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9.2 Le principali iniziative del 2015

Il filo rosso delle attivita e dei progetti in materia di affer-
mazione e rappresentanza dei diritti € stato il potenzia-
mento delle relazioni istituzionali, sia a livello naziona-
le sia regionale, sempre piu focalizzato su programmi e
azioni concrete per incidere sulle politiche sociali, sanita-
rie e sociosanitarie di rilievo per le persone con SM.

In questa dimensione di scambio e confronto strutturale
e continuo con le Istituzioni e gli stakeholders vanno a
collocarsi anche i progetti comuni e le azioni sviluppate
con i Centri clinici, Societa scientifiche, INPS, in par-
ticolare in materia di PDTA - Percorsi diagnostico tera-
peutico assistenziali, accesso ai farmaci, accertamenti
medici legali.

E proseguito, anche attraverso la partecipazione allo
specifico gruppo di lavoro ministeriale in materia di oc-
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cupazione e disabilita, il confronto sia con i sindacati che
con le parti datoriali € sono stati ulteriormente sviluppati i
rapporti con reti di patronato per il supporto alle singole
persone con SM in materia di tutela dei diritti e accesso
alle prowvidenze.

Diritto al lavoro

Uno dei successi piu significativi del 2015 & I'ottenimen-
to del diritto al part-time per le persone con patologie
croniche ingravescenti, conquista dell’ Associazione in-
trodotta nella riforma del Jobs act che ha avanzato il li-
vello di tutela dei lavoratori non solo con SM ma congravi
condizioni cronico-degenerative.

Sul tema del lavoro, € stata elaborata una Guida per da-
tori di lavoro — che verra stampata nel corso del 2016
- per poter affrontare al meglio, secondo un approccio
collaborativo, le esigenze delle persone con SM per
favorire I'accesso e trovare soluzioni ragionevoli per il
mantenimento del posto di lavoro. Sono state awviate
sperimentazioni in materia di politiche attive per favorire
I'accesso al mondo del lavoro di giovani con SM.

Percorsi diagnostico terapeutico assistenziali
Di assoluta importanza il lavoro svolto nei tavoli regionali
per la messa a punto, approvazione e sviluppo dei PDTA

*

Convegno sui PDTA: verso l'attuazione
dell’Agenda

A novembire si € svolto il convegno nazionale "Percorsi diagno-
stico terapeutico assistenziali nella sclerosi multipla: confronto
tra esperienze e modelli" dedicato alla condivisione delle espe-
rienze awviate nei diversi territori e all’approfondimento di speci-
fici nodi (indicatori, integrazione socio-sanitaria, presa in carico).
Al convegno sono intervenuti i principali stakeholder interessati
al tema e gli operatori coinvolti nei lavori di elaborazione e attua-
zione di PDTA: rappresentanti delle Istituzioni nazionali, Centri
clinici, operatori sanitari, esponenti delle Istituzioni regionali, so-
cieta scientifiche, rappresentanti di Universita ed enti di ricerca,
ASL, persone con SM. Lobiettivo, nell'ambito dell'’Agenda della
SM, e mettere a confronto esperienze e modelli regionali/territo-
riali, elaborati e attuati o in corso di avanzata elaborazione per la
presa in carico della persona con SM, per arrivare a identificare
un nucleo di contenuti omogenei nel processo di presa in carico
della persona con SM, a prescindere dalle differenze dei contesti
organizzativi regionali e territoriali.

Si e trattato di un modello di evento per attuare I’Agenda, per
tradurre le call to action in impegno collettivo e nel corso del
2016 sara organizzato un convegno sul lavoro che ricalchera
questo impianto.
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(awviati in 8 Regioni) e I'impegno a declinare nei Cen-
tri clinici e sul territorio questi indirizzi in nuovi approcci
e risposte integrate alle persone con SM. Insieme alle
Societa Scientifiche di riferimento ¢ stato elaborato uno
specifico contributo per la presa in carico dei bambini/
adolescenti con SM che verra portato all’attenzione delle
Istituzioni e della rete dei Centri clinici e pediatrici per I'ef-
fettiva applicazione (sul tema SM pediatrica vedi anche |l
capitolo Centri clinici).

Tutela dei diritti

Lattivita di tutela dei diritti si & svolta affiancando sul ter-
ritorio le persone con SM, fornendo informazione giuri-
dica, consulenza e patrocinio sia per i casi di interesse
individuale che collettivi. Ad occuparsene sono gli av-
vocati del pool AISM che sempre pil si stanno confi-
gurando come una vera e propria rete, presente oggi in
oltre 30 Sezioni.

Anche l'informazione alle persone con SM, presuppo-
sto per una maggiore consapevolezza, € stata potenzia-
ta attraverso I'elaborazione di un video tutorial sull’ac-
certamento (che verra pubblicato a inizio 2016), news
e bollettini periodici in materia di normative e politiche
sociali e sanitarie di convegni locali dedicati ai diritti e
attraverso I'attivita degli Sportelli.

Accertamento medico legale

In materia di accertamento medico legale &€ proseguito
il lavoro nelle commissioni medico legali di presentazione
della comunicazione tecnico scientifica AISM/INPS/SIN/
SNO, al fine di promuoverne I'effettivo impiego, anche
arrivando ad affiancare la persona con SM in sede di
visita. Alcuni PDTA regionali (Veneto, Sicilia) prevedono
un’espressa raccomandazione per I'adozione di tale
strumento, oltre che degli orientamenti AISM/SIMLII per
la valutazione di idoneita alla mansione e sostengono
la presenza di rappresentanti AISM in sede di commis-
sione su richiesta della persona con SM. Nel contempo
sono stati gestiti da AISM casi per ricorsi € richieste di
modifiche dei provvedimenti in via di autotutela per situa-
zioni di interesse collettivo.

Sono state portate avanti attivita di informazione/for-
mazione per operatori coinvolti nella presa in carico del-
la SM; & stato avviato un percorso di formazione rivolto
ai medici del lavoro sul tema dell’accertamento della di-
sabilita e dell'idoneita lavorativa (primo corso a giugno
2015 a Torino); si & lavorato alla redazione della nuova
scheda neurologica per la certificazione delle condizioni
che danno luogo al riconoscimento dell’invalidita e stato
di handicap.
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