
 

 

DELIBERAZIONE N. XII/ 4432 SEDUTA DEL 26/05/2025 

 

Presidente  ATTILIO FONTANA 
 

Assessori regionali  MARCO ALPARONE   Vicepresidente ROMANO MARIA LA RUSSA 

  ALESSANDRO BEDUSCHI ELENA LUCCHINI 

  GUIDO BERTOLASO FRANCO LUCENTE 

  FRANCESCA CARUSO GIORGIO MAIONE 

  GIANLUCA COMAZZI BARBARA MAZZALI 

  ALESSANDRO FERMI MASSIMO SERTORI 

  PAOLO FRANCO CLAUDIA MARIA TERZI 

  GUIDO GUIDESI SIMONA TIRONI 
 

Con l'assistenza del Segretario Riccardo Perini 
 

Su proposta dell’Assessore Elena Lucchini 
 
 

Oggetto 

GIORNATA REGIONALE DEDICATA AI RARE SIBLINGS: RICONOSCIMENTO E VALORIZZAZIONE DEL 

RUOLO DEI FRATELLI E DELLE SORELLE DI PERSONE AFFETTE DA MALATTIE RARE 

 

 

Si esprime parere di regolarità amministrativa ai sensi dell'art.4, comma 1, l.r. n.17/2014: 
 

 

Il Direttore Generale Francesco Foti 
 

 

La Dirigente   Micaela Aminta Nastasi 
 



 

 

 

VISTA la legge n. 175/2021 “Disposizioni per la cura delle malattie rare e per il 

sostegno della ricerca e della produzione dei farmaci orfani”; 

 

RICHIAMATA la DGR n. XII/3620 del 16/12/2024 “Approvazione del documento 

“Malattie rare: la normativa di riferimento, il percorso del paziente, l’individuazione 

dei centri della rete malattie rare e le relative funzioni, la presentazione delle 

candidature, la riabilitazione, il registro delle malattie rare”; 

 

RICHIAMATI altresì: 

- la raccomandazione del Consiglio UE 2009/C 151/02 che promuove lo 

sviluppo di piani nazionali per le malattie rare in tutti gli Stati membri; 

- la Strategia dell’Unione Europea sui diritti delle persone con disabilità 2021–

2030 – che sostiene i diritti familiari e mira a un approccio inclusivo; 

- la European Pillar of Social Rights (2017) – che sottolinea il diritto all’assistenza 

e alla protezione sociale per tutti i membri della famiglia; 

- le raccomandazioni EURORDIS (European Organisation for Rare Diseases) che 

incoraggiano il coinvolgimento dell’intero nucleo familiare nei percorsi di 

cura e sostegno; 

 

RICHIAMATO altresì il Progetto Rare Sibling dell’Osservatorio Malattie Rare (OMaR) 

nato nel 2018 che ha posto per la prima volta l’attenzione specifica sui fratelli e sulle 

sorelle delle persone affette da malattie rare (c.d. Rare siblings), raccogliendo 

testimonianze, costruendo percorsi di approfondimento e proponendo strumenti 

per riconoscerne il ruolo; 

 

DATO ATTO che, sebbene non esista ancora una normativa europea specifica sui 

Rare Siblings, il 31 maggio si celebra in Europa il Sibling Day, la giornata dedicata ai 

fratelli e alle sorelle delle persone affette da malattie rare, al fine di riconoscere e 

dare risalto al loro ruolo spesso invisibile, ma centrale; 

 

DATO ATTO che fratelli e sorelle di persone affette da una malattia rara nonostante 

non siano direttamente coinvolti clinicamente: 

- vivono esperienze emotive intense: senso di esclusione, gelosia, colpa, 

tristezza, vergogna; 

- si trovano spesso a dover crescere in fretta, assumendo ruoli di cura o di 

mediazione emotiva nella famiglia; 

- possono soffrire di isolamento sia sociale che relazionale, in quanto la famiglia 

tende a concentrare tutte le risorse sulle persone con problemi di salute; 

 

PRESO ATTO della mozione 38 del Consiglio regionale del 14 novembre 2023 che, tra 

l’altro,  impegna il Presidente e la Giunta regionale ad istituire il 31 maggio la 

“Giornata regionale dedicata ai fratelli e alle sorelle delle persone con una malattia 

rara”, in concomitanza con la giornata europea ed a promuovere eventi culturali 

sul tema e in occasione della giornata regionale a sostenere iniziative degli istituti 



 

 

scolastici di ogni ordine e grado che, nell'ambito della loro autonomia, intendano 

mettere in campo attività didattiche, di formazione e informazione, percorsi di 

studio e momenti dedicati alla comprensione delle malattie rare come fenomeno 

sociale e della condizione dei fratelli e delle sorelle delle persone con una malattia 

rara; 

 

DATO ATTO che è necessario un intervento legislativo per l’istituzione di una giornata 

regionale dedicata ai Rare Siblings, quale iniziativa di grande valore umano e 

sociale che pone al centro la cura della famiglia nella sua interezza e che risponde 

ai seguenti obiettivi: 

- rendere visibile il vissuto di questi fratelli e sorelle, spesso “trascurati”; 

- promuovere l’ascolto e il riconoscimento del loro ruolo nelle dinamiche 

familiari; 

- favorire iniziative educative, formative e di supporto psicologico dedicate; 

- stimolare la ricerca di strategie di sostegno all’interno delle famiglie coinvolte 

da malattie rare; 

- sensibilizzare le istituzioni, la scuola e la società alla complessità del sistema 

familiare che ruota intorno a una malattia rara; 

 

RITENUTO OPPORTUNO - nelle more dell’istituzione con legge regionale della 

Giornata Regionale dedicata ai Rare Siblings - dedicare comunque ai Rare Siblings 

la giornata del prossimo 31 maggio 2025, concomitante con la giornata europea; 

 

RITENUTO ALTRESI’ OPPORTUNO avviare una campagna social per dare visibilità a 

una condizione spesso sottovalutata, riconoscere il ruolo e il vissuto dei Rare Sibling, 

promuovere consapevolezza sociale e culturale, rafforzare il sostegno ai nuclei 

familiari coinvolti e investire in inclusione, ascolto e coesione sociale;  

 

DATO ATTO che il presente provvedimento non comporta nuovi oneri a carico del 

bilancio regionale;  

 

RITENUTO di disporre la pubblicazione del presente atto sul B.U.R.L. e sul Portale di 

Regione Lombardia (www.regione.lombardia.it); 

 

VISTA la L.R. n. 20/2008 e i provvedimenti organizzativi della XII legislatura; 

 

VAGLIATE e fatte proprie le suddette motivazioni; 

 

All’unanimità dei voti, espressi ai sensi di legge; 

 

DELIBERA 

 

1. di dedicare ai fratelli e alle sorelle delle persone affette da malattie rare (Rare 

siblings), la giornata del 31 maggio 2025, in concomitanza con la Giornata 



 

 

europea - nelle more dell’istituzione con legge regionale della Giornata 

Regionale dedicata ai Rare Siblings; 

  

2. di avviare una campagna social per dare visibilità a una condizione spesso 

sottovalutata, per riconoscere il ruolo e il vissuto dei Rare Sibling, promuovere 

consapevolezza sociale e culturale, rafforzare il sostegno ai nuclei familiari 

coinvolti e promuovere una società più inclusiva e consapevole; 

 

3. di disporre la pubblicazione del presente atto sul B.U.R.L. e sul Portale di 

Regione Lombardia (www.regione.lombardia.it). 

 
 
 
 

 IL SEGRETARIO 

 RICCARDO PERINI 

  

Atto firmato digitalmente ai sensi delle vigenti disposizioni di legge. 
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