
VADEMECUM 
PER LA PERSONA CON SLA 

E CAREGIVER

DIRITTI E SERVIZI: DALLA DIAGNOSI
 E LUNGO TUTTO IL PERCORSO DI MALATTIA



INTRODUZIONE

Il presente documento vuole essere un "VADEMECUM" per la persona con SLA e il suo Caregiver al
fine di indirizzare un percorso strutturato che illustri tutti i servizi sanitari, socio-sanitari e sociali, i
diritti, le provvidenze economiche e tutto quanto si renda necessario dalla diagnosi e durante il
percorso di malattia.

Nel seguito i nominativi dei componenti del Gruppo di Lavoro che ha redatto il documento:

Marco ALBRIGHI - Consulente Previdenziale del Centro di Ascolto di AISLA
Chiara Gattoni - Assistente Sociale e Consulente del Centro di Ascolto di AISLA

Stefania BASTIANELLO - AISLA ONLUS - Promotrice del documento
Valentina TANTILLO - Dipartimento Politiche Socio-Sanitarie AISLA



P R E M E S S A  



VIVERE CON LA SLA

La SLA è una malattia cronica che modifica profondamente la vita: la famiglia, gli amici, i colleghi, i
medici, e il team d’assistenza possono diventare risorse preziose per aiutare a superare gli ostacoli
che la malattia comporta.
Il lavoro del team renderà più facile trovare i supporti e gli ausili capaci di ridurre i sintomi e di
preservare la maggior autonomia possibile.
D’altra parte intervenire in modo appropriato e tempestivo è molto difficile: non basta la buona
volontà. Sono necessarie competenze specifiche e diverse che solo un gruppo di lavoro può garantire.
Il team multiprofessionale e multidisciplinare comprende una serie di figure professionali dotate di
esperienza nella gestione delle persone con SLA, rappresentate dal neurologo, pneumologo, medico
nutrizionista e/o dietista, gastroeneterologo/chirurgo, otorinolaringoiatra/foniatra e/o logopedista,
anestesista/rianimatore, neuropsicologo, psicologo, assistente sociale, fisiatra, fisioterapista/terapista
occupazionale, personale infermieristico (case manager ospedaliero e territoriale), ed équipe di cure
palliative.
Come pubblicato sul Supplemento ordinario alla “Gazzetta Ufficiale” n. 226 del 25/9/1999, “i soggetti
affetti da pluripatologie che abbiano determinato grave e irreversibile compromissione di più organi e
apparati”, tra cui rientrano le persone con SLA (gruppo riconosciuto con cod. 049), sono esenti dal
pagamento del ticket e possono ottenere dal Centro di riferimento l’esenzione per malattia rara con
codice RF0100 che dà diritto a una serie di agevolazioni sugli ausili (per esempio carrozzine,
comunicatori, modifiche dell’ambiente domestico) e alla rimborsabilità di farmaci anche normalmente
non mutuabili perché prescritti con piano terapeutico da un Centro SLA accreditato.



ATTIVITA' RIFERIMENTO  APPROFONDIMENTI

1
Centro di riferimento per
presa in carico, rilascio
codice RF0100 e successivi
follow up
  

  
  

  https://www.aisla.it/diagnosi-di-sla/
   

  https://www.aisla.it/centri-medici/
  

  

2 Test genetico per mutazione
gene SOD1

https://www.aisla.it/sla-in-america-ora-il-
tofersen-e-farmaco-ma-in-italia-solo-la-

meta-dei-pazienti-e-trattata/

3
Richiesta Codice di
esenzione
  

  https://www.aisla.it/persone-con-la-sla-come-
ottenere-il-certificato-di-esenzione/

4
Eventuale attivazione terapie
di supporto ambulatoriali
(Logopedia, Fisioterapia)
  

https://www.aisla.it/wp-content/uploads/2023/07/La-
Riabilitazione-motoria-respiratoria-e-logopedica-per-la-

SLA_DEF_24-07-2023.pdf

5 Erogazione protesi e ausili
    

  DOCUMENTO AISLA COMUNICAZIONE
AUMENTATIVA ALTERNATIVA 

  

6
Eventuale avvio alla
ventilazione invasiva, Peg e
tracheo
  

https://www.aisla.it/wp-
content/uploads/2023/03/Documento-

Tracheo_PEG_DEFINITIVO.pdf

7 Eventuale attivazione ADI/CP
  

  https://www.aisla.it/adi-assistenza-domiciliare-
integrata/

   
  https://www.aisla.it/cure-palliative/

   
 DOCUMENTO AISLA CURE PALLIATIVE

 

8
Eventuale cambio cannula
tracheo e sonda PEG a
domicilio
  

  
  

  https://www.aisla.it/wp-
content/uploads/2023/03/Documento-

Tracheo_PEG  

9 Diritto alla PCC ex l. 219/17 
  

  https://www.aisla.it/la-pianificazione-condivisa-
delle-cure/
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1
Domanda riconoscimento
invalidità, accompagnamento
e L.104/92
  

https://www.aisla.it/wp-
content/uploads/2024/02/Documento-

AISLA-su-Linee-Guida-INPS-
2024_febbraio.pdf

2 Eventuali  agevolazioni
lavorative
  

  https://www.aisla.it/agevolazioni-
lavorative/

3 Eventuale  Istanza Progetto
Home Care Premium
  

  https://www.inps.it/prestazioni-
servizi/hcp-assistenza-domiciliare-per-

persone-non-autosufficienti-home-
care-premium

   
  

4
 Eventuale  Istanza-
comunicazione relativa
all’installazione di apparati
elettromedicali
  

   
  

5 Eventuale istanza bonus
elettrico
  

   
  

6 Contributo per l’eliminazione
delle barriere architettoniche
  

  https://www.aisla.it/provvidenze-
economiche/

7 Contributi per l’adattamento ai
dispositivi di guida
  

  https://www.aisla.it/provvidenze-
economiche/
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8 Eventuale richiesta Patente
speciale di guida
  

   
  https://www.aisla.it/mobilita/

   
  

9
Richiesta Contrassegno
invalidi per la circolazione e la
sosta
  

  https://www.aisla.it/mobilita/
   
  

10 Eventuale istanza contributo
disabilità grave/gravissima
  

  
  

  https://www.aisla.it/assegno-di-cura/
   
  

11
Eventuale nomina di un
amministratore di sostegno o
concessione di procura alla
firma (generale o speciale)
  

  https://www.aisla.it/amministratore-
di-sostegno/

   
  

12
Eventuale richiesta di ricovero
di sollievo 
  

  https://www.aisla.it/ricovero-di-
sollievo/

  

13
Eventuale richiesta di ricovero
in RSA
  

\

14
Eventuali richieste connesse al
reddito ISEE (reddito di
cittadinanza, bonus comunale
luce e gas…)
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1 Agevolazioni per
l’acquisto di autovettura
  

  https://www.aisla.it/provvidenze-
economiche/

   
  

2 Agevolazioni spese
mediche
  

   
  

3
Detrazioni spese
contributive assunzioni
AF 
  

   
  

4 Attivazione SAD
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LA CARTA DEI DIRITTI DEI CAREGIVERS



1 Permessi ex. L. 104/92
  

   
  

   
  

2 Eventuale istanza bonus caregiver
  

   
  

   
  

3 Eventuale assunzione AF
  

   
  

   
  

4 Eventuali  DAT
  

   
  

  
https://www.fedcp.org/cur
e-palliative/glossario/dat

   
  

 VADEMECUM DIRITTI DEI CAREGIVERS



Il lessico della lingua italiana è descritto da numerosi dizionari che includono circa
160.000 parole di uso consolidato, ma la comunicazione quotidiana è fondata su una
base di circa 7.000 parole e sempre più spesso contaminate dall’inglese. Quando ci
ritroviamo a convivere con una malattia come la SLA, entrano a far parte della nostra
vita molte parole nuove.

Quante hanno un significato poco chiaro? Quante possono creare confusione?

Per COMUNICARE correttamente, occorre innanzitutto CAPIRE! Ecco perché abbiamo
deciso di realizzare il “Glossario della SLA”.

Una lettera alla volta, un concetto dopo l’altro, ci auguriamo che il Glossario possa
servire a fare chiarezza nella terminologia legata alla malattia e diventare, nel tempo,
uno strumento di corretta comunicazione utile alla nostra comunità e non solo.

GLOSSARIO

SCARICA IL DOCUMENTO

https://www.aisla.it/wp-content/uploads/2022/01/A.03.-GlossarioSLA-A4.pdf




LE PUBBLICAZIONI AISLA
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LE PUBBLICAZIONI AISLA

Qui puoi scaricare tutte le
Pubblicazioni di AISLA

La Riabilitazione Motoria, Respiratoria e
Logopedica al domicilio
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www.negoziosolidaleaisla.it/diventasocio

Per i 40 anni di AISLA,
il regalo più grande                    SEI TU!

Diventa SOCIO

www.aisla.it/diventa-socio/

Con un contributo minimo di 20 euro, scegli di diventare socio Aisla e sarai
al nostro fianco per contribuire a sostenere i nostri progetti a tutela delle

persone con SLA

Per diventare soci, nella causale del versamento, indicare
"quota associativa anno 2024" 

Posta: c/c 17 464280 - 
Banca: iban IT 04 V 05034 10100 000000001065 -

Paypal: billy/Dona-Aisla

SOCIO ADERENTE 
NR. ATTESTATO

2008/08 

CERTIFICATI DA: 


