V inform@bili

U.l.L.D.M. - Sezione Provinciale di Ban

'*-_-" Sede legale: Via A. Gimma, 198 - 70122 Bari - E-mail: uildm.bari@tiscali.it

Anno 2018 — Numero 1

MALATTIE NEUROMUSCOLARI IN PUGLIA: UN SUCCESSO
IL I CORSO DI FORMAZIONE E AGGIORNAMENTO

Si & concluso con successo il I
Corso Regionale di formazione,
perfezionamento e aggiornamento
sulle malattie neuromuscolari, svi-
luppato in quattro giornate e svol-
tosi nel mese di ottobre al Politec-
nico di Bari. Organizzata da
UILDM Sezione di Bari, in colla-
borazione con il Gruppo Korian e
la Commissione Medico-
Scientifica nazionale UILDM. La
proposta formativa, la prima di
questo genere sul territorio puglie-
se, accreditata ECM, con il patro-
cinio dell’Ordine dei Medici di
Bari, SIMFER (Societa Italiana di
Medicina Fisica e Riabilitazione),
AINAT (Associazione Italiana
Neurologi Ambulatoriali Territo-
riali), UILDM nazionale e
dell’ASL locale, ha messo in evi-
denza che le persone con malattie
neuromuscolari e le loro famiglie
necessitano di una presa in carico
multidisciplinare e onnicompren-
siva. Questo vasto gruppo di pato-
logie - oltre 200 quelle ad oggi
conosciute - non interessa infatti
solo 1’apparato muscolare della
persona ma la coinvolge global-
mente, dalle origini neurofisiolo-
giche alle difficolta respiratorie,
ortopediche, logopediche e nutri-
zionali, nonché ai risvolti psicolo-
gici. Le intense giornate di lavoro
hanno visto come relatori alcuni
tra 1 maggiori esperti, provenienti
da tutta Italia, nei diversi e specifi-
ci ambiti. Questi, con solide cono-

scenze e grande esperienza sia dal
punto di vista clinico che da quel-
lo divulgativo, hanno saputo coin-
volgere 1 partecipanti con grande
professionalita e umanita. Un
Corso completo e formativo ad
ampio raggio, dunque, che ha get-
tato le basi per realizzare anche
nella realta pugliese - in particola-
re nel barese quale punto di riferi-
mento - strutture dedicate
all’intervento specialistico multi-
disciplinare su tali patologie, co-
me 1 Centri NeMO gia presenti
con quattro sedi sul territorio ita-
liano.

Neuromuscolari

Comunicaci una tua idea, un
argomento che vorresti
fosse trattato.

Facci avere il testo di una
tua riflessione, il commento
ad un avvenimento sociale,
culturale, politico.

Segnalaci una ditta

interessata a comparire
sulle nostre pagine.

Raccontaci una tua

esperienza come disabile

Tel. 349.0667860
c.c.p. 18720706

Giornata
Malattie

GMN 2017

II GIORNATA PER LE MALATTIE
NEUROMUSCOLARI (GMN 2018)

Sabato 10 marzo 2018 ¢ stata
organizzata in 17 citta italiane tra
cui Bari, da Associazione Italiana
di Miologia, Associazione Italiana
per lo studio sul Sistema Nervoso
Periferico e da Alleanza per le Ma-
lattie Neuromuscolari, la 2a Gior-
nata per le Malattie Neuromu-
scolari (GMN 2018) di approfon-
dimento e divulgazione sulle Ma-
lattie Neuromuscolari (GMN).
L’evento, legato ai Centri di Riferi-
mento per le malattie neuromu-
scolari, ha offerto un aggiorna-
mento sullo stato dell’arte a livello
nazionale, regionale e territoriale
riguardo diagnosi, terapia e presa
in carico del malato neuromusco-
lare, rivolto a neurologi, fisiatri,
medici di medicina generale, fisio-
terapisti, infermieri, psicologi, ca-
regiver, associazioni di pazienti e
tutti coloro che quotidianamente
si dedicano e sono coinvolti nella
gestione globale dei pazienti.
Nell’incontro, molto interessante,
si & parlato delle ultime novita in
campo terapeutico per le SMA,
SLA, Duchenne, distrofia di Pom-
pe, di miotonia di Steinert.




AGEVOLAZIONI FISCALI 2018

Legge 104/92 Agevolazioni fiscali 2018 disabili
figli e familiari: gli aiuti sono molteplici e riguar-
dano benefici derivati dalla Legge 104/92 e che
vanno dai familiari a carico ai veicoli,
dall’abbattimento delle barriere architettoniche
alle spese sanitaria fino all’assistenza personale.
Vediamo in dettaglio quali tipi di agevolazioni
fiscali sono state previste dalle norme tributarie
per persone con disabilita e per i loro familiari e
le novita bonus disabili 2018 per i caregivers.
Legge 104/92 Agevolazioni disabili La norma-
tiva tributaria aggiornata, Agenzia delle Entrate,
riconosce benefici fiscali in favore dei contribuen-
ti portatori di disabilita e ai loro familiari in base
ai benefici derivati dalla Legge 104/92. Tali bene-
fici, hanno una precisa articolazione riguardante
la tipologia, le regole e le modalita da seguire per
richiederle. Nello specifico, possiamo cosi rias-
sumere le varie tipologie dei benefici e le agevola-
zioni fiscali disabili figli e familiari:

Agevolazioni disabili: la detrazione figli a cari-
co disabile Le detrazioni Irpef previste per il por-
tatore di disabilita con familiari a carico variano
in funzione del reddito complessivo posseduto
nel periodo d’imposta, per esempio per ’'anno di
imposta. Le detrazioni, pertanto, diminuiscono
con l'aumentare del reddito, fino a diventare
completamente nulle quando il reddito comples-
sivo arriva a 95.000 euro per le detrazioni dei
figli. I1 limite di reddito personale complessivo
per ritenere una persona fiscalmente a carico
non deve essere superiore a 2.840,51 euro al lor-
do degli oneri deducibili e della deduzione per
I’abitazione principale e pertinenze. Vi ricordiamo
che dal 2018 per effetto della Legge di Bilancio
2018, il limite di reddito per essere considerati
figli a carico, sale a 4.000 euro fino a 24 anni e
poi a 2.840,51 euro dai 25 anni in su.

Legge 104/92 Agevolazioni fiscali 2018: la
detrazione spese mediche disabili al 19%. Le
spese mediche disabili 2018 sostenute per gli
addetti all’assistenza personale prevedono una
detrazione del 19%, calcolata su un ammontare
di spesa non superiore a 2.100 euro, se il reddito
non ¢ superiore ai 40.000 euro. La detrazione
spese mediche disabili assistenza alla persona,
puod essere concessa esclusivamente a persone
ritenute “non autosufficienti”, ovvero, persone
non in grado di svolgere azioni elementari
dall’igiene personale all’indossare gli indumenti,
e per questi motivi necessitano di sorveglianza
continuativa.

La detrazione d’imposta per gli addetti
all’assistenza consente comunque la possibilita
di dedurre i contributi previdenziali e assisten-
ziali obbligatori versati per gli addetti ai servizi
domestici e all’assistenza personale o familiare

che, sono deducibili nel limite di 1.549,37 euro.
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Provvidenze economiche per inva-
lidi civili, ciechi civili e sordi: im-
porti e limiti reddituali per il 2018

Per il 2018 importi delle provvidenze e limiti reddituali sono
stati fissati dalla Direzione Centrale delle Prestazioni
dell'INPS con Circolare 21 dicembre 2017, n. 186. La per-
centuale di variazione per il calcolo della perequazione delle
pensioni per I'anno 2017 ¢ determinata in misura pari a +1,1
dal 1° gennaio 2018, salvo conguaglio da effettuarsi in sede
di perequazione per l'anno successivo. Confermata per il
2017 in corso la "variazione" pari a 0.

Nella tabella a fianco, si riportano gli attuali importi in euro:

Tipo di provvidenza Importo I;T:ll:li ;li
2018 2018
Pensione ciechi civili assoluti 305,56 16.664.36
Pensione ciechi civili assoluti (se ricoverati) 282,55 16.664,36
Pensione ciechi civili parziali 282,55 16.664,36
Pensione invalidi civili totali 282,55 16.664.36
Pensione sordi 282,55 16.664.36
Assegno mensile invalidi eivili parziali 282,55 4.853,29
Indenniti mensile frequenza minori 282,55 4.853,29
Indenniti accompagnamento ciechi civili assoluti 915,18 Nessuno
Indenniti accompagnamento invalidi civili totali 516,35 Nessuno
Indennita comunicazione sordi 256,21 Nessuno
Indennita speciale ciechi ventesimisti 209,51 Nessuno
Lavoratori con drepanocitosi o talassemia major 507.42 Nessuno

Attenzione: alcuni pensionati potranno trovare in pa-
gamento nel mese di gennaio una cifra inferiore (al
massimo di 6 euro) rispetto a quelle sopra elencate. In
altri casi la diminuzione potrebbe essere inferiore ma
proseguire nel mese successivo.

Questo si spiega risalendo alla perequazione del 2015.
Per la stessa motivazione, la legge n. 19/2017 ha ulte-
riormente differito al 1°gennaio 2018 il recupero del de-
bito di perequazione riferito all’anno 2015 (art. 3, c. 3-
sexies). Per I’anno 2018, dato I’indice di rivalutazione
provvisoria pari all’1,1% il differenziale di perequazio-
ne viene recuperato in sede di conguaglio per ’anno
precedente.




MEDICINA E UILDM

La rubrica MEDICINA E UILDM nasce come raccolta di una serie di informazioni di carattere medico-
scientifico sulle varie malattie neuromuscolari, rivolte ai pazienti, ai loro familiari, ai professionisti del
settore e ai cittadini in genere. In ogni numero di Inform@bili affronteremo volta per volta specifiche pato-
logie neuromuscolari, cercando di essere il pit esaurienti possibili.

SVOLTA EPOCALE: AIFA APPROVA IL FARMACO SPINRAZA PER LA SMA.

I1 27 settembre 2017 € una da-
ta da ricordare: Spinraza, via
libera dell’Aifa ed ¢ il tratta-
mento ufficiale per tutte le for-
me di SMA, primo e unico far-
maco al mondo per la patologi-
a. Questo € davvero un mo-
mento storico nella lotta con-
tro la malattia genetica rara
che fino ad oggi ha mietuto in-
disturbata innumerevoli vitti-
me in tutto il mondo. Il farma-
co va iniettato nel midollo spi-
nale ed € stato valutato un mi-
glioramento dello sviluppo mo-
torio, come il controllo della
testa, la capacita di sedersi, di
calciare, rotolarsi, strisciare,
stare in piedi e camminare. I
bambini che hanno avviato le
infusioni attraverso il program-
ma esteso di accesso al farma-
co salvavita (Eap), hanno otte-
nuto risultati davvero incorag-
gianti, mostrando tangibili se-
gni di miglioramento sotto il
profilo motorio, laddove ¢& e-
merso un maggior controllo dei
muscoli della testa e dei movi-
menti degli arti. Spinraza rie-
sce a compensare la necessita
di una ventilazione permanen-
te e a prevenire la morte nei
bambini. Spinraza si sommini-
stra per via intratecale, ovvero
tramite una puntura lombare
direttamente nel liquido cefalo-
rachidiano (CSF) attorno al mi-
dollo spinale, sito della degene-
razione dei motoneuroni cau-
sata da livelli insufficienti della
proteina SMN nei pazienti af-
fetti da SMA.

Ad oggi sono 18 i centri auto-
rizzati operativi nei quali si ap-

plica il trattamento clinico per
l’atrofia muscolare spinale,
malattia genetica rara e si tro-
vano in Campania, Emilia Ro-
magna, Friuli Venezia Giulia,
Lazio, Liguria, Lombardia,
Marche, Piemonte, Sicilia, To-
scana e Veneto. A queste re-
gioni si sono aggiunte Cala-
bria, Puglia e Trentino Alto
Adige, identificando altri 19
centri prescrittori, avviando
I'iter burocratico e ammini-
strativo per l'autorizzazione, e
successivamente per la for-
mazione del personale medi-
co.

Lo spinraza €& stato applicato
su individui pre-sintomatici e
sintomatici con SMA di tipo 1,
2e3.

Questi miglioramenti senza
precedenti portano nuova
speranza a una comunita do-
ve non esistevano precedente-
mente trattamenti approvati
disponibili per combattere la
perdita di funzione motoria
nel tempo.

L'Atrofia Muscolare Spinale
(SMA) & una malattia che col-
pisce le cellule nervose delle
corna anteriori del midollo
spinale da cui partono i nervi
diretti ai muscoli, e che tra-
smettono i segnali motori
(detti anche motoneuroni).

La prima forma accertata di
SMA fu identificata gia nel
1850 in un soggetto adulto
dai due medici francesi Aran
e Duchenne. Alla fine dello
stesso secolo la malattia nella
sua forma piu grave fu invece
individuata in un bambino da

parte dei tedeschi Werdnig e
Hoffmann. E per questo che
la SMA di tipo 1 viene appun-
to ancora spesso denominata
Malattia di Werdnig-
Hoffmann, cosi come quella di
tipo 3 ha preso il nome di Ma-
lattia di Kugelberg Welander
dai nomi dei medici svedesi
Kugelberg e Welander, che la
identificarono nel 1950. La
SMA 2 ¢ una forma infantile
cronica di atrofia muscolare
spinale prossimale, caratte-
rizzata da debolezza muscola-
re e ipotonia da degenerazio-
ne e perdita dei motoneuroni
delle corna anteriori del mi-
dollo spinale e dei nuclei del
tronco encefalo. Al di la delle
diverse denominazioni, dovu-
te appunto alle diverse fasi di
individuazione delle varie for-
me, le SMA 1, 2 e 3 derivano
tutte da un difetto dello stes-
so gene sul cromosoma 5 e
possono quindi essere sempli-
cemente considerate delle va-
rianti della stessa malattia.

I pazienti richiedono spesso
un approccio multidisciplina-
re a causa della complessita
del quadro clinico.
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Giornata della formazione dei volontari

I1 18 novembre 2017 si &
tenuta a Conversano la
Giornata della formazione
dei volontari nel quale sono
stati trattati vari argomenti
fra cui le novita del codice
del Terzo Settore, il concetto
di rete e 1 dialoghi
sull’esperienze personali
vissute dai volontari duran-
te l'anno. Si €& discusso
circa la riforma che coinvol-

ge proprio il TS, approvata
come Decreto Legislativo nel
mese di agosto 2017, e che
entrera in vigore nell’anno in
corso. Tra le novita introdotte
allinterno del codice, c’& il
Registro Unico nel quale vie-
ne creata uniformita fra le
organizzazioni, infatti questo
non sara piu su base regio-
nale ma nazionale.
L’iscrizione al suddetto Regi-
stro sara obbligatoria per
poter usufruire delle agevola-
zioni fiscali e della legislazio-
ne di favore. Un’altra novita &
la nascita delle Reti Associa-
tive, organizzazioni che ag-
gregano un numero elevato
di Enti e che hanno un im-
portante ruolo di controllo e
rappresentanza degli interes-
si degli ETS (Enti del Terzo
Settore). Le reti associative
svolgono attivita di coordina-
mento, tutela, rappresentan-
za, promozione e supporto

degli ETS. Monitorano
lattivita degli enti ad esse
associati e devono predi-
sporre una relazione an-
nuale al Consiglio Nazio-
nale del Terzo Settore. il
mondo della solidarieta &
ben articolato: “non basta
la buona volonta, il bene
bisogna farlo bene.” Dun-
que, non si pud andare
allo sbaraglio, € necessa-
ria una nuova competenza
comunicativa. II buon
volontario si ritrova in
quella zona, di mente e di
cuore, che sceglie consa-
pevolmente il servizio per
un’altra persona. comuni-
ta di persone diversamen-
te in cammino. Ogni vo-
lontario &€ a disposizione
per offrire informazioni: la
conoscenza € un ottimo
antidoto contro la paura
poiché sapendo evitiamo
ansie, proteggiamo la testa
e rafforziamo lo spirito.

Riforma del Terzo Settore: cosa cambia per UILDM

I diritti dei soci UILDM
vengono maggiormente as-
sicurati da questo nuovo
complesso di norme. I
Servizio civile universale,
importantissimo per UILDM
viene rafforzato. Il dono, i
soldi e il tempo sono il fon-
damento del patto sociale
tra chi sta bene e chi ha
una difficolta. L'art. 3 del
Codice del Terzo settore
affronta il tema della solida-

CONCLUSA LA CAM-
PAGNA TELETHON
2017

Si & conclusa con grande
soddisfazione la campa-
gna telethon 2017, che
ha visto il coinvolgimen-
to di scolaresche e tanti
volontari per aiutare la
ricerca scientifica contro
le distrofie muscolari e le
altre malattie genetiche
rare acquistando cuori
di cioccolata ai gusti:
fondente, latte e giandu-
ia; candele profumate;
piante (stelle di natale e
ciclamini) oltre ad altri
gadget.
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rieta, spiega che le persone
stanno insieme per interessi
comuni ed entra nel merito

delle questioni organizzative
di un ente non profit che
d'ora in poi si chiamera
ETS, Ente di Terzo settore.
Viene rafforzata la legisla-
zione sulla deducibilita delle
donazioni liberali. L'appog-
gio che cittadini possono
dare alle organizzazioni
viene valorizzato sia attra-
verso le erogazioni liberali
normali che con quelle lega-
te all'utilizzo e alla ristrut-
turazione di un immobile
pubblico inutilizzato, che
puo venire preso in gestione
da un ente non profit che
pud indire una raccolta
fondi specialistica a questo
scopo (social bonus art. 82).
C’¢ una maggiore traspa-
renza, infatti, attraverso il
Registro unico degli Enti del
Terzo settore verranno pub-
blicati i bilanci ma anche
norme per controlli piu pe-
netranti per gli enti, si cer-

chera di aiutare quelli regi-
strati a essere trasparenti.
Sara sempre piu palese chi
ne fa parte, chi prende le
decisioni e come avviene
l'amministrazione  sociale.
La raccolta fondi & maggior-
mente regolamentata. La
normativa fornisce una
definizione della raccolta
fondi e stabilisce che si
tratta di un diritto degli
ETS. Inoltre, fornisce agli
enti degli strumenti per
intraprendere attivita com-
merciali, come una riduzio-
ne d'imposta anche quando
vendono beni o servizi a
non soci. Per quanto riguar-
da il SperMille trascorrera
meno tempo tra la scelta del
cittadino e l'incasso reale
delle somme. C'¢ anche una
disposizione, ancora non
definitiva e si intendera cioé
non dare la parte del
SperMille di chi firma senza
inserire il codice fiscale
(inoptato) alle organizzazio-
ni che gia ricevono somme
ingenti, preferendo invece le
organizzazioni pil1 piccole. E
una soluzione che fram-
menta troppo le risorse
senza dare beneficio di fatto
a nessuno.Per le Onlus e
qualche altra associazione
entra in vigore dal primo
gennaio la nuova disciplina
sulla deducibilita delle do-
nazioni liberali.
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codice fiscale

93021180729

CAMPAGNA TELETHON
VERA 2018

PRIMA-

I1 5 e 6 maggio 2018 la Fondazione
Telethon scendera insieme alla
UILDM nelle piazze italiane per la
Campagna di Primavera: un mo-
mento di comunicazione e raccolta
fondi diretto a rendere concreta la
speranza di tante mamme che con-
fidano nella ricerca per superare
ed affrontare situazioni estrema-
mente difficili. Al grido di una
mamma che ci chiede di essere
presenti, non possiamo restare in
silenzio, non possiamo tirarci in-
dietro.

Con i cuori di biscotto di Telethon
offri una speranza alle mamme che
lottano contro la malattia genetica
dei loro bimbi e sorprendi la tua
mamma con un regalo goloso, alle-
gro e ricco di solidarieta.
Quest’anno la campagna € stata
caratterizzata dal “Cuore di biscot-
to”, presentato in 3 gusti differenti
(biscotto classico, con farina inte-
grale e gocce di cioccolato) unita-
mente ai vasetti di miele ai vari
gusti.

Per informazioni e prenotazioni
potete chiamare la sede UILDM-
sez. Bari al numero 3490667860.




