About Us

L'Associazione A.C.AR. onlus, Associazione
Conto Alla Rovescia per la diffusione dell'infor-
mazione e la ricerca sulla malattia esostosante
e sulla sindrome di Ollier/Maffucci, € nata il 16
Febbraio 2006 per volonta di un gruppo di
cingue genitori con lo scopo di voler essere di
aiuto a tutti coloro che si trovano in difficolta a
reperire informazioni, o che hanno bisogno di
un appoggio anche solo morale, e di essere di
stimolo e di aiuto concreto ai ricercatori.

Our Mission
Quello di A.C.AR. vuole essere proprio un
conto alla rovescia verso la soluzione.

Email:

@ info@acar2006.org
acar.2006@libero.it
www.acar2006.org

Facebook:
A.CAR.onlus
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DIALOGHI SULLA LEGGE 104/92

* A cura Prof. Massimo Martelloni
* Direttore UOC Medicina Legale e CRM Lucca

 Presidente Nazionale della COMLAS

e Societa Scientifica dei Medici Legali delle Aziende
Sanitarie
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Supplemento ordinario n. 15 alla GAZZETTA UFFICIALE

G. Attivita medico legali per finalita pubbliche

Serie generale - n. 65

L.E.A. IN M/L

N.

Programmi / Attivita

Prestazdoni

Gl

Accertamenti e attivita certificativa medico
legale nell’ambito della disabilita
N

[ )

| 4

Accertamenti medico legali per il riconoscimento della invalidita,
cecita e sordita civili

Accertamenti medico legali ai fini del riconoscimento della
condizione di handicap (legge n. 104/1992)

Accertamenti medico legali ai fini del collocamento mirato al
lavoro delle persone con disabilita (ex legge n 68/1999)

Parert medico-legali su richiesta di pubblica
amministrazione in applicazione di norme e
regolamenti (incluse le prestaziont
diagnostiche necessarie per il loro rilascio)

‘VV ‘VV

Attivita ex legge n. 210/1992. e s.m1.

Certificazion: in menito a riconoscimenti di benefici di legge alle persone
con disabilita (es. gravi patologie in trattamento invalidante. esonero
tasse automobilistiche, etc.) e certificazion per rilascio del contrassegno
a persone con disabilita che riduce sensibilmente la deambulazione (ai
sensi dei principi generali e delle finalita della legge 5 febbraio 1992. n.
104), anche quando rilasciate contestualmente all accertamento
dell'nvalidita, disabilita o handicap

Certificazion: di 1doneita all affidamento e all’adozione di minori

Pareri in materia di trapianti (es. trapianto con organc donato da

vivente)

Parer1 per gli Uffici di Pubblica Tutela

Pareri medico legali in tema di responsabilita sanitaria nell ambito
delle Unita di Gestione del Rischio Clinico

G3

Attivita di medicina necroscopica

A

Riscontri diagnostici ]
N

Attivita di informazione e conmnicazione

Interventi di informazione e commnicazione ai cittadini ed agli
operator1 sanitari su temi di bioetica, trapianti. sicurezza delle
prestazioni sanitarie. e altri temu di rilevante interesse sociale e
professionale




Il “mandato” della medicina legale del
SSN

 ['accertamento della disabilita

 Coordinamento del servizio di medicina necroscopica e
titolarita dell’attivita di riscontro diagnostico

* CGS/Responsabilita Sanitaria e gestione del rischio clinico

 Formazione sui principali temi della disciplina



MALATTIA

MENOMAZIONE

DISABILITA’

HANDICAP



Risposte delle Commissioni di cui alla
legge 295/90

L. 118/71 e suc.mod.:

Natura della minorazione

vlivello di deficit funzionale

v% di riduzione della capacita lavorativa

vdifficolta a svolgere i compiti e le funzioni proprie
dell’eta lieve, mediograve, grave

0 hecessita di assistenza continua
o impossibilita a deambulare......




Risposte delle Commissioni di cui alla
legge 295/90
e DPR387/91 e 698/94

* L.381/1970 e L.508/88 SORDOMUTISMO
* L.382/1970e L.508/88 CECITA’ CIVILE
* L138/2003 IPOVEDENTI



Risposte delle Commissioni di cui alla legge
295/90, integrate ai sensi legge 104/92

e L.104/92
e Jnatura della minorazione
 Jlivello di deficit funzionale

* Vdifficolta di apprendimento, relazione o
integrazione lavorativa

. »Lcapacité complessiva individuale residua
. Jefficacia terapia riabilitativad



L. 104/92/Risposte

Non handicap
Handicap
Handicap grave

Handicap con riduz.capac.lav. > 2/3 o minor. cat. 1-
2-3 Tab. A L. 648/50

Handicap con riduz.cap.lav. non < al 67% e
invalidita 1-4 ctg. DPR 915/78



Risposte delle Commissioni di cui alla
legge 295/90, integrate ai sensi legge
104/92

L.68/99 e L. 118/71 (e sue
modif.)(valutazione contestuale)

vhatura della minorazione
vlivello di deficit funzionale

vriduzione di capacita lavorativa > 45%



L.68/99

»LCorrispondenza tra livelli di deficit funzionali e
livelli di espressione delle capacita utili per lo
svolgimento di attivita lavorative + profilo socio
lavorativo

I Diagnosi funzionale

IValutazione della capacita globale attuale e
potenziale della persona disabile

IRelazione conclusiva con progetto di integrazione
lavorativa



Risposte previste per le commissioni di cui alla
L.104/92 con la Legge 328/2000 non attuata

* L.328/00

N

* natura della minorazione
N

* livello di deficit funzionale
N

* grado della minorazione

.l



RISPOSTE delle COMMISSIONI
con la Legge 328/2000

disabilita parziale

(art. 381 DPR 495/92 — art. 28 L. 104/92)

o disabilita totale

o gravi disabilita(es. T.U.S. 5/2/56 n. 26 art. 89)
o totale non autosufficienza

o totale dipendenza per gli ultra 65enni

o non deambulazione (L. 15/91 o art. 29 L. 104/929
o (DPR 503/96 art. 13 comma 3)



RISPOSTE DELLE COMMISSIONI
con la Legge 328/2000

Il sistema di accertamento a piu uscite

Con scansioni valutative percentualistiche e
qualitative tra loro integrate

Scompare il concetto della riduzione della capacita
lavorativa generica

Emerge quello della minorazione di grado tale da
determinare perdite di abilita ovvero disabilita di
livello parziale o totale fino all’incapacita ad
adempiere autonomamente gli atti quotidiani della

vita.



ICF

Condizione di salute
(disturbo o malattia)

T
y v v

Strutture e funzioni g P Attivita « P Partecipazione
Corporee

t I !
v !

Fattori Ambientali Fattori Personali




COMPONENTI DELLICF

Funzioni corporee Attivita Fattori
& & Partecipazione ambientali
Strutture

Funzioni Capacita Barriere

Strutture Performance Facilitatori




CONVENZIONE ONU
omensne atdis 13 dicembre 2006

14-3-2009 Gazzerta UrFICIALE DELLA REPUBBLICA [TALIANA Serie generale - n. 61

LEGGI ED ALTRI ATTI NORMATIVI

LEGGE 3 marzo 2009, n. 18,

Ratifica ed esecuzione della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilitd, con Protocollo
opzionale, fatta a New York il 13 dicembre 2006 e istituzione dell’Osservatorio nazionale sulla condizione delle persone con

Articolo 1
Scopo

1. Scopo della presente Convenzione &€ promuovere, proteggere e garantire
il pieno ed uguale godimento di tutti i diritti umani e di tutte le liberta fonda-
mentali da parte delle pers con disabilita, e promuovere il rispetto per la
loro intrinseca dignita.

2. Per persone con disabilitd si intendono coloro che presentano durature me-
nomazioni fisiche, mentali, intellettive o sensoriali che in interazione con bar-
riere di diversa natura possono ostacolare la loro piena ed effettiva
partecipazione nella societa su base di uguaglianza con gli altri.



Concetto di DISABILITA’
Concetto in evoluzione

Barriere
Ambientali e Comportamentali

VORREI
ESPORRE DENUNCIA
CONTRO QUESTE
ASSURDE BARRIERE
ARCHITETTONICHE
CHE SE NE FREGANO
DI NOL




(7,
27

U mted Nations
Convenzione sui diritti
delle persone con disabilitk

13 dicembre 2006

/
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Legge 3 marzo 2009, n 18
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Legge 3 marzo 2009, n 18 1

Art. 3.
Osservatorio nazionale sulla condizione delle persone

con disabilita
5. L'Osservatorio ha i seguenti compiti:

a) promuovere l'attuazione della Convenzione di cui all'articolo 1 ed elaborare |
rapporto dettagliato sulle misure adottate di cui all'articolo 35 della stessa
Convenzione, in raccordo con il Comitato interministeriale dei diritti umani;

b) predisporre un programma di azione biennale per la promozione dei
diritti e I'integrazione delle persone con disabilita, in attuazione della
legislazione nazionale e internazionale;

C) promuovere la raccolta di dati statistici che illustrino la condizione delle
persone con disabilita, anche con riferimento alle diverse situazioni territoriali;
d) predisporre la relazione sullo stato di attuazione delle politiche sulla
disabilita, di cui all'articolo 41, comma 8, della legge 5 febbraio 1992, n. 104,
come modificato dal comma 8 del presente articolo;

e) promuovere la realizzazione di studi e ricerche che possano contribuire ad
Individuare aree prioritarie verso cui indirizzare azioni e interventi per la
promozione dei diritti delle persone con disabilita.
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DECRETO DEL PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA
4 ottobre 2013
Adozione del programma di azione biennale per la
promozione dei diritti e I'integrazione delle persone
con disabilita.
(13A10469) (GU Serie Generale n.303 del 28-12-2013)
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DECRETO DEL PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA 4 ottobre 2013 Adozione del programma di
azione biennale per la promozione dei diritti e l'integrazione delle persone con disabilita. (13A10469)

(GU Serie Generale n.303 del 28-12-2013)

Passando da un

modello medico/individuale,
che vedeva nelle persone con disabilita "dei malati e dei minorati”, a culi

doveva essere garantita solo protezione sociale e cura, ad un

Modello bio-psico-sociale
della condizione di disabilita basata sul rispetto
dei diritti umani, la CRPD valorizza le diversita umane - di genere,
di orientamento sessuale, di cultura, di lingua, di condizione
psico-fisica e cosi via - e rileva che la condizione di disabilita
non deriva da qualita soggettive delle persone, bensi dalla

relazione tra le caratteristiche delle persone e le
modalita attraverso le quali la societa organizza l'accesso
ed il godimento di diritti, beni e servizi.




7 lin Ll

. Revisione del sistema di accesso,
riconoscimento/certificazione della condizione di disabilita e
Knadello di intervento del sistema socio-sanitario.

2. Lavoro e occupazione

3. Politiche, servizi e modelli organizzativi per la vita
indipendente e l'inclusione nella societa

4. Promozione e attuazione dei principi di accessibilita e mobilita

5. Processi formativi ed inclusione scolastica

6. Salute, diritto alla vita, abilitazione e riabilitazione

7. Cooperazione internazionale
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DECRETO DEL PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA 4 ottobre 2013 Adozione del programma di
azione biennale per la promozione dei diritti e l'integrazione delle persone con disabilita’. (13A10469)
(GU Serie Generale n.303 del 28-12-2013)

1. Revisione del sistema di accesso, riconoscimento/certificazione della
condizione di disabilita e modello di intervento del sistema
socio-sanitario

Per quel concerne le modalita di accertamento della condizione
di disabilita adottate nel nostro Paese, sono evidenti gli aspett

di complessita e inefficienza, indotti da un Sistema

normativo stratificato e complesso, caratterizzato
dalla sovrapposizione di molteplici responsabilita istituzionali,
luoghi e modi di valutazione, che rendono talvolta difficile il
rapporto tra cittadino e sistema di welfare e alti costi di gestione.
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Superamento delle logiche 'tutte al negativo' di: '
percentualizzazione dell'inabilita'/invalidita, della capacita

\:I:‘ lavorativa, dell'handicap

L. 68/99

“Norme per il diritto al lavoro dei disabili"
la definizione delle “capacita lavorative residue”, regolata dal DPCM 13/1/00
fissa i criteri e le modalita di accertamento specifiche. Si tratta di definire per ogni

persona valutata una lista di capacita/attivita legate al lavoro che,
sebbene ampli la visione e la prospettiva, resta ancora

rigida e parziale

: 3

L'accertamento di
cui alla legge n. 68/99 art. 1, comma 4, e le indicazioni tecniche del

DPCM 13 gennaio 2000 saranno armonizzate nel quadro del
nuovo sistema valutativo




INVALIDITA" CIVILE

Il riferimento cardine della definizione e la riduzione della capacita
lavorativa. La valutazione avviene usando delle Tabelle, le ultime
approvate nel 1992, ispirate allICIDH (International Classification of
Impairments Disabilities and Handicaps), che indicano per ciascuna
“patologia, affezione, menomazione” un punteggio fisso o variabile in una
gamma di 10 punti.

Il presupposto scientifico di collegare una

patologia ad una riduzione della capacita lavorativa o
(che peraltro e indicata come generica) e piuttosto

labile, frutto di successivi compromessi piuttosto

che di una serie di principi chiaramente esplicitabili. ”

Ancora pill incerti sono i contorni definitori della “capacita di svolgere gli

atti quotidiani della vita”, per la valutazione dei quali non sono state
fornite indicazioni metodologiche valide per tutto il territorio
nazionale.
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L'art. 3 della L. 104/92 definisce la «persona handicappatas come l
«colui che presenta 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 emarginazione».

1. manca un riferimento all’ambiente
2. automatismo secondo cui I’ handlcap

/‘, e conseguenza della minorazione

handicap grave - riduzione del’autonomia personale, al punto
da rendere necessario un intervento assistenziale permanente,
continuativo e globale, sia nella sfera individuale che in quella di

relazione.

Mancanza di strumentazione valutativa specifica e linee ;ﬁ
. . . s "‘\‘,:’"
guida nazionali. ¢ °3

L
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DECRETO DEL PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA 4 ottobre 2013 Adozione del programma di
azione biennale per la promozione dei diritti e l'integrazione delle persone con disabilita. (13A10469)
(GU Serie Generale n.303 del 28-12-2013)

La nozione di invalidita civile cosi come formulata

nellalegge n. 118/71, viene superata.

L'accertamento delle menomazioni della persona, elemento di
riferimento anche per la definizione ONU di

persona con disabilita, diventa parte del percorso di valutazione
della disabilita che dovra scaturire dalla modifica della legge n.
104/92.

iIntroduzi

specifica della

La descrizione delle malattie/menomazioni della persona
utilizza come riferimento gli strumenti dell'Organizzazione Mondiale
della Sanita:

Classificazione statistica internazionale delle

malattie e dei problemi sanitari correlati (ICD10) e la
Classificazione Internazionale del Funzionamento, Disabilita
e Salute (ICF) per la parte di funzioni e strutture corporee.



ICF

Strumento di valutazione condiviso Scientificamente
validato

Multidimensionale

Linguaggio comune multidisciplinare tra le diverse
competenze

Preveda una descrizione del contesto ed indicatori
del bisogno

<y OMOGENEITA’ ED UNIFORMITA’ DEL
GIUDIZIO
S ADESIONE Al BISOGNI

Riposte adeguate ai bisogni delle persone
con disabilita all'interno di un progetto per 4§
disabile 5




Componenti

Domini

Funzioni
corporee

Funzioni mentali (es. funzione della memoria, funzioni intellettuali)
Funzioni sensoriali e dolore (es. funzioni uditive, olfattive, dolore)
Voce e funzioni del linguaggio (es. funzioni dell’articolazione)
Funzioni del sistema cardiovascolare, ematico, immunitario e re-
spiratorio (es. funzioni pressorie, funzioni dei muscoli della respi-
razione)

Funzioni del sistema digestivo, metabolico ed endocrino (es. funzioni
digestive, funzioni delle ghiandole endocrine)

Funzioni genito-urinarie e riproduttive (es. funzioni mestruali)

Funzioni neuromuscoloscheletriche e correlate ai movimenti (es.
funzioni della mobilita articolare)

Funzioni della pelle e strutture correlate (es. funzioni di riparazione
della pelle)

Strutture
corporee

Strutture del sistema nervoso (es. strutture della spina dorsale)
Occhio orecchio e strutture correlate (es. strutture del giobo ocula-
re, strutture dell’orecchio interno)

Strutture coinvolte nella voce e nel linguaggio (es. strutture della
bocca)

Strutture dei sistemi cardiovascolare, immunitario e respiratorio
Strutture correlate ai sistemi digestivo, metabolico ed endocrino
(es. strutture dell’'intestino, strutture della cistifellea, e dei dotti
biliari)

Strutture correlate ai sistemi genitourinario e riproduttivo (es. strut-
ture del pavimento pelvico)

Strutture correlate ai movimenti (es. strutture della testa e della
regione del collo)

Pelle e strutture correlate (es. strutture delle ghiandole della pelle)




Componenti

Domini

Attivita e
partecipazione

Apprendere ed applicare la conoscenza (es. apprendere a leggere,
a risolvere problemi)

Obiettivi e richieste generali (es. portare avanti la routine quoti-
diana)

Comunicazione (es. parlare, conversare)

Mobilita (es. andare in giro fuori € dentro casa)

Cura della propria persona (es. lavarsi, vestirsi)

Vita domestica (es. preparasi i pasti, trovare un posto dove vive-
re)

Interazioni e relazioni interpersonali (es. mettersi in relazione con
estranei, relazioni formali)

Aree maggiori di vita (es. lavoro ed occupazione, professione re-
munerata)

Comunita, vita sociale e civile (es. ricreazione e svago)

Fattori
ambientali

Prodotti e tecnologie (es. prodotti e tecnologie per la comunica-
zione)

Ambiente naturale e modificazioni umane dell’ambiente (es. geo-
grafia fisica)

Supporto e relazioni (es. famiglia, professionisti sanitari)

Attitudini (es. attitudine individuali di amici, attitudine individuale
dei professionisti sanitari)

Servizi, sistemi e politiche (es. servizi di previdenza sociale, siste-
mi e politiche)




Elementi di codifica

Pyimo qualificatore

S

Decimale (divisorq\ T

2l Z0

XXX XX

bcondo qualificatore

gualificatore

Identificatore delle dimensioni

D = Funzioni corporee

S = Strutiure corporee

d = Atftivita e Partecipazione

€ = Fattori Ambientali

DXXXXX.
SXXXXX._
dXXXX.

e XXXX._
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DECRETO DEL PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA 4 ottobre 2013 Adozione del programma di
azione biennale per la promozione dei diritti e l'integrazione delle persone con disabilita. (13A10469)

(GU Serie Generale n.303 del 28-12-2013)

Coerentemente con la definizione dei livelli essenziali di assistenza
sanitaria e sociale alla persona con disabilita, riferiti ai principali diritti indicati
dalla Convenzione ONU, e organizzati anche tenendo conto delle indicazioni
gia formulate dalla legge n. 328/2000 all'art. 24 che distingue tra almeno tre

)

tipologie: %
e Benefici orientati al sostegno del reddito, l.@ ol

Interventi assistenziali e

e interventi volti a facilitare | processi di incIusioneI E (o
t.
le formule allocative devono prevedere Un aumento percentuale

delle risorse destinate ai processi di inclusione sociale
che costituiscono lo strumento principale per assicurare dignita alla persone
e rendere maggiormente efficace ed efficiente la spesa.
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DECRETO DEL PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA 4 ottobre 2013 Adozione del programma di
azione biennale per la promozione dei diritti e I'integrazione delle persone con disabilita. (13A10469)
(GU Serie Generale n.303 del 28-12-2013)

(‘G“ |
Ai fini dell' accesso a servizi o a specifici benefici ‘«‘V)
economici

peri quali le norme richiedano la definizione di livelli di

priorita, la graduazione della disabilita sostituisce la
graduazione dei livelli di handicap prevista dalla legge n. 104/92 ,{
e le percentuali di invalidita previste dalla legge n. 118/71. &5

La valutazione viene articolata su una
Iista differenziata per f

Ai fini della graduazione della .
dell'insieme dei fattori ambientali necessario alla

garanzia dei diritti/funzionamenti di base: salute, cura di se,
scuola/formazione, lavoro e inclusione sociale determina la
condizione di "gravita della disabilita".

In fase di avvio del nuovo sistema la graduazione si puo
basare sulla sola valutazione della necessita di
"sostegno" personale.



TABELLA INDICATIVA DELLE PERCENTUALI DI INVALIDITA”’ I
PER LE MENOMAZIONI E LE MALATTIE INVALIDANTI
AGGIORNATA Al SENSIDELLA LEGGE 3 AGOSTO 2009, N. 102 "CONVERSIONE IN
LEGGE, CON MODIFICAZIONI, DEL DECRETO-LEGGE ["LUGLIO 2009, N. 78~
Arto inferiore

Cod.

:

Classe l Arto inferiore 'min\max. fisso

o | funzionale \ CONDIZIONE CLINICA

2 , o
nwas | 1 (ENITAZIONE “SUPERIORE AL $0% DRV, T o ‘
| | 'MOVIMENTI D'ANCA |

ICF

Camminare e spostarsi (d450-d469)

Muoversi usando un mezzo di trasporto (d4 70-d489)
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[ qualificatori capacita e performance possono entrambi essere
usati con o senza apparecchiature di sostegno/assistenza o assistenza
personale, secondo la seguente scala:

xxx.0 NESSUNA difficolta (

xxx.]l difficolta LIEVE (

xxx.2 difficolta MEDIA (moderata, discreta...)  25-49%
(
(

assente, trascurabile...) 0-4%

leggera, piccola...) 5-24%

xxx.3 difficolta GRAVE
xxx.4 difficolta COMPLETA

xxx.8 non speciﬁcato

notevole, estrema...) 50-95%
totale...) 96-100%

xxx.9 non applicabile




ARSFVG + IRCCS BESTA + IRCCS La nostra famiglia
Disability Italian network

Inserimenti lavorativi

Presa In carico mtegrata
OCIO sanitaria

mzmnefunzmnale
nella lenla

llv-lvn. A4~ — = o |

Regione Marche

Valutazione handicap

Servizi sociali

riabilitazione
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DECRETO DEL PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA 4 ottobre 2013 Adozione del programma di
azione biennale per la promozione dei diritti e l'integrazione delle persone con disabilita. (13A10469)
(GU Serie Generale n.303 del 28-12-2013)

Il riconoscimento/valutazione della condizione di disabilita e'
compresa neil livelli essenziali di assistenza e realizzata, in forma

compartecipata, come
funzione integrata socio-sanitaria e
multidisciplinare dalle aziende sanitarie e dal sistema
Integrato di interventi e servizi sociali garantito dagli
enti locali.
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CRITERI VALUTATIVI E DESCRITTIVI/CLASSIFICATORI

DI TIPO QUALITATIVO
GRIGLIE DESCRITTIVE/CLASSIFICATORIE
CHE
TENGANO CONTO
DEI FATTORI SOCIO-AMBIENTALI

DI TIPO QUANTITATIVO

DANNO BIOLOGICO

TUTELA
E INCLUSIONE SOCIALE

L.18/2009:GRIGLIE

LEGISLAZIONE E CHECK-LIST PER
TABELLA DI DANNO CONCORRENTE RIFORMA LEGGE

BIOLOGICO ﬁ 104/92 E LEGGE
68/99



CONCLUSIONI

* CONSENSUS CONFERENCE SULLA MENOMAZIONE
PER AVERE UNA COMUNE BASE SCIENTIFICA DELLA

LE

URA DELLA FISIOPATOLOGIA DI ORGANO E DI
APPARATO RINNOVABILE OGNI

TRIENNIO/QUINQUENNIO E MALATTIE RARE
* NUOVO SISTEMA TABELLARE BASATO SUL

CONCETTO DI MENOMAZIONE/DANNO

BASE/DANNO BIOLOGICO E RIFORMA L.104/92 E

L.68/99

* SVILUPPO DEL SISTEMA ICF PER PROGETTI DI

INCLUSIONE



e GRAZIE PER
Yosase ATTENZIONE ‘

SECREEA SEMENTRIAE A el MR e
EA AL oMo AZMESNER SN L]

COMILIAS

nord ovest




