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È la Speranza che vince la 
difficoltà, che guarda lontano, 

che costruisce…
Luigi Vittorio Berliri 

presidente 
Cooperativa Spes contra Spem

trasformare una storia triste in speranza. trasformare una storia triste in speranza. 

Per tante altre persone come Tiziana. 

... ... È la Speranza che da venti anni ci anima: 
SpesSpes contra contra spemspem. . 

È il nome della cooperativa.
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20122012
49% morti evitabili (119/244)

Cause più frequenti di morte prematuraCause più frequenti di morte prematura: 

Non esecuzione delle indagini
Necessarie per la diagnosi
o porre difficoltà  per eseguirle 41%

Non somministrazione trattamento 47%

Problemi somministrare o
ricevere il trattamento 31%



L’impiegoL’impiego inappropriatoinappropriato dell’ ordine di non 
rianimare (ONR) rimane una costante di molti casi
di Mencape.

Riportate circostanze in cui è stato applicato:

Senza mettere a conoscenza i familiari
In assenza del consenso dei familiari
Solo sulla base della presenza di una
disabilità intellettiva

ORDINE DI NON RIANIMARE



INDAGINE SUL PERSONALE 
SANITARIO DEL NHS

Testimoni diretti di pazienti con DI trattati con 
negligenza o mancanza di dignità, o oggetto di 
scarsa qualità di cura
45% del personale medico
33% del personale infermieristico

Ritiene che il NHS discrimini i pazienti con DI

39% del personale medico
34% del personale infermieristico





LE BARRIERE SANITARIELE BARRIERE SANITARIE

a) MATERIALI/ 
ARCHITETTONICHE

b) ORGANIZZATIVE/ 
GESTIONALI  

c) CULTURALI







Attribuisce all’individuo con 
disabilità lo status di persona e 
quindi un’ identità individuale 
imprescindibile e completa

"con disabilità" con disabilità" aggiunge la 
specificità, non nega la condizione 
di disabilità, ma la  colloca in una  
dimensione di relazione 
funzionale". 



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

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

T.H. T.H. EngelhartEngelhart



Alcuni esseri appartenenti a 
specie diverse dalla nostra sono 
persone: alcuni non lo sono (…) 
abbiamo ragioni molto forti per 
dare più valore alla vita delle 
persone cha a quella delle non 
persone. E così sembra che sia più sia più 
grave uccidere, per così dire, uno grave uccidere, per così dire, uno 
scimpanzé, piuttosto che un scimpanzé, piuttosto che un 
essere umano gravemente essere umano gravemente 
menomato che non è personamenomato che non è persona”.

Peter Singer



…i potenziali bambini con la sindrome di Down, questi potenziali 
non potranno mai essere considerati uguali a quelli di un 
bambino normale.
…crescerecrescere questi bambini potrebbe essere una questi bambini potrebbe essere una 
sofferenza insopportabile per la famiglia e per la società sofferenza insopportabile per la famiglia e per la società 
intera, qualora lo Stato provveda alle loro cure. …intera, qualora lo Stato provveda alle loro cure. …
proponiamo di chiamare questa pratica «aborto postproponiamo di chiamare questa pratica «aborto post--
natale», anziché «infanticidio» per enfatizzare che lo natale», anziché «infanticidio» per enfatizzare che lo 
stato morale della persona uccisa è paragonabile a stato morale della persona uccisa è paragonabile a 
quella di un feto. quella di un feto. 
Perciò, chiediamo che uccidere un neonato sia Perciò, chiediamo che uccidere un neonato sia 
eticamente accettabile in tutti i casi in cui lo è l'abortoeticamente accettabile in tutti i casi in cui lo è l'aborto. 
Questi casi includono quelli in cui i neonati siano quelli in cui i neonati siano 
potenzialmente in grado di vivere (per lo meno) una vita potenzialmente in grado di vivere (per lo meno) una vita 
accettabile, ma il benessere della famiglia sia a accettabile, ma il benessere della famiglia sia a 
repentagliorepentaglio



Sai 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 sarà un 
vegetale.“ 

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



Per persone con disabilità si intendono coloro
che presentano duraturedurature menomazionimenomazioni fisichefisiche,,
mentali,mentali, intellettualiintellettuali oo sensorialisensoriali che in
interazioneinterazione concon barrierebarriere di diversa natura
possono ostacolareostacolare la loro pienapiena eded effettivaeffettiva
partecipazionepartecipazione nellanella societàsocietà su base di
uguaglianza con gli altri.

Convenzione ONU



Modello medicoModello medico

Modello SocialeModello Sociale

MODELLO BIO PSICO MODELLO BIO PSICO 
SOCIALESOCIALE



BARRIERE

FACILITATORIFACILITATORI





1. 1. RICONOSCIMENTO DIRITTO RICONOSCIMENTO DIRITTO ALLA SALUTE ALLA SALUTE 
DELLA PERSONE CON DISABILITA’DELLA PERSONE CON DISABILITA’

2. 2. CAMBIAMENTO CULTURALE CAMBIAMENTO CULTURALE 
NNELL’ORGANIZZAZIONE SANITARIA E NEGLI ELL’ORGANIZZAZIONE SANITARIA E NEGLI 
OPERATORI SANITARIOPERATORI SANITARI

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



LE PERSONE CON DISABILITA’ NON LE PERSONE CON DISABILITA’ NON 
HANNO  DIRITTI SPECIALIHANNO  DIRITTI SPECIALI

HANNO GLI STESSI DIRITTI HANNO GLI STESSI DIRITTI DIDI TUTTITUTTI

HANNO NECESSITA’ DI STRUMENTI HANNO NECESSITA’ DI STRUMENTI 
SPECIALI PER POTER USUFRUIRE SPECIALI PER POTER USUFRUIRE DIDI

QUESTI DIRITTIQUESTI DIRITTI















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 confidenzialità

7 Diritto al rispetto del tempo dei pazienti



8 Diritto al rispetto di 

standard di qualità

9 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





…non è sufficiente immaginare il giusto non è sufficiente immaginare il giusto 
percorso da un punto di vista medicopercorso da un punto di vista medico, ma deve 
essere immaginata tutta una serie di aspetti, 
sempre dati per scontati o comunque non 
considerati. 

Qual è la modalità più opportuna per eseguire un Qual è la modalità più opportuna per eseguire un 
prelievo o un prelievo o un incannulamentoincannulamento venoso per venoso per 
conquistare la fiducia o evitare contenzioni o conquistare la fiducia o evitare contenzioni o 
forzature? forzature? 

N. Cestaro, IP Progetto DAMA Milano



un paziente con qualsiasi disabilità, di qualsiasi sesso, etnia 
o religione ha il diritto di accedere a trattamenti e servizi di diritto di accedere a trattamenti e servizi di 
alta qualitàalta qualità. ...
Soprattutto per le persone con disabilità multipla o 
disabilità intellettiva medio grave, quando necessitano di 
procedure diagnostico-terapeutiche ad alto contenuto 
tecnologico, scarse o costose, vi è vi è la tendenza la tendenza a non a non 
ritenerle idoneeritenerle idonee non sulla base di non sulla base di un giudizio un giudizio clinico sulla clinico sulla 
proporzionalità dell’interventoproporzionalità dell’intervento, ma ma di un pregiudizio di un pregiudizio 
culturale:culturale: utilizzarla per una persona con disabilità potrebbe 
voler dire negarla ad un malato non disabile.



Circa un terzo dei pazienti pediatrici muore in lista 
d'attesa a causa della scarsità di cuori. Con la 
carenza di cuori esistente, trapiantare un paziente 
pediatrico con sindrome di Down implica che un 
pediatrico senza sindrome di Down morirà in lista 
mentre avrebbe potuto ricevere una possibilità di 
sopravvivenza.

Nord Italian transplant Gruppo di lavoro sul cuore







 Prevenire e alleviare il dolore legatoPrevenire e alleviare il dolore legato alle 
procedure diagnostiche terapeutiche e alla 
patologie in atto

 Dolore psicofisico legato Dolore psicofisico legato alla manipolazione
da sconosciuti e legate all’ambiente all’ambiente non familiare 
e vissuto come ostile

 IncapacitàIncapacità di alcuni pazienti di riferire e 
localizzare il dolore



È quindi fondamentale da parte del personale sanitario:

collaborare con i collaborare con i caregiverscaregivers che possono essere importanti 
fonti di informazioni.

prendere tutti quei provvedimenti che possono prevenire, provvedimenti che possono prevenire, 
eliminare, attenuare il dolore connesso sia a procedure eliminare, attenuare il dolore connesso sia a procedure 
diagnostiche o terapeutiche, sia ad una patologia in diagnostiche o terapeutiche, sia ad una patologia in 
attoatto

ESEMPIOESEMPIO



Edoardo Cernuschi ci ha sempre ricordato che 

“quando un disabile soffre, soffre due quando un disabile soffre, soffre due 

volte: la prima perché sente male, la volte: la prima perché sente male, la 

seconda perché non può raccontarlo”. seconda perché non può raccontarlo”. 

Quante sono le peritoniti curate con ansiolitici 

perché il ragazzo si agita e grida? Quanti gli 

esami non eseguiti perché “non sta fermo e 

non vuole collaborare”? Quanti i ricoveri 

impropri di parecchi giorni per organizzare 

indagini mediche e strumentali in sedazione?



Saranno garantite alla persona che ne avrà bisogno la 

presenza costante di un familiare o di presenza costante di un familiare o di un un 

operatore operatore specializzato delegato dalla famiglia specializzato delegato dalla famiglia 

o da chi ha la potestà o dalla persona stessa, se in 

grado, che possa accompagnare nel percorso 

diagnostico la persona con disabilità.











Questi sanitari pensano 
che sia un vegetalevegetale
Non hanno mai visto un 
paziente così
Non conoscono la Non conoscono la 
disabilitàdisabilità
Sono scostanti
Non dicono mai niente
Neppure lo guardanoNeppure lo guardano

Non è in grado di capireNon è in grado di capire
La cura è molto complessaLa cura è molto complessa
Ha una bassa Qualità di Vita Ha una bassa Qualità di Vita 
che non migliorerà .che non migliorerà .
Soffre e bastaSoffre e basta
La sua famiglia è stressataLa sua famiglia è stressata
La sua famiglia è opprimenteLa sua famiglia è opprimente





1.1. LA SOLA PRESENZA LA SOLA PRESENZA DIDI UNA CONDIZIONE UNA CONDIZIONE 
DIDI DISABILITA’ NON E’ UN MOTIVO DISABILITA’ NON E’ UN MOTIVO 
VALIDO PER NEGARE UN TRATTAMENTOVALIDO PER NEGARE UN TRATTAMENTO

2.2. RICHIEDERE, NON RIFUTARE LA RICHIEDERE, NON RIFUTARE LA 
COLLABORAZIONE DEI CAREGIVERSCOLLABORAZIONE DEI CAREGIVERS

3.3. NON RITENERE LA QUALITA’ NON RITENERE LA QUALITA’ DIDI VITA VITA 
DELLE PERSONE CON DISABILITA’ DELLE PERSONE CON DISABILITA’ 
INFERIOREINFERIORE

4.4. PERSONALIZZAZIONE DELLE CUREPERSONALIZZAZIONE DELLE CURE



L’unicità di ogni persona e L’unicità di ogni persona e 
l’evidente peculiarità l’evidente peculiarità 
(spesso bizzarra ai nostri (spesso bizzarra ai nostri 
occhi) di ogni condizione, occhi) di ogni condizione, 
sia clinica che gestionalesia clinica che gestionale, 
ha cambiato parecchio del 
nostro modo di immaginare la 
presa in carico dei nostri 
pazienti



CLINICAL GOVERNANCECLINICAL GOVERNANCE

INTEGRAZIONE SOCIO INTEGRAZIONE SOCIO 
SANITARIASANITARIA

INTEGRAZIONE CON IL INTEGRAZIONE CON IL 
TERRITORIOTERRITORIO



È necessario passare da un servizio che è costruito per i 

pazienti dai professionisti sanitari ad uno che è 

costruito costruito perper i pazienti con disabilità i pazienti con disabilità concon i pazienti con i pazienti con 

disabilitàdisabilità. 

Il risultato finale di una riorganizzazione partecipata una riorganizzazione partecipata 

paziente/familiari/professionisti sanitari paziente/familiari/professionisti sanitari è un’empatia, 

un collegamento positivo e interattivo tra la persona con 

disabilità, i familiari e la struttura sanitaria che contribuisce a 

produrre reali benefici nella cura del paziente e nella 

erogazione dei servizi.

Ricciardi  G., De Belvis G, Fiore









Questionario Online
10 items

Ospedali contatati  813
Ospedali rispondenti  161

Aziende Ospedaliere 44
Presidi ASL 80
Policl. Universit. 6
Altri 31

PIEMONTE 31.0
VALLE D'AOSTA 100.0
LOMBARDIA 23.8
PROV. AUTON. BOLZANO 0.0
PROV. AUTON. TRENTO 50.0
VENETO 40.3
FRIULI VENEZIA GIULIA 18.8
LIGURIA 12.5
EMILIA ROMAGNA 15.0
TOSCANA 31.3
UMBRIA 10.0
MARCHE 12.1
LAZIO 33.3
ABRUZZO 22.2
MOLISE 42.9
CAMPANIA 1.4
PUGLIA 7.8
BASILICATA 13.3
CALABRIA 10.3
SICILIA 13.7
SARDEGNA 12.1
Totale 20.0



la maggioranza assenza mappe a rilievo e/o percorsi
tattili all’interno dell’ospedale.

Solo il 36% ha erogatori di numeri dedicati per flusso
prioritario per pazienti con disabilità.

Pochissimi hanno Pronto Soccorso con locali e/o
percorsi specifici per pazienti con disabilità
cognitiva/intellettiva

Il 19% ha un punto unico di accoglienza
Il 39% prevede la figura del case manager



PERCORSI SPECIALI  NELL’OSPEDALE PERCORSI SPECIALI  NELL’OSPEDALE 
DIDI TUTTITUTTI
PIU’ PIU’ PRESTAZIONI  con PRESTAZIONI  con MENOMENO ACCESSIACCESSI



EQUIPE DEDICATA
CALL CENTER
DATABASE
LOCALI E SPAZI 
DEDICATI



D.A.M.A. LA RETE LOMBARDAD.A.M.A. LA RETE LOMBARDA







Centro di 
Diagnostica e 
Riabilitazione 
Visiva per 
Bambini con 
Deficit 
Plurisensoriali.

NUOVO REPARTO 
NEUROPSICHIATRIA INFANTILE

Spazi pediatrici pensati per i bambini per intrattenere e 
distrarre il bambino e ridurre ‘ l’ansia da visita in ospedale’

Approccio multidisciplinare 

maggiore interazione dei diversi operatori

 riduzione  spostamenti dei bambini e delle famiglie,

 maggiore coerenza nelle comunicazioni alle famiglie

Assistenza burocratica alle famiglie:

Parent Training, non solo in ambito riabilitativo 
professionale ma per insegnare ai genitori come ‘giocare’ in 
modo più costruttivo.





È dal coraggio e dalla determinazione coraggio e dalla determinazione 
di chi si dedica agli altri, che di chi si dedica agli altri, che 
dipendono non solo il benessere delle dipendono non solo il benessere delle 
persone sotto la loro tutela, ma anche persone sotto la loro tutela, ma anche 
la nostra umanità e quella della la nostra umanità e quella della 
società che condividiamosocietà che condividiamo



GRAZIEGRAZIE


