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OnorEvOLl  COLLEGHTI ! II fenomeno
della disabilita interessa circa il 15 per
cento delle famiglie italiane, ma ci0 no-
nostante non esiste attualmente, a livello
internazionale, un’univoca definizione del
termine disabilitd, anche se il concetto di
disabilita ¢ stato dibattuto in occasione di
numerose conferenze internazionali pro-
mosse da organismi quali I'Organizzazione
mondiale della sanita (OMS) e 1'Organiz-
zazione delle Nazioni Unite (ONU).

La mancanza di una definizione chiara e
integrata del doppio concetto di disabilita e
di gravita rende difficile effettuare una
quantificazione esaustiva dei soggetti aventi
diritto alle disposizioni previste dalla pro-
posta di legge. In realta si va facendo sem-
pre piu strada l'idea che 'attenzione debba
concentrarsi sui fattori di natura sociale e

soggettiva, che rendono unico ogni caso sia
per il quadro psico-fisico che per il contesto
socio-familiare in cui € inserito. Cio che ¢&
assolutamente chiaro é che non si tratta di
misure di « beneficenza », dettate dalla ma-
gnanimita di un sistema politico-economico
in collaborazione con la creativita tipica del
volontariato eticamente orientato. Si tratta,
invece, di precisi diritti di persone che non
sono piu autonome e alle quali & venuta
meno, per una serie complessa di ragioni, la
rete del supporto familiare. E il diritto a
veder rispettato il proprio diritto alla vita e
alle cure necessarie che esige risposte con-
crete a un dovere che i diversi livelli istitu-
zionali non possono piu ignorare.

Un problema sociale di ampio respiro,
dai profondi risvolti etici, che si pone nello
snodo tipico in cui il welfare verticale
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intreccia il welfare orizzontale, analoga-
mente a quanto accade nell’intersezione
tra la sussidiarieta verticale e quella oriz-
zontale: la famiglia e lo Stato non possono
in nessun caso venire meno alle loro
responsabilita e pur cercando di rendere il
piu sinergiche possibili le loro iniziative,
ognuno deve fare quanto di propria com-
petenza. Diritti e doveri creano un gioco di
specchi reciproci in cui & possibile ad
ognuno comprendere meglio il senso della
propria mission e non sottrarvisi proprio
quando la situazione si fa piu tesa e
difficile.

L’Assemblea generale dellONU ha ap-
provato il 25 agosto 2006, in occasione
dell’adozione della Convenzione ONU sui
diritti delle persone con disabilita, (resa
esecutiva dalla legge n. 18 del 2009) un
importante documento finale che pone
I'accento sul diritto del soggetto affetto da
grave disabilita a una serie di interventi
che gli consentano di vivere una vita il pit
indipendente possibile.

Il mondo della disabilita ha progressi-
vamente vissuto profonde trasformazioni
e, a partire dagli anni settanta, c’é stata
un’azione di rinnovamento dei servizi e
degli interventi a favore del disabile. Que-
sta fase di mutamenti coincide con l'inizio
di un progressivo decentramento delle
competenze, che dallo Stato sono passate
alle regioni. Tanto che il cosiddetto « pro-
cesso d’inserimento dei portatori di han-
dicap », oggetto delle politiche sociali di
quegli anni, si & andato via via affinando,
fino a diventare, oggi, un processo d’inte-
grazione con le realta territoriali sempre
pit dinamico e creativo. Ma la vera me-
tamorfosi, pitt che nell’ampiezza dei ser-
vizi messi a disposizione delle persone
disabili, si & avuta nel cambio di prospet-
tiva che si & creato a vari livelli, sintetiz-
zabile in tre passaggi chiave: non pil
semplice inclusione sociale per le persone
disabili, ma una vera e propria integra-
zione; non pitl un approccio di tipo me-
dicale, con l'accento posto sui deficit del
soggetto, ma un approccio bio-psico-so-
ciale con l'accento posto sulla valorizza-
zione delle competenze del soggetto e sulla
loro spendibilita sociale; non piu un ap-

proccio paternalistico-sostitutivo nei pro-
cessi decisionali, ma un’ampia valorizza-
zione del diritto del soggetto a ottenere
quanto necessario per un suo pieno svi-
luppo.

Non si puo perdere di vista, infatti, che
tra i due termini, inclusione sociale e
integrazione sociale, va fatta un’impor-
tante distinzione: l'inclusione sociale pud
essere definita come la situazione in cui le
disparita tra le persone diventano social-
mente accettabili in rapporto a una serie
di aspetti multidimensionali, che consen-
tono agli individui di vivere secondo i
propri valori e le proprie scelte, miglio-
rando le proprie condizioni di vita. Ma con
il termine integrazione sociale si intende,
invece, qualcosa di pitt profondo, come
I'inserimento delle persone, con le loro
stesse disabilita in un contesto in cui non
ci siano discriminazioni. L’integrazione ¢
quindi un processo piu complesso che
coinvolge l'intero tessuto sociale e il pro-
cesso di integrazione si realizza attraverso
un equilibrio interno al sistema che mette
in movimento numerosi e variegati pro-
cessi di cooperazione sociale e di coordi-
namento tra i ruoli e le istituzioni, nes-
suno escluso.

La stessa OMS, nell’arco di venti anni,
¢ passata da una definizione della disabi-
lita che partiva dalla condizione di disagio
e di patologia del soggetto, a una defini-
zione che ribalta completamente la valu-
tazione del disagio mettendo in primo
piano il livello di salute e di autonomia del
soggetto. La classificazione ICIDH (Inter-
national Classification of Impairments Di-
sabilities and Handicaps) dellOMS nel
1980 distingueva tra minorazione, disabi-
lita e handicap, mentre la disabilita veniva
intesa come lo svantaggio che la persona
presentava a livello personale, I'handicap
rappresentava lo svantaggio sociale della
persona con disabilita. Questa classifica-
zione negli anni ¢ stata superata perché
non teneva sufficientemente conto che la
disabilita & wun concetto dinamico, in
quanto puo essere anche solo temporanea.

Fin dagli anni novanta, 'OMS ha ri-
formulato la classificazione tenendo conto
dell’aspetto dinamico della disabilita e la
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nuova classificazione, detta ICF (Interna-
tional Classification of Functioning) o clas-
sificazione dello stato di salute, definisce
lo stato di salute delle persone con disa-
bilita piuttosto che le limitazioni, dichia-
rando che l'individuo «sano » si identifica
come «individuo in stato di benessere
psico-fisico » di fatto introduce anche una
classificazione dei fattori ambientali che
maggiormente influiscono sul benessere
bio-psico-sociale del soggetto. Tra questi,
ovviamente, include anche gli aspetti fa-
miliari, intesi sia come rete di affetti e
quindi come legami duraturi nel tempo,
sia la loro capacita effettiva di farsi carico
del soggetto con disabilita nelle diverse fasi
della sua vita. Nell'ICF, approvata da quasi
tutte le nazioni afferenti all’lONU, il con-
cetto di disabilita & quindi profondamente
cambiato e identifica le difficolta di fun-
zionamento della persona sia a livello
personale che nella partecipazione sociale;
i fattori biomedici non sono piu gli unici
ad essere presi in considerazione, ma si
considera anche e soprattutto l'interazione
sociale e l'approccio diventa multi-pro-
spettico, biologico, personale e sociale.

L’ICIDH era coerente con una prospet-
tiva organicistica, mentre I'ICF parte da
una prospettiva multidimensionale, che
considera la persona nel pieno del suo
contesto familiare e socio-professionale.
Ogni fattore interagisce con gli altri e i
fattori ambientali e personali non sono
meno importanti dei fattori organici. L'ICF
valuta le abilita residue dell'individuo e
questo risulta evidente sin dal nome dello
standard, ovvero « classificazione interna-
zionale delle funzionalitd », in cui si so-
stituisce al « grado di disabilita » la « soglia
funzionale ». Cio che & fondamentalmente
diverso ¢ l'ambito di applicazione della
nuova visione della disabilita: mentre
I'ICIDH si limitava al semplice ambito
della disabilita, I'ICF descrive i vari gradi
di funzionalita partendo dall’interazione
di tutti i suoi fattori.

Se tutto cid risulta ampiamente acqui-
sito a livello scientifico e nell’elaborazione
culturale in cui nascono e si sviluppano i
programmi di formazione per le persone
disabili e per le figure professionali che

devono offrire a loro e alle loro famiglie il
sostegno necessario, ¢ molto meno ovvio e
operativo a livello di politiche per la
disabilita, dove ancora persiste un’ecces-
siva distinzione tra politiche sanitarie e
politiche sociali. Dove le prime conservano
una loro oggettiva consistenza a carico del
Servizio sanitario nazionale (SSN), mentre
le seconde sono state fatte oggetti di tagli
sempre pill drammatici in questi anni di
crisi, sottraendo al soggetto e alla sua
famiglia quanto era davvero essenziale per
tutti loro. Pitt volte, infatti, si & cercato di
introdurre il concetto di livello essenziale
di assistenza socio-sanitaria, coniando il
neologismo LEASS, ma senza riuscire a
renderlo realmente applicabile. Eppure il
dibattito che ha portato 'OMS a passare
dall’ICIDH alla ICF fa perno proprio sulla
rilevanza sociale che bisogna prestare alla
disabilita sul piano diagnostico e sul piano
dell’intervento socio-terapeutico.

In questo senso un’attenzione partico-
lare merita proprio il riferimento alla
famiglia delle persone con disabilita. Per il
disabile il sostegno familiare ¢ da sempre
la pit immediata e completa delle solu-
zioni ai bisogni assistenziali e ai problemi
dell'integrazione sociale. Il 68,2 per cento
degli aiuti ricevuti dai disabili proviene
infatti da parenti pitt o0 meno stretti anche
se, una situazione simile, tuttavia, rischia
di produrre situazioni di netto svantaggio
per tutti i membri della famiglia. Spesso
infatti, per accudire e assistere il disabile
convivente, essi riducono la quantita di
tempo dedicata al lavoro, con una conse-
guente diminuzione del reddito, oppure
decidono di affidarsi a quelle figure che
ormai da tempo rappresentano la prima
fonte di sostegno e assistenza per gli
individui non piu autosufficienti, le cosid-
dette « badanti », a cui pero occorre dedi-
care una formazione specifica nel loro
ruolo di assistenza, mentre attualmente ci
si limita solo ad una generica buona
volonta, supportata nel migliore dei casi
da un sano buon senso.

Negli ultimi decenni le associazioni dei
familiari sono state, con gli operatori e le
organizzazioni del terzo settore, elemento
di stimolo alle istituzioni e hanno espresso
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con continuitd un’azione che ha contri-
buito a promuovere importanti cambia-
menti normativi, dalla legge n. 118 del
1971 alla legge n. 517 del 1977 sull’inte-
grazione scolastica, alla legge n. 18 del
1980 sull’indennita di accompagnamento,
alla legge n. 104 del 1992 legge quadro in
materia di assistenza e di integrazione
sociale, alla legge n. 68 del 1999 sull’in-
serimento lavorativo. Si tratta sicuramente
di un complesso di leggi che hanno pro-
mosso un rilevante processo di integra-
zione sociale e che hanno contribuito a
sviluppare una rete di servizi e di oppor-
tunita. Il vero punto debole pero sta nel
fatto che non affrontano quello che viene
definito il problema del «dopo ». Infatti,
cio che da sempre preoccupa maggior-
mente i genitori di persone disabili ri-
guarda il «dopo », il momento in cui essi
diventano anziani e non possono pill as-
sistere un figlio che non é in grado di far
fronte autonomamente alle necessita della
vita quotidiana e soprattutto il momento
in cui i genitori non c¢i saranno piu e il
figlio disabile dovra trovare chi lo assiste.
Numerose associazioni, spesso pro-
mosse da genitori o da familiari di persone
disabili, anche in collaborazione con gli
enti locali, hanno cercato di dare risposta
a queste situazioni in cui fragilita e pre-
carieta reclamano a gran voce soluzioni
efficaci. 1l risultato, pero, &€ quello di una
rete di iniziative fortemente disomogenea
e poco capace di mettere in luce le mi-
gliori best practice sul piano nazionale. Le
ragioni di eccellenza dell'una o dell’altra
iniziativa sembrano risiedere piu nella
forza motivazionale di chi le propone che
non nel modello organizzativo in se stesso,
per cui risultano spesso non replicabili.
Il problema del «dopo» (dopo la na-
scita di un bambino disabile, dopo il
trattamento riabilitativo, dopo la scuola,
dopo la morte dei genitori e altro) é
giustamente sentito dai genitori come un
problema che va affrontato consapevol-
mente insieme alle istituzioni e a quanti si
faranno carico successivamente delle per-
sone con disabilita. Si tratta di attivare un
processo di affiancamento graduale che
prende in considerazione tutti gli aspetti:

da quelli economici a quelli socio-organiz-
zativi, da quelli relazionali e affettivi a
quelli piu pragmatici e concreti. Tutto va
fatto « durante noi», ossia mentre i geni-
tori sono in vita e possono partecipare
fattivamente a questo processo creativo di
rete di servizi su misura per il proprio
figlio.

Ma questo pensiero lungo, che non si
accontenta di soluzioni a breve termine, e
in cui le responsabilita si scolpiscono per
rimanere a garanzia dei diritti di chi
potrebbe non essere in grado di farsi
valere, spesso paralizza il dialogo tra le
famiglie, lo Stato e le organizzazioni so-
ciali preposte. Tutto cid genera tensioni,
chiusure, regressioni e una forzata ricerca
di soluzioni individuali che spesso si rive-
lano non adeguate, costose e a volte del
tutto negative. Manca, infatti, ad oggi, un
quadro complessivo di norme e di agevo-
lazioni che consentano alle famiglie prima
di tutto e alle istituzioni locali di definire,
programmare e attuare percorsi individua-
lizzati che garantiscano tutela assisten-
ziale, qualita della vita e integrazione nel
territorio di appartenenza a quanti vedono
di giorno in giorno venire meno il sostegno
e la tutela familiari. E compito dello Stato
andare incontro alle necessita di tutti i
suoi cittadini, specialmente di quei citta-
dini e di quelle famiglie che giornalmente
vivono il dramma e le preoccupazioni di
avere un familiare disabile sia garantendo
loro soluzioni pubbliche con finanziamenti
statali sia predisponendo normative volte
ad introdurre soluzioni privatistiche, tutte
comunque aventi come obiettivo la tutela
della persona disabile.

Qualche anno fa, alcune persone disa-
bili hanno avuto l'acuta e orgogliosa in-
tuizione di sottolineare come, anche in
presenza di una menomazione importante,
riescano a produrre, realizzare ed essere
competitive con il resto del mondo, il che
talvolta ¢ vero. Per definire questa condi-
zione hanno coniato il neologismo « diver-
samente abili »;, ci sono pero persone, pill
di quante si creda, la cui principale e
vitale esigenza non ¢& quella di trovare un
lavoro e un collocamento mirato, ma
quella di assicurarsi un servizio di assi-
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stenza che renda meno gravosa l'insoste-
nibile pesantezza del quotidiano per i loro
familiari a cui & delegata in toto — da
distretti, comuni e servizi sociali — la loro
stessa sopravvivenza. Sono le persone con
handicap gravissimo che potremmo defi-
nire « diversamente ospedalizzate ». Sono
portatori di esigenze particolari che sono
tanto piu gravi in quanto meno trovano
risposta.

Anche sotto il profilo del riconosci-
mento dei diritti dei disabili la sensibilita
¢ andata mutando negli ultimi anni e dalla
Dichiarazione di Madrid, promulgata nel
2002 in occasione dell’Anno internazionale
della disabilita (2003), dove gia si spostava
I'asse di interesse da una visione eminen-
temente medico-scientifica ad una pretta-
mente sociale, si ¢é& arrivati alla citata
Convenzione ONU sui diritti delle persone
con disabilita, promulgata nel 2007. La
Convenzione si richiama esplicitamente a
diversi principi della Dichiarazione uni-
versale dei diritti umani: non discrimina-
zione, uguaglianza, pari opportunita e ri-
spetto dell’identita individuale.

L’articolo 1 della Convenzione ne de-
finisce lo scopo, che & quello di promuo-
vere tutti i diritti delle persone disabili al
fine di assicurare loro uno stato di ugua-
glianza, mentre l'articolo 3 indica i prin-
cipi entro i quali la Convenzione si muove,
elencandoli esplicitamente: il rispetto della
persona nelle sue scelte di autodetermi-
nazione; la non discriminazione; l'integra-
zione sociale; l'accettazione delle condi-
zioni di diversita della persona disabile; il
rispetto delle pari opportunita e dell'ugua-
glianza tra uomini e donne; l'accessibilita;
il rispetto dello sviluppo dei bambini di-
sabili. L'Ttalia, con la citata legge di rati-
fica n. 18 del 2009, ha altresi previsto
I'istituzione di un osservatorio sulla disa-
bilita presieduto dal Ministro del lavoro e
delle politiche sociali che, oltre a promuo-
vere la Convenzione, ha il compito di
promuovere la raccolta di dati che illu-
strino le condizioni delle persone con
disabilita, per predisporre un programma

biennale di promozione dei diritti e di
integrazione sociale.

La presente iniziativa legislativa si
muove in questa prospettiva e individua
cinque obiettivi fondamentali: a) indivi-
duare le risorse finanziare necessarie per
incrementare il sistema di protezione so-
ciale e di cura per le persone affette da
grave disabilita prive del sostegno fami-
liare nonché per assumere iniziative per
prevedere regimi fiscali agevolati per le
erogazioni liberali in denaro in favore dei
programmi di intervento per la tutela e
l'assistenza di tali persone; b) favorire
I'attivazione di progetti che abbiano come
obiettivo principale la vita indipendente
delle persone affette da grave disabilita,
integrando tutte le possibili risorse a cui
hanno diritto per garantire loro le condi-
zioni essenziali di una vita dignitosa; c¢)
sostenere progetti volti alla creazione di
famiglie-comunita e di case-famiglia in cui
inserire progressivamente le persone af-
fette da grave disabilita, per alleviare gra-
datamente la famiglia dall'impegno dell’as-
sistenza; d) istituire un Fondo per l'assi-
stenza alle persone affette da grave disa-
bilita prive del sostegno familiare, al fine
di incrementare il sistema di protezione
sociale e di cura per tali persone; e)
prevedere e disciplinare anche nel nostro
ordinamento, per coloro che ne facciano
richiesta, l'istituzione di fondi di sostegno
a favore delle persone affette da grave
disabilita, offrendo cosi la garanzia di una
struttura blindata esclusivamente diretta a
garantire tutta l'assistenza necessaria e la
migliore qualita di vita possibile anche
attraverso la tutela del patrimonio fami-
liare che si vuole destinare, prevedendo
anche regimi fiscali agevolati per la costi-
tuzione del fondo stesso; adottare inizia-
tive normative volte ad agevolare la sot-
toscrizione di polizze previdenziali e assi-
curative finalizzate alla tutela delle per-
sone affette da grave disabilita, in
particolar modo nel momento del «dopo
di noi ».
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ARrT. 1.

(Finalita).

1. La presente legge prevede misure di
assistenza in favore delle persone affette
da grave disabilita prive del sostegno fa-
miliare, in quanto mancanti di entrambi i
genitori o perché gli stessi non sono pil in
grado di sostenere le responsabilita di cura
perché sprovviste di mezzi economici e
sociali per assisterle, ai sensi dell’articolo
3 della legge 5 febbraio 1992, n. 104.

2. Le misure di cui al comma 1 sono
adottate tenendo conto del progetto indi-
viduale di cui all’articolo 14 della legge 8
novembre 2000, n. 328, gia durante l'esi-
stenza in vita dei genitori.

ART. 2.

(Istituzione del Fondo per lassistenza alle
persone affette da grave disabilita e prive
del sostegno familiare).

1. Nel rispetto degli articoli 3, 38, 117,
secondo comma, lettera m), e 119 della
Costituzione e in attuazione dei principi di
cui alla legge 8 novembre 2000, n. 328, e
alla legge 5 febbraio 1992, n. 104, al fine
di incrementare il sistema di protezione
sociale e di cura per le persone affette da
grave disabilita prive del sostegno fami-
liare, ¢ istituito, presso il Ministero del
lavoro e delle politiche sociali, il Fondo
per l'assistenza alle persone affette da
grave disabilita prive del sostegno fami-
liare, di seguito denominato « Fondo ».

2. Entro trenta giorni dalla data di
entrata in vigore della presente legge, con
decreto del Presidente del Consiglio dei
ministri sono definiti i livelli essenziali
delle prestazioni socio-assistenziali (LEPS)
in favore delle persone affette da grave
disabilita prive del sostegno familiare ai
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sensi dell’articolo 22 della legge 8 novem-
bre 2000, n. 328.

3. Il Fondo puo essere finanziato anche
attraverso le risorse derivanti dalla devo-
luzione della quota del cinque per mille
dell'imposta sul reddito delle persone fi-
siche (IRPEF). A tale fine, con decreto del
Presidente del Consiglio dei ministri si
prevede che, a decorrere dall’anno 2014, il
Fondo sia inserito tra i soggetti in favore
dei quali € ammessa tale destinazione.

ART. 3.

(Definizione dei livelli essenziali delle
LEPS da garantire in tutto il territorio).

1. Entro sessanta giorni dalla data di
entrata in vigore della presente legge, con
decreto del Presidente del Consiglio dei
ministri, su proposta del Ministro del
lavoro e delle politiche sociali, di concerto
con il Ministro dell’economia e delle fi-
nanze, previa intesa in sede di Conferenza
unificata di cui all’articolo 8 del decreto
legislativo 28 agosto 1997, n. 281, e suc-
cessive modificazioni, e previo parere delle
Commissioni  parlamentari competenti,
sono definiti i LEPS da garantire in tutto
il territorio nazionale in favore dei soggetti
di cui all’articolo 1.

2. Il decreto di cui al comma 1 del
presente articolo stabilisce, in particolare,
i requisiti strutturali e gli standard qua-
litativi cui devono uniformarsi le strut-
ture di cui all’articolo 4, comma 1, lettere

c) e d).

ARrT. 4.
(Finalita del Fondo).

1. Anche al fine di assicurare il rispetto
dei LEPS previsti dall’articolo 3 della pre-
sente legge, da raggiungere gradualmente
nel rispetto di quanto disposto dalla legge
5 maggio 2009, n. 42, con decreto del
Ministro del lavoro e delle politiche sociali,
emanato, entro novanta giorni dalla data
di entrata in vigore della presente legge, di
concerto con il Ministro dell’economia e
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delle finanze, previa intesa in sede di
Conferenza unificata di cui all’articolo 8
del decreto legislativo 28 agosto 1997,
n. 281, e successive modificazioni, e previo
parere delle Commissioni parlamentari
competenti, si provvede alla ripartizione
delle risorse del Fondo tra le seguenti
finalita:

a) realizzazione, in concorso con le
regioni e con gli enti locali, di programmi
di intervento, da parte di associazioni,
fondazioni ed enti senza scopo di lucro,
con comprovata esperienza nel settore
dell’assistenza alle persone con grave di-
sabilita, volti alla cura e all’assistenza dei
soggetti di cui all’articolo 1, con partico-
lare riguardo alla loro de-istituzionalizza-
zione e a specifici modelli di intervento
domiciliare;

b) realizzazione, in concorso con gli
enti locali, di un sistema di protezione e di
assistenza globale per i soggetti di cui
all’articolo 1, mediante I'adozione di pro-
getti personalizzati di presa in carico,
secondo quanto previsto dalla legge 8
novembre 2000, n. 328;

¢) realizzazione, in concorso con le
regioni e con gli enti locali, da parte di
associazioni, fondazioni ed enti senza
scopo di lucro, con comprovata esperienza
nel settore dell’assistenza alle persone con
grave disabilita, di famiglie-comunita, di
case-famiglia o di analoghe strutture re-
sidenziali, in cui inserire progressivamente
tali persone per sollevare gradualmente la
famiglia dall'impegno della loro assistenza;

d) realizzazione, in concorso con le
regioni e con gli enti locali, anche da parte
di gruppi di famiglie, di servizi e di
strutture residenziali innovativi che per-
mettano alle persone con grave disabilita,
prive del sostegno familiare o prossime a
esserlo, di vivere, in totale o in parziale
autonomia, in un ambiente che riproduca
le condizioni abitative della casa familiare;

e) realizzazione di programmi di in-
tervento, da parte di associazioni fonda-
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zioni ed enti senza scopo di lucro, con
comprovata esperienza nel settore dell’as-
sistenza alle persone affette da grave di-
sabilita, volti alla cura e all’assistenza di
tali persone, con particolare attenzione ai
casi di non autosufficienza;

f) sviluppo di piani di apprendimento
o di recupero di capacita e di nuove
competenze necessarie alla gestione della
vita quotidiana da parte delle persone
affette da grave disabilita in vista del
momento in cui la famiglia non sara piu
in grado di assisterle;

g) sviluppo di progetti volti alla co-
stituzione di famiglie-comunita, di case-
famiglia o di soluzioni alloggiative di tipo
familiare in cui inserire progressivamente
le persone affette da grave disabilita, con
particolare riferimento agli oneri di ac-
quisto, locazione e ristrutturazione degli
immobili necessari per l'apertura delle
citate strutture nonché agli oneri di ac-
quisto e di messa in opera degli impianti
e delle attrezzature necessari per il loro
funzionamento.

2. Il decreto di cui al comma 1 defi-
nisce, altresi, i criteri e le modalita per la
concessione e l'erogazione dei finanzia-
menti, le modalita di verifica dell’attua-
zione delle attivita svolte e la disciplina
delle ipotesi di revoca dei finanziamenti
concessi.

ART. 5.

(Funzionamento del Fondo).

1. Entro il 31 dicembre di ogni anno, il
Ministro del lavoro e delle politiche sociali,
con proprio decreto, emanato di concerto
con il Ministro dell’economia e delle fi-
nanze, previa intesa in sede di Conferenza
unificata di cui all’articolo 8 del decreto
legislativo 28 agosto 1997, n. 281, e suc-
cessive modificazioni, provvede alla ripar-
tizione delle risorse del Fondo tra le
regioni.

2. T decreti di cui al comma 1 defini-
scono i criteri e le modalita per la con-
cessione e per l'erogazione dei finanzia-
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menti, le modalita di verifica dell’attua-
zione delle attivita svolte e la disciplina
delle ipotesi di revoca dei finanziamenti
concessi.

ART. 6.

(Fondi di sostegno).

1. Possono essere istituiti fondi di so-
stegno, dotati di personalita giuridica,
quali strumenti destinati ad accrescere le
capacita delle persone affette da grave
disabilita, nonché ad assicurare la qualita
della loro vita quotidiana e a garantirne
Iinserimento in un contesto sociale.

2. 1l fondo di sostegno di cui al comma
1 ¢é istituito, a pena di nullitad, mediante
atto pubblico tra vivi o a causa di morte
ovvero, nel caso in cui tra i beni conferiti
non siano inclusi beni immobili o beni
mobili registrati, mediante scrittura pri-
vata autenticata.

3. Il fondo di sostegno pud essere
istituito da un parente entro il terzo grado
o da un affine entro il secondo grado di
una persona affetta da grave disabilita, di
seguito denominato «istituente ».

4. Tl fondo di sostegno puod essere
istituito congiuntamente dai genitori della
persona beneficiaria. In tal caso, i poteri
di intervento e di controllo sull’operato del
fondo di sostegno spettano al genitore a
tale scopo designato in sede di istituzione
del fondo di sostegno e, comunque, a
quello superstite.

5. L’istituzione del fondo di sostegno &
subordinata all’accettazione da parte della
persona beneficiaria o, in caso di impos-
sibilita della stessa, da parte del garante di
cui al comma 6.

6. L’amministratore di sostegno ovvero
il tutore del beneficiario ovvero, se la
persona beneficiaria € minorenne, che
esercita la potesta genitoriale ¢ denomi-
nato « garante ».

7. La persona beneficiaria o il garante,
in tale ultimo caso previa autorizzazione
del giudice tutelare, puo integrare il fondo
di sostegno con beni, rendite e altre en-
trate appartenenti o spettanti alla mede-



Atti Parlamentari — 11 - Camera dei Deputati — 2578

XVII LEGISLATURA — DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI — DOCUMENTI

sima persona o ad essa attribuiti anche
successivamente all’istituzione del fondo di
sostegno.

8. Al fondo di sostegno possono essere
destinati beni, immobili o mobili, iscritti a
pubblici registri, titoli di credito ovvero
rendite o vitalizi anche derivanti da con-
tratti assicurativi. Sono ammessi conferi-
menti successivi da parte di chiunque,
soggetto pubblico o privato, incluso lo
stesso istituente, a valere su di un fondo di
sostegno gia esistente.

9. Le disposizioni del testamento fede-
commissorio di cui all’articolo 692 del
codice civile si applicano anche alle per-
sone soggette ad amministrazione di so-
stegno di cui alla legge 9 gennaio 2004,
n. 6.

10. La denominazione del fondo di
sostegno ¢ indicata dall’istituente dello
stesso fondo e deve contenere il numero
univoco di iscrizione all’Albo di cui all’ar-
ticolo 11.

ARrT. 7.

(Gestione dei fondi di sostegno).

1. La gestione e la rappresentanza del
fondo di sostegno spettano alle fondazioni
di cui all’articolo 11, di seguito denomi-
nate «gestori», che hanno per oggetto
sociale la tutela e la cura delle persone
affette da grave disabilita.

2. Il gestore opera in conformita con il
protocollo di trattamento stabilito dall’isti-
tuente del fondo di sostegno. I servizi
socio-sanitari territorialmente competenti,
su richiesta dell’istituente, svolgono attivita
di consulenza per la formulazione di tale
protocollo.

3. Il gestore amministra i beni del
fondo di sostegno e impiega i relativi
introiti per le finalita di cui alla presente
legge in collaborazione e conformemente
alle indicazioni del garante.

4. Entro novanta giorni dalla data di
entrata in vigore della presente legge, il
Ministro dell’economia e delle finanze, di
concerto con il Ministro del lavoro e delle
politiche sociali, adotta, con proprio de-
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creto, un regolamento recante le modalita
di gestione, di contabilita, di attribuzione,
di revoca e di estinzione dei fondi di
sostegno, nonché il regime fiscale in ma-
teria di successione e le procedure con-
corsuali degli stessi fondi.

ARrT. 8.

(Contratti di assicurazione).

1. Lo Stato agevola la sottoscrizione di
polizze previdenziali e assicurative finaliz-
zate alla tutela delle persone affette da
grave disabilita di cui alla presente legge.

2. Entro novanta giorni dalla data di
entrata in vigore della presente legge, il
Ministro dell’economia e delle finanze, di
concerto con il Ministro del lavoro e delle
politiche sociali, adotta, con proprio de-
creto, le norme per lattuazione del
comma 1 definendo, altresi, i relativi trat-
tamenti fiscali agevolati.

ARrT. 9.

(Campagne di informazione).

1. Entro tre mesi dalla data di entrata
in vigore della presente legge, il Ministro
del lavoro e delle politiche sociali, sentita
la Conferenza unificata di cui all’articolo 8
del decreto legislativo 28 agosto 1997,
n. 281, e successive modificazioni, prov-
vede ad avviare una campagna informativa
sulle disposizioni di cui alla presente legge
presso gli enti locali, le strutture sanitarie
e le associazioni di tutela delle persone
affette da grave disabilita e delle loro
famiglie.

2. La campagna di informazione di cui
al comma 1 ¢ indirizzata anche alle scuole
di ogni ordine e grado, agli ambienti
produttivi e al mondo del terzo settore per
sensibilizzare la pubblica opinione ad una
maggiore attenzione verso gli aspetti del-
I'inclusione e dell’integrazione sociale delle
persone affette da grave disabilita.
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ArT. 10.

(Agevolazioni fiscali in favore di programmi

di intervento per la tutela delle persone

affette da grave disabilita prive del sostegno
familiare).

1. All’articolo 15 del testo unico delle
imposte sui redditi, di cui al decreto del
Presidente della Repubblica 22 dicembre
1986, n. 917, e successive modificazioni,
recante detrazione per oneri, dopo il
comma 1-quater & inserito il seguente:

« I-quinquies. Dall'imposta lorda si de-
trae un importo pari al 19 per cento per
le erogazioni liberali in denaro in favore
dei programmi di intervento per la tutela
e l'assistenza dei soggetti di cui all’articolo
3, comma 3, della legge 5 febbraio 1992,
n. 104, che restano privi di un’adeguata
assistenza ovvero per listituzione di fondi
di sostegno ».

2. All’articolo 100, comma 2, del testo
unico di cui al decreto del Presidente della
Repubblica 22 dicembre 1986, n. 917, e
successive modificazioni, recante deduci-
bilita di oneri di utilita sociale, ¢ aggiunta,
in fine, la seguente lettera:

«o-ter) le erogazioni liberali in de-
naro, per un importo non superiore a
2.500 euro o al 3 per cento del reddito
d’impresa dichiarato, a favore dei pro-
grammi di intervento per la tutela e l'as-
sistenza dei soggetti di cui all’articolo 3,
comma 3, della legge 5 febbraio 1992,
n. 104, che restano privi di un’adeguata
assistenza ovvero per listituzione di fondi
di sostegno ».

Art. 11.

(Istituzione dell’Albo delle fondazioni).

1. Presso il Ministero del lavoro e delle
politiche sociali €& istituito I’Albo delle
fondazioni con la funzione di gestore dei
fondi di sostegno, di seguito denominato
« Albo ».
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2. I criteri di ammissione all’Albo sono
fissati in base alle garanzie patrimoniali,
alla professionalita, all’esperienza e in re-
lazione ad altri fattori individuati dal
Ministro del lavoro e delle politiche sociali
con proprio decreto.

3. Il Ministero del lavoro e delle poli-
tiche sociali promuove la formazione e la
sottoscrizione di un codice deontologico da
parte degli iscritti all’Albo, incentivando
condotte di autoregolazione e di autocon-
trollo da parte degli stessi.

4. Sono resi disponibili nel sito internet
istituzionale del Ministero del lavoro e
delle politiche sociali, con riferimento alle
singole fondazioni iscritte all’Albo, il bi-
lancio dell’'ultimo biennio, lo statuto, gli
organi sociali, la relazione sull’attivita
svolta annessa al bilancio pill recente, la
pendenza di eventuali ricorsi da parte dei
soggetti assistiti e le categorie dei destina-
tari degli interventi statutari. L’accesso al
sito ¢ gratuito.

5. 11 Ministero del lavoro e delle poli-
tiche sociali, avvalendosi della collabora-
zione delle camere di commercio, indu-
stria, artigianato e agricoltura e dei con-
sigli di notariato, riceve le copie degli atti
istitutivi dei fondi di sostegno, gestisce le
relative informazioni e fornisce, altresi, su
richiesta di chiunque ne ha interesse,
copia di tali atti, delle loro caratteristiche
principali e delle loro eventuali successive
integrazioni, evitando, comunque, tutti i
riferimenti che possono ricondurre alla
persona beneficiaria.

ARrT. 12.

(Relazione alle Camere).

1. II Ministro del lavoro e delle politi-
che sociali ogni due anni, entro il 30
giugno, presenta alle Camere una rela-
zione sullo stato di attuazione delle dispo-
sizioni di cui alla presente legge, sulla base
dei dati che le regioni annualmente, entro
il mese di marzo, sono tenute a inviare
allo stesso Ministro.
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ArT. 13.

(Copertura finanziaria).

1. Agli oneri derivanti dall’attuazione
delle disposizioni di cui alla presente legge,
valutati in 300 milioni di euro annui a
decorrere dall’anno 2015, si provvede me-
diante corrispondente riduzione della
proiezione per il medesimo anno dello
stanziamento del fondo speciale di parte
corrente iscritto, ai fini del bilancio trien-
nale 2014-2016, nell’ambito del pro-
gramma « Fondi di riserva e speciali»
della missione « Fondi da ripartire » dello
stato di previsione del Ministero dell’eco-
nomia e delle finanze per I'anno 2014, allo
scopo parzialmente utilizzando ’accanto-
namento relativo al Ministero della salute.

2. Il Ministro dell’economia e delle
finanze & autorizzato ad apportare, con
propri decreti, le occorrenti variazioni di
bilancio.

ARrt. 14.
(Entrata in vigore).
1. Le disposizioni di cui alla presente
legge entrano in vigore il giorno successivo

a quello della data di pubblicazione della
medesima legge nella Gazzetta Ulfficiale.
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