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“ll principale ostacolo nella lotta contro le
Malattie Reumatiche & rappresentato dalla
DISINFORMAZIONE” afferma [IOMS -

Organizzazione Mondiale della Sanita [Rheumatic
Fever and Rheumatic Heart Disiase: Report of a WHO
Expert Consultation]

Il 12 ottobre in tutto il mondo si celebra “la
Giornata Mondiale del Malato Reumatico”,
Partendo da questo importante avvenimento
AMRER ha deciso di sviluppare per tutto il mese
di Ottobre 2007 una forte e fresca campagna di
INFORMAZIONE e sensibilizzazione allinterno di
4 grandi Centri Commerciali della Regione Emilia
Romagna!

| weekend del 13/14 e del 20/21 Ottobre hanno
visto lattuarsi di questa iniziativa dal nome
“Preziosi Chicchi di Solidarieta”. AMRER —
Associazione  Malati Reumatici  dellEmilia
Romagna - ha scelto come simbolo la
MELAGRANA, immagine allegorica della forza e
tenacia di cui i volontari e ammalati devono
essere prowvisti, affinché uniti ed aggregati come
i chicchi del frutto, sia resa possibile la crescita e
lo sviluppo della ricerca a favore di queste
complesse patologie!

Appositamente studiati, stampati e distribuiti
per I'occasione:

N°copie | Genere di materiale
stampate
5000 Depliant dedlcafu aI[e Qlornate della
Solidarieta
Locandine Preziosi Chicchi di
150 T
Solidarieta
2000 Supplementi al Notiziario AMRER
n22
1500 di cui i
200 dedicati Notiziari AMRER n22
1 Comunicato stampa diffuso ad
autorita e stampa

Oltre a numerosi altri opuscoli sulle Patologie, sui
Diritti del Malato Reumatico, sulle Leggi in
materia di Handicap, Invalidita Civile, Inserimento
Lavorativo Obbligatorio.

Durante le singole manifestazioni sono stati
distribuiti per raccogdliere fondi a sostegno dei
progetti del’Associazione

579 cestini di melagrane

per un ricavato totale di Euro 3.006,50

che verranno usati direttamente a favore delle
attivita per gli ammalati reumatici!

Un particolare riconoscimento di merito va ai
tantissimi volontari e sostenitori cha hanno
reso possibile questa piccola, ed allo stesso
tempo grande, opera di sensibilizzazione!!

Doveroso ringraziare e portare allattenzione la
grande sensibilitd di operatori economici e sociali
del Nostro territorio come:

* [Agenzia di Pubblicitd Ricreativi e |l
fotografo Gianfranco Vicentini che hanno
messo a disposizione le loro idee a titolo
completamente gratuito per la realizzazione di
guesta campagna informativa;

e | Centri Commerciali “Le Befane” di Rimini,
“Grandemilia” di Modena, “Shopville -
Granreno” di Bologna; “Le Mura” di Ferrara,
che hanno messo a disposizione spazi e
locali per lo svolgimento dellattivita!;

* la Provincia di Modena , con particolare
partecipazione all Assessore alla Sanita e alle
Politiche Sociali Dott. M. Guaitoli e alla sua
collaboratrice Sig.ra N. Mattioli , per la
pubblicita e la visibilita che hanno concesso
allevento;

» ['Assemblea Leqislativa della Regione
Emilia Romagna , per il sostegno economico
e l'uso del logo;

* ARCA s.p.a. — Grande Distribuzione , che
ha fornito i materiali per predisporre i cestini di
melagrane a prezzi di costo;

e | CSV -Centri Servizi di Volontariato - delle
Province di  Rimini, Modena, Bologna e
Ferrara per l'informazione data sull’evento;

| Reumatologi della Regione che ci hanno
sostenuto aiutando a diffondere informazioni
sullevento e partecipando attivamente con la
loro presenza sui luoghi di realizzazione del
medesimo;

* | tanti amici e simpatizzanti  che durante gli
eventi hanno donato tempo energie e forze a
tutti noi!

L'intera campagna dei Preziosi Chicchi di
Solidarieta, con tutti i materiali prodotti, relazioni e
una ricca galleria fotografica &€ presente sul sito
dellAssociazione www.amrer.it

Coordinatori attivita:

Guerrina Filippi, Daniele Conti, Annamaria
Carparelli, Emanuela Mislei, Carolina
Magnani, Luciana Reggiani, famiglia Casoni
Bignardi.



Cogliamo [l'occasione della
conclusione delle attivita di
fine anno per pubblicare la
lettera di  una  nostra
associata che descrive la
propria esperienza prestata come volontario
attivo presso AMRER.

Molte volte tutti noi volontari ci siamo sentiti
chiedere, e forse ci siamo anche domandati noi
stessi, “cosa ci spinge a prestare il hostro tempo,
impegno ed energie per il volontariato...”

Le risposte sono molteplici ma partono tutte da
una riflessione comune e personale che ognuno
di noi si & posto... dalla riflessione su noi stessi,
dal pungolo che ci spinge a cercare soluzioni.

... ma lasciamo la parola alla lettura...

AVVISO: La scelta delle parole ed il contenuto
espresso rappresentano il pensiero della
persona che ci ha inviato la missiva, cosi come
lo ha voluto esplicitare. D’obbligo & per noi che
gestiamo questi spazi dire che il contenuto della
presente e frutto dellesperienza tutta personale
di chi 'ha scritta, e che ognuno di noi ha il
proprio personalissimo e differente percorso!

La lettera inviataci

Non e facile scrivere di sé stessi, di quanto la
malattia ti cambi dentro e fuori. 1l rischio é che la
rabbia ed il rancore prendano il sopravvento e tu
non riesca a far capire cio che ti sei proposta nel
momento in cui hai deciso di parlare della tua
esperienza. Quando ti viene diagnosticata una
malattia reumatica-autoimmune ti cade davovero
il mondo addosso e ti chiedi “perché proprio a
me?” La tua vita cambia radicalmente, da ora in
poi dovrai barcamenarti tra lavoro e famiglia come
sempre, ma dovrai anche fare i conti con LEI,
questa nuova compagna di vita, che non avresti
sicuramente voluto, ma che non ti abbandonera
piu e alla quale tuo malgrado dovrai abituarti. Ti
costringera ad esami, terapie, visite
multispecialistiche, ricoveri e tutto quello che ogni
malato reumatico ben conosce. Di certo la
convivenza non e mai facile, soprattutto all’inizio.
Mi ci e voluto tempo, tanto tempo per superare
I'abbattimento iniziale e per uscire da quel
tremendo tunnel nel quale ero piombata. Non te
ne accorgi, perché la depressione, che spesso si

aggiunge alla patologia, ti prende pian piano, non
avverti subito che il tuo isolarti e il non provare
piu interesse per le cose a cui prima tenevi, sono
segno di malattia. Scivoli giu, sempre piu giu,
fino a toccare il fondo e - credetemi- risalire é stata
la cosa piu ardua che io mi sia mai trovata ad
affrontare in tutta la mia vita.

Sono stata fortunata, la mia famiglia mi ha
sorretto, mi e stata accanto, mi ha convinta ad
accettare l'aiuto di uno psicoterapeuta e ho
compreso che non dovevo sentirmi in colpa per
quello che mi stava succedendo (oltretutto ho
scoperto di essere in buona compagnia) ma che era
piuttosto il contrario... altri avrebbero dovuto
prevedere e magari prevenire, il malessere che io
stavo vivendo e da cui rischiavo di essere
sopraffattal!! Ho imparato a mie spese che il
fattore psicologico incide in maniera rilevante sul
decorso di ogni malattia e le patologie reumatiche
non fanno certo eccezione. Per fortuna, ora, si
parla sempre piu spesso di aiuto psicologico e di
gruppi di auto-mutuo-aiuto, nelle malattie
croniche. Ho presenziato ad un ciclo di questi
incontri, alcuni mesi fa, e ho tratto un grande
aiuto dal confronto con altri ammalati e dal
reciproco scambio del nostro vissuto. Mi sono
sentita finalmente compresa, ho capito che non
ero sola dinnanzi alle mille difficolta, che mi
angosciavano, che non ero l'umica a provare
disagio a mostrare agli altri il mio nuovo aspetto,
le mani deformate, il viso a volte gonfio a causa
del cortisone, il timore di dover prima o poi
dipendere da altri. Tutto cio era ampiamente
condiviso da tutti i partecipanti, come comune e
anche l'angoscia che opprime quando ci si deve
sottoporre agli innumerevoli esami per monitorare
i danni che la malattia provoca ai nostri organi,
polmoni, cuore, reni (e vi risparmio il lungo
elenco) -e tu non vorresti- ma l'ansia ti assale e
hai paura di mostrarla a chi ti vive accanto e non
pensi che ¢ difficile anche per loro affrontare tali
problemi, che sono quasi piu spaventati di te, ma
se non ne parlano, non é certo per superficialita o
peggio per disinteresse, ma solo perché si
sentono impotenti e mnon sanno come
aiutarti!!! Questo dialogo, che tanti di noi non
vorrebbero mai sostenere, é stato invece uno dei
punti cardine affrontati dal nostro gruppo, per
sviluppare un percorso di comprensione reciproca
tra ammalati e loro famigliari. Per quanto mi
riguarda, con enorme successo! Anche questa
esperienza, ha rafforzato la motivazione, che mi
aveva spinta, da un paio d’anni, a prestare



volontariato in AMRER. A chi mi chiede
nonostante i miei problemi, dove trovo il tempo, la
voglia e I'energia per contribuire al lavoro
dell’Associazione, rispondo che , quando credi in
qualcosa, trovi in te risorse insospettabili e
quando rispondendo telefonicamente a qualche
associato, capisco dal tono di voce piu sereno, che
sono riuscita a dargli linformazione giusta,
l'indicazione che cercava, o che magari aveva
bisogno solo di una persona che condividesse per
un attimo gli stessi problemi, beh questo e -vi
assicuro- un ottimo motivo ed anche il miglior
antidepressivo che esista al mondo!

Svolgo con autentica passione l'attivita di
volontariato, ma sempre piu spesso mi rendo
conto che la carenza di soci attivi, pone dei
grandissimi limiti a cio che sarebbe possibile
attuare in rapporto ai molteplici bisogni di chi si
rivolge all’Associazione. E” proprio perché -credo
fermamente nell’utilita di cio che svolgiamo- che
mi sento di rivolgere un appello a tutti coloro che
credendo mnell’'unione e mnella solidarieta, si
rendano disponibili ad offrire il proprio contributo
alla crescita  dell’Associazione. ~ Assieme
possiamo fare molto per avere davvero voce
in__capitolo, quando si tratta di prendere
decisioni che riguardano I'avvenire di noi tutti.
Dobbiamo con energia, far sentire la nostra voce,
se vogliamo che: la Reumatologia venga inserita
nel Piano Sanitario - che la ricerca venga
maggiormente finanziata - che i dirigenti sanitari,
i politici, gli amministratori si occupino delle
numerose problematiche delle nostre patologie e si
impegnino verso la ricerca di  soluzioni
innovative. E se vogliamo davvero che le cose
migliorino, abbiamo sicuramente ['obbligo di
elogiare e complimentarci con chi ci cura con
umanitda, oltre che con competenza e
professionalitd, ma dobbiamo cominciare anche a
segnalare con fermezza le carenze, i disservizi, le
lunghe liste d’attesa e tutte quelle cose che non
funzionano come dovrebbero. ..

Come essere umano- prima che come paziente-
trovo doveroso e soprattutto moralmente
obbligatorio lottare per far emergere e porre
all’attenzione di tutti quel mondo sommerso che
rappresentano i malati con patologie reumatiche e
autoimmuni !

Aunna C.

Riunioni
Reumatologiche

Riminesi: -
argomenti di immunologia clinica e reumatologia

Sabato 15 Dicembre 2007
ore 8.30

¢/o Hotel Continental
Viale Vespucci, 40 - Rimini

Sabato 15 dicembre 2007 allHotel
Continental di Rimini si terra la VIII° edizione
delle Riunioni Reumatologiche Riminesi, iniziate
nel 1993 per iniziativa del prof. Angelo Corvetta.
Ad organizzare levento €& il Servizio di
Reumatologia della ASL di  Rimini in
collaborazione con ['Ospedale di Stato della
Repubblica di San Marino. | Moderatori saranno il
prof. Luigi Frizziero (Bologna) ed il dr. Paolo
Pasini (Repubblica di San Marino). Anche per
guesta edizione sono stati individuati temi “di
frontiera”, che impegnano cioé il Reumatologo al
confronto con altri Specialisti. Infatti la
ipertensione polmonare (trattata da C. Muscat), le
ulcere cutanee (G. Pomponio), le coagulopatie
(G. Marchigiani) e le sindromi reumatiche post-
infettive (A. Corvetta) costituiscono eventi clinici
che * arrivano” al Reumatologo dopo essere state
indagate da altri Specialisti e ci0 accade quando
di tali eventi viene riconosciuta la natura immuno-
reumatica, il che & poi la chiave di volta per una
corretta terapia. Si parlera anche di “early
arthritis” cioé di condizioni particolarmente
insidiose delle quali e difficile prevedere Ila
evoluzione ( guarigione? Progressione verso una
artrite cronica erosiva?). Infine verra affrontato il
tema degli “overlap” (sovrapposizioni) in
Reumatologia. Tale possibilita, che cioé un
Paziente presenti contemporaneamente
caratteristiche cliniche di malattie reumatiche
diverse, e tutt'altro che raro e pone problemi di
inquadramento rilevanti sotto molti aspetti, non
ultimo quello della certificazione ai fini della
esenzione. La mattinata sara aperta da un
intervento della sig.ra Guerrina Filippi, Presidente
AMRER che illustrera attivitah e programmi della

Associazione.
Prof. Angelo Corvetta

Direttore dell’'U.O. di Medicina Intema
e Reumatologia — Ospedale Infermi Rimini

SEGRETERIA ORGANIZZATIVA

Delphi International Srl

Tel. 0532 595011 int. 49 -Fax 0532 595011 in r.a.
congressi(@delphiinternational. it



Alla fine di un anno di

lavoro possiamo

affermare  che il L:\
procedere tramite H
progettazione di attivita PROGETTO

ha portato _ad una ATHENA

crescita sia per
'Associazione che di tutti noi inaspettata, dato il
breve lasso di tempo passato.

Molti nuovi volontari si sono aggiunti al gruppo
iniziale, vero & che molti ci hanno anche
abbandonato, per molteplici motivi, dal venir
meno del tempo a disposizione, all’aggravarsi del
guadro clinico... ma comunque abbiamo superato
gli scogli iniziali e siamo proiettati a sviluppare
nuovi e piu ampi progetti!!

Anche nel 2008 Athena continuera con i propri
Incontri... affinché tutti voi possiate sentire vicina
lAssociazione, che & sempre attenta e pronta a
rispondere alle tante richieste!!

3 Incontri nelle province di Reggio Emilia,
Rimini e Piacenza hanno gia un quadro
abbastanza definito con date e bozze di
programmi, e a breve raggiungeremo anche le
ultime mete!!

Per quanto riguarda gli stampati sono stati diffusi
oltre 8.000 notiziari.. oltre 5000 depliant
informativi sugli incontri, altri 5000 per la sola
campagna informativa di Ottobre... 15000 solo
sulle leggi al malato.. ed ormai necessaria una
ristampa con gli aggiornamenti dovuti!!

Gli associati che hanno versato la propria quota
associativa per lanno 2007, gia a settembre,
avevano superato il numero 1000!!

Grazie ad Athena stanno partendo
parallelamente un corso di Auto-mutuo aiuto a
Ferrara e un altro partira a breve a Modena!!

Motivo di orgoglio per tutti noi viene dal riscontro
di visibilita che [I'Associazione ha ottenuto
ultimamente. E’ possibile accorgersene quando in
internet cerchiamo collegamenti... oltre al nostro
sito compaiono molti riferimenti che parlano di
noi... siti delle Ausl, delle Province, dei centri di
servizio di volontariato... prova che siamo
sempre piu  presenti sul territorio... e
contestualmente, per noi autentica
soddisfazione e cosa assai IMPORTANTE é
che sempre piu diffusamente si parla di
patologie reumatiche al di fuori del solo
settore di competenzal!l!l E fondamentale che
sempre pil persone vengano a conoscenza di
questa realta al fine di avere sempre piu forza —
assieme agli operatori sanitari — sulle richieste da
avanzarel!l!

Sabato 22 settembre si é
realizzato [l'ultimo incontro
previsto per il 2007
nellfambito  del  progetto
Athena. Con soddisfazione
gli organizzatori hanno
rilevato un’ottima risposta da parte del pubblico,
piuttosto numeroso.
La ogiornata si e aperta con il saluto
dellAssessore alla Sanita, Famiglia e Politiche
Sociali della Provincia di Modena, Dott. Maurizio
Guaitoli, che ha ‘
riscontrato lalto
impatto delle patolo-
gie reumatiche sulla
popolazione, come
affermato  dall’Asso-
ciazione, sottolinean- =
do come [lotiimale “@*= _ -
benessere si ottiene dal connubio tra buon
sistema sanitario e conduzione di uno stile di vita
sano! Il saluto ai presenti & poi stato portato dal
Preside di Facolta e dal rappresentante dell’Ausl.
Assente, purtroppo, il Policlinico.
In modo molto agile si & entrati subito nel vivo
della giornata con la descrizione del tema delle
F . | malattie reumatiche,
dellorganizzazione
della  struttura di
Modena, dei progetti
e suggerimenti per il
futuro da parte del
Prof. C. Ferri. FE
seguito linteressante
intervento della Dott.ssa G. Sandri
sullambulatorio delle artriti in fase precoce!
Subito dopo abbiamo potuto ascoltare lintervento
della Dott.ssa D. Giuggioli sul tema delle ulcere
vasculitiche, con suggerimenti ed indicazioni per
terapie allavanguardia.
Particolarmente interessanti sono stati gli
interventi del Dott. M. Sebastiani, il cui tema
trattato troverete nella rubrica “il medico risponde”
di questo numero, e lintervento del Dott. Bernini
sui fattori di rischio nella cura dellosteoporosi!
L’attenzione per la persona, obbiettivo della
Struttura Sanitaria che segue il paziente, e stata
ben enucleata negli interventi affrontati dalla
Prof.ssa Mascia e dal Dott. Siciliano. Un
ringraziamento
ancora una
volta al Doaott.
Mattioli che ci
accompagna da
un anno in
guesta  nostra
avventural

- a

Foto Mattia Micco



(L medico V’Lspovwle

Le malattie reumatiche e Le
interazionl con Le wmalattle poLmowar’L

Le malattie reumatiche sono un gruppo
eterogeneo di patologie caratterizzate da
manifestazioni cliniche estremamente variabili.
Dopo il coinvolgimento dellapparato osteo-
articolare, uno degli organi piu frequentemente
interessato dalle malattie reumatiche é 'apparato
respiratorio, ed anche per questo la maggior
parte dei malati reumatici deve eseguire almeno
una radiografia del torace nel corso della propria
storia clinica.

Uno studio polmonare pud rendersi necessario

per diversi motivi:

- perché la malattia colpisce direttamente il
polmone: es. la sclerosi sistemica e piu in
generale tutte le connettiviti;

- perché la terapia pud determinare tossicita a
livello polmonare o direttamente (es. |l
Methotrexate) o indirettamente (es. facilitando
un’infezione).

I polmone €& lorgano essenziale per la
respirazione e la sua principale funzione é quella
di permettere gli scambi gassosi fra 'atmosfera e
il circolo sanguigno. Questo scambio di gas si
compie a livello di piccole strutture sacciformi
chiamate alveoli, sulla cui superficie corre una
fitta rete di vasi capillari. All'interno degli alveoli,
attraverso le sottili membrane alveolari, I'ossigeno
dallaria diffonde nel flusso sanguigno, mentre
lanidride carbonica compie il tragitto inverso,
diffondendo dal sangue agli alveoli.

Qualsiasi distretto del polmone pud essere

coinvolto dalla malattia e generalizzando si

possono osservare quadri morbosi diversi in base
alla componente interessata:

* Interstiziopatia polmonare: inflammazione del
tessuto polmonare (alveolite), che se non
trattata evolve solitamente verso la fibrosi, con
progressiva perdita della superficie e della
capacita degli scambi respiratori. Si osserva
soprattutto in corso di connettivite (in particolare
nella sclerosi sistemica), anche se con minore
frequenza si pud riscontrare durante altre
condizioni croniche, inclusa l'artrite reumatoide.

* Versamento pleurico: presenza di liquido nello
spazio virtuale che riveste i polmoni. Le pleuriti,
spesso associate a pericardite (inflammazione
con produzione di liquido nello spazio che
riveste il cuore) sono tipiche delle connettiviti
come il lupus eritematoso sistemico.

* Ipertensione polmonare: un aumento della
pressione nel circolo sanguigno polmonare
determina un ostacolo agli scambi gassosi
respiratori e un sovraccarico della porzione
destra del cuore, con aumentato rischio di
scompenso cardiaco.

» Vasculite polmonare: € una condizione rara ma
grave di inflammazione polmonare, che si pud
manifestare con febbre, decadimento dello
stato generale, insufficienza respiratoria acuta.
Solitamente necessita di ricovero ospedaliero e
di una terapia aggressiva e tempestiva.

E’ importante sottolineare il fatto che quelle
elencate non sono condizioni esclusive delle
malattie reumatiche, ma possono comparire
anche in patologie primitivamente polmonari o
cardiache, per le quali & pertanto necessaria una
corretta diagnosi differenziale, decisiva per una
giusta impostazione terapeutica, derivante da una
stretta collaborazione fra reumatologo,
pneumologo e cardiologo.
Infine un coinvolgimento polmonare pud esordire
in qualsiasi momento nella storia della malattia
reumatica e la sua espressione essere molto
variabile, andando da manifestazioni
estremamente aggressive, fortunatamente piu
rare, a forme molto lievi, evidenziabili solo per
mezzo di indagini strumentali e che non
necessitano di alcuna terapia.
Per tutti questi motivi in corso di connettivite in
tutti i pazienti sono necessari periodici controlli
mirati a individuare precocemente un danno
polmonare, valutare le necessita di una terapia e
monitorarne [lefficacia, mentre nelle persone
affette da altre malattie reumatiche alcuni controlli
possono non essere necessari e gli accertamenti
essere indirizzati dal quadro clinico.
L’indagine di prima scelta € sicuramente la
semplice radiografia standard del torace, che
permette in pochi minuti e con una dose molto
bassa di radiazioni di escludere la maggior parte
delle principali condizioni patologiche polmonari.
Il suo normale completamento € la Tc del torace,
che permette di visualizzare anche le piu fini
alterazioni polmonari. Questa indagine necessita
di una dose maggiore di radiazioni e quindi deve
essere limitata a casi selezionati. L'utilizzo del
mezzo di contrasto si rende necessario
soprattutto nello studio dei linfonodi o dei noduli
polmonari, mentre nello studio dellinterstizio si
utilizza la Tc ad alta risoluzione.

Due metodiche semplici, ma estremamente utili

nel monitoraggio dei pazienti con malattia

polmonare, sono la spirometria (le prove di

funzione respiratoria) e la DLCO (capacita di

diffusione del monossido di carbonio). Queste

due indagini permettono di ottenere delle

misurazioni quantitative dei volumi polmonari e

della capacita di scambio e permettono pertanto

di monitorare il quadro polmonare da un punto di

vista funzionale.

Infine una metodica che incute timore nel malato

per la sua invasivita, ma di estrema utilita nella

definizione diagnostica e terapeutica, € il BAL

(lavaggio broncoalveolare). Un sottile tubo a fibre

ottiche € introdotto attraverso una cavita nasale o

la cavita orale per esaminare le vie aeree e



prelevare campioni di lavaggio bronchiale o di
tessuto bronco-polmonare. Durante 'esame una
piccola quantita di liquido (meno di un bicchiere)
viene iniettata nei polmoni e poi riaspirata. In
guesto modo le cellule contenute negli alveol
sono aspirate assieme al liquido, permettendone
una successiva analisi. Cio fornisce una
valutazione esatta del tipo e dellentita
dellinfiammazione presente e consente un
confronto nel tempo per monitorare [efficacia
della terapia. La principale paura del paziente,
cioé quella del soffocamento, & solo dettata dalla
scarsa conoscenza della metodica, il
broncoscopio non determina un’ostruzione
completa delle vie aeree e pertanto non
compromette la respirazione.
Per quanto riguarda [lipertensione polmonare
lesame di screening per la diagnosi e |l
monitoraggio e rappresentato
dallecocolordoppler cardiaco; poiché la misura
della pressione polmonare € derivata da
un’approssimazione matematica, nei casi dubbi o
chiaramente patologici €& necessaria una
conferma mediante cateterismo cardiaco destro.
Quest'ultimo si pratica inserendo un sottile
catetere attraverso la vena omerale o femorale, in
modo da raggiungere direttamente il circolo
polmonare. Questa metodica deve essere
eseguita da specialisti cardiologi ed &
estremamente importante, in quanto fornisce non
solo una misura certa dei valori di pressione
polmonare, ma permette anche alcuni test utili
nella scelta terapeutica.
Un appunto a parte merita il fumo di sigaretta.
Questo infatti, oltre a determinare direttamente un
danno polmonare e quindi rappresentare un
importante  fattore di aggravamento, puo
ostacolare lesecuzione di alcuni esami. Ad
esempio la DLCO é scarsamente attendibile in
soggetti fumatori, rendendo quindi difficoltoso il
corretto inquadramento del danno polmonare da
parte del medico.
Concludendo gli accertamenti sono senz'altro
numerosi, ma finalizzati ad una diagnosi corretta
e ad una terapia adeguata e precoce. Questa
infatti  fornira risultati  migliori quanto piu
tempestivamente sara intrapresa, giustificando la
necessita di controlli periodici anche in assenza
di una chiara sintomatologia. Il tipo e la frequenza
delle indagini dovranno essere decisi dagli
specialisti coinvolti (reumatologo, pneumologo e
cardiologo) in stretta collaborazione fra di loro,
dopo aver valutato in ogni singolo paziente la
presenza, la gravita e [levolutivita del danno
polmonare.
Dr. Marco Sebastiani
Dr. Nezar Elkhaldi
Dr. Andreina Manfredi
Ambulatorio per lo studio delle Connettiviti
e delle Vasculiti Sistemiche
Cattedra e UOC di Reumatologia
Universita di Modena e Reggio Emilia
Direttore Prof. C. Ferri
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Nella sua attivita di continua formazione i
volontari di AMRER hanno partecipato a due
momenti di cui proponiamo in pillole degli
abstarct, sicuri che saranno di interesse anche
per tutti voi...

Una persona informata ¢ in grado
di gestire megho la propria condizione

Rimini 8-11 Ottobre 2007

La SIFO é un'associazione culturale e
scientifica dei Farmacisti Ospedalieri e dei Servizi
Farmaceutici Territoriali delle Unita Sanitarie
Locali. Ad essa affluisce la quasi totalita dei
farmacisti pubblici dipendenti dal SSN (Servizio
Sanitario Nazionale) e quelli dipendenti dalle
strutture ospedaliere private. La SIFO é stata
costituita nel 1952 e ha sede a Milano.

Si propone di:

« promuovere e coordinare l'attivita scientifica,
tecnica ed amministrativa delle farmacie degli
ospedali al fine di migliorarne le prestazioni;

« studiare, aggiornare e perfezionare i mezzi
per la realizzazione, la produzione e la
distribuzione dei farmaci negli ospedali in
collaborazione con gli altri sanitari;

e curare i metodi di lavoro ed i criteri
amministrativi a vantaggio di una sempre piu
efficace economia delle amministrazioni
ospedaliere;

« prendere ed incoraggiare tutte quelle iniziative
ritenute idonee ad elevare, sotto l'aspetto
etico e culturale, il farmacista che esercita la
professione nelle farmacie degli ospedali e
nei servizi farmaceutici delle USL.

Documento programmatico attivita SIFO

| compiti che tradizionalmente SIFO svolge sono
quelli di fare formazione, promuovere la
professione farmaceutica, svolgere ricerca
scientifica, attivarsi per il cambiamento della
formazione universitaria. SIFO si e inoltre, da
sempre, posta a servizio delle istituzioni del SSN
come societa che sostiene e promuove lo
sviluppo di una assistenza sempre piu orientata
alla rilevazione, valutazione e soddisfazione dei
bisogni dei cittadini-pazienti.



Nel documento programmatico del prossimo
guadriennio SIFO, coerentemente con le sue
scelte storiche interne e con un atteggiamento
sempre piu aperto

nei confronti del SSN, riconferma il suo ruolo e la

sua identita di essere parte integrante ed attiva

del SSN stesso attraverso due strategie:

» garantire un trasferimento rapido ed efficiente
di tutto quello che & noto e raccomandato
allintero SSN, grazie alla presenza capillare
ed articolata dei servizi di farmacia a livello
ospedaliero e territoriale;

e promuovere e sperimentare lo sviluppo di
nuove conoscenze sia farmacologico-
terapeutiche che gestionali grazie alle
specifiche competenze tecniche acquisite.

guale il documento si colloca, e caratterizzata da

cambiamenti istituzionali e tendenze -culturali
particolarmente interessanti per lo sviluppo e la
qualificazione di SIFO, in particolare si citano:

- il ruolo sempre piu definito e centrale del

farmaco con la costituzione dellAIFA e

linterazione con la realta europea (v.

sperimentazione, legislazione);

La politica sanitaria attuale, nella

- il “federalismo” regionale con i suoi luoghi

istituzionali e la sua funzione

organizzativo/decisionale;

- 'importanza crescente, e riconosciuta, dell'area

dei dispositivi medici con l'istituzione della CUD;

- l'interesse sempre maggiore nella sorveglianza

clinico-epidemiologica, nel monitoraggio

dellappropriatezza, in termini di gestione sicura

(v. errori di terapia) ed efficiente (v. economia);

- la necessita di accreditamento/qualificazione sia

come formazione permanente che come

certificazione [...]
Tratto dal sito internet:
http:/ /www.sifoweb.it/index.asp

Amrer era presente al congresso, per distribuire
materiali informativi il giorno 9/10/07 ospite di
“Maya Idee Srl”.

Dal 17 al 20 ottobre 2007 a Venezia si e
realizzato il 44° Congresso Nazionale della
Societa ltaliana di Reumatologia (S.I.R.) che
si e svolto, secondo il tradizionale formato a
sezioni che comprendono: letture, sessioni
scientifiche, tavole rotonde, corsi
educazionali, sezione poster, corsi di
aggiornamento su temi speciali oltre a
simposi e letture sponsorizzate.

Oltre ai temi classici quest’anno particolare
attenzione é stata data ai singoli fattori che

determinano la patogenesi delle varie
patologie reumatiche quali: citochine, fagociti,
cellule  endoteliali, linfociti, fibroblasti,
autoanticorpi, ciascuno dei quali €& stato
trattato da esperti in sezioni separate.
Particolare rilievo e stato dato alle
“comorbidita” (pit manifestazioni insieme)
che tanto condizionano la gestione del
paziente.

Al presente Congresso SIR hanno awuto
luogo anche due sessioni dedicate una ai
pazienti ed una agli infermieri. Questi due
momenti hanno portato in rilievo la
testimonianza del ruolo che sia i collaboratori
sanitari che i malati stessi ricoprono nel
management della vita delle strutture
reumatologiche ospedaliere.

Nella “sezione poster” riservato alle attivito
svolte dai vari esperti abbiamo avuto |l
piacere e la soddisfazione di vedere esposto
il manifesto “Counseling del Malato
Reumatico” elaborato dalla Prof.ssa M. T.
Mascia e dal Dott. A. Siciliano, Psicologo
Psicoterapeuta, sull’esperienza e i riscontri
del percorso di auto mutuo aiuto realizzato a
Modena con il contributo di Amrer.

AMRER per I'occasione dell'intero evento e
Stata presente e ha assistito ad alcune
sezioni lavoro! Rilevato [l'alto interesse
dellavvenimento ci riproponiamo di seguire
con sempre maggiore interesse questi
momenti di relazione tra gli esponenti del
mondo scientifico!

Conosciamo meglio la “SIR”

La S.I.R. Onlus “SOCIETA' ITALIANA
DI REUMATOLOGIA” e un'organizzazione
non lucrativa di utilita sociale che si propone
di potenziare e sviluppare progetti che diano,
nelllambito dell'assistenza sanitaria, una
gualita quanto piu possibile rispondente ai
bisogni del malato reumatico. [...]
La SIR Onlus pertanto promuove gruppi,
comitati e commissioni per gli studi e le
ricerche di interesse medico nel campo delle
malattie reumatiche, dei tessuti connettivi e
dell'apparato locomotore. Inoltre ne diffonde
le conoscenze acquisite sia sugli aspetti
scientifici che sugli aspetti sociali.

Tratto dal sito ufficiale della SIR:
http:/ /www.reumatologia.it/
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129 ottobre si celebrera la
Giornata mondiale della
psoriasi. Un’occasione per fa-
re il punto anche sulla ricerca,
perché proprio le scoperte
scientifiche hanno rivoluziona-
to le cure garantendo risultati
impensabili fino a dieci anni
fa. Quali sono i luoghi italiani
ed europei della ricerca clini-
ca sulla psoriasi? In Italia la
nostra inchiesta individua po-
che grandi strutture che ten-
gono le fila delle sperimenta-
zioni e una miriade di ospedali
che producono pochi studi.
«E vero, ma nelle sperimenta-
zioni internazionali non man-
cano mai Centri italiani di
grande esperien-
za come Verona,
Modena, Anco-
na, Bari», com-
menta Alberto
Giannetti, presi-
dente della So-
cieta italiana di
dermatologia
medica, chirurgi-
ca, estetica e dei-
le malattie ses-
sualmente tra-
smesse (Sidemast) e dell’'Eu-
ropean Academy of Dermato-
logy and Venereology (Eadv).
«Per la ricerca sulla psoriasi &
fondamentale combinare
esperienza clinica con la di-
sponibilita di laboratori e per-
sonale esperto in dermatolo-
gia sperimentale».

«Solo alcuni Centri in Italia
possono contare su queste ca-
ratteristiche», interviene Ema-
nuela Gubinelli dell'Istituto
dermopatico dell'Immacolata
di Roma, primo classificato
nella nostra indagine. Un neo
che ci penalizza anche nei con-
fronti del resto d’Europa, do-
ve Olanda, Germania e Regno
Unito fanno man bassa delle

Emanuela Gubinelli

prime posizioni e dove lo stret-
to legame fra ricerca clinica e
di base ¢ la regola: «Cosi facen-
do il clinico pone questioni
che diventano temi di ricerca
e il biologo apre la strada alle
strategie cliniche del futuro —
spiega Ulrich Mrowietz del Di-
partimento di dermatologia
del Policlinico universitario di
Kiel, in Germania —. I risulta-
ti della vostra inchiesta riflet-
tono molto bene la situazione
europea: i Centri nelle prime
posizioni hanno un’enorme
esperienza sulla psoriasi e so-
no tutti esempi di un approc-
cio vincente alla ricerca».
«L’Italia tuttavia & piu forte
oggi rispetto al
passato ed eccel-
le in settori co-
me l'epidemiolo-
gia, la genetica,
limmunologia e
1a biologia delle
cellule stamina-
li» aggiunge Pe-
ter van de Ke-
rkhof, direttere
del Dipartimen-
to di dermatolo-
gia di Nimega in Olanda, al pri-
mo posto in Europa. L
E per una volta la capacita
di fare gruppo € appannaggio
degli italiani, come racconta
Luigi Naldi, coordinatore del
Gruppo italiano di studi epide-
miologici in dermgtologia:
«L'Ttalia & leader rrella creazio-
ne di registri nazionali: da noi
& nata Psocare, una rete di
Centri per la valutazione e la
sorveglianza attiva delle tera-
pie unica nel suo genere che
ha fatto da apripista a Pso-
Net, omologo network interna-
zionale. I Centri Psocare han-
no caratteristiche indicative
di particolare attenzione alla
psoriasi: un ambulatorio dedi-
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Vi segnaliamo la creazione di un nuovo sito a cura del Ministero della
Salute, che ha istituito una newsletter della sanita italiana.

http://www .settimanalesalute.it/
Ogni settimana un aggiornamento sintetico ed esauriente sulle iniziative
del Ministero, sulle prese di posizione ufficiali, sui temi in discussione a
proposito di cura, assistenza, prevenzione e organizzazione.
Dal n. 9 — Anno 1 — 10 novembre 2007 un interessante articolo sulle

malattie rare :

Riproponiamo un interessante articolo uscito sul
Corriere della Sera del 21 Ottobre 2007 a firma
di Elena Meli.

SALUTE i

Ospedali di eccellenza Le nuove classifiche delle cliniche specialistiche

Psoriasi: ’assistenza
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Il Corriere della Sera del 21/10/2007 ha definito la lista dei migliori centri in
Italia per la psoriasi valutando I'lF (Impact Factor) dei centri di ricerca.
Sebbene la psoriasi in sé sia di competenza dermatologica, in questi studi
sono stati inclusi anche quelli sulla artropatia psoriasica , complicanza
frequente della psoriasi, ed € per questo che la classifica annovera anche i
Centri di Reumatologia. Siamo lieti che fra questi Centri alcuni della nostra
Regione compaiano tra i primi posti!!! Segno che la ricerca in Italia € ancora
ben viva, vicina a noi e ci incita a sostenerla!!

| Archivio | Contatti | Registrati | Cambis lindirizzn | Segnals a un collegs |

IL SETTIMANALE
Lotloniitera dbdle Strttte

Tl Settimanale del Ministero della Salute 71 evi

& la newsletter della sanita italiana,

Disegno di legge: Interventi per la qualita e la
imana un agaiornamento sintstico ed i

sicurezza del Servizio sanitario nazionale
esauriente sulle inizistive del Ministero, sulle prese i (collegato alla manovra di finanza pubblica per il
8)

posizione ufficiali, sui temi in discussione  proposito

cainvalte nella tutela della salute e agli operatori
ellinformazione.

Utiizzi | link in alto per:

o Contattarci
o Cambiare i suo indirizza eMail
o Segnalare la testata ad un callega

Alla Conferenza internazionale "Malattie rare e farmaci orfani”, organizzata dall'lstituto superiore di sanita, il Ministro Livia Turco
annuncia i progetti per migliorare I'assistenza ai malati e il sostegno alle famiglie. Tre le iniziative principali. Un_piano nazionale

per le malattie rare  che sara messo a punto, entro tre mesi, dal Ministero della Salute in collaborazione con I'lstituto superiore di
sanita (Iss) e la_Consulta delle_associazioni_dei _malati

orientare i pazienti e le famiglie

pubblica.

"Mi ha sempre colpito - ha spiegato il Ministro Turco in conferenza stampa - la richiesta di informazioni di chi deve affrontare una
malattia rara, ma non ha ancora avuto contatto con le associazioni e si ritrova disorientato. Il numero verde puod essere il punto di
partenza per fornire informazioni, sostenere e orientare i cittadini". Ma serve, soprattutto, un Piano Nazionale per le malattie rare,
"per esercitare un coordinamento con le Regioni e dare uniformita nelle funzioni di diagnosi, presa in carico del paziente e
assistenza socio-sanitaria”. Secondo il Ministro il Piano deve essere stilato dall'lss e dalla Consulta e poi approvato in sede di

Conferenza unificata. [...]

La giornata nazionale per le malattie rare coincidera probabilmente con quella europea. La prima sara il 29 febbraio 2008, per
sottolineare, nell'anno bisestile, la rarita di queste patologie, ma sara celebrata negli anni successivi il 28 febbraio. [...]

e, infine, una Giornata nazionale dedicata a queste patologie per sensibilizzare I'opinione

, € presentato successivamente alle Regioni. Un_numero verde per
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Canone servizio telefonico

L'Autorita per le Garanzie nelle Comunicazioni
con Delibera n. 314/2000 - 1 giugno 2000 —
(Pubblicata in Gazzetta Ufficiale del 11 luglio 2000, n. 160 )e
Delibera n. 330/2001 ha disposto condizioni
economiche agevolate per il servizio di telefonia
vocale a particolari categorie di clientela.

Persone anziane, persone disabili e utenti "con
esigenze sociali special* possono vedersi
riconosciuta una riduzione del 50% sul canone
mensile di abbonamento Non viene invece
riconosciuta alcuna agevolazione sul consumo di
scatti telefonici.

Al beneficio vengono ammessi i nuclei familiari al
cui interno vi sia:

- uninvalido civile ;

- un percettore di pensione sociale (ex L.
118/72),

- unanziano soprai 75 anni

- un capofamiglia disoccupato

I nucleo familiare deve anche dimostrare di
trovarsi_in_difficolta economica, non deve cioé
superare un livello di reddito di 6.713,93 euro
I'anno , determinato in base all'ISEE (Indicatore di
Situazione Economica Equivalente), cioé del
famoso redditometro.

Ndr. L'ISEE viene calcolato sommando redditi e
patrimoni del nucleo familiare e suddividendoli
per indicatori che aumentano con il numero dei
componenti la famiglia, cioé gquanto piu e
numeroso il nucleo familiare tanto piu _basso &
[NSEE. Alcuni correttivi ulteriori sono previsti per
guei nuclei in cui sia presente un anziano, un
disabile o minori. Per ottenere la certificazione
relativa_al reddito ci si puo rivolgere allINPS o ad
un_Centro Autorizzato di _Assistenza Fiscale
(CAAF). Una volta in possesso di quel
documento, che andra ripresentato ogni anno, si
potra richiedere all'operatore di telefonia fissa la
riduzione del 50% del canone di abbonamento.

N.B. In Gazzetta Ufficiale del 9 ottobre 2007 e
stata pubblicata una Deliberazione (3 ottobre
2007, n. 514/CONS) della medesima Autorita per
le Garanzie nelle Comunicazioni che introduce -
su indicazione di Direttive Comunitarie - nuove
agevolazioni per le persone con disabilita.

Questa Delibera prevede nuove agevolazioni per
i ciechi totali e per le persone sorde (con
certificazione di  sordomutismo). Le altre

agevolazioni per le tipologie di disabilita erano gia
previste come sopra riassunte

"Effetti dei permessi di cui all'art. 33
L. 104/92 sulle ferie e
sulla tredicesima mensilita."

Direzione Centrale Prestazioni a Sostegno
dei Reddito, 6 marzo 2006, n. 7014

Il Ministero dei Lavoro e delle Politiche Sociali,
con lettera circolare n.A/2006 prot.15/V/0002575
dei 14.01.2006, ha portato a conoscenza
dellINPS il parere espresso dal Consiglio di Stato
in merito all'incidenza dei permessi di cui all'art.
33 della legge 104/92 su ferie e tredicesima
mensilita.

Con tale parere, detto Consesso ha ritenuto "non
soggette a decurtazione le ferie e la tredicesima
mensilita quando i riposi ed i permessi previsti
dallarticolo 42 dei decreto legislativo_2 marzo
2001, n. 151 non siano cumulati con il congedo
parentale”.

Per saperne di piu consultare il sito HandyLex

rl www.handylex.org
@

Siamo sicuri di farvi cosa
gradita riproponendo di seguito
le pio importanti informazioni
raccolte durante lanno e
trasmesse grazie allaiuto degli
esperti  del sociale che
collaborano con noi!

Frazionabilita in ore dei permessi
giornalieri per assistere i soggetti

disabili — ultime disposizioni

La Direzione nazionale INPS con una
recentissima circolare (messaggio INPS n.
16886 del 28 giugno 2007 ) ha riaffrontato e
rivisto la modalita di fruizione dei permessi per
disabili nellipotesi in cui il lavoratore desideri
fruirli frazionati in ore, infatti fino ad oggi nel
settore privato i 3 giorni al mese erano frazionabili
massimo in 6 mezze giornate, mentre nel settore
pubblico i contratti avevano gia esteso il diritto




alla frazionabilita ad ore.

Ricordiamo si tratta dei permessi di cui_al
comma 3 dell’art. 33 della leqge 104/92 e cioe
dei permessi giornalieri per:

1. genitori di figli di eta superiore a 3 anni e
con disabilita in situazione di gravita,

2. lavoratore/lavoratrice che assiste un
parente o un affine entro il 3° grado con
disabilita in situazione di gravita.

L’Istituto previdenziale, accogliendo le indicazioni
del Ministero del Lavoro, da quindi istruzioni alle
proprie sedi INPS affinché, con decorrenza
immediata , accordino, se ve ne € richiesta, ai
lavoratori di cui ai punti 1) e 2) il dritto al
frazionamento dei 3 giorni di permesso retribuito
mensile in permessi orari.

Il testo della disposizione della Direzione
nazionale INPS, di seguito riportata, prevede
anche la formula (algoritmo) di calcolo in
presenza delle diversita di orario nei contratti di
lavoro o nelle particolarita individuali (part-time
orizzontali, verticali o ciclici, ecc....)

Testo del messaggio INPS
n. 16886 del 28 giugno 2007

oggetto: frazionabilita dei permessi ex
articolo 33 comma 3 della legge n.104/1992-
Massimale orario mensile- Ulteriori istruzioni.

Si fa seguito al messaggio n. 15995 del
18/6/2007 per fornire ulteriori istruzioni in merito
alla determinazione del numero massimo di ore di
permesso fruibili nel mese, da parte dei lavoratori
beneficiari dei tre permessi giornalieri mensili
previsti dall'articolo 33 comma 3 della legge n.
104/1992 per l'assistenza ai disabili in condizione
di gravita.

Occorre, innanzitutto, premettere che il limite
orario mensile opera esclusivamente laddove i
permessi giornalieri vengano utilizzati, anche solo
parzialmente, frazionandoli in ore e non quando
vengano tutti fruiti per giornate lavorative intere.

E' necessario, in secondo luogo, precisare che il
massimale di diciotto ore mensili, indicato nel
messaggio citato in premessa, si applica ai
lavoratori con orario normale di lavoro
settimanale di trentasei ore articolato su sei giorni
lavorativi.

Infatti, l'algoritmo di calcolo , da applicare alla
generalitd dei lavoratori con orario normale di

lavoro determinato su base settimanale , ai fini
della quantificazione del massimale orario
mensile di permessi, € il seguente:

(orario normale di lavoro settimanale/numero
dei giorni lavorativi settimanali) x 3 = ore
mensili fruibili.

A titolo esemplificativo, un lavoratore con orario di
lavoro settimanale pari a 40 ore, articolato su 5
giorni, potra beneficiare mensilmente di 24 ore di
permesso. Infatti, in tale caso lalgoritmo di
calcolo sara il seguente:

(40 / 5)x3=24

Similmente, l'algoritmo di calcolo , da applicare
alla generalita dei lavoratori con orario normale
di lavoro determinato dai contratti collettivi di
lavoro su base plurisettimanale , ai fini della
commisurazione del massimale in argomento, € il
seguente:

(orario normale di lavoro medio settimanale
/numero  medio dei giormni lavorativi
settimanali) x 3 = ore mensili fruibili

Per tale fattispecie, si riporta come esempio il
caso di un lavoratore con orario di lavoro
plurisettimanale  articolato nella  seguente
maniera:

8 settimane da 32 ore su 4 giorni lavorativi
alla settimana,

4 settimane da 40 ore su 5 giorni lavorativi
alla settimana,

4 settimane da 36 ore su 6 giorni lavorativi
alla settimana.

Applicando l'algoritmo sopra enunciato, nel caso
in esempio, il lavoratore avra diritto a 22,1 ore
mensili.

Infatti, in tale caso lalgoritmo di calcolo sara il
seguente:

(35 / 4,75)x3 =22.10

*_*_%

Riconoscimento del congedo biennale
straordinario retribuito anche al

coniuge del disabile. Sentenza Corte
Costituzionale n. 158 del 18 aprile 2007

Vi segnaliamo questa importante pronuncia della
Corte Costituzionale che ha dichiarato la
illegittimitd costituzionale dellart. 42, comma 5,
del digs 151/2001 (Testo Unico per la tutela della



maternitd e paternita), nella parte in cui “non
prevede il diritto del coniuge di soggetto con
handicap in situazione di gravita  (ai sensi della
legge n. 104/92) a fruire del congedo biennale
retribuito».

La Corte Costituzionale ha ripercorso, nel
prendere la sua decisione, le vicende normative
che hanno caratterizzato listituto del congedo
straordinario a partire dalla legge 53 del 2000.

Le disposizioni normative richiamate, integrate fra
loro, attribuiscono la possibilita di fruire, anche in
modo frazionato, di un congedo retribuito
biennale ai lavoratori dipendenti pubblici e privati,
per i figli in situazione di disabilita grave accertata
ai sensi della legge 104 del 1992. In caso di
scomparsa dei genitori 0 per inabilitd degli stessi,
il diritto compete, alle medesime condizioni ed in
via alternativa, anche ai fratelli o alle sorelle
conviventi con il disabile.

Da oggi il congedo retribuito, in base
all'intervento della Corte Costituzionale, puo
essere utilizzato anche per assistere |l
coniuge con disabilitd grave accertata dalla
Commissione sanitaria press I'ASL, purché
convivente con il beneficiario dei permessi.

L’INPS, alla luce di un orientamento
consolidato della giurisprudenza modifica
alcune proprie importanti indicazioni
fornite in merito alla concessione dei

benefici della legge 104/92

Le novita riguardano:

- i genitori di figli minorenni con grave handicap di
eta inferiore a 3 anni

- i genitori di figli minorenni con grave handicap di
etd compresatrai3edil8 anni

- i lavoratori che assistono parenti o affini entro il
3°con loro conviventi e non ricoverati a tempo
pieno.

1. Presenza di altri familiari non lavoratori nel
nucleo familiare del disabile

La presenza di un altro familiare non lavoratore
che potrebbe assistere il disabile grave non puo
piu essere ostativo al diritto del lavoratore o della
lavoratrice ai permessi mensili retribuiti per
assistere la persona gravemente disabile.

2. La scelta é della persona disabile

La persona disabile, o il suo tutore legale o il suo
amministratore di sostegno, ha facoltd di
scegliere chi, allinterno della propria famiglia,
debba prestargli assistenza fruendo dei permessi
della legge 104/92.

3. Non piu continuita ed esclusivita ma...

L’assistenza non deve essere necessariamente
guotidiana ma deve assumere piuttosto i caratteri
della “sistematicitd” e dell' “adeguatezza” rispetto
alle concrete esigenze della persona disabile in
situazione di gravita. Si vedrebbe cosi soddisfatto
il requisito della continuita dell’assistenza.

Per tali ragioni le agevolazioni lavorative di cui si
tratta sono riconosciute anche a quei lavoratori
che, pur risiedendo o lavorando in luoghi anche
distanti da quello in cui risiede la persona con
grave disabilith (esempio: personale di volo,
personale viaggiante delle ferrovie, ecc.), offrono
tuttavia un'assistenza sistematica ed adeguata.
L’INPS precisa tuttavia che il diritto del lavoratore
anche per questa fattispecie va bilanciato con le
esigenze organizzative del datore di lavoro.

In questi casi sara opportuno fornire, insieme alla
richiesta dei benefici della legge 104/92, anche il
“Programma di assistenza” a firma congiunta tra il
lavoratore ed il familiare gravemente disabile.

4. La presenza di personale badante

Tra i nuovi criteri ispiratori delle indicazioni
contenute nella circolare 90/2007 dellINPS, trova
posto anche l'orientamento secondo il quale la
presenza di un’assistente familiare, oppure di
personale di associazioni “no profit” o di strutture
pubbliche, € compatibile con la fruizione delle
agevolazioni lavorative da parte del familiare
richiedente.

5. Il ricovero a tempo pieno

La norma di legge originaria esclude dal diritto i
soggetti ricoverati e 'INPS specifica, solo oggi,
che per ricovero a tempo pieno si deve intendere
che la persona gravemente disabile e ricoverata
per le “intere 24 ore”.

Fanno eccezione e pertanto il diritto & sempre
riconosciuto in caso di:

a) ricovero in struttura ospedaliera finalizzato ad
intervento chirurgico o al ricovero a scopo
riabilitativo di un bambino di eta inferiore a 3
anni, con grave disabilita, per il quale gli stessi
sanitari certificano il bisogno di assistenza da
parte di un genitore o di un familiare (parente o
affine entro il 39,
b) ricovero in struttura ospedaliera di una
persona con grave disabilita che “si trovi in
coma vigile e/o in situazione terminale”.
Questa ultima fattispecie va valutata dal dirigente
medico legale della sede INPS competente per
territorio.
acuradi
Dott. Adelmo Mattioli
Direttore Generale Inca-CGIL
Regione Emilia Romagna



AMRER vive principalmente grazie

alla quota minima di iscrizione pari ‘/:
a 6 euro annui, e grazie ai =

|
contributi  liberi  dei  propri —~
associati e sostenitori

Con il notiziario vi inviamo quindi anche il
bollettino per il rinnovo della quota associativa
che, vi ricordiamo, rappresenta per I'Associazione
la risorsa con la quale poter continuare a
svolgere la propria attivita di sostegno ed
informazione a tutti voi.

cosa significn assoctarst ?

Far parte di una Associazione significa far parte
di un gruppo, di un insieme di persone che si
riuniscono con lo scopo di perseguire fini ed
obbiettivi comuni... Gli sforzi per farsi ascoltare,
per farsi riconoscere diritti ed opportunita, per
esprimere le proprie idee si compiono
guotidianamente e tutti quanti noi lo facciamo da
guando siamo nati... Gia a partire da quando
eravamo neonati attraverso il pianto poi da adulti
articolando le parole per esprimere opinioni,
emozioni... Man mano che cresciamo abbiamo
imparato ad utilizzare canoni per fare richieste e
per esprimere idee... ci0 che é cambiato e

COME COMUNICHIAMO!

Tutti noi ci siamo accorti che esistono frangenti
che superano la disponibilita della singola
persona e separatamente non € possibile
ottenere il miglior risultato... ecco allora perché ci
si riunisce in citta, in strutture organizzate per il
lavoro, come ditte, aziende, studi... ed ecco
perché anche per avanzare le proprie idee e le
proprie richieste nascono le Associazioni di
Volontariato...

Assoclarst per

sentirsi rappresentati

Privacy : i dati che ci fornite in ottemperanza allart. 13
D. Lgs 196/03 saranno utilizzati essenzialmente per i
fini dellassociazione, come

linvio di materiale informativo, e non verranno
trasmessi a terzi.

Se volete cancellare i vostri dati o apportare modifiche
scrivete al Presidente dellAssociazione AMRER, via
San Carlo 44/2 - 40121 Bologna, manifestando le
vostre intenzioni.

AMRER ricorda gli associati che ci
hanno lasciato:

Laura Castori, Natalina Giorgi,

Anna Costantini, Attilia Stefanini

Un pensiero di cordoglio rivolgiamo anche alla
memoria di Anna Giannini e Lidia Facchini
Pelegatti Ricci .

Ai familiari tutti e ai loro cari le nostre piu sentite
condoglianze!

Ringraziamo chi, in menoria dei propri cari, ha
voluto fare una donazione ad Amrer aiutandoci
nella nostra opera di sostegno al malato
reumatico!

Riproponiamo un bel passo tratto
dal libro “Pao Pao”:

Ndr. di tutti coloro che entrano
nella nostra vita - il ricordo di tutti
loro

[...] restera sempre un flash abbagliante
nella mia esistenza [...] poiché le occasioni della
vita sono infinite e le loro armonie si schiudono
ogni tanto a dar sollievo a questo nostro
pauroso vagare per sentieri che non conosciamol

Tratto da — Pao Pao —
Pier Vittorio Tondelli
Feltrinelli Editore

Per quanto accuratamente seguite e controllatenf@mazioni contenute
allinterno del presente notiziario non possono portare alcuna
responsabilita ad AMRER per eventuali inesattezzéssociazione si
impegna a riportare sui successivi numeri eventesiata corrige”.
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sostenere ed esprimere idee

studiare e creare opportunita per il malato

il singolo






