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trasformare una storia triste in speranza.

Per tante altre persone come Tiziana.

... E la Speranza che da venti anni ci anima:
Spes contra spem.

E il nome della cooperativa.

E la Speranza che vince la
Ptio Vittorio Berlir difficolta, che gua_rda lontano,
presidente che costruisce...

Cooperativa Spes contra Spem
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QUESTIONI PRELIMINARI

1.L’ospedale discrimina?

2.Quale definizione e modello di
disabilita

3.5copo della Carta

4.Quale Carta del diritti



1.COSA SUCCEDE QUANDO UNA

PERSONA CON DISABILITA’ SI
AMMALA E SI RICOVERA IN

OSPEDALE
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DISABILI IN OSPEDALE. LA DENUNCIA DI UNA MAMMA: "LA SITUAZIONE E DISASTROSA"

Marina Cometto, madre di una donna di 38 anni con gra
dell'associazione Claudia Bottigelli racconta le disavven
cura mia figlia, disabile grave, uno le nego visite a #- 1i
comunicazione e privacy

*i-mkilitd o fandatrice



Death by indifference

Following up the Treat me right! report




Martun

"Marttn was often simiding
he lved v g ot liked |
mavement o the coack and |
listening tv the muite. rufwm
was ywung, he liked being in |
niur car aj well. He twml '
jﬂfﬂ:ﬁy behind the wheel an

trring i arpnd.”

aged 43 years old, allegedly of a stroke,
and no speech. In the 26 days he spent in
without food. The hospital failed to use a
1e to prevent his condition from

im too weak to undergo surgery to have
into his stomach.

complained to the hospital and to the Healthcare Commission
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»49%0 morti evitabili (119/244)

Confidential Inquiry Into
emature deaths of peopie 20LD)
ith leaming disabites (CF

Final report '

/
\

i\ i Improving Health and Lives:
| Learning Disabilities Observatory
Cause piu frequenti di morte prematura:

Non esecuzione delle indagini
Necessarie per la diagnosi
0 porre difficolta per eseguirle 41%0

Non somministrazione trattamento 47%0

Problemi somministrare o
ricevere il trattamento 31%0



lego Inappropriato dell’ ordine di non
rianimare (ONR) rimane dligolti casi

> In assenza del consens .

»Solo sulla base della presenza di una
disabilita intellettiva



LNDAGINE SUL PERSONALE
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of Health

Government response to the
Confidential Inquiry into premature
deaths qf peopl
disabilities

e with learning

The key recommendations from the CIPOLD review of deaths

Clear identification of people with
learning disabilities on the NHS
central registration system and in
all healthcare record systems.

Reasonable adjustments

required by, and provided

to, individuals, to be audited
annually and examples of best
practice to be shared across
agencies and organisations.

NICE® Guidelines to take into
account multi-morbidity.

A named healthcare coordinator to
be allocated to people with complex
or multiple health needs, or two

or more long-term conditions.
Patient-held health records to be
introduced and given to all patients
with learning disabilities who

have multiple health conditions.
Standardisation of Annual Health
Checks and a clear pathway
between Annual Health Checks
and Health Action Plans.

People with learning disabilities

to have access to the same
investigations and treatments as
anyone else, but acknowledging
and accommodating that they may
need to be delivered differently

to achieve the same outcome.
Barriers in individuals” access to
healthcare to be addressed by
proactive referral to specialist
learning disability services.

Adults with learning disabilities to
be considered a high-risk group for
deaths from respiratory problems.

10 Mental Capacity Act advice to be

1"

12

13

14

15

16

17

18

easily available 24 hours a day.

The definition of Serious Medical
Treatment and what this means
in practice to be clarified.

Mental Capacity Act training and
regular updates to be mandatory

for staff involved in the delivery
of health or social care.

Do Not Attempt Cardiopulmonary
Resuscitation (DNACPR) Guidelines
to be more clearly defined and
standardised across England.
Advanced health and care planning
to be prioritised. Commissioning
processes to take this into

account, and to be flexible and
responsive to change.

All decisions that a person

with learning disabilities is to
receive palliative care only to

be supported by the framework

of the Mental Capacity Act

and the person referred to a
specialist palliative care team.
Improved systems to be put in
place nationally for the collection of
standardised mortality data about
people with learning disabilities.
Systems to be put in place

to ensure that local learning
disability mortality data is
analysed and published on
population profiles and Joint
Strategic Needs Assessments.

A National Learning
Disability Mortality Review
Body to be established.
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2. DISABILITA":
DENOMINAZIONI,
DEFINIZIONI, E ....



UNA QUESTIONE DI NOML...

.10 "PORTATORE® Pl HANDIcAp 7

L MA CHE CAVOLO PiCi 77

NON YEPI CHE £ @
PAFFAGALLG 7

{1

Invalido a chi? Disabilita: le parole corrette

di Clandio Arrigoni



PERSONA CON
DISABILTA

» Attribuisce all’'individuo con
disabilita lo status di persona e—-’/—
quindi un’ identita individuale j+ See the 'l'}

imprescindibile e completa Pe rso n

T/ Not the
»>"con disabilita" aggiunge la . ISab| I |ty
specificita, non nega la condizione 
di disabilita, ma la colloca in una

dimensione di relazione

funzionale".




DISABILITA  E PERSONA:
TUTTI D'ACCORDO?

Feti, infanti, ritardati mentali
gravi e malati o feriti in coma
Irreversibile sono umani, ma
non sono persone.

Sono membri della specie
umana, ma di per sé non
hanno lo status di membri
della comunita morale laica.
e persona solo chi e capace
di “accordi morali

T.H. Engelhart




DISABILITA  E PERSONA:
TUTTI D'ACCORDO?

Alcuni esseri appartenenti a
specie diverse dalla nostra sono
persone: alcuni non lo sono (...)
abbiamo ragioni molto forti per
dare piu valore alla vita delle
persone cha a quella delle non
persone. E cosi sembra che sia piu
grave uccidere, per cosi dire, uno
scimpanze, piuttosto che un
essere umano gravemente Peter Singer
menomato che non e persona”.
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After-birth abortion: why should the baby live?

Alberto Giubilini,"# Francesca Minerva®




Sal cosa disse Il medico a mia
madre il giorno in cui fu chiaro
che il suo unico figlio era afflitto
da tetraparesi spastica? "Signora,
questo bambino sara un
vegetale.”

Un giorno io mi resi
conto del mio destino e
feci una scelta: se devo
essere un vegetale,
preferisco il geranio.»
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DEFINIZIONE DI DISABILTA’




MODELLI DI DISABILITA’

Modello medico

Modello Sociale

MODELLO BI10O PSICO

SOCIALE



BARRIERE

FACILITATORI

International
Classification of
Functioning,
Disability

and



3. SCOPO DELLA CARTA



1. RICONOSCIMENTO DIRITTO ALLA SALUTE
DELLA PERSONE CON DISABILITA’

2. CAMBIAMENTO CULTURALE
NELL’'ORGANIZZAZIONE SANITARIA E NEGLI
OPERATORI SANITARI

3. FONDAMENTO TEORICO (E NORMATIVO)
ALLE BUONE PRASSI ESISTENTI PER ESSERE
ESPORTATE IN TUTTE LE REGIONI. NECESSITA
DI UN FORTE SOSTEGNO DA PARTE DELLE
ISTITUZIONI



QUALI DIRITTI?

LE PERSONE CON DISABILITA" NON
HANNO DIRITTI SPECIALI

HANNO GLI STESSI DIRITTI DI TUTTI

HANNO NECESSITA' DI STRUMENTI
SPECIALI PER POTER USUFRUIRE DI
QUESTI DIRITTI



UN PROBLEMA DI GIUSTIZIA

DOVERE DI GIUSTIZIA

DA PARTE DELLA SOCIETA CREARE LE
CONDIZIONI PERCHE QUESTI DIRITTI
VENGANO RICONOSCIUTI E FRUITI




DIRITTI E VALORI

Se vogliamo sapere se nella nostra societa la
giustizia ha piena cittadinanza dobbiamo
iniziare a verificare di quale considerazione
godono le persone con disabilita e dobbiamo
vedere quale modello di uomo fa da sfondo alle
politiche socioeconomiche di un Paese:

l'ingiustizia non e un destino

A. Pessina




4. LE CARTE DEI DIRITTI



LA CARTA DEI DIRITTI DELLE PERSONE
CON DISABILITA' IN OSPEDALE
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CARTA DEl
DIRITTI

DELLE PERSONE
CON DISABILITA
INLOSPEDALE

Marco Bertelli
Direttore scientifico CREA
(Centro di Ricerca ed Evoluzione AMG)

Carlo Valerio Bellieni
Dirigente medico Azienda Sanitaria Senese

Linda Cestaro
Infermiera UD DAMA Ospedale San Paolo di Milano

Serafino Corti
Direttore Dipartimento Disabili della Fondazione
Istituto Ospedaliero di Sospiro (CR)

Maria Luisa Di Pietro
Professore Associato di Bioetica, Universita cattolica
del Sacro Cuore, Roma

Filippo Ghelma
Responsabile UD DAMA, Ospedale San Paolo di Milano

Claudio Imprudente
Presidente del Centro Documentazione Handicap

Angelo Mantovani
Direttore scientifico DAMA

Nicola Panocchia
Dirigente medico, Policlinico A. Gemelli, Roma




1 Diritto a misure preventive
2 Diritto all’accesso

3 Diritto all’'informazione

4 Diritto al consenso

5 Diritto alla libera scelta

6 Diritto alla privacy e alla con

7 Diritto al rispetto del tempo



CARTA DE!
DIRITTI

DELLE PERSONE
CON DISABILITA
INLOSPEDALE

8 Diritto al rispetto di

standard di qualita
O Diritto alla sicurezza
10 Diritto all’'innovazione

11 Diritto a evitare le
sofferenze e il dolore non

necessari

12 Diritto a un trattamento

personalizzato
13 Diritto al reclamo

14 Diritto al risarcimento



ART. 7

Diritto al rispetto del tempo dei pazienti

Ogni individuo ha diritto a ricevere | necessari
trattamenti sanitari in un periodo di tem

veloce e predeterminato. Questo diritto si applica
a ogni fase del trattamento.

esempio

U i T i
N BQINERTE COF

Esiste una diversificazione tra i tempi di azione che
devono essere particolarmente brevi in coincidenza con
patologie che possano portare ulterion complicanze

e i tempi della comunicazione e del suo assorbimento”
che talvolta richizdono un rallentamento rispetto

agli standard di altri pazienti. lintervento sanitario

deve essere tempestivo e rispettare i tempi della persona
con disabilita e dei suoi familiari.

I servizi sanitari hanno il dovere di fissare tempi di attesa
emtro i quali determinate prestazioni devono essere
erogate sulla base di spedifici standard e in relazione

al grado di urgenza del caso.

Le strutture preposte devono garantire ad ogni individuo
I'accesso ai servizi, assicurando 1a sua immediata
iscrizione nel caso di liste di attesa. | medid devono
dedicare un tempo adeguato ai loro pazienti, compreso
il tempo necessario a forpire informazioni.

Diritto
Universale

Problematiche
per le persone
con disabilita

Esempio di
possibile
soluzione per

tipologia disabilita




ART. 7
Diritto al rispetto del tempo dei pazienti

Ogni individuo ha diritto a ricevere i necessari
trattamenti sanitari in un periodo di tempo
veloce e predeterminato. Questo diritto si applica
a ogni fase del trattamento.




ART. 8
Diritto al rispetto di standard di qualita

Ogni individuo ha il diritto di accedere a servizi sanitari
di alta qualita, sulla base della definizione e del rispetto
di precisi standard.
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LINEE GUIDA PER LA VALUTAZIONE E L’ASSISTENZA PSICOLOGICA IN AREA

DONAZIONE-TRAPIANTO REGIONE peLVENETO

Costituiscono controindicazioni assolute al trapianto d’organo i1 seguenti fattori:

L.

Psicosi florida:
Danni cerebrali rreversibili:
Ritarda mentale (O T <501

IJ;‘ Circa un terzo dei pazienti pediatrici muore in lista
re d'attesa a causa della scarsita di cuori. Con la
As carenza di cuori esistente, trapiantare un paziente

maento pruy

relative ol g P€AI1ALIICO con sindrome di Down implica che un

LI

(e SV N

Distu

o Pediatrico senza sindrome di Down morira in lista

Distu

o MenNtre avrebbe potuto ricevere una possibilita di
R sopravvivenza.

Anan Nord Italian transplant Gruppo di lavoro sul cuore
Anan

Suicy

. Insufficiente compliance tempeuhtaﬂ
. Linutato supporto sociale e fanmlhiare;
. Insufficiente grado di informazione;

. Impiego di meccanisnu di negazione.
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Personal Viewpoint

Transplantation and Mental Retardation: What Is the
Meaning of a Discrimination?

N. Panocchia®*, M. Bossola® and G. Vivanti® in her daily activities. Her family physician indicated that
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Sanita Polemica sui pazienti con QI inferiore a 70
«Niente trapianti
al disabili mentali»

Accuse al Veneto

La Regione. nessuna discriminazione

ROMA — E uno dei proble-
mi cruciali della donagione
d'organo: la priorith con
cul sassegnarlis, 1 malati
in lista di attesa sono tre
volte pii) mimerosi ¢ rispet-
to alla disponibilita di rend,
fegato e ouor. E allors biso-
gna scegliers, con il dschia
di discrimminare.

L'accusa di inginstlzia e di-
scriminasgione viene mossa

mialettie mentakis,
L'assessore alla Sanitd Loca
Coletto respinge le coitiche:
«le mostre linee guida non in-
dicano priorita ma raccoman-
dand anz la velotazgione caso
per caso. Questl pazienti sone
semplicemente definiti come
Peranne cui porre spedale at-
tenzdone, 1 nostro & um siste-
ma d'avanguardia. E bene ri-
flettere su quest interroativi

mentale CoN quoente inbel-
lettivo :irlchIlJI.‘tl B K. Tra ke
scontroindicizion] relatives
figura irvece 1l aritardo men-
tale con quotiente intellentivo
inferfore a Toe.

La comvinzione del diretto-
re del Centro Nazionale Tra-
plasti Alessandro Nanmj Co-
gta & che «nessinho in Ralia
sia maj state penalifgzaty a
priogis, [n ognd case, la pole-

que la necessita di dare il suo
rene o il suo fegato ad una per-
soma che petri averne il mas-
simo giovamento sul piano
della qualita delka vita? E anco-
3. Nom potrebbe configurars]
COMme accanimento terapeuti-
co il fatto &i imporre un fra-
planto, & b pesantl conse-
guenze dei Farmaci antiriget-
to, 4 on maato che non & -
Pace di comprendere la cura?

. La trachea
| Ml novembre 2008 Paolo

Macchiarni segus
EWIMLW
€. of Bacafona su una pasente
colombiana d 30 aini ik folg)

Anni fa fece sealpore 1av-
vio di un programma & tra-
piantl su pazienti sieropositi-
vi. Mom erano encora arrivare
I¢ terapie che cggl consento-
i di sopravvive all'Alds mal-
to a hngﬁ.juusi fosse una
milattia cronica. B ¢l 5 chiese
s¢ fispondesse a criteri di giu-
stizia sprecare arpani e tanto
denaro pabblico per chi non
avrebbe to godere plena-

e il nasmen Aneet



ART. 1
Diritto a evitare le sofferenze e il dolore non necessari

Ogni individuo ha il diritto di evitare quanta piu
sofferenza possibile, in ogni fase della sua malattia.




ART. 1 //;,

Diritto a evitare le sofferenze e il dolore non necessari :

gni individuo ha il diritto di evitare quanta piu |
soo%%renza possibile, in ogni fase dellaqsua maeattia. = S EMPI O
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ART.12
Diritto a un trattamento personalizzato

Ogni individuo ha il diritto a programmi diagnostici

o terapeutici quanto piu possibile adatti alle sue personali
esigenze. | servizi sanitari devono garantire, a questo fine,
programmi flessibili, orientati quanto piu possibile

agli individui, assicurando che i criteri di sostenibilita
economica non prevalgano sul diritto alle cure.
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PRESENTAZIQNE DELLA CARTA
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LA CARTA E’ SOLO L'INIZIO DI UN




FORMAZIONE PERSONALE
SANITARIO

CORSO DI FORMAZIONE
ACCREDITATO ECM

_ LOSPEDA LE




=Questi sanitari pensano
che sia un vegetale

*Non hanno mai visto un
paziente cosi

*Non conoscono la
disabilita

*Sono scostanti

*Non dicono mai niente
*Neppure lo guardano

Non e in grado di capire

La cura e molto complessa

Ha una bassa Qualita di Vita

che non migliorera .

Soffre e basta

La sua famiglia e stressata
a sua famiglia e oppyl
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Progetto DAMA




ORGANIZZAZIONE
OSPEDALIERA

CLINICAL GOVERNANCE

INTEGRAZIONE SOCIO
SANITARIA

INTEGRAZIONE CON IL
TERRITORIO
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Luigi Vittorio Berliri e Nicola Panocchia
(a cura di)

Persone con disabilita

e ospedale

c.V. Bellieni
F. Bomprezzl
L. Cestaro
L.Cottini
A.G.De Belvis

V. Marianj
G. Galeotj

. Bertelll

A, Cambier!
S.Corti

R. Dall Amico
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Azienda Ospedaliera San Paolo >2 SAN PAOLO
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Aggiornamento prestazioni eseguite al 31 Dicembre 2013

Accessi totali

Ricoveri in Day Hospital

Accessi Pronto Soccorso

Ricoveri Ordinari

Prestazioni Amb. CUP

Prest. Amb. Radiologia

Prest. Amb. Laboratorio

Pazienti presi in carico
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D.A.M.A. LA RETE LOMBARDA

La Rete Lombarda degli Ospedali per la disabilita
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d in particoiare, ala fruzione delle prestazioni specialistiche ambulatoriali per le persone
con grave e g disabiita & motoria, g
nelliter diagnostico/assistenziale da un equipe multidiscipinare dedicata

il Progetto DAM.A. Medical ) L ——
Il progetio nasce dalla necessita di costituire percorsi privilegiatl di accesso allassistenza santara
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AOVV e ASL di Sondrio insieme per aiutare il disabile nella fruizione delle prestazioni
sani il percorso "DiVa™

29/12/2011 -

La Direzione informa che da Gennaio 2012 presso la AOVV verra attivato il Percorso DiVa®, a favore delle persone con grave
disabilita cognitiva e/o neuromotoria.

1l Percorso & stato realizzato sulla base degli indirizzi previsti dal "Piano di Azione Regionale per le politiche in favore delle
persone con disabilitd” e ha come obiettivo quello di offrire alla persona disabile e alla sua famiglia una fadiitazione e un
accompagnamento nellaccesso e nella fruizione delle prestazioni sanitarie ambulatoriali, di ricovero ordinario e di Pronto
Soccorso erogate presso |a nostra Azienda.

Comunicato stampa: http //wew sovv it/fes/data 20420004080 14225288 1o

210fee pdf

DAMA a Varese (link al sito dell’ospedale) dicembre 2012
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“ho bisogno urgente di te, ma non te lo so dire !”
Buone prassi al Pronto soccorso

Societa Italiana di Odontostomatologia per I'Handicap
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Gemelli

., NUOVO REPARTO
LOPSICHIATRIA INFANTILE




CHI HA PROMOSSO LA CARTA

i

Spes contra spem

Societa cooperativa sociale




E dal coraggio e dalla determinazione
di chi si dedica agli altri, che
dipendono non solo Il benessere delle
persone sotto la loro tutela, ma anche
la nostra umanita e quella della
societa che condividiamo






