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… E ORA? 



Il Centro di Riferimento è tenuto a: 
 
1.  Fornire il Certificato di Diagnosi 
     di Malattia Rara 
 



ESENZIONE MALATTIA RARA 

Il paziente avrà diritto alle  
 
 

  
prestazioni di assistenza sanitaria  

 incluse nei livelli essenziali di assistenza,  
 efficaci ed appropriate  

 per il trattamento, il monitoraggio e per la prevenzione 
degli ulteriori aggravamenti 

della malattia della specifica malattia rara. 



Questo documento va consegnato alla 
propria ASL, unito alla tessera sanitaria e 
alla carta d’identità , che rilascerà 
l’attestato necessario per ottenere 
l’esenzione. 

 
Il Servizio Sanitario, in più, dovrebbe fornire, 

previo pagamento del ticket, riabilitazione 
ambulatoriale o riabilitazione domiciliare. 

 
 



2. Formulare un Piano Terapeutico 
    appropriato 
 
 
- Dati del Centro autorizzato  
- Dati anagrafici del paziente  
- Diagnosi  
- Farmaco  
- Posologia  
- Durata prevista del piano    
terapeutico  
- Timbro e firma del medico 
 



Ai fini dell’erogazione dei farmaci in regime di esenzione 
copie di detta scheda dovranno essere fatte pervenire al 
medico curante (Medico di Medicina Generale o Pediatra 
di Libera Scelta) e alla ASL di residenza dell’assistito. 

 
A seconda dei casi la fornitura dei farmaci può avvenire 

tramite il Presidio di rete, tramite la ASL di appartenenza 
del paziente o tramite le farmacie aperte al pubblico. 

 
Il medico curante può prescrivere i farmaci indicati nella 

Scheda per la Prescrizione dei Farmaci sul ricettario 
regionale, indicando sulla ricetta il codice della patologia 
rara dalla quale il paziente è affetto 



Iter per la richiesta di ausili 
Per poter richiedere le prescrizione di ausili previsti dal Nomenclatore tariffario degli 
ausili e delle protesi, erogabili tramite l’A.S.L., è necessario seguire il seguente 
procedimento. 

 1) Richiesta al medico di base che, valutando la situazione fisica della persona, 
può dare una prima indicazione sull’ausilio più adatto e le relative motivazioni.  
E’ necessaria, inoltre, l’impegnativa da parte del medico di base per una visita 
specialistica . 
 

 2) Visita con un medico specialista dell’Azienda USL del distretto di 
residenza. Lo specialista prescrive l’ausilio più adatto alla situazione concreta, 
verificando che esista nel nomenclatore tariffario ed indicandone il numero.  
 

 3) Richiesta dell’ausilio all’A.S.L.. E’ necessario presentare i seguenti 
documenti: 

•  certificato di invalidità rilasciato dalla competente Commissione pubblica; 
•  richiesta dello specialista; 
•  eventuale preventivo (nel caso in cui si sia ritenuto opportuno rivolgersi ad un 
rivenditore di fiducia). 

Qualora la domanda venga accolta, la commissione dà disposizione per l’acquisto 
dell’ausilio laddove non sia già presente nei magazzini dell’Azienda USL, dove si andrà 
successivamente a ritirare. 



“Definizioni che fanno 
paura” … e legislazione 

di riferimento 

     PREVIDENZA 



L’art. 2 della legge 118/1971 definisce invalidi 
civili “i cittadini affetti da minorazioni 

congenite o acquisite, anche a carattere 
progressivo, compresi gli irregolari psichici 

per oligofrenie di carattere organico o 
dismetabolico, insufficienze mentali derivanti 
da difetti sensoriali e funzionali che abbiano 

subito una riduzione permanente della 
capacità lavorativa superiore a un terzo o, se 

minori di anni 18, che abbiano difficoltà 
persistenti a svolgere i compiti e le funzioni 

proprie della loro età” . 
 



•  Legge 104/1992 art.3 comma 1 
 “E' persona handicappata colui che presenta una 

minorazione fisica, psichica o sensoriale, stabilizzata 
o progressiva, che è causa di difficoltà di 

apprendimento, di relazione o di integrazione 
lavorativa e tale da determinare un processo di 

svantaggio sociale o di emarginazione”. 
  

Comma 3. “Qualora la minorazione, singola o plurima, 
abbia ridotto l'autonomia personale, correlata all'età, 

in modo da rendere necessario un intervento 
assistenziale permanente, continuativo e globale 
nella sfera individuale o in quella di relazione, la 
situazione assume connotazione di gravità. Le 
situazioni riconosciute di gravità determinano 

priorità nei programmi e negli interventi dei servizi 
pubblici”. 

 



 La condizione di invalidità civile e quella di 
persona con handicap sono collegate ma 

non esprimono lo stesso concetto,  
dal momento che  

la seconda riguarda le 
conseguenze a livello sociale, 

psicologico e sanitario provocate 
dalla prima. 



Iter di accertamento 
della invalidità civile  

e  
della condizione di 

handicap 



L. 3/2009 – il processo dell’invalidità civile 

INPS: 
Presentazione della 

 domanda 

ASL: 
Visita  

Medica 

INPS: 
Istruttoria/ 

  liquidazione  

Patronati 

INPS: 
Validazione  
per giudizi  

a maggioranza 

Medico 
certificatore 

maggioranza 

Patronati 

unanimità 

certificato 
medico 

domanda verbale 
sanitario 

redditi 
ricoveri 
coordinate bancarie 
frequenze scolastiche 







DURATA DEL PROCEDIMENTO: il tempo massimo 
intercorrente tra la presentazione della domanda e 
l’erogazione delle previdenze conseguenti al suo 
accoglimento è di 120 giorni. 

 
FARE UN RICORSO: contro i verbali emessi dalle 

Commissioni mediche è possibile presentare ricorso 
entro 180 giorni dalla notifica del verbale, davanti al 
giudice ordinario con l’assistenza di un legale.  

    Per avviare e gestire un ricorso si consiglia di 
appoggiarsi ad un Patronato Sindacale. 

    Se il ricorso viene accettato e vengono riconosciute delle 
provvidenze economiche sarà necessario consegnare 
una copia autentica della sentenza alla prefettura. 
Saranno riconosciuti anche gli arretrati, a partire dalla 
data di presentazione della domanda. 









HANDICAP: LEGGE 104/92, non da diritto a benefici economici ma 
solo a benefici sociali, lavorativi e fiscali 

• HANDICAP 

• HANDICAP IN 
SITUAZIONE DI 
GRAVITA’ 
 

• AGEVOLAZIONI TRIBUTARIE E 
FISCALI (detrazioni IRPEF e/o IVA 
agevolata per l’acquisto di sussidi tecnici 
ed informatici, abbattimento barriere 
architettoniche,ecc) 
• ALTRE AGEVOLAZIONI (per veicoli 
adattati IVA agevolata) 

• TUTTE LE AGEVOLAZIONI 
PREVISTE PER HANDICAP 
• AGEVOLAZIONE SUI VEICOLI 
(IVA agevolata e detrazione IRPEF per 
l’acquisto, esenzione bollo) 
• AGEVOLAZIONI E PERMESSI 
LAVORATIVI 



PERMESSI LAVORATIVI 

Primi tre anni di vita del bimbo 
1.prolungare il periodo di astensione 

facoltativa, già prevista dalla legge a tutela 
della maternità. (art. 42 D.Lgs 151/01); 

2. usufruire di due ore di permesso 
giornaliero (se si lavora 6 ore al giorno. Si 
ha invece diritto ad un’ora se si lavora meno di 6 
ore); 

3. usufruire di tre giorni di permesso 
al mese (art. 24 L. 183/2010). 



 
Dopo i tre anni 
1. non più alle due ore di permesso, ma 

a tre giorni di permesso mensile 
(possono essere fruiti in via 
continuativa, ma devono essere 
utilizzati nel corso del mese di 
pertinenza) 

 
Dopo il compimento della maggiore 

età  
1. a tre giorni mensili 



• CONGEDO PARENTALE 
PROLUNGATO 
 
Della durata di 10 o 11 
mesi, spettante a tutti i 
genitori durante i primi otto 
anni di vita del proprio figlio; 
 
Con connotazione di gravità 
la durata del congedo può 
essere prolungata fino a tre 
anni 
 
Indennità pari al 30% della 
retribuzione spettante 

• CONGEDO 
STRAORDINARIO 

 
Della durata di due anni 
nell’arco della vita lavorativa 
 
Indennità pari all’ultima 
retribuzione percepita 

 
 
 



Integrazione scolastica e formativa  
Art. 12, comma 1 legge 104/92: garantisce l’inserimento negli asili 
nido 
Art 12, comma 2 legge 104/92: diritto all’educazione e all’istruzione 
della persona con handicap nelle sezioni della scuola materna e 
nelle istituzioni scolastiche di ogni ordine e grado 
 

 ISTRUZIONE 



SERVIZI EDUCATIVI  

ENTE 
LOCALE Comune 

Provincia 

A.S.L. 

Amministrazione 
scolastica 

Azienda 
Ospedaliera: 
U.O.N.P.I.A. 



I passaggi da affrontare 



 
Una volta scelta la scuola, bisogna recarsi presso la propria 

ASL di residenza e richiedere: 
1.  l’attestazione di handicap ai sensi della l. 104/92 
2.  La diagnosi funzionale che individua le caratteristiche , 

i bisogni e gli ausili necessari al processo di 
integrazione scolastica. 

La certificazione deve essere rinnovata ad ogni passaggio 
di ordine e grado superiore, o eventualmente recessa 
qualora vi sia una modifica sostanziale della situazione 
individuale. 

 
Al momento dell’iscrizione: 
1.  Presentare oltre alla documentazione prevista per tutti 

gli alunni, anche i documenti sopra citati 
2.  Segnalare particolari necessità (es. trasporto, esigenze 

alimentari, terapie da seguire, assistenza per 
l’autonomia)  



 
 
Preparazione all’ingresso: 
partecipare alla riunione del Gruppo di Lavoro sull’alunno 

con handicap, finalizzata alla definizione dei 
provvedimenti da attivarsi sulla base delle necessità 
dell’alunno iscritto 

 
Dopo l’accoglienza:  
predisposizione del Profilo Dinamico Funzionale (PDF) e 

del Piano Educativo Individualizzato (PEI)   



LE FIGURE RESPONSABILI DELL’INTEGRAZIONE: 
 
1.  INSEGNANTE DI SOSTEGNO: viene assegnato per un numero 

di ore congruo ai bisogni individuati sulla base della Diagnosi 
Funzionale 

2.  EDUCATORE ASSISTENTE: opera nell’ambito dell’assistenza 
educativa, contribuendo alla elaborazione e realizzazione del PEI 

3.  ASSISTENTE ALLA COMUNICAZIONE: (figura non prevista dalla 
normativa nazionale) offre un servizio alle famiglie per i disabili 
sensoriali e opera nelle realizzazione del PEI 

4.  COLLABORATORE SCOLASTICO: assiste l’alunno all’interno 
della struttura, nell’uso dei servizi igienici  e nella cura dell’igiene 
personale 



Piena integrazione nelle 
attività lavorative  
(diritto al lavoro, 
servizi per l’integrazione 
lavorativa, accoglienza e 
sostegno sul posto di 
lavoro) 

     LAVORO      LAVORO 



•  La Legge n.68 del 12 marzo 1999, infatti, prevede un 
servizio di accompagnamento e collocamento mirato a 
favore dei disabili, ossia una valutazione delle loro 
capacità e competenze per un inserimento lavorativo più 
adatto. 

•   A chi è rivolto? 
I destinatari del collocamento mirato sulla base della Legge 

n.68 sono: 

•  invalidi civili con riduzione della capacità 
lavorativa superiore al 45%, accertata dalle 
competenti commissioni per il riconoscimento 
dell'invalidità civile; 

•  persone non vedenti o sordomute; 
 
 

“L’uomo giusto al posto giusto”.	
  	
  



Integrazione 
territoriale e 

accessibilità ai luoghi 
(abbattimento delle 

barriere 
architettoniche, 

percorsi specifici e 
posti riservati, ecc.) 

MOBILITA’ 



•  ART. 2 D.M. 236/1989 art.2: 
 
 “ … Per barriere architettoniche si intendono: 
a) gli ostacoli fisici che sono fonte di disagio per 

la mobilità di chiunque ed in particolare di coloro 
che, per qualsiasi causa, hanno una capacità 
motoria ridotta o impedita in forma permanente o 
temporanea; 

b) gli ostacoli che limitano o impediscono a 
chiunque la comoda e sicura utilizzazione di 
parti, attrezzature o componenti; 

c) la mancanza di accorgimenti e segnalazioni 
che permettono l'orientamento e la 
riconoscibilità dei luoghi e delle fonti di 
pericolo per chiunque e in particolare per i non 
vedenti, per gli ipovedenti e per i sordi … “ 

 



La rimozione delle barriere si articola in 
tre livelli dello spazio costruito, ovvero 

  
 L'accessibilità esprime il più alto livello in quanto ne 
consente la totale fruizione nell'immediato; La 
adattabilità rappresenta un livello ridotto di qualità, 
potenzialmente suscettibile, per originaria previsione 
progettuale, di trasformazione in livello di accessibilità; 
l'adattabilità è, pertanto, un'accessibilità differita. La 
visitabilità rappresenta un livello di accessibilità limitato 
ad una parte più o meno estesa dell'edificio o delle unità 
immobiliari, che consente comunque ogni tipo di 
relazione fondamentale anche alla persona con ridotta o 
impedita capacità motoria o sensoriale. (Art 3 d.m. 
236/89.) 



 In caso di inadempienze sono diverse le opportunità 
per i cittadini. Oltre alle iniziative di pressione diretta 
nei confronti della Pubblica Amministrazione, di 
denuncia mediatica, di sensibilizzazione dell’opinione 
pubblica, ed alla possibilità di adire direttamente in 
sede giudiziale, vi sono semplici azioni da 
intraprendere a tutela dei propri diritti, fra le quali si 
consigliano: 

•  ricorso al Difensore Civico, che in sede istruttoria 
ha la possibilità di accedere agli atti interni e 
individuare le inadempienze compiute; 

•  scrivere al Sindaco, facendo riferimento alla Legge 
n.241/90, cosiddetta legge sulla trasparenza degli 
atti, obbligandolo pertanto ad una risposta certa, 
che potrà eventualmente essere utilizzata in altra 
sede. 



dalla sostituzione alla 
integrazione giuridica, dalla 

tutela al sostegno 
(dall’interdizione e 

inabilitazione 
all’amministrazione di 

sostegno) 

    CAPACITA’ GIURIDICA 



Accertamenti legali e strumenti di tutela 
 
        Il nostro ordinamento giuridico, agli artt.414 e 

seguenti 
        del Codice Civile, prevede alcuni strumenti a 

sostegno  
        della persona disabile che non sia in grado di 

compiere  
        autonomamente gli atti della propria vita 

quotidiana. Essi  
        sono: 

 



INTERDIZIONE 
    È il procedimento 

giudiziario che accerta lo 
stato di abituale infermità 
di mente della persona 
incapace di intendere e 
volere. 

    All’interdetto viene 
affiancato, con nomina 
del Tribunale, il tutore al 
quale viene affidata la 
cura della persona, 
rappresentandola in tutti 
gli atti civili e 
nell’amministrazione dei 
suoi beni 

INABILITAZIONE 
    È un istituto del diritto 

civile che esclude 
parzialmente il soggetto 
dalla capacità d’agire. La 
differenza rispetto 
all’interdizione sta nella 
minore gravità 
dell’infermità, che 
consente al soggetto di 
compiere da solo gli atti di 
ordinaria amministrazione, 
mentre deve essere 
assistito da un curatore 
per gli atti di straordinaria 
amministrazione 



AMMINISTRATORE DI SOSTEGNO 
•  tutelare, con la minore limitazione possibile della 

capacità di agire, le persone prive in tutto o in parte di 
autonomia, mediante interventi di sostegno 
temporaneo o permanente che siano di più semplice 
e veloce applicazione rispetto alle comuni pratiche 
dell'interdizione o dell'inabilitazione. 

•  Si mantiene la capacità di agire per tutti gli atti che 
non richiedono la rappresentanza esclusiva o 
l'assistenza necessaria dell'amministratore di 
sostegno. Il beneficiario può in ogni caso compiere gli 
atti necessari a soddisfare le esigenze della propria 
vita quotidiana. 



 
GRAZIE                                                     

a.sociale.geneticaclinicamonza@gmail.com 
                      

                                                        Alice Ravelli 
 


