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Sclerosi multipla, nei centri clinici 1
neurologo per 300 pazienti

21:19
2016

Mag 2

"Bisogna perd musurace ogni anno quali progressi facciamo nellordine di tutti quegli impeani che dobbiamo assolvere tutti
insierme- ha continuato- e il barometro é la fotografia di partenza che ogai presentiamo, la fotoagrafia che innanzitutto dice
che siamo 110.000 persone con sclerosi multipla, 3.400 i nuovi diagnosticati ogni anno, una persona ogni 3 ore”,

MNe consegue cosi, per esempio, che crca il 38% delle persone con 5mindica I'accesso ai servizi riabilitativi come una
delle principali difficolta: un malato non riceve pil di un pacchetto di 10 sedute annue di fisioterapia, mentre la
riabilitazione é tra le prime richieste dei pazienti Un fatto grave, considerando che fa "Riabilitazione & cura stessa per fa
sclerosi multipla e che dal 1998 esiste ['obbligatorietd di definire il piano rizbilitativo individuale che non pud limitarsia un
numero fisso di sedute”, con la conseguenza che spesso il paziente stesso si paga di tasca propria le terapie riabilitative,
precisa Alberto Battaglia, presidente dela Fondazione italiana sclerosi multipla (Fism). "Basti pensare che il 70% di
chi ha una disabilizd grave riceve aiuto solo dalla famiglia”. Significa sapere che ogai si spende per i farmadi circa 500 milioni
di euro, ma ogni anno con i nuovi diagnosticati dobbiamo agaiungere 3 questo budget 30 milioni di euro. Sicuramente una
richiesta che facciamo a tutte le istituzioni, alle Regioni innanzitutto di avere i percorsi diagnostico terapeutici assistenzial,
avere gl interventi adeguati per la rete dei centri clinici, avere Iz riabilitazione per le persone con sclerosi multipla
avere [impeano, perché guesto & assolutamente importante, di affiancare ['associazione nel finanziare I3 ricerca scientifica.

"...I'avwocato risponde” durante il quale sara possibile condividere con 'Avv.to Roberta De Luca del pool avvocati AISM,
ogni dubbio o perplessita sugli aspetti legali relativi alla gestione guotidizna dela sclerosi multipla: dal riconoscimento
dellinabilita a quello dei diritti delle persone con disabilitd nel mondo del lavore, dei benefici economici, fiscali e lavorativi
spettanti alle persone con SM e ailoro caregivers - martedi 24 maggio 2016 presso fa sede AISM di Taranto dalle ore
17:00 ale ore 19:00.

1 Barometro presenta una mappa della rete italiana dei Centri clinici per la SM, dove vengono seguite circa 80.000
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Sclerosi multipla, nei centri clinici 1 neurologo per 300 pazienti

"Bisogna perd misurare ogni anno quali progressi
facciamo nell'ordine di tutti quegli impegni che
dobbiamo assolvere tutti insieme- ha continuato- e il
barometro & la fotografia di partenza che oggi
presentiamo, la fotografia che innanzitutto dice che
siamo 110.000 persone con sclerosi multipla, 3.400
i nuovi diagnosticati ogni anno, una persona ogni 3

ore".

Ne consegue cosi, per esempio, che circa il 38% delle
persone con Sm indica l'accesso ai servizi riabilitativi
come una delle principali difficolta: un malato non
riceve piu di un pacchetto di 10 sedute annue di
fisioterapia, mentre la riabilitazione & tra le prime
richieste dei pazienti Un fatto grave, considerando
che la "Riabilitazione & cura stessa per la sclerosi
multipla e che dal 1998 esiste I'obbligatorieta di
definire il piano riabilitativo individuale che non puo
limitarsi a un numero fisso di sedute", con la
conseguenza che spesso il paziente stesso si paga
di tasca propria le terapie riabilitative, precisa Alberto
Battaglia, presidente della Fondazione italiana
sclerosi multipla (Fism). "Basti pensare che il 70% di
chi ha una disabilita grave riceve aiuto solo dalla
famiglia". Significa sapere che oggi si spende per i
farmaci circa 500 milioni di euro, ma ogni anno con i
nuovi diagnosticati dobbiamo aggiungere a questo
budget 30 milioni di euro. Sicuramente una richiesta
che facciamo a tutte le istituzioni, alle Regioni
innanzitutto di avere i percorsi diagnostico terapeutici
assistenziali, avere gli interventi adeguati per la rete
dei centri clinici, avere la riabilitazione per le persone
con sclerosi multipla e avere l'impegno, perché
questo & assolutamente importante, di affiancare
I'associazione nel finanziare la ricerca scientifica.

"...I'avvocato risponde" durante il quale sara possibile
condividere con I'Avv.to Roberta De Luca del pool
avvocati AISM, ogni dubbio o perplessita sugli aspetti
legali relativi alla gestione quotidiana della sclerosi
multipla: dal riconoscimento dell'inabilita a quello dei
diritti delle persone con disabilita nel mondo del
lavoro, dei benefici economici, fiscali e lavorativi
spettanti alle persone con SM e ai loro caregivers -

martedi 24 maggio 2016 presso la sede AISM di
Taranto dalle ore 17:00 alle ore 19:00.

Il Barometro presenta una mappa della rete italiana
dei Centri clinici per la SM, dove vengono seguite
circa 80.000 persone, cui sono dedicati 500 neurologi
e 400 infermieri. Sono alcuni dei dati riportati nel
Barometro della SM 2016, a cura dellAISM
(Associazione lItaliana Sclerosi Multipla). Piu di
50mila persone sono curate con farmaci innovativi,
che rallentano la progressione della malattia, in
particolare per le forme recidivanti-remittenti. "I
neurologi strutturati all'interno dei centri sono pari a
1 ogni 300 pazienti seguiti; il numero dei neurologi
non aumenta in proporzione anche quando il numero
dei pazienti raddoppia, e ci sono centri che seguono
oltre 2 mila pazienti". Analogo discorso per gli
infermieri: addirittura il rapporto tra infermiere e
paziente & di 1 a 195, dato che oscillatra1 a 101 nei
centri piu piccoli e tra 1 e 1.172 nei grandi centri. Le
persone con SM sono 3 milioni nel mondo, 600 mila
in Europa e oltre 75 mila solo in ltalia.

Infine, per tutti coloro che si trovano a Roma, ecco
uno spettacolo da non perdere: Antonella Ferrari,
madrina dell'Associazione, salira sul palco del Teatro
Parioli nella serata del 26 maggio con il suo
spettacolo Piu Forte del Destino. Si tratta di una cifra
media perché la sclerosi multipla, essendo una
malattia degenerativa, ha un minore impatto sulle
tasche nei primi anni di diffusione per poi aumentare
progressivamente.
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Quanti italiani hanno la sclerosi multipla

[scheramata non disponibile]

Ogni anno si registrano 3400 nuove diagnosi, nella
maggioranza dei casi giovani fra i 20 e i 40 anni: 1
nuova diagnosi ogni 3 ore Questi sono i primi
principali dati del Barometro della SM 2016,
presentato il 18 maggio 2016 da AISM e la sua
Fondazione FISM al Ministero della Salute in
occasione della Settimana Nazionale della SM.

| costi complessivi per affrontare le terapie sono di
quasi 5 miliardi di euro I'anno, mentre il costo medio
annuo é di 45mila euro per persona: sono invece di
18mila euro per le fasi iniziali della malattia, fino ad
arrivare a circa 84mila per i malati con disabilita piu
gravi. "La sclerosi multipla, come emerge dal
barometro, € un'emergenza sanitaria e sociale -
Angela Martino, presidente
Conferenza persone con sclerosi multipla -".

sottolinea della

All'incontro, durante il quale verra fornita una nuova
fotografia della situazione della sclerosi multipla in
ltalia, interverranno il Dr. Ruggero Capra del Centro
Riferimento Regionale per la SM dell'lASST Spedali
Civili di Brescia, che proporra un aggiornamento sulle
terapie farmacologiche per la SM, e la Dr.ssa Flavia
Mattioli della Riabilitazione Neuropsicologica degli
"Spedali Civili", che discutera della valutazione e
riabilitazione dei disturbi cognitivi nelle persone con
SM. Significa sapere che oggi si spende per i farmaci
circa 500 milioni di euro, ma ogni anno con i nuovi
diagnosticati dobbiamo aggiungere a questo budget
30 milioni di euro.

Definire in maniera rigorosa quante persone
convivono con la sclerosi multipla & il primo passo
per potersene prendere cura in maniera efficace.
Secondo un'indagine svolta da Aism ad aprile 2016,
cui hanno risposto 200 Centri clinici, la rete segue
oltre 80mila persone, cui sono dedicati 500 neurologi
e oltre 400 infermieri. "Sono farmaci che sicuramente

permettono, almeno ad una parte delle persone, di
non raggiungere piu la disabilita che una volta si
'Piu  forte del
dallomonimo libro che Antonella ha scritto per

raggiungeva". destino' & tratto
raccontare la sua vita e la sua battaglia: un diario di
un viaggio straordinario che con tenacia e
perseveranza ha portato Antonella a vincere il dolore
con la forza di volonta, con il sostegno della famiglia
e di un 'bambino peloso' speciale che viene citato

anche nello spettacolo, il suo cagnolino Grisu.

| centri specifici per assistere i malati di sclerosi
multipla in Italia sono 249 e sono distribuiti su tutto il
territorio nazionale. | neurologi strutturati all'interno
dei centri sono pari a 1 ogni 300 pazienti seguiti. Le
persone con SM sono 3 milioni nel mondo, 600 mila
in Europa e oltre 75 mila solo in Italia. Numerose le
iniziative promosse durante la settimana: nelle piazze
didiverse cittaitaliane si potranno acquistare, a fronte
di una donazione di 10 euro, "le erbe aromatiche di
Aism", piantine aromatiche che potranno essere
utilizzate per ornare e profumare la casa oppure in
cucina per insaporire i piatti. Al grido di "La SM non
ci ferma", chiunque potra condividere la propria
esperienza tramite I'hashtag #strongerthanMS,
raccontando in che modo si € stati in grado di
abbattere le barriere: i messaggi raccolti saranno

riportati sul sito della Giornata Mondiale.

"Non vedevo l'ora di realizzare la tappa romana del
mio spettacolo: per un'attrice, Roma rimane la patria
dell'arte e portare la mia storia in questo bellissimo
teatro proprio nella Settimana della Sclerosi multipla
€ per me un grande onore", dice la Ferrari, madrina
dellAism. Si tratta di una cifra media perché la
sclerosi multipla, essendo una malattia degenerativa,
ha un minore impatto sulle tasche nei primi anni di

diffusione per poi aumentare progressivamente.
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