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Guida pratica AISAP .
per pazienti con: " 3

Malformazione ' B |
di Chiari R
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o
Siringomielia " |

Disturbi della
dinamica liguorale

Conoscere i propri diritti
& il primo passo
per tutelare la propria salute.




B) PERCHE NASCE
QUESTA GUIDA
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Ricevere una diagnesi di Malformazione di
Chiari, Siringemielia o un disturbo della dinamica g

liquorale significa affrentare un percorso :
complesso, spesso lungo e faticoso.

Oltre alle difficolta legate alla salute, melti pazienti
e famiglie si trovano a dover affrontare anche

un labirinto di norme, procedure e terminologie y

non sempre facili da comprendere.

Questa guida nasce dall'esperienza di tante
persone e dal confronto quotidiano di AISAP
con pazienti e caregiver, con l'obiettive di offrire
informazioni chiare, aggiornate e affidabili.

IL NOSTRO OBIETTIVO
© 3]
\¢ | @
Afutare | pazienti Fornire strumenti pratici Rafforzare la consapevolezza
e le famiglie a orientarsi per affrontare le diverse che nessuno & solo:
tra diritti, tutele procedure in modo pid AISAP & al fianco dei
ed agevolazioni. consapevele e sereno, pazienti e dei caregiver.
IMPORTANTE

Questa guida ha finalits informative @ non sostituisce il parere dei professionisti
sanitarl né le valutazionl degli enti competenti.

Le normative possono variare nel tempo e da regione a regione:

$i consiglia sempre di verificare be informazioni con le fonti ufficiali,

.‘, Informarsi significa potersi orientare. ’
n Conoscere i propri diritti & il primo passo T
‘«i per tutelare la propria salute e la propria dignita.



LE PATOLOGIE
RICONOSCIUTE
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Le seguenti patologie sono riconosciute come
malattie rare ai sensi del Decreto Ministeriale
279/2001 e danno diritto all'esenzione dalla
partecipazione alla spesa sanitaria (ticket),

PATOLOGIA ‘ CODICE DI ESENZIONE

/5 MALFORMAZIONE
\ *E‘;’S} DI CHIARI RNOO10
SIRINGOMIELIA RF0410

DISTUREI DELLA DINAMICA LIGQUORALE:
IPOTENSIONE LIQUORALE E IPERTENSIONE ENDOCRANICA

Alcune condizioni, come l'ipotensione liguorale spontanea e lipertensione endocranica
idiapatica, pur non avenda un codice di esenzione specifico, possono essera strettamente
correlate alle patelogie sopra elencate e comportare analoghi percorsi diagnostici e terapeutici.

Im questi casi & importante che il medico specialista documenti accuratamente
il quadro elinico ¢ la relazione con la patologia di base.

;E,‘,'_'l PERCHE E IMPORTANTE
o _c Il rigomosciments formabe della malattia rara permette di accedene a diritti specifici,
L tra cud lesenzione ticket, percorsi di cura dedicati e la tutels prevista dalla normativa.

DA RICORDARE
* | codici di esenzione devono essere riportati sulla certificazione rilasciata dal centro specializzato.
» La normativa e i codicl possong subire aggiornamenti: verifica sampre e informazioni

o le fonti ufficiali.

DA SAPERE
S& avete dubbi o necessitate di ulterion informazioni,
potete contattane Fassocipzione scrivenda b

E4 segreteria@aisap.it
ALSAR & accanto al pazienti @ alle famiglie por offriee
supgerte informative & erlentamenta,




MALATTIE RARE
ED ESENZIONE TICKET
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CHE COSA SONO LE MALATTIE RARE

: @ .| Le malattie rare sono patalegie che colpiscona un numeana
v limitato di persone nella popalazione.
A lvello suropas, una malattia & definita rara quando

interassa meno di 5 persone ognd 10,000 abitanti, - i 4 i @

Malte malattie rare possono edders eroniche, invalidanti @ L. '..

e complesse, richiedends percorsi diagnostici e . @ o ]

terapeutici specifici. -
Sm— . L'ESENZIONE TICKET PER MALATTIA RARA

| Il Servizio Sanitario Nazionale prevede, per le patalogie rare
riconasciute, 'esanzione dalla partecipazione alla spesa sanitaria (ticket),
L'asenziona consente di acceders alle prestazion] sanitarie sppropriate ed efficac per:
v 2 % O
diagnosi rmanitoraggio trattaments prevenzions
degli sggravamenti

spcondo quants previsto dai Livelll Essenziah di Assitenzs (LEAL

30‘ COSA SONO | LEA DPCM DECRETO
. 12 GENNAIO 2017 ;‘;Q;ETNEJ?MLE
TLEA {Livedli E il o Agsi 3
nppr:-llm.ln::i.::;m- '*“:"mm I BPCM 12 gennaio 2017 1l B3M 27942001 ha istitults la
prestazioni o def servizi che i'l ha aggiornato | LEA @ Nelenca Rete Mazionale delle Malatthe Rara
Servizio Sanitaric Nazionale dells malattie rare riconosciute & definito A sistema of esenzions
arantisce ai cittadin, gratui " dial Servizio Sanitario Mazionale. ticket dedicato al pazienti affetti
o oon partecipazione ol ticket, da malattia rara,
Il decrato statalisce:
Comprendono:
- :.i" aafistich [ ‘] ® | criteni per il fcoroscimento
R E delle malattie rare

= esami diagnostic L to 7 del decret J .
ST =m‘:?: o g 9 J : :'o;z\nm::zm alls dn'q:ou
o percarsi torapeutici dolle malattie rare che danno L A s
® assisfenza sanitaris necessaria daritte allesenians,

IMPORTANTE & non coincide autamaticaments con rvalidith cidle

Leitnzions per malettia raric & mon comporta automaticaments i iiconosciments dells Legge 104 |
) richiede una cortificazione rlasciota da un Contro autorizzate |

chells Rate Malattio Rarp - -
DA SAPERE
Le rormative possonc sulbire aggicmamentl ned tempo o alcune proceches possona
warkere da Heglone a Regione.

Si consiglin sormpre di verificang by mformazioni attrnrsa faet: ulfsiall
o cand| chart 2o | pral iti ganitari i rif :




COME OTTENERE
L’ESENZIONE

¥ |
1l K i i Y
| parcorso per ottenere 'esenzione per malattia rara )
51 articola in 5 passaggl fondamentall. _ﬂi‘_-b‘.

o DIAGNOSI

Il medico sospetta una malattia rara sulla base del sintomi
'  dall'anamnosi & avvia gl accertamenti necossan
' per la conferma diagnostica.

e CENTRO AUTORIZZATO

i La diagnos! deve essere confermata presso un Centro autorizzate
4 della Rete Mazionale per ke Malattie Rare, individuato dalla Regione
4 di riferimento.

CERTIFICAZIONE

Il Cantra autarizzato rilascia |a cortificazions di malattia rara,
campilande "appasito modulo previsto dalla normativa.
La certificazione attesta la diagnasi @ | diritto all'esenzione.

ol

o PRESENTAZIONE ALLA ASL
. La certificazione deve assére prasentata allASL di appartenenza

i (sportelln asenzionl), Insleme a un documenta o identith

. e al coduce fiscale,

¥ Pud essere richiesta anche online, secando be modalith priviste
dalla propeia Regians,

RILASCIO DELL'ESENZIONE

)
t
o Drapo la werifica dei requisiti, PTASL rilascia il codice di esenzions,
che consente di accadere gratuitamants albe prestazioni sanitarsis
° praviste per by patologia rconatciuta,

Il codice viene registrato nel Sstema TS (Tessera Sanitaria)
wed & valide su tutto || territorio nazionale.

IMPORTANTE
= Lesenzions non ha scadenza, salve diverss indicarons pravista dalla normativa
= In caso di variazione dells dagnasi o di nesve informarian clinicha,
potrelibse oot richiciia una rvaltaricns,
= Lo procedune posiona varisne de Regione & Region:
sk eonsiglia di informarsi presso la propria ASL df siferimento.




COSA COPRE
L'ESENZIONE ‘
—®—— =

L'esenzione per malattia rara consente di accedere gratuitamente
alle prestazioni sanitarie correlate alla patologia riconosciuta,
secondo quanto previsto dal Livelll Essenziall di Assistenza (LEA).

VISITE
SPECIALISTICHE

ESAMI
DIAGNOSTICI

MONITORAGGIO
DELLA MALATTIA
PREVENZIONE
DEGLI AGGRAVAMENTI
EVENTUALI PIANI
TERAPEUTICI

DA SAPERE

L'ESENZIONE COPRE:

a.Y

Visite specialistiche ed ambulatoriall
sarie par ln diagnosi, || follow-up
& In gestione dalla malattia raca.

Ezami di labaratoris, strumentall,
genaticl @ di imaging correlati
alla patologia rconosciuta.

Controlll periadici e prestazioni
necessarie per monitorare 'evoluzione
cplia malattia o lefficacia dalle terapis,

Prestazioni finlizzate a provenine @
complicanze e sggravarments I

> N7/
della patologia, w ] [y

Farmicl, trattarmentl @ teragie praviste
noi piani terapouticl, guando indicati
o mecedsar] per la patolagia rara,

Le prostarion esenti sono eschuivarmente quelle correlate alla patologia rara riconasciuts

@

afe nesila chocy L riasciata dal Centro autorzzate.
Per prestazionl non correlate pud essers prevista b partecipazione al ticket.

L'obiettive & garantire ai pazienti le cure @ il supporto necedsari
per migliorare la qualita della vita.




INVALIDITA CIVILE
—_— i ——

Liirvalidita civile & il riconoscimente, da parte dello Stato,
di una riduzione della capacita laverativa dovuta a una
menamazione fisica, psichica o sensoriale stabilizzata

o progressiva, che comporta svantaggi nella vita
quotidiana e lavorativa.

COS'E
Linvalidita civile & una condizione che pud dare diritto a benefici economici,

agevalazioni @ servizi di supporto, in base alla percentuale riconesciuta. &%

Mon va confusa con 'esenzione ticket per malattia rara:
sone due percersi distinti ¢ indipendenti.

PERCENTUALI DI INVALIDITA .
La parcentuale di imalidith & espressa in decimi {dal 1% al 100%) ‘
& viene detarminata in base alla menomaziane & alle sue conseguenze,

1% - 33% 34% - 73% 74% - 99% 100%

Messun diritts Diritte a baneficl Chritte & banaficd Diritte all'assegno

a prestazion n base al reddito economici & agevalazioni mensile di invalidita

economiche, personale. Pl ampie. {52 in possesso dei

recpuisiti reddituali).

LA COMMISSIONE INPS
La domanda viene valutata da una Commissions Medica Integrata ASL - INPS,

cha pud richiadene una visith medica diretto o la docurmentazions samitariy
necessaria per esprimene # giudizio,

DOCUMENTAZIONE UTILE

Per presentare la domanda @ importante fornire una documentazione sanitaria
completa e aggiornata, che includa;

ol i
P - pr — oopo
—_— -= - y | oo™
Rirdarts, aaaml Relazian] madiche Cartificazians Teragia in corga Eventuall rizaver
& cartalle eliniche spacialistiche dafla diagnosi @ trattamenti @ interventi
rocenti e della patclagin offpttuati chirurgici

Una documentazions completa e dettagliota aluta la Commissione
nella corretta valutazione della domanda.

DA SAPERE ’ Y 4
L imaonte dellmwalidith civile & indipendente dall'esenzions per malattia rara, -
E possibile avere difitto a entrambsi, poichd rspandono a finalith diverse. .




LEGGE
104/1992

LEGGE 104
SR

La Legge 104/1992 tutels le persone con disabilith o

el
riconosce diritti @ agevolazioni volti a favorime linclusions S
sociale, Fautonomia e la qualith della vita.

== LE DUE PRINCIPALI TUTELE =
La Legge 104 prevede diversi articoli. | pid rilevanti sono Fart. 3 comma 1 e l'art. 3 comma 3,
che riconoscono situazioni ¢ diritti differenti

ART. 3 COMMA 1 ART 3 CDMMJ&

RICONOSCIMENTO DELLA DISABILITA STATO DI GRAVITA
-
@
a (Vs \ay
Riconodce la situasone di disabilits mwﬂml@hﬁwm
dalla persona. j da . mir o riducs Faut per

i odo da rendone NecE SEaES un Nlereente
assistenziale permanente, continuativo e globale

A CHI E RIVOLTO rplla shiva individuale o in quells di relacicns
lummf:;-!mu vmﬁn A CHI E RIVOLTO
capma dilfscoinh di apprencim A parions con disabilivh grave, che reciiltens
nﬁwmm.md. o assistenza continua nella vita quotidiana.
determinane un processo di svantaggio sociale
o'l wmiscginaions. DARTTTI E AGEVOLAZION] PRINCIPALI
& Permeusi retribuiti per Lamiliari o caregiver;
DIRITTI E AGEVOLAZION] PRINCIPALI 3 glornd al moss Frazionabill in ore
» Accesso prigritario @ servizl o prestazion, oppure 2 anni i permesso continuativo,
® Agevolaron fiscal (e, detrazioni, IVA sgervolats, » Priorith nelfaccesso alle prestaziond o al servizi,
ACRUTELe il ® Possibiith di congedo straordinario
# Permessi netribuiti por terapie o visite mediche. {fing a 2 anni, anche frazionabilil
®  Podaibilith di beneficiane di servie sociosanitan ® Agevolarioni fscall specifiche.
& assitenziail

Il Feomascimento della granith (art. 3 comma 3
a put gxiads fichisuto anche wencs § comma 1,

Huﬂ_p-fm-de_.cﬁpursé.wrneﬁs?hw-*wﬁ Pkl i 2 el Einni iy
por i familiari [

LE DIFFERENZE IN SINTES!

ART. 3 COMMA 1 ART. 3 COMMA 3
Riponosce |8 divabilnd ; COSA RICONDOSCE Riconoscn [ grat deily dinsbilith
3 - - ’ Mecessith i pssistenca continus
Svarlagoio socale o o emargnacions @ FINALITA pr
ol o e NCT ' Parmarssl per famiiarl, congedo
Ageclasiord  serati £ PRINCIPALI BENEFICI P e &
DA SAPERE
« Lsccortaments della drsbilth o dells gravth viens sffeftusts defls Comminuons Medcs integrta ASL - INPS. ‘ & 4

* L Logge WM & ndipendente dailinvatdith chile 8 dallssnzions per malsttis rars
o O SEuALION § UPSCa’ § N AT dhperong dal vk delh COmeone & dalbe rormalin vigenti



E) LAVORO E TUTELE

Lo persone con malattia rara o con disabilith hanno diritto a specifiche ’
tutede lvorative, por favering FNinclusions, la stabilith occupazicnaly
@ la conciliazions tra liveso & salute,

lo

N

i, '
a
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CATEGORIE PROTETTE

Le persone con disab@ad riconosciuta (si seni dell'art. 1
deila Legge 88/1999) rentrane nelle catogorie protette.

Questo garantisoe:

® dritte & pon eisore discreminate nel livero

* accesso a percorsd dedicati di inseri \ o
& msggion tulels dells posizions evorative

CONGEDI

1 lvorabort con daabith grove {art. 3 cormma 3 L304/97)

hanna difitto a specificl congad retribaiti

In particolsne:

® congedo stracedinario fing a 2 anni, ancha fraticnati,
e asssstene un famillane con desabilith grave

® pub evsere richissio da genitort, conluge, commdvente,
parenti o offind entra il 2° grade

* i poricdo & copurtn da contrbusionn Fig
® indlennith economeca

PERMESSI

1 lvoratori con disabilivh grove (art. 3 comema 3 LW04%)

hanno diritto & permess metribuitl,

n particodane:

& 3 gigrmi o permgsso al mese (snchs mzionatl in one)

. par un famiiare con disabiith grave

& Pl Spettanc ke & linsorator disabil gravi
el PHORIS DOTSona

COLLOCAMENTO MIRATO

La Legge 681599 proveds il colocamento miratao,

che favorisce Mnserimento livoratio delle persons

con digabdith

Provvedie:

» percorsi personalizzati di inserimento

& adeguamento del posio di levoro

& hutela della stablith occuparionale

& supporto o sccompagnamanto da parte del serizi
e limpiego

DA SAPERE

Lcrizions negh etenchi defle
categorie protetie seviene
trasmite |l Contro per Mmplego
diel propria Leritons,

o DA SAPERE
| psrmeasd non riducons
forig, thodicetima b TFR
# oand coperti da contriburions

Figurativa

o DA SAPERE

Lo azienche con almeno

15 dipenclenti hanno Mobblgo
off pasumere und quota

di lavoraton appartenenti
alle categorie protetie.

IMPORTANTE

Le Mattle podsono variane in base al contratto of Bvoro (pubblco o privats)

© B SAUAERONG [ SOrle.

Informath cempre presso il tuo datore i livors, | patronato o il Centro per Mimpiego

ded tua territorio. =

!l*
-




E) 1 SINTOMI INVISIBILI

Non si vedone, ma si sentone-
)

Le malattie rare & maolte condizioni croniche non mostrano segni
evidenti agli occhi, ma possono avere un impatto profondo
& costante sulla vita di chi ne & affette.

Questi sono alcuni dei sintomi invisibili
che accompagnano ogni giormo tante persone.

DOLORE CRONICO

Un dolore che non passa,
che pud essere costante
o ricormente.

Pud colpire muscoll,
articodazion|, nerv,
organ intemi.

Spesso non ha una causa
wisibile o non sompne
risponde ai farmaci.

7 Sfianca il corpo
® presciugn e energh.

&)

Una stanchezza profonda
cha il riposs non rissce

a aliminare.

Riduce e forze fisiche

& mentali, rende ogni
e
I sintomi possona varkare di intensith
da un giorno alfahtro, o anche nell'arco
della stes=a ghornata,

Ci sano giomi “migior™ e giomi
“paggion”, SENTE UR SPRAreTE Mmative.

™) Kon & pigrizia,
& mancanza di enargla,

& T Anche go nom gl wedls,
i Tue dofora & reals. v Rende diffice fare programmi,
Latua flridl-l reals; essere compresl, sentirsi accettatl,
La tua lotta & reale.

RISPETTO « COMPRENSIONE « EMPATIA

Sono cit di cui abbiame pil bisogna,

Un piccolo gesto di comprensione pud fare una grande differenza, % -

CEFALEA

Mal di testa intensi,
frequent] o costanth.
Put essere emicrania,
cefales tengiva o i altro
tipo, spesso invalidante
e difficile da trattare,

Rende difficile
cancentracsl, bivorans,
razionanil

@

DEFICIT COGNITIVI |

Difficolty di memaria,

SOQANIZTATIONE @ FRCATCh
dalle parale.

Spesso invisibili agh altri,
ma molto impattarti
nalla vita guotidiana.

v Infhisce sul lrsoro,
sulle vudio, sule relazionl

Mon cei sole.
non significa mon esisfere.
Siamifl lottare ogei gid
in gilenzio,

)
| ’_,;-:' &



AISAP
uccanbaépazwnd‘

AISAP & al fianco dei pazienti e delle lore famiglie

per offrire ascelto, supporto e strumenti concreti l,u""' ATSAP "‘.I
per affrontare ogni giorno le sfide della malattia rara, ,f T "
| =3 |
Insieme, nessuno & invisibile. ' L 2 1) ,a'lll
COSA FACCIAMO PER TE 5P
by o
NS LN | ® ¥ == 1 1
N\é L - | = aamw
‘ by e 2
SUPPORTO ACADEMY WEBIMNAR INFORMAZIONE COMUNITA
Ascoltiamo, orientiama Farmazions @ Incontrl anline Diffendiams notizia Costrulamo una rete
& accompagnismo consapevolazza con aspenti utili, aggiamanmant di persone che
pazienti e famiglie per conoscene meglio peor approfandine & rigorie attraverss condividono esperienze,
lungo || percorso le malattie rase tematiche aanitaria, i nostri canali SOStEgng & SpeTanza.
di malattia. ® | propn diril. sociali e legislative. & materiali dedicati.
Hon sai solo, Crescers intiema Infarmarsi Conoscere Insieme
siama qui per te. por essore pil forti. per sceghiers. & il primo pasio. facciamo | differenza.
La nestha
& la nestha comunila.
AISAP lavara ogni giorna
per dare voce ai pazienti, Sosteniamo la ricerca,
per difendere i loro diritti promuovisma la cultura
@ per costruire un futuro dallinclusicne e lottisma

P unl BANIth pid agqua

migliora per tuttl.
e attents alle persone.

L 4
CONTATTI

B info@aisaponius.it Hai bisogne 5 .
@ www.aizaponius.it di informazioni :
o di supporto? pe»b o !emmu
&2 ABAEORY Serivicl, siamo qul PG,
@aisap_onlus per ascoltarti. —_—

SOSTIENI AISAP Ogni gesto

canla.

famiglie




I nSieme’ Og ni giorno' Aggociazione ltallann Ipolenziona liguoala

: Iparisnasong ancocranica Sirngomiaha

Sandroma di Amcsd Chian Project aps

Vivere con una malattia rara (t'{} _ .‘;'.‘f-' : :? 4'}
significa affrontare sfide che e
molti non possono vedere. of

Ma la forza di una comunita,
l'ascolto e l'informazione possono
fare la differenza.

AISAP & al tuo fianco per offrirti
sostegno, diritti, strumenti e speranza.

v Ogni passo avanti & possibile,
£8& camMminiamo insieme,

o'é speranza, )
Dove c'e selidanieta, ¢ L

o & fuline. et
L

<, & b & %

ASCOLTO INFORMAZIONE DIRITTI COMUNITA RICERCA
Siarne gul par ascaliani Diffondiama conoscenza Ti alutiamo & conascene {.‘m!‘mim anh fets Sosteniama la ricerca
w sccompagrat lunga & ratipe utih per darts o far valer i tiaoi dirint leermno ch’ & | progert per un

il percorsa di malattia strumanti cononeti. o le sutele dispanibil sandividona ssperienze, ferture miglices.
SOEDBgND @ speTanga.

) CONTATTACI

@ o 0

EMAIL TELEFONO FACEBOOK INSTAGRAM
infodalsaponus it (+39) 349 788 23 15 AISAP QDY Baisap_onlus

Scopri di pid sul nostro sito Troweral informazion| aggiomate,
: . guid wtdi, aventi, materiali
aponlus.ﬂ @ tutth i nastri progettl,

Mon fermarti mal nel chiedere aiuto,
La tua voce conta. La tua storia conta, Tu conti.

Insieme possiamo fare la differenza.

T A ¥ . 5 . v
*4 ,!'L_‘;_.v‘-} .'E" - .-46.{'41 nle ai pa. iz, GG GLatRE,



