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OSTACOLIE BARRIERE, FISICHE E CULTURAL

Discriminazione e discriminazione multipla

| bisogni delle persone e le risposte attualmente disponibili

Le persone con disabilita subiscono discriminazioni
quotidianamente e in ogni ambito di vita. Le discri-
minazioni possono essere dirette, dunque tratta-
menti sfavorevoli apertamente correlati alla condi-
zione di disabilita, o indirette, comportamenti appa-
rentemente paritari e non correlati con la condizio-
ne di disabilita ma che di fatto sfavoriscono le per-
sone, cui viene negata la possibilita di essere tratta-
te, o di agire e scegliere effettivamente, al pari degli
altri. E il caso, ad esempio, della negazione di un ac-
comodamento ragionevole® nel contesto lavorativo
o scolastico. Molti di questi comportamenti sono
talmente radicati nella societa che spesso le perso-
ne non sono consapevoli di essere discriminate.

La SM e NMO colpiscono soprattutto le donne, che
in quanto tali subiscono anche le aspettative sociali e
gli ostacoli che dipendono dal genere e dal sesso
esponendole alla secolare discriminazione di genere.
Le donne con SM e NMO e con disabilita sono cosi
particolarmente a rischio di “discriminazione multi-
pla” in quanto le due discriminazioni si combinano
rendendo le donne con disabilita piu svantaggiate,
sia degli uomini con disabilita che delle altre donne.

Rispetto a queste ultime, le donne con disabilita
corrono anche un rischio piu elevato di subire mal-
trattamenti e violenze, e incontrano maggiori diffi-
colta nel denunciarle. Nonostante il maggior rischio
e le maggiori difficolta di chiedere aiuto, nei dati sul-
la violenza di genere manca, con poche e meritevoli
eccezioni, il dettaglio relativo a quella subita dalle
donne con disabilita.

[ movimento delle persone con disabilita e quello
impegnato nei diritti delle donne hanno infatti sto-
rie separate: anche per questo la discriminazione

delle donne con disabilita e stata a lungo trascurata
nel dibattito e nelle politiche pubbliche. Ma oggi in-
sieme alla liberta delle donne, sta emergendo anche
questo tema sempre pitl forte grazie all'impegno di-
retto e crescente delle stesse donne con disabilita.

La Convenzione ONU dedica alla questione l'artico-
lo 6 e all'articolo 31 chiede agli Stati di impegnarsi
‘a raccogliere le informazioni appropriate, compresi i
dati statistici e i risultati di ricerche, che permettano lo-
ro di formulare ed attuare politiche allo scopo di dare
attuazione alla presente Convenzione”, ma il fenome-
no della discriminazione multipla rimane ancora as-
sente dalle statistiche ufficiali, per cui non ci sono
dati che misurino la reale dimensione (enorme) di
questi fenomeni e che supportino un cambiamento
delle politiche. Ogni volta che ci si trova di fronte a
una violazione dei diritti umani delle persone con
disabilita, assistiamo a una discriminazione che im-
pedisce loro di vivere con le stesse possibilita degli
altri, e che come tale richiede di essere riconosciuta,
contrastata, rimossa.

Il divario tra le risposte e i bisogni

E necessario che le politiche internazionali, naziona-
li e regionali siano capaci di interrompere le dinami-
che sociali, i comportamenti pubblici e privati, dei
singoli e delle organizzazioni, che determinano la di-
scriminazione delle persone con disabilita con parti-
colare attenzione a quella multipla e intersezionale,
derivante dall'interazione di piti condizioni (disabili-
ta, genere e orientamento sessuale, condizione di
migrante, etc.).

Per questo e anzitutto necessario aumentare la ca-
pacita delle persone di riconoscere la discriminazio-
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ne che subiscono, diretta e indiretta, perché la pos-
sano contrastare e segnalare facendo emergere la
reale dimensione e le specificita del fenomeno in
ciascun contesto. Per questo e importante racco-
gliere e analizzare dati che possano dare la dimen-
sione e le caratteristiche dei fenomeni discriminato-
ri, compresa la discriminazione multipla e la violen-
za domestica sulle donne con disabilita.

Va diffusa consapevolezza sulla discriminazione
multipla, particolarmente frequente in una popola-
zione con disabilita e prevalentemente femminile
come le persone con SM e NMO, a partire dai con-
tenuti della Convenzione ONU. Va potenziata la co-
noscenza delle Associazioni come AISM, anche a li-
vello di territorio, e promossa la contaminazione e
la collaborazione tra i movimenti che si occupano di
disabilita e di genere.

Parallelamente, € necessario diffondere la cultura e
le competenze organizzative dell'accomodamento
ragionevole in tutti i contesti, non solo lavorativi, in

cui possa trovare concreta attuazione e qualificare i
professionisti, come gli avvocati, in grado di attivare
tutele antidiscriminatorie.

Vanno realizzate attivita finalizzate a colmare il diva-
rio informativo e necessarie quindi anzitutto a com-
prendere a fondo il fenomeno della discriminazione.
[l Registro tematico sulla disabilita € uno strumento
ancora in costruzione ma che consentira di superare
i limiti delle statistiche esistenti, che ad oggi non per-
mettono di analizzare a fondo le diverse dimensioni
dell’inclusione sociale delle persone con disabilita. La
sua realizzazione dovra accompagnare e supportare
I'attenzione trasversale a tutte le condizioni che,
combinandosi tra loro, possono esporre la persona a
discriminazione e aumentarne lo svantaggio sociale,
come nel caso delle donne con disabilita.

Questo tipo di approccio & necessario per progetta-
re politiche piu efficaci e mirate che incidano sull’in-
clusione dei cittadini perché basate su dati capaci di
cogliere la complessita.
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Note al capitolo

t Accomodamento ragionevole:
Inteso come modifiche e adattamenti necessari e appropriati, che non impongono un onere sproporzionato o eccessivo, tesi a garantire effettivo godimento ed eserci-
zio di diritti e liberta fondamentali".

Approfondimenti

v Dimensioni della discriminazione

In questa scheda si presentano dati provenienti da:

« Lindagine Bisogni delle persone con SM e patologie correlate e le risposte del sistema dei servizi 2023 realizzata da AISM, in cui sono investigate le forme di di-
scriminazione subite delle persone con SM e NMO.

Nella scheda si fa anche riferimento a:

o lldocumento presentato dall'ISTAT in occasione della Audizione dell'Istat presso il Comitato Tecnico Scientifico del 2021 e in cui l'lstituto ha offre una panoramica
sulle attivita presenti e future di raccolta e integrazione dei dati finalizzate a costruire un piti ampio patrimonio di conoscenze sulla disabilita.

o Lindagine ISTAT su | tempi della vita quotidiana pubblicata nel 2016 e che misura le differenze nell’'uso del tempo tra uomini e donne in Italia.

o Lindagine ISTAT sulle discriminazioni ancora in corso al 2023 ma che segna un netto progresso nell'impostazione e nel metodo con cui sono investigate le discrimi-
nazioni.

v Maltrattamento e violenza

In questa scheda si presentano dati provenienti da:

« Lindagine Bisogni delle persone con SM e patologie correlate e le risposte del sistema dei servizi 2023 realizzata da AISM, che investiga la percezione di sicu-
rezza delle persone con SM e NMO rispetto al rischio di essere vittime di violenza e maltrattamento.

« llrapporto presentato nel 2022 dall'Osservatorio per la sicurezza contro gli atti discriminatori (Oscad) della Direzione centrale della polizia criminale del Diparti-
mento della pubblica sicurezza sulla violenza contro le donne con disabilita.

\edi anche

Conoscere la SM e i propri diritti per orientarsi nel sistema

Gli accomodamenti ragionevoli

L'impatto sul percorso di studio

Giurisprudenza del diritto al lavoro in ambito di SM e analisi CCNL in materia di SM,
gravi patologie, disabilita

S S

Accedi
agli Approfondimenti

https://aism.it/barometro-della-sclerosi-multipla-e-patologie-correlate-2023-approfondimenti
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Dimensioni della discriminazione

Il concetto di discriminazione

Ladiscriminazione € un elemento fortemente pre-
sente nella vita delle persone con SM e NMO, non
sempre é legato solo alla disabilita.

Fattori diversi di discriminazione possono infatti es-
sere compresenti, moltiplicarsi e interagire a livello
individuale, mantenendosi sotto soglia rispetto alla
percezione sociale diffusa e rispetto alla percezione
del proprio vissuto personale. Gli stereotipi sociali
continuano a essere forti e permeano la vita di cia-
scuno, pur accennando lievemente a modificarsi ad
esempio rispetto alle credenze sui ruoli maschilie
femminili, come evidenzia il rapporto 2011 di ISTAT
su Pregiudizi, Rinunce e Discriminazioni di genere, ma i
motivi per cui le persone si sentono discriminate
sono molteplici e pesano diversamente in alcuni casi
anche in base al genere (ISTAT 2013).

Le discriminazioni, specialmente quelle indirette,
possono quindi essere talmente normalizzate e cul-
turalmente accettate che riconoscerle e contra-
starle richiede allenamento per il sistema
istituzionale, per la collettivita tutta e per la persona
stessa. C'e pero un tema di attivazione della consa-
pevolezza e di decostruzione degli stereotipi, di po-
tenziamento degli strumenti di tutela affinché la
fiducia rispetto alla denuncia, sociale e non solo, delle
discriminazioni subite si rinforzi e permetta alle per-
sone di assumere un ruolo attivo e partecipato nella
lotta culturale al fenomeno. Anche nell’'ottica di par-
tecipare alla realizzazione di quei cambiamenti che
I'’Agenda ONU 2030 prospetta per un migliore e pos-
sibile futuro delle nuove generazioni.

Discriminazione intersezionale
e discriminazione multipla

Un aspetto della questione molto importante ri-
guarda gli ostacoli doppiamente affrontati dalle
donne con SM, in quanto persone con disabilita e
donne. Le donne con SM, che rappresentano la
grande maggioranza delle persone con SM, affron-
tano gli ostacoli con un coefficiente di difficolta in
pil rispetto agli uomini con disabilita.

La dinamica di azione degli stereotipi sociali & spesso
strisciante, come emerso anche dal percorso di au-

tocoscienza che hainteressato le donne, con SM e
non, del progetto I>DEA realizzato nel 2020-2021
da AISM e finanziato dal Ministero del lavoro e delle
politiche sociali: & facile trovare una donna con disa-
bilita (e non solo) che almeno una volta nella vita
abbia subito anche una discriminazione in quanto
donna; talmente normalizzata da non averla quasi
percepita; e coperta dalle difficolta incontrate in
quanto persona con disabilita da non averla saputa
attribuire in termini di discriminazione di genere
(AISM [>DEA).

Le donne con SM, pitl 0 meno consapevolmente,
sono soggette a discriminazioni aggiuntive rispetto
agliuomini con SM, in quanto oltre al tema della di-
sabilita portano con sé il rischio storicamente legato
alla discriminazione di genere: maggiore carico fami-
liare, maggiore complessita nell’accesso al lavoro,
colloqui di lavoro focalizzati sull'intenzione di avere
figli, alte aspettative in relazione alla capacita geni-
toriale, oltre al rischio di molestie, maltrattamenti e
violenza, attribuzioni sulla maggiore propensione al
sacrificio e ailavoridi cura, minor interesse degli uo-
mini a prospettive di carriera e in cerca della prote-
zione diun partner.

Per parlare di piena inclusione dobbiamo inoltre te-
nere conto che le donne con disabilita, in quanto
donne, si trovano a far fronte alla pressione sociale
delle aspettative prodotte dagli stereotipi di genere,
anche nella conciliazione vita lavoro. ISTAT ed EU-
ROSTAT nella pubblicazione digitale La vita delle
donne e degli uomini in Europa (Edizione 2020) (ISTAT
2020) mostrano come il divario occupazionale tra
uomini e donne cresca ulteriormente al crescere del
numero di figli. Un terzo delle donne occupate la-
vora part-time, contro I'8,4% degli uomini. La per-
centuale di donne disoccupate e piu alta rispetto agli
uomini.

La figura 1 tratta dal Report sui Tempi di Vita' di
ISTAT 2014 (ISTAT 2014) mostra come la distribu-
zione del tempo giornaliero tra uomini e donne
abbia delle nette differenze in riferimento alla quota
di lavoro familiare, a tutte le eta.
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Fig. 1 - Composizione percentuale delle 24 ore di un giorno medio settimanale della popolazione di 3 anni e piu
per classe di eta e sesso. Anno 2014
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Fonte: ISTAT 2014

Discriminazione e discriminazione disabilita ha riguardato nell'11,9% dei casi 'am-
multipla nell'esperienza delle persone biente sociale di vita, e nel 6,0% dei casi la vita in fa-
con SM e NMO miglia, mentre scuola, universita o luoghi di

formazione sono indicati dal 4,3% (il valore pero
sale al 20% tra chi e studente, vedi anche la scheda
Limpatto sul percorso di studio) (tab. 1).

| dati raccolti nell'indagine AISM 2023 sulle per-
sone con SM e NMO evidenziano come 'esperienza
della discriminazione, in vari contesti e legata a cir-

costanze e caratteristiche diverse della propria per- La discriminazione legata al genere € stata indicata
sona, sia estremamente comune. dal 25,6%, in particolare dal 29,3% delle donne e

dal 18,3% degli uomini, e in questo caso il contesto
nel quale e stata indicata con maggior frequenza e il
mondo del lavoro (17,6%). Un terzo elemento di di-
scriminazione che emerge con forza dai dati
quellorelativo all'eta, citato dal 26,4%, anche in
questo caso il contesto citato con maggior fre-
quenza e il mondo del lavoro (18,8%).

[ 53,0% ha infatti indicato di percepire discrimina-
zione legata alla propria disabilita, e in particolare
come contesto nel quale questa discriminazione si
realizza il 32,3% ha fatto riferimento al rapporto
con laburocrazia, il 20,9% al mondo del lavoro, il
16,7% all'accesso ai servizi finanziari come assicura-
zioni, mutui o prestiti, il 14,9% alle attivita sportive,
ricreative e culturali. La discriminazione legata alla

Tab. 1 - Esperienza di discriminazione nella vita quotidiana

Nel rapporto Nell'accesso Nelle attivita Nel suo
conla aservizi sportive, ambiente
burocrazia Nel mondo finanziari ricreative sociale

Nel mondo

Nellasua casa
dellascuola/

econlasua
famiglia

Nessuna di

universita /
formazione

(rinnovo del lavoro (assicurazioni, e culturali (amici, piazza, queste
patente, mutuo, (palestra, bar, parroc-

ISEE, etc.) prestiti, etc.) cinema, etc.) chia, etc.)

i A A A EE K K S
oeammes |7 | we | w5 | w | e | | w | w
e | s | we | w0 | | | e | w | e

In base al suo orientamento
Kl KX KR | o | o | we |

Fonte: Indagine AISM 2023 - Persone con SM e NMO
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Considerando tuttii tipi di discriminazione investi-
gati, e tuttii contesti nei quali puo verificarsi,
emerge che ad averne sperimentato almeno uno
nella suavita quotidiana éil 61,1% delle persone con
SM e NMOQO, che arriva al 63,3% per le donne e al
54,1% per gli uomini (fig. 2). La discriminazione per
pitl di un aspetto, dunque discriminazione multipla, e
stata indicata complessivamente dal 33,3% dei ri-
spondenti, anche in questo caso con una forte diffe-
renza tra donne e uomini, per cui il valore tra questi
sifermaal 25,9% contro il 35,7% riportato dalle
donne.

[l fatto che la discriminazione legata alla disabilita sia
stata riportata soprattutto nel rapporto con la buro-
crazia, vissuta verosimilmente in questi casi non

Fig. 2 - Discriminazione e discriminazione multipla (val. %)

633
541

Uomini Donne

@ Discriminazione per pitl di un aspetto della loro persona
(discriminazione multipla)

@ Discriminazione in almeno un aspetto della loro vita quotidiana

Fonte: Indagine AISM 2023 - Persone con SM e NMO

come una porta di accesso a servizi cui si ha diritto,
ma come un ostacolo rispetto ad essi, spiega almeno
in parte perché a fronte della discriminazione la
maggioranza di quanti hanno indicato di averne su-
bita non ha voluto o non ha potuto reagire in nessun
modo (51,5%) (tab. 2). Pit in generale questo dato
mette in luce come con ogni probabilita la discrimi-
nazione avvenga spesso all'interno di relazioni di po-
tere tali che chi la subisce non e nelle condizioni di
fare rimostranze, magari perché ha bisogno che la
pratica burocratica o finanziaria vada avanti, o per-
ché teme ripercussioni sul proprio lavoro. 11 27,4%
ha fatto notare ‘educatamente’ la discriminazione,
mentre il 13,4% hariferito di ‘aver protestato o di-
scusso in modo piu conflittuale’ con la persona che
I'ha discriminata. La quota di chi ha intrapreso azioni
di protesta formale, o tutela anche legale rimane in-
vece molto contenuta.

Migliorare le conoscenze su disabilita
e discriminazione

Come I'|STAT stesso spiega nel Rapporto sulla Audi-
zione con I'Osservatorio Disabilita del 2021 (ISTAT
2021), la profonda trasformazione culturale sul
fronte del concetto di disabilita introdotta dalla
Convenzione ONU con I'ICF (Classificazione Inter-
nazionale del Funzionamento, della Disabilita e della
Salute, che fa parte della piu ampia famiglia delle
Classificazioni Internazionali del’lOMS) hareso an-
cora pit necessari dati che vadano oltre il mero nu-
mero di persone con disabilita, andando a valutare

Tab. 2 - Azioni intraprese I'ultima volta che si & subita discriminazione (val. %)

Non ha voluto o non le é stato possibile reagire in nessun modo

Ha fatto notare educatamente alla persona che I'ha discriminata il suo comportamento

Ha protestato / discusso con la persona che I'ha discriminata

Ha protestato formalmente con I'organizzazione responsabile della discriminazione

Si e rivolto/a a una organizzazione per tutelare i suoi diritti

iato la persona che I'ha discriminata, eventualmente coinvolgendo un/a avvocato/a

Fonte: Indagine AISM 2023 - Persone con SM e NMO
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aspetti pit complessi e profondi della condizione
delle persone, rispondendo al bisogno di dati che
possano supportare una corretta programmazione e
valutazione di efficacia delle politiche.

Un avanzamento del progetto ISTAT per le statisti-
che sulla condizione di vita delle persone con disabi-
lita e il Sistema Informativo (SID). [I SID e uno dei
prodotti di un progetto di pit ampio respiro (Regi-
stro della disabilita), attualmente finanziato dal Mi-
nistero del Lavoro e delle Politiche Sociali, volto
alllampliamento dell'informazione statistica in mate-
ria di disabilita, in attuazione dell’articolo n. 41bis
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Maltrattamento e violenza

Laviolenza e i maltrattamenti contro le persone con
disabilita sono atti particolarmente odiosi e total-
mente incompatibili con i fondamenti della convi-
venza civile come viene concepita oggi.

Eppure si tratta di fenomeni la cui diffusione e an-
cora poco nota, e decisamente non abbastanza inve-
stigata nelle sue caratteristiche di fenomenologia
sociale. Le cronache raccontano regolarmente di
casi di abusi, maltrattamenti e violenze che avven-
gono dentro e fuori delle famiglie, e non dirado nelle
istituzioni che dovrebbero assicurare la sicurezza
delle persone condisabilita, come luoghi dicurao
scuole, a testimonianza di quanto comportamenti
che nel discorso pubblico sono considerati unanime-
mente inaccettabili siano invece ancora radicati in
settori probabilmente ampi della societa.

Le persone con SM sono in larghissima parte donne,
popolazione che ¢ a rischio di subire violenza di ge-
nere, e per le quali si configura dunque un rischio ag-
giuntivo. Il tema della violenza sulle donne sta
ottenendo, specie negli ultimissimi anni, visibilita e
attenzione crescente che si traducono anzitutto in
strumenti conoscitivi sempre pit dettagliati e capaci
di abilitare interventi a livello di politiche. Viceversa
quando si tratta di donne con disabilita la violenza ri-
mane ancora spesso invisibile perché tacitamente
accettata in vasti settori della societa.

Dall'indagine AISM 2023 sulle persone con SM e
NMO emerge come I'11,8% indichi di sentirsi poco o
per nulla al sicuro dal rischio di violenza e maltratta-
menti, e considerando anche il fatto che il 30,8% ha
indicato la modalita intermedia ‘abbastanza’ rivela
che anche queste persone non si sentono del tutto
al sicuro (fig. 1).

Per quanto riguarda I'esperienza diretta della vio-
lenza, a segnalarla & una porzione minoritaria, ma
assolutamente nonirrilevante di persone con SM e
NMO. A indicare di subire violenza economica ‘sem-
pre’ o ‘spesso, dunque di non poter disporre libera-
mente del proprio denaro e dei propri beni, e il 6,4%,
cui siaggiunge il 15,1% che subisce questo tipo di
abuso, seppure dirado (tab. 1).

A lamentare di non poter decidere liberamente della
propria vita sociale, dunque chi vedere quando e
come, sempre o spesso e I'8,7%, mentre a indicare di
subire questo abuso raramente ¢ il 19,0%. Il subire
violenza verbale o psicologica, quindi essere insul-

Fig. 1 - Sentirsi al sicuro da maltrattamenti
e violenza (val. %)

3,7%

@ Molto @ Abbastanza. Poco Per nulla

Fonte: Indagine AISM 2023 - Persone con SM e NMO

Tab. 1 - Subire violenza e maltrattamenti (val. %)

Subire violenza economica

Subire limitazioni della liberta

Subire violenza verbale o psicologica

Fonte: Indagine AISM 2023 - Persone con SM e NMO

Raramente

151

19,0
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tati, svalutati o umiliati, succede sempre o spesso al
9% delle persone che hanno partecipato all'indagine.
Considerando questo dato, insieme a quanti hanno
indicato di subire questo tipo di violenza raramente
e che rappresentano il 30,9% del campione, emerge
quanto il problema dei maltrattamenti sia diffuso,
non solo per la quota ridotta cui succede in forma
grave e continuativa, ma anche come eventualita
rara ma possibile.

In sostanza, a essere del tutto al sicuro da queste
forme diviolenza e maltrattamento € meno dell’'80%
dei rispondenti, il 60,5% quando si parla di violenza
verbale e psicologica.

Allargando lo sguardo ai dati esistenti su violenza e
disabilita in generale, un contributo interessante e
stato proposto nel 2022 dall’Osservatorio per la si-
curezza contro gli atti discriminatori del Diparti-
mento della PS del Ministero dell'Interno, che ha
dedicato unreport al tema della violenza sulle
donne con disabilita (OSCAD, 2022).

Lindagine di FISH e Differenza Donna verso le
donne con disabilita, nellambito del Progetto VERA
(FISH 2019), in cui il campione di persone con SM
eraben rappresentato, ha evidenziato come la con-
sapevolezza della violenza subita rappresenti una
percentuale relativamente contenuta, ma anche
come, a fronte di domande piti concrete e specifiche
su aspetti di vita vissuta, la percentuale rilevabile
salgaoltre il 60% (fig. 2).

Fig. 2 - Donne con disabilita per violenza percepita
e violenza subita (valori per 100 donne intervistate)

'

Violenza percepita Violenza subita

Fonte: indagine AISM - FISH progetto VER4
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sabilita 2019 (ISTAT 2019) e in una recente audi-
zione del 2021 all'Osservatorio Disabilita, riporta
che la violenza fisica o sessuale subita dalle donne
raggiunge il 31,5% nell'arco della vita, ma per le
donne con problemi di salute o disabilita la situa-
zione e piul critica. La violenza fisica o sessuale rag-
giunge il 36% tra coloro che dichiarano di avere una
cattiva salute, il 36,6% fra chi ha limitazioni gravi
(ISTAT 2021). A questo proposito & necessario che
la rete antiviolenza, anche grazie al contributo attivo
delle Associazioni di rappresentanza delle persone
con disabilita, sia messa nelle condizioni di raggiun-
gere, accogliere e gestire 'uscita dalla violenza
anche di donne con gravi disabilita.

Sempre ISTAT, illustrando i dati su Numero di Vittime
e Forme di Violenza (ISTAT 2014b), evidenzia che
oltre alla violenza fisica o sessuale, le donne con un
partner subiscono anche violenza psicologica ed
economica, cioe comportamenti di umiliazione, sva-
lorizzazione, controllo e intimidazione, nonché di
privazione o limitazione nell’accesso alle proprie di-
sponibilita economiche o della famiglia. Nel 2014
sono il 26,4% le donne che hanno subito violenza
psicologica o economica dal partner attuale e il
46,1% da parte di un ex partner. Fenomeno per il
quale sono a rischio anche le donne con disabilita
oltre che le persone con disabilita in genere.

La capacita di riconoscere la violenza di genere
come tale sembra risentire in modo sostanziale della
variabile generazionale: le giovani generazioni sono
infatti le protagoniste della crescita di denunce le-
gate alla discriminazione di genere e in particolare
alla violenza subita, come evidenziato dalle relazioni
dell'evento Conoscere per decidere: Attuazione del
Piano Nazionale Contro la Violenza di Genere contro le
donne attraverso i dati’ del marzo 2022, che mette a
fuoco anche il tema della violenza sulle donne con
disabilita e sulle donne straniere (ISTAT 2022).

FISH (2019) I risultati del Progetto Vera - Violence Emergence, Recognition and Awareness.

ISTAT (2022) Conoscere per decidere: [attuazione del piano nazionale sulla violenza di genere contro le donne attraverso i dati.
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Definizioni di forme di violenza (ISTAT 2022)

Violenza sessuale - Si riferisce a chiunque, con la forza o con la minaccia o I'abuso di autorita, forzi un‘altra
persona a commettere o subire atti sessuali (Codice penale, articolo 609bis) e include pertanto lo stupro e
le molestie sessuali. Nel febbraio 1996 |a violenza sessuale ha cessato di essere ‘un crimine contro la mo-
rale pubblica’ ed e stato pienamente riconosciuto come un ‘crimine contro la persona’.

Alcuni esempi: stupro, tentato stupro, molestie sessuali, costrizione a rapporti sessuali con altre persone,
rapporti sessuali indesiderati, attivita sessuali fatte per paura delle conseguenze, degradanti e umilianti.

Violenza fisica - La violenza fisica va da forme relativamente miti a molto gravi: la minaccia di essere fisica-
mente colpiti, spinti, strattonati, picchiati, schiaffeggiati, presi a calci, minacciati o colpiti con armi o sotto-
posti a tentativi di strangolamento, soffocamento, bruciature. Nella legislazione italiana possono fare
riferimento a una serie di reati quali percosse, lesioni personali, maltrattamenti in famiglia, omicidi colposi e
volontari.

Violenza psicologica - La violenza psicologica include denigrazione, controllo del comportamento, strate-
gie di segregazione, intimidazioni, gravi restrizioni finanziarie imposte dal partner. In particolare vengono
considerate come forme di isolamento le limitazioni nel rapporto con la famiglia di origine o gli amici, I'im-
pedimento o il tentativo di impedire di lavorare o studiare; tra le forme di controllo, compaiono I'imposi-
zione da parte del partner di come vestirsi o pettinarsi, I'essere seguite e spiate, I'impossibilita di uscire da
sole, fino alla vera e propria segregazione; tra le forme di svalorizzazione e violenza verbale vengono de-
scritte umiliazioni, offese e denigrazioni anche in pubblico, le critiche per I'aspetto esteriore e per come la
compagna si occupa della casa e dei figli e le reazioni di rabbia se la donna parla con altri uomini; tra le
forme di intimidazione, sono compresi veri e propri ricatti come la minaccia di portare via i figli, di fare del
male ai figli e alle persone care o a oggetti e animali, di suicidarsi.

Nella legislazione italiana possono farvi riferimento una serie di reati quali la minaccia, la violenza privata,
I'aborto di donna non consenziente, lo stato d’incapacita procurato mediante violenza, la violazione di do-
micilio, il sequestro di persona, I'abbandono di persona minore o incapace.

Violenza economica - Tra le forme di violenza economica sono evidenziati I'impedimento di conoscere il
reddito familiare, di avere una carta di credito o un bancomat, di usare il proprio denaro e il costante con-
trollo su quanto e come si spende. Possono farvi riferimento una serie di reati quali violazione degli obbli-
ghi di assistenza familiare, sottrazione all'obbligo della corresponsione dell'assegno divorzile, violazione
degli obblighi di assistenza familiare, danneggiamento, appropriazione indebita, estorsione.

Stalking - La legge del 2009 sullo stalking ha colmato un importante vuoto legislativo, regolando gli atti
persecutoridi cui sono vittime uomini e donne. Per essere definiti come stalking, tali atti devono ripetersi
nel tempo e generare nella vittima ansia e timore al punto di condizionarne le abitudini.

In virtu delle innovazioni legislative, e stato meglio definito il fenomeno, misurandone la ripetitivita, la du-
rata e alcune sue caratteristiche, cosi come previsto dalla normativa. Si tratta di qualsiasi ‘continuativo mal-
trattamento, minaccia o persecuzione di comportamento che: (1) provoca uno stato di ansia e paura nella
vittima, o (2) genera all'interno della vittima una paura motivata per la propria sicurezza o per la sicurezza
dei familiari, o di altri che sono associati alla vittima da una relazione affettiva, o (3) forza la vittima a cam-
biare le proprie abitudini di vita.

Nel febbraio 2009, I'ltalia ha adottato una legge antistalking che lo trasforma in un reato penale, punibile
con lareclusione da sei mesi a quattro anni (Legge 23 aprile 2009 e Codice penale, 612bis).

Molestie - Comportamenti indesiderati, postiin essere per motivi connessi alla disabilita, che violano la di-
gnita e la liberta di una persona con disabilita, ovvero creano un clima di intimidazione, di umiliazione e di
ostilita nei suoi confronti.
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Limpatto sul percorso di studio

Linsorgenza e la diagnosi di SM in eta pediatrica e
giovanissima sono relativamente rare, tuttavia per
questi bambini e ragazzi e per le loro famiglie I'im-
patto della malattia puo essere devastante (vedi
anche la scheda La SM Pediatrica).

Non solo infatti la diagnosi puo essere difficile da ge-
stire sotto il profilo psicologico, mai sintomi stessi e
soprattutto la necessita di sottoporsi regolarmente
aterapie e controlli, possono incidere gravemente
sul percorso di studi.

Secondo i dati raccolti da AISM nel 2023, emerge
che tra chiha avuto i primi sintomi in eta pediatricao
giovanile solo una minoranza ha indicato di non aver
avuto ripercussioni sul proprio percorso di studi, in
particolare il 30,6% si € espresso in questo senso a
proposito della scuola e il 13,6% degli studi universi-
tari (tab. 1).

Perdere uno o piu anni a causa della SM e NMO, op-
pure interrompere o rinunciare agli studi a causa
della malattia, € una circostanza che si e verificata al
22,3% dei rispondenti che hanno avuto sintomi in
etascolare, e al 47,6% dei rispondenti i cui sintomi si
sono sovrapposti con il percorso universitario.

La situazione per cui la SM o la NMO ha creato
delle difficolta nel percorso, ma non ha causato la
perdita di anni e indicata rispettivamente dal 47,1%
a proposito del percorso scolastico e dal 38,9%
sugli studi universitari.

Le mancanze del sistema dell'istruzione e dell'uni-
versita nel rispondere alle esigenze degli studenti
con SM e NMO risuona anche in un dato relativo
alladiscriminazione, per cui il 21,3% di chi oggi &
studente indica di essersi sentito discriminato a
scuola o all'universita, e un dato analogo (pari al
21,6%) sirileva trale persone che hanno avuto i
primi sintomi in eta pediatrica, contro la media com-
plessiva che € pari al 4,3% (tab. 2).

Le difficolta causate dalla SM e dalla NMO a comple-
tare gli studi, o aintraprenderli, in eta giovanile
hanno un impatto particolarmente profondo perché
comportano il rischio che le persone non ottengano
titoli e qualifiche che consentirebbero loro di svol-
gere professioni non solo piti appaganti e remunera-
tive, ma anche maggiormente al riparo dai rischi
legati all'evoluzione della patologia.

Tab. 1 - Limpatto dei sintomi su scuola e universita

Difficolta per laSM ma senza perdere anni
Ha perso uno o pili anni per laSM
Non ha iniziato o ha interrotto gli studi per laSM

Nessuna difficolta per la SM

Fonte: Indagine AISM 2023 - Persone con SM e NMO

Tab. 2 - Sentirsi discriminati nel mondo della scuola,
dell’'universita o della formazione (val. %)

Con sintomi prima dei 18 anni

Fonte: Indagine AISM 2023 - Persone con SM e NMO

Percorso scolastico

Studi universitari
38,9
29,8

471
16,6
57
KN
100,0

17,8
13,6
100,0

E infatti abbastanza ricorrente nell'esperienza di
AISM che le persone con SM finiscano con una certa
frequenza a svolgere professioni manuali, proprio
perché la malattia ne ha compromesso il percorso di
studi, e che laddove la disabilita progredisca diven-
tino sempre meno compatibili con le loro capacita.

In questo senso I'accesso a una formazione profes-
sionale di qualita puo mitigare i rischi, anche piu in
generale per le persone con SM e NMO che cercano
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di migliorare le proprie opportunita di realizzarsi at- Fig. 1 - Impatto della SM su formazione
traverso il lavoro. Anche nel mondo della forma- e aggiornamento professionale

. . . - . base = hanno avuto bisogno di formazione
zione pero i partecipanti all'indagine AISM 2023
hanno riferito di aver incontrato difficolta (fig. 1).

Seppure con frequenza inferiore rispetto a quanto
rilevato a proposito degli studi universitari, anche
tra chi ha avuto bisogno di ricevere formazione pro-
fessionale sirileva una quota nonirrilevante di per-
sone che riportano difficolta: il 4,1% ha infatti
indicato di non essere riuscito a riceverla, mentre il
23,0% hariferito di averla ricevuta con qualche diffi-
coltalegata alla SM. Va sottolineato anche il dato re-
lativo al 12,8% che ha incontrato difficolta
indipendenti dalla patologia, e che suggerisce che in
generale il sistema della formazione e dell'aggiorna-
mento professionale ponga difficolta di accesso e
fruizione, che nel caso delle persone con SM si som-
mano a quelle legate alla patologia.

@ Ha avuto difficolta indipendenti dalla SM

@ Non ha potuto riceverla per la SM

@ La haricevuta con qualche difficolta a causa della SM
@ La haricevuta senza difficolta

Fonte: Indagine AISM 2023 - Persone con SM e NMO
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Trovare e mantenere il lavoro

| bisogni delle persone e le risposte attualmente disponibili

[l lavoro e determinante per l'inclusione e l'autorea-
lizzazione delle persone con SM e patologie correla-
te. Ancora troppo spesso i bisogni legati a sintomi,
terapie e disabilita si scontrano con le rigidita orga-
nizzative del mondo del lavoro, a pregiudizi e scarsa
conoscenza, a situazioni di discriminazione diretta e
indiretta. Luscita precoce dal mondo del lavoro &
quindi frequente per le persone con SM e NMQO, in
particolare giovani e donne, cosi come il congela-
mento di percorsi di carriera.

La necessita di conciliare tempi di lavoro, di cura e
di vita personale si scontra con la mancanza di
un'adeguata protezione normativa e contrattuale
del cosiddetto “comporto’, ossia il periodo di assen-
za dal lavoro non computabile ai fini del licenzia-
mento; con la diffusione ancora limitata di clausole
contrattuali di maggior tutela per i lavoratori con
gravi patologie e disabilita rispetto a permessi e
flessibilita; con un'applicazione del lavoro agile an-
cora in chiave prevalentemente emergenziale e
post-emergenziale al di fuori di un disegno organico
e lungimirante di ripensamento di questo istituto
per sostenere 'inclusione lavorativa delle persone
con disabilita di pari passo con I'incremento della
produttivita.

Lo svantaggio lavorativo delle persone con SM e pa-
tologie correlate puo essere ridotto da politiche di
inclusione, ma quelle che esistono non sono piena-
mente applicate e soprattutto risentono di profonde
difformita nei diversi territori. La Legge 68, che sta-
bilisce I'obbligo di assunzione di un certo numero di
persone con disabilita in proporzione al numero to-
tale di dipendenti, € una norma che mantiene la sua
portata moderna, migliorata negli ultimi anni anche
grazie alle modifiche introdotte dal Jobs act, e ancor
pitl con le recenti linee guida che ridefiniscono le at-
tivita dei Centri per I'impiego che prestano i servizi
per l'inserimento lavorativo, ma rimane comunque
insufficiente a rispondere ai bisogni di accesso e
mantenimento al lavoro della persona con disabilita,
per cui la filiera dell'inserimento mirato in molti ter-
ritori risulta ancora da costruire e sviluppare e molte
persone rimangono iscritte per anni nelle liste del
collocamento mirato senza essere chiamate.

Piuin generale il sistema di incentivi per I'assunzio-
ne di persone con disabilita, inclusi i tirocini, non &
adeguatamente conosciuto dai datori dilavoro ed &
ancora finanziato in modo insufficiente; cosi come i
sistemi di welfare aziendale, che pure vedono una
stagione di sviluppo in diversi comparti, raramente
includono nelle tutele contrattuali soluzioni per per-
sone con disabilita e malattie gravi croniche. La pan-
demia ha inoltre evidenziato il problema della tutela
dei lavoratori fragili, ma le norme emergenziali sten-
tano a essere sistematizzate e ripensate in un qua-
dro strutturale.

Anche il mantenimento del lavoro € un problema: le
aziende non sempre percepiscono il valore e la fat-
tibilita degli accomodamenti ragionevoli, basati sul
principio del contemperamento di interessi in gioco
anche grazie al ricorso a incentivi e contributi pub-
blici, che rischiano cosi di rimanere pratiche isolate
e poco conosciute; il raccordo con percorsi di riabi-
litazione & scarso o nullo e la dimensione del lavoro
rimane spesso al margine dei progetti di vita indi-
pendente e percorsi di autonomia delle persone
con disabilita, inclusi quelli finanziati dal PNRR;
permangono problemi nella valutazione dell’idonei-
ta alla mansione su cui serve diffondere conoscen-
ze e competenze, anche se grazie a progetti pro-
mossi e realizzati da AISM in collaborazione con
INAIL, Societa Italiana Medicina del Lavoro, e altri
partner, si stanno facendo grandi passi in avanti in
questo campo.

Lattenzione alla disabilita e alle esigenze dei lavora-
tori con gravi patologie ai fini lavorativi rappresenta
una frontiera ancora da sviluppare nei programmi di
diversity & inclusion, nei processi organizzativi, nella
cultura d'impresa; il disability management & ancora
limitato alla presenza di figure di responsabili dei
processi di inclusione lavorativa nel pubblico o di di-
sability manager nel privato, con qualche esperien-
za di avanguardia di Osservatori aziendali per la di-
sabilita partecipati anche da associazioni di persone
con disabilita. | caregiver, fatti salvi i giorni derivanti
dalla Legge 104 nel caso di handicap grave del fami-
liare e qualche caso di disposizione illuminata inseri-
ta nella Contrattazione collettiva, non hanno ancora
adeguate tutele ai fini lavorativi, che dovrebbero
derivare dall'adozione dell'atteso Testo unico, e per-

BAROMETRO DELLA SCLEROSI MULTIPLA E PATOLOGIE CORRELATE 2023 - © AISM - 978-88-7148-166-1


https://aism.it/gli-accomodamenti-ragionevoli
https://aism.it/il-ruolo-del-medico-competente
https://aism.it/il-ruolo-del-medico-competente
https://aism.it/le-misure-linclusione-lavorativa
https://aism.it/limpatto-sulla-vita-lavorativa
https://aism.it/dimensioni-della-discriminazione
https://aism.it/gli-accomodamenti-ragionevol
https://aism.it/le-misure-linclusione-lavorativa

Agenda SM 2025 - Inclusione e partecipazione sociale - Educazione, formazione e lavoro

dono precocemente il lavoro o comunque compro-
mettono il percorso di carriera perché sopraffatti
dalle responsabilita di cura e assistenza di un siste-
ma che scarica su di loro troppe responsabilita.

Il divario tra le risposte e i bisogni

E necessario costruire dati e conoscenze sempre pii
dettagliate sulle difficolta e le discriminazioni, che le
persone con SM e NMQO incontrano rispetto ad ac-
cesso e mantenimento del lavoro, a partire dall’'uscita
da scuola e universita. Deve diffondersi I'idea che la
loro inclusione, e pit in generale delle persone con di-
sabilita e gravi patologie croniche, nel mondo del lavo-
ro e un valore, non un gesto di solidarieta ma fattore
decisivo per la qualita dei processi e quindi in ultima
analisi di produttivita e sostenibilita.

Le politiche e gli incentivi che favoriscono I'assun-
zione delle persone con SM e disabilita devono es-
sere conosciute dai datori di lavoro e soprattutto
applicate in modo pieno a partire dalle Linee guida
per il collocamento mirato, che vanno promosse e
sostenute concretamente dando forma e sostanza
ai processi e alle filiere collaborative nei territori. E
fondamentale in particolare che i Centri per I'impie-
g0 siano formati a questo scopo, assicurando stan-
dard uniformi e livelli essenziali di servizio in tutto il
Paese. | fondi stanziati dal PNRR per i progetti di
autonomia di persone con disabilita devono tenere
adeguatamente conto della dimensione di accesso e
mantenimento al lavoro andando oltre il pur impor-
tante tema dell’abitare autonomo.

In parallelo occorre costruire nuove competenze a
partire dalle stesse persone con disabilita, perché sia-
no nelle condizioni di concorrere, anche attraverso il
supporto e affiancamento della rete dei servizi e delle
stesse associazioni di riferimento, alla costruzione dei
progetti di vita previsti dalla Legge delega sulla disabi-
lita (Legge 227/2021) che siano attenti anche agli
aspetti lavorativi, riorientando e riqualificando per-
corsidi cura e riabilitazione, misure e trasferimenti
monetari, servizi, sostegni e accomodamenti ragione-
voli. Vanno infatti promosse la cultura e 'adozione de-

gli accomodamenti ragionevoli, che insieme agli altri
strumenti per I'inclusione lavorativa devono essere
integrati nel progetto individuale e diventare pratica e
competenza diffusa. Vanno creati, anche attraverso la
partecipazione dell’Associazione, raccordi tra percorsi
di lavoro e riabilitazione, e piu in generale con la rete
di presa in carico che garantisce il PDTA e il progetto
esistenziale. Vanno assicurati l'aggiornamento e la
formazione specifica dei medici competenti, anche at-
traverso la diffusione degli orientamenti elaborati con
la Societa scientifica di riferimento, e valorizzato il lo-
ro ruolo, unitamente a quello del neurologo, nella va-
lutazione della Legge 68 da parte delle commissioni
ASL-INPS e piu in generale nella presa in carico.

Devono inoltre diffondersi e trovare piena applica-
zione norme e disposizioni contrattuali che favori-
scono l'inclusione delle persone con SM, disabilita,
gravi patologie: il part-time reversibile, ottenuto
come diritto ma ancora poco applicato; il lavoro agi-
le oltre la dimensione dell'emergenza pandemica e
in una prospettiva di maggiore inclusivita; soluzioni
di flessibilita lavorativa, permessi, aspettative, ferie
solidali non lasciate alla buona volonta dei singoli
colleghi o delle singole aziende ma favorite e soste-
nute da normative e politiche incentivanti. Va garan-
tito anche per le persone con disabilita il diritto di
lavorare in modo autonomo e di affrontare le sfide
dell'autoimprenditorialita, anche attraverso finan-
ziamenti pubblici dedicati. Non si pud lasciare un
vuoto tra il mondo della scuola e quello del lavoro:
occorre garantire continuita, anche valorizzando
esperienze come i tirocini, il servizio civile, il volon-
tariato per le persone con disabilita certificando le
competenze acquisite. Inoltre il tema dell’accesso
all'educazione e alla formazione permanente, all’up-
skilling e reskilling, anche nel quadro del program-
ma GOL finanziato dal PNRR, deve mettere al cen-
tro le esigenze e i bisogni delle persone con disabili-
ta, per assicurare sia mantenimento al lavoro sia pa-
ri opportunita nei percorsi di carriera.

| caregiver devono poter contare su misure certe che
assicurino conciliazione tra tempi di assistenza e lavo-
ro oltre le giornate di 104, trovando soluzioni ade-
guate anche in ambito previdenziale.
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Gli accomodamenti ragionevoli

Secondo I'indagine AISM 2023 il 20,6% dei rispon-
denti dipendenti ha dichiarato di utilizzare attual-
mente adattamenti e/o accomodamenti per svolgere
il proprio lavoro, mentre il 23% dichiara che per
svolgerlo avrebbe bisogno di adattamenti e/o acco-
modamenti che pero nonriceve.

Se ci spostiamo sul fronte dei lavoratori autonomi
notiamo come invece gli adattamenti/accomoda-
menti siano utilizzati solo dal 16,1% dei rispondenti,
mentre il 32,8% dichiara di averne bisogno madi
non riuscire a fruirne (tab. 1).

Tra chiaveva la possibilita di svolgere il proprio la-
voro daremoto, una quotadicircail 13% nonlo fa
mai perché ha incontrato resistenze da parte del

proprio datore di lavoro, o difficolta organizzative.

Cosa sono gli accomodamenti ragionevoli:
inquadramento normativo

La Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con
Disabilita definisce gli accomodamenti ragionevoli
come “... le modifiche e gli adattamenti necessari ed ap-
propriati che non impongano un onere sproporzionato o
eccessivo adottati, ove ve ne sia necessita in casi parti-
colari, per garantire alle persone con disabilita il godi-
mento e ['esercizio, su base di uguaglianza con gli altri, di
tutti i diritti umani e delle liberta fondamentali”(CRPD
Art. 2 Definizioni), e stabilisce esplicitamente che la
mancata attuazione di soluzioni di accomodamento
ragionevole configura una forma di discriminazione.
Siintende quindila modifica o I'aggiustamento di
una postazione di lavoro, di un ruolo organizzativo,

dell'insieme delle mansioni lavorative o del contesto
ambientale o organizzativo; solo per fare alcuni
esempi puo riguardare i locali e le attrezzature, 'uso
di unausilio tecnico, ma anche la modifica dei ritmi
dilavoro, I'introduzione di pause, la ripartizione dei
compiti fra colleghi, 'inquadramento, la deroga o la
rivisitazione di una norma e/o applicazione di dispo-
sizioni normative e contrattuali (es. part-time, lavoro
agile, conciliazione tempi di vita-lavoro) e ancora mi-
sure di welfare aziendale.

‘accomodamento puo quindi interessare molteplici
dimensioni nell’ambito di un contesto organizzativo
e puo riguardare ogni momento della vita lavorativa,
dall'ingresso fino alla carriera di un lavoratore. Lo
svantaggio derivante da una menomazione o limita-
zione funzionale, attraverso 'accomodamento ragio-
nevole, viene mitigato o addirittura eliminato.

Quando si parla di accomodamento si fa sempre ri-
ferimento al concetto di “ragionevolezza” indicando
I'impatto prevalentemente economico, manoneil
solo che una soluzione di questo tipo provoca. Un
accomodamento e “ragionevole” se si sono bilanciati
bisogni, soluzioni e impegno di spesa.

Un accomodamento ragionevole deve essere non
solo appropriato alla situazione ed efficace, ridu-
cendo oggettivamente lo svantaggio del lavoratore
con disabilita, ma deve anche essere personalizzato,
individuato cioé sulle specifiche esigenze del singolo
lavoratore; e sebbene si tratti di una soluzione indi-
vidualizzata, puo portare spesso a trasformazioni di
sistema che impattano positivamente su un ampio
numero di lavoratori.

Tab. 1 - Gli accomodamenti ragionevoli

Lavoratori dipendenti

Lavoratori autonomi

Vero

20,6%

Utilizza adattamenti e/o accomodamenti per svolgere il
suo lavoro

Per svolgere il suo lavoro avrebbe bisogno di 230%

adattamenti e/o accomodamenti che pero non riceve

La natura del suo lavoro rende impossibile o molto
difficile svolgerlo da casa o daremoto
(es. insegnante, commerciante, infermiere, etc.)

Fonte: Indagine AISM 2023 - Persone con SM e NMO

Vero

Falso

79,4% 16,1% 83,9%

77,0%

32,8%

67,2%
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predisposto, localizzato in una specifica area
della sede dell'impresa (ad esempio vicino ad una
toilette accessibile, al pianoterra, oppure un uffi-
cio pit grande per permettere la mobilita di una
sedia arotelle);

¢ strisce luminose nelle vetrate e/o di strisce anti-
scivolo nei gradini di marmo, I'applicazione degli
aspetti ergonomici della postazione, degli stru-
menti, degli aspetti psichico sociali;

e modificadell’'orario dilavoro, distribuzione delle
mansioni;

¢ politiche formative a sostegno di una maggiore
correlazione tra abilita dell'individuo e mansioni;

e soluzioni organizzative quali il lavoro atempo
parziale e altre riduzioni dell’'orario lavorativo,
riorganizzazione dei turni, l'applicazione del tele-
lavoro, del lavoro agile e permessi volti ad assicu-
rare lo svolgimento di attivita riabilitative,
congedi estesi o supplementari;

e assistenza sul posto di lavoro (che si puo configu-
rare quale presenza di un assistente di lavoro
specializzato o job coach che prepari il dipen-
dente per i compiti quotidiani).

Condecreto ministeriale n. 43 dell’11 marzo 2022,
sono state approvate le nuove Linee guida in mate-
ria di collocamento mirato delle persone con disabi-
lita, previste dal Jobs act e destinate a:

e gjovanicondisabilita che non rientrano ancora
trai beneficiari della normativa in quanto non an-
corainetadalavoro o perché ancora nel sistema
dellistruzione, destinatari di interventi che coin-
volgeranno operatori e servizi dei sistemi socio-
sanitari, dell'istruzione e della formazione, allo
scopo di garantire nei tempi opportuni un effi-
cace trasferimento dei progetti personalizzati
verso il sistema dell'integrazione lavorativa;

e persone che accedono per la prima volta alle liste
del collocamento obbligatorio oppure sono
iscritte da non oltre 24 mesi;

o disoccupatidaoltre 24 mesi e persone che rien-
trano al lavoro dopo dimissioni/licenziamenti o
lunghi periodi di malattia o riabilitazione.

| criteri guida di questo documento sono:

e multidimensionalita;

e progetti personalizzati;

o reteintegrata dei servizi (sanitario, sociale, istru-
zione/formazione, lavoro);

e continuita nell'laccompagnamento dei progetti
personalizzati, anche mediante la presenza di
équipe multidisciplinari;

o dimensione del lavoro al centro dei percorsi diin-
clusione sociale delle persone con disabilita e
della pitt ampia realizzazione dei relativi progetti
divita indipendente;

e partecipazione delle persone con disabilita.

Revisione della letteratura

Da una recente revisione della letteratura dal titolo
Barriere e accomodamenti ragionevoli per le persone
con sclerosi multipla emerge che le persone con SM
incontrano diverse barriere lavorative. Abbas et al.
hanno riscontrato che sono particolarmente sensi-
bili ai lavori che impongono pressione sul tempo
(59%), tempo prolungato in piedi (44%), sposta-
mento nell’ambiente di lavoro (43%) e spostamento
fuori dall’ambiente di lavoro a causa del lavoro
(18%). Lavorare atempo pieno & un problema per il

Di seguito le dimensioni applicative richiamate dalle
Linee guida:

e misure efficaci e pratiche destinate a sistemare il

luogo di lavoro in funzione della disabilita, ad
esempio sistemando i locali, o adattando le at-
trezzature, iritmi dilavoro, la ripartizione dei
compiti o fornendo mezzi di inquadramento;
soluzioni tecniche o tecnologiche, inclusi software
specifici come screenreaders o software di ricono-
scimento vocale, ma anche soluzioni lowtech
come scrivanie rialzabili, pedane elevatrici neces-
sarie per ridurre i movimenti della colonna verte-
brale, altri mezzi che riducano l'intensita degli
sforzi fisici e in generale ogni tecnologia assistiva;
soluzioni ambientali volte a destinare al lavora-
tore un ufficio diverso da quello originariamente

59,4% dei lavoratori con SM, mentre stare in piedi
tutto il giorno e camminare per pit di 8 ore a causa
del lavoro e un problema per I'80%. Parallelamente,
coloro che continuano alavorare lo stesso numero
di ore o pit sono a maggior rischio di insoddisfa-
zione sul lavoro. Un ambiente di lavoro poco flessi-
bile e stressante costituisce una barriera
ampiamente descritta in letteratura. Gli aspetti
strutturali del luogo di lavoro pit frequentemente
segnalati includono la temperatura (31%), il rumore
(34%), la presenza di gradini o scale (22%), il rivesti-
mento del pavimento (19%), l'accessibilita del par-
cheggio (16%), la presenza di pericoli (16%) e la
ventilazione (13%). La temperatura sfavorevole &
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unadelle barriere pit citate in relazione alle condi-
zioni di lavoro, segnalata da pit di due terzi delle
persone con disabilita. Anche le relazioni sociali e
interpersonali sul lavoro, lo stigma percepito e la di-
scriminazione rappresentano limitazioni significa-
tive per le persone con disabilita (Abbas D, 2008).
Mancano prove sull'efficacia degli accomodamenti
ragionevoli. Le persone con disabilita sono piti vul-
nerabili alla necessita di accomodamenti sul posto
di lavoro. Pit di tre quarti beneficiano di almeno una
misura per adattare le condizioni dilavoro al loro
stato disalute. Il 15% considera come causa princi-
pale di esiti occupazionali sfavorevoli il fatto che il
datore di lavoro non sia in grado di soddisfare le esi-
genze di adattamento. In uno studio condotto su
746 lavoratori con SM, il 25,7% ha richiesto adatta-
menti al proprio datore di lavoro, e in un'indagine
condotta su 206 partecipanti il 43,8% ha riferito di
aver utilizzato adattamenti sul posto di lavoro. La
gestione del carico di lavoro e I'adattamento piti fre-
quentemente segnalato. La riduzione dell’'orario di
lavoro e stata un'opzione per il 15-52% dei lavora-
tori con SM. Altri aggiustamenti comunemente ri-
chiesti sono la possibilita di lavorare da casa e di
avere oraridi lavoro personalizzati e pause di riposo
periodiche aggiuntive. || cambio di mansione o di
funzione e I'adattamento del luogo di lavoro sono
sperimentati rispettivamente dall’8-66% e dal 9-
28% delle persone con SM. Anche la regolazione
della temperatura e un adattamento spesso offerto
dal datore di lavoro e considerato fondamentale
dalle persone con disabilita. La diversificazione
delle funzioni, la modifica della postazione di lavoro,
la modifica delle richieste, la possibilita di affidarsi al
manager per aiutare il dipendente con un problema
lavorativo, il supporto sociale, la riabilitazione pro-
fessionale e le strategie di coping per migliorare il
lavoro sono stati gli unici accomodamenti ragione-
voli con un certo grado di evidenza di influenzare gli
esiti occupazionali.

Focus sul progetto PRISMA

Nell’ambito del progetto di ricerca PRISMA Preven-
zione rischi, Reti collaborative, Inclusione lavorativa
nella Sclerosi MultiplA - dalla conoscenza della realta la-
vorativa delle persone con SM in Italia alla messa a
punto di modelli e programmi innovativi per I'inclusione
lavorativa finanziato da INAIL all'interno del bando
di Ricerca In Collaborazione (BRIC - 2019 -1D 24),

¢ stata avviata un’indagine qualitativa utilizzando
due Focus Group per valutare i principali fattori as-
sociati al mantenimento/perdita di lavoro da parte
delle persone con SM.

Tra le tematiche affrontate troviamo anche 'acco-
modamento ragionevole. In generale, il termine “ac-
comodamento ragionevole” rimandava tutti
partecipanti a una connotazione negativa, sugge-
rendo che nessuno di loro conoscesse il significato
corretto di questo termine.

Da loro stessa ammissione il termine era scono-
sciuto, oppure veniva associato all’“arte di arran-
giarsi” 0 a “dover fare un compromesso” in cui
comungue si ha l'idea di perdere o dirinunciare a

qualcosa.

“..e un compromesso, qualcosa di negativo, perché devi
rinunciare a qualcosa per ottenerne unaltra... pensato
piti a favore dell'azienda che non della persona... come
dover rinunciare a una parte di se stessi... o doversi
adattare a quello che la societa ci chiede.”

| principali risultati suggeriscono la necessita diuna
campagna di sensibilizzazione sull'argomento sia per
i datoridilavoro sia per i lavoratori con SM.

Limportanza degli accomodamenti ragionevoli trova
confermain letteratura, dove si osserva che per le
persone con SM sono particolarmente necessari,es-
senziali nel permettere di continuare a svolgere la
propria attivita lavorativa anche durante la fase di
progressione della patologia [14, 15].

Accomodamenti ragionevoli
e finanziamenti pubblici

Lart. 14 della Legge n. 68/99 prevede l'istituzione,
da parte delle Regioni, di un Fondo per I'occupazione
delle persone con disabilita cui destinare finanzia-
menti per la realizzazione di programmi regionali di
inserimento lavorativo e dei relativi servizi, le cui
modalita di funzionamento e organi amministrativi
sono determinati con legge regionale.

Conlarticolo 11 del D. Lgs.151 del 14 settembre
2015 lI'accomodamento ragionevole diventa una
delle possibilita cui destinare le misure di sostegno
economico del Fondo, che eroga:

e contributi agli enti che svolgano attivita rivolta al
sostegno e all'integrazione lavorativa dei disabili;

e contributi per il rimborso forfettario parziale
delle spese necessarie all'adozione di accomoda-
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menti ragionevoli in favore dei lavoratori con ri-
duzione della capacita lavorativa superiore al
50%, incluso I'apprestamento di tecnologie di te-
lelavoro o la rimozione delle barriere architetto-
niche che limitano in qualsiasi modo
I'integrazione lavorativa della persona con disabi-
lita, nonché per istituire il responsabile dell'inse-
rimento lavorativo nei luoghi di lavoro.

Attualmente in alcune regioni vengono utilizzati
questi fondi per I'adozione di accomodamenti ragio-
nevoli in favore dei lavoratori con disabilita, incluso
I'apprestamento di tecnologie di telelavoro o lari-
mozione delle barriere architettoniche e della comu-
nicazione che limitino in qualsiasi modo I'inclusione
lavorativa, nonché I'introduzione di fattori ambien-
tali facilitanti. Alcune regioniinoltre supportano
anche l'istituzione del responsabile dell'inserimento
lavorativo nei luoghi di lavoro.

Sisegnala in merito ai finanziamenti per gli accomo-
damentiragionevoli come in sede di audizione sul
DL Lavoro del 1° maggio 2023 FISH, di concerto
con AISM, e congiuntamente con il Forum del Terzo
Settore, abbia presentato specifici emendamenti in
tema di misure fiscali e welfare aziendale volti a rico-
noscere la defiscalizzazione di contributi ai lavora-
toriin conto welfare aziendale, sino alla somma di
10 mila euro. Lincentivo integrerebbe un fattore va-
lutabile alla stregua dei criteri di ragionevolezza, al
paridialtri contributi pubblici, favorendo l'effettiva
adozione di accomodamenti da parte dei datori di la-
voro e il correlato diritto in capo alle persone con di-
sabilita di fruirne anche con riferimento all'esercizio
del lavoro agile in modalita inclusiva tramite ad
esempio la fruizione di spazi di coworking messi a di-
sposizione da Enti di Terzo Settore o altri soggetti,
I'adozione di strumentazione e tecnologie, il rim-
borso dei costi di connessione, etc.. La misura, qua-
lora effettivamente accolta (al momento della
predisposizione della presente scheda l'iter parla-
mentare di conversione del DL Lavoro € ancora in
corso), andrebbe ad aggiungersi agli altri interventi
disposti dai datori di lavoro avvalendosi dei rimborsi
parziali delle spese previsti dai Fondi regionali per il
lavoro di cui all'articolo 14 della Legge 68/1999.

Buone pratiche

Sempre nell'lambito del progetto PRISMA, ¢ stata
condotta unanalisi della letteratura esistente che
ha portato all'identificazione di una griglia con I'indi-

cazione dei prerequisiti necessari per parlare di
buona pratica di accomodamento ragionevole, il
coinvolgimento diretto della persona interessata
alla soluzione di accomodamento ragionevole e la
presenza di una documentazione completa di tutti i
passaggi compiuti, degli strumenti utilizzati e dei ri-
sultati raggiunti.

Le principali caratteristiche riguardavano la valuta-
zione dei seguenti ambiti:

o illivellodicoinvolgimento della persona che ne-
cessita di una soluzione di accomodamento ra-
gionevole;

o illivellodiaccuratezza nella descrizione degli
strumenti, dei tempi, degli indicatori e dei risul-
tati;

o illivellodiaccuratezza nella descrizione dei sin-
goli passaggi operativi, degli operatori e/o specia-
listi che sono intervenuti, delle difficolta
riscontrate e delle opportunita emerse;

e lapenetrazione nel tessuto organizzativo interno
attraverso attivita di comunicazione e anche al-
l'esterno;

e le attivita messe in campo per valutare l'inter-
vento progettato e realizzato, il livello di trasferi-
bilita e il monitoraggio costante.

In particolare il lavoro si e concentrato, in una se-
conda fase, sulle potenzialita di sviluppo di aree di la-
voro comuni con il mondo della medicina del lavoro.

Sono statiidentificati prima alcuni elementi di conte-
sto generale come:

e cooperazione istituzionale: con un particolare
focus sull’identificazione dei bisogni, per calarli
nel sistema politico e sostanziare le opportunita
di progetti e modelli anche attraverso la stipula di
accordiformali

e intervento sunormative e politiche: come ad
esempio I'analisi effettuata da AISM sulla con-
trattazione collettiva per individuare le norme di
miglior favore per target di lavoratori in partico-
lare quelli con sclerosi multipla

e orientamenti: come, ad esempio, quelli sull” ido-
neita alla mansione strumento apripista nel
mondo della disabilita utile per i medici del |a-
voro/competenti nella propria attivita

e ricercasul temalavoro e disabilita

e formazione e informazione in tutti i contesti

e sperimentazioni: per testare azioni, modelli e
strumenti per poi valutare 'efficacia e diffonderli

e cultura: a patire dalla diffusione e dall'utilizzo di
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un linguaggio inclusivo e rispettoso per arrivare
alla capacita di mettere a fattor comune stru-
menti ed esperienze

e capacitadiinserirsi nel quadro diriferimento co-
gliendo opportunita e promuovendo anche occa-
sioni di finanziamento.

e competenze: necessita diinsistere sullaforma-
zione continua e sull’aggiornamento non solo di
medici del lavoro ma anche a diversi target come
Risorse Umane (HR), lavoratori, rete dei centri.

In questo contesto generale sono state identificate le
principali dimensioni che integrano le buone pratiche:

e inclusione: la persona che necessita di un acco-
modamento ragionevole deve partecipare all'in-
dividuazione della migliore soluzione;
l'organizzazione deve creare le condizioni in cui
la persona porti il proprio punto di vista e co-pro-
gettila soluzione. La persona non interviene solo
anome proprio ma porta all'interno dell'organiz-
zazione le istanze della comunita delle persone
con disabilita offrendo l'opportunita di agire nel-
I'interesse della collettivita e non del singolo

o multidimensionalita: la soluzione di accomoda-
mento ragionevole coinvolge numerosi ambiti

e ambiente fisico: prevedendo la rimozione di bar-
riere architettoniche, spostamento postazione di
lavoro, intervento su elementi come illumina-
zione, temperatura, etc.

* tecnologie e ausili: tecnologie assistive per facili-
tare il lavoro (hardware e software) e ausili

e processidilavoro: modifiche nel modo di svol-
gere i propri compiti come ad esempio:

- flessibilita negli oraridilavoro;

integrazione: tra percorsi di salute e soluzione di
accomodamento ragionevole. Lobiettivo finale &
I'accrescimento delle funzioni del soggetto e del
suo benessere psico-fisico quindi un intervento
di accomodamento ragionevole non puo prescin-
dere dai percorsi gia in atto nella vita del lavora-
tore volti al miglioramento della propria salute.
Diversamente si assisterebbe a un totale scolla-
mento tra la dimensione lavorativa e quella per-
sonale a discapito del benessere della persona
impatto sull'organizzazione: la soluzione di ac-
commodamento ragionevole ha delle ripercus-
sioni su tutta l'organizzazione, non solo
sull'individuo. I cambiamenti imposti dall'introdu-
zione di soluzioni di accomodamento ragionevole
infatti ricadono su tutti o su parti di popolazione
creando un circolo virtuoso positivo che favori-
sce anche l'eliminazione dello stigma della per-
sona con disabilita. Linvestimento sulla disabilita,
vissuta come una dimensione che non riguarda
solamente la persona con una patologia severa
ma puo riguardare ciascuno, in alcuni momenti
della vita, per una durata pit o meno lunga (rot-
tura di un arto, infortunio, anzianita, etc)
sostenibilita, dal punto di vista:

- economico: andando a individuare soluzioni
che non impongano un onere sproporzionato
per il datore di lavoro come previsto dalla
Convenzione ONU art.2 quarto comma,

- temporale: che l'intervento sia quanto piu
possibile duraturo nel tempo,

- impatto sulla comunita: prevedendo soluzioni
pensate, progettate e introdotte nell’ottica
del rispetto dell'individuo e della collettivita.

- gestione delle pause lavorative che rispettino
le esigenze del lavoratore con disabilita (per
esempio per coloro che hanno necessita di ri-
posare o di prendere medicine);

- modifiche nei ritmi di lavoro;

- ripartizione dei compiti coni colleghi di la-
VOoro;

- telelavoro con un sostegno tecnologico ade-
guato fornito dal datore dilavoro.

Inun’ulteriore elaborazione si e evidenziato come il
medico del lavoro/competente possa giocare un
ruolo importante in ciascuna delle dimensioni inda-
gate nell'individuazione di una buona pratica in ma-
teria di accomodamento ragionevole agendo non
solo il proprio ruolo tecnico ma anche quello di facili-
tatore dei processi di sicurezza e salute negli am-
bienti dilavoro.
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