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Art. 1 oggetto e finalita

1. Il presente regolamento disciplina, ai sensi dell'articolo 30 della legge regionale
20 marzo 2000, n. 7 (Testo unico delle norme in materia di procedimento
amministrativo e di diritto di accesso), le modalita di trasferimento e di utilizzo delle
risorse (Fondo SLA) destinate al finanziamento del programma di attuazione degli
interventi della regione Friuli Venezia Giulia a favore dei malati di sclerosi laterale
amiotrofica (SLA), di cui alla deliberazione della Giunta regionale 12 dicembre 2011, n.
2376, con specifico riferimento alle azioni 2 e 3 del citato programma, le cui finalita si
realizzano tramite il riconoscimento di benefici economici a favore dei malati e delle
loro famiglie.

Art. 2 destinatari

1. Sono destinatari degli interventi economici di cui al presente regolamento i
malati di sclerosi laterale amiotrofica (SLA), residenti nella Regione Friuli Venezia Giulia,
assistiti a domicilio, in possesso di documentazione diagnostica rilasciata dal Centro
regionale per le malattie rare o da uno dei Presidi regionali per le malattie rare,
riconosciuti per il trattamento della SLA, individuati dalla Giunta regionale con
deliberazione 12 settembre 2003, n. 2725, nel rispetto del Decreto del Ministero della
Sanita 18 maggio 2001, n. 279 (Regolamento di istituzione della rete nazionale delle
malattie rare e di esenzione dalla partecipazione al costo delle relative prestazioni
sanitarie), o da analogo Presidio di altra Regione e che, per la loro gravita, si trovano
nelle classi di bisogno assistenziale 3 e 4, risultanti dall'applicazione dello strumento di
valutazione di cui all'allegato A) al presente regolamento.



2. Nei casi di impossibilita da parte dell'assistito di gestire direttamente il proprio
progetto assistenziale personalizzato (ProP), i benefici del Fondo sono attribuiti al
familiare o al convivente che sottoscrivono I'impegno di realizzare il ProP oppure al
tutore, al curatore, al procuratore o allamministratore di sostegno.

3. Lasoglia di ammissibilita al beneficio & un Indicatore della Situazione Economica
Equivalente (ISEE) del nucleo familiare di 60.000 euro.

Art. 3 ente delegato

1. Lerisorse destinate alle finalita di cui all'articolo 1 sono trasferite in via anticipata,
in un'unica soluzione, allEnte delegato (Ente), di cui alla legge regionale 25 luglio 2012,
n. 14 (Assestamento del bilancio 2012 e del bilancio pluriennale per gli anni 2012-2014
ai sensi dell'articolo 34 della legge regionale 21/2007), articolo 9, comma 109, il quale
ha il compito di attuare le disposizioni del presente Regolamento e in particolare di:

a)

b)

acquisire dalle Aziende per i servizi sanitari (ASS) i nominativi delle persone
affette da SLA aventi i requisiti di cui all'articolo 2;

accertare la completezza e la congruita della documentazione e delle
informazioni acquisite e la validita delle dichiarazioni ISEE, sulle quali
possono essere effettuate verifiche a campione;

predisporre la graduatoria, sulla base di quanto disposto dagli articoli 5 e 8;
individuare i beneficiari;

quantificare ed erogare ai beneficiari i contributi economici spettanti;
comunicare agli interessati, alle ASS e ai Servizi sociali dei comuni (SSC)
territorialmente competenti 'avvenuta concessione o il diniego del beneficio;
monitorare 'andamento della misura e produrre la relativa reportistica alla
Direzione centrale salute, integrazione sociosanitaria e politiche sociali;
predisporre, ove ritenuto opportuno o necessario, apposita modulistica e
strumenti di supporto ai territori;

intrattenere i necessari raccordi con le istituzioni coinvolte in ogni fase del
procedimento.

2. Entro il termine e con le modalita previsti nel decreto di concessione, I'Ente
rendiconta I'utilizzo delle risorse trasferite.

Art. 4 valutazione e segnalazione dei casi

1. Le ASS, attraverso i distretti sanitari, hanno il compito di attivare con cadenza
quadrimestrale le seguenti procedure:

a)

valutazione, con modalita integrate coinvolgenti in prima istanza le
necessarie professionalita sanitarie, dei casi di SLA comunque segnalati o
conosciuti, allo scopo di accertare il possesso dei requisiti indicati all'articolo
2, comma 1, e di attribuire a ciascun caso la classe di bisogno assistenziale
secondo quanto previsto nel medesimo comma;

segnalazione all'Ente, entro l'ultimo giorno di ogni quadrimestre, dei

nominativi dei casi riconosciuti in possesso dei requisiti a seguito della

valutazione di cui alla lettera a), trasmettendo per ciascuno:

1) idati anagrafici completi d'indirizzo e codice fiscale della persona malata
e dell'eventuale persona di cui all'articolo 2, comma 2, nonché ogni altra
informazione necessaria a consentire 'erogazione del contributo;

2) copia della documentazione diagnostica di cui all'articolo 2, comma 1;
3) lerisultanze delle valutazioni effettuate ai sensi della lettera a);

4) il consenso alla segnalazione in originale e la documentazione ISEE in
corso di validita alla data di scadenza del quadrimestre di riferimento;



Art.5

c) valutazione, con le modalita di cui alla lettera a), e segnalazione allEnte dei
casi di aggravamento, fornendo o integrando le informazioni riguardanti
I'attribuzione alla nuova classe di bisogno assistenziale.

2. Conriferimento ai casi ammessi al beneficio, le ASS curano inoltre:

a) la predisposizione, la conferma o I'attualizzazione, in forma integrata con i
SSC, del ProP, da trasmettere allEnte entro 60 giorni dalla comunicazione di
cui all'articolo 3, comma 1, lettera f);

b) la comunicazione dell'eventuale venir meno dei requisiti di ammissibilita;

c) la verifica della validita nel tempo della documentazione ISEE, acquisendo
dagli interessati la documentazione rinnovata a seguito di scadenza per il
successivo invio allEnte nei modi e nei tempi precisati da quest'ultimo.

3. Ciascuna ASS individua un referente per il Fondo SLA e ne da formale
comunicazione all'Ente.

predisposizione della graduatoria e individuazione dei beneficiari

1. Fermo restando il regime transitorio di cui all'articolo 8, a partire dalle
segnalazioni, comprensive di quelle riferite ai casi di aggravamento, e dalle correlate
classificazioni del bisogno assistenziale fatte dalle ASS entro il terzo quadrimestre
2012 a valere per il primo quadrimestre 2013, 'Ente predispone per ciascun
quadrimestre una graduatoria regionale unica, redatta in funzione della gravita e
dell'lSEE, con le modalita riportate nell'allegato B) al presente regolamento. Ferma
restando la collocazione nella graduatoria generale, nella graduatoria quadrimestrale
hanno la precedenza, ai fini dell'attribuzione dellimporto aggiuntivo correlato alla
nuova classe di bisogno assistenziale, i casi di aggravamento gia ammessi a beneficio
nelle tornate precedenti.

2. Fatto salvo quanto previsto al comma 3, beneficiano dei contributi le persone
inserite nella graduatoria quadrimestrale fino a capienza delle risorse disponibili.

3. In caso dirisorse insufficienti a riconoscere il beneficio a tutte le persone inserite
in graduatoria, si provvede facendo ricorso alla quota di riserva di cui al comma 7 e, in
subordine, alla riduzione percentuale dei contributi individuali, nella misura massima
del 20%.

4. | casi che risultano esclusi anche dopo I'applicazione delle previsioni di cui al
comma 3, nella sessione successiva hanno la precedenza sui casi nuovi.

5. Ciascun anno, in occasione della tornata selettiva del terzo quadrimestre, la
graduatoria generale viene riformulata con I'immissione dei casi precedentemente
inseriti nelle graduatorie quadrimestrali e di quelli ammessi ex novo e, per I'anno
2013, dei casi inseriti nella graduatoria base di cui all'articolo 8.

6. Quanto previsto al comma 3 si applica anche alla graduatoria generale cosi
ottenuta.

7. Per far fronte a quanto previsto al comma 3, I'Ente accantona una quota di
riserva, fino a un massimo del 10% delle risorse complessive.

Art. 6 decorrenza, durata, misura e modalita di erogazione dei contributi economici

1. Il contributo economico decorre dal primo giorno del mese successivo al
quadrimestre in cui & stata effettuata la segnalazione e, qualora non venga segnalato
il venir meno dei requisiti, si intende riconosciuto in continuita senza ulteriori obblighi
valutativi.

2. Limporto del contributo concesso in continuita € rideterminato a seguito di
aggravamento e quale esito dell'applicazione, se dovuta, delle decurtazioni previste
dall'articolo 5. Il contributo & altresi ricalcolato a seguito del variare del numero dei



figli di cui al comma 4 e della mutata situazione ISEE, accertata una volta all'anno nei
tempi e nei modi indicati dallEnte.

3. La misura annua del contributo, da rapportare a mese in caso di erogazioni per
periodi inferiori allanno e a giorno in caso di erogazioni inferiori al mese, & quella
indicata nella tabella di cui all'allegato C) al presente regolamento.

4. In presenza nel nucleo familiare di figli del beneficiario che siano a carico e non
abbiano compiuto il ventunesimo anno di eta, i contributi riportati nella tabella di cui
allallegato C) sono aumentati di una quota percentuale pari al 10% per un figlio e al
5% per ogni figlio successivo al primo fino al quarto figlio, per un incremento
massimo del 25%.

5. Fatti salvi i tempi tecnici necessari all'erogazione successiva allammissione al
beneficio e quelli dovuti all'attivita annua di verifica del permanere dei requisiti, il
contributo é erogato agli aventi titolo con cadenza mensile posticipata.

N

6. Dal 2013 il contributo SLA non e cumulabile con i benefici del Fondo per
I'autonomia possibile (FAP) di cui all'articolo 41 della legge regionale 31 marzo 2006,
n. 6 (Sistema integrato di interventi e servizi per la promozione e la tutela dei diritti di
cittadinanza sociale) e del Fondo di cui alla legge regionale 30 dicembre 2008, n. 17,
articolo 10, comma 72 (Fondo gravissimi). E’ fatta salva la possibilita per gli aventi
titolo di optare per questi benefici qualora pit favorevoli.

Art. 7 obblighi dei beneficiari
1. FE' fatto obbligo ai beneficiari di segnalare tempestivamente allEnte, al distretto
sanitario e al SSC di appartenenza ogni condizione comportante il venir meno dei
requisiti di accesso al beneficio o la riduzione del suo importo.

Art. 8 norme transitorie e finali
1. Invia transitoria, per 'annualita 2012:

a) le segnalazioni di cui all'articolo 4 sono effettuate entro 60 giorni dall'entrata
in vigore del presente regolamento; le segnalazioni sono corredate anche
dalle informazioni sull'eventuale fruizione del FAP e sul relativo importo
riferito all'intero anno 2012;

b) ai casi inseriti nella graduatoria per il 2012 (graduatoria base) si applicano le
disposizioni di cui all'articolo 5, commi 2, 3 e 4;

c) alle persone ammesse al beneficio, gia titolari del Fondo gravissimi, del FAP o
di entrambi, in possesso di diagnosi di SLA al 1° gennaio 2012, rilasciata con
le modalita di cui all'articolo 2, comma 1, vengono mantenuti, qualora gia
concessi, i benefici a carico dei predetti fondi e viene riconosciuto a valere sul
Fondo SLA un contributo integrativo, in modo che sia garantito il contributo
annuo totale previsto nella tabella di cui all'allegato C); in caso di diagnosi in
data successiva, la quota integrativa spetta da quest'ultima data;

d) per le persone che non beneficiano del Fondo gravissimi, in presenza di
diagnosi SLA al 1° gennaio 2012, rilasciata con le modalita di cui all'articolo 2,
comma 1, il contributo e riconosciuto, nella misura spettante alla classe di
bisogno assistenziale di appartenenza, a partire dal 1° gennaio 2012 o, in
caso di diagnosi in data successiva, dal primo giorno del mese successivo a
quello della diagnosi; tale importo ¢ ridotto dellammontare dell'eventuale
beneficio FAP.

2. Al fine di consentire all'Ente di conguagliare le somme spettanti a carico del
Fondo SLA con gli altri benefici in godimento, il contributo € concesso ed erogato in
un'unica soluzione, una volta acquisite le informazioni sull'esistenza e la consistenza
dei predetti benefici.



3. Gli allegati al presente regolamento possono essere modificati con decreto del
Direttore centrale salute, integrazione sociosanitaria e politiche sociali, da pubblicarsi
sul Bollettino Ufficiale della Regione.

Art. 9 entrata in vigore

1. Il presente Regolamento entra in vigore il giorno successivo a quello della sua
pubblicazione sul Bollettino Ufficiale della Regione.
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1. Premessa

La ScLEROSI LATERALE AMIOTROFICA (SLA) e la malattia degenerativa del motoneurone piu diffusa in eta
adulta. Le possibilita di trattamento per questa malattia non sono ancora soddisfacenti, mentre &
disponibile una vasta gamma di cure palliative per migliorare la qualita di vita dei pazienti che
richiede uno sforzo multidisciplinare con un’attenta coordinazione.

In particolare la complessita dell’intervento assistenziale comporta un assorbimento di risorse
assistenziali non sempre direttamente proporzionale alla gravita e richiede un notevole dispiego di
queste risorse da parte della rete di aiuti naturale e artificiale.

La valutazione funzionale e, conseguentemente, quella del fabbisogno assistenziale delle persone
affette da SLA si scontra con la particolare natura dinamica dei sintomi della malattia che rende
ogni tentativo di categorizzazione instabile: infatti non esiste una successione certa e
predeterminata dei bisogni che coinvolgono le principali aree funzionali, ma solo una casistica
sufficientemente consolidata che suggerisce di identificare quattro classi di bisogno a fini
contributivi. Indipendentemente dalla classificazione proposta, le innumerevoli possibilita di
combinazione dei livelli di disabilita tra le aree considerate richiede interventi mirati e
individualizzati. Infine, la flessibilita longitudinale del quadro funzionale e dei bisogni dei malati
richiede una frequente rivalutazione.

In tale contesto la Regione Friuli-Venezia Giulia (Regione) propone l'individuazione di classi di

bisogno a fini contributivi:

- mediante la valutazione del bisogno di supporto e del conseguente assorbimento di risorse
secondo i criteri dell’assessment multidimensionale;

- focalizzando I’attenzione sulle necessita di emendamento dei deficit piu che sulla gravita della
compromissione funzionale;

- considerando la capacita di espletamento delle funzioni, indipendentemente dall’utilizzo di
ausili, strumenti e dispositivi medici;

- soppesando peraltro il disagio e la complessita funzionale legati all’uso di sistemi di supporto;

- ponderando I'onere temporale nel compimento delle funzioni alterate.

In particolare prospetta

- la valutazione di quattro aree funzionali maggiormente disabilitanti (motricita, respirazione,
comunicazione, nutrizione);

- la disarticolazione della rilevazione in cinque livelli di abilita/disabilita, o meglio di
indipendenza/dipendenza per il soddisfacimento del bisogno in relazione all’assorbimento di
risorse assistenziali;

- la sintesi in quattro classi complessive di bisogno a fini contributivi (con riferimento ai carichi
di lavoro della rete naturale e artificiale).
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2. Sistema per l'individuazione di classi di bisogno assistenziale dei malati di SLA

Al fine del riconoscimento di benefici economici a favore dei malati e delle loro famiglie, la

Regione:

introduce una scheda per l'individuazione di classi di bisogno a fini contributivi per i malati di
SLA;

individua criteri e utilizza algoritmi gerarchici per la definizione dei cinque livelli di
assorbimento di risorse assistenziale in ogni area funzionale;

stabilisce il coefficiente di impatto assistenziale di ciascuna area funzionale ed embrica
I'assorbimento di risorse tra le diverse aree al fine di produrre una valutazione
transfunzionale, cioe che integri e sommi il fabbisogno identificato nelle quattro aree
funzionali indagate;

determina i cut-off per I'attribuzione dei singoli ammalati di SLA alle diverse classi di bisogno.
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Allegato A
(rif. art. 2, comma 1)

4. Descrizione dei livelli di assorbimento di risorse

Per ciascuna area funzionale vengono riportati:

la disarticolazione in livelli di assorbimento di risorse;
i criteri generali di attribuzione a ciascun livello.

Nutrizione

livelli decrescenti gerarchici di assorbimento di risorse assistenziali dirette

4. | a) dipendenza totale nella funzione mangiare (per via naturale o artificiale)
o}
b) disfagia completa o moderata-severa per i cibi di qualsiasi consistenza, in assenza di
nutrizione artificiale
o
c) necessita di aiuto fisico costante (con o senza collaborazione) nell’alimentazione per
esclusiva via artificiale
o
d) rifiuto della nutrizione artificiale e necessita di aiuto fisico costante (con o senza
collaborazione) nella funzione mangiare a causa di disfagia per i cibi semiliquidi e/o liquidi
oppure per quelli solidi

3. | a) necessita di aiuto fisico costante (con o senza collaborazione) nella funzione mangiare -
per via naturale o artificiale integrante/estemporanea - (tutti gli altri casi non contemplati
dal livello 4)
o
b) disfagia per i cibi semiliquidi e/o liquidi in assenza di nutrizione artificiale
o
c) necessita di aiuto fisico piu di due volte la settimana, ma non tutti i giorni,
nell’alimentazione per esclusiva via artificiale
o
d) rifiuto della nutrizione artificiale e necessita di aiuto fisico piu di due volte la settimana,
ma non tutti i giorni, nella funzione mangiare a causa di disfagia per i cibi solidi o a causa di
disfagia iniziale (cioé rallentamento e scarsa efficienza della deglutizione)

2. | a) necessita di aiuto fisico piu di due volte la settimana, ma non tutti i giorni, nella funzione

mangiare - per via naturale o artificiale integrante/estemporanea - (tutti gli altri casi non
contemplati dal livello 3)

o

b) disfagia per i cibi solidi in assenza di nutrizione artificiale

o

c¢) necessita di supporto una o due volte alla settimana nell’alimentazione per esclusiva via
artificiale

o

d) rifiuto della nutrizione artificiale e necessita di supervisione, stimolo o aiuto fisico
occasionale da parte di terzi 1 o 2 volte alla settimana nella funzione mangiare a causa di
disfagia iniziale (cioé rallentamento e scarsa efficienza della deglutizione)
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Allegato A
(rif. art. 2, comma 1)

1. | a) necessita di supervisione, stimolo o aiuto fisico occasionale da parte di terzi 1 o 2 volte
alla  settimana nella funzione mangiare - per via naturale o artificiale
integrante/estemporanea -, con o senza necessita di modificazioni della consistenza della
dieta (tutti gli altri casi non contemplati dal livello 2)

o

b) funzione mangiare conservata ma con necessita di modificazioni della consistenza della
dieta e/o alimentazione per via artificiale gestita in modo indipendente

o

c) disfagia iniziale (cioe rallentamento e scarsa efficienza della deglutizione) anche con
funzione mangiare conservata, senza necessita di modificazioni della consistenza della dieta
né di alimentazione per via artificiale - integrante o estemporanea -

0. | alimentazione per via naturale normale (cioé anche senza modificazioni di consistenza della
dieta)

NB: in quattro livelli di assorbimento di risorse (4, 3, 2 e 1) la lettera c) perilivelli4, 3 e 2 e la
lettera b) per il livello 1 comprendono la nutrizione artificiale, cioé I'uso di un sistema di supporto
che richiede modalita organizzative e azioni aggiuntive (approvvigionamento, stoccaggio e
conservazione nutrienti, gestione PEG o accesso venoso, ecc.) nei confronti dell’espletamento
fisiologico della funzione mangiare, con assorbimento assistenziale assimilabile a quello della
compromissione della funzione fisiologica descritto alla lettera a); inoltre nel livello 1 |a lettera b)
comprende altresi un grado di compromissione inferiore dal punto di vista del deficit funzionale
fisiologico del malato rispetto a quello descritto dalla lettera a), ma I'abilita puo raggiungere quel
grado soltanto con azioni aggiuntive da parte delle persone di assistenza formale o informale;
quindi I'assorbimento di risorse assistenziali puo essere analogo a quello necessario per il grado di
compromissione descritto dalla lettera a) ed e sicuramente superiore allo stesso grado di abilita
fisiologica della funzione mangiare indicato dal livello 0, proprio perché - nel livello 1 - necessita di
azioni aggiuntive.

Comunicazione

livelli decrescenti gerarchici di assorbimento di risorse assistenziali dirette

4. | a) perdita della capacita di comunicare

oppure

b) capacita di comunicare solo i bisogni elementari con modalita temporalmente o
funzionalmente dispendiose (gesti semplici, scrittura o comunicatori semplici)

3. | a) capacita di comunicare solo i bisogni elementari (tutti gli altri casi non contemplati dal
livello 4)

oppure

b) presenza di un difetto nel linguaggio, ma capacita di esprimere concetti e desideri anche
complessi con modalita temporalmente o funzionalmente dispendiose (gesti semplici,
scrittura o comunicatori semplici) oppure con comunicatori ad alta tecnologia
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Allegato A
(rif. art. 2, comma 1)

2. | presenza di un difetto nel linguaggio, ma capacita di esprimere concetti e desideri anche
complessi (tutti gli altri casi non contemplati dal livello 3)

1. | a) capacita di comunicare normale, ma con modalita mista (vocale, necessariamente
arricchita da quella non vocale) e quindi temporalmente piu dispendiosa
oppure
b) capacita di comunicare normale, ma con disartria moderata (produzione di linguaggio
intelligibile ma con ripetizioni, leggero affaticamento nel parlare)

0. | normale

NB: in due livelli di assorbimento di risorse (4 e 3) la lettera b) comprende un grado di

compromissione inferiore dal punto di vista del deficit funzionale del malato rispetto alla lettera

a), ma I'abilita puo raggiungere quel grado soltanto con modalita di espletamento/recepimento e

sostegno temporalmente o funzionalmente dispendiose sia per il malato sia per le persone di

assistenza formale o informale, con conseguente assorbimento di risorse analogo a quello

necessario per il grado di compromissione superiore in assenza di complessita funzionali e

relazionali, descritto alla lettera a).

Motricita

livelli decrescenti gerarchici di assorbimento di risorse assistenziali dirette

4. | disabilita severa, dipendenza totale con necessita di assistenza continuativa

3. | difficolta che compromettono I'autosufficienza senza necessita di assistenza continuativa

2. | difficolta motorie che interferiscono con lo stile di vita ma non compromettono
I'autosufficienza

1. | difficolta motorie che non interferiscono con lo stile di vita

0. | normale

Respirazione

livelli decrescenti gerarchici di assorbimento di risorse assistenziali dirette

4. | dipendenza assoluta dal respiratore

3. | a) necessita di assistenza ventilatoria diurna intermittente e notturna
oppure
b) necessita di assistenza ventilatoria notturna e dispnea a riposo o per attivita fisiche
minimali

2. | a) necessita di assistenza ventilatoria notturna (tutti gli altri casi non contemplati dal livello

3)

oppure

b) dispnea a riposo e per attivita fisiche minimali, compreso qualora rifiuti il ventilatore (tutti
gli altri casi non contemplati dal livello 3)

oppure

c) rifiuto del ventilatore e dispnea per attivita fisiche ridotte rispetto all’'ordinario
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Allegato A
(rif. art. 2, comma 1)

a) cura della tracheostomia (in assenza di assistenza ventilatoria)

oppure

b) dispnea per attivita fisiche ridotte rispetto all’ordinario (tutti gli altri casi non contemplati
dal livello 2)

a) dispnea in attivita fisiche ordinarie o moderate, compreso qualora rifiuti il ventilatore
oppure
b) normale
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Allegato A
(rif. art. 2, comma 1)

5. Criteri di definizione dei coefficienti di impatto assistenziale di ciascuna area

funzionale

Il coefficiente di impatto assistenziale (peso) delle singole aree funzionali & presupposto in ragione

di onerosita e complessita dell'impegno richiesto e quindi dell’assorbimento di risorse. E’ applicato

al livello di compromissione di ciascuna area funzionale.

Viene assegnato secondo i seguenti criteri:

area funzionale

peso

motivazione

Motricita

2,5

in quanto sostanzialmente valuta I'assorbimento nelle attivita di base
della vita quotidiana determinando un impegno assistenziale elevato

Respirazione

giacché puo richiedere un impegno assistenziale tempestivo e
presuppone applicazione competente nella gestione di un respiratore;
inoltre la funzione e indispensabile per la sopravvivenza

Comunicazione

1,5

perché e fondamentale per la rilevazione dei bisogni e per la vita di
relazione; peraltro la funzione non pud mai essere sostituita
integralmente da sistemi di supporto

Nutrizione

poiché I'area funzionale viene in parte ricompresa nell’area funzionale
motricita; in piu deve essere considerata positivamente la possibilita di
surroga con la nutrizione artificiale

L'applicazione del coefficiente di impatto assistenziale a ciascun livello di compromissione delle

quattro aree funzionali considerate comporta I'attribuzione dei punteggi rappresentati nella

tabella di seguito riportata.

area funzionale Livello 0 Livello 1 Livello 2 Livello 3 Livello 4
Motricita 0 2,5 5 7,5 10
Respirazione 0 2 4 6 8
Comunicazione 0 1,5 3 4,5 6
Nutrizione 0 1 2 3 4
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Allegato A
(rif. art. 2, comma 1)

6. Criteri e cut-off di individuazione delle classi di bisogno a fini contributivi

Le classi di bisogno sono individuate considerando come punteggio minimo del cluster maggiore
(classe) la sommatoria dei punteggi relativi ai cluster elementari (livelli) delle quattro aree
funzionali di grado inferiore, corretti secondo il coefficiente di impatto assistenziale.

Per esempio: il punteggio minimo della classe 3 (cluster maggiore) corrisponde alla sommatoria dei punteggi relativi al
livello 2 delle quattro aree funzionali (cluster elementari di grado inferiore), ovviamente corretti secondo il
coefficiente di impatto assistenziale (peso); in parole semplici si puo affermare che se il malato di SLA raggiunge un
livello di bisogno uguale a 2 in tutte e quattro le aree funzionali considerate viene inserito nella classe di bisogno
superiore, cioe - in questo caso - nella classe 3.

Ne consegue la seguente ripartizione in classi di bisogno assistenziale a fini contributivi:

tori
) ,So”,’m,a ona . Classe 1 Classe 2 Classe 3 Classe 4
puntegqgi livelli di compromissione
Motricita + Respirazione +
L. . 0-6,5 7-13,5 14-20,5 21-28
Comunicazione + Nutrizione

Attenzione! La scalarita delle classi di bisogno NON e sempre collimante con la progressione della
malattia di base e pud NON essere sovrapponibile agli stadi di gravita della stessa.
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Allegato B

(rif. art. 5, comma 1)

Criteri per la formazione della graduatoria

La graduatoria viene predisposta moltiplicando il punteggio prodotto dallo strumento di
valutazione del bisogno assistenziale di cui all'allegato A per il coefficiente proprio di ciascuna
fascia ISEE secondo quanto riportato nella tabella sottostante:

Fasce ISEE Coefficiente
Fascia 1 Fino a 7.500 1,5
Fascia 2 Da 7.501 a 15.000 1,4
Fascia 3 Da 15.001 a 25.000 1,3
Fascia 4 Da 25.001 a 35.000 1,2
Fascia 5 Da 35.001 a 45.000 1,1
Fascia 6 Da 45.001 a 60.000 1




MISURA ANNUA DEL BENEFICIO

Allegato C

(Tabella riferita all'art. 6, commi 3 e 4 e all'art. 8, comma 1, lett. c)

Importi annui
Fasce ISEE Classe 3 Classe 4
Fino a 7.500 € 13.500 € 22,000
Da 7.501 a 15.000 € 11.813 € 19.250
Da 15.001 a 25.000 € 10.125 € 16.500
Da 25.001 a 35.000 € 8438 € 13.750
Da 35.001 a 45.000 € 6.750 € 11.000
Da 45.001 a 60.000 € 6.259 € 10.200

VISTO: IL PRESIDENTE



