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L’iniziativa di oggi nasce da una serie di coincidenze che hanno visto intrecciare esigenze, esperienze e competenze di compagne profondamente diverse tra loro, che però avevano e hanno in comune la conoscenza diretta o indiretta di questa patologia.

La necessità, o meglio, l’opportunità di fare rete tra noi per affrontare, ognuna con il proprio contributo, questo tema e capire come provare a migliorare la condizione di chi soffre di Endometriosi ha dunque dato il via alla costruzione di questa giornata.

Un ringraziamento particolare va a alla Confederazione, insieme alla quale abbiamo lavorato per inserire questa nostra tappa dentro il percorso di mobilitazione promosso dalla CGIL ''Salviamo la Salute - Attraversa l'Italia'', che da settembre scorso promuove iniziative a difesa del diritto alla salute.

Diritto più che mai sotto attacco, nella sua totalità, per effetto dei continui tagli al Fondo Sanitario Nazionale, che subisce in questi giorni un ulteriore riduzione di 2,5 miliardi per l'anno in corso confermando, ancora una volta, la tendenza del governo a scaricare sul sociale, e quindi sulla sanità, gli effetti della crisi.

In barba a quanto previsto dall’articolo 32 della Costituzione Italiana, che stabilisce che “La Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto dell’individuo e interesse della collettività, e garantisce cure gratuite agli indigenti….”, il pubblico si sta di fatto ritirando dai servizi, tanto da spingere un’organizzazione come Emergency ad aprire i propri ambulatori in più città  d’Italia, soprattutto al sud, e di far registrare, in strutture che nascevano principalmente per assistere stranieri e migranti, la presenza di un paziente su cinque di nazionalità italiana. 

Noi siamo sui posti di lavoro, ed è la condizione delle lavoratrici che rappresentiamo che proviamo a migliorare.

Non possiamo però non evidenziare il fatto che le condizioni di difficoltà riguardano una platea più ampia, che va dalle giovani studentesse alle pensionate, passando per le migranti. 

Quante di loro sono affette da endometriosi? 

Quante avranno la possibilità di avere accesso alle cure, considerando anche il costo delle prestazioni e delle terapie?

La CGIL ha ancora una volta avanzato una proposta completa sull’aggiornamento dei LEA (livelli essenziali di assistenza sanitaria), evidenziando la necessità di riconoscere l’endometriosi "MODERATA" e "GRAVE"  (III - IV stadio ASRM) tra le “nuove” patologie croniche che danno diritto all’esenzione dal ticket.

Qui infatti veniamo alla prima contraddizione citata nel titolo: sebbene si tratti di una malattia che colpisce il 10-15% delle donne in età riproduttiva, parliamo di 3 milioni di donne in Italia, 14 milioni in Europa, ad oggi non sono previste misure a sostegno di coloro che per tutta la vita dovranno convivere con una condizione che, oltre ad accanirsi sul corpo, grava pesantemente anche dal punto di vista economico, per via dei costi da sostenere per visite mediche e cure. 

(Si stima che per arrivare alla diagnosi occorrano almeno 9 anni.)

Riconoscere l’endometriosi purtroppo non è facile, e spesso ci si rivolge al medico quando la sintomatologia diviene quasi insostenibile a causa del dolore che questa malattia provoca, tanto da diventare, nelle forme più gravi, invalidante sia fisicamente che psicologicamente, con gravi ripercussioni sulla qualità della vita di chi ne è colpito. 

L’incertezza sulle cause del dolore e le differenze nella risposta alle terapia non rendono inoltre possibile la definizione di un trattamento standard.

Le cure, ormonali o chirurgiche, provano infatti principalmente ad alleviare la sintomatologia e a favorire la fertilità, (dal momento che il 30-50% di donne infertili sono affette da endometriosi), ma guarire definitivamente è difficile, il che fa si che l’endometriosi risulti essere una scomoda compagna di viaggio per tutta la vita. 

Per questo motivo l’approccio a questa malattia deve essere"globale", prevedendo lo sviluppo di reti di servizi e centri di eccellenza che assicurino la presenza di team multidisciplinari in grado di lavorare per preservare la fertilità della donna, migliorare la qualità della sua vita e ridurre i costi socio-economici.

Ai lavori di oggi avevamo dunque invitato una dirigente del Ministero della Salute, per farci raccontare a che punto fosse il percorso di attenzione nei confronti di questa patologia, più volte annunciato, (in ultimo dalla Ministra Lorenzin) e mai realizzato, teso, tra le altre cose,  all’introduzione dell'endometriosi nei  Lea. 

Ci ha scritto che non riesce ad essere con noi, perché impegnata proprio oggi in Sicilia, dichiarandosi comunque disponibile al confronto. 

Avremmo voluto infatti capire a che punto sia il progetto di istituire un  Registro  nazionale, dal momento che allo stato attuale sono pochi i  Registri  e  gli Osservatori regionali sulla endometriosi da cui attingere per avere informazioni circa la diffusione del fenomeno. 

Eppure il Parlamento Europeo, già nel lontano 2004, aveva:
·  invitato i governi nazionali degli Stati Membri e la Commissione Europea ad informare e sensibilizzare la popolazione sull’endometriosi per ampliare le conoscenze su tale condizione debilitante;

· invitato i governi nazionali degli Stati membri e la Commissione europea a promuovere Giornate annuali dedicate all’endometriosi;

· invitato la Commissione Europea a inserire la prevenzione dell’endometriosi nei futuri Programmi d’azione comunitari per la Salute pubblica e ad incrementare la ricerca sulle cause, la prevenzione e la cura.

Naturalmente tutto questo rimane al momento pressoché lettera morta, visto che al di là delle affermazioni di principio quasi nulla è stato fatto.

Solo due sono infatti le regioni virtuose che si sono dotate di una legge regionale. Si tratta del Friuli Venezia Giulia e della Puglia, alle quali sembrerebbero in procinto di aggiungersi il Molise e la Sardegna. 

Ma è evidente che è di uno strumento unitario nazionale che c’è bisogno, anche per contrastare il secondo aspetto citato nel titolo, che è quello delle discriminazioni e che introduce il primo obiettivo che con la giornata di oggi vogliamo raggiungere, ovvero quello di creare le condizioni per diffondere la conoscenza di questa malattia.  

E’ solo dalla conoscenza infatti che può derivare la consapevolezza necessaria per comprendere come anche il sindacato possa agire per tutelare coloro che sono affette da endometriosi e rivendicare, con una specificità chiara e mirata, misure tese alla rivendicazione del diritto alla salute delle donne.

Nell’approccio alla preparazione della mia relazione di oggi, una delle cose che mi ha colpito di più è infatti la scarsa diffusione di informazioni e dati riguardanti la malattia.

Lo stesso sito del Ministero della Salute non va molto oltre una descrizione schematica e sintetica, corredata da una essenziale brochure informativa.

Trovare dati aggiornati sugli impatti della malattia sul mondo del lavoro è stato difficile, ma dal momento che la nostra categoria ha una percentuale altissima di donne nei settori che rappresentiamo, partire dai dati esistenti per capire come agire per migliorare e tutelare il diritto alla salute di genere, è essenziale.

In questo senso, oltre ad aver chiesto a Valentina De Paolis, dell’Associazione Arianne, di dare il suo contributo dettagliando meglio cosa accade ad una donna affetta da endometriosi in relazione al proprio lavoro (e so che tante donne che si sono rivolte alla sua associazione hanno raccontato storie di discriminazioni sul lavoro), mi è sembrato significativo e utile estrapolare due domande e le relative risposte da un questionario somministrato dalla Fondazione Italiana Endometriosi ad un campione di 416 lavoratrici.

La prima domanda era:
Hai avuto penalizzazioni sul lavoro a causa della malattia ?

156 lavoratrici su 416 hanno risposto di sì (con una percentuale pari al 37,50%)

Pensi che la malattia abbia influenzato la tua vita sociale e di relazione ?

301 lavoratrici su 416 hanno risposto di sì (con una percentuale pari al 72,36%)

Questo solo per dare il senso di quanto esteso sia il problema tra le lavoratrici e di quanta solitudine le stesse provino di fronte al mancato riconoscimento di questa malattia che spesso determina, in quanto non riconosciuta, l’arresto delle progressioni di carriera, se non addirittura la perdita o l’abbandono del lavoro.

L’impatto dell’endometriosi non si ferma infatti alla sfera fisica, emotiva e relazionale delle donne. Ha anche profonde ripercussioni nella sfera lavorativa. 

Il Global study of Women’s Health, primo studio mondiale sull’impatto sociale dell’endometriosi,  condotto nel 2011 dalla World Endometriosis Research Foundation, ha evidenziato una perdita di produttività lavorativa superiore del 38% nelle donne affette da endometriosi. 

Ovviamente una tale condizione ha un elevatissimo costo sociale che, in una delle poche indagini condotte diversi anni fa dalla 12ª Commissione del Senato della Repubblica, parla di un onere annuale dei congedi malattia dovuti a tale affezione, stimato in 30 miliardi di euro nell’Unione europea, più di 4 miliardi di euro  per le sole giornate lavorative non effettuate in Italia.

Tutto questo avviene mentre la maggior parte delle donne vede negativamente condizionata la sfera lavorativa, lamentando in particolare problemi legati alla perdita del lavoro o alla riduzione di orario e alla difficoltà di parlare della condizione di salute con il proprio datore di lavoro. 

Questo perché la poca informazione e la poca sensibilità dei "capi", soprattutto uomini, porta le donne ad essere allontanate da incarichi o dal lavoro stesso a causa delle loro prestazioni che, in alcuni giorni del mese, non riescono ad essere costanti.

Ecco quindi che quella che in realtà è una malattia cronica e, come dicevo prima, spesso invalidante, viene scambiata solo per "debolezza" femminile nei confronti del dolore. 

(Mi limito a ricordare che le donne sono quelle che sopportano i dolori del parto…quindi sulla loro/nostra capacità di resistenza al dolore non ho alcun dubbio!)

Come vediamo, emerge un quadro complesso, in cui sono coinvolti diversi attori sociali con al centro la donna che vive sulla propria pelle, in solitudine, la malattia e una vita professionale, che presenta tutte le difficoltà che un'invalidità mai riconosciuta comporta. 

L’unico modo per affrontare in maniera organica una materia così complessa è un intervento legislativo mirato e competente che sappia disciplinare i numerosi aspetti coinvolti.

È evidente infatti che senza il “riconoscimento” di questa condizione, già – per fare un esempio – le assenze delle lavoratrici che ne sono colpite finiscono per essere penalizzanti. 

Non solo. 

In assenza della possibilità di “codificare” questa malattia, anche il ruolo della contrattazione diventa più complicato.

Il primo nodo è infatti questo: se questa malattia non è correttamente identificata, anche dalle aziende, come fa il sindacato a tutelare le lavoratrici che ne sono affette?

Come facciamo ad esempio ad escludere dalle assenze penalizzanti ai fini del riconoscimento del premio di risultato quelle legate ad una patologia di fatto non presente tra i criteri attualmente noti? 

Come facciamo, in tempi di Jobs Act, ad impedire il licenziamento di lavoratrici considerate con superficialità “assenteiste” in assenza di una corretta codifica della loro condizione?

In generale il Jobs Act non prende in esame il tema delle disuguaglianze di genere, continuando a portare avanti  una politica fintamente paritaria dal punto di vista dell'opportunità che, non facendosi carico del differenziale, rischia di aumentare il gap di genere. 

Immaginare che questo governo abbia la sensibilità per affrontare temi così delicati e specifici ci sembra dunque altamente improbabile. 
Il contratto a tutele crescenti avrà effetti distorsivi sulla stabilità dei contratti a tempo indeterminato sia per uomini che donne, ma è soprattutto su queste ultime che si determineranno gli effetti peggiori, e fra queste, quelle maggiormente colpite saranno le donne più “deboli”. 

Viviamo uno dei momenti di maggiore e peggiore destrutturazione del mondo del lavoro. 

Siamo in presenza di norme che monetizzano i licenziamenti illegittimi, che limitano la funzione del giudice cancellando le norme a protezione dei diritti delle persone, il nostro ruolo diventa allora sempre più determinante per provare ad intervenire, anche con la contrattazione, a tutela di situazioni che, come dicevo in premessa, riguardano almeno una donna su dieci.

E allora, richiamando i contenuti del documento di sintesi frutto del lavoro fatto a partire dal 2013 dall’Assemblea delle delegate Slc CGIL, è proprio dalla contrattazione che bisogna partire, con la consapevolezza che la lettura della crisi e delle questioni di coloro che rappresentiamo, e le azioni che conseguentemente mettiamo in campo per superare i problemi e dare risposte non possono essere neutrali, perché devono farsi carico di condizioni e soggetti differenti.

L’obiettivo che ci poniamo è da sempre quello di rappresentare la complessità del mondo del lavoro. 

Il sindacato d’altra parte è anche questo… è il luogo in cui l’espressione di un bisogno vede una elaborazione del problema e la ricerca di possibili soluzioni.
Il che include ovviamente il ragionamento su quella immensa platea di lavoratori atipici, precari o genuinamente autonomi, che stiamo faticosamente cercando di portare dentro il perimetro della contrattazione collettiva e che, neanche a dirlo, sono in prevalenza donne, rispetto alle quali potremmo provare ad esempio ad utilizzare nelle discussioni legate alle prestazioni della sanità integrativa, gli stessi criteri usati per le malattie socialmente riconosciute come invalidanti, restituendo alle lavoratrici affette da endometriosi, in attesa di misure generali, un pezzetto di quel welfare oggi totalmente assente.  

Dobbiamo poi rilanciare, ove presenti, e costruire, ove mancanti,  le Commissioni Pari Opportunità, che rappresentano veri e propri presidi aziendali che,  in presenza di lavoratrici affette da endometriosi, potrebbero attivare un monitoraggio di cosa accade loro, denunciando eventuali discriminazioni.

Ci sono nella nostra categoria CPO particolarmente strategici, come quello della Rai - servizio pubblico, che disporrebbero dei mezzi per proporre campagne di sensibilizzazione analoghe a quelle già effettuate negli anni passati, mi riferisco ad uno spot che aveva Nancy Brilli come testimonial, poiché essa stessa affetta da endometriosi.

C’è poi il tema di una diversa modulazione e organizzazione del lavoro, meno rigida, a partire dagli orari, che consideri anche le differenze fisiche esistenti tra uomini e donne, portatori ognuno di condizioni di partenza diverse, di diverse modalità percettive e anche, evidentemente, di differenti vulnerabilità. 

Queste sono alcune delle proposte approvate all’unanimità dal nostro c.d. del 4 dicembre 2013, che sono oggi più che mai attuali. 

Da qui possiamo ripartire insieme, per immaginare e sperimentare ulteriori forme di tutela, fermo restando il fatto che il primo obiettivo da raggiungere è quello di acquisire la “riconoscibilità” di questa malattia e, dopo una fase di presa di coscienza da parte delle istituzioni, lavorare per trasferire questa specificità all’interno dei CCNL, avendo cura di salvaguardare le specificità dei settori. 

Per avviare questo percorso, considerato che noi siamo il sindacato della comunicazione, ci è sembrato dunque naturale accogliere e dare visibilità al contributo di alcune compagne che stanno lavorando ad una docu-fiction dal titolo “Il male invisibile”, di cui oggi vedremo il teaser, con la consapevolezza che l’adeguata conoscenza del fenomeno rappresenta la precondizione essenziale anche per poter agire con la contrattazione, a partire dai luoghi di lavoro.

Su questo progetto, che SLC ha subito sposato, ci diranno qualcosa di più loro. 

Per parte nostra possiamo dire che ci attiveremo per diffonderlo con tutti i canali di cui disponiamo, anche per valorizzare il precorso fatto da “una rete di donne”, come quella che intorno a questa iniziativa si è costruita, “a sostegno di altre donne”.

L’informazione gioca un ruolo strategico in questa battaglia. Nonostante questo i media hanno affrontato l’argomento raramente e sempre con superficialità, concentrandosi esclusivamente sul problema della maternità, come se quello fosse l'unico vero centro della vita di una donna. 

Una donna però è un individuo più complesso, che ha diritto alla salute, alla maternità e al lavoro. 

Per questo la nostra azione deve essere a 360°: nei confronti del Ministero della Salute, per sostenere, insieme alla CGIL, le ragioni di coloro che devono stare al centro di un dibattito sulla salute e su come debba essere rimodulata la rete di assistenza legata a questa patologia; nei confronti dell’opinione pubblica, contribuendo alla diffusione di maggiore consapevolezza del fenomeno, e nei luoghi di lavoro a sostegno e tutela delle lavoratrici.

Concludo ringraziando il dott. Giancarlo Petricone e Valentina De Paolis, che arricchiranno con le loro specifiche competenze la discussione di oggi, ma ringrazio anche, oltre alle compagne,  i compagni che partecipano ai lavori e soprattutto il Segretario Generale di SLC, che garantendo la sua presenza ai lavori di oggi conferma quanto questa discussione di non sia solo “delle donne”.

Perché se è vero che il 15 per cento del Pil potenziale non viene realizzato in Italia, a causa delle discriminazioni contro le donne, è necessario un cambiamento culturale profondo che ci faccia avanzare anche nella contrattazione, per riconoscere e contrastare azioni che nascondono discriminazioni di genere su tutti i temi, partendo da quelli legati alla salute.

Per rappresentare sempre di più e sempre meglio le lavoratrici e dare risposte alle loro esigenze siamo da tempo già in cammino.

Con la giornata di oggi vogliamo dare il nostro contributo alla battaglia di 3 milioni di donne.

Sappiamo che il viaggio da compiere in questo senso è ancora lungo, ma siamo in buona compagnia e, di certo, noi non ci stanchiamo!

Bozza


Non corretta
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