo, da quello con la qualifica di educatore professiona-
le, dal personale qualificato addetto all’attivita di animazione e di te-
rapia occupazionale.

Queste spese sono deducibili anche quando sono state sostenute per un
familiare disabile non a carico fiscalmente.

In caso diricovero del disabile in un istituto di assistenza, non & possibile
portare in deduzione l'intera retta pagata, ma solo la parte che riguarda
le spese mediche e le spese paramediche di assistenza specifica. Per que-
sto motivo, & necessario che nella documentazione rilasciata dall’istituto
di assistenza le spese risultino indicate separatamente.

8.3.2 Spese detraibili dall’Irpef

Per determinate spese sanitarie e per 'acquisto di mezzi di ausilio e rico-
nosciuta una detrazione dall'Irpef del 19%.

In particolare, possono essere detratte dall'imposta, per la parte eccedente
I'importo di 129,11 euro, le spese sanitarie specialistiche (per esempio, ana-
lisi, prestazioni chirurgiche e specialistiche).

La detrazione puo essere fruita anche dal familiare del quale il disabile e
fiscalmente a carico.

Sono invece ammesse integralmente alla detrazione del 19%, senza toglie-
re la franchigia di 129,11 euro, le spese sostenute per:

e il trasporto in ambulanza del disabile (le prestazioni specialistiche ef-
fettuate durante il trasporto rientrano, invece, tra le spese sanitarie e
possono essere detratte, come detto sopra, solo per la parte eccedente
1129,II euro);
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e l'acquisto di poltrone per inabili e minorati non deambulanti e di appa-
recchi per il contenimento di fratture, ernie e per la correzione dei di-
fetti della colonna vertebrale;

e lacquisto di arti artificiali per la deambulazione;

* la costruzione di rampe per I'eliminazione di barriere architettoniche
esterne e interne alle abitazioni. Per queste spese la detrazione del 19%
non ¢ fruibile contemporaneamente all’agevolazione prevista per gli
interventi di ristrutturazione edilizia, ma solo sull’eventuale ecceden-
za della quota di spesa per la quale & stata richiesta quest’ultima age-
volazione;

* l'adattamento dell’ascensore per renderlo idoneo a contenere la car-
rozzella;

e l'acquisto di sussidi tecnici e informatici rivolti a facilitare 'autosuffi-
cienza e le possibilita di integrazione dei portatori di handicap (ricono-
sciuti tali ai sensi dell’articolo 3 - Legge n.104/92). Sono tali, per esem-
pio, le spese sostenute per l'acquisto di fax, modem, computer, tele-fo-
no a viva voce, schermo a tocco, tastiera espansa;

° imezzinecessariall’'accompagnamento, alla deambulazione e al solle-
vamento dei disabili.

E importante conservare tutte le certificazioni e i documenti di spesa, in
quanto potrebbero essere richiesti dagli uffici dell’Agenzia delle Entrate.
La detrazione del 19% sull'intero importo per tutte le spese sopra elenca-
te puo essere usufruita anche dal familiare del disabile, a condizione che
quest’ultimo sia fiscalmente a suo carico.

8.3.3 Quale documentazione

Ricordiamo che per richiedere le agevolazioni fiscali (deduzione o detra-
zione), sono considerati “disabili”, oltre alle persone che hanno ottenuto
le attestazioni dalla Commissione medica istituita ai sensi dell’articolo 4
- Legge n.104/92, anche coloro che sono stati ritenuti “invalidi” da altre
Commissioni mediche pubbliche incaricate per il riconoscimento dell'in-
validita civile, di lavoro, ecc.

I disabili, riconosciuti tali ai sensi dell’articolo 3 - Legge n.104/92, pos-
sono attestare la sussistenza delle condizioni personali richieste anche
mediante autocertificazione (dichiarazione sostitutiva di atto notorio, la
cui sottoscrizione pud non essere autenticata se accompagnata da una
copia del documento di identita del sottoscrittore), facendo riferimento
a precedenti accertamenti sanitari effettuati da organi abilitati all’accer-
tamento di invalidita.

Con la risoluzione n. 79/E del 23 settembre 2016 '’Agenzia delle Entrate ha
precisato che nei casi di grave invalidita o menomazione, per beneficiare
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della deduzione delle spese mediche e di assistenza specifica e sufficien-
te la certificazione rilasciata ai sensi della Legge n.104/1992.
La grave e permanente invalidita o menomazione non implica necessa-
riamente la condizione di handicap grave indicata nell’art. 3, comma 3 -
Legge n.104/92.
Per gli invalidi civili senza accertamento di handicap, invece, la grave
e permanente invalidita o menomazione deve essere ravvisata, se non
espressamente indicata nella certificazione, quando viene attestata
un’invalidita totale e in tutti i casi in cui sia attribuita 'indennita di ac-
compagnamento.
Per quanto riguarda la documentazione delle spese, sia per gli oneri peri
quali e riconosciuta la detrazione Irpef sia per le spese sanitarie deduci-
bili dal reddito complessivo, occorre conservare il documento fiscale ri-
lasciato da chi ha effettuato la prestazione o ha venduto il bene (fattura,
ricevuta, quietanza). Tale documento potrebbe essere richiesto dagli uf-
fici dell'’Agenzia delle Entrate.

In particolare:

° perisussidi tecnici e informatici, oltre alla fattura (ricevuta o quietan-
za), occorre acquisire e conservare una certificazione del medico cu-
rante che attesti che quel sussidio serve per facilitare l'autosufficien-
za e la possibilita di integrazione della persona disabile;

¢ per documentare l'acquisto di farmaci, l'unica prova e costituita dallo
“scontrino parlante”, che deve indicare la natura (farmaco o medicina-
le), il numero di autorizzazione all'immissione in commercio (AIC), la
quantita e il codice fiscale del destinatario del farmaco.

8.4 AGEVOLAZIONI FISCALI PER ACQUISTO DI MEZZI DI
AUSILIO E SUSSIDI TECNICI E INFORMATICI

8.4.1 L'aliquota agevolata per i mezzi di ausilio

Siapplica l'aliquota Iva agevolata del 4% per I'acquisto di mezzi necessari
all'accompagnamento, alla deambulazione e al sollevamento dei disabili.

8.4.2 L'aliquota agevolata per i sussidi tecnici e informatici

Oltre alla detrazione Irpef del 19%, si applica l'aliquota Iva agevolata al
4% (anziché quella ordinaria del 22%) per I'acquisto di sussidi tecnici e in-
formatici rivolti a facilitare 'autosufficienza e 'integrazione dei portato-
ri di handicap di cui all’articolo 3 - Legge n.104/92.

Rientrano nel beneficio le apparecchiature e i dispositivi basati su tecno-
logie meccaniche, elettroniche o informatiche, sia di comune reperibili-
ta sia appositamente fabbricati. E agevolato, per esempio, 'acquisto di un
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fax, di un modem, di un computer, di un telefono a viva voce, eccetera.
Deve trattarsi, comunque, di sussidi da utilizzare a beneficio di persone
limitate da menomazioni permanenti di natura motoria, visiva, uditiva o
del linguaggio e per conseguire una delle seguenti finalita:

- facilitare:

* la comunicazione interpersonale;

» lelaborazione scritta o grafica;

¢ il controllo dell’ambiente;

» l'accesso all'informazione e alla cultura;

= assistere la riabilitazione.

8.4.3 La documentazione richiesta

Per fruire dell’aliquota ridotta il disabile deve consegnare al venditore,
prima dell’acquisto, la seguente documentazione:

» specifica prescrizione rilasciata dal medico specialista dell’Asl di ap-
partenenza, dalla quale risulti il collegamento funzionale tra la meno-
magzione e il sussidio tecnico e informatico;

e certificato, rilasciato dalla competente Asl, attestante l'esistenza di
una invalidita funzionale rientrante tra le quattro forme ammesse
(motoria, visiva, uditiva o del linguaggio) e il carattere permanente
della stessa.

8.5 ELIMINAZIONE DELLE BARRIERE ARCHITETTONICHE

Per gli interventi di ristrutturazione edilizia sugli immobili & possibile

fruire di una detrazione Irpef pari al:

° 50%, da calcolare su un importo massimo di 96.000 euro, se la spesa
& sostenuta nel periodo compreso tra il 26 giugno 2012 e il 31 dicem-
bre 2017;

° 36%, da calcolare su un importo massimo di 48.000 euro, per le spese
effettuate dal 1° gennaio 2018.

Rientrano nella categoria degli interventi agevolati:

e quelli effettuati per l'eliminazione delle barriere architettoniche (per
esempio, ascensori e montacarichi);

 ilavori eseguiti per la realizzazione di strumenti che, attraverso la co-
municazione, la robotica e ogni altro mezzo tecnologico, siano idonei a
favorire la mobilita interna ed esterna delle persone portatrici di han-
dicap grave, ai sensi dell’art. 3, comma 3 - Legge n.104/92.
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La detrazione non e fruibile contemporaneamente alla detrazione del
19% prevista per le spese sanitarie riguardanti i mezzi necessari al solle-
vamento del disabile.

La detrazione é prevista solo per interventi sugli immobili effettuati per
favorire la mobilita interna ed esterna del disabile.

Tra gli interventi che danno diritto alla detrazione rientrano:
* larealizzazione di un elevatore esterno all’abitazione;

» la sostituzione di gradini con rampe, sia negli edifici che nelle singole
unita immobiliari, se conforme alle prescrizioni tecniche previste dal-
la legge sull’abbattimento delle barriere architettoniche.

8.6 L'AGEVOLAZIONE SULL'IMPOSTA DI SUCCESSIONE
E DONAZIONE

Le persone che ricevono in eredita o in donazione beni immobili e dirit-
ti reali immobiliari devono versare I'imposta di successione e donazione.
Per il calcolo dell'imposta sono previste aliquote differenti, a seconda del
grado di parentela intercorrente tra la persona deceduta e l'erede (0 il do-
nante e il donatario).

La normativa tributaria riconosce un trattamento agevolato quando a
beneficiare del trasferimento & una persona portatrice di handicap gra-
ve, riconosciuto tale ai sensi della Legge n.104 del 1992.

In questi casi, infatti, & previsto che I'imposta dovuta dall’erede, o dal be-
neficiario della donazione, si applichi solo sulla parte della quota eredi-
tata (o donata) che supera I'importo di 1.500.000 euro.

Inoltre, al verificarsi di determinate condizioni, la Legge n.112 del 22 giu-
gno 2016 anche detta “Legge Dopo di Noi” ha previsto 'esenzione dall'im-
posta sulle successioni e donazioni per i beni e i diritti conferiti in un
trust (strumento giuridico che, nell’interesse di uno o piu beneficiari o per uno
specifico scopo, permette di strutturare in vario modo “posizioni giuridiche” ba-
sate su legami fiduciari) o gravati da un vincolo di destinazione e per quel-
li destinati a fondi speciali istituiti in favore delle persone con disabili-
ta grave.

Tra le principali condizioni richieste per I'esenzione, quella che il trust, il
fondo speciale e il vincolo di destinazione devono perseguire come fina-
lita esclusiva l'inclusione sociale, la cura e I'assistenza delle persone con
disabilita grave, in favore delle quali sono istituiti.

Tale scopo deve essere espressamente indicato nell’atto istitutivo del
trust, nel regolamento dei fondi speciali o nell’atto istitutivo del vinco-
lo di destinazione.

8. Diritto alle agevolazioni fiscali, anf e bonus

8.7 ASSEGNI AL NUCLEO FAMILIARE (ANF)

L'assegno al nucleo familiare (ANF) costituisce un sostegno per le fami-
glie dei lavoratori dipendenti e dei pensionati da lavoro dipendente, i cui
nuclei familiari siano composti da piti persone e che abbiano redditi in-
feriori a quelli determinati ogni anno dalla Legge.

8.7.1 A chi spetta

Ailavoratori dipendenti del settore privato, ai lavoratori dipendenti agri-
coli, ai lavoratori domestici, ai lavoratori iscritti alla gestione separata,
ai titolari di pensioni (a carico del fondo pensioni lavoratori dipendenti,
fondi speciali ed Enpals), ai titolari di prestazioni previdenziali ed ai la-
voratori in altre situazioni di pagamento diretto.

8.7.2 Quanto spetta

Limporto dell’'assegno e pubblicato annualmente dall'Inps in tabelle di
validita dal 1° luglio di ogni anno al 30 giugno dell’anno seguente.

8.7.3. Composizione del nucleo familiare

Gli ANF spettano al nucleo familiare che puo essere composto da:

il richiedente lavoratore o il titolare della pensione;

¢ il coniuge che non sia legalmente ed effettivamente separato, anche se
non convivente, o che non abbia abbandonato la famiglia (gli stranieri
poligami nel loro paese possono includere nel proprio nucleo familia-
re solo una moglie);

 1ifigli ed equiparati di eta inferiore a 18 anni, conviventi o meno;

e 1ifigli ed equiparati maggiorenni inabili, purché non coniugati, previa
autorizzazione.

Sono considerati inabili i soggetti che, per difetto fisico o mentale, si trova-

no nell’assoluta e permanente impossibilita di dedicarsi a proficuo lavoro;

« ifigli ed equiparati, studenti o apprendisti, di eta superiore ai 18 anni
compiuti ed inferiore ai 21 anni compiuti, purché facenti parte di “nu-
clei numerosi”, cioé nuclei familiari con almeno 4 figli tutti di eta infe-
riore ai 26 anni, previa autorizzazione;

e i fratelli, le sorelle del richiedente e i nipoti (collaterali o in linea ret-
ta non a carico dell’ascendente), minori o maggiorenni inabili, solo nel
caso in cui essi sono orfani di entrambi i genitori, non abbiano conse-
guito il diritto alla pensione ai superstiti e non siano coniugati, previa
autorizzazione;

* inipotiin linea retta di eta inferiore a 18 anni, viventi a carico dell’a-
scendente, previa autorizzazione.
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8.7.4 La domanda

Deve essere presentata per ogni anno a cui si ha diritto:

* al proprio datore di lavoro, nel caso in cui il richiedente svolga attivita la-
vorativa dipendente, utilizzando il modello ANF/DIP (SR16);

e all’Inps nel caso in cui il richiedente sia addetto ai servizi domestici,
operaio agricolo dipendente a tempo determinato, lavoratore iscritto
alla gestione separata, ovvero abbia diritto agli assegni come benefi-
ciario di altre prestazioni previdenziali.

Qualsiasi variazione intervenuta nel reddito e/o nella composizione del
nucleo familiare, durante il periodo di richiesta dell’ANF, deve essere co-
municata entro 30 giorni.

8.7.5 Autorizzazione - quando non é previsto il rilascio

Se l'erogazione degli ANF é effettuata dal datore di lavoro & necessaria
lautorizzazione, ovvero I'Inps rilascia all’'utente il modello di autorizza-
zione ANF43 e l'utente presenta la domanda (ANF/DIP) al datore di lavoro
con allegato il modello ANF43.

Se l'erogazione degli ANF e invece effettuata dall’Inps, in presenza di do-
mande per i casi indicati di seguito, l'utente presenta la richiesta di liqui-
dazione ANF con allegata la documentazione/dichiarazione sostitutiva
necessaria alla definizione della domanda stessa ma non e previsto il ri-
lascio dell’autorizzazione ANF.

Traicasiin cui e prevista l'autorizzazione:

¢ familiari minorenni incapaci di compiere gli atti propri della loro eta
(se non sono in possesso di documenti attestanti il diritto all'indenni-
ta di accompagnamento ex Legge n.18 del 1980 0 ex art. 2 e 17 ex Leg-
ge n.118 del 1971 o di frequenza ex Legge n.289 del 1990);

e familiari maggiorenni inabili (se non sono in possesso di documenti
attestanti l'inabilita al 100%).

8.7.6 1 redditi del nucleo

I redditi del nucleo familiare da prendere in considerazione per la con-
cessione dell’assegno sono quelli assoggettabili all’ Irpef al lordo delle
detrazioni d’imposta, degli oneri deducibili e delle ritenute erariali.
Sono da prendere in considerazione anche i redditi esenti da imposta o
soggetti alla ritenuta alla fonte a titolo di imposta o imposta sostituti-
va, se superiori complessivamente a 1.032,91 euro, prodotti nell’anno so-
lare precedente il 1° luglio di ogni anno e hanno valore fino al 30 giugno
dell’anno successivo.
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Pertanto, se la richiesta di assegno per il nucleo familiare riguarda perio-
di compresi nel 1° semestre, da gennaio a giugno, i redditi da dichiara-
re sono quelli conseguiti 2 anni prima, mentre, se i periodi sono compre-
si nel 2° semestre, da luglio a dicembre, i redditi da dichiarare sono quel-
li conseguiti nell'anno immediatamente precedente.

Non devono, tra gli altri, essere dichiarati tra i redditi:

* leindennita di accompagnamento agli invalidi civili, ai ciechi civili as-
soluti, ai minori invalidi che non possono camminare, ai pensionati di
inabilita;

» gli assegni di mantenimento percepiti dal coniuge legalmente separa-
to a carico del/della richiedente e destinati al mantenimento dei figli.

Il reddito complessivo del nucleo familiare deve essere composto per al-
meno il 70% da reddito derivante da lavoro dipendente ed assimilato.

8.7.7 Pagamento in caso di coniugi separati o divorziati

Nel caso di affidamento condiviso entrambi i genitori affidatari hanno
diritto all’ANF e la scelta tra quale dei due genitori possa chiedere la pre-
stazione é rimessa ad un accordo tra le parti. In mancanza di accordo
l'autorizzazione alla percezione dell’assegno viene concessa al genitore
convivente con i figli.

Tale diritto resta in capo al genitore affidatario anche quando questi non
sia titolare in proprio di un diritto a richiedere la prestazione familiare
(poiché non lavoratore o non titolare di pensione), e viene esercitato in
virtu della posizione tutelata dell’ ex coniuge, sempre che i requisiti di
fatto, ossia i redditi del nucleo dell’affidatario, ammettano il riconosci-
mento al diritto all'assegno per il nucleo familiare.

8.7.8 Pagamento al genitore convivente con figlio nato fuori dal
matrimonio

I genitore convivente con il minore nato fuori del matrimonio, privo di
autonomo diritto, puo chiedere il pagamento degli ANF sulla posizione
dell’altro genitore lavoratore dipendente non convivente. Il pagamento
terra conto dei redditi del genitore convivente.

95



96

Carta dei diritti del malato di Fibrosi cistica

8.8 BONUS ENERGIA ELETTRICA

Ogni anno e previsto il “Bonus Luce Sconto Bolletta Elettrica”, 'agevolazione
rivolta alle famiglie numerose in condizione di disagio economico e al-
le persone con disagio fisico per grave patologia, costrette all’utilizzo di
apparecchiature elettromedicali indispensabili per la loro vita.

Tale agevolazione € stata introdotta grazie al DM 28/12/2007 “Determina-
zione dei criteri per la definizione delle compensazioni della spesa sostenuta per
la fornitura di energia elettrica per 1 clienti economicamente svantaggiati e per i
clienti in gravi condizioni di salute”, mentre con il DM 13/01/2011 “Individua-liz-
zazione delle apparecchiature medico-terapeutiche alimentate ad energia elettri-
ca necessarie per il mantenimento in vita di persone in gravi condizioni di salute”
vengono elencate le tipologie di apparecchiature medico-terapeutiche ri-
entranti nell’agevolazione (alimentate ad energia elettrica e necessarie
per l'esistenza in vita di persone in gravi condizioni di salute).

Per richiedere il Bonus energia elettrica 2017 € necessario presentare do-
manda presso il proprio comune di residenza o presso i CAF, utilizzando
l'apposita modulistica ed allegando la documentazione richiesta.

8.8.1 Il Rinnovo

Il cittadino che intende richiedere il rinnovo del bonus e che crede di ave-
re ancora i requisiti per presentare domanda o che vuole solo comunicare
eventuali variazioni del nucleo familiare puo farlo entro un mese prima
della scadenza annuale. Per i malati gravi invece, il bonus & attivo senza
interruzione cioé senza necessita di chiedere il rinnovo. Nel caso di au-
mento delle apparecchiature medico-terapeutiche salvavita che il sog-
getto utilizza, si potra presentare domanda di adeguamento del bonus.

8.8.2 L'erogazione

Il Bonus luce-energia elettrica é valido per 12 mesi e viene erogato in bol-
letta non prima di 2 mesi dalla presentazione della domanda; lo scon-
to invece, cioé la riduzione nelle bollette riferite ai consumi, sara visibi-
le nei successivi 12 mesi. Pertanto, su ogni fattura bimestrale sara visibi-
le la quota di sconto e riduzione del Bonus per la parte relativa ai consu-
mi. Per conoscere i nuovi importi dei Bonus occorrera attendere I'aggior-
namento dell'’AEGG (Autorita per 'Energia Elettrica e Gas).

8.8.3 Cosa succede se si cambia gestore di energia elettrica?

Nel caso in cui la persona decida di cambiare gestore di energia elettri-
ca, il Bonus sociale continuera ad essere attivo senza alcuna interruzio-
ne fino alla sua validita.

8. Diritto alle agevolazioni fiscali, anf e bonus

8.9 ESENZIONE TOTALE DAL PAGAMENTO DEL TICKET

La Legge n.548/93 tutela e garantisce a tutte le persone affette da fibrosi
cistica la gratuita su quanto necessario alla cura della patologia.

Art 3 - Legge n.548/93: Le Regioni e le province autonome di Trento
e di Bolzano, tramite le Unita Sanitarie Locali, provvedono a fornire
gratuitamente il materiale medico, tecnico e farmaceutico necessa-

rio per I'aerosolterapia anche ultrasonica, 'ossigenoterapia, 'antibio-
ticoterapia, la fisiochinesiterapia e la riabilitazione, la terapia nutri-
zionale enterale e parenterale e quanto altro ritenuto essenziale per
la cura e la riabilitazione a domicilio dei malati

Per le altre prestazioni sanitarie e previsto il pagamento del ticket che
rappresenta il modo, individuato dalla legge, con cui gli assistiti contri-
buiscono o “partecipano” al costo delle prestazioni sanitarie di cui usu-
fruiscono. Le prestazioniincluse neiLivelli Essenziali di Assistenza (LEA),
ridefiniti con Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri 12 gennaio
2017, per le quali é previsto il pagamento del ticket sono:

¢ le visite specialistiche ed esami di diagnostica strumentale e di labo-
ratorio;

* le prestazioni eseguite in pronto soccorso che non rivestono carattere
di emergenza o urgenza (codici bianchi), non seguite da ricovero;
¢ le cure termali.

Il riconoscimento di una invalidita garantisce il diritto all’esenzione per
alcune o per tutte le prestazioni di specialistica ambulatoriale garantite
dal Servizio Sanitario Nazionale.

Lesenzione per invalidita é riconosciuta dalla Azienda Sanitaria Locale
di residenza, sulla base della certificazione che documenta lo stato di in-
validita.

Per le prestazioni sanitarie che prevedono il pagamento di un ticket, gli
assistiti hanno diritto all’esenzione nei seguenti casi:

* in particolari situazioni di reddito associate all’eta o alla condizione
sociale;

¢ invalidi civili al 100% di invalidita con o senza indennita di accompa-
gnamento;

e invalidi civili con riduzione della capacita lavorativa superiore a 2/3
(dal 67% al 99% di invalidita);
¢ invalidi < di 18 anni con indennita di frequenza ex art. 1 L.289/90.
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8.10 BANDO INPS “HOME CARE PREMIUM”

Ogni anno I'INPS pubblica il bando per richiedere I'“Home Care Premium”,
un programma di assistenza economica mensile a sostegno di quelle fa-
miglie di dipendenti e pensionati della pubblica amministrazione che
hanno un disabile o un anziano in casa. Il bando di solito prevede un im-
portante aiuto economico per sostenere le spese di un assistente fami-
liare o un badante che aiuti le famiglie a prendersi cura dei propri cari.
Lerogazione del contributo € legato sia al grado di disabilita che alla pro-
pria situazione economica, per la quale viene stabilito ogni anno un tet-
to massimo nel caso di disabilita “gravissima” - ovvero per chi ha ricono-
sciuta I'indennita di accompagnamento attestabile attraverso I'ISEE so-
ciosanitario.

Per la presentazione delle domande e le relative scadenze invitiamo a vi-
sitare periodicamente il sito dell'INPS o di LIFC (nel 2017 il bando € stato
pubblicato nel mese di marzo).

9.Diritto alla patente e alla libera
circolazione

9.1 IL RILASCIO DELLA PATENTE DI GUIDA

Per tutte le patenti, indipendentemente se siano speciali o meno, la Com-
missione Medica Locale ha la funzione di accertamento, anche in caso di
altre malattie e patologie (oltre alle minorazioni e mutilazioni fisiche) ai
fini della validita/durata limitata nel tempo della patente, in relazione al-
la gravita della patologia accertata.

Le patologie ritenute pericolose per la guida di un veicolo si trovano elen-
cate nell’art. 320 app. II al titolo IV del Regolamento di esecuzione del Co-
dice della Strada ed in estrema sintesi sono: affezioni cardiovascolari,
diabete, malattie endocrine, malattie del sistema nervoso, malattie psi-
chiche, uso di sostanze psicoattive (farmaci - alcool - sostanze stupefa-
centi), malattie del sangue e malattie dell’apparato urogenitale; inoltre,
la Commissione Medica Locale effettua 'accertamento anche negli altri
casi espressamente previsti dall’articolo 119, c.4, del Codice della Strada:
persone ultra sessantacinquenni con patente CE; persone ultrasessan-
tenni con patente D; soggetti invitati a sottoporsi a revisione di patente
da parte della Prefettura, Questura, Motorizzazione Civile, ecc.

Il soggetto affetto da FC, se riconosciuto disabile dalle competenti Com-
missioni Mediche di Accertamento, deve dichiarare la sua disabilita al
momento della richiesta di rilascio/rinnovo patente e di conseguenza
potra essere invitato a seguire questo iter.

Per ottenere il rilascio di una delle patenti speciali (possono essere rila-
sciate le patenti A, B, C o D speciali) il disabile dovra sottoporsi a una visi-
ta d’idoneita presso la Commissione Medica Locale preposta a tale accer-
tamento (solitamente almeno una Commissione per provincia) ma la vi-
sita puo essere richiesta anche presso una Commissione diversa da quel-
la di residenza; in tal caso, tuttavia, € discrezione della stessa accettare o
meno tale istanza di accertamento.

La visita d’idoneita si richiede presentando un certificato medico redatto
su un apposito modulo unitamente ad un documento di riconoscimento;
qualora il disabile sia gia titolare di una patente normale (che verra tra-
sformata in speciale), questa andra esibita.

Nel corso della visita potra essere esibita ulteriore documentazione cli-
nica e il disabile puo, se lo ritiene necessario, farsi assistere, a sue spese,
da un medico di fiducia.
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Nel caso della Fibrosi Cistica il Centro di Cura FC dovrebbe certificare,
nei casi pit semplici e privi di complicanze, che “l'attuale situazione clinica
del paziente non presenta complicanze tali da pregiudicare la sicurezza alla gui-
da, né comporta 'assunzione di farmaci che possano influire negativamente sul-
lo svolgimento di tale attivita”. In questi casi solitamente il rinnovo & data-
to a 10 0 5 anni.

I tempi di scadenza della patente speciale vengono stabiliti dalla Com-
missione sulla base della valutazione effettuata, della documentazione
prodotta, della condizione del paziente al momento della richiesta e delle
eventuali complicanze (diabete, ossigenoterapia, ecc...). Possono variare
da 10, 5, 3 anni o anche meno, come ad esempio nel caso della presenza
del diabete: questo, a meno che non sia valutato un “rischio basso”, di so-
lito limita la validita della patente a non piu di 5 o 3 anni, sulla base del
certificato che deve essere rilasciato dal diabetologo.

A conclusione del percorso, verra rilasciata la patente di guida speciale
nella quale saranno riportati eventuali CODICI relativi agli adattamenti
e/o limitazioni prescritti, chiamati ‘codici di specifica’ o ‘codici uniona-
11, validi in tutta Europa.

Il recente Decreto Ministeriale del 4 novembre 2016 ha recepito la Diretti-
va UE n. 2015/653 modificando I'elenco dei CODICI UNIONALI, quei picco-
li numeri che figurano sul retro delle patenti. La modifica comprende la
riscrittura di alcune voci e I'ingresso di nuovi codici, come i “Codici relati-
vi a limitazioni dell’'uso (dell’auto)” nei quali troviamo, ad esempio, il nuovo
Cod.61: Guida in orario diurno (ad esempio: da un’ora dopo 'alba ad un’ora pri-
ma del tramonto), limitazione questa riconosciuta a volte in FC a chi si tro-
va in ossigeno terapia.

9.1.1 Il ricorso

Purtroppo puod accadere che le Commissioni Mediche Locali, consi-
derino il candidato non idoneo o effettuino una errata valutazione.
Va rilevato che se il disabile ritiene 'accertamento dell’idoneita in-
sufficiente o se ritiene che l'accertamento sia stato condotto in mo-
do superficiale puo rifiutarsi di sottoscrivere il verbale di visita (e ri-
chiedere il rilascio del documento di diniego).

La prassi piu comune €, tuttavia, quella del ricorso, che va inoltra-
to entro 30 gg dal diniego e a mezzo raccomandata con avviso di ri-
torno; in tal caso il disabile puo richiedere di essere sottoposto a una
nuova visita di accertamento.

Il ricorso puo essere presentato anche nel caso in cui non si accettino
gli adattamenti previsti dalla Commissione.

9. Diritto alla patente e alla libera circolazione

9.2 ACCESSO ALLA LIBERA CIRCOLAZIONE - ABBATTIMENTO
DELLE BARRIERE ARCHITETTONICHE

Traidiritti fondamentali previsti dalla Legge - Quadro sull’handicap 5 feb-
braio 1992, n.104, c’é quello della “libera circolazione” che consiste nell’“eli-
minazione degli ostacoli che limitano o impediscono il libero accesso, la libera circo-
lazione o comunque la libera utilizzazione di spazi, edifici e loro componenti” (sca-
le, porte strette, ascensori mancanti o troppo piccoli, marciapiedi, ecc...).
Tutti questi ostacoli vanno sotto il nome di barriere architettoniche e la loro
rimozione é prevista da numerose disposizioni, le prime delle quali so-
no contenute nella nota Legge 30 marzo 1971 n.118 e nel DPR.384/78 (sop-
presse e sostituite dall’articolo 32 del D.P.R. 24 luglio 1996, n.503).

9.3 CIRCOLAZIONE E SOSTA DEI VEICOLI

Il primo impedimento che limita il diritto alla libera circolazione lo in-
contrano le persone con capacita di deambulazione sensibilmente ridot-
ta, le quali hanno ovviamente notevoli difficolta di osservare i divieti po-
sti dal codice della strada.

Per superare tali difficolta norme particolari o deroghe comunali preve-
dono eccezioni a detti divieti, consentendo la circolazione e la sosta dei
veicoli allo specifico servizio di dette persone purché cio non costituisca gra-
ve intralcio al traffico.

La circolazione e la sosta sono anche consentite nelle zone a traffico limi-
tato e nelle aree pedonali urbane qualora sia autorizzato 'accesso anche
ad una sola categoria di veicoli per I'espletamento di trasporto di pubbli-
ca utilita (DPR 503/96 - art. 11 commi 3 € 4).

La circolazione (e non anche la sosta) e inoltre consentita nei percorsi
preferenziali riservati ai servizi pubblici collettivi e ai taxi (DPR 503/96 -
art. IT comma 4).

La sosta non ¢ invece consentita nelle zone in cui e prevista, in via gene-
rale, la rimozione.

Gli autoveicoli degli invalidi non possono pero essere rimossi, ma solo
contravvenzionati.

9.4 CONTRASSEGNO DISABILI (O EX TAGLIANDO ARANCIONE)

Per le “persone invalide con capacita di deambulazione sensibilmente ridotta” &
possibile ottenere il cosiddetto “contrassegno invalidi” o meglio cono-
sciuto come “tagliando arancione” (dal 15 settembre 2015 i vecchi contras-
segni invalidi di colore arancione non sono piu validi e vengono sostitu-
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iti con tagliandi di colore azzurro in occasione del rinnovo degli stessi).
Il contrassegno disabili € un tagliando con il simbolo grafico della disa-
bilita che permette alle persone con problemi di deambulazione e ai non
vedenti di usufruire di facilitazioni nella circolazione e nella sosta dei
veicoli al loro servizio, anche in zone vietate alla generalita dei veicoli.
Si tratta di una speciale autorizzazione che, previo accertamento medi-
co, viene rilasciata dal proprio Comune di residenza, piu esattamente dal
sindaco (art.188 del Codice della Strada, CdS, e art.381 del Regolamento
di esecuzione del CdS).

Il contrassegno ha la durata di cinque anni, anche se la disabilita é per-
manente. Quando i cinque anni sono scaduti, puo essere rinnovato.

Puo essere rilasciato anche a tempo determinato nel caso di invalidita
temporanea del richiedente.

Fino al 15 settembre 2012 il contrassegno per auto rilasciato dal Comu-
ne era un tagliando di colore arancione, con il simbolo nero della sedia
a rotelle.

Dal 15 settembre 2012 ¢ entrato in vigore in Italia il nuovo contrassegno
di parcheggio per disabili “europeo”, con un formato rettangolare, di co-
lore azzurro chiaro, con il simbolo internazionale dell’accessibilita bian-
co della sedia a rotelle su fondo blu.

Il nuovo contrassegno, rilasciato a partire dal 15 settembre 2012 & stato
introdotto con il Decreto del Presidente della Repubblica n.151 del 30 lu-
glio 2012, pubblicato sulla Gazzetta Ufficiale n. 203 del 31 agosto 2012, ed
é conforme al “contrassegno unificato disabili europeo” (CUDE) previsto dal-
la Raccomandazione del Consiglio dell’Unione Europea 98/376/CE. Questo nuo-
VO permesso europeo rientra tra le agevolazioni previste per facilitare la
mobilita stradale delle persone con disabilita in tutti i Paesi dell’'Unione
Europea.

Il contrassegno europeo ¢ quindi valido, non solo sul territorio naziona-

9. Diritto alla patente e alla libera circolazione

le, ma anche negli altri ventisette paesi aderenti all'UE, senza rischiare di
subire multe o altri disagi per il mancato riconoscimento del documento
rilasciato dall’autorita italiana.

I requisiti previsti per il rilascio del nuovo contrassegno restano princi-
palmente gli stessi; allo stesso modo, anche le condizioni del suo utilizzo.
Il contrassegno europeo infatti, cosi come quello italiano prima rilascia-
to, & strettamente personale e non cedibile, non & vincolato ad uno speci-
fico veicolo e consente varie agevolazioni, sia per quanto riguarda la so-
sta sia per la circolazione.

Suggerimenti per la FC

e La FC, di norma, non implica una capacita di deambulazione sensibilmen-
te ridotta (come richiesto dalla legge al fine della concessione) e di norma, non
viene quasi mai riconosciuta. Nel caso, e pertanto necessario presentare do-
manda motivata all’ufficio competente, con certificazione medica specifica ed
esaustiva che, in virtu della patologia di cui si é affetti (che richiede di non tro-
varsi in ambienti affollati, non usare possibilmente i mezzi pubblici, evitare il
rischio di entrare in contatto con virus stagionali causa di infezioni respiratorie
o gastrointestinali, etc...), garantisca al richiedente di poter utilizzare sempre
la propria autovettura; sara l'ufficio addetto che doura valutare la richiesta.

9.5 DIRITTI SUI MEZZI PUBBLICI DI TRASPORTO

9.5.1 In citta

Per i viaggi su mezzi pubblici urbani ed extraurbanileggi regionali e dispo-
sizioni comunali prevedono agevolazioni in favore degli invalidi che pero
variano da comune a comune (informarsi presso il comune di residenza).
Per le persone con handicap non in grado di servirsi dei mezzi pubblici di
trasporto i Comuni devono assicurare, compatibilmente con le disponi-
bilita di bilancio, modalita di trasporto individuale e, per le zone non co-
perte da servizi di trasporto collettivo, servizi alternativi.

9.5.2 In treno

La Compagnia Trenitalia, all'invalido che gode di indennita di accompa-
gnamento (o di comunicazione) che deve viaggiare in treno con un ac-
compagnatore, rilascia un solo biglietto a tariffa ordinaria valido per sé
e per il proprio accompagnatore. Per ottenere questa agevolazione 'inva-
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lido deve munirsi della “Carta Blu”, tessera nominativa gratuita valida 5
anni rinnovabile.

Per i viaggi sui treni nazionali, se il titolare della Carta Blu & un bambi-
no da o a 15 anni non compiuti, il biglietto viene emesso con lo sconto
del 50%, fermo restando l'applicazione della gratuita o del prezzo ridotto
previsto per I'accompagnatore. La Carta Blu e valida solo sui percorsi na-
zionali e 'accompagnatore deve essere maggiorenne.

Per tutti i minori inoltre Trenitalia prevede che fino ai 4 anni non compiu-
ti i bambini viaggino gratuitamente su tutti i treni nazionali, in tutte le classi
e livelli di servizio senza posto a sedere mentre periragazzitrai4eiis
anni non compiuti prevede la riduzione del 50% per i posti a sedere o del
30% per i servizi cuccetta, VL e vetture Excelsior, salvo quanto diversa-
mente previsto dalle singole offerte.

Per i treni regionali la stessa scontistica del 50% e la differenza del limite
d’eta di 12 anziché 15 anni.

Inoltre Trenitalia offre un servizio di assistenza alle “persone con disabi-
lita” o “persone a mobilita ridotta” (PMR), nella cui accezione rientrano,
tra gli altri, le persone con difficolta di deambulazione (indicata nei ver-
bali di invalidita civile o di Legge n.104/92 delle persone affette da fibro-
si cistica, soprattutto se minori). Questo servizio garantisce l'accessibi-
lita delle stazioni a tutti i cittadini in partenza, transito e arrivo, fornen-
do adeguati servizi di assistenza in stazione e informazioni mirate ed
eliminando progressivamente gli ostacoli fisici, che possono presentar-
si anche nei pazienti di fibrosi cistica in particolari momenti della vita e
dell’espressione della malattia.

La Compagnia Italo prevede che i bambini fino a 4 anni viaggino gratis
se in braccio a un adulto senza posto assegnato. Per i biglietti dei bambi-
ni al di sotto dei 4 anni con posto assegnato e/o bambini dai 4 ai 15 anni e
previsto uno sconto sulle tariffe Base (sconto del 25%) ed Economy (scon-
to del 50%). Non prevede sconti specifici per le persone con disabilita.

9.5.3 In aereo

Le compagnie aeree non prevedono per le persone con disabilita sconti
per l'acquisto di titoli di viaggio.

L'aereo pero resta comunque uno dei mezzi piu veloci e comodi per viag-
giare, pertanto & bene conoscere quelle che sono le regole comuni in tutti
gli aeroporti comunitari dove € prevista 'assistenza dedicata per rispon-
dere alle esigenze specifiche delle persone con disabilita, a mobilita ri-
dotta o anziani (PMR), come disposto dalla UE.

Eimportante, infatti, che i viaggiatori con disabilita sappiano che ci sono
specifici diritti ai quali possono appellarsi, che rappresentano una tutela
al loro viaggiare sicuri e assistiti.

9. Diritto alla patente e alla libera circolazione

Il testo di riferimento per la materia € il Regolamento (CGE) n. 1107/2006
del 5 luglio 2006, in vigore nella sua interezza dal luglio 2008, che ¢ fon-
dato sul principio che nel trasporto aereo, come negli altri aspetti del-
la vita, le persone con disabilita e le persone a mobilita ridotta hanno gli
stessi diritti di tutti gli altri cittadini alla libera circolazione, alla liberta
di scelta e alla non discriminazione.

I problemi o disservizi pit diffusi sono: i negati imbarchi, la regolamen-
tazione dell'imbarco di ausili medici, la richiesta di certificazione medi-
ca non necessaria.

* Negati Imbarchi: per coloro che hanno una condizione di disabilita de-
finita come “stabile” (es. non vedenti o persone su carrozzina), le com-
pagnie aeree non devono richiedere certificazione medica. Allo stesso
tempo, non risulta necessaria la presenza di accompagnatori quando
si tratta di persone disabili autonome, ad eccezione di casi in cui spe-
cifici requisiti di sicurezza la richiedano (in quel caso il passeggero de-
ve esserne comunque sempre informato).

 Dispositivi Medici e di Mobilita: per i passeggeri disabili o con ridotta
mobilita vige il diritto trasportare gratuitamente due dispositivi di mo-
bilita; anche in questo caso & necessario comunicare almeno 48 ore pri-
ma la volonta di imbarcare un ausilio come ad es. una carrozzina elet-
trica. Anche per i viaggiatori che necessitano di ossigeno € necessaria
una comunicazione preventiva: in questo caso sara la linea aerea a de-
cidere se fornire essa stessa l'ossigeno (con eventuali costi aggiuntivi),
o permettere all’'utente di portare il proprio (senza spese aggiuntive).

Suggerimenti per la FC

* TPOC (concentratori portatili di ossigeno) possono sia essere affitta-
ti direttamente dalle aziende produttrici, sia essere noleggiati dalla
compagnia aerea con la quale si intende volare; in quest’ultimo ca-
so e bene verificare se la compagnia aerea possiede un suo elenco
circa i POC ammessi in cabina.

* Pre-Notifica: il viaggiatore deve comunicare tempestivamente (alme-
no 48 ore prima della partenza) le proprie necessita alla compagnia
aerea scelta affinché i fornitori di servizi (aeroporti o vettori) possano
preparare l'assistenza richiesta. Le compagnie aeree di norma richie-
dono un’autorizzazione medica di idoneita al volo, chiedendo la com-
pilazione del nulla osta sanitario, il MEDIF (Medical Information Form)
che, compilato dal medico curante (nel caso della FC il Centro di Cu-
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ra), deve contenere I'indicazione di eventuali bisogni durante il viag-
gio, come ad esempio la necessita di servizi a bordo, trasporto farma-
ci liquidi, concentratori portatili di ossigeno (POC), ecc... Ogni compa-
gnia aerea prevede una tempistica differente per I'invio del Medif, per-
tanto invitiamo a verificare sui loro siti.

Considerando che il paziente deve trasportare sia farmaci che ausili (ap-
parecchi aerosol, pep-mask, ecc...), si ricorda di farsi rilasciare il certifi-
cato medico dal Centro di Cura FC; in esso & bene che sia indicato il pia-
no terapeutico, i farmaci e le relative dosi (che devono corrispondere al
quantitativo trasportato per il periodo di vacanza indicato dai biglietti),
possibilmente il principio attivo del farmaco e non solo il suo nome (il no-
me all’'estero potrebbe essere differente). E bene che la relazione del Cen-
tro di Cura FC sia aggiornata e tradotta nella lingua del paese di destina-
zione, o eventualmente in inglese.

In caso di diabete: tutto il necessario per la cura del vostro diabete va
traspor-tato nel bagaglio a mano, questo per evitare una eventuale perdi-
ta o furto e per evitare sbalzi termici che potrebbero danneggiare 'insu-
lina, le strisce reattive e le altre apparecchiature.

Per evitare discussioni ai controlli di sicurezza o di frontiera, farsi rila-
sciare dal medico diabetologo o dal Centro di Cura FC un “certificato medi-
co”. Questo documento certifichera la necessita di portare con sé I'insu-
lina e il kit per il diabete.

Ricordiamo che in Italia I'Enac - Ente Nazionale per I'Aviazione Civile, e
IEnte preposto a garantire i diritti del passeggero, e la corretta applica-
zione del regolamento comunitario. Per viaggiare informati, consigliamo
quindi sempre di aggiornarsi prima: tra le altre utili informazioni, sul si-
to di Enac e possibile consultare la Carta dei diritti del passeggero e I'ag-
giornata sezione dei Diritti dei passeggeri con disabilita o mobilita ridot-
ta, con importanti indicazioni sui propri diritti, sulle fonti normative e su
indirizzi e link utili.

Per favorire 'inclusione sociale, 'assistenza in questione deve essere for-
nita alle persone interessate senza costi addizionali.

10. Inserimento e frequenza scolastica

Lo studente affetto da FC durante tutto
il suo percorso di studi:

 istruzione primaria (asilo nido, materna,
elementari),

* istruzione secondaria (medie, superiori),
e istruzione superiore (universita, formazione professionale),

grazie al riconoscimento in primis dello status di portatore d’handicap
(Legge n.104/92) e di invalido civile poi (Legge n.118/71), acquisisce diritti
utili volti a garantire principalmente l'istruzione ma anche la socializza-
zione, 'educazione nonché una frequenza scolastica costante.

La fibrosi cistica, essendo una malattia che colpisce prevalentemente
l'apparato digerente e quello respiratorio, non inficia in nessun modo la
sfera cognitiva e le capacita di studio dello studente.

Nei casi in cui la malattia si esprimesse con particolare gravita, questa
puo portare lo studente ad assentarsi per lunghi periodi, sia per ricoveri
in ospedale che per terapie domiciliari, causando 'accumularsi di assen-
ze e, per tale motivo, possibili carenze dal punto di vista didattico.
Anche in stadi non gravi della malattia comunque i ragazzi devono sot-
toporsi quotidianamente ad un programma terapeutico particolarmente
gravoso che li vede impegnati fin dalle prime ore della giornata, per di-
versi momenti della stessa e fino a sera. La somministrazione di tali te-
rapie, pertanto, ricade inevitabilmente anche in orario scolastico richie-
dendo sia al ragazzo che alla scuola un impegno nella gestione e nella
somministrazione di eventuali farmaci.

10.1 LA SOMMINISTRAZIONE DI FARMACI IN ORARIO SCOLASTICO

La somministrazione dei farmaci in orario scolastico viene garantita per
gli alunni affetti da patologie per le quali & necessaria una terapia farma-
cologica. La richiesta deve essere presentata dai genitori dell’alunno, sul-
la base di una certificazione da parte del medico curante (in fibrosi cisti-
ca la certificazione é del Centro di Cura FC), in cui sia specificata la pato-
logia e la posologia del farmaco da assumere.

A livello giuridico il MIUR, in collaborazione con il Ministero della Salu-
te, ha redatto nel 2005 le Linee Guida utili a definire I'assistenza di studen-
ti che necessitano di somministrazione dei farmaci in orario scolastico,
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al fine di tutelarne il diritto allo studio, la salute ed il benessere all'inter-
no della struttura scolastica.

Pur essendo la Fibrosi Cistica una patologia multiorgano, questa colpisce
soprattutto I'apparato digerente (insufficienza pancreatica) ed i polmoni
(insufficienza respiratoria), richiedendo quindi alla scuola alcune atten-
zioni e compiti specifici per tutelare lo studente.

Le complicazioni tipiche della FC sono:

e difficolta a digerire grassi e proteine, carenza di vitamine e sali: un bambino
affetto da FC ha bisogno di una dieta ipercalorica ed aggiunta di sa-
le per lo scarso o nullo assorbimento e accrescimento di peso; a causa
dell'insufficienza pancreatica deve assumere enzimi pancreatici nel
corso dei pasti (la terapia enzimatica viene assunta secondo la precisa
prescrizione del medico ed il dosaggio dipende dal grado della funzio-
nalita pancreatica del singolo paziente); gli enzimi pancreatici devono
essere somministrati al bambino ad ogni pasto, anche per le merende
(tranne che per alcune, ad es. frutta e the) e puo essere effettuato an-
che da personale non sanitario come indicato dal Centro di Cura FC
che segue il bambino. Per i bambini/ragazzi piu grandi, & invece consi-
derata la possibilita dell’auto somministrazione, grazie all’autorizza-
zione della famiglia e del Centro di Cura FC. La mancata o errata as-
sunzione degli enzimi causa al bambino con FC dolori addominali con
necessita di recarsi spesso in bagno mentre non sono pericolosi se as-
sunti erroneamente ed occasionalmente da un bambino non FC.

e progressiva perdita della funzione polmonare: I'insufficienza respiratoria,
per la quale il bambino puo effettuare un ricovero ospedaliero, por-
ta quasi sempre all’antibiotico terapia che, al momento delle dimissio-
ni, richiede la prosecuzione a casa della terapia anche in modalita en-
dovenosa, per la durata di circa 15 giorni. Per tale motivo il bimbo puo
trovarsi nella necessita di recarsi a scuola con dispositivi medici co-
me l'ago cannula sul braccio o un catetere venoso (centrale o perife-
rico) posizionato sul braccio o, in eta piu avanzata, sul torace. Questi
strumenti, necessari alla somministrazione per via venosa, non devo-
no limitare I'accesso del bambino alla scuola ed alle attivita scolasti-
che, con le dovute cautele indicate dal Centro di Cura FC.

10.1.1 Linee Guida sulla somministrazione dei farmaci a scuola

Nel 2005, il Ministro dell'Istruzione, dell'Universita e della Ricerca (MIUR)
d’intesa con quello della Salute ha emanato le Raccomandazioni conte-
nenti le “Linee Guida per la definizione degli interventi finalizzati all’assisten-
za di studenti che necessitano di somministrazione di farmaci in orario scolasti-
co, al fine di tutelarne il diritto allo studio, la salute ed il benessere all’interno del-
la struttura scolastica”.

10. Inserimento e frequenza scolastica

Seppur non impositive, queste “Raccomandazioni” sono molto chiare nel
dare alle istituzioni scolastiche le soluzioni sia organizzative che tecni-
che per poter garantire, a tutti gli studenti, il diritto sia alla prosecuzio-
ne delle terapie senza che questo comporti necessariamente il doversi
assentare da scuola, sia evitare ai genitori di allontanarsi dal lavoro per
somministrare al proprio figlio le necessarie terapie in orario scolastico.
Proprio a tal fine le linee guida forniscono suggerimenti importanti sia
su quali operatori scolastici possono essere individuati per la sommini-
strazione e preparazione delle terapie necessarie, sia su come potersi do-
tare di personale esterno da destinare a questa mansione qualora non vi
sia personale disponibile all'interno della scuola.

Infine, indicano chiaramente le modalita che i genitori e gli stessi opera-
tori scolastici devono seguire per avviare questo tipo di collaborazioni.

Approfondimento

Da qualche anno ¢ al lavoro un Comitato Istituzionale tra i Ministeri
coinvolti che sta lavorando sull’aggiornamento delle Linee Guida or-
mai datate.

LIFC ha collaborato a tale stesura inviando una nota tecnica, predi-
sposta in collaborazione con la SIFC, per far si che la Fibrosi Cistica
sia inserita nel nuovo documento, cosa gia prevista per altre patolo-
gie (asma, epilessia e diabete).

10.1.2 Come attivare la procedura per la somministrazione dei
farmaci in orario scolastico

L'iter previsto dalle raccomandazioni ministeriali prevede:

= avvio dalla richiesta formale (scritta) avanzata dai genitori dell’alun-
no e corredata da apposita certificazione medica con la prescrizione
specifica dei farmaci da assumere (conservazione, modalita e tempi di
somministrazione, posologia);

- il dirigente scolastico, ricevuta la richiesta da parte dei genitori, si at-
tiva affinché la stessa venga soddisfatta per cui:

e individua il luogo idoneo per la conservazione e somministrazione
dei farmaci;

e autorizza, qualora richiesto, i genitori dell’alunno ad accedere ai lo-
cali scolastici durante le ore di lezione per la somministrazione dei
farmaci,

¢ verificala disponibilita del personale docente e ATA a somministra-
re i farmaci all’alunno, qualora non siano i genitori stessi a farlo.
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Il dirigente scolastico, dicono le Raccomandazioni, qualora non vi sia al-
cuna disponibilita da parte del personale alla somministrazione, pud stipula-
re accordi e convenzioni con altri soggetti istituzionali del territorio o, se anche ta-
le soluzione non risulta possibile, con i competenti assessorati per la Salute e per
i Servizi Sociali, al fine di prevedere interventi coordinati, attraverso il ri-
corso ad Enti ed Associazioni di volontariato (Croce Rossa Italiana, Uni-
ta Mobili di Strada ...).

Se nessuna delle soluzioni sopra indicate fosse possibile, il Dirigente Scola-
stico allora ne dovra dare comunicazione alla famiglia e al Sindaco del Co-
mune di residenza dell’alunno per cui é stata avanzata la relativa richiesta.

Le raccomandazioni si concludono (art. 5) prevedendo che, nei casi in cui
siriscontri 'inadeguatezza dei provvedimenti programmabili secondo le
presenti Linee Guida ai casi concreti presentati, ovvero qualora si ravvisi
la sussistenza di una situazione di emergenza, siricorra al Sistema Sani-
tario Nazionale di Pronto Soccorso.

10.21 BES - BISOGNI EDUCATIVI SPECIALI

I Bisogni Educativi Speciali nascono con 'emanazione della Direttiva Mi-
nisteriale del 27 dicembre 2012 “Strumenti di intervento per alunni con Biso-
gni Educativi Speciali e organizzazione territoriale per I'inclusione scolastica” che
specifica come “I'area dello svantaggio scolastico e molto pitt ampia di quella rife-
ribile esplicitamente alla presenza di deficit. In ogni classe ci sono alunni che pre-
sentano una richiesta di speciale attenzione per una varieta di ragioni: svantaggio
sociale e culturale, disturbi specifici di apprendimento e/o disturbi evolutivi speci-
fici, difficolta derivanti dalla non conoscenza della cultura e della lingua italiana
perché appartenenti a culture diverse. Nel variegato panorama delle no-stre scuo-
le la complessita delle classi diviene sempre pitl evidente”.

Il riconoscimento di alunni con difficolta non avviene solo ed esclusiva-
mente con un eventuale certificazione, che sicuramente mantiene la sua
validita e utilita, ma ogni alunno puo manifestare, con continuita o per
determinati periodi, dei Bisogni Educativi Speciali, come ad esempio per
motivi fisici, biologici, fisiologici e/o psicologici e sociali.

Attraverso il modello diagnostico ICF (International Classification of
Functioning) dell’'OMS (Organizzazione mondiale della Sanita), I'alunno
viene considerato nella sua totalita, in una prospettiva bio-psico-socia-
le che analizza I'intero contesto in cui lo studente € inserito. Tale model-
lo consente di individuare i BES dell’alunno, a prescindere da eventuali
diagnosi mediche, anche solo per situazioni di difficolta per cui e richie-
sto un intervento mirato e personalizzato.

10. Inserimento e frequenza scolastica

L’individuazione dei BES rientra come compito esclusivo della didatti-
ca e quindi della scuola che, a fronte di un bisogno accertato, sara la so-
la ed unica a dover attuare interventi in grado di dare risposta alle dif-
ficolta dell’alunno.

A tal proposito, assumono rilevanza i Centri Territoriali di Supporto
(CTS) i quali, istituiti dagli Uffici Scolastici Regionali in accordo con il
MIUR, hanno il compito di mediare tra PTAmministrazione e le scuole, e
tra le scuole stesse in relazione ai BES.

I CTS collaborano con le risorse territoriali con l'obiettivo di garantire
una maggiore inclusione scolastica.

Suggerimenti per la FC

Possiamo sostenere che le difficolta maggiormente rilevate durante l'inseri-

mento scolastico e la frequenza, per le quali viene richiesto un INTERVENTO

INDIVIDUALIZZATO, sono:

e elasticita sugli orari di entrata a causa delle terapie che vengono pra-
ticate fin dalle prime ore del mattino (prima di scuola o la sera tardi);

¢ il Bisogno di dover uscire spesso dall'aula a causa delle difficolta di
digestione e di malassorbimento;

¢ il Bisogno di dover assumere in orario scolastico farmaci o enzimi
ad ogni pasto;

* recupero delle lezioni perse a causa di ricoveri e malattia;

» prevedere possibili deroghe sul monte ore;

* la necessita di stilare il PDP (Piano Didattico Personalizzato).

10.3 IL PIANO DIDATTICO PERSONALIZZATO - PDP

Si tratta del documento che garantisce all’alunno l'opportunita di una di-
dattica il piu possibile funzionale al suo modo di apprendere; un buon
PDP deriva dunque da una buona comunicazione tra specialisti (nella FC
il Centro di Cura), scuola e famiglia.

Le istituzioni scolastiche sono chiamate ad individuare, attraverso un
approccio pedagogico-didattico, le difficolta dell’alunno, i cosiddetti BES
(Bisogni Educativi Speciali) e, ove necessario, a stilare un PDP. La Diretti-
va Ministeriale del 27/12/2012 sui BES e la circolare del MIUR n.8 del 2013
evidenziano la facolta di poter estendere per tutti gli alunni in difficolta
il diritto alla personalizzazione dell’'apprendimento.

L'avvio di un percorso personalizzato deve essere deliberato dal consiglio
di classe (o teams di docenti), che verra successivamente approvato e fir-

III



I12

Carta dei diritti del malato di Fibrosi cistica

mato dal dirigente scolastico, dai docenti e dalla famiglia.
Il consiglio di classe e quindi obbligato a strutturare un PDP in presenza
di richiesta da parte dei genitori e con certificazione di disabilita.

10.4 NUMERO ALUNNI IN CLASSE

Le classi di ogni ordine e grado che accolgono alunni con disabilita, com-
prese le sezioni di scuola dell'infanzia, vanno limitate a non piu di 22 alun-
ni (in particolare in presenza di grave disabilita) a condizione che sia espli-
citata e motivata la necessita di riduzione numerica di ciascuna classe.

E bene ricordare che i recenti Decreti Interministeriali sulle dotazioni or-
ganiche hanno previsto che, per ogni ordine e grado, “i Dirigenti Scolati-
ci cureranno un’equa distribuzione degli alunni disabili tra le varie classi e, in ca-
so di presenza di piu di due unita per classe, questa deve essere costituita con non
piu di 20 alunni”.

La fonte normativa principale da considerare per la costituzione delle
classi e la determinazione degli organici e il DPR 81/09 sul “Razionale ed
efficace utilizzo delle risorse umane nella scuola”, che contiene i para-
metri sulla formazione delle classi.

10.5 ALTERNANZA SCUOLA-LAVORO

L'alternanza scuola-lavoro, obbligatoria per tutti gli studenti dell'ultimo
triennio delle scuole superiori, anche nei licei, € una delle innovazioni
piu significative della legge 107 del 2015 (La Buona Scuola) in linea con
il principio della scuola aperta. Prevede I'obbligo di 400 ore negli istitu-
ti tecnici e professionali e 200 ore nei licei e possono essere svolte anche
durante la sospensione delle attivita didattiche e/o all’estero.

Con essa, viene introdotto in maniera universale un metodo didattico e
di apprendimento sintonizzato con le esigenze del mondo esterno che
chiama in causa anche gli adulti, nel loro ruolo di tutor interni (docenti)
e tutor esterni (referenti della realta ospitante).

L'alternanza favorisce la comunicazione intergenerazionale e pone le ba-
si per uno scambio di esperienze e crescita reciproca; non solo imprese e
aziende, ma anche associazioni sportive e di volontariato, enti cultura-
li, istituzioni e ordini professionali possono diventare partner educativi
della scuola per sviluppare in sinergia esperienze coerenti alle attitudini
e alle passioni di tutti gli studenti.

La L.107/15, nell'indicare le modalita di attivazione dei percorsi di alter-
nanza scuola-lavoro, non fa alcun riferimento specifico agli alunni con
disabilita, ma si attiene a quanto previsto dal D.Igs. n. 77/05 nel quale e
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indicato che i periodi di apprendimento mediante esperienze di lavoro
sono dimensionati, per i soggetti disabili, in modo da promuoverne 'au-
tonomia anche ai fini dell'inserimento nel mondo del lavoro progettan-
do le esperienze in misura coerente con gli specifici bisogni degli alunni.
Seppur siano tante le scuole secondarie che hanno gia siglato accordi con
enti e imprese per lo svolgimento di attivita di alternanza scuola-lavoro,
ancora poche hanno definito specifici protocolli da seguire per garantire
agli alunni disabili certificati ai sensi della L.104/92 o agli alunni ricono-
sciuti BES analoghe opportunita formative ed orientative previste per gli
alunni normodotati o non in situazioni di difficolta.

10.6 SERVIZIO DI ISTRUZIONE IN OSPEDALE

La scuola in ospedale oggi € diffusa in tutti gli ordini e gradi di scuola e
nei principali ospedali e reparti pediatrici del territorio nazionale.

Tale intervento e volto ad assicurare agli alunni ricoverati pari opportu-
nita, mettendoli in condizione, ove possibile, di proseguire lo sviluppo di
capacita e competenze al fine di facilitare il loro reinserimento nei conte-
sti di provenienza e di prevenire eventuali situazioni di dispersione sco-
lastica. Questa ¢ la funzione fondamentale del docente in ospedale che,
oltre a garantire un “ponte” tra la famiglia e 'ospedale, ha anche il deli-
cato compito di promuovere il diritto all'istruzione.

10.7 SERVIZIO DI ISTRUZIONE DOMICILIARE

Si tratta di un ampliamento dell’'offerta formativa Scuola in Ospedale e
riconosce ai minori malati - ove necessario - il diritto-dovere all'istruzio-
ne anche a domicilio. Con la riduzione dei periodi di degenza ospedalie-
ra, oggi, anche nei casi piu gravi si tende a rimandare a casa lo studen-
te, continuando a seguirlo in day-hospital per tutto il periodo della cura.
In questi casi, qualora ci siano gravi patologie certificate, a seguito
dell’approvazione di uno specifico progetto il minore, impossibilitato al-
la frequenza scolastica per un periodo non inferiore a 30 giorni di lezione
anche non continuativi, puo essere seguito direttamente a casa da uno o
piu docenti, anche attraverso progetti che possono avvalersi dell’'uso del-
le nuove tecnologie.

10.7.1 La procedura

In seguito alla richiesta documentata dei genitori, la scuola interessata
elabora un progetto di offerta formativa nei confronti dell’alunno impos-
sibilitato alla frequenza scolastica, con I'indicazione della sua durata, del
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numero dei docenti coinvolti e dichiaratisi disponibili e delle ore di lezio-
ne previste; il progetto viene approvato dal collegio dei docenti e dal con-
siglio d’Istituto e inserito nel POF (Piano dell’Offerta Formativa).

La richiesta, con allegata certificazione sanitaria, e il progetto elaborato
vengono poi inoltrati al competente Ufficio Scolastico Regionale, che pro-
cede alla valutazione della documentazione presentata ai fini dell’appro-
vazione e della successiva assegnazione delle risorse finanziarie.

10.8 AGEVOLAZIONI PER TASSE SCOLASTICHE
ED UNIVERSITARIE

Le tasse scolastiche (Tassa di iscrizione e Tassa di frequentazione) non
sono dovute per gli anni di scuola dell’'obbligo, cioeé fino al terzo anno (in-
cluso) di scuola superiore.

Tale esenzione e valida per tutti gli studenti a prescindere dalla situa-
zione economica o dalla eventuale disabilita, ed & stata ribadita da tut-
te le Circolari emesse annualmente dal Ministero dell’Istruzione, dell’U-
niversita e della Ricerca, e da ultimo dalla Circolare 2 febbraio 2010, n.10.
Per le ultime due classi di scuola superiore, invece, € previsto il pagamen-
to delle tasse scolastiche, e attraverso il Decreto Legislativo n.297/94, Te-
sto Unico delle disposizioni legislative in materia di istruzione, sono ga-
rantiti esoneri di pagamento per gli studenti appartenenti a nuclei fami-
liari in condizione economica disagiata. Pertanto I'unica vera condizio-
ne per usufruire dell’esenzione del pagamento delle tasse scolastiche € la
condizione economica disagiata. Ogni anno il Ministero della Pubblica Istru-
zione, attraverso propria circolare, indica i limiti massimo di reddito, ri-
ferito all’anno precedente d’imposta, con il quale si puo richiedere 'esen-
zione. La condizione economica é calcolata attraverso il reddito comples-
sivo del nucleo familiare.

Attenzione, il comma g dell’art.200 del Testo Unico stabilisce che I'esen-
zione non € accettata nel caso in cui il voto di condotta sia inferiore ad 8
oppure nel caso di provvedimento disciplinare di sospensione dello stu-
dente superiore a cinque giorni o in casi di punizioni disciplinari mag-
giormente gravi. Inoltre, I'esenzione & nulla nei casi di alunni ripetenti,
tranne in casi di comprovata infermita.

10.8.1 Universita Pubbliche e Private

Il Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri dell’aprile 2001 stabi-
lisce I'esonero del pagamento delle tasse e dei contributi universitari agli
studenti in situazione di handicap.

L'articolo 8 prevede per gli studenti con invalidita riconosciuta pari o su-
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periore al 66% il diritto all'esenzione dal pagamento di tasse e contributi,
senza porre alcuna condizione economica disagiata.

E consentito agli atenei universitari di prevedere la concessione di eso-
neri totali o parziali dalla tassa d’iscrizione e dai contributi anche per
studenti in situazione di handicap con invalidita inferiore al 66%. Inol-
tre, gli atenei sono liberi di poter predisporre ulteriori tipologie di esone-
ri, come ad esempio l'esonero da test di ammissione a corsi di laurea a
numero chiuso, o il prolungamento dei tempi di scadenza per l'iscrizio-
ne ai corsi di laurea.

Le universita private, o private convenzionate, prevedono nel regolamen-
to dell’Ateneo eventuali agevolazioni o riduzione delle tasse per gli stu-
denti diversamente abili.

10.8.2 Universita Telematiche (private)

In Italia sono riconosciute dal MIUR n.11 Universita Telematiche. Alcune
di queste, pur non avendo alcun obbligo di legge verso esoneri di paga-
mento per tasse e contributi per studenti in situazioni di handicap e in-
validita come avviene per le universita pubbliche, concedono agevolazio-
ni economiche totali o parziali.

UTIU

| | UNIVERSITA TELEMATICA
INTERNAZIONALE UNINETTUNO

Convenzione

Nel 2016 ¢ stata firmata tra LIFC e Uninettuno - Universita telemati-
ca internazionale, la convenzione rivolta a tutte le persone affette da
Fibrosi Cistica ed iscritte alla LIFC.

Luniversita, che presenta un’ampia offerta formativa su corsi di lau-
rea triennali e magistrali, gia riconosce agli studenti con handicap
(Legge n.104/92 - art. 3, comma 1) e con invalidita pari o superiore al
66% (come previsto dal Decreto legislativo n.68/2012), il diritto all’e-
sonero totale dalle tasse universitarie, mentre dovra essere versa-

ta per I'anno accademico in corso solo la somma di 25,00 euro qua-
le rimborso spese.

Grazie alla convenzione, e offerta la possibilita di frequentare i Ma-
ster presentinell’offerta formativa dell'universita con uno sconto del
25% sulla tassa annuale.

L'intento € quello di agevolare i ragazzi affetti dalla malattia ad ac-
quisire maggiori competenze al fine di incentivarli alla ricerca di una
specializzazione, ampliando le prospettive di diretto inserimento nel
mondo del lavoro.
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10.9 CORSO BASE PER DIRIGENTI ED INSEGNANTI
“TUTTI IN CLASSE: OGGI PARLIAMO DI FIBROSI CISTICA”

Sul sito LIFC www.fibrosicistica.it, nell’area dedicata alla scuola (Scuola e
Fibrosi Cistica), & possibile accedere al video-corso rivolto a formare il per-
sonale delle scuole (dirigenti, insegnanti, addetti) sulla Fibrosi Cistica.
L'intento delle video lezioni e quello di aiutare il personale scolastico a
comprendere ed affrontare al meglio la situazione vissuta dallo studente
affetto dalla malattia, nonché a sostenere ed affiancare la sua famiglia,
senza sottovalutare I'importanza dell'istruzione né degli apprendimenti.
A tal fine, lezione dopo lezione, vengono analizzate diverse tematiche: la
malattia in se stessa e il suo impatto psicologico e sociale nella fase del-
lo sviluppo, 'inserimento e la frequenza scolastica, le indicazioni opera-
tive in grado di migliorare 'ambiente scolastico, le cure intese sia come
tempi da dedicare che per la somministrazione di farmaci/enzimi pan-
creatici in orario scolastico.

Le lezioni sono tenute da esperti selezionati dalla Lega Italiana Fibrosi Ci-
stica in collaborazione con la Societa Italiana Fibrosi Cistica (SIFC).

Le video lezioni sono visionabili anche sul sito istituzionale del MIUR
http://bes.indire.it/ nella sessione Formazione.

10. Inserimento e frequenza scolastica

10.10 IL PROTOCOLLO D’INTESA MIUR - LIFC

LIFC ed il MIUR - Ministero dell'Istruzione, dell’'Universita e della Ricerca
hanno stipulato un Protocollo di Intesa (firmato nel 2008 e rinnovato nel
2013) con il quale siimpegnano, ognuno per le proprie competenze, a col-
laborare al fine di formare e sensibilizzare le istituzioni scolastiche tutte
e gli studenti sulla FC, favorendo la presa in carico degli studenti affetti
da FC e promuovendo progetti di conoscenza della patologia.

Inoltre, con esso viene istituito il Gruppo di Lavoro Nazionale Paritetico com-
posto da due membri del MIUR e due di LIFC al fine di curare, al meglio,
l'applicazione del protocollo individuando le modalita idonee per la piu
ampia diffusione delle iniziative che verranno realizzate e per la realiz-
zazione di azioni di monitoraggio degli interventi attivati.

£ 0000

MINISTERQ DELLISTRUZIONE, DELLUUNIVERSITA E DELLA RICERCA
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11. Lavoro e diritto
al collocamento obbligatorio

11.1 LA CAPACITA LAVORATIVA

La capacita lavorativa si distingue in generica e specifica: la prima ¢ la
generale attitudine del soggetto a svolgere una qualunque attivita lavo-
rativa, la seconda consiste nell’idoneita psico-fisica di un soggetto a svol-
gere una determinata attivita lavorativa e trarne reddito fino al momen-
to dell'insorgere della problematica.

Lariduzione o perdita della capacita lavorativa é definita dalla giurispru-
denza come “la sopravvenuta inidoneita del soggetto danneggiato allo svolgi-
mento delle attivita lavorative che, in base alle condizioni fisiche, alla prepara-
zione professionale e culturale, sarebbe stato in grado di svolgere” (Cass. Civ., 9
marzo 2001, n.3519).

Il danno alla capacita lavorativa generica (sia temporanea che perma-
nente) e strettamente correlato all'invalidita subita poiché e tale da com-
promettere genericamente le sue capacita lavorative. Il danno alla capa-
cita lavorativa specifica invece incide sulla sfera patrimoniale della vitti-
ma compromettendo la sua capacita di produrre reddito.

La capacita lavorativa generica e oggetto di verifica da parte della Com-
missione Medica dell’ASL (per I'accertamento dell'invalidita civile), men-
tre quella specifica e di competenza della Commissione Medica del pro-
prio Ente previdenziale.

Il grado di invalidita e riferito all'incidenza che ha la menomazione sulla
capacita lavorativa dell'invalido.

La misura della menomazione, espressa in forma percentuale, € indicata
nell’apposita tabella predisposta dal Ministero della Sanita.

11.2 IL. COLLOCAMENTO OBBLIGATORIO DEI DISABILI

Il collocamento lavorativo dei cittadini disabili e regolamentato dalla Leg-
ge 68/1999 (precedente normativa - L.482/68 sul collocamento obbligatorio).

La Legge 68/99 ha come finalita la promozione dell'inserimento al lavoro
e della integrazione lavorativa delle persone disabili nel mondo del lavo-
ro attraverso servizi di sostegno e di collocamento mirato. In particolare,
& importante evidenziare come la norma indichi gli obblighi delle azien-
de ad assumere, in base al numero dei dipendenti gia assunti, persone di-
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sabili iscritte nelle liste del collocamento mirato.

In tal senso la legge prevedeva, prima delle modifiche introdotte dal Job
Act (vedi par. 11.3):

e datore di lavoro 15-35 dipendenti = 1 lavoratore
» datore di lavoro 35-50 dipendenti = 2 lavoratori
e datore dilavoro >50 = dipendenti = 7% lavoratori.

E opportuno quindi che, al momento di presentare la domanda di inva-
lidita civile, il cittadino in eta lavorativa che vuole essere iscritto anche
nelle liste speciali per il collocamento lavorativo, faccia richiesta di esse-
re sottoposto all’accertamento della condizione di disabilita ai sensi del-
la legge 68/1999.

11.3 LE NOVITA INTRODOTTE DAL JOB ACT

Assunzioni: le aziende hanno l'obbligo di assumere 1 lavoratore di-
sabile gia dai 15 dipendenti senza dover aspettare la nuova assun-
zione;

Assunzioni: il datore di lavoro ha I'obbligo di calcolare nella quota di
riserva i lavoratori gia disabili prima della costituzione del rapporto
di lavoro, anche se non assunti tramite il collocamento obbligatorio,
nel caso in cui abbiano una riduzione della capacita lavorativa pari
o superiore al 60% e non piu soltanto “superiore al 60%”;

Chiamata Nominativa: i datori di lavoro privati possono assumere
lavoratori con disabilita attraverso chiamata nominativa ma non di
effettuare I’assunzione diretta , che deve avvenire sempre attraver-
so le liste di collocamento;

Sanzioni: il datore di lavoro riceve la sanzione amministrativa di
153,20 Euro (prima era di 62,77 euro) per ogni giorno e per ogni lavo-
ratore non a norma, da applicare ai datori di lavoro che non ottem-
perano entro i termini di legge (60 gg), per cause a loro imputabili,
all’obbligo di assunzione di personale disabile;

Bonus: introduzione di BONUS ASSUNZIONI DISABILI consistenti in
sgravi contributivi sull'imponibile previdenziale del lavoratore con
disabilita. L'entita delle agevolazioni varia a seconda del tipo di con-
tratto e della capacita lavorativa.

119




120

Carta dei diritti del malato di Fibrosi cistica

11.4 VERIFICA DELLE CAPACITA LAVORATIVE RESIDUE

Lo scopo primario della valutazione delle abilita residue ¢ fondamental-
mente quello di definire progetti personalizzati di riqualificazione pro-
fessionale degli invalidi ed ottenere un collocamento mirato degli stessi o
l'affidamento di mansioni non dannose né pregiudizievoli per la persona
invalida. In ambito sanitario, a seguito della nuova impostazione dell’ap-
proccio alla disabilita, la valutazione del paziente affetto da menomazio-
ni & oggi vista quindi non piu unicamente come semplice rilevazione dei
deficit presenti, bensi come quantificazione delle abilita residue; tale con-
cetto, gia espresso nell’ art. 3 della Legge 104/92, & stato ribadito dalla Leg-
ge 68/99 e piu recentemente nel Decreto Presidenziale del 13/1/2000. In
quest’ultimo “Atto di indirizzo e coordinamento in materia di collocamento ob-
bligatorio dei disabili, a norma dell’art. 1, comma 4, della legge 12 marzo 1999,
n. 68” si individuano le modalita secondo le quali le commissioni di cui
all’art. 4, della legge 104/92, formuleranno una diagnosi funzionale della
persona disabile; tale diagnosi avra come obiettivo I'individuazione della
capacita globale per il collocamento lavorativo del disabile. La Legge 68/99
elimina la dichiarazione di incollocabilita prevista per le persone con in-
validita civile; ora, infatti, le persone cui e stata riconosciuta un’invalidita
totale con percentuale di invalidita pari al 100% (e/o al 100% pit accompa-
gnamento), hanno diritto:

e alla valutazione delle capacita lavorative residue;

e ad accedere al lavoro e/o a percorsi di inserimento mirato, qualora tale
valutazione risulti positiva.

11.5 A CHI SPETTA

I soggetti che possono usufruire delle agevolazioni previste dalla legge sono:

e persone in eta lavorativa dai 15 ai 65 anni di eta per gli uomini e 6o an-
ni per le donne, affette da minorazioni fisiche, psichiche o sensoriali e
ai portatori di handicap intellettivo, che non lavorano e che desiderano
collocarsi al lavoro come invalidi, e che presentino almeno il 46% di in-
validita;

e persone non vedenti o sordomute;

e persone invalide civili, di guerra e per servizio.

Non sono da ritenersi compresi tra gli aventi titolo al collocamento mira-
to al lavoro:

° 1isoggetti con grado di invalidita civile inferiore al 46%;

° 1soggetti con un grado di invalidita del 100% e con potenzialita lavo-
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rativa “abolita” e/o “quasi abolita” e/o conservata solo per attivita non
redditizie.

Solo il cittadino in eta lavorativa che vuole iscriversi alle liste speciali per
essere avviato al lavoro come categoria protetta, deve fare richiesta di es-
sere sottoposto all’accertamento della condizione di disabilita ai sensi
della Legge n.68/1999.

In tutti gli altri casi, come ad esempio la richiesta di beneficio economi-
co, tale accertamento e del tutto inutile. Lattuale normativa (Legge n.247,
art. 1 comma 35 e 36 del 24/12/2007), non prevede piu, per soggetti non in-
teressati al collocamento al lavoro ed aventi diritto all’assegno di invali-
dita, I'obbligo di iscrizione alle liste del collocamento per poter richiede-
re I’erogazione del beneficio. Sara sufficiente una dichiarazione all'INPS,
Ente erogatore, nella quale I'invalido autocertifica di non svolgere attivi-
ta lavorativa.

11.6 COLLOCAMENTO MIRATO

Per collocamento mirato dei disabili si intende quella serie di strumenti
tecnici e di supporto che permettono di valutare adeguatamente le perso-
ne con disabilita nelle loro capacita lavorative e di inserirle nel posto adat-
to, attraverso analisi di posti di lavoro, forme di sostegno, azioni positive
e soluzioni dei problemi connessi con gli ambienti, gli strumenti e le rela-
zioni interpersonali sui luoghi quotidiani di lavoro e di relazione.

A tale scopo la Commissione Medica di accertamento dell'invalidita, in
raccordo con il Comitato Tecnico Provinciale, formula una relazione per
ogni soggetto indicando una linea progettuale per 'integrazione e le tipo-
logie di collocamento mirato, le eventuali forme di sostegno e gli strumen-
ti tecnici, onde inserire o mantenere al lavoro la persona disabile.

Le forme tipo di inserimento consistono in:

» collocamento mirato senza interventi di supporto;

e collocamento mirato con il supporto di un servizio di mediazione;

» collocamento mirato con il supporto di un servizio di mediazione e con
I'utilizzo di strumenti tecnici;

» percorso formativo propedeutico al collocamento mirato (per i disabili
piu gravi, eventualmente anche attraverso I'inserimento in cooperative).

1l datore di lavoro: nell’ottica di flessibilita del mercato del lavoro e di age-
volazione all'inserimento dei soggetti disabili il datore di lavoro puo sti-
pulare convenzioni con gli uffici competenti e/o con le cooperative socia-
li, anche con modalita di distacco presso la cooperativa stessa. Le predet-
te convenzioni possono assumere particolare importanza in quanto gli uf-
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fici competenti potranno concedere ai datori di lavoro contributi e sgravi
fiscali piuttosto rilevanti all’'aumentare della percentuale di disabilita del
soggetto e rimborsi economici al lavoratore disabile.

11.7 COSA FARE

La disabilita deve essere accertata da una Commissione Medica istituita
presso la ASL ed i criteri di accertamento delle condizioni di disabilita per
I'inserimento lavorativo e quelli per I'effettuazione delle visite di control-
lo della permanenza dello stato di invalidita si basano sulle indicazioni
relative al profilo socio-lavorativo del disabile e sulla diagnosi funzionale.
La Commissione Medica di Accertamento, integrata da un operatore so-
ciale e da un esperto dei casi da esaminare, formula una relazione con-
clusiva, nella quale possono essere predisposti suggerimenti per eventua-
li forme di sostegno e strumenti tecnici necessari per l'inserimento o il
mantenimento al lavoro del disabile, che viene inviata al disabile e alla
commissione provinciale per le politiche del lavoro.

L'invalido che abbia ottenuto detto riconoscimento, che e disoccupato e
che aspira ad una occupazione conforme alle proprie capacita lavorative
si iscrive in un elenco tenuto dalla commissione provinciale per le politi-
che del lavoro.

Tale commissione annota in una scheda intestata a ciascun invalido le ca-
pacita lavorative, le abilita, le competenze e le inclinazioni, nonché la na-
tura e il grado della minorazione e analizza le caratteristiche dei posti da
assegnare, favorendo l'incontro tra la domanda e l'offerta di lavoro.
Anche le disabilita gia accertate in base alla precedente normativa
(L.482/68) devono, ai fini dell'inserimento lavorativo, essere certificate dal-
la Commissione prevista dalla Legge n.68/99, su richiesta dell'interessato
da presentare alla segreteria della commissione tecnica di accertamen-
to, tramite modulo predisposto dagli uffici della ASL e disponibile anche
presso i Centri per I'Impiego.

11.8 LA GRADUATORIA

L’articolo 8 della Legge n.68/99 istituisce 'elenco provinciale delle persone
disabili. Le persone di cui al comma 1 dell’art. 1 della predetta legge, che
non siano in una delle condizioni per le quali & prevista la cancellazione
dall’elenco, possono chiedere di essere iscritte all’elenco provinciale me-
diante presentazione dell’interessato presso il Centro per I'impiego com-
petente per domicilio e conseguente presentazione di apposita domanda,
corredata dalla documentazione attestante la condizione prevista.

11. Lavoro e diritto al collocamento obbligatorio

Pur essendo ad oggi orientamento comune di aziende private ed Enti pub-
blici I'utilizzo dello strumento della Convenzione, che consente loro di in-
dividuare i lavoratori in modo piu mirato e congruo alle esigenze organiz-
zative e produttive, le graduatorie rimangono comunque un’importante
modalita prevista dalla norma e regolamentata da criteri stabiliti dal Mi-
nistero e dalle Regioni di appartenenza.

Esistono sia due graduatorie per tipologia di avviamento

e graduatoria per 'accesso al pubblico impiego;

e graduatoria per avviamenti numerici nelle aziende private;
* che due graduatorie per tipologia di iscritti;

e graduatoria delle persone disabili iscritte;

» graduatoria degli orfani, profughi ed equiparati iscritti.

I criteri sui quali le graduatorie sono formulate sono:
e dichiarazione ISEE del nucleo familiare;

e percentuale d’invalidita;

e tipologia d’'invalidita;

e carichi familiari;

e eta anagrafica.

Inoltre, solo per la graduatoria per il pubblico impiego incide il grado d’in-
validita.

La Legge n.68/99 prevede per tutti i disabili disoccupati un unico elen-
co, con unica graduatoria e unica percentuale (7% dei lavoratori occupa-
ti dall’azienda se essi sono piu di 50 unita, mentre per le aziende minori e
previsto I'obbligo di assumere un invalido se i lavoratori occupati sono al-
meno 15 e non piu di 35, e due invalidi se i lavoratori occupati sono alme-
no 35 e non piu di 50).

Per le persone disabili & indicata in forma sintetica anche la tipologia di
inserimento lavorativo risultante dal profilo lavorativo eventualmente de-
finito dalla commissione competente.

L'elenco e la graduatoria sono pubblici e vengono formati applicando i cri-
teri indicati nell’atto di indirizzo e coordinamento emanato dal Presiden-
te del Consiglio dei Ministri con Decreto 13 gennaio 2000, pubblicato nella
Gazzetta Ufficiale n.43 del 22 febbraio 2000.

11.9 CONTROLLO DELLA PERMANENZA DELLO STATO
INVALIDANTE

Possono inoltre essere effettuate visite di controllo periodiche, per verifi-
care la permanenza dello stato invalidante e la misura delle capacita ac-
certate, oppure, in caso di aggravamento delle condizioni di salute o di va-
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riazioni delle mansioni, su specifica richiesta del disabile o dell’azienda o
dell’ente presso il quale il disabile & stato inserito.

11.10 COMITATO TECNICO

Per il conseguimento di detta finalita e per assicurare 'applicazione di cri-
teri omogenei di valutazione, dare concretezza al principio del colloca-
mento mirato e consentire la formazione della graduatoria unica, la leg-
ge prevede la costituzione in ambito provinciale di un Comitato tecnico,
composto da funzionari ed esperti del settore sociale e medico-legale e
degli organismi individuati dalla Regione con particolare riferimento al-
la materia dell'inabilita.

Rientrano nei compiti del Comitato tecnico la valutazione delle residue
capacita lavorative, la definizione degli strumenti e delle prestazioni atti
all'inserimento lavorativo e la predisposizione dei controlli periodici sul-
la permanenza delle condizioni di disabilita. Il Comitato tecnico avvisa la
Commissione medica sul percorso di inserimento al lavoro della persona
disabile, anche ai fini delle eventuali visite sanitarie di controllo.

11.11 DIRITTO ALLA FORMAZIONE PROFESSIONALE

II principio del collocamento mirato richiede la necessita della formazio-
ne professionale degli invalidi, compito affidato alle Regioni in base alla
legge 21 di-cembre 1978, n.845, e successive modificazioni.

I percorsi formativi individualizzati per disabili sono interventi, annua-
li o biennali, il cui obiettivo formativo € la professionalizzazione dell’allie-
vo che si realizza attraverso l'acquisizione della qualifica anche parziale,
la certificazione delle competenze e I'attivazione di misure di accompa-
gnamento all'inserimento lavorativo. Il fine principale & quello di garan-
tire pari opportunita per le persone disabili per la piena integrazione nel-
la societa, in linea con il Piano d’Azione Europeo 2004/2012. La metodolo-
gia di base e la formazione individualizzata articolata in moduli di forma-
zione in aula, rafforzata dai tirocini formativi. Ad occuparsene territorial-
mente sono i centri per I'impiego dove € possibile presentare la domanda.

- A chi sono rivolti: a tutti i disabili che hanno assolto 'obbligo di istru-
zione con un’eta non superiore a 29 anni (in caso di disponibilita di po-
sti e possibile inserire oltre tale limite).

- Cosa fare: il genitore (o chi ne fa le veci) dello studente minorenne o
lo studente/disoccupato maggiorenne, pud presentare la domanda d’i-
scrizione presso la sede del Centro di Formazione Professionale che at-
tivera il corso scelto.
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11.12 CORSI FORMATIVI

In base a tale legge gli invalidi sono ammessi a frequentare corsi formati-
vi organizzati da enti pubblici e privati, tenendo conto dell’orientamento
emerso dai piani educativi realizzati durante l'iter scolastico.

11.13 RIQUALIFICAZIONE PROFESSIONALE

La Legge n.68/99 stabilisce che qualora ai fini del collocamento mirato si ren-
da necessaria un’adeguata riqualificazione professionale, le Regioni possono
autorizzare, con oneri a proprio carico, lo svolgimento della relativa attivita
presso la stessa azienda che effettua 'assunzione, oppure affidarne lo svolgi-
mento, mediante convenzioni, ad organismi di promozione sociale.

11.14 AVVIAMENTO AL LAVORO

I datori di lavoro assumono i disabili aventi diritto al collocamento obbli-
gatorio facendone richiesta di avviamento ai competenti uffici del lavoro,
oppure attraverso la stipula di convenzioni.

- Presso aziende private.
Le richieste di avviamento presso aziende private sono in parte nomina-
tive e in parte numeriche, a seconda del numero dei lavoratori privati. I
disabili psichici sono avviati al lavoro sempre con richiesta nominativa.

- Presso enti pubblici.
I datori di lavoro pubblici, invece, effettuano le assunzioni sempre con
richiesta numerica. Per il personale delle qualifiche 6°, 7° e 8° le assun-
zioni vengono effettuate mediante pubblico concorso, nell’ambito del
quale i disabili che riportano l'idoneita hanno diritto alla riserva di po-
sti nei limiti della complessiva quota d’obbligo e fino al 50% dei posti
messi a concorso.

11.15 DIRITTO ALLA MAGGIORAZIONE DEL SERVIZIO
PENSIONABILE

Connesso al diritto al collocamento al lavoro ¢ il diritto ad una maggio-
razione, ai fini pensionistici, del servizio prestato. Un beneficio da tempo
proposto dall’Associazione nazionale mutilati e invalidi civili in conside-
razione delle condizioni stressanti in cui gli invalidi, a differenza dei nor-
modotati, svolgono l'attivita lavorativa.
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e A chi spetta: il beneficio & concesso, in forma di contribuzione figurati-
va, agli invalidi civili aventi un grado di invalidita superiore al 74%, per i
servizi prestati presso pubbliche amministrazioni, aziende private o co-
operative-lavoro.

e A quali condizioni: la norma che prevede il beneficio - articolo 8o Leg-
ge 23 dicembre 2000 n.388, ha avuto effetto dal 1° gennaio 2002; quindi
non e applicabile agli invalidi collocati in pensione prima di detta data.

e Misura: la maggiorazione e concessa in ragione di due mesi per ogni
anno di servizio effettivamente prestato, fino a un massimo di cin-
que anni. Si calcola sui servizi, anche se anteriori al 1° gennaio 2002, re-
si in concomitanza col possesso del suddetto requisito sanitario (grado
di invalidita superiore al 74%).

e Cosa fare: la maggiorazione e attribuita all’atto della liquidazione della
pensione. In quel momento l'interessato dovra presentare apposita do-
manda, allegando la certificazione (verbale della competente commis-
sione sanitaria) attestante il riconoscimento di detto grado di invalidita.

e Considerazioni: le indicate condizioni ne restringono molto la conces-
sione. L'Associazione nazionale mutilati e invalidi civili aveva proposto
condizioni meno restrittive, anche al fine di incentivare ’anticipata vo-
lontaria cessazione dell’attivita lavorativa e consentire il turn-over con
altri invalidi in attesa di occupazione.

11.16 DIRITTI DEI DISABILI ASSUNTI

Diritto al trattamento giuridico ed economico: i disabili assunti col siste-
ma del collocamento obbligatorio hanno diritto al trattamento giuridico
ed economico previsto dalle leggi e dai contratti collettivi di lavoro.

11.17 LAVORO COMPATIBILE

Un obbligo del datore di lavoro e quello di assegnare i compiti lavorativi
tenendo conto delle capacita e delle condizioni dei lavoratori in rapporto
alla loro salute e sicurezza (D. Lgs.626/1994, Art 4, punto 5 lettera c).

11. Lavoro e diritto al collocamento obbligatorio

IMPORTANTE

Mansioni lavorative adeguate e sede di lavoro piu adatta

Le condizioni dell’ambiente di lavoro sono importanti per tutti, perché
possono influire negativamente sullo stato di salute. In particolare vie-
ne data dai Centri di Cura FC I'indicazione ai lavoratori con FC di non
esporsi a:

e microclima sfavorevole, sbalzi di temperatura, esposizioni ad ec-
cessive variazioni termiche;

sostanze irritanti o sensibilizzanti I’apparato respiratorio, esposi-
zioni a polveri, gas e sostanze volatili nocive;

permanenza in spazi molto stretti o sovraffollati, sovra riscaldati o
troppo secchi;

lavoro su turni, servizio notturno;
sforzi fisici prolungati, movimentazione di carichi;
tutte condizioni che possono peggiorare sensibilmente le condizio-
ni cliniche.
e di solito viene consigliato:
e un lavoro che consenta prestazioni sedentarie
e un lavoro che richieda attivita fisica lieve o moderata
o il part-time.

La Legge n.68/99 per i lavoratori disabili assunti tramite il collocamen-
to obbligatorio prevede quanto sopra anche per le aziende che non han-
no un medico competente aziendale. Nella commissione vi ¢ un medico
del lavoro che di fatto emette un giudizio e indica le mansioni compatibi-
li con lo stato di salute.

Il lavoratore puo richiedere al datore di lavoro, per tramite del medico
competente aziendale (art 17 punto 1 lettera i) previa visita medica e giu-
dizio di idoneita dello stesso, di essere adibito a mansioni compatibili con
il proprio stato di salute.

E comunque importante verificare quanto previsto dal proprio contratto e
dal CCNL di riferimento.

Alcuni contratti collettivi prevedono che, superato il periodo di conserva-
zione del posto, il dipendente (riconosciuto idoneo al lavoro ma non allo
svolgimento delle mansioni corrispondenti al proprio profilo professiona-
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le) possa essere utilizzato in mansioni equivalenti nell’ambito della stes-
sa categoria. Qualora cid non fosse possibile il lavoratore, con il suo con-
senso, potra essere adibito anche a mansioni proprie di profilo professio-
nale corrispondente a categoria inferiore.

11.18 CESSAZIONE DEL RAPPORTO DI LAVORO

La cessazione del rapporto di lavoro della persona appartenente alle ca-
tegorie protette deve essere comunicata entro 10 giorni agli uffici compe-
tenti della provincia di riferimento.

11.19 DIVIETO DI LICENZIAMENTO

II licenziamento dell’invalido assunto in base alla normativa sul colloca-
mento obbligatorio segue la generale disciplina normativa e contrattuale
solo quando & motivato dalle comuni ipotesi di giusta causa e giustifica-
to motivo, mentre quando € determinato dall’aggravamento dell’'infermi-
ta che ha dato luogo al collocamento obbligatorio, e legittimo solo in pre-
senza delle condizioni previste dall’art. 10, Legge n.482/1968, ossia la per-
dita totale della capacita lavorativa o la situazione di pericolo per la salute
e l'incolumita degli altri lavoratori o per la sicurezza degli impianti, accer-
tati dall’apposita commissione medica; nel caso in cui all’invalido risul-
ti una capacita lavorativa; inoltre, sussiste in capo al datore di lavoro ’ob-
bligo di adibirlo a mansioni equivalenti o anche inferiori compatibili con
il nuovo stato dell'infermita, se la struttura organizzativa dell’azienda e la
situazione dell’organico aziendale lo consentono.

11.20 DIRITTO ALLA SCELTA DELLA SEDE DI LAVORO

11.20.1 Diritto al trasferimento

Il comma 5 dell’articolo 33 della Legge n.104/1992 prevede che “il lavorato-
re dipendente (coniuge, parente, affine) che assiste persona con handicap in situa-
zione di gravita ha diritto a scegliere, ove possibile, la sede di lavoro piu vicina al
domicilio della persona da assistere e non puo essere trasferito senza il suo con-
senso ad altra sede”.

Il comma 6 della stessa Legge prevede che “il lavoratore disabile ha diritto a
scegliere, ove possibile, la sede di lavoro piu vicina al proprio domicilio e non puo
essere trasferito in altra sede, senza il suo consenso”.

Questa disposizione, proprio a causa di quel “ove possibile”, si configu-

11. Lavoro e diritto al collocamento obbligatorio

ra come un interesse legittimo, ma non come un diritto soggettivo in-
sindacabile.

Di fatto, quindi, 'azienda puo produrre rifiuto motivandolo con ragioni
di organizzazione del lavoro. Le condizioni per accedere a questo benefi-
cio sono comunque legate, per i familiari, all’assistenza continuativa ed
esclusiva del congiunto con disabilita grave. Anche per questo beneficio,
come per i permessi, non e richiesta la convivenza.

Una disposizione particolare (articolo 21) riguarda le persone riconosciu-
te in uno stato di handicap “con un grado di invalidita superiore ai due terzi” o
invalide per servizio di prima, seconda o terza categoria (Tabella A della Legge 10
ago-sto 1950, n.648): nel caso vengano assunti presso gli enti pubblici co-
me vincitori di concorso o ad altro titolo, hanno diritto di scelta priorita-
ria tra le sedi disponibili.

11.20.2 1l rifiuto al trasferimento

I commi 5 e 6 dell’articolo 33 della Legge n.104/1992 prevedono che il ge-
nitore o il familiare lavoratore di persona con handicap grave e il lavorato-
re disabile stesso non possono essere trasferiti ad altra sede senza il loro
consenso. Diversamente da quanto previsto per la scelta della sede, il ri-
fiuto al trasferimento si configura come un vero e proprio diritto soggetti-
vo. Si tratta infatti di una disposizione che rafforza ed estende quanto gia
previsto dal Codice Civile.

11.20.3 Diritto di scelta in caso di prima assegnazione

Non si richiede invece detta condizione di gravita, ma solo il riconosci-
mento del grado di invalidita superiore ai 2/3 per 'invalido assunto pres-
so un ente pubblico come vincitore di concorso o ad altro titolo. In tal ca-
so, I'invalido ha diritto di scelta prioritaria tra le sedi disponibili e ha dirit-
to di precedenza nei trasferimenti a domanda.

11.21 AZIONI PER CONCILIARE TEMPI DI VITA - TEMPI DI LAVORO

I decreti attuativi emanati nel 2015 hanno portato a termine il progetto di
riforma del mercato del lavoro (cd. Jobs Act) che mira, tra I’altro, a garanti-
re ai lavoratori politiche attive, maggiori tutele, flessibilita, tutela del lavo-
ro e semplificazione. Dal sostegno alle famiglie, all’attenzione alla donna
lavoratrice e madre, alle nuove tutele sul lavoro per madri e padri, a mag-
giore attenzione alle esigenze personali e familiari del lavoratore conci-
liando anche gli interessi delle aziende e la loro necessaria esigenza di
produttivita, per finire con l'attivazione di bonus di varia natura (bonus
bebe, bonus asili nido, ecc...).
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11.22 IL PORTALE DEL LAVORO DEDICATO ALLA FIBROSI CISTICA

www.trovoilmiolavoro.it & il Portale del lavoro dedicato a chi e colpito dal-
la Fibrosi Cistica.

Nasce da un’attenta analisi effettuata da LIFC per rispondere all’esigen-
za ormai attualissima di inserimento lavorativo delle persone colpite dal-
la patologia.

Pensato inizialmente come studio pilota per la Fibrosi Cistica, e stato este-
so a tutte le persone con malattie rare.

11 Portale, strumento di orientamento ed incontro tra domanda ed offerta
lavorativa, vuole essere un riferimento per le imprese come supporto per
I'individuazione e 'inserimento di lavoratori qualificati. L'obiettivo e quel-
lo di rendere pitu semplice ed efficace 'incontro tra i candidati e le Azien-
de, come gia previsto dalla Legge n.68/99 con il collocamento mirato.

Il giovane candidato trovera nelle pagine del sito un percorso guidato che
gli consentira di fare un’autovalutazione e costruire un proprio profilo
professionale nonché un bilancio personale, valorizzando tutti gli aspet-
ti della propria vita (personale, interessi, ulteriore formazione e peculia-
rita personali).

L'azienda invece avra la possibilita di visionare i curricula dei candidati, co-
noscerli nel dettaglio e poter chiamare, se individuata, la persona pit ido-
nea all'impiego disponibile, nonché alla natura dell’azienda stessa. L'a-
zienda, inoltre, pubblichera sul sito annunci di lavoro ai quali i candidati
potranno, se interessati, partecipare.

Ulteriori obiettivi del Portale Lavoro sono favorire l'inclusione sociale e
I'integrazione attraverso il lavoro, agevolare il collegamento tra le Associa-
zioni dei pazienti e le aziende, garantire alle Aziende adeguati interventi
di supporto al momento della scelta del dipendente mettendo in rete ri-
sorse ed opportunita.

OVO@DIavoro

12. Percorso pre e post trapianto:
quali diritti

Nei pazienti con FC, quando le cure mediche non sono piu efficaci a con-
trastare il danno polmonare, 'unica terapia possibile € il trapianto bi-pol-
monare o di fegato e, considerato I'incremento della percentuale di pa-
zienti in eta adulta, questa necessita tende ad aumentare. Nel 2016 i da-
ti del SIT (Sistema Informativo Trapianti) mostrano un’inversione di ten-
denza e un miglioramento dei dati relativi ai trapianti di polmone: 154
trapianti, contro i 126 del 2014 e i 112 del 2015. Diminuiscono anche le li-
ste di attesa: 368, di cui 346 adulti e 22 in eta pediatrica, rispetto ai 403
pazientiin lista di attesa nel 2015. Un dato in crescita, in linea con il trend
positivo dei trapianti di altri organi.

I trapianti di organi vengono effettuati esclusivamente in strutture auto-
rizzate ad eseguire questo tipo di intervento, i Centri trapianto di organi.
Questi Centri sono dislocati in tutta Italia, alcuni effettuano trapianti di
un solo organo, mentre altri eseguono trapianti di piu organi.

A coordinare il sistema attraverso piu funzioni e il CNT (Centro Naziona-
le Trapianti), istituito presso 'Istituto Superiore di Sanita dalla L.91/99.
Struttura operativa del Centro Nazionale Trapianti e il CNTO (Centro Na-
zionale Trapianti Operativo): istituito nel 2013 ha il compito di assegna-
re gli organi per quei programmi che hanno come bacino di utenza il ter-
ritorio nazionale ed & operativo in modalita h 24, sette giorni su sette.
Nel processo di ridefinizione della Rete Nazionale Trapianti, avviatosi nel
2012, € stato determinato un sistema di coordinamento della rete su tre
livelli (nazionale, regionale ed ospedaliero).

12.1 LA MESSA IN LISTA TRAPIANTI

Attualmente possono essere iscritti in lista di attesa per trapianto tuttii
cittadini assistiti dal Servizio Sanitario Nazionale. Possono essere iscritti
in lista d’attesa anche pazienti stranieri o extracomunitari sempre pur-
ché assistiti dal SSN. Sulla base di indicazioni nazionali ogni centro di
trapianto ha il compito di valutare 'idoneita clinica dei candidati che af-
feriscono al proprio programma di trapianto e di curarne l'iscrizione e
laggiornamento in lista di attesa.

Per i pazienti adulti (oltre i 18 anni di eta), la richiesta di iscrizione in li-
sta avviene attraverso un solo centro di trapianto della Regione. Di ogni
paziente vengono forniti i dati anagrafici, clinici ed immunologici neces-
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sari. La valutazione immunologica € eseguita dal Centro Regionale o In-
terregionale Trapianti (CRT/CIT) e/o da laboratori di tipizzazione da que-
sto delegati.

Il numero di iscrizioni consentite varia a seconda della tipologia di tra-
pianto.

Nel trapianto di polmone (e cuore, e pancreas) pur non essendoci speci-
fiche Linee Guida di riferimento, si tende a privilegiare la “mono iscri-
zione” sul territorio nazionale effettuata sempre attraverso il centro tra-
pianti prescelto dal paziente.

Nel trapianto di fegato ogni paziente puo iscriversi in un solo centro di
trapianto del territorio nazionale di sua libera scelta.

Per i pazienti pediatrici (entro il 18° anno), essendo da anni istituita la li-
sta unica nazionale per tutti i programmi di trapianto, € consentita una
sola iscrizione sul territorio nazionale che viene effettuata dal centro in-
terregionale cui afferisce il centro trapianti scelto dal paziente.

12.2 PROCEDURE PRELIMINARI E OPERATIVE PER
L’'ORGANIZZAZIONE DEL TRASPORTO DEI PAZIENTI

Seppur le procedure possono variare da regione a regione e da un Centro
di Cura/Centro di Trapianto all’altro, a seguito dell’avvenuta messa in li-
sta d’attesa per il trapianto e necessario avvisare la Centrale Operativa
del 118 competente territoriale per residenza del paziente; questo puo es-
sere premura del Centro di Cura per la Fibrosi Cistica che ha in carico il
paziente, o a cura del paziente stesso provvisto di certificazione di inse-
rimento in lista di trapianto. Non potendo prevedere la data del trapianto
(lalista d’attesa puo durare pochi mesi ma anche anni) tale comunicazio-
ne, preventiva rispetto all’evento trapianto dovra contenere tutte le in-
formazioni relative al paziente (nominativo, recapiti, diagnosi) e al cen-
tro di trapianto prescelto (nome del Centro di Trapianto, citta) nonché i
tempi massimi richiesti per raggiungere il Centro di Trapianto e la richie-
sta di organizzare l'eventuale trasporto al momento della chiamata, co-
me previsto dall’art. 3 comma 8 della Legge 548/93.

Il paziente, a seconda della condizione di salute al momento della chia-
mata e alle disponibilita personali, puod valutare la possibilita di raggiun-
gere il Centro di Trapianto con mezzi propri.

12.2.1 Trasporto aereo sanitario di urgenza per pz fuori regione:

Per garantire al paziente il raggiungimento in tempi adeguati della sede
di trapianto, con il fine di limitare I'impiego dei mezzi dell'aeronautica
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militare (voli di Stato) nei casi imprevedibili e in presenza di circostan-
ze eccezionali, i Centri di Trapianto (CT), i Centri Regionali di Pertinenza
dei centri di trapianto (CRT) e i Centri Regionali di Residenza del Pazien-
te (CRT diresidenza) dovranno collaborare assiduamente.

I1 CT fornisce al rispettivo CRT l'elenco di tutti i pazienti iscritti in lista di
attesa residenti in una regione diversa dalla propria e di tutti i pazienti
che necessitano di trasporto aereo (ad esempio, chi vive nelle isole) e co-
munica periodicamente ogni variazione dell’elenco. Lelenco & aggiorna-
bile anche attraverso il SIT.

Ogni CT invita i pazienti residenti in altra regione ad avvisare il CRT
dell'intenzione di iscriversi nella lista di una regione diversa da quella
di residenza.

- Procedure operative

Tutte le strutture interessate collaborano tra loro al fine di attivare, in
modo celere, tutti i passaggi per l'organizzazione del trasporto del pa-
ziente al momento della chiamata.

Il paziente viene allertato dal CRT di residenza; quest’ultimo attiva i
mezzi di trasferimento del paziente, contatta il paziente e lo informa ed
informa il CRT del centro di trapianto e il CNTO sui modi e sui tempi del
trasferimento.

Tutte le informazioni relative alle fasi del processo di trasferimento de-
vono essere comunicate tempestivamente al CRT di residenza del pa-
ziente, al CRT del Centro di Trapianto e al CNT.

Se necessario, qualora non fosse possibile attivare il trasferimento del
paziente a causa di situazioni eccezionali, il CRT di residenza del pazien-
te inviera al CNT Operativo una richiesta di parere per I'impiego dell’a-
eronautica militare, con relazione a giustificare tale attivazione. II CNT
Operativo, verificato la non disponibilita di altri mezzi di trasporto, espri-
mera parere favorevole per il ricorso ai voli militari.

Il CRT di residenza del paziente contattera la Prefettura per l'attivazione
del volo militare allegando il parere controfirmato dal CNT Operativo.

12.3 QUALI RIMBORSI SONO POSSIBILI - LE LEGGI REGIONALI

Premesso che la normativa di riferimento nazionale vigente in materia
(Disposizioni in materia di prelievi e di trapianti di organi e di tessuti - Legge n.91
del 1.04.1999) regolamenta le attivita di prelievo e di trapianto di tessu-
ti, di espianto, di trapianto di organi ed il coordinamento delle stesse co-
stituisce obiettivo del Servizio Sanitario Nazionale, € bene ricordare che
la gestione del sistema sanitario italiano & demandata a livello regionale,
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comportando di fatto alcune differenze tra regione e regione, date dalle
specifiche normative regionali nonché, a volte, dalla presenza in regione
di un centro trapianti in grado di soddisfare 'esigenza.

Ove laregione diresidenza abbia previsto la fattibilita di intervenire a so-
stegno di quei pazienti che sono gia tipizzati, costretti a lunghe attese e
ad interventi di ordine medico preliminari al trapianto di organi, pazien-
ti in cura, perché sottoposti a trapianto in centri di altissima specializ-
zazione in Italia e all’ estero, pazienti affetti da gravi patologie non trat-
tabili nelle strutture sanitarie della Regione, sono le Asl di residenza dei
cittadiniin attesa di trapianto o che hanno gia subito un trapianto a rim-
borsare agli stessi, ove disciplinato con leggi e regolamenti regionali, le
spese sostenute.

Il richiedente dovra presentare la richiesta di rimborso, di norma attra-
verso appositi moduli messi a disposizione dalle Asl del territorio, delle
spese sostenute sia dal paziente che, se previsto, dall’eventuale accom-
pagnatore: € bene informarsi e conservare tutti i giustificativi di spesa
che saranno utili a tal fine.

Di norma, le spese rimborsate possono riguardare il viaggio, il soggior-
no ed il vitto e possono essere vincolate al reddito (ISEE o Irpef) persona-
le e/o familiare, al tipo di mezzo usato per il viaggio, alla tipologia di al-
loggio scelta, ad una diaria giornaliera limitata per il pasto. Potrebbe es-
sere prevista una tempistica oltre la quale il rimborso non puo piu esse-
re richiesto e potrebbe essere previsto anche un limite massimo di rim-
borsabilita.

12.4 COSA CAMBIA CIRCA L’INVALIDITA, ’HANDICAP
E LA DISABILITA DOPO IL TRAPIANTO?

Quando un paziente affetto da FC si avvicina alla necessita di un trapian-
to di organi, sta di fatto che la sua condizione di salute ha subito o sta su-
bendo un graduale peggioramento. E bene sapere che gia nel periodo di
messa in lista per il trapianto il paziente puo, se particolarmente aggra-
vato e dietro certificazione del Centro di Cura FC, presentare domanda
per il riconoscimento dell’indennita di accompagnamento, supporto eco-
nomico statale che, qualora la persona risulti non in grado di compiere
gli atti quotidiani della vita o bisognosa di assistenza continuativa, puo
essere riconosciuto, seppur limitatamente nel tempo e strettamente cor-
relato all’evento. L'assegno, quando concesso a tal fine, viene infatti ero-
gato fino a qualche mese dopo l'evento trapianto e nel verbale di invalidi-
ta verra pertanto indicata una data a revisione alla quale, nel caso 'inter-
vento risulti riuscito e non vi siano complicanze, vedra togliere tale be-
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neficio e mantenere la percentuale di invalidita prevista dalla normativa
vigente e dalle Linee Guida Inps-LIFC del 2015.

E bene ricordare che in FC il trapianto, sia esso polmone che di fegato,
non e risolutivo della malattia, ovvero non porta ad una guarigione, per-
tanto il paziente FC resta soggetto invalido civile e, se adulto, con una
percentuale del 100%; anche lo stato di handicap e la valutazione di disa-
bile non devono vedere alcuna mutazione.

12.5 LA COLLABORAZIONE TRA LIFC E CENTRO NAZIONALE
TRAPIANTI (CNT)

Al fine di aumentare il numero di trapianti e diminuire le liste di atte-
sa, LIFC lavora in stretta sinergia con il Centro Nazionale Trapianti (CNT)
sul tema dei trapianti, del ricondizionamento dei polmoni e sulla sensi-
bilizzazione alla donazione di organi, partecipando attivamente alle ri-
unioni della Consulta del CNT. Inoltre LIFC e CNT collaborano alla rea-
lizzazione e organizzazione di attivita di sviluppo del trapianto. Recen-
temente (2016) si e lavorato sulla creazione del Registro Nazionale EVLP
(Ex Vivo Lung Perfusion), strumento da mettere a disposizione di ricer-
catori, medici ed operatori sanitari coinvolti nell'uso clinico della tecni-
ca al fine di avere dati statistici significativi e una metodologia condivi-
sa. Il documento e stato predisposto ed ora e al vaglio del Centro Nazio-
nale Trapianti.

12.6 TRAPIANTO ALL’ESTERO - QUANDO E PERCHE

Il Decreto 3 novembre 1989 del Ministero della Sanita (e succ. modifiche)
stabilisce i “criteri per la fruizione di prestazioni assistenziali in forma indiretta
presso centri di altissima specializzazione all’estero.”

Quando le strutture italiane non sono in grado di offrire il trattamento
di cui il paziente ha bisogno o quando i tempi sono troppo lunghi per po-
ter effettuare 'intervento o le cure, € possibile iscriversi nelle liste d’at-
tesa estere. Il paziente deve ottenere un’autorizzazione preventiva, pre-
sentando domanda presso la propria Asl di provenienza su apposito mo-
dulo. Alla domanda va allegata una relazione del medico specialista che
dichiari che l'assistito non puo essere curato in Italia e la dichiarazio-
ne deve contenere 'indicazione del Centro Estero prescelto per effettua-
re I'intervento o le cure. E necessario presentare, inoltre, ogni documen-
tazione utile (cartelle cliniche, esami radiologici, pareri resi da speciali-
sti, etc.) che possa giustificare il trasferimento all’estero. La ASL inoltra la
domanda e la documentazione ad un ospedale denominato Centro di Ri-
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ferimento Regionale (C.R.R.) entro 3 giorni dal ricevimento. Il C.R.R. valu-
ta se ci sono presupposti per poter dare 'autorizzazione ed invia il parere
positivo o negativo alla ASL entro 7 giorni dal ricevimento.

Lentrata in lista trapianti estera esclude il paziente dalla lista d’attesa
nazionale.

12.7 COME DIVENTARE DONATORE

Decidere di donare gli organi dopo la propria morte € un gesto di grande
generosita che puo salvare la vita anche a piu di una persona.

Sia che si decida a favore o contro la donazione & importante formarsi
un'’idea ben precisa e comunicarla ai familiari e al tempo stesso mette-
re “nero su bianco” cosi da essere sicuri che la propria volonta a riguar-
do verra rispettata.

In Italia, per la manifestazione della volonta di donare, vige il principio
del consenso o del dissenso esplicito (art. 23 della Legge n.g1 del 1 apri-
le 1999; Decreto del Ministero della Salute 8 aprile 2000). Il “silenzio-as-
senso” introdotto dagli artt. 4 e 5 della Legge n.91/99 non ha mai trova-
to attuazione.

A tutti i cittadini maggiorenni & dunque offerta la possibilita (non l'obbli-
go) di dichiarare la propria volonta (consenso o diniego) in materia di do-
nazione di organi e tessuti dopo la morte, attraverso le seguenti modalita:

¢ la dichiarazione di volonta espressa presso gli Uffici Anagrafe di quei Co-
muni che hanno attivato il servizio di raccolta e registrazione della di-
chiarazione di volonta, in fase dirichiesta o rinnovo della carta d’identita;

e laregistrazione della propria volonta presso la propria Asl di riferimen-
to o il medico di famiglia, attraverso un apposito modulo. Queste di-
chiarazioni sono registrate direttamente nel Sistema Informativo Tra-
pianti (SIT), il data-base del Centro Nazionale Trapianti che e consulta-
bile dai medici del coordinamento in modo sicuro e 24 ore su 24;

e la compilazione del c.d. “tesserino blu” del Ministero della Salute o del
tesserino di una delle associazioni di settore, che deve essere conser-
vato insieme ai documenti personali;

e qualunque dichiarazione scritta che contenga nome, cognome, data
di nascita, dichiarazione di volonta (positiva o negativa), data e firma,
(considerata valida ai fini della dichiarazione dal Decreto ministeriale
8 aprile 2000), anch’essa da conservare tra i documenti personali;

e latto olografo dell’Associazione Italiana Donatori di Organi (AIDO).
Grazie ad una convenzione del 2008 tra il Centro Nazionale Trapianti e
P’AIDO, anche queste dichiarazioni confluiscono direttamente nel SIT.

12. Percorso pre e post trapianto: quali diritti

Se un cittadino non esprime la propria volonta in vita, la legge prevede
la possibilita per i familiari (coniuge non separato, convivente more uxo-
rio, figli maggiorenni e genitori) di opporsi al prelievo durante il periodo
di accertamento di morte.

Il cittadino puo modificare la dichiarazione di volonta in qualsiasi mo-
mento. Sara comunque ritenuta valida, sempre, 'ultima dichiarazione
resa in ordine di tempo secondo le modalita previste.
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13. Diritto ai servizi sociali

13.1 COSA SONO I SERVIZI SOCIALI

I servizi sociali sono I'insieme degli interventi e delle prestazioni volti a
promuovere e garantire i diritti di cittadinanza sociale, la qualita della
vita, 'autonomia individuale, le pari opportunita, la non discriminazio-
ne, la coesione sociale, I'eliminazione e la riduzione delle condizioni di
disagio e di esclusione derivanti da inadeguatezza di reddito, condizioni
di non autonomia e difficolta sociali.

La normativa vigente affida ai Comuni l'organizzazione dell’'offerta dei
servizi e della loro erogazione, insieme alla definizione dei requisiti e
delle condizioni di accesso agli interventi e alle prestazioni.

I Comuni favoriscono l'integrazione fra servizi sociali e servizi sanitari
per garantire una risposta complessiva e articolata al bisogno di salute
del cittadino, attraverso il coordinamento tra servizi sociali erogati dal
Comune e servizi socio-sanitari erogati dalle Asl.

I servizi sociali erogano una serie di attivita al fine di garantire cura, as-
sistenza e aiuto alle famiglie e alle persone bisognose: bambini, adulti,
anziani, disabili, utenti con problemi di dipendenza, immigrati, ecc. Nei
servizi sociali sono comprese tutte le attivita ed i servizi volti ad aiutare
le persone a superare le situazioni di bisogno e di difficolta che si incon-
trano durante la vita. Le singole prestazioni sono definite a livello locale,
nell’ambito dei programmi per le politiche sociali e sono erogate in forma
gratuita o a parziale/totale pagamento (sulla base dell'indicatore ISEE), o
di prestazioni economiche destinate a rimuovere o superare le condizio-
ni di disabilita, di bisogno o di disagio individuale e familiare.

Sono escluse dal concetto di servizi sociali, come definito dalla legge sul-
la riforma dell’assistenza sociale dell’8 novembre 2000, n.328, soltanto le
prestazioni previdenziali e sanitarie, nonché le attivita di amministra-
zione della giustizia.

13.2 PRESTAZIONI ECONOMICHE

Le prestazioni economiche comprendono non soltanto le pensioni, gli as-
segni e le indennita delle quali abbiamo parlato nei capitoli precedenti e
che, in base a specifiche disposizioni della suddetta legge di riforma, do-
vrebbero essere riordinate secondo nuovi criteri, ma anche tutti gli altri
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benefici economici che possono essere concessi dai Comuni, in aggiunta
ai suddetti trattamenti, per contrastare le condizioni di poverta dei sog-
getti impossibilitati a provvedere al mantenimento proprio e della fami-
glia. Si puo ottenere un aiuto economico quando ci si trova in uno sta-
to di bisogno o si vive in una particolare condizione di fragilita (come ad
esempio la perdita del lavoro o cassaintegrazione, famiglie monoreddi-
to, malattia grave o invalidita, anziani soli, famiglie numerose ecc...). Ta-
li situazioni vengono definite nel regolamento comunale attraverso pa-
rametri economici (certificazione ISEE) e sociali e valutati dall’assistente
sociale attraverso colloqui o altri interventi ritenuti, caso per caso, idonei
dello stato di bisogno e progetto di intervento.

Qualche esempio:

* Buoni da spendere in supermercati convenzionati per generi alimentari;
* Assegni o buoni in occasione di un nuovo nato;

e Pagamento utenze domestiche di prima necessita;

° Pagamento parziale del canone di affitto;

* Sostegno parziale o totale di rette di asilo nido e scuole dell'infanzia.

In alcuni casi il Comune ¢ la porta di accesso per ottenere alcuni contri-
buti regionali o statali, quali ad esempio:

e l'assegno di maternita (per le donne che non lavorano e non hanno al-
tra copertura previdenziale);

» l'assegno per le famiglie dal terzo figlio (importo variabile in base al
numero dei minori presenti nel nucleo).

13.3 ALTRI SERVIZI SOCIALI

Altri servizi o prestazioni sociali sono, a vario titolo e con diverse mo-
dalita, previsti nel sistema integrato di interventi per favorire la vita au-
tonoma e la permanenza a domicilio delle persone non autosufficienti o
per sostenere le responsabilita familiari.

Analogamente, e data facolta ai Comuni di prevedere, in presenza di par-
ticolare disagio economico o sociale, riduzioni o esenzioni dal pagamen-
to della tassa per la nettezza urbana o dell'imposta comunale sugli im-
mobili (IMU/TASI).

Tra le situazioni disagiate rientrano quelle connesse all'invalidita civile
di un determinato grado, secondo le valutazioni del consiglio comunale e
nel rispetto dell’equilibrio di bilancio.
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13.4 CALCOLO DELLA SITUAZIONE ECONOMICA:
IL MODELLO I.S.E.E

L'ISEE (Indicatore della Situazione Economica Equivalente) e un sistema
per misurare la situazione economica delle famiglie che richiedono, ad
enti ed istituti, servizi a titolo gratuito o a costo ridotto e condiziona per-
tanto l'accesso ai servizi sociali agevolati. Con questo sistema si verifica
il diritto del richiedente ad ottenere prestazioni sociali agevolate legate
alla sua capacita economica.

Dal primo gennaio 2016 sono entrate in vigore delle regole differenti ine-
renti al modello ISEE 2016 ed al suo rilascio. Questa dichiarazione e stata
resa obbligatoria per richiedere qualsiasi tipo di agevolazione o sussidio
che sia fornito dagli enti pubblici, pertanto la dichiarazione modello ISEE
terra conto della valutazione congiunta di:

e reddito;

° patrimonio mobiliare;

° patrimonio immobiliare;
¢ nucleo familiare.

Larichiesta di ISEE si differenzia sia in base alle particolari situazioni del
nucleo familiare del dichiarante, ma anche in base alle prestazioni ri-
chieste, per tale motivo infatti sono presenti differenti moduli di dichia-
razione sostitutiva unica o DSU:

e DSU Mini/ISEE ordinario, indicato per un nucleo familiare standard:
consente di calcolare 'indicatore utile per le erogazioni della maggior
parte delle prestazioni sociali agevolate;

¢ modello ISEE sociosanitario, solo se sirichiedono prestazioni di natura
so-ciale e/o sanitaria ed e ottenibile soltanto qualora vi siano disabili
in famiglia. Rientrano in questo ambito: ricovero in particolari strut-
ture per i soggetti non autosufficienti; prestazioni di assistenza domi-
ciliare; bonus per acquisti e/o servizi a favore dei disabili;

e modello ISEE minorenni, nel momento in cui all’interno del nucleo fa-
miliare é presente 1 solo genitore ed 1 figlio minore di 18 anni: per pre-
sentare questo modello, i 2 genitori, non devono essere né coniugati,
né conviventi tra loro;

* modello ISEE corrente, redditi degli ultimi 12 mesi, in modo che si
possa avere una visione competa e reale della situazione economica
del nucleo familiare, tenendo conto anche di eventi avversi come ad
esempio la perdita del lavoro;
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* modello ISEE universita, utilizzato da tutti gli studenti che intendo ri-
chiedere prestazioni di diritto allo studio; in questo caso sono previste
differenti tipologie di calcolo dell'indicatore;

» modello ISEE integrativo, utilizzato al solo scopo integrativo del mo-
dello gia presentato. Solitamente questo viene presentato nel momen-
to in cui vi sono delle variazioni da comunicare in merito ai dati forni-
ti dall’Agenzia delle Entrate o dall'INPS.

Per il calcolo del modello ISEE bisogna effettuare il rapporto tra:

* somma dei redditi tenuto conto dell'indicatore della situazione patri-
moniale mobiliare ed immobiliare;

* scala di equivalenza (strumento matematico atto a rendere compara-
bili i redditi delle famiglie con una diversa struttura).

13.4.1 Novita dal 2018

A partire dal 1 settembre 2018 la Dichiarazione Sostitutiva Unica (DSU)
per il rilascio dell'ISEE sara precompilata dall'Inps in collaborazione con
I'Agenzia delle Entrate. Non sara piu possibile, a partire da quella data,
utilizzare il sistema manuale di compilazione. A stabilirlo ufficialmente
e il Decreto Legislativo n.147/2017.

La precompilazione della DSU avverra utilizzando tutte le informazioni
gia in possesso dell'Inps e dell’Agenzia, diminuendo cosl il rischio di er-
rori e distrazioni. L'Istituto si servira dei dati del’Anagrafe Tributaria, del
Catasto e dei propri archivi, nonché delle informazioni su saldi e giacen-
ze medie del patrimonio immobiliare del nucleo familiare comunicate ex
art. 7 del D.P.R. n. 605/1973 e del D.L. n. 201/2011. Ulteriori informazioni
riguardanti la retribuzione dovranno essere fornite dai datori di lavoro.
La DSU precompilata dall'Inps sara resa disponibile mediante i servizi
telematici dell'Istituto direttamente al cittadino, che potra accedervi an-
che per il tramite del portale dell’Agenzia delle Entrate attraverso siste-
mi di autenticazione federata, oppure a mezzo di centro di assistenza fi-
scale (CAF) conferendovi apposita delega.

13.5 REI - REDDITO DI INCLUSIONE SOCIALE

Il reddito di inclusione sociale & il nuovo sussidio economico introdotto
nel panorama legislativo italiano con l'approvazione della legge delega
contro la poverta, avvenuta il 9 marzo 2017 e definitivamente approva-
to il 29 agosto 2017 dal Consiglio dei Ministri. Partira dal 1° gennaio 2018.
Il reddito di inclusione sociale & composto da due parti:
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° un assegno mensile;
° un progetto personalizzato di reinserimento sociale e lavorativo.

L'assegno mensile dipende dalla dimensione del nucleo familiare e verra
erogato per 18 mesi. E rinnovabile, ma tra la conclusione e I'inizio del Rei
successivo dovranno passare almeno 6 mesi.

Il progetto personalizzato per l'integrazione sociale e lavorativa ha lo
scopo di portare la famiglia a superare la situazione di difficolta. Il pro-
getto non riguarda solo la situazione lavorativa in senso stretto, ma puo
anche riguardare la ricerca di una casa, la somministrazione di cure me-
diche e I'educazione dei figli.

Del progetto si occuperanno i comuni, che lo definiranno considerando
la situazione complessiva della famiglia e ne monitoreranno il rispetto
da parte dei destinatari. Il progetto dovra essere sottoscritto dalla fami-
glia entro 20 giorni dalla consegna e, qualora non fosse accettato, il Rei
potrebbe essere negato.

Il Rei andra a sostituire il sostegno all’inclusione attiva e 'assegno di di-
soccupazione Asdi e diventera cosi lo strumento unico nazionale di con-
trasto alla poverta e all’esclusione sociale.

13.5.1 A chi e rivolto

Potranno accedere al Rei le famiglie con valore ISEE non superiore ai 6mi-
la euro, indicatore ISR non superiore ai 3mila euro, patrimonio immobi-
liare, esclusa la prima casa, non superiore ai 2omila euro e un patrimo-
nio mobiliare non superiore a romila euro.

Per il patrimonio immobiliare la soglia si riduce a 6mila euro per i nuclei
familiari composti da una persona e a 8mila euro per i nuclei composti
da due persone.

Nella erogazione del reddito di inclusione sociale verra data la preceden-
za alle famiglie con figli minorenni o disabili, donne in gravidanza e di-
soccupati con eta superiore ai 55 anni.

Il sussidio sara caricato sulla Carta Rei (una carta di credito prepagata e
ricaricabile), che sostituira la Carta Acquisti. La somma, caricata mensil-
mente dal Ministero, potra essere per meta prelevata in forma di contan-
te e per l'altra meta spesa in negozi convenzionati.

Sara compatibile con alcune tipologie di situazione lavorativa ma non
con altri sussidi per la disoccupazione, come ad esempio il Naspi, even-
tualmente goduti da altri membri del nucleo familiare.

La legge di Bilancio 2018 ha previsto che il beneficio economico del Rei
non puo eccedere, in sede di prima applicazione, il limite dell'ammonta-
re su base annua dell’assegno sociale, di cui all’articolo 3, comma 6, del-
la legge 8 agosto 1995, n. 335. Il valore mensile del Rei e pari ad un dodi-
cesimo del valore su base annua incrementato del 10%.
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13.5.2 Dove e come fare la domanda

Sara possibile richiedere il reddito di inclusione sociale dal 1° dicembre
201y presso i “punti di accesso” che verranno organizzati dai Comuni.

Il Comune inviera poi la domanda all'lnps entro 10 giorni, dopo aver ve-
rificato i requisiti economici, quelli di cittadinanza e quelli di residenza.
L'Inps dovra rispondere entro 5 giorni dal ricevimento della documenta-
zione. Se approvato, 'assegno REI verra erogato a partire dal mese suc-
cessivo a quello di approvazione della domanda.

Potra essere utilizzato il modello ISEE precompilato, che verra introdotto
in via sperimentale nei primi sei mesi del 2018. Il modello sara scaricabi-
le dai siti internet della Agenzia delle Entrate e dell'Inps.

Dal primo settembre 2018 la presentazione dell'ISEE precompilato sara
invece 'unica modalita praticabile.

13.6 BONUS BEBE

L'assegno per i nuovi nati sara di 8o euro per il 2018. Poi, a partire dal
2019, il bonus diventera strutturale ma scendera a 40 euro. Viene fissata
a 25.000 euro la soglia Isee per potervi accedere.

13.7 CAREGIVER FAMILIARE

E stato istituito dal 2018 presso il Ministero del lavoro e delle politiche so-
ciali un “Fondo per il sostegno del titolo di cura e di assistenza del care-
giver familiare”, con una dotazione iniziale di 20 milioni di euro per cia-
scuno degli anni 2018, 2019 e 2020. La figura del Caregiver viene defini-
ta come «la persona che assiste e si prende cura del coniuge, di una del-
le parti dell’'unione civile tra persone dello stesso sesso o del conviven-
te di fatto, di un familiare o di un affine entro il secondo grado», mentre
l'assistito per il quale si potra beneficiare delle misure messe a disposi-
zione dal fondo é «colui che a causa di malattia, infermita o disabilita,
non é autosufficiente o che necessita di ausilio di lunga durata, o non e
in grado di prendersi cura di sé, ed é riconosciuto invalido al 100 per cen-
to e che necessita di assistenza globale e continua ai sensi dell’articolo
3, comma 3, della legge 5 febbraio 1992, n. 194, per almeno una media di
attivita di assistenza diretta, ovvero nei soli casi indicati dall’articolo 33,
comma 3, della legge 5 febbraio 1992, n. 104, anche di un familiare entro
il terzo grado che, a causa di malattia, infermita o disabilita anche croni-
che o degenerative o comunque di lunga durata necessiti di analoga assi-
stenza globale e continua».
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13.8 PIANO NAZIONALE DEGLI INTERVENTI
E DEI SERVIZI SOCIALI

Il programma degli interventi e dei servizi sociali che il Governo si pro-
pone di adottare & definito ogni tre anni attraverso un Piano nazionale,
che indica gli obiettivi strategici e gli indirizzi generali da realizzare se-
condo il principio della solidarieta sociale, cioe con il concorso dello Sta-
to, Regioni, Province, Comuni e delle Associazioni di promozione sociale,
delle comunita locali e delle famiglia.

Il Piano nazionale & approvato periodicamente con decreto del Presiden-
te delle Repubblica e pubblicato nella Gazzetta Ufficiale.

13.9 CARTA DEI SERVIZI SOCIALI

La “Carta dei Servizi” € il mezzo attraverso il quale qualsiasi soggetto che
eroga un servizio pubblico individua gli standard della propria prestazio-
ne, dichiarando i propri obiettivi e riconoscendo specifici diritti in capo
al cittadino-utente-consumatore.

Attraverso la Carta dei Servizi i soggetti erogatori di servizi pubblici

si impegnano, dunque, a rispettare determinati standard qualitativi e
quantitativi, con I'intento di monitorare e migliorare le modalita di forni-
tura e somministrazione.

Lo scopo principale della Carta dei Servizi Sociali & pertanto quello di
stabilire un “patto” tra I’Ente Locale e la Cittadinanza, basato su principi
chiari e condivisi, considerato che i Servizi Sociali Associati sono desti-
nati ad intervenire in un ambito di azione particolarmente delicato, do-
vendo promuovere benessere, soddisfazioni e relazioni significative tra
persone.

Il Piano Nazionale degli interventi e dei servizi sociali richiama 'obbli-
go di ogni Comune, in quanto responsabile dell'offerta dei servizi sociali,
di adottare la Carta dei Servizi Sociali, in cui devono essere indicati i criteri
che il Comune stesso intende seguire per I'accesso ai servizi e le modali-
ta del relativo funzionamento.

Questo obbligo dev’essere assolto entro sei mesi dalla pubblicazione del
decreto presidenziale di approvazione del Piano.

La Carta dei Servizi Sociali, al fine di tutelare le posizione soggettive e
di rendere immediatamente esigibili i diritti riconosciuti, prevede per gli
utenti la possibilita di attivare ricorsi nei confronti dei responsabili pre-
posti alla gestione dei servizi.

Schede di
consultazione

rapida

>
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Scheda 1

Iter di presentazione della domanda di invalidita,
handicap e disabilita

Il medico stampa il
certificato dopo averlo
trasmesso per via
telematica, dandone
una copia firmata
al cittadino.
1 cittadino si rivolge La copia contiene
al medico certificatore __ unpin
che compila on line identificativo.
su apposito modulo
il certificato

medico
nl\

=
Al termine della
procedura il sistema
e Inps genera una
ricevuta nella quale
viene indicata la data,
il luogo e 'ora della
visita presso la ASL
di residenza.

Una volta in po
della copia c
certificato, il cit
puo presentare
domanda attravers
enti di patronato,iC
o direttamente sul
portale dell'Inps se
muniti di PIN

(\ O

\/

Scheda 2

Iter per ’Accertamento Tecnico Preventivo (ex ricorso)
avverso la decisione della Commissione esaminante

(dal primo gennaio 2012 sulla base del nuovo l'articolo 445 bis del Codice di procedura
civile, come modificato dall’articolo 38 della Legge n.111/2011)

A

Si riceve un verbale di invalidita o di handicap
o di disabilita che si intende contestare

Si presenta al Tribunale competente (quello di residenza)
istanza di accertamento tecnico per la verifica preventiva
delle condizioni sanitarie (si anticipano le spese della perizia)

I1 Giudice nomina un consulente tecnico (un medico) che provvede
a stendere una relazione (perizia); alla sua attivita di perizia
e presente anche INPS

Il consulente invia la bozza al cittadino e all’INPS e attende le
osservazioni; quindi deposita la relazione definitiva presso il
Giudice

11 giudice chiede formalmente a INPS e al cittadino se vi sono
contestazioni. Se non ci sono, il giudice omologa la relazione del
consulente con decreto che diventa inappellabile

Se I'INPS o il cittadino intendono contestare la relazione del
perito devono proporre il ricorso introduttivo del giudizio,
specificando i motivi della contestazione

Si procede (con le relative udienze) nel processo vero e proprio
fino all’emissione della sentenza definitiva. La sentenza &
inappellabile
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Scheda 3
Scadenze da ricordare e relativi costi

Prestazione Strumento Ter.npl‘e Dove Costi
validita

Domanda di

invalidita, han- Certificato 90 gg 2zl mEdICO
. - certificatore
dicap L.104/92  medico per (medico di SI
e disabilita presentarlo base)
L.68/99

Contestazione Bl ICH 180 gg
. Accertamento dalla Tribunale
del verbale di . . SI
. MR Tecnico notifica del competente
invalidita .
Preventivo verbale

* per i possessori del PIN dispositivo é possibile effettuare la compilazione e I'invio della
certificazione richiesta senza spese direttamente sul sito Inps

™ gli invalidi al 100% titolari di sola pensione di invalidita NON sono tenuti a presenta-
re nessuna dichiarazione periodica relativa alla loro invalidita

** se il richiedente si fa assistere da un CAF/Patronato, ci potrebbero essere dei costi ag-
giuntivi

sokokok

confrontarsi sempre con la sede LIFC nazionale o regionale prima di inoltrare la richiesta

Scheda 4

I Modelli INPS per l'attestazione della
permanenza o meno dei requisiti amministrativi:

MODELLO INPS DESCRIZIONE

Ogni anno, 'INPS richiede ai titolari di pre-
stazioni economiche d’invalidita civile l'at-
testazione della permanenza o meno dei
requisiti amministrativi previsti dalla legge
per il loro riconoscimento.

Devono presentare la dichiarazione di re-
sponsabilita i cittadini che percepiscono
prestazioni legate all’invalidita civile e i tito-
lari di assegno/pensione sociale.

Gli invalidi civili titolari di indennita di ac-
compagnamento o assegno mensile devono
presentare il Modello Invalidita Civile Ricove-
ro (modello ICRIC) per dichiarazioni relative a
eventuali ricoveri gratuiti e il Modello Invalidi-
ta Civile Lavoro (modello ICLAV) per le dichia-
razioni sullo svolgimento di attivita lavorativa.

Modello ICRIC
Modello APy0
sussistenza dei requisiti
per l'indennita di
accompagnamento

o indennita di frequenza

I minori titolari di indennita di accompagna-
mento e dell’indennita di frequenza devono
presentare il modello ICRIC, per dichiarare
eventuali periodi di ricovero o, in caso di
minori di eta compresa tra i 5 e i 16 anni,
la frequenza scolastica obbligatoria o quella
di centri ambulatoriali. Il modello AP70 é da
compilarsi con i dati socio-economici neces-
sari per la concessione e l'erogazione delle
prestazioni d’invalidita civile.

I titolari di pensione sociale devono presen-
tare il Modello Accertamento dei requisiti per
Assegno o Pensione Sociale (modello ACC.
AS/PS) per dichiarare la residenza in Italia.

I titolari di assegno sociale devono presenta-
re il modello ACC. AS/PS, per dichiarare la re-
sidenza in Italia ed eventuali ricoveri gratuiti.

Linvio annuale delle dichiarazioni di re-
sponsabilita & obbligatorio per ’erogazione
delle prestazioni assistenziali.

Se l'utente é inadempiente, puo visualizza-
re online anche i solleciti delle dichiarazioni
degli anni precedenti per la regolarizzazione.

Dal 2015 non é piu possibile inviare le di-
chiarazioni in formato cartaceo.

segue
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Scheda 4

I Modelli INPS per l'attestazione della
permanenza o meno dei requisiti amministrativi:

MODELLO INPS

DESCRIZIONE

Rivolto ai pensionati titolari di prestazioni
collegate al reddito che hanno I'obbligo di
dichiarare all'INPS i propri redditi e, qualora
previsto dalla normativa, anche del coniuge
e dei componenti del nucleo rilevanti per la
prestazione. Non devono presentare all'INPS
la dichiarazione reddituale i pensionati re-
sidenti in Italia beneficiari delle prestazioni
collegate al reddito che abbiano gia dichiara-
to all’Agenzia delle Entrate (tramite modello
730 o Unico) integralmente tutti i redditi.

Scadenza: 30 settembre.

Breve estratto dal Decreto Ministeriale
del 5 febbraio 1992

Py



Mosistine A St

“Approvazione della nuova tabella indicativa delle percentuali d’invalidita per
le minorazioni e malattie invalidanti” (Pubblicato nella Gazz. Uff. 26 febbra-
io 1992, n. 47, S.0.)

Nota: il testo contiene le rettifiche introdotte dal Decreto Ministeriale 14
giugno 1994

Il Ministro della Sanita di concerto con il Ministro dell’interno e il Mini-
stro del Tesoro

Vista la legge 23 dicembre 1978, n. 833;
Vista la legge 26 luglio 1988, n. 291;
Visto il decreto legislativo 23 novembre 1988, n. 509;

Vista la legge 29 dicembre 1980, n. 407, recante norme diverse per l'attua-
zione della manovra di finanza pubblica 1991-1993; Visto, in particolare,
I’art. 3, comma 3, che prevede che il Ministro della Sanita provvede, di con-
certo con i Ministri dell'Interno e del Tesoro, a stabilire nuove tabelle per i
gradi dell’invalidita civile secondo i criteri della legislatura vigenti; Senti-
to il Consiglio sanitario nazionale;

Decreta:
Articolo 1

E approvata la nuova tabella indicativa delle percentuali d’invalidita per le
minorazioni e malattie invalidanti.

La predetta tabella, articolata in cinque parti, costituisce parte integrante
del presente decreto che sara pubblicato nella Gazzetta Ufficiale della Re-
pubblica italiana.

Nuova tabella indicativa delle percentuali d’invalidita per le minorazio-
ni e malattie invalidanti sulla base della classificazione internazionale
dell’organizzazione mondiale della sanita.
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PRIMA PARTE
Modalita d’uso della nuova tabella d’invalidita

La nuova tabella fa riferimento alla incidenza delle infermita invalidan-
ti sulla capacita lavorativa secondo i criteri della normativa vigente. Per-
tanto richiede ’analisi e la misura percentuale di ciascuna menomazione
anatomo-funzionale e dei suoi riflessi negativi sulla capacita lavorativa.
La tabella elenca sia infermita individuate specificatamente, cui e attri-
buita una determinata percentuale “fissa”, sia infermita il cui danno fun-
zionale permanente viene riferito a fasce percentuali di perdita della ca-
pacita lavorativa di dieci punti, utilizzate prevalentemente nei casi di piu
difficile codificazione. Molte altre infermita non sono tabellate ma, in ra-
gione della loro natura e gravita, € possibile valutarne il danno con crite-
rio analogico rispetto a quelle tabellate.

1) 11 danno funzionale permanente € riferito alla capacita lavorativa (art.
1, comma 3 ed art. 2 comma 2 D.L. 23 novembre 1988, n. 509) che deve
intendersi come capacita lavorativa generica con possibilita di varia-
zioni in piu del valore base, non superiori a cinque punti di percentua-
le, nel caso in cui vi sia anche incidenza sulle occupazioni confacen-
ti alle attitudini del soggetto (capacita cosiddetta semispecifica) e sulla
capacita lavorativa specifica.

Le variazioni possono anche essere nel senso di una riduzione, non mag-
giore di cinque punti quando l'infermita risulti non avere incidenza sulla
capacita lavorativa semispecifica e specifica.

2) NEL CASO DI INFERMITA UNICA, la percentuale di BASE della invali-
dita permanente viene espressa utilizzando, per le infermita elencate
nella tabella:

a) la percentuale fissa di invalidita, quando l'infermita corrisponde, per
natura e grado, esattamente alla voce tabellare (colonna “fisso”);

b) la misura percentuale di invalidita calcolata rimanendo all’interno
dei valori di fascia percentuale che la comprende quando l'infermita
sia elencata in fascia (colonna “min-max”);

c) se l'infermita non risulta elencata in tabella viene valutata percen-
tualmente ricorrendo al criterio analogico rispetto ad infermita ana-
loghe e di analoga gravita come indicato sub a) e sub b).

3) NEL CASO DI INFERMITA PLURIME, i criteri per giungere alla valutazio-
ne finale sono i seguenti: sono calcolate dapprima le percentuali rela-
tive alle singole infermita secondo i criteri individuati al punto 2) let-
tere a) b) ).

Di seguito, occorre tener presente che le invalidita dovute a menomazio-
ni multiple per infermita tabellate e/o non tabellate possono risultare da
un concorso funzionale di menomazioni ovvero da una semplice loro co-
esistenza. Sono funzionalmente in concorso tra loro, le menomazioni che
interessano lo stesso organo o lo stesso apparato. In alcuni casi, il con-
corso e direttamente tariffato in tabella (danni oculari, acustici, degli arti
ecc.). In tutti gli altri casi, valutata separatamente la singola menomazio-
ne, si procede a VALUTAZIONE COMPLESSIVA, che non deve di norma con-
sistere nella somma aritmetica delle singole percentuali, bensi in un valo-
re percentuale proporzionale a quello tariffato per la perdita totale anato-
mo-funzionale dell’organo o dell’apparato. A mente dell’art. 5 D.L. n. 509
del 1988, nella valutazione complessiva della invalidita, non sono consi-
derate le minorazioni inscritte tra lo o ed il 10%, purché non concorrenti
tra loro o con altre minorazioni comprese nelle fasce superiori. Non sono
state inoltre individuate altre minorazioni da elencare specificatamente
ai sensi dello stesso art. 5. Sono in coesistenza le menomazioni che inte-
ressano organi ed apparati funzionalmente distinti tra loro. In questi casi,
dopo aver effettuato la valutazione percentuale di ciascuna menomazio-
ne si esegue un CALCOLO RIDUZIONISTICO mediante la seguente formu-
la ESPRESSA IN DECIMALIL

IT =IP1 + IP2 - (IP1 x IP2)

dove l'invalidita totale finale IT e uguale alla somma delle invalidita par-
ziali IP1, IP2, diminuita del loro prodotto. Ad esempio, se la prima meno-
mazione (IP1) € valutata con il 20% e la seconda (IP2) con il 15%, il risulta-
to finale (IT) sara (0,20+0,15)-(0,20%0,15) = 0,32 € quindi 32%. In caso di me-
nomazioni di numero superiore a due, il procedimento si ripete e conti-
nua con lo stesso metodo. Per ragioni pratiche & opportuno avvalersi, a tal
fine, di una apposita tavola di calcolo combinato di cui ogni Commissione
potra opportunamente disporre.

4) Le competenti Commissioni dovranno esaminare la possibilita o me-
no dell’applicazione di apparecchi protesici. Le protesi sono da consi-
derare fattore di attenuazione della gravita del danno funzionale e per-
tanto possono comportare una riduzione della percentuale d’invalidi-
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ta a condizione che esse, per la loro natura, siano ben tollerate e fun-
zionalmente efficaci ai fini della capacita lavorativa generica, semispe-
cifica (= occupazioni confacenti alle attitudini del soggetto) e specifica.
Ciascuna visita viene verbalizzata in modo tale che risultino i seguenti
elementi: i dati anagrafici; la qualifica professionale, le attivita lavora-
tive eventualmente svolte in passato o nell’attualita; I'anamnesi fami-
liare, fisiologica, patologica (remota e prossima), 'esame obiettivo com-
pleto, gli accertamenti di laboratorio e strumentali; la diagnosi clinica
secondo quanto sancito dall’art. 1 comma 3, D.L. n. 509 del 1988; la pro-
gnosi con particolare riguardo alla eventuale permanenza della infer-
mita e del danno funzionale; la percentuale assegnata a ciascuna me-
nomazione in base alla tabella ed in caso di menomazioni multiple, la
valutazione complessiva, se trattasi di concorso d’invalidita ovvero la
valutazione ottenuta mediante il calcolo riduzionistico effettuato con
la formula e la tavola di calcolo combinato di cui al punto 3), se tratta-
si di coesistenza d’invalidita; la possibilita di applicazione di protesi e
la eventuale variazione percentuale ad essa connessa. La Commissione
dovra indicare il codice di riferimento corrispondente all’infermita dia-
gnosticata al fine di individuare la menomazione ad essa correlata (art.
2 comma 1, D.L. n. 509 del 1988) sulla base della classificazione interna-
zionale dell’OMS. La relazione prevede inoltre il giudizio motivato del-
la Commissione sulla ricorrenza dei requisiti per 'attribuzione dell’in-
dennita di accompagnamento ai soggetti aventi diritto a mente dell’art.
1 L. n. 508 del 1988, ed infine la determinazione delle potenzialita lavo-
rative del soggetto a mente dell’art. 3 D.L. n. 509 del 1988 e tenuto con-
to dell’art. 1, comma 3, L. n. 508 del 1988.

Ad esemplificazione di quanto sopra, la Commissione dovra indicare le
seguenti voci:

I

DIAGNOSI

Infermita n. 1 codice di riferimento
Infermita n. 2 codice di riferimento
Infermita n. 3 codice di riferimento
Infermita n. 4 codice di riferimento
ecc.

3) PERCENTUALE FINALE DI INVALIDITA

I INFERMITA UNICA (riportare senza modifica la percentuale calcola-

ta sub 2)

11 INFERMITA MULTIPLE:

a. INFERMITA CONCORRENTI TRA LORO NEL PRODURRE IL. DANNO

Infermita n. Infermita n. Infermita n. ecc.

o. riportare le singole percentuali gia calcolate sub
2)VALUTAZIONE COMPLESSIVA DELLE INFERMITA CONCORRENTI

b.INFERMITA COESISTENTI 2° Calcolo (percentuale risultante dal
primo calcolo ed infermita n. 3)ecc. VALUTAZIONE riduzionistica
delle infermita coesistenti %

0. N.B. Per comodita é preferibile impiegare la TAVOLA DEL CALCOLO
COMBINATO in possesso di ciascuna Commissione.

c. INFERMITA CONCORRENTI associate a INFERMITA COESISTENTI
(nell’ipotesi di un gruppo di infermita concorrenti e di un gruppo di
infermita coesistenti i risultati parziali di (a) e (b) vengono conglo-
bati in una valutazione finale complessiva)

III Sulle percentuali espresse per I e II va applicato un aumento del-
la percentuale per incidenza su capacita semispecifica o specifica
(massimo aumento: 5%) ovvero una riduzione della percentuale per
nessuna incidenza su capacita semispecifica o specifica. Di seguito
verra espressa la percentuale finale di invalidita.

4) INDENNITA DI ACCOMPAGNAMENTO

L. n. 508 del 1988 [Si] [No]
MOTIVAZIONE:

5) INDENNITA DI COMUNICAZIONE

L. n. 508 del 1988 [Si] [NO]
MOTIVAZIONE:

6) INDENNITA DI FREQUENZA

L. n. 289 del 1990 [Si] [NO]
MOTIVAZIONE:

7) DETERMINAZIONE DELLE POTENZIALITA LAVORATIVE A MENTE ART. 3

D.L. n. 509 del 1988
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SECONDA PARTE
Indicazioni per la valutazione dei deficit funzionali
APPARATO RESPIRATORIO

INSUFFICIENZA RESPIRATORIA LIEVE: Dispnea che compare sotto sforzi
che ogni altro soggetto della stessa eta e corporatura riesce a compiere;
test di funzionalita respiratoria: CV/VEMS% min. 85 magg. 75% - Consu-
mo di O2 (ml. O2 x Kg. min.) min. 25 magg. 22 - Compl. cardiache assenti

MEDIA: la dispnea compare spesso con sforzi di media entita; test di fun-
zionalita respiratoria: CV/VEMS% min. 65 magg. 55% - Consumo di O2 (ml.
O2 x Kg. min.) min. 20 magg. 18 - Compl. cardiache assenti

GRAVE: la dispnea compare dopo sforzi di lieve entita; test di funzionalita
respiratoria: CV/VEMS% min. 45 magg. 40% - Consumo di O2 (ml. O2 x Kg.
min.) 15 - Compl. cardiache presenti.

La dispnea a riposo non e stata presa in considerazione in quanto si trat-
ta di condizione gravissima, tale da comportare I'impossibilita di compie-
re gli atti quotidiani della vita.

APPARATO DIGERENTE

Si sono identificati quattro livelli di compromissione funzionale, corri-
spondenti ad altrettante classi, identificabili come di seguito indicato. Per
la valutazione delle inabilita derivanti da condizioni morbose comples-
se, non sempre espressione di una patologia strettamente di apparato o
sistema, si fa riferimento alla compromissione dello stato generale, oltre
che alla compromissione funzionale.

I CLASSE - la malattia determina alterazioni lievi della funzione tali da
provocare disturbi dolorosi saltuari, trattamento medicamentoso non
continuativo e stabilizzazione del peso corporeo convenzionale (rilevato
dalle tabelle facenti riferimento al sesso ed alla statura) su valori ottima-
li. In caso di trattamento chirurgico non debbono essere residuati disturbi
funzionali o disordini del transito.

II CLASSE - la malattia determina alterazioni funzionali causa di distur-
bi dolorosi non continui, trattamento medicamentoso non continuativo,
perdita del peso sino al 10% del valore convenzionale, saltuari disordini
del transito intestinale.

III CLASSE - si ha alterazione grave della funzione digestiva, con disturbi
dolorosi molto frequenti, trattamento medicamentoso continuato e die-
ta costante; perdita del peso tra il 10 ed il 20% del valore convenziona-
le, eventuale anemia e presenza di apprezzabili disordini del transito. Ap-
prezzabili le ripercussioni socio-lavorative.

IV CLASSE - alterazioni gravissime della funzione digestiva, con distur-
bi dolorosi e trattamento medicamentoso continuativo ma non comple-
tamente efficace, perdita di peso superiore al 20% del convenzionale, ane-
mia, gravi e costanti disordini del transito intestinale. Significative le limi-
tazioni in ambito socio-lavorativo.

TERZA PARTE

Nuova tabella ordinata in fasce ovvero in misura fissa

cod. FASCIA 71 - 80 min. max. fisso
Bronchiectasia congenita

6406 associata a mucoviscidosi ° =
cod. FASCIA 91 - 100 min. max. fisso
Gicw Fibrosi cistica del pancreas o 100

con pneumopatia cronica
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Nuovi LEA

(Livelli Essenziali di Assistenza):
approfondimento per la FC
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11 2017 e stato I'anno del tanto atteso rinnovo dei Livelli Essenziali di Assi-
stenza; con il DPCM 12 gennaio 2017 comprensivo dei vari allegati (pubbli-
cato il 18 marzo in Gazzetta Ufficiale - Supplemento n.15), vengono infatti
definiti i nuovi LEA, sostituendo integralmente il DPCM 29 novembre 2001.

Per quanto d’interesse per la Fibrosi Cistica, all’art. 54 e indicato che “ai
sensi dell’art. 3 della legge n. 548/93, il Servizio sanitario nazionale garantisce !’e-
rogazione, a titolo gratuito, delle prestazioni sanitarie, incluse nei livelli essenziali di
assistenza, per la cura e la riabilitazione a domicilio dei malati di fibrosi cistica, ivi
compresa la fornitura gratuita del materiale medico, tecnico e farmaceutico necessa-
rio” confermando il codice di esenzione 018 e la classificazione interna-
zionale delle malattie ICD9-CM-277.0 (allegato 8).

All'art.14 viene confermata la fornitura di prodotti dietetici alle persone
affette da fibrosi cistica, disciplinata dal decreto ministeriale dell’8 giu-
gno 2001, recante “Assistenza sanitaria integrativa relativa ai prodotti
destinati ad un’alimentazione particolare”, come modificato dal D.M. 17
maggio 2016.

Agli articoli 17 e 18 e all’allegato 12 del Decreto sono stabiliti i criteri di
erogazione dell’assistenza protesica e il nuovo Nomenclatore Tariffario
delle Protesi.

Vengono inoltre inserite nel nomenclatore della specialistica ambulato-
riale tutte le prestazioni necessarie per la Procreazione Medicalmente
Assistita (PMA), sia omologa che eterologa, anche quest’ultima da ora a
carico del SSN, in regime non piu esclusivamente di ricovero.

Il DPCM individua una “Commissione Nazionale LEA” che dovra gestire i
processi di revisione e aggiornamento costanti dei LEA e, a cadenza an-
nuale, dovra aggiornare I'elenco delle prestazioni, inserendovi ulteriori
prestazioni o togliendone se ritenuto opportuno, nonché rivedere i regi-
mi di erogabilita delle stesse.

Per l'attuazione di alcune parti del provvedimento saranno necessari ul-
teriori accordi in Conferenza Stato-Regioni; a vigilare sull’applicazione
omogenea dei nuovi LEA a livello nazionale sara una task force composta
da Ministero della Salute, Istituto Superiore di Sanita (ISS), Agenzia Ita-
liana del Farmaco (AIFA), Agenzia Nazionale per i Servizi Sanitari (AGE-
NAS) e Nucleo Anti Sofisticazioni (NAS), che dovra riferire trimestral-
mente al dicastero riguardo la situazione.
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Per saperne di piu:

Per informazioni e assistenza e possibile contattare ’Assistente Sociale LIFC
all'indirizzo email

assistentesociale@fibrosicistica.it

oppure al numero verde

Numero Verde Servizio Sociale
c 800 912655 Progetto sostenuto in quota parte §t];[8r i
] mille

con i fondi dell’Otto per Mille
della Chiesa Valdese CHIESA VALDESE

LAIONT DELLE CHITSE METOOITE E VALDES)
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