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 NELLE MALATTIE RARE 
 Una legge quadro sui caregiver 
 che garantisca la libertà di scelta 



Presentazione
Il convegno “Rare-D Donne nelle Malattie Rare” è nato su 
iniziativa di UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare 
ed è stato organizzato da Ladies First con l’obiettivo di ri-
portare al centro dell’attenzione politica e istituzionale il 
tema del caregiver familiare, ruolo in molti casi svolto da 
donne che spesso devono rinunciare al lavoro, alle proprie 
aspirazioni e alla cura della salute personale per prendersi 
cura di un familiare non autosufficiente. 

È quanto mai urgente, infatti, riaccendere l’attenzione del-
la politica e delle Istituzioni sulla necessità di una legge 
quadro sui caregiver, sulla quale le forze politiche si erano 
applicate nella passata Legislatura salvo poi abbandonare 
i lavori a causa della caduta del governo. Ora è arrivato il 
momento di riprendere il testo di Legge e di approvarlo, per 
dare risposte, riconoscere e tutelare i bisogni di migliaia 
di persone - donne in particolare - che svolgono il ruolo di 
caregiver familiare spesso senza alcun riconoscimento da 
parte dello Stato. 

L’obiettivo è quello di individuare strumenti idonei (e tal-
volta già esistenti) per permettere di conciliare il care-
giving con il lavoro e il proprio tempo libero, partendo da 
una fotografia del ruolo della donna nelle malattie rare ed 
estendendo il tema al mondo delle disabilità, anch’esso 
molto importante e centrale in relazione ai caregiver. L’Ita-
lia, a differenza di molti altri Paesi europei, non si è ancora 
dotata di una Legge quadro sui caregiver, che in molti casi 
vivono senza tutele dal punto di vista economico, sociale, 
lavorativo e psicologico. Questa Legge non può più aspetta-
re, da essa dipende il futuro di migliaia di famiglie e di tutto 
il sistema socio-sanitario. 
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Qual è l’impatto sociale, economico, lavorativo e personale 
del caregiving sulla vita di una donna? La survey “Donne 
caregiver nelle Malattie Rare” è stata realizzata da UNIA-
MO Federazione Italiana Malattie Rare per provare a rispon-
dere a questa domanda molto complessa. 

I risultati hanno evidenziato che nel mondo delle Malattie 
Rare la stragrande maggioranza delle caregiver donne sono 
mamme (non coniugi o figlie o altri gradi di parentela), che 
si prendono cura dei figli con malattia rara. Nell’84% dei 
casi la persona con malattia rara è quasi o del tutto dipen-
dente dal caregiver, ma solo nel 23% dei casi è previsto un 
supporto da parte del sistema socio-sanitario o da asso-
ciazioni locali. 

Un aspetto fondamentale messo in luce da questo sondag-
gio è quello che si riferisce al tempo che le caregiver impie-
gano nell’assistenza del loro familiare: per quanto riguarda 
l’accompagnamento alle terapie e alle visite di controllo, 
una donna su due afferma di impiegare dalle 10 alle 15 
ore settimanali, e per il disbrigo delle pratiche burocra-
tiche dalle 2 alle 5 ore a settimana e oltre. Questo è un 
tema importante perché spesso è sottovalutato, ma pren-
dersi cura di una persona con malattia rara significa an-
che districarsi tra diversi iter burocratici per l’acquisto di 
dispositivi e ausili, ad esempio. In questo campo purtroppo 
i sistemi non sono ancora aiutati dalla tecnologia: spesso 
è necessario recarsi di persona agli uffici, non esiste pos-
sibilità di delega e non si possono portare a termine le pro-
cedure online, se non in sporadici casi di amministrazioni 
illuminate. L’impegno quotidiano, considerando la presa in 
carico complessiva del familiare con malattia rara, per una 
donna su due supera le quattro ore al giorno. 

In merito all’inclusione sociale e lavorativa delle perso-
ne con malattia rara, uno degli obiettivi richiamati dalle 
Nazioni Unite, è evidente come il nostro Paese sia ancora 
decisamente indietro: il 94% delle persone con malattia 

Donne caregiver nelle malattie rare, quali 
bisogni? Una survey di UNIAMO fa il punto
Annalisa Scopinaro
Una survey specifica sulle donne caregiver e sul loro 
apporto in ambito di malattie rare. E' stata condotta da 
UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare. Ne parliamo 
con Annalisa Scopinaro, presidente di UNIAMO a Roma 
durante l'evento RARE-D, Donne nelle malattie rare.

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 02' 03"
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rara non lavora. Per quanto riguarda le donne intervistate, il 
65% delle caregiver lavora nonostante il carico assistenzia-
le, di queste una su due lavora full time: bisogna immagi-
nare dunque quanto l’impatto di più di quattro ore al giorno 
tra assistenza, cura e pratiche burocratiche sia gravoso per 
queste donne. Purtroppo, la ricerca evidenzia che anche 
sulla possibilità di lavorare da remoto servono ancora 
grandi passi in avanti: solo il 5% delle intervistate lavora 
totalmente da remoto, e solo il 13% lavora più da remoto che 
in presenza; nel 66% dei casi il lavoro è totalmente svolto in 
presenza (e in molti casi bisogna dunque considerare an-
che il tempo impiegato per gli spostamenti). Un dato molto 
significativo in ambito lavorativo è quello legato alle ri-
nunce che queste donne hanno dovuto sostenere: il 44% 
delle intervistate ha dovuto abbandonare il lavoro per un 
periodo, e il 32% attualmente non può lavorare. Il 70% delle 
intervistate, inoltre, ha dovuto ridurre le proprie ore di la-
voro e ben l’82% afferma di avere meno di un’ora al giorno o 
nessuna di tempo da dedicare a sé stessa. 

Ancora più allarmante il dato che riguarda la cura della 
salute personale: una donna su due tra quelle intervistate 
afferma di non aver tempo per visite di controllo o visite pre-
ventive: se la persona caregiver non si cura, è molto più alto 
il rischio che possa diventare essa stessa, nel tempo, una 
persona che necessiterà di assistenza da parte di un altro 
caregiver. Quasi il 40% delle donne intervistate dichiara che 
è passato da più di un anno a più di tre anni dall’ultima vi-
sita medica. Infatti, è da considerare anche che il 27% delle 
caregiver ha anche un altro familiare a carico e addirittura 
l’11% ne ha più di uno (oltre al familiare con malattia rara).

Infine, la parte del sostegno economico: tra le intervi-
state, nel 74% dei casi la persona con malattia rara riceve 
l’assegno mensile d’invalidità, ma solo il 56% dei caregiver 
riceve l’assegno di accompagnamento, che comunque per 
più di una intervistata su due non è per niente sufficiente 
a coprire le spese necessarie per la presa in carico. Il 60% 
delle caregiver, infatti, afferma di arrivare con difficol-
tà a fine mese, e l’8% è costretta a ricorrere a supporti 
esterni come prestiti. 

Questi risultati sono in linea con i dati già raccolti da UNIAMO 
Federazione Italiana Malattie Rare in altre ricerche e sondag-
gi svolti negli anni, e confermano un concetto molto chiaro: 
non c’è bisogno di una risposta puntuale a un problema spe-
cifico, ma serve una risposta di sistema per affrontare una 
situazione piuttosto drammatica. La centralità deve essere 
quella della persona e delle persone: la persona con malattia 
rara e i caregiver e le famiglie che se ne prendono cura.
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In Italia non esiste ancora una Legge quadro sui caregiver, 
e la stessa definizione del caregiver familiare è affidata 
unicamente all’ART.1 comma 255 della Legge 205/2017. 
Questa mancanza all’interno del nostro ordinamento ren-
de ancor più complessa la vita di migliaia di persone che 
ogni giorno si prendono cura di un proprio familiare non 
autosufficiente. L’approvazione di una legge quadro sui 
caregiver, che riconosca il ruolo del caregiver familiare 
e le competenze maturate durante gli anni, garantisca 
tutele dal punto di vista economico, sociale e lavorativo 
e possa fornire un supporto di tipo psicologico, risulta 
dunque quanto mai urgente. 

Che cosa significa caregiver? Colui che dà “care”, cura, 
qualcuno che si prende cura di una persona non autosuf-
ficiente o parzialmente autosufficiente. In Italia questa fi-
gura è sempre esistita, ma ancora non gode di un riconosci-
mento normativo e, di conseguenza, vive nell’invisibilità. 
È tempo che ora questa figura assuma una sua fisionomia 
e sia riconosciuta dal punto di vista normativo e non solo: 
moltissimi Paesi europei già riconoscono questa figura 
giuridicamente. In Germania, ad esempio, il sistema sa-
nitario-assicurativo dà diritto a contributi previdenziali, se 
l’assistenza supera le 14 ore alla settimana, e a una sostitu-
zione domiciliare in caso di malattia. Forme di assicurazio-
ne contro gli infortuni e di previdenza sono concesse ai ca-
regiver in Francia, che in diversi casi hanno diritto pure a 
un’indennità giornaliera; in Spagna continuano a recepire 
contributi anche in caso di interruzione del proprio lavoro. 
La Grecia, infine, dà diritto, al caregiver familiare, al pre-
pensionamento dopo 25 anni di contributi versati.

Come evidenziato dai risultati della survey “Donne care-
giver nelle Malattie Rare” molti e molte caregiver in Italia 
vivono una condizione di abnegazione quasi totale, che 
talvolta comporta anche la violazione dei diritti fondamen-
tali. La Convenzione ONU ne parla chiaramente da molti 
anni, tuttavia il nostro Paese non si è ancora adeguato ri-
spetto ad una Legge che tuteli i caregiver. Il primo diritto 
violato è quello della salute, in quanto è evidente che non 
ci sia il tempo per queste persone per prendersi cura della 
propria salute. Ad essere negato è anche il diritto al riposo, 
senza il quale si va in burnout, in quanto il caregiver non 
ha un ricambio e deve portare avanti la sua attività quoti-
diana senza avere una vita sociale o del tempo per sé stes-
so o sé stessa. Viene dunque messo in pericolo l’equilibrio 
psico-fisico del caregiver, e conseguentemente di tutto il 
nucleo familiare.
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All’esterno inoltre c’è una parcellizzazione del suppor-
to assistenziale, e questo non aiuta perché il caregiver è 
costretto a gestire molte procedure burocratiche che si ri-
petono ciclicamente e contribuiscono alla sottrazione di 
tempo ed energie. Anche su questo tema, una Legge qua-
dro che si occupi di riordinare le tutele già esistenti, aiu-
terebbe non poco. 

Un altro aspetto molto importante è quello legato al ricono-
scimento delle competenze: il caregiver familiare, infatti, 
durante gli anni in cui svolge questa funzione, diventa un 
esperto in questo campo. Impara a riconoscere i sintomi del 
proprio caro, sa quando deve intervenire, impara procedure 
molto complesse che riguardano una cura nel complesso. 
È dunque doveroso che ci sia il riconoscimento delle com-
petenze, in quanto si parte già da un dato di fatto, un dato 
acquisito oltre al quale non è necessario fare niente di più. 

Il caregiver o, meglio, la caregiver in quanto la maggior par-
te sono donne, necessita dunque di un riconoscimento 
giuridico e della valorizzazione delle competenze, di 
maggiore tempo per sé, di curare la propria salute psi-
co-fisica e di poter contare su una rete di servizi. Questo 
tema non si esaurisce con un supporto economico, ma va 
costruito un sistema intorno a queste persone, che vada 
a completare quello che c’è già e permetta al caregiver di 
svolgere la sua funzione con dignità e sollievo. 
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Dopo vent’anni di lavoro sulle malattie rare, partito dai gene-
tisti che avevano iniziato a parlarne pubblicamente, anche 
in tv - quando era fondamentale riconoscere le competenze 
necessarie all’interno degli ospedali per capire chi potes-
se trattare e curare queste malattie - già allora il territorio 
svolgeva un ruolo cruciale. Infatti, ancora non si sapeva 
chi fossero i pazienti e dove vivessero. Oggi molta strada è 
stata fatta, anche grazie ai registri regionali, ma ce n’è anco-
ra molta da fare. Oggi si sa esattamente chi cura i pazienti, e 
questo ha permesso di proporre i nostri Ospedali all’interno 
della rete europea: la rete italiana infatti è una reta molto 
solida e strutturata grazie al lavoro degli ultimi anni.

Ciò che conta oggi, però, è dare valore al lavoro di tutte 
quelle donne in ombra e isolate che permettono al siste-
ma di reggere. In poche parole: in questo mondo esiste il 
territorio, e ha un valore decisivo. Per questo esercito di 
donne in ombra, il centro non è l’ospedale. È necessario 
liberarci della visione ospedalocentrica, per evitare di asso-
migliare sempre di più a un sistema fondato solo sulle strut-
ture, e non sui percorsi territoriali che restano nascosti ma 
sono fondamentali. 

Ci si aspetta molto su questo tema, dopo il passaggio in Con-
ferenza Stato-Regioni, dal nuovo Piano Nazionale Malattie 
Rare, che viene pubblicato dopo tre anni di lavoro e soprat-
tutto dopo l’assunzione di un nuovo approccio legato a que-
sto mondo. Ci sono infatti diversi segnali che testimoniano 
il passaggio da una visione ospedalocentrica ad una che pri-
vilegia il percorso di cura della persona affetta da malat-
tia rara. È necessario, infatti, considerare che il centro 
delle attività, per le donne caregiver, è la casa. Si pensi 
ad esempio al numero di professionisti, tra OSS, infermieri 
e medici, che si alternano nell’assistenza al malato quando 
il caregiver non c’è: chi sorveglia la persona, chi la cura, chi 
la assiste nelle pratiche quotidiane. Una donna caregiver, 
solitamente, si occupa di tutte queste mansioni da sola. 

Donne caregiver nelle malattie rare, 
gli interventi da adottare per agevolare 
il loro compito
dott.ssa Giuseppina Annicchiarico
Il caregiver familiare, che spesso è una donna, deve ri-
nunciare al lavoro, alle proprie aspirazioni e anche alla 
cura personale per assistere un figlio o altro familiare bi-
sognoso di assistenza. Cosa possiamo fare per supportar-
le? Se ne parla a Roma durante l'evento RARE-D, Donne 
nelle Malattie Rare e noi approfondiamo il tema con la 
dott.ssa Giuseppina Annicchiarico.

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 04' 31"
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Per rendere al meglio l’idea di queste donne nell’ombra, che 
si muovono in territori di periferia, lontani dai grandi cen-
tri ospedalieri, è utile portare un esempio concreto. Una 
bambina, di nome Annalou, soffre di una rarissima forma 
mitocondriale. Ha nove anni, e da ben otto anni e mezzo il 
sistema si affida totalmente alle cure e all’assistenza forni-
te dalla mamma caregiver, che ogni giorno si sveglia all’alba 
alle cinque del mattino, prepara la pompa con le metodiche 
che i medici utilizzano in sala operatoria, disinfettandosi le 
mani per un’ora proprio come un chirurgo. Questo, da otto 
anni e mezzo. 

In questi territori periferici, il distretto sanitario deve fare in 
modo che la formazione dei professionisti dell’ADI, degli 
infermieri e dei medici, possa garantire le procedure ne-
cessarie che però, allo stato attuale, vengono svolte dal-
le mamme. Bisogna entrare nella normativa che disciplina 
l’ADI in modo che venga garantita la formazione specifica e 
necessaria; di questo tema, dei centri territoriali di Malat-
tie Rare e di altri percorsi specifici, il nuovo Piano Naziona-
le Malattie Rare parla abbondantemente ed è sintomo che 
l’approccio sta finalmente cambiando. 

La qualità di vita delle persone affette da malattia rara e dei 
loro caregiver cambia se a cambiare è l’assetto organizzati-
vo del sistema sociosanitario, in funzione di una presa in 
carico e di cura che sia davvero globale, anche attraverso gli 
strumenti di comunicazione tra la casa e il distretto socio-
sanitario. 
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La Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA), conosciuta an-
che come “Morbo di Lou Gehrig”, “malattia di Charcot” o 
“malattia del motoneurone”, è una malattia neurodegene-
rativa progressiva che colpisce i motoneuroni, cioè le cellu-
le nervose cerebrali e del midollo spinale che permettono i 
movimenti della muscolatura volontaria. La SLA presenta 
una caratteristica che la rende particolarmente dram-
matica: pur bloccando progressivamente tutti i muscoli, 
non toglie la capacità di pensare e la volontà di rapportarsi 
agli altri. La mente resta vigile ma prigioniera in un corpo 
che diventa via via immobile. 

Essendo una malattia così violenta, la SLA è un grande 
esempio di cosa sia l’intensità della cura, la richiesta 
di assistenza e di presenza. Considerando l’impatto così 
grave nella scoperta della malattia, il caregiver nella SLA 
è spesso considerato come “l’io trasparente”: Il caregiver si 
trova a dover riorganizzare tutto: lo spazio e il tempo, cam-
bia l’identità che riorienta il mondo. Anche la gerarchia dei 
valori viene rivista. Occorre infatti anteporre qualcuno a 
molte altre priorità. 

L’io trasparente è quell’individuo che per periodi più o 
meno lunghi si prende cura di una persona malata, di un 
anziano non autosufficiente, della crescita di un bambino 
in difficoltà. La trasparenza è pericolosa, perché il caregi-
ver così rischia di non essere più considerato, e dover fare 
anche scelte difficili. 

Per questi motivi è stato dato ampio spazio ai diritti dei 
caregiver all’interno della Carta dei Diritti delle Persone 
affette da SLA, promulgata dalla Federazione internazio-
nale delle associazioni dei pazienti (International Allian-
ce of ALS/ MND Associations), di cui AISLA, Associazione 
Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica, fa parte come uni-
co membro italiano. Secondo la Carta, i caregiver che si 

Sclerosi laterale amiotrofica, importanza 
del caregiver che non va lasciato solo
Paola Rizzitano
In alcune malattie rare, come la sclerosi laterale amio-
trofica, il caregiver assume un'importanza fondamentale 
soprattutto con l'avanzare della malattia. C'è bisogno di 
sostegno da parte dello Stato che li tuteli con attenzioni 
quotidiane. Ne parliamo con Paola Rizzitano a Roma du-
rante l'evento RARE-D, Donne nelle malattie rare.

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 04' 21"
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prendono cura delle persone affette da SLA, devono essere 
informati e formati per poter avere un ruolo attivo nei pro-
cessi decisionali relativamente a cura e sostegno, devono 
poter godere di ogni remunerazione e assegnazione di di-
ritto disponibili e devono poter ricevere sostegno in ambito 
sociale, sul piano emotivo e in merito alla pianificazione 
del proprio futuro. 

Le Istituzioni e la politica del nostro Paese sono dunque 
chiamate a un intervento normativo che sia decisivo per i 
diritti di queste persone: il diritto a una vita dignitosa per 
chi si trova ad affrontare la malattia e la tutela di coloro 
che scelgono di essere al fianco delle persone affette da 
SLA: consapevolmente accudenti. 

AISLA Onlus da tempo chiede alle Istituzioni una decisiva 
azione di sistema al fine di:

• Certificare gli assistenti familiari e riconoscere le com-
petenze per l’ottenimento di crediti formativi in percorsi 
scolastici, programmi di collocamento e ricollocamento;

• Assicurare la tutela del caregiver familiare: previden-
ziale, per malattie e assicurativa;

• Riconoscere culturalmente, socialmente e giuridica-
mente il ruolo del caregiver. 
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Rispetto alla necessaria approvazione della Legge quadro 
sui caregiver e di fronte ai bisogni di tutte le persone che 
si prendono cura dei propri cari, è importante sottolineare 
come nel nostro Paese alcune tutele, in ambito lavorati-
vo, già esistono. Spesso, però, non sono sufficienti, e non 
sono inquadrate in una normativa di riferimento; per 
questo motivo si rende necessaria l’approvazione di una 
legge quadro.

I punti fondamentali, in ambito lavorativo, sui quali la Legge 
quadro deve muoversi sono: la rimozione di comportamenti 
e provvedimenti discriminatori e ritorsivi sul lavoro; garan-
tire la flessibilità oraria, smart-working e part-time; diritto 
a turni, permessi e congedi; scelta della sede e di eventuale 
trasferimento; assicurazione degli aspetti previdenziali. 

Su questi temi esistono già alcune misure normative che, 
però, sono norme che stabiliscono alcune priorità ma 
nessun diritto incondizionato. Ciascuna delle disposizio-
ni già vigenti per legge stabiliscono solo una priorità, spes-
so contengono incisi nella forma “ove possibile” o “com-
patibilmente con le esigenze del datore di lavoro”. Risulta 
evidente, dunque, che la legge quadro dovrà ordinare 
queste norme già esistenti e inquadrarle in un sistema 
normativo dedicato al caregiver, garantendo tutele e di-
ritti incondizionati. 

Anche la definizione stessa di caregiver, affidata 
all’ART.1 comma 255 L. 205/2017, necessita di un amplia-
mento, ad esempio in riferimento alla possibilità che la 
normativa preveda più caregiver all’interno dello stesso 
nucleo familiare, anche in virtù della necessità di equi-
parazione dei compiti. La maggior parte dei caregiver sono 
infatti donne, mamme, e il peso ricade tutto su di loro. Esi-
stono delle Fonti che prevedono già questa alternanza (ad 
esempio la L. 104/1992): bisogna prevedere questa alter-
nanza in tutti i diritti che vengono riconosciuti ai caregiver. 

Malattie rare, verso la legge quadro 
per tutelare i caregiver
avvocato Carlo Andrea Galli
A livello legislativo abbiamo diverse fonti che si occupa-
no della tutela del caregiver ma senza una definizione 
chiara del suo significato e degli strumenti per suppor-
tare questo ruolo. Serve una legge quadro di cui si parla a 
Roma in occasione dell'evento RARE-D, Donne nelle ma-
lattie rare. Ne parliamo con l'avvocato Carlo Andrea Galli.

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 02' 43"
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È fondamentale che alla stesura della Legge partecipino 
tutti gli attori istituzionali coinvolti: si raccomanda dun-
que l’istituzione di un tavolo interministeriale che com-
prenda il Ministero del Lavoro e delle Politiche Pubbliche, il 
Ministero della Salute e il Ministero per le disabilità. Solo in 
questo modo – e in una relazione continua con le associa-
zioni pazienti, gli enti locali e regionali e i diversi attori del 
Terzo Settore – sarà possibile definire un’azione di siste-
ma che possa affrontare tutti i nodi cruciali del tema. 

Tema fondamentale della Legge, e spesso sottovalutato, è 
quello della certificazione delle competenze. Quando la 
malattia è tragicamente letale e il familiare viene a manca-
re, si verifica la situazione per cui una donna, spesso ma-
dre, dopo aver rinunciato al proprio lavoro o aver pregiudi-
cato le sue possibilità di sviluppo professionale nel tempo, 
si ritrova senza occupazione. Non è giusto che l’esperien-
za di caregiver termini senza un lascito, una certificazio-
ne che possa quanto meno valorizzare dal punto di vista 
lavorativo anni di sacrifici, impegno, rinunce, amore per il 
proprio caro. 

Responsabilità sociale e sostegno 
ai caregiver. I progetti di PTC Therapeutics
Dott. Riccardo Ena
PTC Therapeutics è un'azienda farmaceutica molto at-
tenta ai dipendenti ma anche ai pazienti e ai loro care-
giver. Ne parliamo con il dott. Riccardo Ena, Executive 
Director-Head of Spain, Italy & Portugal presso PTC The-
rapeutics.

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 02' 38"

Responsabilità sociale e sostegno 
ai caregiver. I progetti di Sanofi
dott.ssa Fulvia Filippini
Sanofi è un'azienda farmaceutica molto attenta ai dipen-
denti ma anche ai pazienti e ai loro caregiver. Ne parlia-
mo con la dott.ssa Fulvia Filippini, Public Affairs Coun-
try Head presso Sanofi.

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 04' 34"
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Infine, la questione delle sanzioni. Attualmente, per il 
datore di lavoro che non garantisce tutele e diritti ai caregi-
ver, le sanzioni sono decisamente irrisorie e si limitano solo 
alla perdita di possibilità di ottenere la certificazione di pa-
rità. La proposta di Legge dovrà intervenire anche su questo 
punto, in quanto le sanzioni previste attualmente sono mol-
to deboli: serve renderle più concrete e incisive, in quanto le 
sanzioni sono il perimetro della forza di una Legge.

Responsabilità sociale e sostegno 
ai caregiver. I progetti di Chiesi Italia
dott. Giovanni Gigante
Chiesi Italia è un'azienda farmaceutica molto attenta ai 
dipendenti ma anche ai pazienti e ai loro caregiver. Ne 
parliamo conil dott. Giovanni Gigante, Medical Depart-
ment Director presso Chiesi Italia.

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 03' 10 "

Tecnologie digitali a supporto dei pazienti 
con malattie rare e caregiver.  
I progetti del Gruppo Zambon
dott. Ivo D'Angelo
Zambon Italia promuove la responsabilità sociale d'im-
presa per sostenere la comunita' delle malattie rare, dei 
caregiver e dei clinici che se ne prendono cura. Ce ne par-
la il dott. Ivo D'Angelo, General Manager Zambon Italia e 
Svizzera.

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 07' 54"
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 Dalla Lombardia a tutta Italia. 
 Per una legge nazionale 
 sui caregiver 
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In mancanza di una legge quadro nazionale, Regione Lom-
bardia ha agito nelle sue possibilità e ha approvato una 
legge propria sui caregiver familiari nel dicembre del 
2022. Questo è un fatto positivo, ma che denota anche un 
problema molto grande, con il rischio che in assenza di una 
normativa di riferimento le Regioni finiscano per attuare 
disposizioni diverse tra loro facendo mancare quel princi-
pio di coordinamento e sostegno che deve essere invece al 
centro degli obiettivi. Non possiamo, in sostanza, continua-
re a tollerare le discriminazioni esistenti ai danni delle 
persone con malattia rara perché nate e residenti in una 
Regione invece che in un’altra.

Nella passata Legislatura sembrava che l’Italia fosse a 
un passo dall’approvazione della Legge: i lavori parla-
mentari erano molto avanti, si era arrivati anche all’interlo-
cuzione con i diversi Ministeri, ma poi è caduto il Governo 
e la Legge non è stata approvata. È fondamentale però che 
ora quel lavoro non venga perso. 

È bene dunque evidenziare i nodi che devono essere affron-
tati. Il primo è il tema della platea: la definizione attuale 
è data dalla Legge di Bilancio per il 2018 (L. 205/2017), che 
parla di persone non autosufficienti; si deve ricordare che 
in Italia, ancora oggi, non abbiamo però una definizione 
normativa della non autosufficienza e dunque questo pone 
già un problema. Nella Legge Delega sulla Disabilità si sta 
cercando di andare verso una definizione unitaria che sta-
bilisca non tanto la gravità della disabilità dal punto di vi-
sta solo medico, bensì da un punto di vista funzionale e, 
dunque, della valutazione dell’intensità del sostegno di 
cui la persona ha bisogno. Serve riconoscere una platea 
che da un lato sia più ampia, e alla quale vengano ricono-
sciute tutte le misure e i diritti già citati. Dall’altro deve es-
sere definita una platea più ristretta, composta da persone 
che, a causa della gravità della malattia di cui è affetta la 
persona che assistono, anche di fronte a tutti i supporti che 
lo Stato può garantire, sono costrette a delle rinunce impor-
tanti nella loro vita. A queste persone è giusto garantire un 
supporto economico per un’attività di sollievo, i contributi 
previdenziali e il diritto al pre-pensionamento. Anche que-
sto punto va nella direzione degli interventi di sistema che 
siano però personalizzati in base alle esigenze: l’identifi-
cazione dell’intensità del sostegno di cui le persone con 
disabilità hanno bisogno.

Il secondo nodo cruciale è quello di non cadere in un tra-
nello, in cui a tratti anche la stessa Legge lombarda rischia 
di cadere. È necessario avere una Legge equilibrata, che 
non permetta la trasformazione della Legge quadro sui 
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caregiver in un semplice riconoscimento economico: 
in questo modo lo Stato continuerebbe ad affidarsi al ruolo 
dei caregiver senza garantire il sistema di azioni e servizi 
del quale invece oggi abbiamo bisogno. 

Il terzo punto da evidenziare è il principio che tutte le nor-
me che vengono introdotte a sostegno dei caregiver non 
possono sostituire in nessun modo gli interventi e le pre-
stazioni di cui è beneficiaria la persona assistita. Gli inter-
venti devono sommarsi, non devono essere alternativi; 
può essere un fatto banale, ma così non è. 

Infine, c’è tutta una parte che la Legge lombarda affronta ma 
che non era prevista nella Proposta di Legge Nazionale della 
passata Legislatura. La legge regionale, infatti, sostiene 
che il caregiver integra la propria attività con quella dei 
professionisti che a diversi livelli si occupano della per-
sona assistita, facendo diventare concretamente il care-
giver un pezzo del sistema sanitario e sociosanitario. Da 
un lato questa norma viene incontro al bisogno di molti ca-
regiver, che chiedono di essere ascoltati e integrati nel per-
corso di cura, che gli si riconosca un ruolo di sostegno ma 
anche di conoscenza maggiore della persona che assistono. 
Il rischio però è che questo diritto legittimo e necessario, si 
trasformi poi in un dovere per i caregiver con la conseguente 
assenza da parte del sistema sociosanitario. In un momen-
to di grande difficoltà del sistema, può esserci la tenta-
zione di barattare la deresponsabilizzazione dei servizi 
pubblici con il coinvolgimento obbligato dei caregiver.

Il centro della Legge quadro deve però essere quello degli 
interventi a favore del caregiver: siano essi economici, so-
ciali, previdenziali, assicurativi (visti i rischi di infortunio 
che molti caregiver corrono), di supporto psicologico e di 
sollievo sia continuativi sia in situazione di emergenza (si 
pensi al periodo del Covid, durante il quale un caregiver in 
caso di malattia era costretto a lasciare da sola la persona 
assistita). Questi interventi devono essere inseriti nei LEP, e 
all’interno dei LEP devono essere previsti percorsi specifi-
ci per i caregiver, che ad esempio non possono aspettare di 
curarsi in caso di malattia. Da sottolineare inoltre tutti gli 
interventi legati al Diritto del Lavoro: part time, diritto al 
lavoro agile, diritto alle ferie solidali; senza dimenticare la 
possibilità di avere percorsi personalizzati per i caregiver 
che studiano, per evitare che queste persone siano costret-
te ad abbandonare il percorso di studi. Infine, nuovamente, 
il riconoscimento e la valorizzazione delle competenze in 
funzione di un percorso professionale. Questi aspetti sono 
riconosciuti dalla Legge lombarda, ma devono essere garan-
titi a livello nazionale e dunque in tutte le Regioni.
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 Le risposte della politica 
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Di fronte alle legittime richieste delle associazioni e ai bi-
sogni di migliaia di famiglie rispetto a un tema così deli-
cato, la politica non può far finta di nulla e, dopo i lavori 
della passata Legislatura, i diversi attori del sistema sono 
concordi nella volontà di riprendere la discussione della 
Legge quadro sui caregiver in vista di una definitiva appro-
vazione. 

Il Ministro per le Disabilità Alessandra Locatelli ha affer-
mato che “il riconoscimento del caregiver familiare è un 
tema che non può più essere rinviato” e che “è necessario 
immaginare tutele e servizi per garantire a tutti un sup-
porto concreto e adeguato”; lo stesso Ministro ha inoltre 
annunciato che presto verrà istituito il tavolo interministe-
riale che avrà il compito di scrivere la norma di riconosci-
mento per il caregiver famigliare, in particolare conviven-
te, in condivisione con il mondo delle associazioni e delle 
famiglie. 

Anche il Sottosegretario di Stato alla Salute On. Marcello 
Gemmato, che durante la sua azione di governo ha dimo-
strato impegno e vicinanza al mondo delle Malattie Rare, è 
d’accordo sulla necessità che le Istituzioni debbano esse-
re soggetti facilitatori di azioni di sistema a tutela dei pa-
zienti e delle loro famiglie. Dopo l’approvazione del Piano 
Nazionale Malattie Rare, il Sottosegretario Gemmato ha 
confermato la volontà di proseguire il lavoro con le diverse 
Istituzioni e Associazioni per intervenire sugli aspetti che 
devono essere migliorati in funzione di un Piano che non 
sia definitivo, ma sempre aperto al perfezionamento e po-
tenziamento.

Dal punto di vista parlamentare, infine, l’On. Simona Loiz-
zo (XII Commissione Affari Sociali alla Camera dei deputa-
ti) ha confermato la sua volontà e il suo impegno nel ripor-
tare al centro dell’attenzione politica il tema del caregiver 

Caregiver nelle malattie rare:  
i progetti del Governo nel breve, medio 
e lungo periodo
On. Marcello Gemmato
Il Governo si sta impegnando con progetti nel breve, me-
dio e lungo periodo a supporto dei caregiver di pazienti 
con malattie rare. Ne parliamo con l'on. Marcello Gemma-
to a Roma durante l'evento RARE-D, Donne nelle malattie 
rare.

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 02' 28"
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familiare, con l’obiettivo di approvare quanto prima una 
legge quadro che garantisca tutele e diritti a questa figu-
ra, puntando sia sul riconoscimento culturale, sociale ed 
economico sia su interventi in materia di Diritto del Lavoro 
volti alla certificazione delle competenze e alla concilia-
zione dei tempi lavorativi. 

Anche la Sen. Elena Murelli (X Commissione Affari So-
ciali, sanità, lavoro pubblico e privato, previdenza sociale) 
non ha fatto mancare il suo appoggio, sottolineando l’im-
portanza del supporto psicologico per i caregiver e l’im-
portanza della ricerca nel campo dell’innovazione medica 
e sanitaria, un fattore cruciale capace di dare speranza di 
cure e quindi di vita alle persone con malattia rara e ai loro 
familiari che se ne prendono cura.

Malattie rare, a breve le linee 
programmatiche sulla legge dei caregiver
on. Simona Loizzo
Il Governo sta lavorando su una legge quadro che tuteli i 
caregiver anche di persone con malattie rare. Ne parlia-
mo con l'on. Simona Loizzo a Roma durante l'evento RA-
RE-D, Donne nelle malattie rare.

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 03' 02"
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RARE-D
Donne nelle Malattie Rare
Una legge quadro sui caregiver che garantisca la libertà di scelta

Le esperienze e le sfide della comunità mondiale 
delle persone con malattia rara sono state portate 
all’attenzione delle Nazioni Unite, che il 16 dicembre 
2021 durante la 76 esima sessione dell’Assemblea 
Generale, ha approvato la prima Risoluzione
a favore delle persone con malattia rara sostenuta 
da 54 Paesi. L'Italia, grazie all’azione di UNIAMO 
Federazione Italiana Malattie Rare, è tra i paesi main 
co sponsor dell’iniziativa. Tra le principali richieste 
chiave della Risoluzione c’è l’inclusione e la 
partecipazione nella società delle persone con 
malattia rara e delle loro famiglie. In Italia, però, 
manca ancora una legge organica sul caregiver 
familiare, anche se in discussione da anni.

Il ruolo del caregiver familiare è, nella maggior parte 
dei casi, svolto da donne che, oltre a dover 
affrontare costi aggiuntivi associati alla cura di una 
malattia rara, spesso si vedono costrette a dover 
lasciare la loro occupazione o a ridurre le ore
di lavoro per poter prendersi cura dei propri cari.
Il convegno, nato su iniziativa di UNIAMO 
Federazione Italiana Malattie Rare, ha l’obiettivo
di riportare al centro dell’attenzione politica
e istituzionale il tema del caregiver familiare, ruolo in 
molti casi svolto da donne che spesso devono 
rinunciare al lavoro, alle proprie aspirazioni e alla 
cura della salute personale. Durante il convegno 
sarà presentata una survey realizzata sui bisogni 
delle donne caregiver impegnate nel mondo delle 
Malattie Rare, alla quale seguirà un confronto tra 
diverse personalità del mondo istituzionale 
impegnate in questo settore.

Il fine principale del progetto è infatti quello
di individuare strumenti idonei (e talvolta già 
esistenti) che permettano di conciliare
il caregiving con il lavoro e il proprio tempo 
libero, partendo da una fotografia del ruolo della 
donna nelle malattie rare con l’obiettivo
di estendere il tema al mondo delle disabilità, 
anch’esso molto importante e centrale in relazione 
ai caregiver.

R A Z I O N A L E

12 giugno 2023, ore 15.15 – 18.30 Roma, Ministero della Salute - Auditorium Cosimo Piccinno, Lungotevere Ripa 1

• On. Marcello Gemmato, Sottosegretario di Stato alla Salute
• Saluti Alessandra Locatelli, Ministro per le Disabilità
• On. Simona Loizzo, XII Commissione (Affari Sociali) alla Camera dei deputati
• Sen. Elena Murelli, X Commissione (Affari Sociali, sanità, lavoro pubblico 

e privato, previdenza sociale) al Senato

Saluti istituzionali15:15

• Annalisa Scopinaro, Presidente di UNIAMO

Apertura e presentazione della survey 
“Donne caregiver nelle Malattie Rare”

15:45

• Domenica Taruscio, già Direttrice Centro Nazionale Malattie Rare, ISS
La necessità del riconoscimento del caregiver familiare16:15

• Paola Rizzitano, Presidente AISLA Onlus Lazio 
L’importanza del caregiver familiare nella SLA16:30

• Carlo Andrea Galli, Diritto del lavoro Founder Carlo Andrea Galli & Partners

Inquadramento normativo del caregiver familiare
nel Diritto del Lavoro

16:45

• Giuseppina Annicchiarico, Coordinamento Regionale Malattie Rare AReSS Puglia
Donne: terre di periferia17:00

• On. Lisa Noja, Consigliere Regione Lombardia e Deputata nella XVIII Legislatura

Dalla Lombardia a tutta Italia. 
Per una legge nazionale sui caregiver familiari

17:15

Intervengono:
• Rossella Balsamo, Medical Director Italy & Switzerland presso Zambon
• Riccardo Ena, Executive Director - Head of Spain, Italy & Portugal

presso PTC Therapeutics
• Fulvia Filippini, Public Affairs Country Head presso Sanofi
• Giovanni Gigante, Medical Department Director presso Chiesi Italia
• Amelia Parente, Rare Condition, Government Affairs & Transformation

Enabling Head presso Roche

Il punto di vista delle aziende:
“La responsabilità sociale nel privato”

17:30

• Annalisa Scopinaro, Presidente di UNIAMO
Conclusioni e chiusura del convegno18:15

C O N  I L  P A T R O C I N I O  D I

Moderatrice: Annalisa Scopinaro, 
Presidente di UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare

CON IL CONTRIBUTO NON CONDIZIONATO DI:

INIZIATIVA ISTITUZIONALE: ON. SIMONA LOIZZO
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ai caregiver.

R A Z I O N A L E

12 giugno 2023, ore 15.15 – 18.30 Roma, Ministero della Salute - Auditorium Cosimo Piccinno, Lungotevere Ripa 1

• On. Marcello Gemmato, Sottosegretario di Stato alla Salute
• Saluti Alessandra Locatelli, Ministro per le Disabilità
• On. Simona Loizzo, XII Commissione (Affari Sociali) alla Camera dei deputati
• Sen. Elena Murelli, X Commissione (Affari Sociali, sanità, lavoro pubblico 

e privato, previdenza sociale) al Senato

Saluti istituzionali15:15

• Annalisa Scopinaro, Presidente di UNIAMO

Apertura e presentazione della survey 
“Donne caregiver nelle Malattie Rare”

15:45

• Domenica Taruscio, già Direttrice Centro Nazionale Malattie Rare, ISS
La necessità del riconoscimento del caregiver familiare16:15

• Paola Rizzitano, Presidente AISLA Onlus Lazio 
L’importanza del caregiver familiare nella SLA16:30

• Carlo Andrea Galli, Diritto del lavoro Founder Carlo Andrea Galli & Partners

Inquadramento normativo del caregiver familiare
nel Diritto del Lavoro

16:45

• Giuseppina Annicchiarico, Coordinamento Regionale Malattie Rare AReSS Puglia
Donne: terre di periferia17:00

• On. Lisa Noja, Consigliere Regione Lombardia e Deputata nella XVIII Legislatura

Dalla Lombardia a tutta Italia. 
Per una legge nazionale sui caregiver familiari

17:15

Intervengono:
• Rossella Balsamo, Medical Director Italy & Switzerland presso Zambon
• Riccardo Ena, Executive Director - Head of Spain, Italy & Portugal

presso PTC Therapeutics
• Fulvia Filippini, Public Affairs Country Head presso Sanofi
• Giovanni Gigante, Medical Department Director presso Chiesi Italia
• Amelia Parente, Rare Condition, Government Affairs & Transformation

Enabling Head presso Roche

Il punto di vista delle aziende:
“La responsabilità sociale nel privato”

17:30

• Annalisa Scopinaro, Presidente di UNIAMO
Conclusioni e chiusura del convegno18:15

C O N  I L  P A T R O C I N I O  D I

Moderatrice: Annalisa Scopinaro, 
Presidente di UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare

CON IL CONTRIBUTO NON CONDIZIONATO DI:

INIZIATIVA ISTITUZIONALE: ON. SIMONA LOIZZO

RARE-D
Donne nelle Malattie Rare
Una legge quadro sui caregiver che garantisca la libertà di scelta

Le esperienze e le sfide della comunità mondiale 
delle persone con malattia rara sono state portate 
all’attenzione delle Nazioni Unite, che il 16 dicembre 
2021 durante la 76 esima sessione dell’Assemblea 
Generale, ha approvato la prima Risoluzione
a favore delle persone con malattia rara sostenuta 
da 54 Paesi. L'Italia, grazie all’azione di UNIAMO 
Federazione Italiana Malattie Rare, è tra i paesi main 
co sponsor dell’iniziativa. Tra le principali richieste 
chiave della Risoluzione c’è l’inclusione e la 
partecipazione nella società delle persone con 
malattia rara e delle loro famiglie. In Italia, però, 
manca ancora una legge organica sul caregiver 
familiare, anche se in discussione da anni.

Il ruolo del caregiver familiare è, nella maggior parte 
dei casi, svolto da donne che, oltre a dover 
affrontare costi aggiuntivi associati alla cura di una 
malattia rara, spesso si vedono costrette a dover 
lasciare la loro occupazione o a ridurre le ore
di lavoro per poter prendersi cura dei propri cari.
Il convegno, nato su iniziativa di UNIAMO 
Federazione Italiana Malattie Rare, ha l’obiettivo
di riportare al centro dell’attenzione politica
e istituzionale il tema del caregiver familiare, ruolo in 
molti casi svolto da donne che spesso devono 
rinunciare al lavoro, alle proprie aspirazioni e alla 
cura della salute personale. Durante il convegno 
sarà presentata una survey realizzata sui bisogni 
delle donne caregiver impegnate nel mondo delle 
Malattie Rare, alla quale seguirà un confronto tra 
diverse personalità del mondo istituzionale 
impegnate in questo settore.
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