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Cari Genitori, 
questa brochure si propone di offrirvi sinteticamente in-
formazioni utili e consigli pratici per orientarvi nel sistema 
dei servizi sociali e scolastici, richiedere sussidi economi-
ci e assistenziali, tutelare il posto di lavoro, usufruire di 
permessi e congedi e altro ancora, aiutandovi in questo 
modo ad avere più tempo e risorse preziose per essere 
vicini a vostro figlio o a vostra figlia nel difficile percorso 
di vita che segue la diagnosi di una malattia oncologica. 

Per approfondire i diversi aspet-
ti trattati nella brochure è pos-
sibile scaricare gratuitamente 
materiale e libretti informativi 
sul sito dell’Aimac e contattare 
l’helpline dal lunedì al venerdì 
dalle 9.00 alle 19.00.

Per saperne di più sullo specifi-
co tema dei diritti riconosciuti 
ai malati oncologici e ai loro fa-
miliari, è disponibile il libretto 
I diritti del malato di cancro 
pubblicato nella Collana del Gi-
rasole di Aimac.

www.aimac.it

064825107 

Scarica il PDF 

Fondamentale per usufruire dei benefici economici e del-
le tutele giuridiche è il riconoscimento dello stato di inva-
lidità e di handicap causato dalla malattia e dalle terapie.

http://www.aimac.it
https://www.aimac.it/libretti-tumore/diritti-malato-cancro
https://www.aimac.it/libretti-tumore/diritti-malato-cancro


www.aimac.it
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La domanda per ottenere l’accertamento della disabilità 
oncologica necessaria per poter usufruire dei benefici 
assistenziali, fiscali e sul lavoro deve essere presentata 
all’INPS esclusivamente per via telematica. La procedura 
per l’invio prevede due fasi:
• il rilascio del certificato medico digitale da parte di 

un medico certificatore (pediatra di base o medico 
di medicina generale o medico oncologo o ematolo-
go) accreditato il quale compila online sul sito INPS 
la certificazione medica richiesta attestando che si 
tratta di malattia oncologica (L. 80/2006.) ed even-
tualmente richiedendo la visita presso il domicilio /
ospedale / altro luogo di momentanea residenza. Il 
medico rilascia la stampa originale firmata da esi-
bire all’atto della visita, unitamente alla ricevuta di 
trasmissione con il numero di codice del certificato;

• l’invio della domanda per l’accertamento dello sta-
to di invalidità e di handicap da compilare online sul 
sito INPS entro e non oltre 90 giorni dall’invio del 
certificato medico, indicando anche il numero di co-
dice del certificato riportato sulla ricevuta. La do-
manda può essere inviata anche tramite patronato, 
associazioni di categoria o altro soggetto abilitato.

Entro 15 giorni dalla presentazione della domanda la 
Commissione Medica della ASL territorialmente compe-
tente sottoporrà a visita vostro figlio e rilascerà il verbale 
provvisorio necessario per ottenere i benefici previsti 
dalla legge. Il verbale definitivo è inviato dall’INPS all’in-
dirizzo indicato nella domanda. In caso 
di mancato o parziale riconoscimento 
dello stato di invalidità o della gravità 
dell’handicap, è possibile presentare 
ricorso al Tribunale territorialmente 
competente entro 180 giorni – a pena di 
decadenza – dalla notifica del verbale.

http://www.aimac.it
https://www.aimac.it/libretti-tumore/diritti-malato-cancro
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L’INPS ha stipulato una convenzione con tre dei principali 
ospedali pediatrici italiani – il Bambino Gesù di Roma, il 
Gaslini di Genova e il Meyer di Firenze – grazie alla qua-
le i medici accreditati con l’Istituto potranno compilare il 
certificato specialistico pediatrico telematico. In questo 
modo sarà possibile raccogliere fin da subito – durante il 
ricovero o la prestazione ambulatoriale presso le struttu-
re sanitarie coinvolte – tutti gli elementi ne-
cessari alla valutazione medico legale per il 
riconoscimento dell’invalidità civile ed evitare 
così ulteriori valutazioni specialistiche che, nei 
casi di particolare complessità delle patologie, 
costringono il minore a sottoporsi a più visite.

Permessi e congedi retribuiti Per 
i lavoratori diPendenti

Il genitore lavoratore il cui figlio sia stato riconosciuto 
portatore di handicap in situazione di gravità, ha il diritto 
di usufruire di permessi e congedi e altre tutele, inclusi:

• permesso retribuito: fino amassimo di 3 giorni al 
mese (L.104/1992);

• congedo straordinario biennale retribuito: per un 
periodo continuativo o frazionato fino a un massimo 
di due anni se vostro figlio non è ricoverato a tempo 
pieno oppure se i sanitari attestano la necessità di 
assistenza da parte vostra;

• prolungamento del congedo parentale (astensione 
facoltativa dal lavoro): possibilità di prolungare fino 
a un massimo di 3 anni il normale periodo, conti-
nuativo o frazionato, di astensione dal lavoro rico-
nosciuto alla nascita di un figlio mantenendo il 30% 
della retribuzione (a condizione che vostro figlio non 
abbia più di 12 anni);



• part-time: diritto alla priorità della tra-
sformazione del rapporto di lavoro da 
tempo pieno a tempo parziale;

• sede di lavoro più vicina: diritto di scegliere una 
sede di lavoro la più vicina possibile al domicilio 
di vostro figlio e anche di rifiutare il trasferimento 
presso un’altra sede;

• lavoro notturno: diritto di essere esonerati dal lavo-
ro notturno;

• ferie e riposi solidali: i lavoratori, a titolo gratuito, 
possono cedere giornate di ferie o riposo solidali ai 
colleghi di lavoro in difficoltà per permettergli di as-
sistere i figli minori che necessitano di cure costanti.

04

La domanda deve essere presentata al datore di 
lavoro e/o all’ente di previdenza cui si versano i 

contributi secondo le modalità previste.
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Riguardo al riconoscimento dello stato di handicap 
grave (pre-requisito necessario per i genitori al fine 
di usufruire di congedi e permessi sul lavoro), l’INPS 
ha stabilito, attraverso specifiche linee guida, che per 
i minori affetti da patologia neoplastica si debba rico-
noscere, in ogni caso, la sussistenza della condizione 
di handicap con connotazione di gravità, almeno per 
il periodo in cui i minori stessi necessitano del tratta-
mento terapeutico e/o di controlli clinici ravvicinati. 

Per maggiori informazioni 
è possibile scaricare il pdf 

fornito dall’INPS:

benefici economici erogati dall’inPs

Indennità di accompagnamento: è riconosciuta alle per-
sone malate che non siano in grado di deambulare senza 
l’aiuto permanente di un accompagnatore o di compiere 
gli atti quotidiani della vita e ne possono beneficiare an-
che ai minori nei casi di maggiore gravità, indipendente-
mente dall’età e dal reddito.
Indennità mensile di frequenza: è riconosciuta al mi-
nore che abbia difficoltà a svolgere le funzioni proprie 
della sua età e che sia iscritto o frequenti scuole di ogni 
ordine e grado (compresi gli asili nido), centri terapeu-
tici, di riabilitazione, di formazione o di addestramento 
professionale. Spetta solo al di sotto di un certo tetto 
reddituale (stabilito annualmente) e non è compatibile 
con l’indennità di accompagnamento o con qualunque 
forma di ricovero. 

https://www.inps.it/docallegatiNP/Mig/Istituto/Struttura_organizzativa/La_valutazione_handicap_nel_minore_con_patologia_neoplastica.pdf


La domanda per ottenere l’indennità di accom-
pagnamento o di frequenza deve essere presen-
tata all’INPS esclusivamente per via telematica.
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Scuola in Ospedale: l’attività didattica per i bambini e i ra-
gazzi ricoverati garantisce il diritto allo studio nonostante 
la malattia e contribuisce al mantenimento e al recupero 
dell’equilibrio psico-fisico e della qualità di vita. Il servizio 
si avvale di insegnanti statali di scuola elementare, media 
e superiore che si rendono disponibili presso i reparti di 
oncologia ed ematologia pediatrica per offrire ai pazienti 
un insegnamento individualizzato, secondo le modalità 
suggerite dai docenti della scuola di appartenenza.

offerta formativa Per i Pazienti 
Pediatrici

Occorre comunicare alla scuola di appartenenza 
il ricovero di lungodegenza. Per ulteriori infor-
mazioni rivolgersi al servizio di Scuola in Ospedale 
attivo presso l’ospedale in cui è ricoverato vostro 
figlio. In caso di ricovero a breve termine, il ser-
vizio di Scuola in Ospedale rilascia un attestato di 
frequenza ogni sette giorni di attività scolastica.



Servizio di istruzione domiciliare: è oggi presente in tut-
te le realtà territoriali per garantire il diritto allo studio ai 
bambini e ai ragazzi malati, ma non ricoverati in struttu-
re sanitarie, contribuendo a sostenere e incrementare il 
loro benessere fisico e psichico.

Occorre presentare alla scuola di appartenenza 
un’apposita richiesta allegando il certificato rila-
sciato dal medico dell’ospedale presso cui vostro 
figlio è in cura che attesti l’impossibilità di frequen-
tare le lezioni per un periodo superiore a 30 gior-
ni. In seguito, la scuola elaborerà una proposta di 
servizio formativo personalizzato da attivare pre-
via approvazione dall’Ufficio Scolastico Regionale.

È possibile consultare una lista degli Uffici Scolastici Re-
gionali e delle Scuole Polo per ogni regione italiana sul 
sito del MIUR www.scuolainospedale.miur.gov.it. 
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http://www.scuolainospedale.miur.gov.it


benefici e servizi erogati dal 
servizio sanitario nazionale

Assistenza domiciliare integrata (ADI): è un sistema di 
interventi e servizi sanitari a domicilio offerti dalla ASL in 
collaborazione con i Comuni per evitare o limitare il rico-
vero ospedaliero quando il paziente può essere curato 
a casa. Include prelievi, assistenza infermieristica, cure 
fisioterapiche e riabilitative e assistenza psicologica.

La domanda deve essere presentata dal medico di 
medicina generale o dal pediatra di base del mino-
re, che, sulla base della relazione medica rilasciata 
della struttura sanitaria, invia la richiesta di atti-
vazione del servizio al Centro di Assistenza Domici-
liare (CAD) della ASL territorialmente competente.

Esenzione dal ticket: anche i pazienti pediatrici sono 
esentati dal pagamento del ticket per farmaci e presta-
zioni sanitarie connesse alla malattia oncologica (codice 
048 - patologie neoplastiche) e, in caso di riconosci-
mento dell’indennità di frequenza o di accompagna-

mento, hanno anche diritto 
all’esenzione dal pagamento 
del ticket per tutti i farmaci 
e tutte le prestazioni sanita-
rie (codice C04 - invalidi civili 
minori di anni 18 con inden-
nità di frequenza; C02 - inva-
lidi civili al 100% con inden-
nità di accompagnamento).
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Occorre presentare la richiesta alla ASL territorial-
mente competente, allegando la tessera sanitaria, 
il codice fiscale, la documentazione medica, specia-
listica o ospedaliera attestante la malattia o il ver-
bale di riconoscimento dell’indennità di frequenza.

La terapia del dolore: qualora necessario, tutti i malati 
possono avere accesso alla terapia contro il dolore grazie 
a un’apposita legge1, che riconosce ai medici di medici-
na generale la facoltà di prescrivere farmaci analgesici, 
inclusi tutti gli oppiacei (tranne quelli iniettabili), con la 
semplice ricetta del SSN.
Le cure palliative: sono l’insieme degli interventi rivolti 
alla persona malata e al suo nucleo familiare per la cura 
dei pazienti in cui la malattia ha un’inarrestabile evolu-
zione e una prognosi infausta. Le cure palliative possono 
essere erogate presso il domicilio del paziente o presso 
l’hospice e attivate dal medico di medicina generale, dal 
pediatra di base o dall’oncologo curante. 
Domicilio sanitario temporaneo: per i genitori e gli even-
tuali fratelli che hanno necessità di trasferirsi a lungo per 
le cure di un membro della famiglia, potrebbe essere uti-
le richiedere il domicilio sanitario temporaneo per poter 
usufruire di tutte le prestazioni del SSN anche se si è lon-
tani dal proprio luogo di residenza. Per richiedere il DST è 
necessario che il trasferimento abbia una durata minima 
di tre mesi e massima di un anno e sia giustificato da ra-
gioni comprovate da apposita documentazione. Superato 
l’anno, qualora permanessero le ragioni che l’hanno mo-
tivata, si può effettuare una nuova domanda per altri 12 
mesi. Il DST comporta anche la possibilità di sottoporsi a 

1 Legge n. 38/2010: «Disposizioni per garantire l’accesso alle cure 
palliative e alla terapia del dolore»



screening e visite di controllo fuori dalla propria regione 
seguendo le direttive delle ASL locali, che possono diffe-
rire da regione a regione.

Può essere richiesto compilando il modulo di 
iscrizione negli elenchi degli assistiti della ASL 
locale, indicando un medico di medicina genera-
le. Prima però è necessario cancellarsi dalla lista 
degli assistiti del proprio Comune di residenza.
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benefici e servizi erogati dalla 

regione di residenza

Rimborso forfettario delle spese per cure extra-regio-
nali: è riconosciuto da alcune Regioni per interventi chi-
rurgici o cure sanitarie non disponibili presso le strutture 
pubbliche operanti nella regione di residenza e riguarda 
le spese di viaggio e di soggiorno per il paziente e per un 
accompagnatore.

PER MAGGIORI INFORMAZIONI RIVOLGERSI ALLA 
PROPRIA ASL DI APPARTENENZA.



benefici e servizi erogati dal 
comune di residenza

Contrassegno di libera circolazione e sosta: consente il 
libero transito nelle zone a traffico limitato e nelle zone 
pedonali, come anche la sosta nei parcheggi riservati ai 
disabili (strisce gialle) o, in mancanza di questi, la sosta 
gratuita nei parcheggi a pagamento. Tuttavia, quest’ul-
tima agevolazione non è riconosciuta da tutti i Comuni.

Occorre presentare la domanda al Comune di resi-
denza (normalmente presso l’ufficio della Polizia 
Municipale), allegando il certificato medico-legale 
attestante una grave difficoltà di deambulazione, 
anche temporanea (la relativa visita può essere 
fatta presso l’ufficio di medicina legale della ASL).

altri benefici e servizi disPonibili

Assistenza offerta dalle associazioni di volontariato: esi-
stono moltissime associazioni di volontariato che posso-
no integrare i servizi offerti dal SSN offrendo assistenza 
domiciliare per chi fosse impossibilitato a lasciare la pro-
pria abitazione ma anche in caso di decorso post-operato-
rio. In quest’ultimo caso le associazioni sono spesso pre-
senti presso le stesse strutture ospedaliere, avvalendosi 
del personale medico e infermieristico della struttura che 
quindi risulterà più familiare per il paziente.

La richiesta deve essere presentata al medico ospe-
daliero che ha in carico vostro figlio. Per maggio-
ri informazioni, rivolgersi al reparto di degenza.
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In molti ospedali è possibile ri-
chiedere una consultazione o, 
eventualmente, è possibile con-
tattare l’helpline di Aimac o consultare il sito 
www.oncoguida.it per avere i riferimenti delle as-
sociazioni di volontariato presenti sul territorio.

Assistenza domiciliare offerta dalle associazioni: alcune 
associazioni di volontariato offrono diverse attività di assi-
stenza domiciliare e di trasporto delle persone malate che 
possono integrare i servizi offerti dal SSN.
Supporto psicologico: il supporto psicologico è essenziale 
per fronteggiare al meglio il decorso della malattia, il per-
corso di cure e trattamenti e lo sconvolgimento della vita 
e delle dinamiche familiari. L’intervento psicologico può 
portare sollievo sia al paziente che all’intero nucleo fami-
liare. Quando un figlio si ammala, la famiglia si riorganizza 
tra preoccupazioni, impegni di cura e di accompagnamen-
to. Per i fratelli e le sorelle può essere difficile esprimere 
ansie e preoccupazioni e per i genitori può diventare diffi-
coltoso dargli le attenzione che gli avrebbero riservate in 
circostanze di normalità. Fratelli e sorelle possono trovarsi 
a vivere un’esperienza di crescita faticosa, con l’implicita 
richiesta di essere più responsabili, precocemente indi-
pendenti e sempre comprensivi. È utile che i genitori sti-
molino fratelli e sorelle a parlare di 
sé e del proprio vissuto e che  siano 
chiari e autentici nel fornire infor-
mazioni e sostegno di fronte a un 
futuro incerto. Qualora fosse utile, si 
può richiedere una consulenza e un 
supporto psicologico per aiutare la 
famiglia ad affrontare questi aspetti.

http://www.oncoguida.it 
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Case accoglienza: i bambini che sviluppano patologie 
oncologiche hanno bisogno di essere curati in centri 
specializzati che spesso sono distanti da casa. Diverse 
associazioni offrono gratuitamente (o comunque a co-
sti contenuti) ospitalità e assistenza ai bambini con gravi 
patologie e alle loro famiglie.

È possibile richiedere informazioni all’Ufficio Re-
lazioni con il Pubblico dell’ospedale e all’help-
line di Aimac per avere i riferimenti di associa-
zioni, case accoglienza o alloggi convenzionati.

Passaporto del Guarito o del 
Lungo-sopravvivente: le te-
rapie oncologiche, seppur 
necessarie, possono gene-
rare, a distanza di tempo, 
effetti secondari sia di tipo 
medico (cardiopatie, proble-
mi ortopedici, endocrinologici, 
renali, di fertilità ecc.), che psi-
co-sociale (ritardi scolastici, problemi di 
reinserimento nel gruppo dei coetanei, psicomotori, di 
sessualità ecc.). È responsabilità del sistema sanitario 
farsi carico del follow-up a lungo termine con un team 
multi-specialistico (endocrinologo, ginecologo, cardio-
logo, psicologo ecc.). Tuttavia bambini e ragazzi, entran-
do nell’età adulta, potrebbero perdere i contatti con il 
centro pediatrico curante. È importante, quindi, che 
tutte le informazioni riguardanti la storia di malattia e 
le indicazioni sui programmi di follow-up o di screening 
ritenuti necessari per monitorare per tempo gli effetti 
tardivi, siano chiare e facilmente accessibili. 



Un’iniziativa particolarmente utile in tal senso è quella 
del Passaporto del Guarito o del Lungo-sopravvivente: 
un documento, traducibile in più lingue, consegnato a 
ogni bambino / adolescente che termina il programma 
terapeutico e che contiene la storia dettagliata della 
malattia oltre alle raccomandazioni su quali esami di 
screening effettuare per monitorare nel tempo, ed even-
tualmente prevenire, possibili effetti secondari alle cure 
ricevute che potrebbero insorgere a distanza.

www.survivorshippassport.org

Può essere richiesto nel centro di 
cura in cui si è stati ricoverati in 

età pediatrica. Se il Centro 
non aderisce a questa inizia-
tiva, può comunque indi-

rizzare gli interessati in 
uno dei centri aderenti.
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Questa brochure è stata realizzata con il coordinamento di Elisabetta 
Iannelli (segretario generale della Federazione italiana delle Associa-
zioni di Volontariato in Oncologia- F.A.V.O. e vice presidente dell’As-
sociazione Italiana Malati di Cancro, parenti e amici - Aimac) e Ales-
sia D’Acunti (Psicologa psicoterapeuta Aimac e FAVO) nell’ambito del 
progetto PER MANO: percorsi socio-assistenziali per le famiglie col-
pite da tumori pediatrici; avviso n. 1/2020, art. 1, c.338 della Legge 
27.12.2017, n. 205 finanziato dal Ministero del Lavoro e delle Politiche 
Sociali.

http://www.survivorshippassport.org


Sede legale e operativa:
Via Barberini 11

00187 Roma

Tel: 06 42012079
Fax: 06 42012079

Web site: www.favo.it
Email: info@favo.it

Numero verde: 800 90 37 89
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