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| diritti delle persone con SM sono al centro delle iniziative e dei progetti di AISM: rappre-
sentare e affermare i diritti delle persone con disabilita non significa “solo” tutelarle, ma
anche renderle consapevoli delle opportunita, delle agevolazioni e dei benefici che spet-
tano loro per legge.

Uno degli obiettivi fondamentali dell’Associazione e proprio promuovere una cultura dei
diritti tra le persone con SM, cosi come tra la comunita e le Istituzioni, al fine di accre-
scere l'inclusione sociale, incrementare i diritti riconosciuti e vigilare sulla loro effettiva
applicazione.

Attraverso esempi pratici e riferimenti concreti questa guida accompagna il lettore alla
scoperta della legislazione, nazionale e internazionale, in materia di diritti delle persone
con disabilita. Dal mondo del lavoro alla salute, dall'istruzione all’assistenza quotidiana
sono molti gli aspetti di interesse per le persone con SM: ogni capitolo approfondisce una
tematica specifica fornendo indicazioni sulle modalita e gli strumenti per affermare con-
cretamente i propri diritti e beneficiare delle agevolazioni previste per legge. All'interno
dei capitoli, inoltre, sono presenti riferimenti ad altre pubblicazioni AISM (guide e manuali)
ai quali si rimanda per integrare le informazioni su temi specifici.

Per I'Associazione, infatti, € fondamentale condividere con le persone con SM la cono-
scenza in materia di diritti e mettere a loro disposizione adeguati strumenti per autotute-
larsi. Solo in questo modo € possibile per le persone con SM diventare le vere protago-
niste delle scelte che le riguardano, individui sempre piu capaci di far sentire la propria
voce e di esigere i propri diritti, concretizzando il principio del “niente su di noi, senza di
noi” fatto proprio dalla Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita e ratificata
dalla legge italiana (Legge 18 del 3/3/2009).



Introduzione

| diritti non sono, per cosi dire, un fatto “naturale”, bensi una conquista lunga secoli. An-
che i diritti delle persone con disabilita hanno richiesto diversi passaggi, perfino cruenti,
prima di diventare un sistema sancito e riconosciuto. Solo il forte impegno di molte per-
sone ha consentito di costruire il complesso sistema di norme che noi oggi conosciamo,
che si fonda su tre momenti fondamentali:

“Dichiarazione Universale dei Diritti del’'Uomo” del 1948;
“Carta dei Diritti fondamentali dell’Unione europea del 2000”
“Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita” del 2006.

Per quanto riguarda il nostro Paese, oggi in Italia i diritti si possono suddividere in quattro
grandi ambiti:

diritti umani che sono riconosciuti in quanto esseri umani. Ad esempio il diritto alla pari
dignita, alle pari opportunita, alla liberta, eccetera;

diritti di cittadinanza, cioe quelli legati allo status di cittadini appartenenti a un certo
Paese (diritto di voto, ecc.);

diritti sociali, sanitari e previdenziali, ovvero il diritto ad avere dallo Stato prestazioni
e provvidenza economiche poiché si sono maturati i requisiti (ad esempio contributi) o
poiché si e in uno stato di bisogno (ad esempio vecchiaia e malattia);

diritti legati alla disabilita: sono tutti i servizi, le prestazioni, le agevolazioni e i benefici
cui si accede in quanto riconosciuti persone disabili. Per godere di questi diritti &
necessario un riconoscimento ufficiale dello stato di invalidita/handicap/disabilita.

Le politiche per la disabilita sono trasversali a tutti gli ambiti del diritto: si va dal tema
del lavoro a quello dell’educazione, istruzione e formazione, dalla fiscalita (ad esempio le
agevolazioni IVA) alla salute (ad esempio riabilitazione), dall’'assistenza sociale alla pre-
videnza (ad esempio le pensioni contributive), dal tempo libero e turismo accessibile alla
tutela della persona (ad esempio I'amministrazione di sostegno), fino ad affrontare argo-
menti come la mobilita e le barriere architettoniche.

| diritti nella pratica sono realizzati attraverso sistemi di servizi e organizzazioni interne a
ogni singolo Stato. In Italia in particolare esistono 3 pilastri organizzativi e di applicazione
del diritto che interessano direttamente le persone con SM:

previdenza che comprende tutte le norme e i diritti legati alla tutela del lavoratore che
per eventi accidentali (infortuni o malattia) o fisiologici (vecchiaia) perde - in parte o
totalmente - la capacita lavorativa;
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» assistenza sociale che racchiude norme, servizi e prestazioni inerenti I'assistenza ai
cittadini in difficolta (ad esempio assistenza domiciliare, aiuti economici, case popolari,
ecc.);

* sanita attinente a tutto cio che riguarda il sistema sanitario e la salute dei cittadini.

In questa guida si cerchera di dare un quadro generale di tutti gli ambiti del diritto di inte-
resse per le persone con SM con l'obiettivo di promuovere la conoscenza dei diritti e la
consapevolezza degli strumenti e delle opportunita a disposizione di chi deve affrontare
guotidianamente la SM ed eventuali disabilita a essa collegate.

La qualita di vita di chi convive con una malattia cronica dipende dalla possibilita di ge-
stire al meglio le sfide quotidiane: per questo diventa sempre piu necessario essere a
conoscenza dei proprio diritti, consapevoli del proprio stato di salute, informati sulle op-
portunita e risorse disponibili.

L'informazione e la corretta conoscenza di tutto quello che riguarda la sclerosi multipla e il
suo impatto sulla vita quotidiana sono elementi fondamentali e costituiscono il primo pas-
so per la liberta di scelta, I'autodeterminazione, la vita indipendente e il superamento della
condizione di disabilita.

Per informazioni e approfondimenti sui temi di questa guida si puo contattare il Numero
Verde AISM e consultare il glossario disponibile online nella versione ebook.



1. Accertamenti per la disabilita

In linea generale per poter accedere e usufruire dei diversi benefici previsti per le persone
con disabilita, il primo passo € ottenere un riconoscimento “ufficiale” della condizione di
disabilita, sia adulta sia di minore eta. La diagnosi di sclerosi multipla - cosi come le altre
patologie - non da in automatico I'accesso ai diritti e benefici garantiti dalla legge (salvo
I'esenzione ticket per gli esami connessi alla patologia): per beneficiarne € necessario
che la persona con SM si sottoponga a una visita per il riconoscimento della propria con-
dizione di disabilita.

L'accertamento € quindi un momento fondamentale, ma ad oggi in Italia il riconoscimento
e la certificazione di disabilitd sono ancora legati a criteri e sistemi basati su vecchi con-
cetti: di fatto la persona disabile € intesa come una persona che non produce dal punto
di vista lavorativo. Nonostante siano stati introdotti cambiamenti culturali e giuridici im-
portanti sulle condizioni delle persone con disabilita, sia dalla Convenzione ONU[1] che
dal 1° “Programma d’azione biennale per la promozione dei diritti e l'integrazione delle
persone con disabilita’[2], il sistema italiano non e ancora stato revisionato[3] e pertanto
prevede ancora tre diversi tipi di accertamento per relativi riconoscimenti medico-legali in
materia di disabilita:

I'accertamento dell’invalidita civile (disciplinato dalla L. 118/71), che viene
riconosciuto in misura percentuale e da accesso a particolari benefici economici e
previdenziali (ad esempio assegno mensile di assistenza o indennita di
accompagnamento);

I'accertamento dello stato di handicap (disciplinato dalla L. 104/92), che puo
connotarsi secondo diversi gradi di gravita e in base al quale la persona ha diritto
all'accesso a diversi benefici e a percorsi di priorita nell’accesso alle risorse (ad esempio
permessi lavorativi retribuiti);

I'accertamento della disabilita a fini lavorativi (disciplinato dalla L. 68/99), che valuta
le capacita globali della persona per il suo collocamento al lavoro e fornisce indicazioni
su eventuali forme di sostegno e strumenti necessari per I'inserimento lavorativo o |l
mantenimento del posto di lavoro.

Il tema degli accertamenti medico legali, per la sua importanza, varieta e complessita
stato esaminato con una guida specifica di AISM, cui si rinvia per gli approfondimenti del
caso. Per i dettagli si vedano le pubblicazioni AISM sugli accertamenti:

Comunicazione Tecnico Scientifica sulla SM - http://bit.ly/17Y4wnx

Guida per le valutazioni medico-legali della SM e Guida per neurologi - http://bit.ly/1b6-

SyVvC
Guida agli Accertamenti della Disabilita rivolta alle Persone con SM - http://bit.ly/1aNrOpJ
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1. Accertamenti per la disabilita

Note

1. La “Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita” riconosce che “la disabilita & un concetto in
evoluzione (...) é il risultato dell'interazione tra persone con menomazioni e barriere comportamentali ed am-
bientali che impediscono la loro piena ed effettiva partecipazione alla societa su base di uguaglianza con gli al-
tri” inoltre I'art. 1 comma 2 riconosce che “Per persone con disabilita si intendono coloro che presentano dura-
ture menomazioni fisiche, mentali, intellettuali o sensoriali che in interazione con barriere di diversa natura pos-
sono ostacolare la loro piena ed effettiva partecipazione nella societa su base di uguaglianza con gli altri”.

2. Si tratta di un documento, definito nel febbraio 2013 da parte dell’Osservatorio nazionale sulla condizione
delle persone con disabilita (organismo previsto dalla Convenzione ONU e dalla Legge 18/09 di ratifica della
Convenzione in Italia; & presieduto dal ministero del Lavoro, della salute e delle politiche sociali e partecipato
anche dai rappresentanti delle persone con disabilita). Il documento indica differenti aree di intervento priorita-
rie per la disabilita per gli anni 2013-2015. La prima tra queste riguarda proprio la revisione del sistema di ac-
cesso, riconoscimento/certificazione della condizione di disabilita e modello di intervento del sistema socio-
sanitario. Periodicamente I'Osservatorio nazionale redige il piano: nel settembre 2016 € stata presentata la
proposta del 2° piano d'azione.

3. L'obiettivo della revisione e adottare uno strumento unico di valutazione della disabilita basato sulla classifi-
cazione internazionale ICF (International Classification of Functioning Disability and Healt) coerente con
I'articolo 1 della Convenzione ONU: si trattera pertanto di superare le previsioni previste dagli articolati della
Legge 118/71 (in tema di invalidita civile), la Legge 104/92 (in tema di stato di handicap) e la Legge 68/99 (in
tema di disabilita a fini lavorativi).



2. Diritto alla previdenza

Il termine previdenza sociale indica I'insieme di normative, prestazioni e servizi che han-
no come fine la tutela dei lavoratori dalle conseguenze di eventi dannosi (temporanei o
permanenti) che possono ridurne la capacita lavorativa.

Per provvedere al sostegno di coloro che nel corso della propria vita sono stati costretti a
ridurre o interrompere la propria attivita lavorativa, il welfare state (stato sociale) ha pre-
disposto strumenti che garantiscono forme di tutela e assistenza dei lavoratori. La Pre-
videnza e principalmente realizzata tramite I'lstituto nazionale della previdenza sociale
(Inps) che si occupa dei lavoratori del settore privato e, di recente, anche dei dipendenti
pubblici[4]. Si aggiungono, poi, una serie di altri istituti e casse, che gestiscono la previ-
denza per particolari categorie professionali (Enpals, Enasarco, Inarcassa, Cassa foren-
se, eccetera).

La previdenza sociale prevede in particolare:

forme pensionistiche in favore di quei soggetti che, a causa di menomazioni e/o
patologie invalidanti siano impossibilitati, in tutto o in parte, a lavorare (ad esempio
pensione di inabilita - legge n. 222/1984);

forme contributive cosiddette figurative o “fittizie”, cioe aggiuntive, per persone con
patologie invalidanti;

possibilita di accedere al trattamento pensionistico a un’eta anagrafica anticipata
rispetto a quella della generalita dei soggetti (pensionamento anticipato del lavoratore
disabile).

Con I'entrata in vigore della legge di stabilita 2016 sono state istituite, in via sperimentale,
a decorrere dall’l maggio 2017 fino al 31 dicembre 2018, I'anticipo finanziario a garan-
zia pensionistica (c.d. APE volontaria) e un trattamento pensionistico anticipato (c.d.
APE sociale).

L'APE volontaria € un prestito che puo essere richiesto dagli iscritti al’AGO (Assicura-
zione Generale Obbligatoria) o alle forme sostitutive ed esclusive della medesima o alla
Gestione separata[5]. Puo usufruirne chi, al momento della richiesta, ha un'eta anagra-
fica minima di 63 anni e ha maturato il diritto a una pensione di vecchiaia entro tre anni
e sette mesi, purché sia in possesso del requisito contributivo minimo di vent'anni e la
sua pensione, al netto della rata di ammortamento corrispondente all’APE richiesta, sia
pari o superiore, al momento dell'accesso alla prestazione, a 1,4 volte il trattamento mini-
mo previsto nell'Assicurazione Generale Obbligatoria. Non possono ottenere I'APE coloro
che sono gia titolari di un trattamento pensionistico diretto. L’anticipo pensionistico (APE)
viene corrisposto a quote mensili per dodici mensilita fino alla maturazione del diritto alla
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pensione di vecchiaial6]. La restituzione del prestito avviene a partire dalla maturazione
del diritto alla pensione di vecchiaia, con rate di ammortamento mensili per una durata
di vent'anni. Il prestito € coperto da una polizza assicurativa obbligatoria per il rischio di
premorienza.

L’APE sociale € invece riconosciuta a coloro che, al raggiungimento del 63° anno di eta,
si trovano in una delle seguenti condizioni:

sono in stato di disoccupazione a seguito di cessazione del rapporto di lavoro per
licenziamento, anche collettivo, dimissioni per giusta causa o risoluzione consensuale[7]
e hanno concluso integralmente la prestazione per la disoccupazione loro spettante da
almeno tre mesi. E necessaria un'anzianita contributiva di almeno trent'anni;
assistono, al momento della richiesta e da almeno sei mesi, il coniuge o un parente di
primo grado convivente con handicap in situazione di gravita[8]. E necessaria
un‘anzianita contributiva di almeno trent’anni;

hanno una riduzione della capacita lavorativa, accertata dalle commissioni competenti
per il riconoscimento dell'invalidita civile, superiore o uguale al 74%. E necessaria
un‘anzianita contributiva di almeno trent’anni;

sono lavoratori dipendenti, al momento della decorrenza dell'indennita di cui al comma
181, all'interno delle professioni indicate nell'allegato C annesso alla presente legge,
che svolgono da almeno sei anni in via continuativa attivita lavorative per le quali e
richiesto un impegno tale da rendere particolarmente difficoltoso e rischioso il loro
svolgimento continuo. E necessaria un'anzianita contributiva di almeno trentasei anni.

Tale indennita e riconosciuta per una durata non superiore al periodo che intercorre tra la
data di accesso al beneficio e il conseguimento dell'eta anagrafica prevista per accedere
alla pensione di vecchiaia[9].

La sua concessione e subordinata alla cessazione dell'attivita lavorativa e non spetta a
chi e gia titolare di un trattamento pensionistico diretto.

L'indennita é erogata mensilmente per dodici mensilita annue ed e pari allimporto della
rata mensile della pensione calcolata al momento dell'accesso alla prestazione; non puo
in ogni caso superare l'importo massimo di 1.500 euro al mese e non e soggetta a riva-
lutazione; &€ compatibile con la percezione dei redditi da lavoro dipendente o parasubor-
dinato nel limite di 8.000 euro annui e dei redditi derivanti da attivita di lavoro autonomo
nel limite di 4.800 euro annui.

Linabilita al lavoro, i contributi figurativi e il prepensionamento sono tutti temi di in-
teresse per le persone con SM che meritano di essere approfonditi.

Note

4. In precedenza i lavoratori pubblici facevano riferimento all'lstituto nazionale di previdenza per i dipendenti
dell’'amministrazione pubblica (Inpdap) ma la legge n. 214/2011 ha soppresso l'lstituto con conseguente attri-
buzione di tutte le funzioni sino in allora svolte dall’'inpdap all'Inps.
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2. Diritto alla previdenza

5. Articolo 2, comma 26, della legge 8 agosto 1995, n. 335

6. Articolo 24, commi 6 e 7, del decreto-legge 6 dicembre 2011, n. 201, convertito, con modificazioni, dalla leg-

ge 22 dicembre 2011, n. 214
7. Si veda la procedura di cui all'articolo 7 della legge 15 luglio 1966, n. 604

8. Ai sensi dell'articolo 3, comma 3, della legge 5 febbraio 1992, n. 104

9. Articolo 24, comma 6, del decreto-legge 6 dicembre 2011, n. 201, convertito, con modificazioni, dalla legge
22 dicembre 2011, n. 214

2.1 Inabilita al lavoro

L'inabilita al lavoro comporta I'erogazione di prestazioni economiche sotto forma di asse-
gni per compensare lo stato di bisogno e il disagio economico in cui si trova il lavoratore
non piu in grado di svolgere, in tutto o in parte, la propria attivita. Ne possono beneficiare i
lavoratori del settore privato iscritti a forme di assicurazione obbligatoria per l'invalidita
e la vecchiaia e i superstiti a loro carico (in caso di morte dell'assicurato o pensionato),
oppure gli appartenenti a una delle gestioni speciali previste per i lavoratori autonomi
che hanno subito una riduzione della capacita al lavoro.

Sono pertanto previsti:

assegno ordinario d’invalidita: viene corrisposto se la capacita lavorativa si
ridotta al di sotto di un terzo, ossia se c'e stata una perdita di capacita superiore a
due terzi. Ogni 3 anni I'lnps verifica le condizioni sanitarie della persona: dopo 3
conferme consecutive, 'assegno diventa permanente. La persona deve chiedere la
visita di revisione prima della scadenza di ciascun triennio. Si pud mantenere comunque
un’occupazione (piu facilmente part-time, per non superare gli eventuali regimi di reddito
che nella pratica poi riducono il trattamento previdenziale sino ad azzerarlo). Al
compimento dell'eta stabilita per il diritto alla pensione di vecchiaia, I'assegno di
invalidita si trasforma, in presenza dei requisiti di assicurazione e di contribuzione, in
pensione di vecchiaia.

pensione ordinaria di inabilita: & riconosciuta se esiste un’assoluta e permanente
impossibilita di svolgere qualsiasi attivita lavorativa. Se viene concessa, non si puo
piu lavorare: € richiesta, a seconda del caso, la cessazione di qualsiasi tipo di attivita
lavorativa, la cancellazione dagli elenchi di categoria dei lavoratori, la cancellazione
dagli albi professionali e la rinuncia ai trattamenti a carico dell’assicurazione obbligatoria
contro la disoccupazione e a ogni altro trattamento sostitutivo o integrativo della
retribuzione.

Queste misure sono differenti dall’invalidita civile: richiedono visite distinte e con criteri
di valutazione diversi. Per entrambi gli assegni la domanda deve essere presentata
all'Inps, esclusivamente per via telematica, personalmente o tramite uno degli Enti di pa-
tronato riconosciuti dalla legge. Inoltre in entrambi i casi sono richiesti almeno 5 anni (260

12



2. Diritto alla previdenza

settimane) di contributi, di cui 3 (156 settimane) versati nei 5 anni precedenti la data di
presentazione della domanda.

E importante sottolineare che la domanda per la pensione ordinaria d’inabilita pud essere
presentata anche mentre si lavora: la cessazione di ogni attivita lavorativa € un requisito
richiesto al momento dell’erogazione del beneficio previdenziale e non della visita di ri-
conoscimento presso I'Inps. La pensione ordinaria d’inabilita, infatti, decorre (se risultano
soddisfatti tutti i requisiti richiesti, sia sanitari sia amministrativi) dal primo giorno del me-
se successivo a quello di presentazione della domanda, oppure dal mese successivo a
guello di cessazione dellattivita lavorativa o della cancellazione dagli elenchi dei lavora-
tori autonomi.

Nel caso in cui la domanda venisse respinta si puo fare ricorso amministrativo al Co-
mitato Provinciale dell'lnps entro 90 giorni dalla data di ricevimento del rigetto. Se I'lnps
rifiuta ancora, 0 non si pronuncia, si puo fare ricorso giudiziale entro 3 anni dalla data
della comunicazione del diniego o dalla data di scadenza del termine (90 giorni) entro cui
il Comitato Provinciale dell’'lnps avrebbe dovuto emettere una decisione.

Per i dipendenti pubblici, che un tempo riferivano all'Inpdap e ora sono confluiti in Inps,
sono previsti interventi differenti quali:

pensione per inabilita assoluta e permanente a qualsiasi attivita lavorativa, se e
stata accertata una totale incapacita a lavorare: la pensione e quindi incompatibile con
gualsiasi genere di lavoro;

pensione per inabilita assoluta e permanente a qualsiasi proficuo lavoro, se il
lavoratore non e piu idoneo a svolgere in modo permanente un’attivita lavorativa. Al
contrario del caso precedente, non € necessaria una menomazione altamente
invalidante, ma deve comunque essere tale da impedire una collocazione lavorativa
continuativa e remunerativa;

trattamenti pensionistici di inabilita assoluta e permanente alla mansione per i
dipendenti con un’infermita permanente, fisica 0 mentale, che incide sulle mansioni
lavorative assegnate. In questo caso I'amministrazione deve tentare di collocare il
lavoratore in un’altra mansione dello stesso livello, anche retributivo. Se questo non é
possibile, il lavoratore viene dispensato dal servizio o collocato a riposo.

Per ognuna di queste forme previdenziali sono necessari requisiti specifici (per maggiori
dettagli si vedano le pubblicazioni AISM citate al capitolo 1 e le guide su Lavoro e Accer-
tamenti: http://bit.ly/ZfYtqv )

Per gli iscritti ad altri enti previdenziali potrebbero essere previsti benefici differenti,

per questo motivo e bene rivolgersi direttamente al singolo ente, eventualmente chieden-
do I'aiuto di un patronato.
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2.2 Contributi figurativi

| contributi figurativi sono contributi “fittizi”, cioe non versati né dal datore di lavoro né dal
lavoratore, che vengono accreditati dall'Inps sul conto assicurativo del lavoratore in pre-
senza di determinati requisiti.

La legge[10] prevede che i lavoratori sordomuti e quelli invalidi oltre al 74% possano ri-
chiedere due mesi di contribuzione figurativa in piu per ogni anno di servizio svolto. Si
possono cumulare al massimo 5 anni (60 mesi) di contributi figurativi, i quali vengono
accreditati dal momento in cui il lavoratore ottiene il riconoscimento dell’invalidita civile
superiore al 74%.

Sono esclusi i titolari di pensione o assegno ordinario di invalidita a carico
dell'assicurazione generale obbligatoria, delle gestioni dei lavoratori autonomi e dei fondi
sostitutivi per i quali non e prevista la rilevazione della percentuale di invalidita.

Per tutti gli altri, anche in presenza della percentuale di disabilita prevista, I'accredito non
e automatico. Al momento della liquidazione della pensione o del supplemento € neces-
sario presentare domanda specifica all'lnps: &€ quindi importante preservare gli originali
dei verbali d’invalidita.

| contributi figurativi concorrono al raggiungimento del diritto alla pensione e all’anzianita
contributiva. Usufruendo di questa opportunita, quindi, il lavoratore invalido o sordomuto
puo andare in pensione fino a cinque anni prima rispetto all’eta anagrafica prevista. Per
capire quanto i contributi figurativi incideranno invece sul proprio assegno pensionistico
e bene rivolgersi a un patronato di fiducia: 'ammontare dell'assegno mensile puo essere
maggiore nel sistema di calcolo della pensione “retributivo” e in parte in quello “misto”.

Note

10. Art. 80, comma 3, Legge n. 388/2000.

2.3 Prepensionamento con 80%

| lavoratori dipendenti, con un’invalidita non inferiore all’80% possono ottenere il diritto
alla pensione di vecchiaia anticipata: a 55 anni e 7 mesi le donne e a 60 anni e 7 mesi
gli uomini[11].

Dimostrando lo stato di invalidita con un’idonea documentazione, si puo presentare la do-
manda di prepensionamento al proprio ente previdenziale, fermo restando che i requisiti
contributivi richiesti per la pensione di vecchiaia restano invariati, pud solo essere antici-
pata I'eta. Si sottolinea che, nonostante i diversi interventi in materia di pensioni a partire
dal 1992 e le successive modificazioni [12] che hanno innalzato I'eta richiesta per acce-
dere alle pensioni, per quanto riguarda i soggetti non vedenti[13] e con invalidita uguale
o superiore all’'80% nulla &€ cambiato.
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L'eta per la pensione di vecchiaia, e quindi il prepensionamento stesso, puo variare per
alcune categorie di lavoratori, quindi € meglio verificare la propria situazione insieme a
un patronato o rivolgendosi al proprio ente previdenziale o alla propria cassa.

Note

11. Tale disposizione é prevista dall’art. 1, comma 8, Decreto legislativo n. 503/1992.

12. Introdotto ad esempio con il Decreto ministeriale 6 dicembre 2011 “Adeguamento dei requisiti di accesso al

pensionamento agli incrementi della speranza di vita”.

13. Art. 1, comma 6, Decreto legislativo n. 503 del 1992; Circolare Inps n. 65 del 1995.
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3. Diritto al lavoro

L'articolo 4 della nostra Costituzione declina in tutte le sue forme il diritto al lavoro an-
che, e soprattutto, per i lavoratori disabili: «La Repubblica riconosce a tutti i cittadini il
diritto al lavoro e promuove le condizioni che rendano effettivo questo dirittox.

La legislazione italiana tutela la persona con disabilita sia nella fase di accesso al mondo
del lavoro (e nella precedente attivita di ricerca) sia nel mantenere la propria occupazione
e nel garantire la qualita delle condizioni di lavoro.

Per il primo aspetto la legge[14] stabilisce appartenenti alle categorie protette da parte di
aziende sia pubbliche sia private; requisiti necessari per poter essere iscritti alle liste di
collocamento mirato; modalita di accesso e partecipazione ai pubblici concorsi, eccetera.
| riferimenti normativi che tutelano chi ha gia un lavoro sono eterogenei e articolati: si va
dai permessi e congedi che consentono al lavoratore disabile di conciliare i tempi di la-
voro con le esigenze familiari e di cura, al divieto di trasferimento per il lavoratore con
handicap grave; dalle modalita alternative di svolgere la propria mansione (telelavoro, la-
voro a domicilio), al tema di accessibilita e sicurezza sul luogo di lavoro; dal giudizio di
idoneita, all'individuazione di mansioni compatibili con lo stato di salute del lavoratore di-
sabile.

Di seguito alcune brevi indicazioni su collocamento mirato e comunicazione della diagno-
Si.

Tutte le informazioni utili e gli opportuni approfondimenti sono descritti nella guida “Lavoro
e sclerosi multipla” disponibile su www.aism.it nella libreria multimediale: http://bit.ly/1b1I-

wWa

Note

14. Legge n. 68/1999 “Norme per il diritto al lavoro dei disabili”.

3.1 Collocamento mirato

Uno dei principali canali a disposizione per I'inserimento nel mondo del lavoro € il col-
locamento mirato[15]. Il servizio, gestito dai Centri per I'impiego del territorio, prevede
forme di sostegno per I'occupazione rivolte ad alcune categorie di persone e permette di
valutare in modo adeguato le capacita lavorative — residue e potenziali — di ogni individuo
per inserirlo nel posto di lavoro piu adatto. Consiste in “una serie di strumenti tecnici e
di supporto che permettono di valutare le persone con disabilita nelle loro capacita lavo-
rative e di inserirle nella mansione adatta, attraverso analisi di posti di lavoro, forme di
sostegno, azioni positive e soluzioni dei problemi connessi con gli ambienti, gli strumenti
e le relazioni interpersonali sui luoghi quotidiani di impiego e di relazione”[16].
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Per quanto riguarda i requisiti, si possono iscrivere alle liste di collocamento mirato pres-
S0 i centri per I'impiego le persone con:

una percentuale d’invalidita civile riconosciuta superiore al 45%;

una capacita di lavoro, in occupazioni confacenti alle proprie attitudini, ridotta in modo
permanente a meno di un terzo, a causa di infermita o difetto fisico o mentale (art. 1
commal, |. n. 222/1984)

gli invalidi del lavoro con percentuale d’invalidita superiore al 33%;

gli invalidi di guerra, gli invalidi civili di guerra e gli invalidi per servizio.

Per entrare in queste liste, inoltre, sono necessari ulteriori requisiti: un’eta compresa tra
I 15 anni e I'eta pensionabile; essere disoccupati oppure avere un’occupazione part-time
fino a 20 ore settimanali e un reddito sotto la soglia prevista dall'imponibilita fiscale (sog-
getta a cambiamenti annuali in quanto basata sul calcolo Irpef); essere iscritti ai Servizi
per I'impiego; avere assolto I'obbligo scolastico.

La graduatoria si basa su specifici criteri che variano a livello regionale e provinciale.
Le aziende hanno 'obbligo di assumere almeno 1 lavoratore con disabilita ogni 15 dipen-
denti e una percentuale ulteriore per numeri di dipendenti maggiori.

Note

15. Ibidem.

16. Definizione contenuta nell'art. 2, Legge 68/99.

3.2 Idoneita alla mansione e comunicazione della diagnosi

Sia che la persona con SM sia collocata al lavoro attraverso il collocamento mirato sia
mediante le vie ordinarie, la visita per l'idoneita alla mansione ha lo scopo di valutare,
e periodicamente confermare, se le condizioni di salute del lavoratore gli consentano di
continuare a svolgere il proprio lavoro senza essere esposto ai rischi di infortuni o di ag-
gravamento del proprio stato di salute. Al termine della visita di idoneita, che viene con-
dotta dal medico del lavoro competente, deve essere rilasciato un documento in duplice
copia, per il datore di lavoro e per il lavoratore, dove viene espressa la valutazione del
medico rispetto all'idoneita alla mansione, senza indicare dati sensibili sulla singola pato-
logia.

La decisione di informare il datore di lavoro sulla propria condizione di salute € un mo-
mento delicato e difficile poiché entrano in gioco, oltre ai timori strettamente connessi al
mantenimento del lavoro, aspetti emotivi e relativi alle relazioni interpersonali (per esem-
pio i rapporti con i colleghi).

In generale non & obbligatorio comunicare la diagnosi di SM né al datore di lavoro né
ai responsabili o colleghi perché trattandosi di dati sensibili e personali la privacy viene
completamente tutelata. Risulta pero necessario comunicarla - al medico competente,
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non al datore di lavoro - nei casi in cui la propria mansione sia sottoposta a sorveglianza
sanitaria, in base ai fattori di rischio professionali, allambiente di lavoro o alle modalita di
svolgimento dellattivita lavorativa.

Inoltre € da considerare che puo essere logorante nascondere la propria situazione di
malattia e fingere quotidianamente con i colleghi e responsabili, soprattutto quando il
malessere si manifesta attraverso sintomi che possono incidere anche pesantemente
sull'attivita lavorativa. In molti casi la condivisione del proprio stato di salute puo rivelarsi
utile e aiutare a focalizzare I'attenzione sulle abilita e potenzialita che si posseggono. E
cosi possibile mettere in atto tutti gli accorgimenti ed eventuali adattamenti del posto di
lavoro per consentire alla persona con SM di proseguire la propria attivita lavorativa in
sicurezza, esprimendo le proprie potenzialita al massimo.

Per i dettagli sui temi dell'idoneita alla mansione, comunicazione della diagnosi e aspetti
correlati si invita alla lettura della Guida Lavoro e SM: http://bit.ly/1bllwWa. Sul tema
dell'idoneita alla mansione si segnala inoltre la Guida AISM "ldoneita alla Mansione e
SM" rivolta ai medici del lavoro: http://www.aism.it/index.aspx?codpage=2013_07__ dirit-
ti_quida_medici_pdf
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[l diritto di tutti i cittadini a muoversi liberamente trae fondamento dai principi della Costi-
tuzione che garantiscono il diritto di uguaglianza di tutte le persone (art. 3) e il diritto
di circolare e soggiornare liberamente in qualsiasi parte del territorio nazionale (art.
16). La legge ha ampliato e approfondito questi concetti con specifici riferimenti alla disa-
bilita: ad esempio viene sancito il diritto delle persone disabili a muoversi liberamente sul
territorio, usufruendo dei servizi pubblici di trasporto (treni, aerei, navi, etc.) alle stes-
se condizioni degli altri cittadini o di avere servizi di trasporto alternativi o individuali[17].

Quando si parla di diritto alla mobilita si tocca in realta uno degli ambiti pit ampi e com-
plessi, che abbraccia anche i concetti di inclusione sociale, via indipendente e di pari op-
portunita delle persone con disabilita. La gia citata Convenzione ONU[18] recita: “Al fine
di consentire alle persone con disabilita di vivere in maniera indipendente e di partecipare
pienamente a tutti gli ambiti della vita, gli Stati Parti devono prendere misure appropriate
per assicurare alle persone con disabilita, su base di equaglianza con gli altri, 'accesso
all'ambiente fisico, ai trasporti (...) sia nelle aree urbane che nelle aree rurali. Queste mi-
sure (...) includono l'identificazione e I'eliminazione di ostacoli e barriere all’accessibilita”.
Altri articoli sottolineano I'importanza del diritto alla mobilita come elemento fondante
I'autonomia personale e I'indipendenza delle singole persone, riconoscendo “I'eguale di-
ritto di tutte le persone con disabilita a vivere nella comunita, con la stessa liberta di scel-
ta delle altre persone” e per questo si esorta a “prendere misure efficaci ad assicurare
alle persone con disabilita la mobilita personale con la maggiore indipendenza possibile
[facilitando] la mobilita personale delle persone con disabilita nei modi e nei tempi da loro
scelti ed a costi sostenibili”[19].

All'interno del diritto alla mobilita, collegato alla piena inclusione sociale e vita indipen-
dente, si possono quindi individuare differenti ambiti: dalla patente, alla circolazione stra-
dale fino ai trasporti pubblici, ciascuno con specifici riferimenti normativi. Si tratta di un
tema direttamente collegato al principio di superamento e abbattimento di tutte le barrie-
re. Vediamone quindi le principali declinazioni.

Note

17. Articolo 26 della Legge 104/92.
18. Ratificata dall'ltalia con la legge 18/2009.

19. Cit. Convenzione ONU, rispettivamente articolo 9, articolo 19, articolo 20. In linea generale la Convenzione
si basa sul concetto di progettazione universale (il cosiddetto "universal design”).
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4.1 Patente

Proprio per verificare e garantire 'adeguata capacita di guida e tutelare sia la persona
con disabilita sia gli altri, € previsto che le persone in particolari condizione di salute non
possano mantenere una patente decennale o quinquennale (in base all’eta), ma debba-
no sottoporsi a una visita presso la commissione medica patenti della ASL di residenza
per ottenere il rilascio o il rinnovo della patente. Cio non significa che la diagnosi di SM o
il riconoscimento dell'indennita di accompagnamento comportano la revoca della paten-
te, ma solo che richiedono una verifica delle condizioni psicofisiche rispetto alla guida.
In linea generale la Commissione ASL puo indicare di continuare a guidare senza biso-
gno di alcun aiuto; oppure puo prescrivere specifici ausili alla guida, nel caso si rilevino
problematiche che possono compromettere la sicurezza (ad esempio il cambio automa-
tico o i comandi al volante). In questo secondo caso la patente verra trasformata in “pa-
tente speciale” e il conducente potra guidare solo veicoli con le caratteristiche indica-
te dalla commissione di valutazione. La patente potra essere generalmente rinnovata al
massimo per due anni[20]. La visita per il rilascio o il rinnovo della patente va richiesta
dall'interessato al momento in cui gli viene riconosciuta un’invalidita civile per non incor-
rere in problematiche in caso di sinistro, oppure € disposta d’ufficio dalla Motorizzazione
civile su segnalazione delle commissioni mediche locali (ad esempio quelle che valutano
I'invalidita civile).

Il tema della patente per le persone con SM presenta molti aspetti e sfaccettature speci-
fiche: per questo AISM ha elaborato una guida sul tema “Patente e SM” che puo essere
scaricata gratuitamente e consultata sul sito www.aism.it

Note

20. Come previsto dal punto H dell'Allegato Il del Decreto legislativo n.59 del 18/4/11 modificato con Decreto
del Ministero dei Trasporti 22/12/15.

4.2 Contrassegno auto

Il constrassegno € un documento che consente alle persone disabili di usufruire di par-
cheggi e facilitazioni per la mobilita[21].

Per richiederlo occorre che sia riconosciuta alla persona una “sensibile riduzione della
capacita di camminare” attraverso un’apposita visita medico-legale oppure che tale con-
dizione sia indicata direttamente sul verbale d’'invalidita o handicap (vale per i nuovi ver-
bali a partire dal 2012)[22]. In caso contrario € necessario prenotare una visita presso la
medicina legale della ASL di residenza che verifichera e certifichera il requisito richiesto.
Ottenuta la certificazione si pud presentare la domanda di contrassegno al sindaco del
proprio Comune tramite I'ufficio competente (in genere la polizia municipale).
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Il contrassegno ha validita 5 anni e, prima della scadenza, puo essere rinnovato pre-
sentando un certificato del medico curante che confermi il persistere delle condizioni sa-
nitarie che hanno dato luogo al rilascio.

Il contrassegno in linea generale consente di:

parcheggiare negli appositi parcheggi riservati;

circolare nelle zone a traffico limitato e nelle corsie riservate (pullman, taxi, ecc.) salvo
diverse disposizioni dei singoli Comuni (nelle ordinanze di limitazione del traffico e della
sosta) che vanno pero segnalate alle persone con disabilita;

sostare nei parcheggi a tempo, senza limiti di orario;

richiedere un parcheggio personalizzato vicino casa o al posto di lavoro (ma non € un
diritto perché la concessione spetta al Comune sulla base di una valutazione specifica).

Non € ammesso ai possessori del contrassegno sostare o fermarsi dove e vietato dalla
segnaletica e davanti ai passi carrabili.

Nel caso si riceva una contravvenzione che non tiene conto delle agevolazioni di diritto
(ad esempio se si viene multati per circolazione nelle corsie gialle dei pullman) si puo ri-
correre al prefetto o al giudice di pace, per chiedere I'annullamento della multa.

Nel 2012 e stato introdotto il contrassegno unico europeo (blu), utilizzabile in tutti i
Paesi dell’'Unione. Ogni Comune italiano deve aver sostituito obbligatoriamente i vecchi
contrassegni con quello europeo da settembre 2015[23].

Note

21. Art. 188 del Decreto legislativo n. 285 del 1992.

22. La dicitura richiesta dalle norme per la concessione del contrassegno € “Capacita di deambulare sensibil-
mente ridotta”.

23. Decreto del Presidente della Repubblica n.151 del 30 luglio 2012.

4.3 Parcheggi

Per quanto riguarda i posti auto il codice della strada prevede che i possessori del con-
trassegno per le persone invalide (si veda paragrafo precedente) possano:

parcheggiare negli spazi riservati alle persone invalide e indicati da apposita
segnaletica;
richiedere al proprio Comune un parcheggio riservato (parcheggio ad personam).

In particolare é previsto che nei parcheggi pubblici e privati (custoditi e non) sia riservato
almeno 1 parcheggio per persona con disabilita ogni 50 posti o frazioni di 50 (ad esempio
49 parcheggi = 1 posto per disabili)[20]. | parcheggi riservati devono anche corrispondere
a precise caratteristiche e misure[21]. In questi parcheggi non & applicabile alcun limite
di tempo, anche se sono in zona a disco orario, tuttavia € ancora aperta la questione
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sui parcheggi a pagamento (si rimanda ai singoli Comuni la decisione sulla gratuita del
parcheggio per le persone disabili). La legge 104/92[22] prevede inoltre la disponibilita di
posti riservati “in prossimita di luoghi pubblici” (edifici quali tribunale, ufficio del giudice di
pace, Comune, ecc).

Per richiedere al Comune invece un parcheggio personalizzato vicino alla propria abi-
tazione o al proprio posto di lavoro & necessario: essere in possesso del contrassegno,
avere un autoveicolo intestato e la patente di guida. Possono essere previste eccezioni
per i minori, gli anziani con disabilita o in particolari condizioni stabilite dal singolo Co-
mune per le persone che non guidano (trasportati). Con questi requisiti si puo presentare
domanda al Sindaco, tramite la polizia municipale o l'ufficio delegato.

Tale spazio di sosta gratuito non é un atto obbligatorio, quindi la richiesta puo anche es-
sere rifiutata dal Sindaco. Se lo spazio viene assegnato, va contraddistinto da apposita
segnaletica, che indichi gli estremi numerici del contrassegno della persona a cui € asse-
gnato e non puo essere occupato da altri, neanche se a loro volta disabili.

Note

24. Art. 11, comma 5, Legge 503/96.

25. Riportate all’articolo 10 del DPR n. 503 del 24 luglio 1996 e nel Decreto del ministro dei lavori pubbilici n.
236 del 14 giugno 1989 (punto 8.2.3).

26. All'articolo 24 comma 1.

4.4 Trasporti pubblici

Nonostante il riconoscimento del diritto assoluto e fondamentale alla mobilita, le ammi-
nistrazioni (Comuni, Province e Regioni) e gli enti gestori dei trasporti (treni, aerei, tra-
ghetti, bus, ecc.) spesso non realizzano iniziative sufficienti a garantire la piena mobilita
delle persone con disabilitd, comportandosi in maniera discriminatoria nei loro confronti.
In questo ambito quindi potrebbe essere possibile valutare I'applicabilita della legge n. 67
del 2006[27].

In generale le competenze normative nel settore del trasporto pubblico sono particolar-
mente frazionate: per poter identificare la regolamentazione specifica, cui appoggiarsi per
il proprio caso, e I'approccio piu idoneo per ottenere I'applicazione del diritto € importante
individuare I'ambito preciso nel quale si manifesta il disagio. Complessivamente si puo
far riferimento a quattro ambiti del diritto internazionale ed europeo e ai relativi regola-
menti europei per il trasporto delle persone con mobilita ridotta[28]:

trasporto ferroviario;
trasporto aereo;
trasporto marittimo;
trasporto in autobus.
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Rispetto ad agevolazioni tariffarie e/o fiscali per:

trasporto ferroviario: e prevista la Carta blu (si veda il sito di Trenitalia e il capitolo 9 sulle
agevolazioni fiscali ed economiche);

trasporto pubblico locale (autobus, metropolitane, ecc.): molte Regioni e Comuni
riconoscono tariffe agevolate per le persone con invalidita al di sopra di una certa
percentuale (si veda il capitolo 9).

Per il trasporto aereo e marittimo non sono previste agevolazioni, ma nulla vieta di rivol-
gersi direttamente alle compagnie che gestiscono il trasporto per contrattare privatamen-
te le condizioni tariffarie.

Note

27. Di particolare rilevanza € la sentenza 8/3/2012 del tribunale di Roma emessa nei confronti del Comune sul-
la mancata realizzazione di pedane necessarie a superare I'altezza del marciapiede in corrispondenza della
fermata dell’autobus. La sentenza ha stabilito che “I'esistenza di barriere architettoniche tali da impedire alla
persona disabile costretta sulla sedia a rotelle di salire sui mezzi di trasporto pubblici, costituisce discriminazio-
ne ai sensi dell’art. 2 Legge 67/2006” e che “la persona disabile ha diritto di chiedere alla Autorita Giudiziaria di
imporre alla Pubblica Amministrazione I'adozione delle misure necessarie per eliminare la posizione di svan-
taggio in cui si viene a trovare a causa dell'lammissione dellAmministrazione”.

28. Per il trasporto aereo Regolamento europeo CE 1107/06; per il trasporto ferroviario Regolamento (CE) n.
1371/2007; per il marittimo Regolamento (UE) n. 1177/2010; infine per gli autobus regolamento (UE) n. 181/
2011. Per approfondire le normative europee http://ec.europa.eu/transport/passenger-rights/it/mobile.html. A li-
vello complessivo ha recepito i regolamenti succitati ad esempio I'art. 16 della Costituzione prevede che “Ogni
cittadino puo circolare e soggiornare liberamente in qualsiasi parte del territorio nazionale". Ad oggi ci sono di-
versi soggetti cui & possibile rivolgersi per affrontare e segnalare disagi sui trasporti: per il trasporto aereo &
possibile contattare 'TENAC Ente di controllo del traffico aereo civile in Italia.

4.5 Barriere architettoniche

Nel caso in cui sia necessario abbattere delle barriere architettoniche in edifici privati in
cui vive una persona con disabilita, la legge[29] prevede dei contributi a rimborso delle
spese sostenute.

Hanno diritto a presentare le domande di contributo:

I disabili con menomazioni o limitazioni funzionali permanenti di carattere motorio e i non
vedenti;

il condominio di residenza,;

chi ha in carico la persona con disabilita permanente;

gli istituti residenziali che li assistono.

Il contributo puo essere richiesto solo per le abitazioni in cui la persona disabile dimora
stabilmente (non valgono quindi le residenze saltuarie o stagionali). Gli invalidi totali con
difficolta di deambulazione hanno diritto di precedenza nell’assegnazione dei contributi,
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ma se non ci sono fondi sufficienti nell’'anno la domanda resta comunque valida: rimane
in lista di attesa per quando saranno disponibili altri fondi.

La domanda di rimborso va presentata su modulo predisposto con marca da bollo al
Comune entro il primo marzo di ogni anno e prima di iniziare i lavori: deve contenere
un preventivo indicativo della spesa e la descrizioni dei lavori che si intendono esegui-
re. Insieme alla domanda va allegato anche il certificato medico che attesta la disabili-
ta (possono essere utilizzati il verbale di invalidita o di handicap) e un’autocertificazione
dell'ubicazione dell'immobile.

La domanda deve essere presentata direttamente dalla persona con disabilita anche nel
caso in cui la spesa venga sostenuta dal condominio o da altri soggetti che poi benefi-
ceranno del rimborso. Ricevuta la domanda il Comune invia un tecnico che verifica che
i lavori non siano ancora stati eseguiti: gli interventi, infatti, potranno iniziare solo dopo
I'ispezione del tecnico.

Il imborso viene calcolato in base alle spese effettivamente sostenute: se la spesa finale
e inferiore o superiore al preventivo, il Comune ha facolta di rimborsare a sua discrezione
il preventivo o le fatture, scegliendo l'importo inferiore. In ogni caso vanno consegnate le
fatture dei lavori esequiti.

Infine il valore del rimborso varia in base alla spesa sostenuta al netto di altre agevolazio-
ni (ad esempio la detrazione al 50% sui redditi descritta nel capitolo 9, Agevolazioni fisca-
li). Per importi fino a circa 1.250 euro il contributo copra tutta la spesa. Superata questa
cifra viene aggiunta una percentuale di rimborso in base alla fascia di spesa sostenuta,
con un tetto massimo di contributo pari a circa 7.000 euro. Si ricorda anche che per la
rimozione di barriere architettoniche sono previste agevolazioni fiscali ad hoc (descritte

nel capitolo 9).

Note

29. Legge 13 del 1989.
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Il diritto delle persone con disabilita alla piena inclusione sociale coinvolge tutti gli ambiti
di vita. Promuovere la loro partecipazione alla vita culturale e ricreativa, agli svaghi e allo
sport e il fondamento dell’articolo 30 della Convenzione ONU sui diritti delle persone con
disabilita.

In base alla Convenzione le comunita, dal livello nazionale fino al singolo Comune, devo-
no adoperarsi affinché le attivita sportive, ludiche e culturali possano essere svolte anche
dalle persone con disabilita. Anche I'Unione europea ha avviato alcune iniziative e orien-
tato gli Stati membri in tema di accessibilita allo sport, al turismo e alle attivita culturali e
del tempo libero[30].

Si tratta di ambiti molto variegati che spesso ricadono nelle competenze legislative locali
e regionali e nei paragrafi seguenti si cerchera di fornire alcune informazioni generali: per
approfondire ciascuna tematica puo essere utile appoggiarsi a enti specializzati nei diver-
si settori (ad esempio in tema di sport al Comitato italiano paraolimpico).

Note

30. In particolare attraverso la Dichiarazione di Madrid del 2010 e la Strategia europea sulla disabilita
2010-2020.

5.1 Sport

L'attivita sportiva per persone con disabilita e diffusa su tutto il territorio. Molte federazioni
e associazioni gestiscono attivita sportive (amatoriali o agonistiche) rivolte ad atleti disa-
bili. La normativa in materia di sport ha riferimenti sia nei regolamenti del Coni (Comitato
Olimpico Nazionale Italiano) sia in quelli regionali. Negli ultimi anni si e costituito il Comi-
tato italiano paralimpico (Cip) che rappresenta il punto di riferimento nel mondo dello
sport per le persone con disabilita. Il Cip ha compiti analoghi a quelli affidati al Coni e si
occupa di promuovere e “sponsorizzare” la pratica sportiva tra le persone disabili. Le at-
tivita vengono svolte nei Centri di Avviamento allo Sport Paralimpico (Casp) tramite con-
venzioni con Istituti scolastici, Unita spinali, Centri di riabilitazione e Inail.

Come tutti gli altri cittadini, per poter praticare un’attivita sportiva agonistica anche le
persone con disabilitd devono ottenere il certificato del medico sportivo. Se ci si iscri-
ve a una societa sportiva, in genere e la stessa che prenota la visita presso il medico
sportivo, in alternativa si puo richiedere tramite il medico di famiglia. Al medico dello sport
bisogna portare il certificato d’invalidita civile, per le persone con SM meglio avere anche
un certificato del proprio neurologo che descriva la situazione personale. Nel corso della
visita il medico sportivo controlla in particolare le condizioni cardiocircolatorie sotto sfor-
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zo e fa svolgere una serie di esercizi fisici (ad esempio salire e scendere gradini, prove
spirometriche per il fiato). E opportuno individuare un ambulatorio attrezzato a svolgere i
controlli in base alla specifica disabilita (ad esempio le persone con difficolta agli arti in-
feriori potranno verificare meglio in sedi idonee le proprie condizioni).

Per maggiori informazioni si puo visitare il sito del Cip: www.comitatoparalimpico.it.

Per lo sport a livello amatoriale, invece, una recente legge[31] ha chiarito che il certificato
puo essere rilasciato anche dal medico di famiglia ed € obbligatorio per tutti i tesserati
Cip e Coni che svolgono attivita sportive regolamentate (non € obbligatorio per i tesserati
che non praticano attivita o che praticano attivita prive di sforzo fisico, ad esempio giochi
da tavolo come la dama, il bridge, ecc.)[32].

Note

31. Legge 98 del 9 agosto 2013 e successive note ministeriali del settembre 2013.

2. Nota esplicativa del Ministero della salute 16 giugno 2015 e nota del CONI 10 giugno 2016.

( N
SPORT E AGEVOLAZIONI

Ad oggi non esiste nessuna horma che prevede I'accesso gratuito per i disabili
agli impianti sportivi comunali come stadi, piscine e altro. Chi gestisce le strutture e

chi organizza le attivita, le manifestazioni o gli spettacoli puo facoltativamente decidere
di applicare uno sconto o un’esenzione[33]. Per beneficiare di eventuali agevolazioni si
puo mostrare il verbale di invalidita.

Per tutti ragazzi di eta compresa tra 5 e 18 anni vi e pero la possibilita di detrarre
al 19%, per un importo non superiore a 210 euro, le spese per liscrizione annuale
e 'abbonamento ad associazioni sportive, palestre, piscine e altri impianti sportivi de-
stinati alla pratica dilettantistica.

Note

33. Di conseguenza € applicabile un diritto all'accessibilita, ma non all'accesso gratuito a tali strutture.

. J

5.2 Turismo accessibile

Per turismo accessibile si intende il diritto delle persone con disabilita ad accedere a
tutta I'offerta turistica e ai relativi servizi. L'accessibilita, ossia I'assenza di barriere archi-
tettoniche, culturali e sensoriali, € la condizione indispensabile per consentire alle perso-
ne disabili di fruire dell’offerta turistica in modo completo e in autonomia, ricevendo servizi
adeguati e di qualita.

Non esiste una disciplina organica in tema di turismo accessibile e il percorso per rendere
tale diritto applicabile rimane articolato tra 'ambito del contratto privato (ad esempio tra
la persona e 'albergo), le normative regionali e il diritto internazionale.[34].
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In pratica esistono diversi interlocutori e operatori specializzati sia per individuare struttu-
re accessibili (alberghi, campeggi, ecc.) sia per organizzare il viaggio. Prima della parten-
za, per conoscere i servizi disponibili, si possono consultare, oltre ai siti regionali e alle
agenzie di viaggio specializzate, alcuni siti dedicati che raccolgono elenchi di strutture,
guide disponibili sull’accessibilita, buone prassi del luogo che si intende visitare.

Qui di seguito vengono riportati alcuni siti utili:

« www.disabili.com/viagqi
« www.villageforall.net/it
* www.turismosenzabarriere.it

Sempre in materia di turismo e, piu in generale, di tempo libero, € utile sapere che in
Italia tutti i cittadini dell’Unione europea disabili hanno diritto a entrare gratuitamente in
musei, monumenti, gallerie e aree archeologiche pubbliche[35]. Per godere di que-
st'agevolazione, che vale anche per un familiare o un accompagnatore appartenente a
servizi di assistenza socio-sanitaria, € sufficiente mostrare il verbale di invalidita o una
sua fotocopia.

Note

34. La Corte costituzionale ha accolto le ragioni sollevate da alcune Regioni rispetto al conflitto di attribuzione
di competenze tra lo Stato e le Amministrazioni locali: lo Stato pud legiferare su questi aspetti solo in caso di
inadempienza regionale.

35. Decreto Ministeriale n. 239 del 20 aprile 2006.

( )

SM e viaggi: informazioni utili prima di partire

* Regole di accesso e condizioni generali del Paese (Unione Europea / Paesi extra
europei). Ad esempio visti, vaccini, profilassi, ecc.

» Assistenza sanitaria e farmaci in loco (Unione Europea / Spazio economico europeo
e Svizzera / Paesi extra UE)

» Trasporto dei medicinali in aereo

» Specifiche del neurologo e fornitura dei medicinali dal proprio Centro SM per la
durata del viaggio

» Accessibilitd e condizioni del luogo, mezzi di trasporto

* ltinerari, luoghi e monumenti accessibili

 Strutture accessibili dove dormire e ristorarsi

» Contrassegno e patente all’estero

» Agevolazioni e tariffe per trasporti locali, musei, luoghi storici, ecc. (ad esempio la
Travel card inglese)

» Servizi a cui rivolgersi per organizzare i tour e/o la vacanza in base alle proprie
esigenze.
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6. Diritto alle cure e all’assistenza

Il diritto alla salute, alle cure e all'assistenza € una materia complessa che coinvolge di-
verse sfere della vita della persona: secondo la definizione dell’Organizzazione mondiale
della sanita il concetto di salute e “uno stato di completo benessere fisico, mentale e so-
ciale e non la semplice assenza dello stato di malattia o di infermita” e va inteso sia come
diritto umano innegabile, sia come dovere dello Stato di tutelare i propri cittadini.

La Costituzione e i diritti umani sanciscono I'inviolabilita del diritto alla salute quale diritto
legato all’essere umano in quanto tale, quindi immediato e diretto[36]. Ogni persona é
anche libera di scegliere se richiedere la prestazione sanitaria, se farsi curare e anche da
chi farsi seguire e, se necessario, di pretendere assistenza e cura dallo Stato.

In Italia quindi il diritto alle cure e garantito principalmente tramite il sistema sanitario pub-
blico e le cure mediche, il sistema dei servizi sociali e socio-sanitari di cui descriviamo nei
paragrafi seguenti alcuni aspetti fondamentali per le persone con SM.

Note

36. La Costituzione all’articolo 2 specifica che lo Stato italiano “riconosce e garantisce i diritti inviolabili
delluomo” e la loro protezione e I'articolo 32, comma 1, stabilisce che “La Repubblica tutela la salute come
fondamentale diritto dell’individuo e interesse della collettivita, e garantisce cure gratuite agli indigenti”.

6.1 Diritto alle cure: sanita e cure mediche

Il diritto alla salute implica una doppia chiave di lettura:

diritto inviolabile dell'uomo (situazione giuridica soggettiva primaria e assoluta);
dovere dello Stato di tutelare la salute dei cittadini.

In Italia ogni prestazione sanitaria ricade nell’ambito del Servizio sanitario nazionale
(SSN), un servizio pubblico strutturato in maniera articolata e multiforme. La gestione del
servizio e I'erogazione delle varie prestazioni sono lasciate alla discrezionalita della Pub-
blica amministrazione locale e Stato e Regioni spesso legiferano in maniera “concorren-
te” (ciascuna Regione puo stabilire norme sanitarie specifiche sul territorio di competen-
za).

L'ambito del diritto alle cure & particolarmente complesso e si compone di campi di ap-
plicazione specifici, ciascuno dei quali € regolato da normative apposite: ad esempio
I'assistenza farmaceutica (che comprende ad esempio i farmaci a carico della sanita,
ticket sanitari - si veda box sulle esenzioni ticket - le esenzioni per le persone disabili),
la regolamentazione dei medicinali (sperimentazione, produzione, messa in commercio),
I'assistenza sanitaria riabilitativa e gli ausili.
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Anche le disponibilita economiche dello Stato e delle amministrazioni locali condizionano
le prestazioni sanitarie: per garantire 'omogeneita sul territorio - e assicurare la parita dei
diritti dei cittadini e regolamentare la spesa - e stato introdotto un elenco nazionale di pre-
stazioni sanitarie erogate dal SSN. Questo strumento si chiama LEA (elenco dei Livelli
essenziali di assistenza) e, pur escludendo alcune prestazioni, € un indice sufficiente-
mente ampio[37].

Quindi le tipologie di “cure” economicamente a carico dello Stato - e che le istituzioni de-
vono garantire - sono solo quelle indicate nei LEA, mentre per quanto riguarda i servizi
sociali (di cui si parlera poco piu avanti) sono molto piu discrezionali: seppure si atten-
da da molti anni non esiste ancora un corrispettivo dei LEA per le prestazioni sociali -
| cosiddetti Liveas. Spesso i cittadini per tutelare il proprio diritto di accesso a servizi e
prestazioni ricorrono alle vie legali: la giurisprudenza in genere considera tali prestazioni
come diritti costituzionalmente garantiti e quindi tali da far soccombere (quindi pagare) le
istituzioni[38].

Note

37. Tra le prestazioni escluse dai LEA, ad esempio, ci sono: la chirurgia estetica non conseguente a incidenti,
malattie o0 malformazioni congenite; medicine non convenzionali (agopuntura, ecc.); certificazioni mediche an-
che quando richieste da disposizioni di legge (come quelle per I'invalidita civile, ecc.).

38. Sentenza n. 282/2002 della Corte Costituzionale; Sentenza TAR della Calabria n. 440/13.

( )

LEA - Livelli Essenziali di Assistenza

| LEA sono costituiti dall'insieme delle attivita, dei servizi e delle prestazioni che |l
Servizio Sanitario Nazionale (SSN) eroga a tutti i cittadini gratuitamente o con il pa-
gamento di un ticket, indipendentemente dal luogo di residenza.

I nuovi Livelli Essenziali di Assistenza socio-sanitaria garantiti dallo Stato in ogni ter-
ritorio sono stati aggiornati dopo quindici anni e pubblicati nel 2017 nella Gazzetta
Ufficiale. Uno dei documenti con maggiore impatto sulle persone con SM e disabilita
e il nuovo Nomenclatore Tariffario degli ausili e delle protesi, allegato ai nuovi LEA e
atteso dal 1999.

Tra le novita gia introdotte nel 2015 si ricorda l'istituzione di una Commissione Nazio-
nale per I'aggiornamento dei LEA, istituita presso il Ministero della Salute. Restera in
carico tre anni e, tra le sue funzioni, vi € la valutazione delle prestazioni erogate dal
SSN e la formulazione di una proposta annuale di revisione dei LEA.

La riforma del titolo V della Costituzione ha poi previsto per le Regioni la possibilita
di utilizzare risorse proprie per garantire servizi e prestazioni aggiuntive (ma mai in-
feriori) a quelle incluse nei LEA. Questo comporta che i LEA possano essere diversi
da Regione a Regione. In ogni caso le Regioni sono tenute a garantire sempre i LEA
nazionali.

Fonte: sito del Ministero della Salute : www.salute.gov.it

\. J
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Le prestazioni socio-sanitarie

Come detto in precedenza per “salute” bisogna intendere uno stato di benessere globale.
In quest’ottica si comprende I'importanza per le persone con SM e disabili del tema
dell’integrazione socio-sanitaria, intesa come unione delle prestazioni di cura sanitarie
e sociali in un unico processo di assistenza prestata al stesso individuo, con soluzione di
continuita.

La riforma Bindi[39] ha ribadito con forza il necessario collegamento della prestazione
sanitaria con l'assistenza sociale arrivando a disciplinare le cosiddette prestazioni
socio-sanitarie, risposte a bisogni complessi che richiedono al tempo stesso prestazioni
sanitarie e azioni di protezione sociale. Tra le prestazioni socio-sanitarie rientrano[40]:

* le prestazioni sanitarie a rilevanza sociale, cioe le attivita finalizzate alla promozione
della salute, alla prevenzione, individuazione, rimozione e contenimento di esiti
degenerativi o invalidanti di patologie congenite o acquisite;

* le prestazioni sociali a rilevanza sanitaria, cioé tutte le attivita del sistema sociale che
hanno I'obiettivo di supportare la persona in stato di bisogno, con problemi di disabilita o
di emarginazione che condizionano lo stato di salute.

Nonostante le amministrazioni abbiano recepito e assimilato la normativa, di fatto il siste-
ma deve ancora essere riorganizzato affinché si realizzi davvero integrazione di servizi
sanitari e servizi sociali. Recentemente e stato approvato il piano biennale per la disa-
bilita che ribadisce I'obbligo per gli enti locali di prevedere un’adeguata organizzazione
operativa per garantire il diritto alla salute[41].

Note

39. Decreto legislativo 19 giugno 1999, n. 229.
40. lvi, art. 3 septies, comma 2.

41. Il Piano d'azione approvato nel 2013 prevede sei aree di priorita: revisione del sistema di accesso, ricono-
scimento e certificazione della disabilita; lavoro e occupazione; vita indipendente; accessibilita; inclusione sco-
lastica; salute, diritto alla vita, abilitazione e riabilitazione.

( )

Esenzioni dal pagamento di ticket sanitari

Esenzioni per patologie croniche

Le persone affette da alcune patologie croniche - tra cui la SM - hanno diritto

all’esenzione dei ticket[42]. In particolare la persona con SM ha diritto a tutte le ana-

lisi diagnostiche e di laboratorio necessarie alla diagnosi e al monitoraggio
\_ dell’andamento della patologia e alle prestazioni riabilitative. y,
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(" Per richiedere I'esenzione bisogna recarsi alla propria ASL di residenza e portare con )
sé l'attestazione della patologia e il proprio tesserino sanitario, dove verra apposto il
codice di esenzione 046 che corrisponde alla sclerosi multipla.

Esenzioni per invalidita civile

Per le persone con invalidita civile riconosciuta al 67% é prevista I'esenzione parziale
dal pagamento del ticket, mentre per gli invalidi al 100% |'esenzione é totale.

Esenzioni per reddito

In base a quanto previsto dalla legge[43] hanno diritto allesenzione dal pagamento
dei ticket:

* | cittadini sotto ai 6 anni o0 sopra i 65 appartenenti a un nucleo familiare con reddito
complessivo non superiore a 36.151,98 euro;

 idisoccupati e i loro familiari a carico appartenenti a un nucleo familiare con un
reddito complessivo inferiore a 8.263,31 euro, incrementato fino a 1.362,05 euro in
presenza del coniuge e in ragione di ulteriori 516,46 euro per ogni figlio a carico;

* i titolari di pensioni sociali e i loro familiari a carico;

« i titolari di pensioni minime che abbiano oltre 60 anni e i loro familiari a carico,
appartenenti a un nucleo familiare con un reddito complessivo inferiore a 8.263,31
euro, incrementato fino a 1.362,05 euro in presenza del coniuge e in ragione di
ulteriori 516,46 euro per ogni figlio a carico.

L'esenzione dovrebbe risultare automaticamente negli elenchi dei medici, in quanto
predisposta, validata e verificata annualmente dal Ministero delle Finanze per tramite
della tessera sanitaria.

Se un assistito ritiene di possedere i requisiti per I'esenzione al ticket per reddito, ma
non compare nella lista in possesso del medico, deve rivolgersi alla propria ASL di
appartenenza.

Note

42. Le patologie croniche in questione sono quelle comprese nel Decreto ministeriale 28 maggio 1999, n.
329 e successive modifiche.

43. Articolo 8, comma 16, Legge 537/1993 e successive modifiche.

\. J
( )

La ricetta elettronica

Il 1° marzo 2016 € entrata a regime la nuova ricetta elettronica nazionale. Per pre-
scrivere un farmaco, un accertamento o una visita, il medico si collega a un sistema

\_ informatico cui sono associate anche le farmacie pubbliche e quelle convenzionate, /

31



6. Diritto alle cure e all’assistenza

(" gli ambulatori, ecc. Nel 2016 questo sistema doveva coprire i farmaci distribuiti nel- )
le farmacie (esclusi ancora gli stupefacenti, I'ossigeno, le prescrizioni per erogazione
diretta in continuita assistenziale, i farmaci con piano terapeutico AlIFA); nel corso del
2017 dovrebbe essere esteso anche alle visite e agli esami. Con questo metodo il cit-
tadino dovrebbe poter ritirare un farmaco o eseguire un esame anche al di fuori della
propria regione in maniera molto piu semplice. Tuttavia il sistema € ancora in fase di
avviamento e di monitoraggio, poiché non e ancora sviluppato in maniera uniforme in
tutte le Regioni.

. J

6.2 Consenso informato

Posto che nessuno puo essere sottoposto a un qualsiasi trattamento sanitario contro o
senza la sua volonta[44], il paziente ha diritto a ricevere chiarimenti sull'atto clinico
che gli viene proposto e il medico ha il dovere di fornire tutti gli elementi utili per com-
prendere la terapia o I'intervento proposto. Il consenso informato trasforma la relazione
medico-paziente da atto di fiducia in processo partecipato e consapevole.
Un’informazione di qualita finalizzata al consenso e un processo articolato, all'interno del
guale ogni fase gioca un ruolo importante: l'incontro, i colloqui informativi, lo scambio
di domande e risposte tra medico e paziente, la firma del documento. In quest'ottica,
I'utilizzo della documentazione scritta nel consenso informato rappresenta uno degli ele-
menti del processo, non l'unico, utili a una corretta “informazione finalizzata al consenso”.
A livello europeo ci sono tre atti di riferimento fondamentali:

1. la Convenzione di Oviedo per la protezione dei diritti dell’'uomo e la dignita
dell’essere umano riguardo alle applicazioni della biologia e della medicina,
ratificata dall’ltalia con la Legge n. 145/2001;

2. la Carta di Nizza dei diritti fondamentali dell’'Unione europea;

3. la Declaration on the Promotion of Patients Rights in Europe, contenente
raccomandazioni di valore puramente etico.

by

In ciascuno di questi documenti il consenso informato € sancito come condizione
ineludibile affinché l'atto clinico sia legittimo. Inoltre & espressamente richiesto che
I'informazione sia adeguata e in forma comprensibile. La persona interessata puo riti-
rare in qualsiasi momento il proprio consenso e, nel caso in cui al momento dell'intervento
il paziente non sia in grado di esprimere la propria volonta, il medico deve tenere in con-
siderazione i desideri precedentemente espressi, anche il rifiuto di sottoporsi a deter-
minati trattamenti sanitari.

In Italia manca ancora una normativa specifica sul tema, ma l'interpretazione giurispru-

denziale si appoggia a una serie di principi e di norme costituzionali[45]: in base ad essi
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I'individuo ha il diritto sia alla tutela della sua salute sia di autodeterminarsi sulle scelte
terapeutiche[46].

Il medico da parte sua ha il dovere di valutare e proporre il trattamento terapeutico
ritenuto piu adatto (dovere che non significa potere incondizionato). Il medico, grazie
alle sue conoscenze scientifiche e la sua esperienza professionale, € la persona che de-
ve valutare I'opportunita dell’intervento, ma e sempre il paziente che deve scegliere in
modo consapevole tra diverse opzioni diagnostiche e terapeutiche.

La valutazione dell’eventuale colpa professionale del medico, sia sotto il profilo civile
sia sotto quello penale, dipende per la giurisprudenza dalla “quantita” e dalla “qualita”
dell’informazione prestata al paziente[47]: I'informazione minima deve comprendere la
diagnosi, la prognosi e il programma diagnostico-terapeutico, i benefici, i rischi, le possi-
bili alternative.

Dal punto di vista del diritto civile il rapporto medico-paziente € un contratto d’opera
professionale che obbliga a comportarsi secondo buona fede: chi presta il servizio deve
informare la controparte sulle caratteristiche rilevanti della prestazione. La buona presta-
zione medica deve essere valutata anche alla luce del rispetto dei doveri deontologici[48]
e I'informazione al consenso € una delle caratteristiche salienti: alcuni giudici, ad esem-
pio, hanno ritenuto che l'assenza o l'invalidita del consenso fosse una condizione suffi-
ciente per il risarcimento.

Il dovere di informare il paziente ha dei risvolti anche nel diritto penale poiché la presta-
zione medica riguarda beni fondamentali della persona e il medico ricopre una posizione
di garanzia nei confronti di tali beni. In base alla legge[49] I'attivita medica senza consen-
so (detta arbitraria) e giustificata solo in “stato di necessita” e urgenza. Nel caso in cui
il paziente sia impossibilitato a esprimere consapevolmente il proprio parere, il medico é
autorizzato a prestare le cure indispensabili e indifferibili, attivando poi, a seconda dei
casi, il tutore (si veda il capitolo 8, Tutela della persona) e/o il giudice tutelare, cosi da
salvaguardare la persona.

Note

44, L'articolo 32 della Costituzione stabilisce che “Nessun trattamento sanitario obbligatorio puo essere stabili-
to se non per legge. La legge non puo imporre pratiche sanitarie lesive della dignita umana”.

45. | riferimenti sono ai principi di inviolabilita della liberta individuale (art. 13), l'invalicabilita da parte della leg-
ge del rispetto della persona umana (art. 32) e dei diritti inviolabili dell'uomo (art. 2).

46. In tal senso Corte costituzionale sentenza n. 438/08.

47. La sentenza della Cassazione n. 19220/13 ha stabilito che “linformazione deve essere commisurata allo
stato delle conoscenze scientifiche e alla concreta prassi medica, alle esigenze di un paziente dotato di com-
petenze e conoscenze nella media dei cittadini, al bisogno di conoscenza del singolo paziente in vista della
sua libera decisione di sottoporsi all'atto clinico”.

48. Ai sensi degli articoli 1176 e 2230 del Codice civile.

49. Articolo 54 del Codice penale.
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a )
Le “7 domande” da porre al medico durante il colloquio per il consenso
all’inizio di una nuova terapia e/o intervento

Durante il colloquio informativo con il medico, prima di firmare il modulo sul consenso
informato, € opportuno porre alcuni quesiti per comprendere il trattamento medico
proposto. Non bisogna avere timore nel chiedere spiegazioni su eventuali passaggi
troppo tecnici e non facilmente comprensibili.

1. Che tipo di intervento/farmaco mi sara somministrato? Quali opzioni
terapeutiche sono disponibili?

2. Quali sono i benefici del nuovo trattamento rispetto al precedente?

3. Quali sono i rischi per la mia salute a seguito della somministrazione del
farmaco o dell'intervento? (E importante richiedere la massima precisione
nell'’elencazione degli eventuali rischi, possibilmente con uso di grafici, disegni,
percentuali di successo/insuccesso 0 esempi).

4. Vi sono rischi in caso volessi avere dei figli? Vi e pericolo per la fertilita? Se si,
quali e in quale misura?

5. Quali sono le possibili alternative all’'uso di questo farmaco o all'intervento?
Quali sono i rischi e i benefici delle possibili alternative?

6. So che e mio diritto decidere in qualsiasi momento l'interruzione del
trattamento. Nel caso prendessi questa decisione quali saranno le
conseguenze per la mia salute? Vi sono vie di uscita al farmaco?

7. Potrei avere copia della nota del farmaco allegata al modulo del consenso
informato? (E un diritto averlo).

Prima della firma e consigliabile chiedere qualche giorno per poter prendere visione
della nota del farmaco e del modulo per il consenso informato, cido consentira in un
secondo momento di poter chiedere chiarimenti e ulteriori delucidazioni su ogni que-
stione relativa al trattamento proposto.

. J

6.3 Non autosufficienza

In Italia I'accesso a diverse agevolazioni e benefici & ancora legato al riconoscimento di
status di persona non autosufficiente, un concetto introdotto per la prima volta in riferi-
mento alle persone anziane, per regolarne I'accesso a una serie di servizi e di prestazioni
tra cui gli “assegni di cura’[50].

Nel 2008 é stato introdotto uno specifico fondo nazionale per la non autosufficienza
che finanzia assegni di cura, contributi per I'assistenza, servizi di assistenza domiciliare. Il
fondo viene ripartito fra le Regioni che a loro volta indicono bandi che regolano I'accesso
ai contributi e ai servizi.
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In assenza di fondi per la disabilita specifici le associazioni hanno cercato di portare a
compimento una definizione di non autosufficienza nazionale che ricomprenda tutte le
persone con disabilita, non solo anziane, e una definizione dei Livelli essenziali di assi-
stenza sociale (Liveas) per le persone non autosufficienti, garantiti e omogenei su tutto
il territorio.

Al momento attuale, dopo diverse pressioni, il fondo per i servizi e le prestazioni rivolte
alle persone non autosufficienti & divenuto strutturale e una quota di esso e vincolata alle
disabilita gravissime.

Dal 2016 sono state introdotte importanti novita nei criteri di valutazione della condizione
di disabilita gravissima, uno stato in cui si identificano le persone beneficiare
dell'indennita di accompagnamento o comunque non autosufficienti e per le quali sussi-
stano anche ulteriori condizioni di particolare severita.

Si riportano di seguito le condizioni elencate nel Decreto all'interno delle quali potrebbero
rientrare le persone con sclerosi multipla:

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

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

persone con gravissima compromissione motoria da patologia neurologica o muscolare
con punteggio alla “Expanded Disability Status Scale” EDSS >a 9;

ogni altra persona in condizione di dipendenza vitale che necessiti di assistenza
continuativa e monitoraggio nelle 24 ore, sette giorni su sette, per bisogni complessi
derivanti dalle gravi condizioni psico-fisiche.

Si deve porre in evidenza che, mentre per le disabilita gravissime - fissando chiari criteri
e procedure di accertamento della disabilita - si ha la certezza di uniformita nei criteri di
accesso alle risorse del FNA sull'intero territorio nazionale, cosi non € per la determina-
zione dei criteri di riparto e utilizzo della quota destinata ai disabili gravi (di solito il 60%
del fondo), definita a livello di singole regioni.

Per avere maggiori informazioni sui bandi e sui requisiti per accedervi € quindi necessario
rivolgersi agli uffici competenti della propria Regione.

Note

50. Il concetto di non autosufficienza, inteso come la situazione di una persona in gravi condizioni psicofisiche
e con gravi compromissioni funzionali, tali da obbligarla a dipendere da altri per lo svolgimento delle attivita
quotidiane, & superato da diversi anni. Oggi l'interesse non si concentra piu sulla disabilita ma sulle barriere,
sulle politiche e sui servizi ed e “pit rilevante intervenire sulle cause di esclusione, discriminazione, assenza di
pari opportunita, anziché commisurare, soppesare, graduare le menomazioni o il grado di dipendenza assi-
stenziale” (Carlo Giacobini, UILDM, La definizione di disabilita e la sua valutazione, articolo per AUS Niguar-
da).
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6.4 Servizi sociali

| servizi sociali sono I'insieme di tutte le prestazioni, servizi e risorse che aiutano le per-
sone e le comunita a superare situazioni di bisogno, tra cui anche quelle connesse alla
disabilita. Possono essere considerati come una declinazione del diritto alla salute e al
benessere sancito costituzionalmente.

Una legge quadro[51] delinea e promuove gli interventi sociali, assistenziali e sociosani-
tari in grado di fornire supporto concreto alle persone e alle famiglie in difficolta in Italia.
Tale legge ha istituito un fondo nazionale ad hoc per le politiche e gli interventi sociali e
I'articolo 14 sancisce alcuni principi cardine dell’assistenza alle persone con disabilita tra
cui l'integrazione sociosanitaria dei servizi, la presa in carico globale della persona (cioé
nella sua completezza) e i progetti personalizzati.

Un altro punto di riferimento normativo é la Convenzione ONU che garantisce adeguati
livelli di vita e protezione sociale (art. 28) e riconosce il diritto alla vita indipendente e
allinclusione delle persone con disabilita, in particolare il diritto all’accesso a una serie di
servizi a domicilio/residenziali e ad altri servizi sociali di sostegno (art. 19).

La sclerosi multipla necessita di un approccio globale e interdisciplinare, con interventi
da parte di una rete di servizi; & necessario un lavoro di équipe che coinvolga operatori
sanitari e sociali, una rete composta da vari specialisti che intervengono in tempi e luoghi
diversi nel corso della malattia, mantenendo sempre il carattere di approccio terapeutico
interdisciplinare inserito in un programma unico per I'assistenza alla persona definito e
condiviso.

Al momento attuale, come descritto nei paragrafi precedenti, non c'é una definizione univo-
ca dei servizi sociali che le istituzioni devono garantire sul territorio italiano, manca cioe un
elenco di quali servizi vanno erogati (Liveas). Ci sono pero alcuni elementi e principi che
sono ormai diffusamente garantiti @ comunque riconosciuti come costitutivi del sistema dei
servizi sociali, quali ad esempio la presa in carico, il segretariato sociale, e 'assistenza
domiciliare.

Per le persone con SM la presa in carico rappresenta un elemento fondamentale per
affrontare i diversi aspetti connessi alla patologia. Prendere in carico significa, in manie-
ra molto generale, definire e programmare un processo di aiuto per il superamento delle
condizioni di disagio. Il processo decisionale e il progetto che ne scaturisce & sempre
condiviso e concordato con le persone coinvolte: il fine e valorizzare e promuovere la lo-
ro partecipazione e le loro potenzialita, coinvolgendo anche le loro famiglie e le comunita
sociali.

La presa in carico globale della persona con disabilitd e la predisposizione di progetti
personalizzati sono delineati e promossi dalla Legge[52]. Un efficace processo di presa
in carico si compone di diverse fasi: valutazione dei bisogni sociali e sanitari da parte di
un’équipe multiprofessionale; individuazione di soluzioni; predisposizione di un program-
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ma personalizzato di intervento insieme alla persona coinvolta; individuazione di un refe-
rente che si assume la responsabilita istituzionale del progetto individualizzato.

Il segretariato sociale, nato nell’ambito dei servizi sociali per rispondere al bisogno di in-
formazione e orientamento, & uno dei livelli essenziali di prestazioni sociali[53]. E definito
come la porta unitaria d’accesso, non solo al sistema di offerta pubblica locale, ma anche
a quella privata: fornisce informazioni e orienta le persone sui servizi sociali e sanitari e
sulle risorse locali e sulle prassi per accedervi[54]. Il segretariato € anche un canale pri-
vilegiato attraverso cui la persona con disabilita o la sua famiglia incontrano per la prima
volta la figura dell’assistente sociale ed € proprio per quelle sue caratteristiche che assu-
me una forte rilevanza nella costruzione della presa in carico.

In conclusione si tratta di un’attivita complessa che soddisfa, da una parte, il dovere delle
istituzioni di informare i cittadini sulla consistenza e sull’efficacia del sistema dei servizi e,
dall’altra, il diritto dei cittadini a ricevere informazioni che permettono loro un accesso piu
lineare e consapevole alle risorse sociali e la concreta possibilita di essere soggetti attivi
nei processi partecipativi relativi al sistema stesso.

Note

51. “Legge quadro per la realizzazione del sistema integrato di interventi e servizi sociali” 8 novembre 2000 n.
328

52. L'articolo 14 della Legge 328/2000 e l'articolo 2 del Decreto del presidente del consiglio dei ministri del 14
febbraio 2001 “Atto di indirizzo e coordinamento sull'integrazione sociosanitaria”.

53. Lo stabilisce l'articolo 22, comma 4, Legge 328/2000. Pur non essendo un elenco dei cosiddetti “/iveas” &
ormai assodato che quanto indicato nell’articolo 22 costituisca livello essenziale di prestazione.

54. In base alla definizione dal Piano nazionale degli interventi e dei servizi sociali 2001-2003.

( )

Focus sulla vita indipendente

Il concetto di vita indipendente indica la capacita globale del singolo individuo a pren-
dere decisioni circa la propria vita. L'idea di vita indipendente non € assimilabile alla
sola definizione di “autonomia”, intesa come capacita del singolo di svolgere da solo
le attivita della vita quotidiana.

Il primo fra tutti gli strumenti per garantire la vita indipendente alle persone non au-
tosufficienti € “I'assistente personale”: un operatore che assiste il disabile per com-
pensare e sopperire ai compiti quotidiani che non riesce a svolgere in autonomia e
agisce nel pieno rispetto delle decisioni e delle direttive della persona con disabilita
che e il suo datore di lavoro.

In Italia la filosofia della vita indipendente inizia a diffondersi negli anni '80. A fine anni
'90 la Legge 162/98 sancisce la possibilita per le Regioni di finanziare e sviluppare

progetti individualizzati di vita indipendente per la persona disabile. Alcune Regioni

\_ hanno recepito queste norme e istituito un fondo apposito: le prestazioni consisto- /
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(" no principalmente in “assegni di cura” con cui le persone disabili possono pagarsi\
servizi di assistenza e domiciliarita (avviene ad esempio in Sardegna). Altre Regioni,
invece, accorpano i fondi e le prestazioni per gli anziani non autosufficienti con quel-
le per le persone non autosufficienti adulte e giovani ed erogano assegni per pagare
badanti e/o colf (avviene in Toscana). In definitiva ogni Regione pud emanare proprie
linee guida e regolamenti/ bandi per 'assegnazione di questi assegni.
Recentemente vi € la tendenza a prevedere a livello nazionale finanziamenti per la
promozione del modello di vita indipendente e l'inclusione nella societa delle perso-
ne con disabilitd. E importante, infatti, ricordare che nel 2015 e 2016 una quota parte
del Fondo per le non autosufficienze (20 milioni totali in due anni) e stata destinata al
finanziamento di progetti sperimentali per la vita indipendente. Per il corretto ed uni-
forme utilizzo di queste risorse, il Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali redige
ogni anno delle linee guida nazionali per la redazione dei progetti da parte delle Re-
gioni e degli Ambiti Territoriali Sociali.

. J

6.5 Assistenza domiciliare

Il termine assistenza domiciliare si € evoluto negli anni e tende a essere sostituito da
guello piu attuale di “cure domiciliari”. In generale comprende sia le prestazioni e i servizi
per il mantenimento della persona a domicilio, denominate Assistenza domiciliare - AD
(igiene della persona, pulizie della casa, spesa a domicilio, ecc.), sia le prestazioni e i
servizi domiciliari di tipo sanitario, denominati specificatamente Assistenza domiciliare
integrata - ADI (ad esempio cura piaghe da decubito a domicilio), sia 'Ospedalizzazio-
ne domiciliare - OD (come prelievi ematologici, eccetera).

Quando non si riescono piu a garantire condizioni di vita accettabili, si puo gradualmente
ricorrere a strutture semiresidenziali e residenziali di diversa tipologia (centri socio-
riabilitativi diurni a valenza educativa, centri socio-riabilitativi residenziali, residenze pro-
tette, casa famiglia o comunita alloggio, ecc.)

Per le cure domiciliari non esiste una legge quadro specifica[55]: tali servizi restano per-
lopiu a discrezione degli enti locali e delle ASL che li gestiscono e li regolamentano,
decidono criteri di accesso, la tipologia delle prestazioni offerte, quote di compartecipa-
zione al costo del servizio da parte del cittadino, eccetera. Negli ultimi anni il sistema
dell'assistenza domiciliare ha cominciato a essere definito a livello nazionale in maniera
pit organica. Il primo passaggio € stato il “Documento di caratterizzazione delle cure do-
miciliari in Italia’[56]. Recepito da molte Regioni nei loro atti programmatori, il documento
struttura I'assistenza domiciliare su 3 livelli: cure domiciliari a elevata/media/bassa inten-
sita assistenziale.
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Assistenza domiciliare integrata (sanitaria)

L'Assistenza domiciliare integrata - ADI € un servizio organizzato principalmente dalle
ASL anche in collaborazione con i Comuni ed € definita “integrata” perché in essa con-
vengono l'aspetto sanitario e quello sociale. Grazie all’Assistenza domiciliare integrata i
cittadini possono essere assistiti a casa con continuita e attraverso programmi persona-
lizzati, evitando il ricovero in ospedale o in strutture residenziali se non strettamente ne-
cessario. AlI'ADI si affianca I'assistenza domiciliare (che verra approfondita nel paragrafo
successivo).

Le forme di Assistenza domiciliare integrata sono due: semplice e complessa.
L'Assistenza domiciliare integrata semplice include le prestazioni infermieristiche o
riabilitative piu semplici, come medicazioni, prelievi del sangue o cambi di catetere, ed é
rivolta a persone non totalmente autosufficienti, in genere anziane.

L'Assistenza domiciliare integrata complessa comprende un insieme di cure mediche,
infermieristiche, riabilitative e socio-assistenziali, che riguardano persone gravemente
non autosufficienti, che hanno necessita complesse.

L'ADI deve essere richiesta al Distretto sanitario di residenza dal medico di base oppure
dalla persona interessata, dai suoi familiari o dagli operatori dei servizi sociali del Comu-
ne. L'Unita di valutazione multidimensionale distrettuale, UVM, valuta la richiesta, esami-
na i bisogni sociosanitari della persona e redige un piano di assistenza individualizzato.
Anche le farmacie possono erogare servizi di assistenza in convenzione con il SSN: pos-
sono consegnare a domicilio farmaci e dispositivi medici necessari alle cure e mettere a
disposizione operatori socio-sanitari, infermieri e fisioterapisti per visite domiciliari[57].

L’assistenza domiciliare (sociale)

L'assistenza domiciliare (AD), considerata dalla legge[58] uno dei livelli essenziali di
prestazioni sociali, € lo strumento prioritario per mantenere la persona con disabilita nel
proprio contesto familiare e sociale e per garantire il rispetto della domiciliarita.
L'assistenza domiciliare consiste nel “portare a casa’ della persona gli interventi di
aiuto sia per le azioni della vita giornaliera (alzarsi, vestirsi, lavarsi, camminare), sia
per la gestione della casa e del rapporto con I'esterno (informazione per I'accesso ai
servizi e alle prestazioni, utilizzo delle risorse, disbrigo pratiche burocratiche, eccetera).
L'intervento pud essere integrato con la sanita, tra i livelli di intervento (ad esempio
ospedale-territorio) e tra le figure professionali diverse che lavorano insieme al program-
ma di assistenza della persona (si pensi all’'assistente domiciliare, all’operatore sociosa-
nitario, all'infermiere professionale, all'assistente sociale, ecc.).

L'AD puo essere gestita direttamente dal servizio pubblico (Comune o ASL) ed erogata
dallo stesso tramite propri operatori o, piu spesso, tramite operatori di cooperative sociali.
In alternativa vengono forniti dei buoni di acquisto/voucher con cui I'assistito pud paga-
re operatori privati o di cooperative convenzionate. In base ai redditi dell'utente (in genere
in base all'lsee[59]) I'assistenza pu0 essere gratuita 0 compartecipata.
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Note

55. Per una regolamentazione di queste prestazioni ci si deve rifare ai piani sanitari nazionali e alla Legge 328/
00.

56. Elaborato da uno specifico gruppo di lavoro e approvato dalla Commissione LEA il 18 ottobre 2006.
57. Il ruolo delle farmacie & definito dalla Legge 69/2009 e dai successivi Decreti.
58. Articolo 22, comma 4, Legge 328/2000.

59. La certificazione Isee (Indicatore della situazione economica equivalente) serve a documentare la situazio-
ne economica del nucleo familiare nel momento in cui si richiedono prestazioni sociali agevolate o servizi di
pubblica utilita.
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Il raggiungimento del 18° anno, ovvero della maggiore eta, € requisito necessario per
I'esercizio del diritto di voto, riconosciuto a tutti i cittadini dall’art. 48 della Costituzione.
Tale articolo stabilisce che fanno parte del corpo elettorale tutti i cittadini italiani, in con-
dizioni di eguaglianza e senza alcuna distinzione rispetto al sesso. Viene cosi affermata
a livello costituzionale l'universalita del suffragio, che I'ordinamento giuridico italiano
aveva gia accolto nel 1945, a conclusione di una lunga evoluzione legislativa. Cittadinan-
za e maggiore eta sono dunque i soli requisiti positivi di appartenenza al corpo elettorale.

7.1 Diritto al voto

Chinon ¢ in grado di esercitare autonomamente il diritto di voto, e quindi di esprimere
le proprie preferenze all'interno della cabina elettorale, pud essere aiutato in questa
operazione da un familiare o da un altro elettore, iscritto alle liste elettorali di qualun-
gue Comune italiano. La legge definisce “elettori fisicamente impediti” “i ciechi, gli ampu-
tati delle mani, gli affetti da paralisi o da altro impedimento di analoga gravita”. Se la disa-
bilita non é evidente, oppure non & nota al presidente di seggio, al momento del voto deve
essere esibito uno specifico certificato che va richiesto ai medici designati dal’ASL ge-
neralmente presenti nei seggi. Il documento, che viene rilasciato immediatamente e gra-
tuitamente, precisa che “Tinfermita fisica impedisce all’elettore di esprimere il voto senza
l'aiuto di altro elettore” e va allegato agli atti della sezione elettorale. Se I'elettore e cie-
co, invece, vale il “libretto di pensione” dal quale si evince la cecita accertata. Ciascun
accompagnatore, inoltre, puo aiutare un solo disabile e sul suo certificato elettorale verra
annotato che ha svolto tale compito.

Chi ha bisogno di essere accompagnato fino alla cabina elettorale, ma poi € in grado di
esercitare autonomamente il voto, non deve presentare alcun certificato.

All'interno dei seggi devono essere rispettate delle precise disposizioni in materia di
accessibilita. In particolare il manifesto con le liste dei candidati deve essere affisso in
maniera tale che sia chiaramente leggibile da tutti e gli arredi devono essere posizionati
in modo che gli elettori non deambulanti possano votare in assoluta segretezza, assistere
o svolgere le operazioni dell’'ufficio elettorale, eccetera. Almeno una cabina deve essere
accessibile agevolmente e deve essere dotata di un secondo piano di scrittura all’altezza
di 80 cm (o in alternativa un tavolo riparato che garantisca la stessa segretezza).

Anche i percorsi esterni che portano ai seggi elettorali devono essere accessibili e segna-
lati con il simbolo della carrozzina. La legge prevede che i Comuni debbano intervenire
nel caso in cui nei locali adibiti a seggi siano presenti delle barriere architettoniche, tutta-
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via la normativa non precisa se le barriere vanno necessariamente rimosse oppure se e
sufficiente scegliere un’altra sede accessibile.

Qualora la propria sezione elettorale sia inaccessibile, il disabile puo votare presso
un'altra sezione del proprio comune priva di barriere architettoniche.

La sezione scelta per la votazione deve appartenere al medesimo collegio o circoscrizio-
ne della propria sezione elettorale. Per essere ammesso al voto € necessario anche in
guesto caso presentare, assieme al certificato elettorale, un'attestazione medica o copia
autentica della patente di guida speciale, in cui risulti I'impossibilita o la capacita grave-
mente ridotta di deambulazione.

Voto a domicilio per i disabili gravissimi

Le persone affette da gravi infermita, che non possono allontanarsi dall’abitazione e si
trovano in condizioni di dipendenza continuativa e vitale da apparecchiature elettro-
medicali oppure sono “intrasportabili”, possono votare a domicilio[60]. Questa modalita
di voto € ammessa per le elezioni della Camera, del Senato, dei membri del Parlamen-
to europeo, per le consultazioni referendarie e per le elezioni amministrative comunali e
provinciali (elezioni del sindaco e del Consiglio comunale, del Presidente e del Consiglio
provinciale). Gli elettori devono inviare al sindaco del Comune una dichiarazione in cui
esprimono la volonta di votare nella propria abitazione (indicando l'indirizzo completo) e
devono consegnarla almeno 15 giorni prima della data della votazione. Alla dichiarazione
va allegata una copia della tessera elettorale e un certificato medico (rilasciato da un me-
dico designato della ASL) da cui risulti che l'infermitd comporta una “dipendenza conti-
nuativa e vitale da apparecchiature elettromedicali, tale da impedire all’elettore di recarsi
al seggio” e se il soggetto ha necessita di essere assistito durante I'esercizio del voto.
Verificati i documenti, I'elettore potra votare dalla propria abitazione alla presenza del
Presidente dell'ufficio elettorale della propria sezione che assicurera la liberta e la segre-
tezza del voto.

Con riguardo ai soggetti che siano affetti da problemi cognitivi, rispetto ai quali sia, even-
tualmente intervenuta una pronuncia di interdizione, la possibilita di esercizio del diritto di
voto &, di fatto, preclusa. Cio poiché a seguito dell'interdizione, la posizione dell'interdetto
€ equiparata a quella del minore e, quindi, non pud compiere alcun atto giuridico, né di
ordinaria, né di straordinaria amministrazione.

L'interdetto, infatti, perde la capacita di agire, ovvero l'attitudine a compiere atti giuridici
in grardo di incidere sulla sua sfera personale e patrimoniale (ad esempio atti con cui si
acquistano o esercitano diritti, si assumono obblighi, etc.). Discorso diverso, invece, deve
essere fatto con riguardo all’inabilitato.

Note

60. Legge n. 22 del 27 gennaio 2006.
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7.2 Diritto allo studio e integrazione scolastica

Il diritto allo studio degli alunni con disabilita si realizza attraverso I'integrazione scola-
stica, ovvero la “presa in carico” dello studente da parte della comunita scolastica (scuo-
la materna, scuola, ecc.). Lo Stato ha I'obbligo di predisporre adeguate misure di soste-
gno, alle quali concorrono a livello territoriale anche gli enti locali e il Servizio sanitario
nazionale. L'obiettivo € creare le condizioni per la piena partecipazione della persona con
disabilita alla vita sociale, eliminando tutti i possibili ostacoli e le barriere, fisiche e cul-
turali, che possono frapporsi fra la partecipazione sociale e la vita quotidiana. Il diritto
all’istruzione e garantito a livello internazionale dalla Convenzione delle Nazioni unite
sui diritti delle persone con disabilita (articolo 24). Per realizzare questo diritto senza di-
scriminazioni e con pari opportunita, gli Stati garantiscono un sistema di istruzione inclu-
sivo a tutti i livelli e un apprendimento continuo in tutto I'arco della vita.

In Italia la legge stabilisce che gli studenti in situazione di handicap, anche grave, hanno
diritto a frequentare le classi comuni delle scuole di ogni ordine e grado (scuola materna,
primaria, media e superiore)[61]. Si tratta di un vero e proprio diritto soggettivo esigibile:
la scuola non pud rifiutare I'iscrizione e se lo fa commette un illecito penale. Il diritto
allintegrazione e garantito anche per I'asilo nido, scuola dell'infanzia e universita.

Note

61. Lo stabilisce l'articolo 12 della Legge 104/92.

( )

La normativa sull’integrazione scolastica

A partire dagli anni '70 in Italia si delinea, per la scuola primaria e media, un
guadro normativo innovativo[62] che stabilisce alcune forme di integrazione scola-
stica a favore degli alunni disabili. Successivamente si perfeziona la proposta con
I'inserimento di programmi personalizzati per gli studenti con handicap e la messa in
organico di personale docente aggiuntivo e specializzato nel sostegno didattico.
La Legge 104/1992 ridefinisce ulteriormente le modalita di formazione professionale
incrementando i percorsi formativi a disposizione delle persone con disabilita: in-
serimento in corsi di formazione professionali con eventuali forme di sostegno; inse-
rimento in corsi specifici; inserimento in corsi pre-lavorativi.

La Legge 13 luglio 2015, n. 107 “Riforma del sistema nazionale di istruzione e for-
mazione e delega per il riordino delle disposizioni legislative vigenti”, tra i decreti legi-
slativi di attuazione, prevede la promozione dell'inclusione scolastica degli alunni con
disabilita.

Note

62. La normativa di riferimento € la Legge n. 517 del 1977.

\. J
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La richiesta del sostegno scolastico

Il principale strumento per favorire I'integrazione scolastica € la possibilita di richiedere
un insegnante che supporti I'alunno disabile nelle attivita di studio e scolastiche svolte
in aula. All’insegnante di sostegno a volte si puo affiancare anche un operatore (opera-
tore socio-assistenziale) che si occupa di gestire la sfera relazionale e comportamentale
e, piu globalmente, ne segue I'educazione favorendone la piena inclusione.

Per poter accedere ai servizi di sostegno e di integrazione scolastica i genitori, prima
dell'iscrizione a scuola, devono recarsi presso la propria ASL di residenza e richiedere:

I'attestazione di alunno in situazione di handicap (documento redatto da uno
specialista o da un medico privato convenzionato) o in alternativa il riconoscimento
della legge 104/92 rilasciato dalle commissioni ASL (si veda il capitolo 1 Accertamenti
per la disabilita e la Guida relativa);

la Diagnosi funzione (DF), il Profilo dinamico funzionale (PDF) e il Piano educativo
individualizzato (PEI), strumenti fondamentali per attivare il processo di integrazione e
porre in evidenza le potenzialita dell’alunno.

La Diagnosi funzionale e la descrizione analitica della compromissione funzionale dello
stato psicofisico dell'alunno. Ad essa segue il Profilo dinamico funzionale che individua
il livello di sviluppo che e possibile prevedere per quell’alunno. Infine il Piano educativo
individualizzato indica gli interventi personalizzati di tipo didattico-educativo, riabilitativo,
extrascolastico e familiare da attivare per quello specifico alunno, comprese le ore di so-
stegno da attribuirgli. Il tutto viene poi trasmesso ai genitori (0 a chi esercita la potesta
parentale e la tutela dell'alunno) e da questi all'istituzione scolastica (il dirigente scola-
stico) presso cui I'alunno viene iscritto, al fine di richiedere I'insegnante di sostegno e di
realizzare il PEI. Per gli altri servizi le richieste verranno poi inoltrate agli enti competenti
(Comune, Provincia) questi ultimi sono erogati in relazione alle risorse disponibili.

Strumenti e agevolazioni

L'inserimento nella scuola comporta per le persone con disabilita motorie e sensoriali la
necessita dell'’eliminazione di barriere architettoniche (tutti gli edifici scolastici devono
per legge essere accessibili) e la disponibilita di ausili e tecnologie (ad esempio sus-
sidi tecnici e informatici) capaci di far superare I’handicap.

Inoltre, il trasporto scolastico costituisce un supporto essenziale alla frequenza scola-
stica per gli alunni disabili. Questo servizio rientra nella competenza del Comune per le
scuole materne, elementari e medie, della Provincia per le scuole superiori e deve essere
concesso gratuitamente.

Per le tasse scolastiche (la tassa di iscrizione e quella di frequenza) e le relative age-
volazioni si devono fare delle differenziazioni, a seconda del ciclo di istruzione: asilo ni-
do, scuola dell'infanzia, scuola dell’obbligo, scuola superiore, universita.
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Asilo nido (0-3 anni)

I minori con disabilita hanno il diritto a essere inseriti e accolti negli asili nido (servizi
comunali con funzioni socio-assistenziali ed educative che accolgono i bambinida 0 a 3
anni) e a ricevere tutta I’assistenza possibile. La legge che li istituisce delega alle Re-
gioni le norme per la loro realizzazione e la gestione avvertendo che essi devono “essere
dotati di personale qualificato sufficiente e idoneo a garantire I'assistenza sanitaria e psi-
copedagogica del bambino”[63].

In riferimento alle agevolazioni, la riduzione parziale o I'esenzione della retta per I'asilo
nido comunale é regolata dai singoli Comuni che stabiliscono il tetto, le scadenze e altri
parametri. Per i bambini disabili, di solito, le amministrazioni locali prevedono I'accesso al
nido con priorita nelle graduatorie, ma il pagamento della retta mensile dipende dall’'lsee
e non e in relazione alla disabilita (nel calcolo dell’'lsee, pero, la presenza di un minore
con disabilita determina un punteggio piu favorevole con il relativo accesso ad una fascia
di retta agevolata).

Scuola dell’infanzia (3-6 anni)

Per legge “é garantito il diritto alla educazione e all’istruzione della persona handicappata
nelle sezioni di scuola materna (...)"[64]. Questo significa che il minore con disabilita ha il
diritto esigibile e la priorita di iscrizione alla scuola dell'infanzia (ex scuola materna).
La scuola dell'infanzia puo essere comunale o statale. Le scuole comunali, cosi come gl
asili nido, si attengono ai regolamenti dei singoli Comuni, i quali devono comunque fare
riferimento alla Legge 104/92, mentre per la scuola dell’infanzia statale la normativa e di-
rettamente esplicitata nella stessa legge[65]. Infine anche le scuole dell'infanzia private
convenzionate con gli enti locali e da esse finanziate devono rispettare la normativa co-
munale.

In riferimento alle agevolazioni per la scuola dell'infanzia, vengono riportate le seguenti
precisazioni:

nella scuola dell'infanzia statale la frequenza é gratuita se si sceglie di non usufruire del
servizio di refezione[66];

le scuole dell'infanzia comunali e convenzionate sono basate su un sistema tariffario
che prevede rette mensili stabilite in base alla situazione economica attestata tramite la
presentazione della dichiarazione Isee.

Si precisa infine che per avere diritto all’esenzione totale dalle tasse e contributi sco-
lastici bisogna avere un’invalidita superiore al 67%][67] oltre alla “disagiata condizione
economica” dimostrata attraverso la dichiarazione Isee.

Scuola dell’obbligo (6-16 anni)

Trattandosi di istruzione scolastica obbligatoria, in virtu del diritto-dovere all’istruzione, le
tasse erariali non sono dovute per tutta la durata degli studi (scuola primaria, scuola

45



7. Diritti politici e di cittadinanza

secondaria di primo grado e i primi tre anni di istruzione secondaria superiore, di percor-
si sperimentali di istruzione o formazione professionale). Questa esenzione e valida per
tutti gli studenti a prescindere dalla situazione economica o dalla eventuale disabilita.

Scuola superiore

Le tasse scolastiche sono dovute per le ultime due classi delle scuole secondarie di se-
condo grado. In questo caso sono previsti esoneri per gli studenti appartenenti a nu-
clei familiari in condizione economica disagiata (unica vera condizione per ottenere
I'esenzione dal pagamento delle tasse scolastiche). Per l'individuazione della situazione
economica si tiene conto del reddito complessivo dei familiari tenuti all'obbligazione del
mantenimento.

Universita

Le universita statali devono esonerare dalle tasse di iscrizione e dai contributi uni-
versitari le persone con invalidita pari o superiore al 66%][68].

Gli atenei possono prevedere autonomamente la concessione di esoneri totali o parziali
dalla tassa di iscrizione e dai contributi universitari anche per gli studenti in situazione di
handicap con invalidita inferiore al 66%. Sono previste inoltre esenzioni per i figli dei
beneficiari della pensione di inabilita[69]. Per richiedere informazioni su come presentare
domanda e sulla pubblicazione di bandi riguardanti il diritto allo studio si consiglia di rivol-
gersi all'ufficio disabilita della propria universita.

Note

63. Legge 1044 del 1971.

64. Cit. nota 60, comma 2.

65. Legge 104/92 art. 12, commal; art. 13 comma 2; art 40.

66. Legge 444/68 “Ordinamento della scuola materna statale”.

67. Articolo 30 della Legge 118/71.

68. Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 9 aprile 2001.
69. Articolo 30 Legge 118/71

( )

Universita: ausili e tutor per studenti disabili

Le Regioni, le Province autonome e le universita forniscono agli studenti in situazione
di handicap un ampio accesso alle informazioni per orientarli nei percorsi formativi
e universitari e nelle procedure amministrative connesse, oltre a informazioni sui ser-
vizi, le risorse disponibili e le relative modalita di accesso.

| docenti universitari - delegati all'integrazione degli studenti disabili - prendono in
\_ considerazione le possibili differenze compensative nella valutazione dei criteri per /
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(" lattribuzione di specifici servizi e interventi (borse di studio, prestiti d’onore, ser- )
vizi abitativi e contributi per la mobilita internazionale) istituendo per gli studenti con
disabilita non inferiore al 66% requisiti di merito individualizzati. L'importo delle bor-
se di studio assegnate agli studenti disabili puo essere incrementato per consentire
I'utilizzo di protesi, supporti o di altri interventi che agevolino lattivita didattica e lo
studio.

L'universita garantisce[70] agli studenti disabili sussidi tecnici e didattici specifici,
nonché il supporto di appositi servizi di tutorato specializzato. Gli interventi di tutora-
to possono essere anche affidati a “consiglieri alla pari”, cioé persone con disabilita
che hanno affrontato un percorso universitario simile. Per agevolare il superamento
degli esami universitari, previa intesa con il docente della materia e con l'ausilio del
servizio di tutorato, € previsto il trattamento individualizzato in favore degli studenti
con disabilita. Inoltre & consentito sia 'impiego di specifici mezzi tecnici in relazione
alla tipologia di handicap, sia la possibilita di svolgere prove equipollenti su propo-
sta del servizio di tutorato specializzato.

Note

70. Legge 28 gennaio 1999, n. 17 "Integrazione e modifica della legge-quadro 5 febbraio 1992, n. 104, per
l'assistenza, l'integrazione sociale e i diritti delle persone handicappate”.

\. J

( )
BES - Bisogni Educativi Speciali

L'espressione “Bisogni Educativi Speciali"(BES) e entrata nel vasto uso in lItalia
dopo I'emanazione della Direttiva Ministeriale del 27 dicembre 2012 “Strumenti di in-
tervento per alunni con Bisogni Educativi Speciali e organizzazione territoriale per
I'inclusione scolastica”. La direttiva stessa ne precisa il significato: “L’area dello svan-
taggio scolastico € molto piu ampia di quella riferibile esplicitamente alla presenza
di deficit. In ogni classe ci sono alunni che presentano una richiesta di speciale at-
tenzione per una varieta di ragioni: svantaggio sociale e culturale, disturbi specifici di
apprendimento e/o disturbi evolutivi specifici, difficolta derivanti dalla non conoscen-
za della cultura e della lingua italiana perché appartenenti a culture diverse”.

Nella direttiva si fa presente che I'identificazione degli alunni con disabilita non av-
viene esclusivamente sulla base dell’eventuale certificazione, ma € possibile far ri-
ferimento al modello diagnostico ICF (International Classification of Functioning) per
individuare i Bisogni Educativi Speciali (BES) degli alunni.

| BES possono presentarsi con continuita, oppure per periodi circoscritti nella vita del-
lo studente, in quanto le cause che li generano possono anche avere origine fisica,
\_ biologica, fisiologica, psicologica o sociale. y,
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L'utilizzo dell’acronimo BES sta quindi ad indicare una vasta area di alunni per i quali\
il principio della personalizzazione dell'insegnamento va applicato con particolari ac-
centuazioni in relazione a peculiarita, intensivita e durata delle modificazioni.

La normativa dei BES chiede alla scuola di passare da un’impostazione clinica a una
pedagogica-didattica, dove tutti gli studenti con BES hanno il diritto di avere accesso
a una didattica individualizzata e personalizzata. Le strategie, le indicazioni operati-
ve, impostazione delle attivita di lavoro, i criteri di valutazione degli apprendimenti
e i criteri minimi attesi, trovano definizione all'interno del PDP (Piano Didattico Per-
sonalizzato) dell'alunno. La stesura del PDP deve sempre collocarsi all’interno di un
preciso Piano Annuale per 'Inclusivita (PAl).

J
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8. Tutela della persona

Quando si parla di tutela della persona nel compimento di tutti quegli atti della vita quo-
tidiana che attengono ai suoi interessi personali, siano essi patrimoniali 0 non, ma co-
munque capaci di produrre effetti giuridici, si deve necessariamente chiarire il concetto di
capacita di agire.

Il codice civile, infatti, stabilisce che fin dalla nascita la persona puo essere titolare di una
serie di diritti, doveri ed obblighi giuridici (capacita giuridica) ma sara in grado di agire
da solo, per la tutela degli interessi riconosciuti dalla legge, solo con il compimento della
maggiore eta (quando si acquisisce cioe la capacita di agire).

E se la persona maggiorenne non e da sola in grado di provvedere ai propri interessi?
A tale domanda risponde l'istituto della rappresentanza. La rappresentanza prevede che
la persona incapace di tutelare i propri interessi sia sostituita da un determinato soggetto
(detto rappresentante) che ha il potere di agire in nome e per conto della persona rap-
presentata. Cio significa che nel momento in cui il rappresentante pone in essere un atto
giuridico € come se lo facesse la persona rappresentata.

Ecco perché si parla di rappresentanza diretta. Tuttavia, in alcuni casi € la stessa legge
a prevedere tale sostituzione (vedi sotto). In questi casi, quindi, saremo di fronte ad una
rappresentanza legale.

8.1 Tutore e curatore

Al compimento del diciottesimo anno di eta la persona acquista la cosiddetta capacita di
agire, ossia l'idoneita psicofisica di provvedere ai propri interessi[71].

Essere maggiorenni, tuttavia, non € una condizione sufficiente poiché la persona potreb-
be trovarsi in situazioni di “fragilita” che limitano in tutto o in parte la sua capacita di curare
| propri interessi. Pertanto la legislazione italiana prevede tre strumenti giuridici di prote-
zione della persona “fragile”: I'interdizione, I'inabilitazione, 'amministrazione di sostegno.
L'interdizione giudiziale[72] (da non confondere con l'interdizione legale, tipica della mi-
nore eta) e la misura piu severa nei confronti della persona e si riferisce ai casi di infer-
mita di mente che priva totalmente la persona della capacita di agire e le impedisce
di compiere da sola gli atti necessari alla cura dei propri interessi. Il giudice, per tutelare
la persona stessa, pronuncia la sentenza di interdizione e nomina un tutore, solitamente
un familiare, che ne curi gli interessi. Il tutore deve proteggere I'individuo interdetto, so-
stituendosi a lui nella gestione di tutti gli interessi: la persona, infatti, non pué compiere
alcun atto giuridico (ad esempio: non puo sposarsi, non puo riconoscere un figlio natu-
rale, non puo fare testamento, ecc.).
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Tuttavia, per garantire che le azioni compiute dal tutore rispondano effettivamente agli in-
teressi dell'incapace, si prevede che il tutore non possa compiere gli atti piu delicati se
non dopo aver ottenuto l'autorizzazione dal tribunale che ne accerta preventivamente la
convenienza.

Linabilitazione[73] € una misura “intermedia” e si applica se I'infermita non e tanto grave
da richiedere l'interdizione: la persona in questo caso mantiene in parte la propria ca-
pacita di agire. L'individuo pudo compiere da solo gli atti familiari e personali (matri-
monio, testamento) se ha una sufficiente capacita di intendere e di volere e gli atti di
ordinaria amministrazione (ovvero atti di disposizione del reddito e atti rivolti alla con-
servazione del patrimonio).

Gli atti di straordinaria amministrazione (ovvero gli atti di disposizione del capitale, come,
per esempio, accettazioni di eredita o donazioni, riscossione di capitali, alienazioni, com-
promessi, ecc.) saranno compiuti con l'assistenza del curatore, il quale non sostituira
completamente I'inabilitato, ma si limitera a integrarne la volonta, partecipando insieme al
compimento dell’atto. Per essere valide queste azioni dovranno comunque avere il con-
senso del diretto interessato, mentre gli atti compiuti dall’inabilitato al di fuori di quelli
che la legge gli riconosce possono essere annullati.

Note
71. Articolo 2 del Codice civile.
72. Art. 414 del Codice civile, come modificato dalla legge 6/04.
73. Ibidem.
( )

Il procedimento di interdizione e di inabilitazione

L'istanza di interdizione o di inabilitazione puo essere richiesta dal coniuge, dal con-
vivente, dai parenti entro il quarto grado, dagli affini entro il secondo grado, dal tutore
o curatore, dal pubblico ministero.

Il giudice esamina la richiesta, eventualmente assistito da un consulente tecnico (ad
esempio uno psicologo, un medico, eccetera) e poi procede al colloquio con la per-
sona destinataria del provvedimento al fine di valutarne la condizione. Se pronuncia
la sentenza di interdizione/inabilitazione contestualmente nomina anche il tutore/cu-
ratore. La sentenza produce i suoi effetti dal giorno della sua pubblicazione (ossia dal
deposito presso la cancelleria del tribunale)[74].

E importante sottolineare che il giudice non & vincolato dal tipo di istanza presentato:
puo, infatti, decidere di riconoscere l'inabilitazione anziché I'interdizione richiesta.

74. Articolo 421 c.c.

\. J

50



8. Tutela della persona

L’amministrazione di sostegno[75] € una misura chiamata dalla legge ad affiancare e
sostenere la persona lasciandole la liberta di decidere e di autodeterminarsi. Questo
istituto € uno strumento utile per le persone che, seppure siano in grado di intendere e
di volere, si trovano impossibilitate anche solo temporaneamente a provvedere ai propri
interessi.

Mentre il tutore e il curatore, come si e visto, si sostituiscono o comungue limitano forte-
mente I'autonomia della persona che tutelano, in questo caso la persona puo compiere
sia gli atti di ordinaria amministrazione (come ad esempio domande ai servizi sociali
e sanitari d’'intervento, ricerca e assunzione di una badante, ecc.) sia quelli straordinari
(ad esempio la vendita di un immobile).

L'attivita svolta dallamministratore di sostegno non € retribuita anche se puo essere rico-
nosciuto dal giudice un rimborso in base alla complessita dell'impegno richiesto.

Per le persone con SM I'amministratore di sostegno — che nella maggioranza dei casi é
un familiare — puo rappresentare un supporto discreto ma importante nella gestione
della vita quotidiana o per affrontare periodi particolarmente difficili (ad esempio disbri-
go pratiche burocratiche).

Per approfondire questo importante strumento di tutela della persona con SM ¢ stata redat-
ta un’apposita guida sulla sclerosi multipla e il ruolo svolto dal’amministratore di sostegno:
www.aism.it/index.aspx?codpage=2011_06_sostegno

Non esistendo un criterio normativo che stabilisce in maniera netta il ricorso a uno o
all’altro istituto la questione della scelta tra tutore, curatore e amministratore ha confini la-
bili, ma e chiara la volonta sia del legislatore, sia del giudice di porre al centro 'autonomia
del soggetto fragile e, di conseguenza, di scegliere la misura di protezione in base
alle specifiche esigenze personali e patrimoniali della persona. Ad ogni modo il ri-
corso all'interdizione e all'inabilitazione, allo stato attuale, pare opportuno solo nei casi in
cui I'individuo sia totalmente incapace di autodeterminarsi a causa di un’infermita menta-
le che lo rende totalmente inerte: le severe misure di tutela servirebbero a impedire che
compia atti lesivi dei propri interessi o che disperda inconsapevolmente il proprio patri-
monio.

Note

75. Art. 404 e art. 413 del Codice civile, come modificati dalla legge 6/04.

( )

Il percorso legislativo che ha portato alla creazione di questi tre istituti di tutela é stato

lungo e complesso e nel corso degli anni sono state introdotte delle modifiche nor-
mative per “ammorbidire” gli effetti dell’interdizione e dell’inabilitazione.

Nel 2004 e stata introdotta una nuova disciplina[76] che riconosce una certa auto-
\_ homia decisionale dell'interdetto. Il giudice puo limitare gli effetti della sentenza di /
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(" interdizione, autorizzando la persona a compiere autonomamente alcuni atti di ordi- )

naria amministrazione: in questi casi la persona interdetta puo agire da sola, o insie-
me al suo tutore, negli atti di natura personale (ad esempio per il consenso informato,
vedi capitolo 6).
La disciplina introdotta nel 2004 ha previsto maggiori spazi di flessibilita anche in
merito all'inabilita. In particolare, le nuove disposizioni del Codice civile[77] prevedono
che il giudice possa circoscrivere gli effetti della sentenza di inabilitazione e ricono-
scere all'inabilitato maggiore liberta decisionale e di autodeterminazione, concedendo-
gli la possibilita di compiere da solo anche alcuni atti di straordinaria amministrazione.

Note

76. L'Articolo 9, Legge n.6 del 9 gennaio 2004 ha premesso all'Art. 427 il comma 1 del Codice civile.

77. Articolo 427, comma 1 del Codice civile.

\. J

8.2 Impossibilita a firmare e procura

Talvolta le problematiche psicofisiche connesse alla SM possono impedire alle persone di
compiere I'atto della firma. Dalla dichiarazione dei redditi alla compravendita di immobile,
non sempre é possibile ricorrere alla dichiarazione di pubblico ufficiale che attesta l'identita
del soggetto (cosa che avviene ad esempio per il rinnovo della carta d’identita alla presen-
za di un pubblico ufficiale del Comune).

In tutti questi casi un utile strumento € la procura. Si tratta di una delega scritta con cui
la persona affida ad altri, di sua fiducia, alcuni atti specifici (in questo caso si parla di pro-
cura speciale, per esempio per la compravendita di una proprieta), oppure consegna una
delega generalizzata a compiere vari atti (detta procura generale). La persona delegata
(procuratore) ha il potere di sostituire il delegante ed & quindi importante farsi chiarire dal
notaio che gestisce l'atto tutti gli aspetti che esso comporta.

La legge[78] prevede che sia possibile delegare una o piu persone, specificando se i pro-
curatori devono operare congiuntamente o hanno la facolta di agire disgiuntamente. E
consigliabile che venga conferita a un familiare o a un’altra persona di fiducia, con la for-
ma dell'atto pubblico redatto, con le prescritte formalita, da un notaio o da altro pubblico
ufficiale autorizzato ad attribuirgli pubblica fede nel luogo dove l'atto e formato. Una volta
data la procura resta valida anche se il soggetto diventa incapace (a meno che non ven-
ga interdetto); il delegante puo revocarla in qualsiasi momento, tranne nel caso di perdita
di capacita di intendere e di volere.

La procura e senza alcun dubbio utile per molte attivita (riscuotere pensioni, effettuare
pagamenti, concludere contratti, vendere beni, amministrare un patrimonio, gestire
un’'impresa, ecc.), ma non costituisce un rimedio idoneo a provvedere alle esigenze quo-
tidiane, specialmente assistenziali della persona con SM.
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Note

78. Articoli 1387-1399 del Codice civile.

8.3 Tutela contro le discriminazioni

Dopo aver trattato le forme di tutela sostanziale previste dal Codice civile in favore delle
persone considerate “fragili”, &€ utile accennare agli strumenti di tutela che I'ordinamento ha
istituito per combattere tutte le forme di discriminazione che coinvolgono le persone con
disabilita.

L'articolo 3 della nostra Costituzione sancisce il diritto di uguaglianza di tutti i cittadini sen-
za distinzione di razza, di religione, di sesso, di condizioni personali e sociali, anche di
fronte alla legge. Al fine di tutelare la persona con disabilita e garantirne 'uguaglianza,
il nostro ordinamento ha introdotto negli anni diverse norme volte al superamento delle
barriere architettoniche (vedi capitolo 4), all'inclusione sociale e lavorativa (rispettivamen-
te con la Legge 104/92 e 68/99, vedi relativi capitoli).

Nonostante la volonta di abbattere gli ostacoli che impediscono il pieno sviluppo della
persona con disabilita e la sua piena partecipazione alla vita sociale, economica e lavo-
rativa, i casi di discriminazione nei confronti sono ancora tanti. Diversita di trattamento
sul lavoro, ma anche nella vita di tutti i giorni: al cinema, al supermercato, alla fermata
dell'autobus.

Per tutelare le vittime di discriminazione nel 2006 e stata emanata una legge contro le
omissioni e inadempienze dei soggetti pubblici e privati nei confronti delle persone di-
sabili[79]. Tale normativa, applicabile a ogni comportamento discriminatorio, prevede una
tutela sia inibitoria sia risarcitoria. In altre parole il giudice con il proprio provvedimen-
to (ordinanza o sentenza) puo:

ordinare il risarcimento del danno (anche non patrimoniale) da discriminazione, cioe
guello che deriva dal non aver potuto fare una cosa come gli altri;

ordinare la cessazione della discriminazione, se ancora in corso;

adottare ogni altro provvedimento idoneo, secondo le circostanze, a rimuovere gli effetti
della discriminazione;

ordinare I'adozione di un piano di rimozione delle discriminazioni accertate, soluzione
indicata nei casi in cui gli eventi lesivi siano estesi e, percio, impossibili da eliminare con
un singolo atto. Immaginiamo, ad esempio, che il giudice accerti che una serie di
stazioni ferroviarie non siano utilizzabili da clienti disabili; in questo caso I'adozione di un
piano di modifica delle stazioni & probabilmente la soluzione piu idonea,;

ordinare la pubblicazione del provvedimento, per una sola volta, su un quotidiano a
tiratura nazionale, ovvero su uno dei quotidiani a maggiore diffusione nel territorio
interessato.
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Le ipotesi di discriminazione contro le quali e possibile presentare ricorso al tribunale
sono quelle dirette, ovvero quando, per motivi connessi alla disabilita, una persona e
trattata meno favorevolmente di quanto sia, sia stata o sarebbe trattata una persona non
disabile in situazione analoga, e quelle indirette, ovvero quando una disposizione, un cri-
terio, una prassi, un atto, un patto o un comportamento apparentemente neutri mettono
una persona con disabilita in una posizione di svantaggio rispetto ad altre persone. Inol-
tre si puo reagire anche contro le molestie e, in genere, contro tutti quei comportamenti
che violino la dignita e la liberta di una persona con disabilita o creano un clima di intimi-
dazione e umiliazione.

Le persone disabili possono agire non solo come singoli, ma anche con il sostegno di
associazioni legittimate a presentare ricorso in loro nome e per loro conto al giudi-
ce ordinario. E infatti possibile conferire una delega, per atto pubblico o scrittura privata
autenticata, a una delle associazioni accreditate dal Ministero della Pari opportunita[80].
AISM e ente legittimato ad agire in nome e per conto del soggetto passivo di discrimina-
zione. Puo intervenire nei giudizi per danno subito dalle persone con disabilita e ricorrere
in sede di giurisdizione amministrativa per I'annullamento di atti lesivi degli interessi delle
persone stesse.

E altresi legittimata ad agire in relazione ai comportamenti discriminatori che assumano
carattere collettivo.

Note

79. Legge 67/06 “Misure per la tutela giudiziaria delle persone con disabilita vittime di discriminazioni”.

80. Questa possibilita & sancita dall’articolo 4 della Legge 67/06.
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Come gia citato, I'art. 28 della convenzione ONU in merito ad adeguati livelli di vita e
protezione sociale “assicura I'accesso a servizi, attrezzature e altri tipi di assistenza per
i bisogni derivanti dalla disabilita, che siano appropriati e a costi accessibili”.

Di seguito viene sinteticamente illustrato il quadro aggiornato delle varie situazioni in cui
sono riconosciuti agevolazioni fiscali in favore delle persone con disabilita che pos-
sono aiutare la persona a realizzare i propri diritti.

Per ulteriori approfondimenti si ricorda che la materia relativa alle agevolazioni fiscali vie-
ne principalmente disciplinata dalla Legge finanziaria (denominata Legge di bilancio),
in quanto norma principale prevista dall’ordinamento per regolare le finanze del Paese.
Per la parte riguardante le provvidenze economiche legate all'invalidita civile si rimanda
al capitolo 1.

Infine per approfondire il quadro delle agevolazioni fiscali € utile la guida delle Agenzia
delle entrate sulle agevolazioni per le persone disabili, scaricabile dal sito della stessa
Agenzia (www.agenziaentrate.gov.it).

Agevolazioni per il settore auto

Per quanto riguarda i veicoli, le persone con disabilita possono usufruire di:

detrazione Irpef del 19% della spesa sostenuta per I'acquisto o I'adattamento del
veicolo; il limite massimo di spesa a cui applicare la detrazione e di 18.075,99 euro; si
puo usufruire di tale beneficio solo una volta ogni quattro anni; tale agevolazione é
applicabile anche alle riparazioni degli adattamenti installati sull’auto, sempre nel limite
di spesa quadriennale succitato.

IVA agevolata al 4% sull’acquisto o adattamento del veicolo (anche successivo
all'acquisto); si puo usufruire di tale beneficio solo una volta ogni quattro anni; vale solo
per i veicoli con limiti di cilindrata di 2000 cc per i benzina e 2800 cc per i diesel. E
applicabile anche alle riparazioni degli adattamenti del veicolo.

esenzione dal pagamento del bollo auto;

esenzione dall'imposta di trascrizione sui passaggi di proprieta.

Possono accedere a queste agevolazioni le persone:

non vedenti e sorde;

disabili con handicap psichico o mentale titolari dell'indennita di accompagnamento;
disabili con grave limitazione della capacita di deambulazione o affetti da
pluriamputazioni;


http://www.agenziaentrate.gov.it
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« disabili con ridotte o impedite capacita motorie.

Nel caso di persona con disabilita motoria bisogna presentare un certificato di invalidi-
ta o di handicap (sia grave sia non grave) dal quale si evinca chiaramente che la disabilita
e riconosciuta per limitazioni motorie o0 comporta comunque ‘“ridotte o impedite capacita
motorie permanenti”. In questo caso si deve possedere la patente speciale e il veicolo
deve essere dunque obbligatoriamente adattato alla guida della persona disabile; in as-
senza di patente speciale il veicolo deve essere adattato al suo trasporto (per disabili le
cui limitazioni funzionali e menomazioni impediscano di guidare - ad esempio diplopia
grave - o minorenni). Nel caso di persona con gravi limitazioni nella deambulazione e
necessario un certificato di handicap grave e una permanente e grave riduzione della ca-
pacita di camminare o pluriamputazione o un certificato di invalidita per pluriamputazione
degli arti inferiori 0 con indennita di accompagnamento per “impossibilita a deambulare
in modo autonomo senza l'aiuto di un accompagnatore”. In questo secondo caso non e
richiesto I'adattamento del veicolo.

Per 'esenzione dal bollo le singole Regioni possono porre requisiti e vincoli diversi, es-
sendo una tassa di competenza regionale; in linea generale sono richiesti gli stessi re-
quisiti visti sopra rispetto alla disabilita motoria e alla grave riduzione della capacita di
camminare. L'esenzione e applicabile a un solo veicolo alla volta e se ne puo chiedere il
trasferimento da un veicolo a un altro.

Agevolazioni per I’abbattimento delle barriere architettoniche

Gli interessati possono usufruire di una serie di benefici:

* |VA agevolata al 4% sui lavori di abbattimento delle barriere: in fattura si applica
I'aliquota al 4% su manodopera, prodotti grezzi o finiti che rientrano nell’intervento
connesso direttamente all’eliminazione delle barriere e se i lavori sono oggetto di
contratti d’appalto (sono esclusi i contratti d’opera);

» detrazione Irpef al 19% della spesa per alcuni lavori di abbattimento delle barriere (ad
esempio trasformazione dell’ascensore adattato al contenimento della carrozzella,
costruzione di rampe per I'eliminazione di barriere architettoniche esterne e interne alle
abitazioni). Al momento della denuncia dei redditi, il contribuente deve disporre delle
fatture, ricevute o quietanze relative alla spesa e deve essere in grado di dimostrare di
essere persona con handicap oppure che lo & un familiare fiscalmente a suo carico;

* |VA al 10% sui lavori di ristrutturazione, manutenzione ordinaria o conservativa e
manutenzione straordinaria degli edifici privati;

 detrazione al 36% sui lavori di ristrutturazione a partire dal 1° gennaio 2018 e del 50%
per i lavori effettuati entro il 31 dicembre 2017 e per un ammontare massimo di 96.000
euro di spesa. Possono accedervi tutti i cittadini proprietari di immobili, presentando
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fattura al momento della dichiarazione dei redditi. Si ricorda che tale detrazione non puo
essere fruita contemporaneamente alla deduzione del 19%.

Tali agevolazioni possono modificarsi in base alle specifiche leggi finanziarie.

Agevolazioni per I'acquisto di sussidi tecnici e informatici

Per sussidi tecnici e informatici si intendono “le apparecchiature e i dispositivi basati su
tecnologie meccaniche, elettroniche o informatiche, appositamente fabbricati o di comu-
ne reperibilita, preposti ad assistere alla riabilitazione, o a facilitare la comunicazione in-
terpersonale, I'elaborazione scritta o grafica, il controllo delllambiente e I'accesso alla in-
formazione e alla cultura in quei soggetti per i quali tali funzioni sono impedite o limitate
da menomazioni di natura motoria, visiva, uditiva o del linguaggio”[81].

Non esiste specifico elenco dei sussidi per i quali & prevista I'agevolazione. Potenzial-
mente le agevolazioni possono dunque riguardare un’ampia gamma di prodotti (compu-
ter, fax, comandi per il controllo dell’'ambiente domestico) per i quali si ravvisi il collega-
mento con la tipologia di disabilita della persona.

Le agevolazioni previste sono:

detrazione Irpef del 19% della spesa sostenuta per I'acquisto di sussidi tecnici e
informatici;
IVA agevolata al 4% per I'acquisto di sussidi tecnici e informatici.

Per poter usufruire delle agevolazioni & necessaria una prescrizione del medico spe-
cialista (ad esempio neurologo o fisiatra) che attesta un collegamento fra la situazione
di salute della persona e il sussidio che si va ad acquistare (ad esempio I'acquisto di un
PC per permettere ad una persona con limitazioni di poter agevolmente accedere alle
informazioni), oltre a un verbale (invalidita o handicap) dal quale si evinca un’invalidita
funzionale permanente.

Note

81. Definizione data nell'Articolo 3 della Legge 104/92.

Detrazioni Irpef per familiari a carico

e —————————————————————————
Chi paga I'lRPEF puo richiedere delle detrazioni su tale tassazione per il coniuge, non le-
galmente ed effettivamente separato, i figli (anche naturali riconosciuti, adottivi, affidati o
affiliati) e altri familiari (genitori, generi, nuore, suoceri, fratelli e sorelle, ecc.) a condizione
che siano a suo carico fiscalmente, che siano altresi conviventi o che ricevano dal dichia-
rante un assegno alimentare non risultante da provvedimenti dell'autorita giudiziaria. Per
essere considerato a carico, il familiare non deve avere redditi propri superiori a
2.840,51 euro annui lordi.
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La Legge di stabilita del 2013 ha stabilito inoltre un aumento della detrazione per i figli
disabili (titolari di legge 104/92) pari a 400 euro, portando il bonus a 1.350 euro per i
figli maggiori di tre anni e a 1.620 euro per quelli piu piccol[82]. L'importo della detrazione
varia in relazione al reddito cui va applicato il bonus, al numero di figli e ad altri parametri.

Note

82. La Legge Finanziaria del 2007 prevedeva, oltre alla detrazione come figlio, una maggiorazione di detrazio-
ne per i figli disabili di 220 euro.

Agevolazioni per spese sanitarie

Le spese mediche generiche (ad esempio prestazioni rese da un medico generico, ac-
quisto di medicinali, eccetera) e le spese di assistenza specifica erogata da personale
gualificato (ad esempio assistenza infermieristica e riabilitativa) sono interamente de-
ducibili dal reddito complessivo del disabile. Le spese mediche relative per esempio
ad analisi, prestazioni chirurgiche e specialistiche sono invece detraibili dal reddito
per tutti i cittadini (detrazione Irpef del 19%) per la parte eccedente I'importo di 129,11
euro. La detrazione vale invece sull'intero ammontare della spesa per i mezzi necessa-
r ad accompagnamento, deambulazione, sollevamento di persone disabili (ad esempio
trasporto in ambulanza e acquisto poltrone per inabili).

Agevolazioni per donazioni e successioni

Le persone che ricevono in eredita o in donazione beni immobili e diritti reali immobiliari
devono versare I'imposta di successione e donazione.

Per il calcolo dell'imposta sono previste aliquote differenti, a seconda del grado di paren-
tela intercorrente tra la persona deceduta e I'erede (o il donante e il donatario).

E riconosciuto un trattamento agevolato quando a beneficiare del trasferimento & una
persona portatrice di handicap grave, riconosciuto ai sensi della Legge 104/92.

In questi casi e infatti previsto che I'imposta dovuta dall’erede, o dal beneficiario della do-
nazione, si applichi solo sulla parte della quota ereditata (o donata) che supera I'importo
di 1.500.000 euro.

La Legge n. 112 del 22 giugno 2016 ha previsto I'esenzione dall'imposta sulle successioni
e donazioni per i beni e i diritti conferiti in un trust o gravati da un vincolo di destinazione
e per quelli destinati a fondi speciali creati in favore delle persone con disabilita grave,
a condizioni che perseguano come finalita esclusiva l'inclusione sociale, la cura e
I'assistenza delle persone con disabilita grave in favore delle quali sono istituiti.

Agevolazioni per assicurazioni

In generale si possono detrarre al 19% le spese sostenute per le polizze assicurative che
prevedono il rischio di morte o di invalidita permanente non inferiore al 5% (derivante da
gualsiasi causa) o di non autosufficienza nel compimento degli atti della vita quotidiana,
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se I'impresa di assicurazione non ha la possibilita di recedere dal contratto. Tale detra-
zione ¢€ elevata da 530 a 750 euro per i premi versati per le polizze assicurative a tutela
delle persone con disabilita grave (come definita dall’articolo 3, comma 3, della Legge
104/1992), che coprono il rischio di morte.

Agevolazione per i servizi di assistenza alla persona

Sono deducibili dal reddito, fino a 1.549,37 euro, le spese sostenute da tutti i cittadini
per pagare i contributi previdenziali di colf/badanti e per servizi domestici. Queste
agevolazioni possono essere usufruite anche dai familiari di cui il beneficiario sia fiscal-
mente a carico.

Sono detraibili dall’lrpef, nella misura del 19%, le spese sostenute per gli addetti
all’assistenza personale nei casi di “non autosufficienza” della persona disabile (de-
ve risultare da certificazione medica). Sono considerate “non autosufficienti”, per esem-
pio, le persone non in grado di assumere alimenti, espletare le funzioni fisiologiche o
provvedere all'igiene personale, deambulare, indossare gli indumenti e le persone che
necessitano di sorveglianza continuativa. La detrazione deve essere calcolata su un am-
montare di spesa non superiore a 2.100 euro e spetta solo quando il reddito complessivo
del contribuente non e superiore a 40.000 euro.

L'agevolazione spetta solo nel caso in cui la non autosufficienza si ricolleghi a una pato-
logia.

Agevolazione per I'acquisto di protesi e ausili

Le facilitazioni di cui si puo usufruire sono:

IVA agevolata al 4% per I'acquisto di alcune protesi da parte di tutti i contribuenti
(protesi dentarie e apparecchi ortodontici, dentiere e capsule; occhi o cornee artificiali;
occhiali da vista, lenti a contatto e relativo liquido; apparecchi auditivi, modelli tascabili a
filo e auricolare a occhiali; apparecchi ortopedici, cinture medico/chirurgiche, scarpe e
tacchi ortopedici su misura; arti artificiali, stampelle, bastoni canadesi e simili;
apparecchi da inserire nell’organismo, come stimolatori e protesi cardiache e simili).

IVA agevolata al 4% per I'acquisto, solo da parte di persone con disabilita, di protesi e
per spese per i mezzi necessari per 'accompagnamento, la deambulazione, il
sollevamento. In questo secondo caso € necessaria una prescrizione autorizzativa di
uno specialista della ASL di residenza nella quale si faccia specifico riferimento alla
menomazione permanente dell’acquirente per la quale e prescritto I'ausilio.
Detrazione Irpef al 19% sui redditi per le spese sostenute per I'acquisto di: carrozzine
per disabili; apparecchi per il contenimento di fratture, ernie e per la correzione dei difetti
della colonna vertebrale; arti artificiali per la deambulazione; ausili per il sollevamento
(sollevatori, piattaforme elevatrici, servoscala, carrozzine, montascale). Per usufruire
della detrazione e necessaria la prescrizione del medico curante (non
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necessariamente il medico di famiglia) e va dimostrato che il contribuente o il familiare a
carico e persona con handicap a tal fine la documentazione che e possibile esibire € la
seguente:

o certificato di handicap (non necessariamente in situazione di gravita);
o certificato di invalidita civile.

Si ricorda infine che gli ausili prescritti dal fisiatra della ASL e compresi nel nomenclatore
tariffario per persone invalide dal 33% in su, sono a carico della ASL.

Agevolazioni per I'utilizzo di trasporti pubblici

| singoli Comuni possono prevedere prestazioni e servizi dedicati alle persone disabili co-
me trasporto individuale o collettivo non di linea, voucher per pagare servizi di trasporto
individuali (ad esempio buoni taxi), eccetera.

Oltre a queste, eventuali, facilitazioni sono previste:

per gli invalidi civili al 100% e con il riconoscimento dell'indennita di accompagnamento
vi & la possibilita di viaggiare in treno, con accompagnatore, pagando due biglietti al
prezzo di uno (Carta blu);

agevolazioni su trasporti pubblici locali disciplinate dagli enti locali (in linea generale
prevedono agevolazioni per titolari d’invalidita civile superiore al 74%).

Bonus sociale energia elettrica e gas

E uno strumento introdotto dal Governo con l'obiettivo di sostenere le famiglie in condi-
zione di disagio economico e le persone con disabilita, garantendo loro un risparmio sulla
spesa annua per energia elettrica e gas.

Bonus energia elettrica

Possono ottenerlo i nuclei numerosi e a basso reddito o le persone in gravi condizioni
di salute, tali da richiedere I'utilizzo delle apparecchiature elettromedicali nhecessa-
rie per la loro esistenza in vita, e i nuclei familiari il cui componente sia in queste
condizioni[83].

| richiedenti con gravi condizioni di salute devono essere in possesso di un certificato
ASL che attesti: la necessita di utilizzare tali apparecchiature; il tipo di strumentazione
adottata; l'indirizzo presso il quale € installata; la data a partire dalla quale il Cittadino
utilizza Il'apparecchiatura. Il modulo di certificazione € scaricabile dal sito
http://www.autorita.energia.it/it/bonus_sociale.htm

Dal 2013 il valore del bonus € articolato in tre livelli; viene attribuito a ogni cliente in base
al numero di apparecchiature elettromedicali salvavita utilizzate e al tempo giornaliero di
impiego. Per conoscere e fare una stima del livello di bonus a cui il malato ha diritto

possibile effettuare una simulazione sul portale SGAte.
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Il bonus per disagio fisico € cumulabile con quello per disagio economico (sia elettrico
sia gas) purché se ne abbiano i requisiti. La domanda va presentata presso il Comune di
residenza del titolare della fornitura elettrica (anche se diverso dal malato) utilizzando gli
appositi moduli o presso un altro ente designato dal Comune (CAF, Comunita montane) .

Note

83. Le apparecchiature in questione sono quelle indicate nel Decreto del ministero della Salute 13 gennaio
2011, allegato A.

Bonus gas

Requisito fondamentale per I'erogazione del bonus gas € la fascia di reddito: l'utente
dovra, infatti, possedere un indicatore Isee non superiore a 8.107,5 euro (dal 2017); nel
caso di famiglie con almeno quattro figli a carico, I'lsee non dovra superare i 20.000 eu-
ro. Per quanto riguarda il valore del bonus, varia a seconda del numero di residenti
nell’abitazione, della zona climatica di residenza (al fine di considerare le specifiche esi-
genze di riscaldamento legate alle diverse localita) e della tipologia di utilizzo del gas (so-
lo riscaldamento, solo cottura cibi e acqua calda, oppure entrambi).

Per richiederlo, come per il bonus elettrico, occorre compilare I'apposita modulistica e
consegnarla al proprio Comune di residenza o presso l'istituto eventualmente designato
dallo stesso (ad esempio i centri di assistenza fiscale CAF). Queste agevolazioni valgono
per la casa di residenza.

In riferimento alle tasse locali, come la tassa sui rifiuti e la bolletta per la fornitura
dell’acqua, i Comuni possono prevedere delle agevolazioni e/o esenzioni ulteriori rispet-
to a quelle previste a livello nazionale.

Social card
|

Si tratta di una carta acquisti per il sostegno della spesa alimentare e sanitaria, oltre
al pagamento delle bollette di luce e gas. Possono utilizzarla le persone anziane (al-
meno 65 anni di eta) o i minori di tre anni e richiede il possesso di particolari requisiti
principalmente di reddito. La carta vale 40 euro al mese e viene caricata ogni due mesi
con 80 euro sulla base degli stanziamenti disponibili.

SIA. Social card per I'Inclusione Attiva.

dal 2 settembre i nuclei familiari piu poveri (ISEE <= 3.000 euro) possono farne richiesta.
L'accesso e regolato anche da una valutazione multidimensionale del nucleo familiare e
dalla sottoscrizione di un progetto personalizzato per l'inclusione attiva.
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9. Agevolazioni fiscali ed economiche

Agevolazioni per il canone telefonico

Per la telefonia fissa e prevista la riduzione del 50% sul canone mensile di abbona-
mento per i nuclei familiari con invalidi civili o percettori di pensione sociale o anziani so-
prai 75 anni o dove il capofamiglia sia disoccupato. Il nucleo familiare non deve superare
un livello di reddito Isee di 6.713,93 euro I'anno. La domanda va inviata direttamente a
Telecom ltalia tramite la compilazione di apposito modulo scaricabile dal sito.

Per quanto riguarda la telefonia mobile I'esenzione dalla tassa di concessione governa-
tiva sui telefoni cellulari & prevista solo per gli invalidi con un deficit funzionale grave agli
arti inferiori e per i non vedenti.
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Amministratore di sostegno
Le persone che si trovano impossibilitate, anche temporaneamente, a provvedere ai
propri interessi, ma sono comungue in grado di intendere e di volere possono
richiedere a un giudice la nomica di un amministratore di sostegno (in genere un
familiare). A differenza del tutore e del curatore, egli non si sostituisce alla persona, ma
la sostiene lasciandole la liberta di decidere e di autodeterminarsi.

Assistenza domiciliare - AD
Consiste nel “portare a casa” della persona gli interventi di aiuto, quando la persona
stessa non & autonoma nella gestione della propria quotidianita, sia per le azioni della
vita giornaliera (alzarsi, vestirsi, lavarsi, camminare), sia per la gestione della casa e
del rapporto con I'esterno (es. pratiche burocratiche). Non comprende prestazioni
sanitarie quali per esempio medicazioni e cura delle piaghe da decubito, che rientrano
invece nella ADI (si veda relativa voce).

Assistenza domiciliare integrata - ADI
E un servizio organizzato dalle Aziende sanitarie locali anche in collaborazione con i
Comuni ed é definita “integrata” perché comprende sia prestazioni sanitarie (es.
infermiere a domicilio) sia sociali (es. assistente per alzarsi da letto). In particolare € un
servizio che prevede di portare al domicilio della persona prestazioni diverse per il
miglioramento globale del suo stato di salute.

Capacita di agire
E la capacita psicofisica di provvedere ai propri interessi che la persona acquisisce per
legge al compimento del diciottesimo compleanno.

Curatore
Nel caso in cui una persona abbia un’infermita, ma mantenga in parte la propria
capacita di agire (vedi definizione), il giudice puo dichiararla inabile (privarla in parte
della capacita di agire, cioé di compiere alcuni atti giuridici) e nominare un curatore,
solitamente un familiare, che curi gli interessi di particolare rilevanza anche economica
e che non rientrino nella sfera degli atti che la persona puo compiere in piena
autonomia (cosiddetti atti di ordinaria amministrazione).

Deduzione
E una cifra stabilita per legge che si puo sottrarre dal reddito complessivo della
persona sul quale si calcolano le tasse da pagare; quindi le deduzioni riducono il valore
su cui si devono poi calcolare le imposte da pagare.
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Detrazione
E una cifra stabilita per legge che pud essere sottratta dalle tasse che la persona deve
all’erario pubblico. A differenza della deduzione fiscale (vedi relativa voce), la
detrazione viene applicata quindi all'imposta (tassa) lorda e da I'imposta netta, ossia
I'importo dovuto in tasse dalla persona.

Diagnosi funzionale (lavoro)
La diagnosi funzionale consiste in una valutazione qualitativa e quantitativa, il piu
possibile oggettiva e riproducibile, di come la persona “funziona”: quali sono le sue
condizioni fisiche, la sua autonomia, il suo ruolo sociale, le sue condizioni intellettive ed
emotive. E la valutazione globale della posizione della persona disabile nel suo
ambiente. Riporta I'eventuale compromissione funzionale dello stato psico fisico
sensoriale; si basa sui dati anamnestico-clinici, sulla valutazione della documentazione
medica preesistente e su ogni altra notizia utile per individuare la posizione della
persona nel suo ambiente, la sua situazione familiare, di scolarita e di lavoro.
L'accertamento ha l'obiettivo di individuare la capacita globale complessiva per il
collocamento lavorativo del soggetto disabile.

Diagnosi funzionale - DF (studio)
E la descrizione analitica della compromissione funzionale dello stato psico-fisico
dell’'alunno con disabilita. Insieme al Profilo dinamico funzionale (vedi relativa voce) e
al Piano educativo individualizzato (vedi glossario) € necessaria per accedere ai servizi
di sostegno scolastico.

Disabilita
“Per persone con disabilita si intendono coloro che presentano durature menomazioni
fisiche, mentali, intellettive o sensoriali che in interazione con barriere di diversa natura
possono ostacolare la loro piena ed effettiva partecipazione nella societa su base di
uguaglianza con gli altri.” (art. 1, comma 2 della Convenzione ONU delle persone con
disabilita).
La disabilita € un termine in continua evoluzione e attualmente & una termine ombrello
che ricomprende menomazioni, limitazioni dell’attivita e restrizione della
partecipazione. La disabilita non e quindi la caratteristica di un individuo, ma una
complessa interazione di condizioni, molte delle quali sono create dall’ambiente sociale
che crea esclusione/emarginazione. Per approfondire si veda anche
http://www.superando.it/2012/04/02/definizione-e-valutazione-della-disabilita-come-
arretrata-litalia/

Disabilita a fini lavorativi (per il collocamento mirato)
La valutazione della disabilita a fini lavorativi prevista dall’art. 1 della L. 68/99 ¢ utile
per agevolare lI'inserimento mirato e la ricerca di un posto di lavoro piu adatto alla
singola persona con disabilita, perché funzionale all'iscrizione nelle liste di
collocamento mirato. Si tratta della valutazione che si va ad affiancare alla valutazione
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dell'invalidita (superiore al 45%). All'esito di questa valutazione viene elaborata una
diagnosi funzionale della persona disabile, volta ad individuarne la capacita globale per
il collocamento lavorativo. La Legge citata “Norme per il diritto al lavoro dei disabili” ha
come finalita la promozione dell'inserimento e della integrazione lavorativa delle
persone disabili nel mondo del lavoro attraverso servizi di sostegno e di collocamento
mirato.

Familiare a carico (fiscalmente)
Lo status di familiare a carico e riconosciuto se nel corso dell’'anno la persona non ha
superato i 2.840,51 euro di reddito, al lordo degli oneri deducibili (sono esclusi alcuni
redditi esenti come pensioni, indennita e assegni corrisposti a invalidi civili, sordomuti,
ciechi). Possono essere considerati a carico il coniuge (non separato), i figli, altri
familiari conviventi o che ricevono dal contribuente un assegno alimentare non
risultante da provvedimenti dell’autorita giudiziaria, purché non superino appunto i
redditi di cui sopra. La persona puo usufruire di alcune detrazioni e deduzioni anche in
nome del familiare fiscalmente a carico, per questo il concetto é di notevole
importanza.

Handicap
Il concetto di handicap, come definito dalla Legge n. 104/92, esprime la condizione di
svantaggio sociale causata dalla menomazione (fisica, psichica o sensoriale); e la
condizione di svantaggio sociale conseguente ad una menomazione o ad una disabilita
nell’ambiente di vita ovvero le condizioni di disuguaglianza rispetto agli altri causate
dalla menomazione.

ICF - International Classification of Functioning, Disability and Health
E la classificazione internazionale del funzionamento, della disabilita e della salute
introdotta nel 2001 dall’Organizzazione mondiale della sanita. La disabilita e definita
come conseguenza o risultato di una complessa relazione tra la condizione di salute, i
fattori personali e i fattori ambientali che rappresentano le circostanze in cui vive
I'individuo.

Invalidita civile
Gli invalidi civili sono cittadini con minorazioni, congenite o acquisite, non derivanti da
cause di servizio, che comportano una riduzione permanente della capacita lavorativa
non inferiore a un terzo o, se minori di anni 18, che abbiano difficolta persistenti a
svolgere i compiti e le funzioni proprie della loro eta. Viene espressa in percentuali.

Isee - Indicatore della situazione economica equivalente
E una attestazione che documenta la situazione reddituale complessiva del nucleo
familiare e che serve quando si richiedono prestazioni sociali agevolate o servizi di
pubblica utilita. E rilasciata gratuitamente dai patronati e raccoglie i redditi e i patrimoni
della famiglia per fotografarne la condizione economica. Nel calcolo viene considerata
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anche la presenza di persone disabili in famiglia. Al momento di stesura di questa
guida é in corso una profonda revisione dello strumento e del calcolo Isee, che non ne
cambiera tuttavia lo scopo sopraindicato.

LEA - Livelli essenziali di assistenza
E un elenco di prestazioni sanitarie che il Sistema sanitario nazionale deve erogare in
tutta Italia. L’'elenco contiene attivita, servizi e prestazioni erogate gratuitamente o con il
pagamento di un ticket, indipendentemente dal luogo di residenza.

Liveas - Livelli essenziali di assistenza sociale
Sono il corrispettivo dei LEA (vedi definizione) anche nei servizi sociali; rappresentano
cioe I'elenco dei servizi sociali che le istituzioni devono garantire ai cittadini. In Italia
non esiste ancora una definizione univoca dei Liveas, manca cioé un elenco nazionale
di quali servizi vanno erogati gratuitamente o dietro pagamento del ticket dagli enti
locali.

Menomazione
E un danno organico, una patologia, che comporta I'assenza, o cattivo funzionamento,
di un arto o di una parte del corpo, una qualsiasi perdita 0 anormalita a carico di una
struttura o di una funzione psicologica, fisiologica o anatomica.

Non autosufficienza
Si puo intendere una situazione di una persona in gravi condizioni psicofisiche e con
gravi compromissioni funzionali, tali da obbligarla a dipendere da altri per lo
svolgimento delle attivita quotidiane. Nella normativa italiana vigente non esiste alcuna
definizione giuridica di non autosufficienza e I'accesso al fondo dedicato (istituito nel
2008) e regolato dalle singole Regioni.

Piano educativo individualizzato - PEI (studio)
Indica gli interventi personalizzati di tipo didattico-educativo, riabilitativo,
extrascolastico e familiare da attivare per ciascun alunno disabile, comprese le ore di
sostegno da attribuirgli (vedi anche Diagnosi funzionale e Profilo dinamico funzionale).

Presa in carico
Prendere in carico una persona significa definire e programmare un processo di aiuto
per il superamento delle condizioni di disagio. La presa in carico globale della persona
con disabilita si compone di diverse fasi: valutazione dei bisogni sociali e sanitari da
parte di un’équipe multiprofessionale; individuazione di soluzioni; predisposizione di un
programma personalizzato di intervento con la partecipazione della persona,;
individuazione di un responsabile istituzionale del progetto.

Prestazioni socio-assistenziali
Dette anche “servizi sociali”, sono tutte le prestazioni, i servizi e le risorse che aiutano
le persone e le comunita a superare situazioni di bisogno, tra cui anche quelle
connesse alla disabilita. Tra esse ci sono per esempio la presa in carico, il segretariato
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sociale, I'assistenza domiciliare (vedi definizioni). In particolare si veda l'articolo 128
del decreto legislativo 31 marzo 1998, n. 112: “per “servizi sociali” si intendono tutte le
attivita relative alla predisposizione ed erogazione di servizi, gratuiti ed a pagamento, o
di prestazioni economiche destinate a rimuovere e superare le situazioni di bisogno e
di difficolta che la persona umana incontra nel corso della sua vita, escluse soltanto
guelle assicurate dal sistema previdenziale e da quello sanitario, nonché quelle
assicurate in sede di amministrazione della giustizia.”

Prestazioni socio-sanitarie
L'art. 3 septies comma 1 D.lgs. 229/99 le definisce come tutte quelle attivita che,
attraverso percorsi assistenziali integrati, mirano a soddisfare i bisogni di salute delle
persone: sono risposte a bisogni complessi che richiedono al tempo stesso prestazioni
sanitarie e azioni di protezione sociale in grado di garantire la continuita tra le azioni di
cura e quelle di riabilitazione.

Procura
E I'atto con cui la persona affida a un soggetto di sua fiducia la possibilita di agire in
sua vece per il compimento di uno (procura speciale) o di piu atti giuridici (procura
generale). La procura deve essere rilasciata per iscritto, con la forma di atto pubblico,
preferibilmente notarile.

Profilo dinamico funzionale - PDF (studio)
Individua il livello di sviluppo che e possibile prevedere per uno specifico alunno con
disabilita (vedi anche Diagnosi funzionale e Piano educativo individualizzato).

Segretariato sociale
Fa parte dei Liveas (vedi definizione) ed e un servizio che fornisce informazioni e
orienta le persone sui servizi sociali e sanitari e sulle risorse locali e sulle prassi per
accedervi. Fornisce un primo orientamento per la propria situazione problematica, con
un’iniziale valutazione del bisogno espresso, al fine di orientare all'adeguata presa in
carico (vedi relativa voce) ed al servizio piu adeguato alle proprie richieste. I
segretariato rappresenta quindi anche la modalita principale di accesso dell’'utenza alle
prestazioni sociali erogate.

Tutore
Nel caso in cui una persona perda completamente la propria capacita di agire (vedi
definizione), sia cioé in uno stato di infermita costante che le impedisce abitualmente di
esprimere la propria volonta nella vita di relazione, il giudice puo interdirla, ovvero
appunto privarla della capacita giuridica di agire e nominare un tutore, in genere un
familiare, che ne curi gli interessi.

Universal design (progettazione universale)
Per “progettazione universale” si intende la progettazione di prodotti, strutture,
programmi e servizi utilizzabili da tutte le persone, nella misura piu estesa possibile,
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senza il bisogno di adattamenti o di progettazioni specializzate. La “progettazione
universale” non esclude dispositivi di sostegno per particolari gruppi di persone con
disabilita ove siano necessari.

Vita indipendente
Indica la capacita globale del singolo individuo a prendere decisioni circa la propria
vita. Vita indipendente, quindi, non & sinonimo di “autonomia”, intesa come capacita del
singolo di svolgere da solo le attivita della vita quotidiana, ma € un concetto piu ampio,
che comprende anche la liberta di scegliere e la possibilita di farlo a pari di tutti i
cittadini.
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