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Accertamento dell’invalidita civile e
dell’handicap in soggetti atfetti da Sclerosi
Laterale Amiotrofica e da altre malattie
consimili del motoneurone

I
Definizione di indicazioni
operative
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D.G. Famiglia e Solidarieta Sociale - Decreto n.8647 del 30.07.2007

“Proroga della nomina del Gruppo di lavoro “Riqualificazione delle attivita delle

Commissioni Sanitarie per I'accertamento dell’invalidita civile, della cecita civile, del
sordomutismo dell’Handicap, della disabilita” (DGD n.3469 del 28.3.20006)

Coordinatore: D.ssa R. Petrali; Segreteria: D.ssa L. Bottini (U. O. Sistema Socio-
assistenziale - D.G. Fam. e solidarieta sociale — Regione Lombardia)

Componenti:
= Dr G.F. Bertani (D.G. Sanita — Regione Lombardia);
Prof. F. Buzzi (Istituto di Medicina Legale - Universita degli Studi di Pavia);
Dr. U. Genovese (Istituto di Medicina Legale - Universita degli Studi di Milano);
Dr A. Germani (Medicina Legale A.S.L. della Citta di Milano);
D.ssa A. Magella (Medicina Legale A.S.L. della Provincia di Como);
Dr. P. Pelizza (Medicina Legale A.S.L. della Provincia di Brescia);

*Previsione di consulenza con clinici esperti nelle specifiche aree di lavoro
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Valutazione 1niziale delle problematiche
prospettate

Incontro congiunto D.G. Sanita e D.G. Famiglia e solidarieta
Sociale del 12 ottobre 2006 con rappresentanti AISLA

Carenza nella assistenza sanitaria (clinica e protesica)
Inadeguato e disomogeneo inquadramento della disabilita

—~

Necessita di intervenire con provvedimenti
assistenziali equi e tempestivi
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Assistenza sanitaria € soclo-sanitaria

la Regione Lombardia ha attivato a favore
dei malati di Sclerosi Laterale Amiotrofica |
seguenti interventi:

fornitura di comunicatori vocali ad alta
tecnologia (Circolare DG Sanita
dell’11.6.2008)

contributi di 500 euro per |'assistenza al
domicilio, ricoveri temporanei di sollievo e
voucher socio-sanitari (DGR 7915 del
6.8.2008 e Circolare DG Famiglia e
Solidarieta Sociale del 18/9/2008)
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Inquadramento disabilita:
problemi e metod: di lavoro

I fase:

acquisire aggiornati dati clinici classificativi
nosografici, epidemiologici, diagnostici (ottobre
/dicembre 2007)

= integrazione del Gruppo di Lavoro con clinici esperti
operanti presso presidi della rete regionale, (presidi per
la prevenzione, diagnosi, e terapie delle malattie rare )

II fase:

Equo inquadramento valutativo (gennaio/
settembre 2008)
m predisporre indicazioni operative per l'inquadramento in

invalidita civile di Sclerosi Laterale Amiotrofica e altre
malattie del motoneurone
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Percorso di lavoro del documento tecnico:
I fase (confronto medict legali e neurologti)

D.M. Sanita 2/2/1992 (“tabelle” invalidita civile): carenza
riferimenti utili

Malattie del Motoneurone: molteplici con diversi decorsi e prognosi
che richiedono una differente strategia assistenziale

Letteratura medico-legale e altre esperienze regionali (Regione
Campania): poche indicazioni rigide con visione poco articolata
(rischio di eccessiva soggettivita valutativa)

Clinici neurologi Compiti

Vincenzo Silani (IRCCS Istituto
Auxologico Italiano) Alberto Albanese, | Definizione sotto il profilo clinico ed
Antonella Bellino (Istituto Nazionale evolutivo. Scenari paradigmatici.

Neurologico "Carlo Besta"')

Cristina Cereda (IRCCS "Casimiro

Mondino” - Pavia) Dati epidemiologici

Virginio Bonito (Ospedali Riuniti di Classificazione delle Classi funzionali e
Bergamo) degli Stati isorisorse
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Percorso di lavoro del documento tecnico:
IT tase (Elaborazione indicazioni operative )

Struttura documento Gruppo di Lavoro

m Dati classificativi, definizione e incidenza delle malattie del
motoneurone
= Cenni su valutazione funzionale clinica (elementi per valutare
la progressione)
= Indicazioni valutative
Tabella graduazione dell’invalidita
raccomandazioni
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Raccomandazioni

Iter diagnostico presso gli specifici presidi della rete per la
prevenzione, sorveﬁlianza, diagnosi, e terapia delle malattie rare
(D.G.R. n. 7328 dell’'11/12/2001 e successive modifiche e integrazioni)
consultabile all’indirizzo web http://malattierare.marionegri.it;

Certificazione diagnostica, con allegate scale valutative funzionali (FRS
per I'inquadramento su rapidita di evoluzione, deve essere il risultato di
3 valutazioni (tempo 0, a 3 mesi e a 6 mesi):

m progressione nulla o lenta: punteggio FRS invariato.

] progressione moderata: punteggio FRS ridotto di 1-2 punti.

m progressione rapida: punteggio FRS ridotto di > di 2 punti

Accertamento invalidita: procedura d’urgenza (visita entro 15 giorni
dalla presentazione della domanda + invio alla CMV INPS con procedura
d‘urgenza);

non opportuno termine di “revisione attiva” (patologie a carattere
generalmente evolutivo-ingravescente)

Handicap in condizione di gravita: a partire dalla III colonna
percentuale o, nei casi classificati ad evoluzione particolarmente rapida,
sin dal termine della procedura diagnostica.

compromissione di

m una funzione: riferimento alle percentuali della colona di appartenenza;

m due o piu funzioni principali: riferimento alle percentuali della colonna
successiva.
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Colonna |

Colonna Il

Colona Il

Colonna IV

respirazione

Deficit moderato
(34 -66%)

dispnea in attivita fisiche
moderate

Deficit medio - grave
(67 — 80%)

dispnea in attivita fisiche
minimali

Deficit grave
(81 — 100%)

dispnea a riposo;
necessita di assistenza
ventilatoria intermittente
e/o notturna

Deficit completo
(accompagnamento)

dipendenza assoluta da
respiratore

nutrizione

disfagia occasionale o
sporadica

disfagia con necessita di
modificazioni della dieta

necessita di
alimentazione enterale
adiuvata

alimentazione
esclusivamente
parenterale o enterale

comunicazione

parola

dislalia occasionale.
linguaggio
comprensibile.

dislalia sub — continua
linguaggio talora
difficilmente
comprensibile

dislalia continua con
linguaggio
incomprensibile

perdita della
verbalizzazione

scrittura

rallentata e/o imprecisa
ma comprensibile

rallentata ed imprecisa,
talora difficilmente
comprensibile

perdita della capacita di
scrivere a mano

perdita della capacita di
scrivere su tastiera

deambulazione

autonoma ma rallentata
e faticosa

rallentata e con
necessita di appoggio

perdita sub — completa
della funzione

perdita completa della

. . funzione deambulatoria
di sicurezza deambulatoria autonoma
motricita
autonoma e completa non sempre autonoma e s .
.. . ) N necessita di assistenza .
vestizione ma imprecisa e con necessita di i dipendenza totale
- . . sub - continua
difficoltosa assistenza occasionale
03/12/2008

Regione Lombardia: D.G. Famiglia e

solidarieta Sociale





<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /Description <<
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000500044004600206587686353ef901a8fc7684c976262535370673a548c002000700072006f006f00660065007200208fdb884c9ad88d2891cf62535370300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef653ef5728684c9762537088686a5f548c002000700072006f006f00660065007200204e0a73725f979ad854c18cea7684521753706548679c300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /ESP <>
    /FRA <>
    /ITA <>
    /JPN <>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020b370c2a4d06cd0d10020d504b9b0d1300020bc0f0020ad50c815ae30c5d0c11c0020ace0d488c9c8b85c0020c778c1c4d560002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken voor kwaliteitsafdrukken op desktopprinters en proofers. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /PTB <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents for quality printing on desktop printers and proofers.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /NoConversion
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /NA
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure true
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles true
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /NA
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /LeaveUntagged
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


