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| DIRITTI DELLE
PERSONE CON Esenzioni, LEA,
SINDROME DA piano terapeutico,
Al i
DEFICIT DI GLUT1 | iaysssetyai
-Vademecum-

Come usare questo Vademecum

Care famiglie,

questo Vademecum nasce dal desiderio di offrire uno strumento concreto a chi vive ogni giorno la sindrome da deficit
di GLUT1, direttamente o accanto a una persona cara. Sappiamo bene quanto possa essere difficile orientarsi tra
certificati, esenzioni, piani terapeutici, richieste alle Aziende sanitarie, risposte non sempre chiare e percorsi che, a
volte, sembrano piu complessi di quanto dovrebbero essere.

Per questo abbiamo cercato di raccogliere in un unico documento le informazioni essenziali sui principali diritti delle
persone con GLUT1ds e delle loro famiglie, con un linguaggio il piu possibile chiaro, ma senza rinunciare alla
precisione. L’obiettivo non €& sostituire il ruolo dei medici, dei centri prescrittori, delle ASL/ATS/ASST, dei patronati o
dei professionisti legali, ma aiutare le famiglie ad arrivare a questi interlocutori con qualche riferimento in piu, con le
parole giuste e con una maggiore consapevolezza di cid che pud essere richiesto.

Il Vademecum & accompagnato anche da un documento di sintesi, pensato come una guida rapida: un “bigino” da
tenere a portata di mano per individuare subito i passaggi principali, i documenti da preparare e i punti da
approfondire nella versione estesa.

Speriamo davvero che questo lavoro possa esservi utile, non solo per trovare informazioni, ma anche per sentirvi
meno soli davanti a procedure che possono generare fatica, incertezza o frustrazione. Abbiamo cercato di
schematizzare, semplificare e mettere ordine, mantenendo sempre al centro la vita concreta delle persone e delle
famiglie.

Vi ricordiamo infine che, per qualsiasi difficolta, dubbio o necessita di orientamento, potete sempre rivolgervi a noi.

L’Associazione € nata anche per questo: ascoltare, accompagnare e fare rete

Il Consiglio Direttivo dell’Associazione italiana Glut1 APS
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Cosa fare subito

Obiettivo

Azione concreta

rev.agosto 2026

Documento chiave

1 Verifica diagnosi e
codice

Fatti rilasciare dal centro competente il certificato di
malattia rara con codice RCG060.

Certificato di diagnosi

2 Ottieni I'esenzione

Presenta certificato, tessera sanitaria e documento di
identita all’Azienda sanitaria competente.

Attestato di esenzione
RCG060

3 Rendi forte il piano
terapeutico

Chiedi che siano indicati prodotti, quantita, durata,
necessita clinica e continuita terapeutica.

Piano terapeutico aggiornato

4 Per prodotti e
forniture: prepara un
fascicolo

Allega piano terapeutico, certificato di diagnosi,
esenzione RCG060 e documentazione del prodotto
richiesto. Per gli AFMS aggiungi il riferimento al
Registro nazionale e ai codici disponibili sul sito
dell’Associazione.

Fascicolo per richiesta
fornitura

5 Se arriva un diniego

Chiedi motivazione scritta, integra la documentazione
e presenta una richiesta di riesame protocollata.

Risposta scritta e richiesta di
riesame

Regola d’oro

Non discutere solo verbalmente. Ogni richiesta importante deve avere data, protocollo, allegati e una risposta scritta.
Questo aiuta la famiglia e aiuta anche gli uffici a ricostruire correttamente il caso.

1. Quadro normativo aggiornato
| Livelli essenziali di assistenza, o LEA, sono l'insieme delle prestazioni e dei servizi che il Servizio sanitario
nazionale deve garantire in modo uniforme sul territorio nazionale. Per le persone con sindrome da deficit di
GLUT1 il punto centrale € il raccordo tra malattia rara, codice di esenzione, piano terapeutico e prodotti necessari

alla gestione clinica e nutrizionale.

Riferimento Che cosa dice Perché serve alla famiglia

D.lgs. 29 aprile 1998, n. 124 Base del sistema di esenzione dalla Da citare quando si parla di esenzione
partecipazione al costo. ticket.

DPCM 12 gennaio 2017 Definisce e aggiorna i LEA e sostituisce il E il riferimento principale per malattie rare,
DPCM 29 novembre 2001. presidi, specialistica e protesica.

Allegato 7 DPCM 12 gennaio 2017 Elenco delle malattie rare esentate dalla Conferma il quadro di esenzione per
partecipazione al costo. GLUT1ds, codice RCGO060.

Art. 14 DPCM 12 gennaio 2017 Prevede I'erogazione di alimenti a fini E il riferimento piu importante per le
medici speciali per malattie metaboliche richieste AFMS.

congenite e fibrosi cistica, con prodotti
presenti nel Registro nazionale.

DM Salute 25 novembre 2024

vigore dal 30 dicembre 2024.

Aggiorna le tariffe di specialistica Rilevante per la piena erogazione delle
ambulatoriale e assistenza protesica; in prestazioni LEA 2017.

Reg. UE 609/2013 e Reg. UE
2016/128

Legge 118/1971, Legge 289/1990,
Legge 104/1992

Definiscono e disciplinano gli AFMS. Utile per distinguere AFMS da integratori e
alimenti comuni.

Riferimenti per invalidita civile, indennita di Rilevanti per domande INPS e benefici

frequenza e tutele della disabilita. assistenziali, scolastici e lavorativi.
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Nota sui “nuovi LEA”

Nel 2025 la Conferenza Stato-Regioni ha espresso intesa su un aggiornamento dei LEA. E un passaggio importante,
ma le nuove previsioni diventano pienamente operative solo dopo la conclusione dell’iter e la pubblicazione del
provvedimento definitivo. Per questo il vademecum mantiene come base il DPCM 12 gennaio 2017 e il DM tariffe 25
novembre 2024 gia in vigore.

2. Esenzione per malattia rara RCG060

La sindrome da deficit di GLUT1 rientra tra le malattie rare riconosciute ai fini dell’esenzione. |l codice di esenzione
da utilizzare € RCGO060. L’esenzione non & una formalita: & il documento che collega la diagnosi alla possibilita di
ottenere, senza ticket quando previsto, prestazioni correlate a diagnosi, trattamento, monitoraggio e prevenzione
degli aggravamenti.

2.1 Cosa copre l’esenzione

e prestazioni necessarie alla diagnosi;

e prestazioni per trattamento e monitoraggio;

e prestazioni per la prevenzione degli aggravamenti;

¢ indagini genetiche sui familiari quando prescritte e coerenti con il percorso diagnostico.

2.2 Come ottenerla

1. Rivolgersi a un centro della rete malattie rare o a uno specialista in struttura riconosciuta.

2. Ottenere il certificato di diagnosi di malattia rara con codice RCGO060.

3. Presentare richiesta all’Azienda sanitaria competente con certificato, documento di identita e tessera sanitaria.
4. Conservare attestato di esenzione e copia protocollata della richiesta.

3. Che cosa puo essere richiesto: prestazioni, presidi, dispositivi, farmaci,
integratori e AFMS

3.1 Prestazioni e prodotti che possono rientrare nel percorso di cura

L’esenzione per malattia rara non riguarda un solo prodotto e non coincide soltanto con gli alimenti a fini medici
speciali. Per una persona con sindrome da deficit di GLUT1, il punto vero & pit ampio: capire quali prestazioni,
quali prodotti e quali supporti possono essere richiesti al Servizio sanitario nazionale, con quali regole e con quali
documenti.

Il codice di esenzione RCG060 consente di accedere, senza pagamento del ticket quando previsto, alle prestazioni
sanitarie correlate alla diagnosi, al trattamento, al monitoraggio e alla prevenzione degli aggravamenti della
malattia rara. | DPCM 12 gennaio 2017 ¢ il riferimento principale per i LEA e contiene, tra gli altri, 'elenco delle
malattie rare esentate, il nomenclatore della specialistica ambulatoriale, i presidi per persone con patologia
diabetica e malattie rare e le regole sull’assistenza protesica.

In concreto, a seconda del quadro clinico e di quanto indicato dallo specialista, il percorso pud comprendere:
o visite specialistiche;
e esami di laboratorio;
e controlli periodici;
e indagini strumentali;
e accertamenti genetici, anche sui familiari, quando necessari al percorso diagnostico;
o dispositivi e presidi utili alla gestione della patologia;

3



Associazione italiana Glut1 APS — Vademecum: i diritti delle persone con Glut1ds rev.agosto 2026

e farmaci, secondo il relativo regime di rimborsabilita;
e integratori, quando prescritti, ma da valutare separatamente rispetto agli AFMS;
e alimenti a fini medici speciali, quando necessari alla gestione dietetica o nutrizionale della condizione.

3.2 Presidi e dispositivi previsti dai LEA

Tra i prodotti che possono essere rilevanti per la gestione della sindrome da deficit di GLUT1 non rientrano soltanto
gli alimenti a fini medici speciali. Il DPCM 12 gennaio 2017 prevede infatti anche specifici presidi per persone
affette da patologia diabetica e da malattie rare. In particolare, I'Allegato 3 include il codice RCG060 - Difetti
congeniti del metabolismo e del trasporto dei carboidrati, escluso diabete mellito, es. deficit di Glut1.

Quando pertinenti al quadro clinico della persona con GLUT1ds e indicati nel piano terapeutico o nella prescrizione
specialistica, possono quindi essere richiesti al’Azienda sanitaria competente, secondo le modalita previste dalla
Regione o Provincia autonoma, i seguenti presidi:

e strisce reattive per determinazione glicosuria;

e strisce reattive per determinazione corpi chetonici;

e strisce reattive per determinazione glicosuria + corpi chetonici;

e strisce reattive per la determinazione della glicemia nel sangue;

e strisce reattive per la determinazione della chetonemia nel sangue;

e compresse reattive per la determinazione della glicosuria;

e compresse reattive per determinazione corpi chetonici;

e lancette pungidito;

e minilancette pungidito;

e penna pungidito;

e apparecchio per la misurazione della glicemia;

e apparecchio per la misurazione della chetonemia.

Attenzione

L’inserimento di questi presidi nell’Allegato 3 non significa che tutti debbano essere forniti automaticamente a ogni
persona con GLUT1ds. Significa che, quando un presidio & necessario per la gestione della condizione, & coerente

con il piano terapeutico ed & prescritto dallo specialista, la famiglia pud chiederne I'erogazione nell’lambito del
Servizio sanitario nazionale.

In caso di mancata autorizzazione, & opportuno chiedere una risposta scritta e motivata, precisando se il diniego
dipende da assenza di prescrizione, non pertinenza clinica, quantita richiesta, modalita regionali di erogazione o

altro motivo amministrativo.

3.3 Regole diverse per categorie diverse: prestazioni sanitarie, dispositivi e presidi, farmaci,

integratori, AFMS

E importante anche evitare un equivoco: non tutto cio che & indicato nel piano terapeutico segue la stessa

regola di erogazione. Alcune prestazioni e alcuni prodotti rientrano nei LEA nazionali; altri dipendono dalle

modalita organizzative della Regione o Provincia autonoma; altri ancora possono essere riconosciuti solo
attraverso specifici percorsi autorizzativi o come livelli ulteriori di assistenza.

Per questo, quando si presenta una richiesta all’Azienda sanitaria, € utile distinguere sempre tra:
1. prestazioni sanitarie correlate alla malattia rara, come visite, esami e controlli prescritti per diagnosi,
monitoraggio o trattamento;
2. dispositivi e presidi, che devono essere collegati alla gestione della condizione e, quando previsto,
ricondotti agli allegati dei LEA o alla disciplina regionale applicabile;
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3. farmaci, che seguono le regole della rimborsabilita farmaceutica. | farmaci di classe A e H sono dispensati
dal Servizio sanitario nazionale secondo gli elenchi AIFA; i farmaci di classe C sono normalmente a carico
del cittadino, salvo specifiche previsioni o percorsi regionali;

4. integratori alimentari, che possono essere clinicamente utili e prescritti, ma non devono essere confusi
con gli AFMS e non danno automaticamente diritto alla fornitura gratuita;

5. alimenti a fini medici speciali (AFMS), che hanno una disciplina specifica e devono essere valutati in
base alla prescrizione specialistica, alla funzione nella gestione nutrizionale della malattia e, quando
applicabile, alla presenza nel Registro nazionale del Ministero della Salute.

Questa distinzione & decisiva per le famiglie, perché aiuta a formulare richieste piu solide e piu difficili da
respingere con risposte generiche. Non basta dire che un prodotto “serve”: bisogna far emergere perché serve, a
quale bisogno clinico risponde, da chi & stato prescritto, per quanto tempo & necessario e in base a quale regola
puo essere richiesto.

Il piano terapeutico diventa quindi il documento centrale. Deve indicare in modo chiaro i prodotti necessari, le
quantita, la durata della prescrizione e la motivazione clinica. Se riguarda un AFMS, deve specificare il ruolo del
prodotto nella gestione dietetica o nutrizionale. Se riguarda un presidio o un dispositivo, deve spiegare il
collegamento con la gestione della patologia. Se riguarda un farmaco o un integratore, deve chiarire perché &
necessario e se esistono alternative.

Quando 'Azienda sanitaria non autorizza una prestazione o un prodotto, la famiglia dovrebbe chiedere sempre una
risposta scritta e motivata. E utile che la risposta chiarisca se il mancato accoglimento dipende:

e dallassenza del prodotto nei LEA nazionali;

e da una specifica regola regionale;

e da un problema di classificazione del prodotto;

e dallassenza di documentazione sufficiente;

e da una quantita non ritenuta congrua;

e daun diverso canale di erogazione.

Una risposta scritta permette di capire se € necessario integrare il piano terapeutico, coinvolgere il centro
prescrittore, correggere la documentazione o presentare una richiesta di riesame.

In sintesi

Il diritto della persona con GLUT1ds non si esaurisce negli AFMS. Gli AFMS sono spesso una parte
fondamentale del percorso, ma non sono l'unica. Il vademecum deve aiutare le famiglie a leggere I'intero quadro:
prestazioni, presidi, dispositivi, farmaci, integratori e prodotti dietetici hanno regole diverse, ma possono far parte
dello stesso progetto di cura quando sono prescritti in modo appropriato e documentati con precisione.

3.3. In caso di dubbio o diniego

Se I'Azienda sanitaria non autorizza un presidio, un dispositivo o un altro prodotto indicato nel piano terapeutico, &
utile chiedere che la risposta specifichi se il mancato accoglimento dipende da: assenza del prodotto nei LEA
nazionali, diversa disciplina regionale, documentazione incompleta, quantita non ritenuta congrua o diverso canale
di erogazione.
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4. Piano terapeutico: il documento che deve reggere la richiesta

Per tutto quanto indicato nel paragrafo precedente, prima ancora di presentare una richiesta di fornitura, &
importante che il piano terapeutico sia completo e scritto in modo da distinguere chiaramente tra prestazioni,
presidi, dispositivi, farmaci, integratori e AFMS.

Il piano terapeutico deve essere scritto in modo comprensibile per la famiglia e, allo stesso tempo, sufficientemente
tecnico per consentire all’Azienda sanitaria di autorizzare la fornitura. Se & generico, incompleto o non motivato,
diventa piu facile ricevere richieste di integrazione o dinieghi.

Dato minimo Perché é importante

Diagnosi e codice RCG060 Collega la richiesta alla malattia rara esentata.

Centro e specialista prescrittore Identifica il responsabile clinico della prescrizione.

Prodotti, quantita e durata Evita ambiguita su nome, fabbisogno mensile e rinnovo.
Razionale clinico Spiega perché il prodotto € necessario per quella persona.
Continuita terapeutica Aiuta a prevenire interruzioni o sostituzioni non concordate.
Data di revisione Mantiene il piano aggiornato e difendibile.

5. AFMS: sezione tecnico-legale

Gli alimenti a fini medici speciali sono il punto piu delicato. Per GLUT 1ds bisogna far emergere che il prodotto
prescritto serve alla gestione dietetica o nutrizionale di una condizione clinica, sotto controllo medico, e che non
puod essere sostituito da una modifica generica della dieta ordinaria o da un integratore.

5.1 Che cosa & un AFMS

Un AFMS & un prodotto alimentare espressamente elaborato o formulato per pazienti con esigenze nutrizionali
determinate da una condizione clinica. Deve essere utilizzato sotto controllo medico e rispondere a un bisogno che
non puo essere soddisfatto esclusivamente con la dieta comune, nemmeno considerando il ricorso a integratori
alimentari.

5.2 Cosa va dimostrato nella richiesta

e Ladiagnosi di GLUT1ds e il codice di esenzione RCG060.

e La prescrizione da parte di un centro o specialista competente.

e La funzione dellAFMS nella gestione dietetica o nutrizionale.

e La coerenza con il piano terapeutico e con il fabbisogno della persona.

e La presenza nel Registro nazionale degli AFMS, quando applicabile.

¢ llrischio clinico o pratico di interruzione, ritardo o sostituzione non condivisa.

Formula per la richiesta AFMS

“Si richiede I'autorizzazione alla fornitura del’AFMS indicato nel piano terapeutico allegato, in quanto prodotto
destinato alla gestione dietetica/nutrizionale della sindrome da deficit di GLUT1, malattia rara con esenzione
RCGO060, prescritto da centro specialistico competente e riconducibile alla disciplina degli alimenti a fini medici
speciali e al Registro nazionale del Ministero della Salute, ove applicabile.”
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5.3 Fascicolo AFMS: allegati consigliati

certificato di diagnosi di malattia rara;

attestato di esenzione RCGO060;

piano terapeutico aggiornato e firmato;

riferimento al Registro nazionale, utilizzando i codici indicati sul sito www.glut1.it nella tabella “Elenco
aggiornato AFMS”;

relazione clinica sintetica in caso di diniego, sostituzione o quantita contestata;

eventuale precedente autorizzazione, se si tratta di rinnovo o continuita terapeutica.

5.4 In caso di diniego o ritardo

chiedere una decisione scritta e motivata;

capire se il problema riguarda classificazione, Registro, quantita, canale di erogazione o competenza
territoriale;

far integrare il piano terapeutico con una motivazione clinica piu precisa;

presentare una richiesta di riesame con protocollo;

coinvolgere il centro prescrittore;

coinvolgere 'Associazione italiana glut1 APS.

6. Esempio di modello di richiesta AFMS

Testo utilizzabile

Alla cortese attenzione dell’Azienda sanitaria competente.

Si chiede I'autorizzazione alla fornitura dell’alimento a fini medici speciali indicato nel piano terapeutico allegato,
prescritto per la gestione dietetica/nutrizionale della sindrome da deficit di GLUT1, malattia rara con codice di
esenzione RCG060.

Si allegano certificato di diagnosi, attestato di esenzione, piano terapeutico aggiornato e codice dell’alimento secondo
quanto indicato nel Registro nazionale del Ministero della Salute.

In caso di mancata autorizzazione, si chiede un riscontro scritto e motivato, con indicazione della ragione
amministrativa o clinico-documentale ostativa, cosi da consentire eventuale integrazione o richiesta di riesame.

7. Invalidita civile e indennita per minori

L’invalidita civile & una valutazione medico-legale distinta dall’esenzione per malattia rara. La diagnosi non
produce automaticamente una provvidenza economica: conta I'impatto funzionale, cioé quanto la condizione
incide su autonomia, frequenza scolastica, terapie, movimento, crisi, attenzione, apprendimento e necessita di

assistenza.
Prestazione Quando puo spettare Aspetti pratici
Indennita di Puo spettare in caso di inabilita totale e E indipendente da reddito ed eta. Nel
accompagnamento permanente con impossibilita di deambulare 2026 I’IN‘PS indica 551,53 euro
senza accompagnatore o necessita di mensili. E corrisposta per 12
assistenza continua per gli atti quotidiani. mensilita e pud essere sospesa in

caso di ricovero a totale carico dello
Stato oltre 29 giorni.
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Indennita mensile di Puo spettare a minori con difficolta E legata alla frequenza e al limite

frequenza persistenti che frequentano scuola, centri di reddituale personale. Nel 2026 I'INPS
formazione o trattamenti indica un limite di reddito di 5.852,21
terapeutici/riabilitativi previsti. euro.

8. Legge 104

La Legge 104 riguarda I'accertamento dell’handicap e, quando ricorrono i presupposti, del’handicap in situazione
di gravita. Puo essere rilevante per permessi lavorativi, priorita, sostegni scolastici e misure assistenziali. Anche
qui la documentazione deve descrivere non solo la diagnosi, ma i bisogni concreti della persona e della famiglia.

Presentare documentazione sanitaria aggiornata e leggibile.

Descrivere le esigenze di assistenza, supervisione e continuita terapeutica.

Per i minori, allegare quando utile relazioni scolastiche, neuropsicologiche o riabilitative.
Leggere con attenzione il verbale: invalidita, handicap, gravita e rivedibilita sono voci diverse.

9. Fonti istituzionali e normative

Ministero della Salute, Il DPCM del 2017 e gli allegati: link

Gazzetta Ufficiale, DPCM 12 gennaio 2017: link

Ministero della Salute, Decreto tariffe LEA del 25 novembre 2024: link

Gazzetta Ufficiale, DM 25 novembre 2024: link

Ministero della Salute, Registro nazionale AFMS, senza glutine e formule per lattanti: [ink
Ministero della Salute, Linee guida AFMS, revisione 15 luglio 2025: link

INPS, Indennita di accompagnamento agli invalidi civili: link

INPS, Indennita mensile di frequenza: link

Conferenza delle Regioni, Regioni: approvati i nuovi LEA, 23 ottobre 2025: link
AIFA, Elenchi farmaci di classe Ae H
ISSalute, Rimborsabilita dei farmaci: categorie di farmaci e ticket



