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ASSOCIAZIONE ITALIANA

In una pagina: cosa fare, cosa chiedere, quali documenti preparare.
| dettagli tecnici, i riferimenti normativi e i modelli completi sono nel Vademecum.

1. Prima cosa: diagnosi + esenzione
RCG060

o Certificato di diagnosi di malattia rara rilasciato dal centro
competente

o Richiesta di esenzione all’Azienda sanitaria competente

o Conservare attestato RCG060 e copia protocollata della

domanda
L’esenzione serve per prestazioni correlate a diagnosi, trattamento,
monitoraggio e prevenzione degli aggravamenti.

GLUT1ds: diritti e richieste al Servizio Sanitario Nazionale
Sintesi per le famllle | Da leggere insieme al Vademecum

2. Non esistono solo gli AFMS

o Visite, esami, controlli e indagini strumentali

o Presidi e dispositivi previsti dai LEA, se pertinenti e
prescritti

o Farmaci secondo il regime di rimborsabilita

o Integratori: utili se prescritti, ma diversi dagli AFMS
o AFMS necessari alla gestione dietetica/nutrizionale

3. Presidi e dispositivi LEA: cosa
ricordare

o Strisce per glicemia, chetonemia, glicosuria e corpi
chetonici

o Lancette e penna pungidito

o Apparecchi per glicemia e chetonemia

Non spettano automaticamente a tutti: vanno collegati al quadro clinico e al
piano terapeutico.

4. Piano terapeutico: deve essere forte

o diagnosi e codice RCG060

o centro e specialista prescrittore

o prodotti richiesti

o quantita e durata

o motivazione clinica

o continuita terapeutica / non sostituibilita se rilevante

5. AFMS: fascicolo minimo

o diagnosi + esenzione RCG060

o piano terapeutico aggiornato

o riferimento al Registro nazionale

o codici del prodotto

o relazione clinica sintetica in caso di rinnovo, diniego
o contestazione

6. Se arriva un diniego

o Chiedere sempre risposta scritta e motivata

o Far specificare se il problema &: LEA, regola regionale,
documenti, quantita o canale di erogazione

o Integrare il piano terapeutico, se serve

o Coinvolgere centro prescrittore e Associazione ltaliana
GLUT1 APS

Da tenere sempre insieme

o diagnosi

o esenzione RCG060

o piano terapeutico

O prescrizione specialistica

o documentazione del prodotto

o richiesta protocollata

o risposta scritta dell’Azienda sanitaria

Regola d’oro

Tutto cid che & importante deve essere scritto, datato, protocollato e conservato.
Una risposta formale permette di capire se integrare la documentazione, chiedere un riesame o coinvolgere il centro

prescrittore.
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Come usare questo
Vademecum

Quadro normativo
aggiornato

Esenzione per malattia
rara RCG060

Che cosa puo essere
richiesto

Prestazioni e prodotti nel
percorso di cura

Presidi e dispositivi previsti
dai LEA

Regole diverse per
categorie diverse
In caso di dubbio o diniego

Piano terapeutico

AFMS: sezione tecnico-
legale

Modello di richiesta AFMS

Invalidita civile e indennita
per minori

Legge 104

Fonti istituzionali e
normative

Sommario del Vademecum

Messaggio alle famiglie, scopo pratico del
documento, riferimento alla versione estesa e al
supporto dell’Associazione.

LEA, DPCM 12 gennaio 2017, nuovi
aggiornamenti, AFMS e riferimenti principali.

Che cosa copre, come ottenerla, perché ¢ |l
primo documento da avere.

Prestazioni, presidi, dispositivi, farmaci,
integratori e AFMS: categorie diverse, regole
diverse.

Visite, esami, controlli, indagini, presidi, farmaci,
integratori e AFMS.

Elenco dei presidi richiamati dall’Allegato 3 e
nota sulla prescrizione specialistica.

Differenza tra prestazioni sanitarie,
dispositivi/presidi, farmaci, integratori e AFMS.

Richiesta di risposta scritta e motivata; elementi
da far precisare all’Azienda sanitaria.

Documento centrale: diagnosi, prodotti, quantita,
durata, razionale clinico, continuita terapeutica.

Definizione, documentazione, Registro
nazionale, fascicolo AFMS, cosa fare in caso di
diniego.

Testo utilizzabile dalla famiglia per presentare
richiesta all’Azienda sanitaria.

Differenza tra esenzione e invalidita;
accompagnamento e indennita mensile di
frequenza.

Accertamento dell’handicap, eventuale gravita,
tutele assistenziali, scolastiche e lavorative.

Ministero della Salute, Gazzetta Ufficiale, INPS,
AlIFA, ISSalute e altri riferimenti istituzionali.



