Atti Parlamentari

1

Camera dei Deputati

XI LEGISLATURA — DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI — DOCUMENTI

CAMERA DEI DEPUTATI ™*

] PROPOSTA DI LEGGE

D'INIZIATIVA DEI DEPUTATI

RENZULLI, ARTIOLI

Norme per favorire l'assistenza familiare
dei malati cronici gravi non autosufficienti

Presentata il 23 aprile 1992

ONOREVOLI  COLLEGHTI ! L’aumento
della durata della vita ¢ un fenomeno
imponente che ha coinvolto tutti i Paesi,
assumendo una grande importanza negli
ultimi decenni trascorsi. In Italia l'invec-
chiamento della popolazione & tuttora in
rapida crescita, sia per l'aumento dell’a-
spettativa di vita, che privilegia in parti-
colare le donne, sia per la riduzione delle
nascite. Il primo fattore gioca un ruolo
determinante nel lasciar prevedere un
aumento assoluto delle persone non auto-
sufficienti, dato che la vita in pit oggi
conquistata comporta sicuramente un in-
cremento degli anni di vita in buona sa-
lute, ma anche un prolungamento dei
mesi trascorsi in pessimo stato di salute,
prima della fine, che viene procrastinata
dalle moderne tecnologie sanitarie.
L'aumento percentunale della popolazione

non autosufficiente, che tutti sanno con-
centrarsi in massima parte oltre i 75 anni,
e non in quella giovanile o adulta, & ancor
piu evidente a causa della riduzione delle
nascite, iniziata a meta degli anni ses-
santa.

La nostra societad ha l'obblige morale
di far fronte alle necessita di questa
massa crescente di popolazione, che ha
contribuito col proprio lavoro e coi pro-
pri sacrifici allo sviluppo del Paese, ad
approntare cioé quei mezzi ai quali oggi
tutti possiamo attingere per soddisfare la
domanda di consumi e di investimenti. I
desiderio di solidarieta, ancora vivo nella
comunita nazionale nei confronti dei sog-
getti malati e deboli, pud cosi trovare le
basi economiche reali che consentano di
tradurre in atto quella che in altri tempi
poteva considerarsi soltanto un'utopia: la
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disponibilita di risorse umane, conse-
guenza dell’avtomazione affermatasi in
tanti settori produttivi, permette oggi di
destinare al servizio della persona handi-
cappata una quota crescente di operatori,
altrimenti disoccupati. .

Le persone gravemente non autosuffi-
cienti di cui al titolo della proposta di
legge rappresentanc la parte pin sfortu-
nata della popolazione: si tratta di per-
sone afflitte da una malattia in atto o
dalle sue conseguenze, che prevedibil-
mente sono destinate a rirnanere in questa
sitzazione o a peggiorare nel tempo (da
cui la definizione di « malati cronici »).
Non alla « vecchiaia » si pud direttamente
imputare la non autosufficienza degli an-
ziani, ma a specifiche patologie, che sono
piu frequenti — ma non generalizzate —
nell’etd avanzata. Su questa dimostrazione
la moderna geriatria ha costruito la teoria
della prevenzione della cronicita e della
non autosufficienza, purtroppc ancora
poco praticata nel nostro Paese.

Mentre gii studi sulla prevenzione del-
I'handicap di eta neonatale e giovanile
trovano un riscontro relativamente consi-
stente nella realtd sanitaria, quelli sulle
malattie senili e relative sequele e compli-
canze non sembrano incidere granché sui
comportamenti dei cittadini italiani (abi-
tudini di vita) e neppure sulle modalita di
intervento del Servizio sanitario nazio-
nale. Come la prevenzione primaria {(vedi
ad esempio l'inadeguata alimentazione),
cosl anche quella secondaria viene ampia-
mente trascurata, e nonostante vi sia
pieno accordo dei geriatri sulla opportu-
nitd di evitare e ridurre — ove possibile —
Vospedalizzazione degli anziani, sono ben
pochi i sanitari che valutano corretta-
mente i rischi relativi: infezioni ospeda-
liere, piaghe da decubito, disorientamento
psichico, regressione infantilistica (troppo
spesso favorita dall’accettazione passiva
degli atteggiamenti del personale) e im-
mobilizzazione sono le cause di croniciz-
zazione che colpiscono con frequenza mas-
sima le persone anziane ricoverate.

D’altra parte le forme di assistenza
alternative all'ospedale e all'istituzionaliz-
zazione totale esistono soltanto in situa-

zioni esemplari, non di rado frutto dell'i-
niziativa di alcuni gruppi di volontari
piuttosto che del Servizio sanitario nazio-
nale. E scarsa la diffusione di questi ser-
vizi alternativi, che seppur rivolti a malati
debbono - come & ovvio ~ ricomprendere
anche alcune funzioni di tipo alberghiero
e di supporto, quando la malattia stessa,
nello specifico contesto sociale ¢ lamiliare,
impedisca lo svolgimento autonomo di
queste funzioni. Mentre nel contesto ospe-
daliero tali prestazioni vengono fornite
senza alcun problema, al di fuori dell’o-
spedale ogni prestazione non strettamente
sanitaria rientra nell'ambito  dell’assi-
stenza-beneficenza, ammettendos il con-
corso totale o parziale del finanziamento
pubblico soltanto nel caso di cunclamata
indigenza. Questa dispanta i tratta-
mento, unita al ritardo nelle attese per le
prestazioni ambulatoriali, incentiva obiet-
tivamente il ricovero ospedalicru rispetto
a qualunque altra forma di aswistenza,

Si aggiunga poi che nella situazione
finanziaria attuale non ¢ prupunibile che i
servizi alternativi venganu wostrunti ex
novo, senza cercare di utihsrare al meglio
le risorse esistenti mediante una loru rial-
locazione: a cio si oppoune | uspedale che,
come ogni istituzione, tende ad autocon-
servarsi, preservandosi do mutasniom radi-
cali. Ben si comprende allora la difficolta
alla territorializzazione der seraai, che
implica notevoli cambiament nelie moda-
litd del rapporto di lavere degli vperatori
ed una diversa relazione tra operatore ed
utente.

Queste ed altre difficolta sonu le reali
cause della maggior parte delle ospedaliz-
zazioni improprie (0 incongrna), che di-
pendono molto piu dalla carente vrganiz-
zazione dei servizi piuttostu che dalla
scarsa disponibilita dei famihan, 1 quali,
ove ci siano, dimostrano quasi sempre la
massima buona volonta e collaborazione
al fine di mantenere il loro parente a
domicilio, anche sobbarcandosi spesso
mansioni sanitarie che la legge riserve-
rebbe tassativamente agli operatori spe-
cializzati.

1l lodevole comportamento dei fami-
liari, che secondo una stima del CENSIS
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permette a tre quarti dei non autosuffi-
cienti gravi di restare nella propria casa,
non ¢ dettato tanto dalla conoscenza dei
rischi inerenti l'istituzionalizzazione (pe-
raltro ben noti agli esperti) ma dal co-
mune buon senso, che, a parita di presta-
zioni sanitarie fornite, attribuisce un pit
elevato livello di qualita di vita alla cura
domiciliare del malato. Si deve ricono-
scere la disponibilita della famiglia ita-
liana, e in particolare il senso di responsa-
bilitd e di sacrificio che anima la donna,
che permette di curare a domicilio anche
malati gravi non autosufficienti, per pe-
riodi brevi ed anche lunghi, facendo oltre
tutto risparmiare alla finanza pubblica del
nostro Stato una spesa ingente che in altri
Paesi grava sulle casse dell’erario, con ri-
sultati per gli assistiti indubbiamente
molto inferiori.

Il provvedimento proposto vuole incen-
tivare !'assistenza sanitaria domiciliare,
da quella piti semplice, limitata alla pre-
stazione infermieristica, fino a quella pin
complessa che, prevedendo una équipe e
delle attrezzature specialistiche attual-
mente disponibili solo in ospedale, viene
percid chiamata coi termini di « ospeda-
lizzazione a domicilio ». Rivalutando la
figura del medico di fiducia, fino ad ora
lasciato isolato e privo di collaboratori, e
trasferendo al domicilioc del malato tutte
le risorse umane e materiali che oggi sono
disponibili solo in ospedale 0 a pagamento
sul mercato privato, si potranno concreta-
mente aiutare le famiglie che si assumono
questo carico assistenziale con la fornitura
di adeguati servizi.

Si tratta di provvedere tempestiva-
mente, in quanto l'istituzionalizzazione,
seppur limitata ai momenti critici, rischia
di essere un processo senza ritorno, po-
tendo dar luogo alla cronicizzazione ed
alla lungodegenza definitiva. Questa esi-
genza di carattere preventivo secondario
impone che i servizi sanitari e la prote-
zione della posizione lavorativa di chi as-
sume il ruolo di « accompagnatore » del
malato scattino immediatamente dopo
I'allarme, che normalmente viene dato dal
medico di fiducia, primo responsabile

della salute del cittadino, al quale viene
affidato un compito di certificazione di
una breve esigenza di accompagnamento
in favore delle persone che hanno com-
piuto 80 anni di etd, al solo fine di con-
sentire ad un parente prossimo di assen-
tarsi dal lavoro.

Altre provvidenze sono previste per le
famiglie che assistono malati che perman-
gono a lungo nello stato di grave non
autosufficienza, e che percid avrebbero di-
ritto all'indennitda di accompagnamento.
L'uso del condizionale é d’obbligo, in
quanto il periodo di attesa che intercorre
fra la richiesta dell'indennita e l'accerta-
mento, misurabile in anni, ¢ talmente
lungo che una buona parte di questi ma-
lati muore prima di essere visitato dal-
I'apposita commissione, perdendo cosi
ogni diritto, anche sugli arretrati. Dopo
I'accertamento dell’invalidita, che viene
spesso eseguito con un rigore altrove sco-
nosciuto, viene lasciato trascorrere un al-
tro anno prima che il procedimento del-
I'accertamento venga perfezionato con
firma del prefetto, ed infine un periodo
circa eguale viene a trascorrere prima che
il mandato di. pagamento venga emesso e
sia esigibile: non stupisce pertanto che
oltre un terzo dei richiedenti, fra quelli
riusciti a sopravvivere fino all’accerta-
mento, non riesca comunque a vivere ab-
bastanza per poter incassare l'assegno.

Tutte queste lungaggini procedurali si
traducono in un ingiusto risparmio per il
capitolo del bilancio stiatale direttamente
interessato, ma sono incalcolabili le mag-
giori spese sostenute dal Servizio sanitario
nazionale e dagli altri enti pubblici per i
ricoveri in pilt cagionati dalla mancanza
di assistenza alla famiglia: ogni giornata
di degenza ospedaliera costa infatti una
media di 280.000 lire per persona, mentre
la retta delle IPAB per prestare un'assi-
stenza, spesso del tutto inadeguata, a que-
sti malati gravi si aggira attorno alle
100.000 lire, di cui solo una parte, com-
presa fra un terzo e due terzi, viene as-
sunta a carico del fondo sanitario regio-
nale, mentre la restante parte — per gli
indigenti ~ viene assunta dai comuni.
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Onde evitare che l'indennita di accom-
pagnamento venga erogata con molto ri-
tardo, rendendo di fatto impossibile per
motivi economici l'assistenza domiciliare
nelle famiglie meno abbienti (che non pos-
sono disporre di una linea di credito) la
proposta di legge delega ai primari ospe-
dalieri, sotto la vigilanza dei quali gene-
ralmente si svolge la fase acuta e l'even-
tuale lungodegenza, il compito di certifi-
care, sia pure in via provvisoria, la neces-
sita dell’accompagnamento. Il rischio di
abusi viene ridotto dalla maggiore effi-
cienza dei controlli, consentiti ad un solo
componente della commissione e senza
preavviso al domicilio, e sulla scorta della
documentazione clinica allegata.

L'indennita provvisoria di accompa-
gnamento costituisce l'anticipazione del-
l'indennita di accompagnamento prevista
dalla normativa vigente.

L'accompagnatore vede altresi salva-
guardato il proprio posto di lavoro, altri-
menti il rientro nel mercato del lavoro,
soprattutto oltre l'eta di mezzo, sarebbe
pressoché impossibile nella situazione at-
tuale.

La prestazione di un lavoro social-
mente utile, pur se svolto all'interno del-

I'ambite familiare, da altresi diritto ad
una contribuzione figurativa per l'accom-
pagnatore, che per ovvi motivi viene posta
a carico della collettivita.

Si prevede infine lavoro a tempo par-
ziale e turni facilitati, onde consentire,
ove possibile, la prosecuzione del rapporto
di lavoro (anche se a condizioni particola-
ri} per l'accompagnatore o gli eventuali
due accompagnatori che si ripartiscono gli
oneri connessi alla funzione di assistenza.
Tali condizioni andranno meglio regola-
mentate in sede di contrattazione per le
singole categorie.

Queste misure sono complementari ri-
spetto a quelle per l'assistenza ai malati
gravemente non autosufficienti, di cui alla
legge 23 ottobre 1985, n. 595, ¢ al relativo
decreto ministeriale di attuazione 13 set-
tembre 1988 pubblicato nella Gazzetta Uf-
ficiale n. 225 del 24 settembre 1988, ove si
stabilisce che un posto letto ospedaliero
ogni 1.000 abitanti venga dedicato alla
riabilitazione-lungodegenza, ¢ di cui alla
legge finanziaria del 1988, ave si stabilisce
la costruzione di 140.000 posti in resi-
denze sanitarie assistenziali entro il 1998,
per i malati non autosufficienti che non
possono essere curati a domicilio.
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Caro 1.

INDENNITA PROVVISORIA
DI ACCOMPAGNAMENTO

ARrT. 1.

1. L’indennita di accompagnamento
prevista dalla legge 11 febbraio 1980,
n. 18, per gli invalidi civili totalmente
inabili, e corrisposta in via provvisoria ai
malati cronici gravi non autosufficienti,
che altrimenti richiederebbero il ricovero
in ospedale o in residenza sanitaria assi-
stenziale, secondo le modalita di cui al
presente capo.

ART. 2.

1. Possono rilasciare una dichiarazione
provvisoria di invalidita totale con neces-
sitd di accompagnamento i primari degli
ospedali pubblici dirigenti un reparto cui
sia delegata la funzione E oppure F1 e
F2, di cui all’articolo 3 del decreto mini-
steriale 13 settembre 1988, pubblicato
nella Gazzerta Ufficiale n. 225 del 24 set-
tembre 1988, per la unita sanitaria locale
di residenza del richiedente.

2. La dichiarazione provvisoria, corre-
data dalla documentazione clinica in co-
pia autentica, viene trasmessa diretta-
mente, a cura della direzione sanitaria
dell'ospedale, alla commissione compe-
tente per l'accertamentio delle invalidita
civili, la quale trasmette notizia del ricevi-
mento dell'atto alla direzione provinciale
del tesoro ed all'interessato. Tale docu-
mento costituisce un titolo di credito im-
mediatamente valido.
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ART. 3.

1. La commissione di cui al comma 2
dell'articolo 2 & tenuta all’accertamento
definitivo entro il termine di sei mesi dal
ricevimento della dichiarazione provviso-
ria. Qualora tale deliberazione non sia
adottata nei termini indicati, la domanda
si intende accolta in via definitiva.

2. La commissione pud delegare un suo
componente ad effettuare accertamenti do-
miciliari istruttori, senza preavviso;, nei
casi di accertata irregolaritd, l'indennita
speciale di accompaghamento viene imme-
diatamente revocata e si provvede alla
segnalazione all’autorita giudiziaria.

3. Le somme illecitamente percepite
possono essere ripetute con la procedura
prevista per i crediti privilegiati dello
Stato.

ART, 4.

1. L'indennitda di accompagnamento
non viene erogata per i mesi in cui il
malato & ricoverato in una qualsiasi istitu-
zione a parziale o totale carico dell’ente
pubblico. Il malato o il suo delegato alla
riscossione & tenuto a darne comunica-
zione immediata all’ufficio pagatore. Le
somme illecitamente percepite possono es-
sere ripetute con la procedura prevista per
i crediti privilegiati dello Stato e le di-
chiarazioni false o reticenti sono perse-
guite in sede penale.

Capo 11,
NORME A FAVORE
DI CHI PRESTA L’ASSISTENZA
ART. 5.
1. Le disposizioni di cui al presente

capo riguardano colorc che assistano a
domicilio in famiglia, al di fuori di ogni
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tipo di istituzione, un malato gravemente
non autosufficiente, che altrimenti richie-
derebbe il ricovero in wuna istituzione
totale.

ART. 6,

1. Hanno diritto a nominare un ac-
compagnatore le persone che siano state
dichiarate invalidi totali con il diritto al-
Iindennita di accompagnamento dalla
commissione appositamente prevista per
I'accertamento delle invalidita civili o, in
via provvisoria, con le modalita di cui al
capo L. '

2. Il malato, o il suo legale rappresen-
tante, indica al competente ufficio del la-
voro e della massima occupazione la per-
sona dell’accompagnatore, o le due per-
sone che a turno si avvicendano nel ruolo
di accompagnatore, scegliendone almeno
uno fra i conviventi. La nomina pud es-
sere revocata in qualsiasi momento con
effetto immediato, e decade automatica-
mente qualora cessi la convivenza. Solo i
familiari e gli affini entro il secondo grado
possOno essere nominati accompagnatori
di pitt di un malato.

ART. 7.

1. Agli accompagnatori dei malati di-
chiarati totalmente invalidi con diritto al-
I'indennita di accompagnamento o che as-
sistano persone che hanno compiuto 80
anni si applica il disposto di cui all’arti-
colo 7, secondo comma, della legge 30
dicembre 1971, n. 1204.

2. Il medico di fiducia pud stilare i
certificati utili all'ottenimento del per-
messo non retribuito, esclusivamente per i
parenti o affini di secondo grado, purché
conviventi nel nucleo familiare, e per un
periodo complessivo non eccedente tre
mesi in un anno. E salvaguardata la possi-
bilitd di ottenere aspettative per motivi di
famiglia dall'impiego pubblico.
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ART. 8.

1. Per i giorni di astensione facoltativa
dal lavoro eccedenti i tre mesi 'anno di
cui al comma 2 dell’articolo 7, vale il
regime di contributi figurativi a totale
carico della gestione degli interventi assi-
stenziali e di sostegno alle gestioni previ-
denziali di cui all’articolo 37 della legge 9
marzo 1989, n. 88, senza alcun onere per
il datore di lavoro; non si da luogo alla
maturazione dei benefici collegati all’an-
zianita di carriera.

ART. 9.

1. In presenza di mutamenti organizza-
tivi che impongano la risoluzione del rap-
porto di lavoro ai sensi dell’articolo 3
della legge 15 luglio 1966, n. 604, dovra
essere adita la commissione istituita
presso 1'ufficio del lavoro e della massima
occupazione.

Art. 10.

1. Per gli accompagnatori & consentito,
anche in deroga alle disposizioni generali
vigenti, il tempo di lavoro parziale: in tale
caso la quota contributiva mancante ai
fini pensionistici & integrata da contributi
figurativi.

ArT. 11.

1. I turni di lavoro piu confacenti alle
esigenze di assistenza devono essere con-
cordati in sede di contrattazione sindacale
aziendale, ovunque il ciclo di lavorazione
consenta tale possibilita.

Art. 12.

1. Le provvidenze in favore del mante-
nimento del posto di lavoro per gli accom-
pagnatori dei malati cronici non autosuffi-
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cienti non possono comungue eccedere la
durata di anni due per lo stesso accompa-
gnatore.

Art. 13.

. I Ministro del lavoro e della previ-
denza sociale emana, entro novanta giorni
dalla data di entrata in vigore della pre-
sente legge, con proprio decreto, le dispo-
sizioni per determinare la base contribu-
tiva delle persone che prestano abitual-
mente attivita di lavoro domestico nella
propria famiglia oppure attivita di lavoro
autonomo, e che sono nominate, ai sensi
dell’articolo 6, accompagnatori di malati
dichiarati totalmente invalidi con diritto
all'indennita di accompagnamento, o che
assistono persone che abbiane compiuto
ottanta anni.

ArT. 14.

1. All'onere derivante dall’attuazione
della presente legge si fa fronte mediante
le minori spese da essa previste e me-
diante riduzione dello stanziamento
iscritto, ai fini del bilancio triennale 1992-
1994, al capitolo 6856 dello stato di previ-
sione del Ministero del tesoro per il 1992,
all'uopo utilizzando l'apposito accantona-
mento.



