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) attraverso i suoi canali nazionali e

L AISM locali, raccoglie quotidianamente
numerose segnalazioni da parte delle per-
sone con SM relativamente alle difficolta di
ottenere le attestazioni di invalidita civile e
stato di handicap (ai sensi delle Leggi 118/71
e 104/92) anche nei casi in cui sussistano le
condizioni per il riconoscimento.
Il principale problema risulta essere la non
approfondita conoscenza da parte delle
Commissioni Mediche della ASL circa il reale
impatto che la sclerosi multipla ha sulla qua-
lita di vita delle persone colpite e la conse-
guente sottovalutazione delle loro condizioni,
che porta al non riconoscimento delle age-
volazioni previste dalle leggi.
Dal momento che non esiste una legge spe-
cifica a tutela delle persone con SM, che ri-
conosca diritti automatici in seguito alla
diagnosi, per mantenere una buona qualita di
vita € dunque necessario che le persone con
SM facciano riferimento ai benefici ed alle tu-
tele previsti dalle leggi a favore delle persone
con disabilita.
Per questo motivo devono necessariamente
sottoporsi al riconoscimento di una situa-
zione di disabilita (invalidita civile e/o stato di
handicap) per attingere alle leggi che lo Stato
italiano ha varato per la tutela delle persone
con disabilita, che mirano a garantire una
vita pienamente integrata su tutti i livelli
attraverso benefici e diritti per far fronte alle
difficolta provocate dalla situazione di disa-
bilita.




PROCEDURE DI RICONOSC

DELLA DISABILITA E BENE

@ Lo stato di handicap e Pinvalidita civile sono la stessa cosa?

No, non € assolutamente corretto considerare il certificato di handicap come un doppione del cer-
tificato di invalidita o come una sorta di “valutazione dell’invalidita senza percentuale”.

E importante chiarire che I’handicap e il suo grado (lieve, medio, grave e gravissimo) sono chiara-
mente collegati, ma non necessariamente coincidenti con la condizione e la misura di invalidita ci-
vile, tanto che due persone, a parita di categoria e percentuale di minorazione, potranno
essere differentemente valutate rispetto all’handicap.

INVALIDITA CIVILE

@ In che cosa consiste il riconoscimento
dell’invalidita civile?

L'invalidita civile, in base alla Legge 118/ 1971,

e valutata in misura percentuale ed & stretta-

mente legata alla riduzione della capacita lavo-

rativa.

Vengono considerati invalidi tutti coloro che:

e sono affetti da minorazioni congenite o
acquisite, anche a carattere progressivo;

¢ hanno subito una riduzione permanente
della capacita lavorativa non inferiore a un
terzo;

¢ hanno difficolta persistenti a svolgere i
compiti e le funzioni proprie della loro eta.

@ Come viene valutato il grado
di invalidita civile?
L’invalidita viene valutata in base a:
e entita della perdita anatomica o funzionale,
totale o parziale, di organi o apparati;
e possibilita 0 meno di applicare protesi che

garantiscano il ripristino totale o parziale
delle funzionalita mancanti;

* importanza, rispetto allo svolgimento del
I'attivita lavorativa, dell’organo o apparato
sede del danno anatomico o funzionale.

@ AQuali sono i benefici conseguenti al
riconoscimento dell’invalidita civile?

| benefici conseguenti al riconoscimento del-
I'invalidita variano in base alla percentuale rico-
nosciuta (dal 33 al 100%):

e Concessione gratuita di ausili e protesi;
¢ |scrizione collocamento mirato per disabili;

¢ Esenzione pagamento tasse universitarie e
ticket sanitari;

* Pensionamento anticipato;

* Assegno mensile/pensione di invalidita e/o
indennita di accompagnamento.

@ Quali sono le problematiche legate al
riconoscimento di invalidita civile per le
persone con SM?

La SM non ¢ inserita nelle tabelle di cui al D.M.
5 febbraio 1992 e questo porta spesso ad attri-
buire un grado di invalidita molto basso o a non
riconoscere alcuno stato di invalidita.



STATO DI HANDICAP

@ Che cosa é lo stato di handicap?

Sono considerate persone con handicap coloro
che presentano una minorazione fisica, psichica
o sensoriale, stabilizzata o progressiva, che e
causa di difficolta di apprendimento, di relazione
o di integrazione lavorativa tale da determinare
un processo di svantaggio sociale o di emargi-
nazione. La Legge n.104/1992 prevede I'accer-
tamento dello stato di handicap, che non viene
riconosciuto in misura percentuale bensi in base
al grado di svantaggio sociale (lieve, medio,
grave). |l diritto alle prestazioni € previsto in rela-
zione a:

e natura e consistenza della minorazione;
e capacita complessiva individuale residua;
e efficacia delle terapie riabilitative.

Qualora la minorazione abbia ridotto I'autono-
mia personale in modo da rendere necessario
un intervento assistenziale permanente, conti-
nuativo e globale, la situazione assume conno-
tazione di gravita.

La certificazione dello stato di handicap e di
handicap grave € fondamentale perché da essa
dipendono agevolazioni di tipo economico, fi-
scale, lavorativo e sociale.

@ Che cosa si intende per handicap?

Con handicap si intende lo svantaggio rispetto ai
canoni di “normalita” nel compiere azioni e il
conseguente bisogno o necessita di un sup-
porto materiale da terzi.

Non fa invece riferimento al danno psico fisico
dell’individuo o alla sua disabilita.

@ Quali sono i benefici conseguenti al
riconoscimento di handicap (non

grave)?

¢ Agevolazioni fiscali per acquisto di
protesi, ausili e sussidi tecnici informatici;

¢ Agevolazioni fiscali in materia di auto
(esenzione bollo e IPT, acquisto
e adattamento vetture) per i titolari
di patente speciale;

¢ Agevolazioni fiscali per I’eliminazione
di barriere architettoniche;

¢ Agevolazioni fiscali per spese mediche
generiche e di assistenza specifica;

¢ Negli enti pubblici, priorita nella scelta della
sede o per trasferimento quando l'invalidita
€ superiore ai 2/3.

@ Che benefici ci sono al riconoscimento
di handicap grave?

e Fruizione dei permessi lavorativi per
lavoratori disabili (3 giorni al mese o 2 ore
al giorno);

¢ Fruizione dei permessi lavorativi per familiari
di persone disabili (3 giorni mensili);

e Trasferimento di sede e scelta della sede
di lavoro (qualora possibile);

e Congedo retribuito fino a due anni per
familiari dei disabili;

¢ Agevolazioni fiscali in materia di auto anche
senza patente speciale;

¢ Agevolazioni spese sanitarie anche
per familiari;

¢ Agevolazioni su successioni e donazioni.



Inoltre, i certificati di invalidita ed handicap
possono essere richiesti per la concessione di
servizi 0 agevolazioni previste a livello regionale
o locale, (es. aiuti economici per I'assistenza
personale), benefici che possono variare molto
da una Regione all’altra.

@ AQuali sono le difficolta nella procedura
per il riconoscimento dello stato
di handicap ai sensi della Legge 104?

¢ Assenza di criteri di valutazione specifici
per la valutazione dello stato di handicap;

¢ Abitudine delle commissioni ad applicare i
criteri e le tabelle per l'invalidita civile anche
per il riconoscimento dello stato di handicap,
puntando I'attenzione sul danno biologico
anziché sullo svantaggio sociale subito
dalla persona.

@ Quali sono i problemi specifici che
incontrano le persone con SM per il
riconoscimento dello stato di handicap?

e Alcuni sintomi tipici della SM, come la
fatica, non sono clinicamente evidenti
anche se condizionano pesantemente le
attivita quotidiane della persona;

e | e condizioni delle persone con SM sono
molto individuali, non si possono
standardizzare i sintomi € il loro impatto
sulla qualita di vita in generale;

e Gli effetti collaterali di alcuni farmaci per la
SM non sono riconosciuti per legge e quindi
spesso non vengono valutati perché non
riconducibili alle tabelle Ministeriali, unico
strumento concreto a disposizione delle
Commissioni medico-legali per le valutazioni;

¢ La valutazione viene fatta sulla base dei
sintomi presenti al momento della visita
senza tener conto dell'imprevedibilita e
variabilita dei sintomi specifici della SM;

¢ Quando la malattia non ha provocato una
riduzione della capacita motoria, condizione
maggiormente “visibile” alla visita, difficilmente
viene concesso il riconoscimento dell’handicap;

¢ |n molti casi inoltre le Commissioni tendono
— erroneamente - a non riconoscere lo stato
di handicap se la persona non ha gia prece-
dentemente ottenuto il riconoscimento di
invalidita civile.

@ Che cosa & importante che venga
valutato dalle Commissioni accertatrici
dell’handicap?

E importante che le commissioni considerino
I'integrazione tra gli aspetti sanitari e quelli so-
ciali e per questo nelle commissioni di valuta-
zioni dell’handicap — e non nelle commissioni per
I’invalidita - € presente la figura dell’operatore
sociale (che perd ad oggi non ha ancora un ruolo
sufficientemente incisivo). Uno degli obiettivi
della 104, infatti, non € tanto quello di fornire ri-
sposte sanitarie allo stato di handicap ma quello
di offrire benefici e strumenti per evitare lo svan-
taggio o I’emarginazione sociale a favore invece
di una piena integrazione, autonomia ed indi-
pendenza della persona con disabilita.

Le commissioni devono quindi poter valutare lo
stato di handicap al fine di permettere I’'accesso
ai benefici previsti dalla legge che facilitano il
reinserimento sociale e lavorativo della persona
con disabilita. Una valutazione inadeguata puo
compromettere la qualita di vita delle persone
con sclerosi multipla, negando la possibilita di
usufruire dei vantaggi previsti dalla 104.



INFORMAZIONI PER IL

@® Che cosa puo fare il neurologo per
rispondere alle richieste delle persone
con SM che mirano ad ottenere
il riconoscimento dell’invalidita civile
e dello stato di handicap?

Al neurologo € spesso richiesto di predi-
sporre una relazione o un certificato circa le
condizioni di salute del paziente con SM da
presentare alla Commissione valutante.

La relazione di accompagnamento per es-
sere efficace deve mettere in rilievo proprio
quegli aspetti che chiariscono in modo pun-
tuale le condizioni del paziente e permettono
alla commissioni di valutare in modo ade-
guato la persona con SM.

Allo stesso tempo € anche utile che la stessa
persona con SM sia consapevole della pro-
pria situazione e sia quindi in grado di moti-
vare e spiegare bene le sue condizioni.

Per questo é utile che il neurologo chieda alla
persona il motivo principale per cui richiede
I’accertamento e informi la persona con SM
sugli aspetti che saranno oggetto di valuta-
zione in modo da prepararla nel modo ade-
guato.

@® Quali sintomi possono influenzare
negativamente la qualita di vita delle
persone con SM e con quali
percentuali di prevalenza?

Fatica (85%)

Disturbi di coordinazione e tremore (75%)
Disturbi urinari (70%)

Disturbi sessuali (70%)

Disturbi cognitivi come deficit di memoria
attenzione e concentrazione (60%)

Disturbi visivi (60%).

@ E sempre utile che le persone con SM
richiedano il riconoscimento
di invalidita o stato di handicap?

No, non & sempre utile anzi in certi casi po-
trebbe essere da sconsigliare.

In particolare per le persone neodiagnosti-
cate, con sintomi non invalidanti, che non
hanno ancora elaborato e accettato la ma-
lattia, puo essere difficoltoso affrontare una
commissione soprattutto per i pregiudizi le-
gati a termini come handicap o invalidita,
percepiti come un’etichetta negativa.

La visita & spesso fonte di dubbi e timori le-
gati soprattutto all’ansia di non riuscire a
esprimere correttamente la propria situa-
zione, alla paura di un esito negativo o a in-
certezze sulle conseguenze che derivano dal
riconoscimento dello stato di handicap e di
invalidita civile.



Per questo é di primaria importanza che la
persona stessa sia adeguatamente infor-
mata, cosciente delle difficolta che incontra
quotidianamente e pienamente d’accordo ad
affrontare questo percorso.

L’accertamento deve essere svolto solo
quando pu0 apportare effettivi miglioramenti
o benefici derivanti dall’applicazione delle
leggi a tutela delle persone con disabilita.
Non € in alcun modo obbligatorio e deve
essere vissuto come un’opportunita, non
come causa di stress. Il ricorso alle visite di
invalidita ed handicap puo quindi non es-
sere adatto per quelle persone giovani, ben
integrate, autonome e i cui sintomi hanno an-
cora un basso impatto sulla qualita di vita e
che potrebbero avere piu danno che beneficio
da un riconoscimento di disabilita.
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CERTIFICAZIONE NEUROLOGICA DATA

Cognome Nome

Luogo e data di nascita

Diagnosi - sclerosi multipla Anno diagnosi DDDD

|:| forma recidivante-remittente |:| forma primariamente progressiva |:| forma secondariamente progressiva

Patologie concomitanti

Funzioni Annotazioni (Descrivere i segni e i sintomi neurologici riscontrati)

piramidali

cerebellari

del tronco cerebrale

sensitive

intestinali e vescicali

visive-campimetria

stato mentale

altre funzioni

non deambula deambulazione autonoma
Om 5m 20m 100 m 200 m 300 m 500 m
|:| nessuno |:| assistenza unilaterale |:| assistenza bilaterale |:| carrozzina

Spasticita si |:| no |:|

Disturbi dell'equilibrio  si [ ] no[ ]

lieve [ ] moderato [ ] grave
lieve [ ] moderato [ ] grave
lieve [ ] moderato [ ] grave
lieve [ ] moderato [ ] grave
lieve [ ] moderato [ ] grave
lieve |:| moderato |:| grave
lieve |:| moderato |:| grave
lieve |:| moderato |:| grave
lieve |:| moderato |:| grave

lieve [ ] moderato [ ] grave

Disfunzioni urinarie si |:| no |:|

Disturbi sessuali si |:| no |:|

Fatica si [ ]no[]
Disturbi d’ansia Si |:| no |:|
Depressione si[ Jno[]
Problemi cognitivi si [ ]no[]
Disturbi comunicazione ~ si [ | no[ ]
Disfagia Si |:| no |:|
Dolore Si |:| no|:| lieve |:| moderato |:| grave
Altro Si |:| no|:| lieve |:| moderato |:| grave

*indicare solo i sintomi presenti e come incidono sulla gqualita di vita. Specificare per ognunoil modo in cui condiziona la vita quotidiana:
per es. disfunzioni urinarie: sonno interrotto 5-7 volte/notte per urinare.

Dooddoooogd



Farmaco

]

tipo:

oo odooon

Interferone beta

Copolimero-1
Mitoxantrone
Natalizumab
Ciclofosfamide
Azatioprina

Terapia riabilitativa

Setting

|:| ricovero

|:| ricovero
|:| ricovero
|:| ricovero
|:| ricovero
|:| ricovero
|:| ricovero

*da indicare anche farmaci sintomatici

|:| DH |:| autonomo

|:| DH |:| autonomo
|:| DH |:| autonomo

[ ]oH

[ ]oH

[ ]oH [ ]autonomo
[ ]pH[ ]autonomo
[ ] oH[ ]autonomo
[ ] oH[ ]autonomo
[ ] oH [ ]autonomo
[ ] pH[ ]autonomo

Impatto degli effetti collaterali
sulla vita quotidiana

|:| nessuno

D nessuno
D nessuno
D nessuno
D nessuno
D nessuno
D nessuno

|:| moderato

|:| moderato
|:| moderato
|:| moderato
|:| moderato
I:l moderato
I:l moderato

EDSS

I:l grave

[ grave
[ grave
[ grave
[ grave
[ rave
[ rave

I:l grave

*esplicitare in che modo la situazione sanitaria (quadro clinico, farmaci, sintomi) incide sulla vita quotidiana spiegando come il riconoscimento potrebbe

migliorare la qualita di vita della persona.

Timbro e firma del Medico

Si rilascia su richiesta dell’interessato per gli usi consentiti dalla Legge.
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