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Nell’Agenda della SM i diritti delle persone con SM sono tradotti
In azioni da realizzare

LE:
PLA | PUNTI DELTAGENDA
libel IJIJ;;:SL;; Sal ute ?’I‘&Sii S M 2020
Ricerca e | [
CARTA . Autodeterminazione AGENDA e
DEI DIRITTI JEUEIEELE SCLEROSI MULTIPLA 2020 L i an)

delle persone con sclerosi multipla . Lavoro
. Informazione

. Partecipazione attiva

4 | Assicurare percorsi di riabilitazione
e abilitazione personalizzati e I'accesso
agli ausili

5 | Garantire valutazioni e accertamenti
dellinvalidita, handicap e disabilita
adeguati e tempestivi

AISM vuole essere Leader nella costruzione, attuazione, valutazione dell’Agenda,
affinché le persone con SM, le loro famiglie e le comunita di cui fanno parte ne siano reali
protagoniste
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Ogni anno dal 2016 il
Barometro della SM racconta a
che punto siamo nel realizzare
g OEEEEETT s L I’Agenda della SM, I'impegno
A= - dell’insieme dei portatori di
Interesse, le prospettive di

LA REALTA DELLA SM

1 PRIMA DELLA PANDEMIA COVID-19 R e A T ANDE DN
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[}
verso IAgends defia Sclerost Multipla 2025

« Bioe e omabweis e G oo G ot avcesies sl K o Scarica il Barometro della SM 2021

territorio nazionale

e i, www.agenda.aism.it/2021/

« Sviluppare |z continuita della rete della presa in carico, realizzando | PDTA

« Integrare pienamente nel sistema di welfare | servizi di prossimita e di sostegno
personale realizzati dagli Enti del Terzo Settore (ETS)

o Valorizzare I3 digitalizzazione per l'integrazione dei dati e & telemedicina per
supportare le cure domiciliari e il monitoragaio
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!\:n,%f’f Il percorso verso la nuova AGENDA: un oot

—=f2  esercizio di trasparenza e corresponsabilita

Oggi ripensiamo e rilanciamo I’Agenda perché continui ad
essere Il faro del Movimento della SM in un mondo che cambia

Per farlo serve il
contributo di tutti

#1000azionioltrelaSM
Persone con SM, famiglie e
caregiver Verso Ia nuova , Scriviamo insieme
Volontari e Soci, Istituzioni, N enda dellalSM 'Age“davii!g ?.C'SJSZ' multipia
Operatori sanitari e sociali, Tl B § :
Ricercatori, P N
Esperti, Media, Opinione

pubblica
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pA RTN ERSHIP ILF:E:::‘Nazionale di Ripresa e Resilienza (PNRR)
1 PER GLIOBIETTIVI oooo ©

un moncio
libero dala SM

|I Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza (PNRR) si inserisce

allinterno del programma Next Generation EU (NGEU), il

AGENDA

dela

SCLEROSI MULTIPLA 2020

pacchetto da 750 miliardi di eurc, costituito per circa la meta
da sovvenzioni, concordato dall'Unione Europea in risposta alla

crisi pandemica. La principale componente del programma

"v

NGEU & il Dispositivo per la Ripresa e Resilienza (Recovery and *
Resilience Facility, RRF), che ha una durata di sei anni, dal 2021 * |ta | 1a

* x*domani

al 2026,  una dimensione totale di 672,5 miliardi di eure (312,5

nzion, | restanti 360 miliardi prestiti a tassi agevolati).

SCONFIGGERE

BUONA SALUTE BUONA OGCUPAZIONE f'/ RlUURR[ LE
3 8 ECRESCITA ECONOMICA ‘/‘ []|SUGUAG[|ANZ[ LAPOVERTA
FROSBVULTIPLA M' '
i Q /

INNOVAZIONE E ISTRUZIONE
INFRASTRUTTURE DI QUALITA

AISM. INSIEME, UNA CONQUISTA DOPO L'ALTI_:IA; ——
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hV aVaeaVvd4 !I V-
La nuova Agenda della SM 2025
verra finalizzata ad Aprile 2022 e

presentata durante la Settimana
Nazionale della Sclerosi Multipla
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RO Parita di genere e superamento della

un Mmondo

_—— discriminazione nello scenario esterno ™= ""

italiana

PNRR

Imprenditorialita femminile, Agenda 20-30
rafforzare le infrastrutture sociali per

favorire 'occupazione femminile

Carta dei diritti SM

5.4 Riconoscere e valorizzare cura e il lavoro domestico non
retribuito, fornendo servizio pubblico, infrastrutture e politiche
di protezione sociale

5.5 Piena ed effettiva partecipazione femminile e pari
opportunita di leadership ad ogni livello decisionale in ambito
politico, economico e della vita pubblica

Agenda SM 2015-2020

Diritto all’Autodeterminazione Tutte le persone con SM hanno diritto di scegliere liberamente e - _
autonomamente per realizzare il proprio progetto di vita, con garanzia di pari opportunita e eguaglianza Inclusione sociale,

sostanziale

Diritto all’Inclusione Tutte le persone con SM hanno diritto alla piena inclusione in ogni momento e
luogo e in condizioni di effettiva equita, superando ogni forma di discriminazione e rimuovendo ogni

ostacolo, con particolare attenzione alle condizioni di donna con SM

Diritto al Lavoro Tutte le persone con SM hanno il diritto e il dovere di essere parte attiva della societa,
con pieno accesso al mondo del lavoro sin da giovani e con il mantenimento dell’occupazione

I'empowerment, la
centralita della persona con
SM e contrastare la
discriminazione a ogni
livello

Rendere effettivo il diritto
al lavoro per le persone

Diritto alla Partecipazione Attiva Tutte le persone con SM hanno il diritto ed il dovere di partecipare ai con sclerosi multipla

processi decisionali inerenti le politiche e i programmi che le riguardano
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4. PARTECIPAZION
SOCIALE

Parita di genere e superamento della
discriminazione nel Barometro 2021

E E INCLUSIONE

LE PRIORITA DALUAGENDA DELLA SM 2020

ﬂ prrovane le ree guida perll collocmento mi-
delle perso me con dis abilith
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i i al lavoro di persone con disshilit & con
soered mudtipla
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alfathuale wlome di 9 - Facoesoo per be persone
com Shdlalle misune per e Mon Auice ufficieroe ricer-
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=l Dopa dil Mol atbenzio re alle progetholita di per-
SO o gravi patolo ge evoluthee oome 2254

pevazion: fermpestia del Testo unlon inma-
di cameviger familiane

ritrocure wra speciica prooedura sempificata e
weloe dedicats alf acceramento della disshilit e
degd st irvalicant

are plera applicdone alkh Corvereione OBLU

il it cedle pers ome con disshilit s csie-
menda il laworo d dl'Osseratonio Madoralke & dando
o eta athasio ne 2l Programmi gosermati ela-
boratl a partiee dale poposie dello stesso Oosera-
oo

Isolamento Ansia

Depressione

e

36-45

La questione di genere
come una chiave di
lettura costante nel

lavoro di AISM

Tab. 27 - Condizione professionale delle persone con SM. Per genere e classe d'eta (val.%)

Occupato/a

58,9

12

750

804

683

724

381

396

Disoccupato/a

172

123

121

131

79

87

49

21

Studente/ssa

Si occupa della

dei?fa:l:i‘;lia Pensionato/a e w":;:

(casalinga/o] professiol
32 03 26
00 00 27
62 21 34
00 56 09
119 59 59
24 134 31
142 40,1 28
00 528 56

BAROMETRO
IDELLA SCLEROSI MULTIPLA 202

EBARDMETRODELLA SOLEROSI MULTIPLA 202 1~ PAFRT ECPATICONE E INCLL S0ME S00CUME

RAGGIUNGERE LA PARITA DI GENERE

E SUPERARE LA DOPPIA DISCRIMINAZIONE

Parita di genere ¢ intersezionalita

Esistono steneotipl sociali che prescrivono come
una persona dovrebbe essere @ comportars! in base
al sesso femminile o maschile cui appartiene, ste
rectipi che determinano una strutturale e invisibile
discriminazione fondata sul sesso - socialmente
pervasiva e inconsapevolmente rafforzata da lin
guzEgio, comportament & attegelamenti ondinari
secolarizzali e interiorizzati dalla popolazione - per
cui la societd witt'oggi finisce per acconsentire che
una donna sia pagata meno di un uomo per o
stesso lavoro (gender wage gap), che in caso dine
Cessith sia la prima a lasciare il lvor per assistere |
familiari a casa; che in caso di difficoltd da parte
dellaziends a pagare gli stipendi sia preferito un
collega uomao, in quanto capofamiglia la donna se
sposata sard certamente mantenuta dal marita);
che in caso di maternits si possa essere licenziate o
non assunte, perché una madre Aspetto 3 un padre
5l dedicherd certamente di pit ai figh togliendo
tempo & concentrazione agli impegni lavorativi e
avrd minori aspimzioni professionali (ma fernal walll;

male’ che sol gl vomini possano guidare grandi
aFiende.”

La parit3 di genere, come leliminazione di ogni altea
discriminazione, per essere raggiunta richiede di ac
quisine la capacitd sociale - come cittadini e come
comunitd - di partire da sé e imparare a riconoscens
lzzione degli stereotipl sul proprio modo di legeene
se stessi, e proprie scelte e gli altri, afinché si
possa pienamente realizzane una societd in cui cla
souna o possa ascoltare le proprie aspirazioni au
tentiche ed essene libera/o di esprimersi per come
&, per capacitd e interessl, Trovandos] ricond
sciutafo per questo anche dalla propria comunits.
Si tratta di un'operazione psicologica e sociale
molto delicata, perché per niente facile e ad alto ri
schio di pensare di aver rggiunto la méta, propric
quando invece guesto lavoro di consapevolezza si
triowa ancora in superficke. L'azione strisciante ¢
subdola degli stereotipi & molto molto profonds e
sempre in attivitl,

Il meccanismo di azione desli stereotipi appena de

Approfondimento e
crescita culturale
grazie a mobilitazione
e attivita progettuali




ROS:: Parita di genere e superamento della 5%
e discriminazione nel Barometro 2021 LT

DELLA SCLEROSI MULTIPLA 202

si sente discriminata, ma solo il 4% delle donne con SM contro il 52,3% degli uo-
| 1P'35M 5“4 dichiara di essersi attivato per la pro- |65% mini con SM si sentono isolate, il 55,8% con-
pria tutela tro il 36,3% degli uomini si sentono ansiose, il 42,3%

contro il 33,9% degli uomini si sentono depresse e il
| o delle donne con SM sottolinea come la 29,3% contro il 22,8% degli uomini si sentono abbando-
63ﬁ/5 malattia crei difficolta nello svolgimento nate

dei compiti di cura familiare, anche quelle pit giovani (il
34,6% fino a 34 anni) le donne con 5M temono piu degli uomini il peggiora-

mento della SM a causa dello stress {(55,7% contro
46,4%), si sentono pil sfiduciate rispetto al futuro (54,6%

contro 47,5%) e quelle occupate temono maggiormente
di perdere il lavoro

Sy m—— s _
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BSs=i Svantaggio lavorativo e impatto della n mondc

iPLA libero dalla SM

R pandemia
Peggioramento di partecipazione e inclusione lavorativa per gli effetti

della pandemia (smartworking, assenze, inattivita, etc.). Per genere e .
classe di eta (val. %) Le donne con SM hanno avuto piu

.9 Femmne @@ MmN difficolta degli uomini con SM ad
accedere allo smart-working

Problemi di accessibilita allo smart-working. Per genere
(val. %)

Ha incontrato resistenze verso il lavom
agile/smartworking nel suo posto di lavoro

Ha avuto difficolta a svolgere smartworking per problemi
di spazio in casa efo sovrapposizione dei compiti
di cura familiare

18-35 36-45 45-55 55+ Totale
La sua azienda/datore di lavoro ha impiegato molto
Pil spesso per le donne con SM che per gli uomini P & O P amartwordng [{
con SM la pandemia ha causato un peggioramento  Haawto difficolts a svolgere smartworking
del loro livello di inclusione lavorativa ot non s ha s conescu | et

Ha avuto difficoltd a svolgere smartworking per carenza
di connessione efo PC a casa

Sy m—— s _
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verso I'’Agenda della Sclerosi Multipla 2025

Promuovere l'acquisizione di consapevolezza nelle donne con disabilita sui temi
della discriminazione

Dare attenzione alla discriminazione multipla sul lavoro

Costruire dati rappresentativi e solidi, in modo collaborativo tra istituzioni e as-
sociazioni di riferimento, anche sugli effetti delle intersezionalita
Co-programmazione e co-progettazione nel dare vita a percorsi comuni di in-
novazione sociale sul tema della disparita di genere e doppia discriminazione
Realizzare il programma del Secondo Manifesto delle donne e ragazze con disa-
bilita, la Convenzione ONU e le politiche europee

Rafforzare la formazione delle Associazioni di rappresentanza delle persone
con disabilita e degli operatori dei servizi

Dare attenzione al tema di genere nei PDTA e nei complessivi percorsi di salute
delle donne con SM

Qualificare le norme in materia di tutela antidiscriminatoria secondo |la prospet-
tiva intersezionale

o~ — —
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( ' Tema radicato nel Codice Etico AISM

Tema strettamente calato nella missione e finalita
‘ , statutarie dell’ente, cosi come riformulate alla luce

della riforma del Terzo Settore

~ Tema trasversale all’intero processo B

( di costruzione dell’Agenda della SM

2025 ed alla Mappa strategica B
[ " Tema che coinvolge tutte le componenti le CopiCE frico  m—

8 P AISM e FISM 1

dimensioni e le attivita dell’Associazione,
progettuali e strutturali,i comportamenti
collettivi e individuali

L
i Ep

N — -
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Associazione Italiana Sclerosi Multipla

Avv. Paolo Bandiera
Direttore Affari Generali e Relazioni Istituzionali AISM

Email: paolo.bandiera@aism.it
Tel: 010/2713222
www.aism.it
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