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EVENTO MULTIDISCIPLINARE
“UN FILO DI LAVORO”

Progetto di Inclusione sociale attraverso il Lavoro

per Pazienti affetti da IICB e Caregivers. 

Proposte, temi, risorse e soluzioni per un reale miglioramento

della qualità di vita.

PROGRAMMA

I dati derivanti dal monitoraggio della situazione quotidiana di vita dei 

pazienti affetti da IICB e loro caregiver * evidenziano come l’insorgere della 

IICB (sia a livello congenito che non) sia origine di numerose difficoltà di 

natura economiche. Oltre ai costi diretti derivanti dalla disabilità, la com-

plessità della patologia e le necessità assistenziali comportano oggettive 

difficoltà a reperire o mantenere un lavoro, (si pensi oltre che al malato al 

caregiver) con conseguente impoverimento del paziente e del nucleo 

familiare. Nel caso di pazienti pediatrici uno dei due genitori, quasi sempre 

la mamma, rinuncia al lavoro per dedicarsi all’assistenza del figlio/a.

In alcuni casi sono entrambi i genitori a dover rinunciare all’attività lavorati-

va. Per quanto riguarda i pazienti adulti emerge che la presenza di limita-

zioni funzionali dovute alla terapia salvavita NPD, così come le sue compli-

canze, ha un forte impatto sull’esclusione dal mondo lavorativo;  (*Indagine 

condotta mediante questionario dal 1 dicembre 2017 al 20 gennaio 2018 su 

un campione di 250 pazienti affetti da IICB).

Nell’ambito del convegno sarà pertanto esposto il progetto “Un Filo di 

Lavoro” promosso e ideato da Un Filo per la Vita Onlus e dedicato al tema 

dell’inclusione sociale attraverso il lavoro ma anche alla formazione e 

determinato dalla messa in campo di tutti quegli strumenti utili al reperi-

mento e mantenimento di un ruolo occupazionale.      

 Sabato e Domenica 16-17 Novembre 2019

OPPORTUNITÀ DI LAVORO PER PAZIENTI E CAREGIVER

HR: RICERCA E SELEZIONE - Uno sguardo sulle realtà di ricerca e 

selezione e direzione del personale, sulle piattaforme online, sul ruolo 

dei social. Incontri B2B con chi ne fa richiesta. 

UMANA

ORIENTA

AIDP 

JOBMETOO.IT

MCONSULTING

A. ALBANESE 

•
•
•
•
•
•

TAVOLA ROTONDA - DIVERSITÀ E INCLUSIONE 11.00 - 12.30

DiverCity Talk - Diversità e Inclusione: a che punto sono le aziende 

pubbliche e private? Ne parlano con il Direttore di “DiverCity Magazine” 

Valentina Dolciotti, autorità istituzionali governative ed esponenti di 

aziende pubbliche e private:

Nunzia Catalfo, Ministra Lavoro * in attesa di conferma•

Un Filo Di Orientamento - I Responsabili HR daranno suggerimenti e 

indicazioni su:  Personal Branding; orientamento, profilazione, suggeri-

menti e consigli; Il ruolo dei dirigenti e direttori HR nella selezione delle 

risorse umane; Cosa dice la Legge 68 (Art.1 e 18) / Collocamento 

Mirato. LINKEDIN: come strutturare e convertire il proprio profilo Linke-

din, etc…

B2B: JOB ORIENTED - INCONTRI PERSONALI CON LE AGENZIE INTERINALI

LAVORO DIPENDENTE  8.30 - 11.00

Annalisa Scopinaro – Presidente – UNIAMO F.I.M.R. Onlus

Patrizia Paganini, Agenzia Regionale per il Lavoro dell’Emilia-Romagna

Alessandra Galeotti, Coaching and Development Manager Gruppo HERA

Giuliano Ciano, Le Cooperative Sociali/Agricoltura Sociale - Portavo-

ce Nazionale 

Sergio Felicioni, Presidente Un Filo per la Vita Onlus



TAVOLA ROTONDA - DIVERSITÀ E INCLUSIONE 11.00 - 12.30

DiverCity Talk - Diversità e Inclusione: a che punto sono le aziende 

pubbliche e private? Ne parlano con il Direttore di “DiverCity Magazine” 

Valentina Dolciotti, autorità istituzionali governative ed esponenti di 

aziende pubbliche e private:

Nunzia Catalfo, Ministra Lavoro * in attesa di conferma

Attività dedicate ai bambiniUN FILO DI GIOCHI

DOMENICA 17 NOVEMBRE

Annalisa Scopinaro – Presidente – UNIAMO F.I.M.R. Onlus

Patrizia Paganini, Agenzia Regionale per il Lavoro dell’Emilia-Romagna

Alessandra Galeotti, Coaching and Development Manager Gruppo HERA

Giuliano Ciano, Le Cooperative Sociali/Agricoltura Sociale - Portavo-

ce Nazionale 

Sergio Felicioni, Presidente Un Filo per la Vita Onlus

•
•
•
•

•

Andrea Albanese: smartworking - tutorial Linkedin for Business

Lo Studio commercialista istruisce sui vari step per avviare un percorso 

lavorativo autonomo

Lo Studio Legale informa: norme, tutela del lavoro, diritto al lavoro, 

reinserimento lavorativo. Intervento Studio Legale Esibizione

•
•

•

TUTORIAL PRATICI 16.00 - 17.00

Paola Corna Pellegrini – CEO Allianz Partners

Gioia Di Biagio. Autrice libro “Come oro nelle crepe”

Alessia D’Epiro – Womanboss Academy: Il percorso di formazione che 

aiuta a costruire il proprio business 

•
•
•

STORIE DI VITA E DI LIBERA PROFESSIONE 17.00 – 18.30

Considerazioni finali e Saluti.

AGRICOLTURA SOCIALE  12.30 - 13.30

Quali sono le modalità per accedere al mondo lavorativo proposto in 

questo ambito. Modera Lorenzo Zacchetti, Affaritaliani.it - Interventi di:

Teresa Bellanova, Ministro delle Politiche Agricole * in attesa di conferma

Giuliano Ciano, Portavoce nazionale Forum nazionale agricoltura sociale

Alfonso Pascale, Rete delle fattorie sociali. 

Francesco Tonelli,“La Fraternità” Cooperativa Sociale Onlus: 

•
•
•
•

B2B: JOB ORIENTED - INCONTRI PERSONALI CON LE AGENZIE INTERINALI

B2B: JOB ORIENTED - INCONTRI PERSONALI CON LE AGENZIE INTERINALI

PAUSA PRANZO 13.30 - 14.30

Un Filo di Lavoro:  piattaforma online integrata  al sito  web dell’associ-

azione  

Telefono Giallo:  il care manager che si prende cura del paziente con IICB

La Rarità su 2 Ruote: partecipare alle Paralimpiadi. Il sogno di un giovane 

associato affetto da IICB può diventare realtà

Realizzazione Cartoon Zainettopoli

Piattaforma Un Filo di News: piattaforma integrata al sito web con risorse 

•

•
•

•
•

informative, contenuti, notizie aggiornate su IICB, Nutrizione Parenterale, 

Ricerca, Malattie Rare

PRESENTAZIONE PROGETTI UN FILO PER LA VITA ONLUS 14.30 – 15.00

Patrizio Bianchi, Assessore formazione ricerca e lavoro Regione Emilia 

Romagna: Il sistema d’istruzione e formazione professionale. L’organizza-

zione dell’offerta formativa.

Teresa Petrangolini,  Direttore Patient Advocacy Lab Università Cattolica 

del Sacro Cuore ALTEMS Alta Scuola di Economia e Management dei 

Sistemi Sanitari

Intervento “Dall'idea di project work regionale alla formazione delle orga-

nizzazioni dei pazienti e dei cittadini nel settore salute”

I Corsi professionali più utili per l’ottenimento di un lavoro 

•

•
•

•

•

LA FORMAZIONE E TUTORIAL PRATICI 15.00 - 16.00

Modera: Sergio Felicioni e Margherita Gregori 



•
 
•
•

Un Filo per la Vita Onlus  è una Associazione di pazienti e familiari che opera dal 2005 su 

tutto il territorio nazionale in collaborazione con molteplici centri di riferimento, al fine di 

raggiungere ogni persona affetta da insufficienza intestinale cronica benigna in nutrizione 

parenterale. Ciò per riuscire a garantire un miglioramento delle cure disponibili, delle 

opportunità sociali, dei diritti e della qualità della vita.

La Onlus si impegna a sostenere il paziente e i suoi familiari nella gestione della malattia 

eliminando gli ostacoli medici, burocratici, culturali e sociali che la rendono più difficile. 

Sostiene iniziative medico-scientifiche come convegni e corsi ECM orientate all’aumento 

delle conoscenze e della formazione 

professionale medica, essenziali al 

miglioramento delle diagnosi, della cura 

della malattia e della riabilitazione.

Forte dell’appoggio dei pazienti, dei 

genitori di bambini, dei medici e volonta-

ri, Un Filo per la Vita persegue scopi 

diretti alla solidarietà sociale portando 

avanti attività di sensibilizzazione verso 

le istituzioni statali, regionali, scolastiche 

sui problemi che i pazienti affetti da tale 

patologia in NAD (Nutrizione Artificiale 

Domiciliare) incontrano. 

Le Attività che Un Filo per la Vita pone in essere sono:

Migliorare le conoscenze sulla Insufficienza Intestinale Cronica Benigna in ogni ambito utile.

Rappresentare i pazienti con IICB e le loro famiglie di fronte alle istituzioni e associazio-

ni nazionali e internazionali che si occupano di tematiche affini.

Migliorare l’assistenza sociosanitaria da parte delle istituzioni nei confronti delle perso-

ne affette da IICB, l’istruzione e l’educazione dei pazienti e delle loro famiglie in relazio-

ne alla patologia.

Migliorare l’accesso alle cure per tutti (in Italia la  IICB non è ancora stata riconosciuta 

come malattia rara e la terapia salvavita non è fornita in modo regolare ed omogeneo 

sul territorio nazionale).

Incoraggiare l’inserimento scolastico, lavorativo e sociale dei pazienti con IICB e creare 

le premesse per migliorare la loro qualità di vita.

•
•

•

•

•

L’associazione sta portando avanti la realizzazione di alcuni progetti  sia in tema di sensi-

bilizzazione  della disabilità vissuta dal paziente, sia sul piano della gestione della propria 

condizione clinica.

TELEFONO GIALLO

Programma di supporto e sostegno rivolto al paziente con IICB ma anche al suo caregiver 

facendo riferimento a un care manager. Ovvero professionista psicologo/facilitatore che 

diviene punto di riferimento e responsabile del primo approccio con il paziente in fase di 

richiesta di supporto.

ZAINETTOPOLI

Cartoon e progetto di cortometraggio che parla e racconta in forma di narrazione per 

l’infanzia la nutrizione parenterale.  Il progetto didattico filmico vuole essere un contributo 

all’impegno che l’associazione sta portando avanti per abbattere il muro del silenzio e del 

tabù sulla nutrizione parenterale. 

PIATTAFORMA DI NEWS

Il sito istituzionale della associazione Un Filo per la vita Onlus A.N.A.D. – IICB www.unfilo-

perlavita.it diventa un ampio portale informativo con la doppia valenza di piattaforma in 

grado di aggregare notizie e contenuti di informazione, ma anche essere una applicazio-

ne social magazine. 

RARITÀ SU DUE RUOTE 

Progetto dedicato a chi vuole praticare sport a livello agonistico ed è affetto da una 

condizione patologica rara, sensibilizzare sull’argomento e cercando di diffondere la 

conoscenza della condizione dei pazienti in IICB attraverso lo sport. Realizzeremo un 

team che attraverserà l’Italia portando la forza della rarità sulle 2 ruote. 

CHI SIAMO  I PROGETTI DI UN FILO PER LA VITA ONLUS


