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CONVENZIONE ONU SUI DIRITTI DELLE PERSONE CON 
DISABILITÀ
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COSA CI DICE LA LETTERATURA?

Rispetto alla popolazione
generale, le persone con 
DNS hanno MAGGIORI 
ESIGENZE SANITARIE ma 
nello stesso tempo 
sperimentano
DISUGUAGLIANZE NEL 
SODDISFACIMENTO DEL 
DIRITTO ALLA SALUTE 
rispetto al resto della
popolazione (Iacono, Davis 
2003; Janicki et al. 2002; 
Scheepers et al.2005).

RIDOTTE ASPETTATTIVE DI VITA: 
Questo concetto, che riguarda sia le 
malattie acute che croniche, 
impatta sulle aspettative e qualità
di vita in generale (Fernando et al. 
2001; Scheepers et al. 2005). 

Le persone con DNS hanno una probabilità tre volte maggiore di morire di 
malattie respiratorie un rischio più elevato di malattia coronarica (Elliot et 
al. 2003), una maggior prevalenza di disturbi gastrointestinali, polmoniti, 
disturbi sensoriali, epilessia, malattie dentali e osteoporosi (Cooke 1997; 
Center et al. 1998; Barr et al. 1999; Jansen et al. 2004). 

Se è vero che le persone con DNS sono più a rischio di incorrere in fattori che
minano la loro salute è anche vero che il livello di assistenza che viene erogata negli
ospedali e l’accesso alle prestazioni diagnostiche per evidenziare e/o curare stati di 
malattia sono deficitari ed evidenziano disuguaglianze rispetto la popolazione
generale (Barr et al. 1999; Alborz et al. 2005; Department of Health 2001, 
Commissione per i diritti delle persone con disabilità 2006). 
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ELEMENTI CHIAVE… Fattori individuali come le difficoltà nella
comprensione e rielaborazione delle informazioni
da parte della persona con DNS, deficit di 
comunicazione, limiti nell’ orientamento spazio
temporale. L’autodeterminazione.

Ruolo del caregiver. spesso non si sentono
riconosciuti, non vengono presi in considerazione
dal personale ospedaliero, al contrario può esserci
un’ eccessiva dipendenza e richiedere al caregiver
prestazioni che non sono di loro competenza in
ambito ospedaliero

L’ ambiente fisico e organizzazione La segnaletica e le 
mappe possono aumentare la confusione e causare problemi
di orientamento. Un ambiente clinico disordinato può
ostacolare l'accessibilità e creare un'esperienza negativa
(Glaysher 2005). Le barriere architettoniche , i tempi di 
attesi

Le attitudini, lo stile comunicativo e le 
competenze del personale sanitario: 
concentrazione sugli aspetti sanitari e 
non sulle dimensioni della persona, 
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DATI QUANTITATIVI E QUALITATIVI IN FONDAZIONE SOSPIRO

Cosa dice chi opera nei servizi ed è chiamato a sostenere il dominio del Benessere Fisico? Indagine esplorativa: 
Valori, ostacoli e strategie verso il diritto alla salute per le persone con DNS 

VALORI Tutte le persone intervistate ritengono che sia importante occuparsi della salute di persone con DNS, partendo da una
programmazione sanitaria rivolta ai diversi livelli di prevenzione,. In molte risposte si trova il termine di sensibilizzare i
professionisti e il mondo sanitario ai temi di uguaglianza e universalità

OSTACOLI PERSONE CON DNS: difficoltà di apprendimento , di comunicazione e di comprensione e di compliance alle cure,
presenza di comportamenti problema, scarsa consapevolezza delle persone stesse dell’importanza di eseguire le
prestazioni in oggetto per la loro salute.

PERSONALE SANITARIO: poca disponibilità verso le persone con DNS, difficoltà a comunicare direttamente con il
soggetto, paura, scarsa conoscenza del mondo della disabilità e dei bisogni .

ORGANIZZAZIONE DEI SERVIZI SANITARI: tempi e spazi non rispondenti ai bisogni delle persone più fragili, poca
flessibilità organizzativa

STRATEGIE Informazione e la formazione, finalizzati a migliorare Rendere consapevole le persone coinvolgendole (Empowerment), 
introdurre e diffondere procedure e protocolli che sostengano ed indirizzano il personale sanitario a svolgere
prestazioni di prevenzioni e cura per ogni persona tenendo conto della sua età, genere, funzionamento. Variazioni
organizzative come limitare i tempi di attesa e rispettare i tempi delle persone
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il Parlamento Europeo (proposta di 
risoluzione 2020/2680) ha rilevato 

che “in alcuni Stati membri, le 
persone con disabilità intellettive si 

sono viste negare cure mediche, sono 
state confinate in istituti in condizioni 

di isolamento sociale, senza poter 
ricevere visite dai familiari o fare 

ritorno nelle rispettive famiglie, e che 
sono stati introdotti orientamenti 
discriminatori in materia di triage”
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L’INFERMIERE COME CONSULENTE 
AL SERVIZIO DELLA PERSONA CON 

DNS E DEL GRUPPO DI LAVORO 
CHE SE NE OCCUPA

MODELLO E 
STRUMENTI

• AMBULATORIO 
INFERMIERISTICO

• CARTA SALUTE
• SANIPORTO
• QUADERNO DELLA 

SALUTE
• SQUADRA SALUTE
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AMBULATORIO INFERMIERISTICO
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AMBULATORIO INFERMIERISTICO
Cosa si intende per ambulatorio infermieristico
• L’ ambulatorio infermieristico è un momento dedicato alla persona 

per affrontare insieme all’infermiere tematiche riguardanti l’area della 
salute

Ruolo dell’ infermiere
• L’ infermiere opera nell’ ambito delle sue competenze rispetto a 

problemi di salute della persona
• L’ infermiere svolge la propria attività  in modo autonomo o in 

collaborazione con il medico
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AMBULATORIO INFERMIERISTICO
Le attività che possono essere svolte 
• Valutazione alterazioni dello stato di salute e/o successivo inserimento in 

ambulatorio medico
• Valutazione di lesioni cutanee e medicazioni non complesse
• Controllo monitoraggio parametri
• Controllo monitoraggio alimentare, del ciclo sonno/ veglia
• Controllo monitoraggio alvo
Conseguenze
• Pianificazione di interventi, verifica attuazione interventi e controllo degli 

esiti
• Educazione sanitaria alla persona o al suo care giver
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AMBULATORIO INFERMIERISTICO
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TRAINING DI 
ANDREA…
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VISITA DI ANDREA…
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QUADERNO DELLA SALUTE

QUADERNO INFORMATIVO DELLE PRESTAZIONI SANITARIE

• IL QUADERNO DELLA SALUTE E’ UNO STRUMENTO CREATO PER INFORMARE, PREPARARE E DARE 
PREVEDIBILITA’ IN RIFERIMENTO A PRESTAZIONI SANITARIE

• CONTIENE INDICAZIONI GENERALI SULLA PRESTAZIONE (A COSA SERVE, QUANDO DEVE ESSERE 
ESEGUITA E A QUALI CONDIZIONI)

• CHECK LIST SULLA PRESTAZIONE O PREPARAZIONE SETTING PER TRAINING ED ESPOSIZIONE

LE PRESTAZIONI ALL’INTERNO DEL QUADERNO SONO SUDDIVISE IN BASE ALLA COMPLESSITÀ 
DELL’ESECUZIONE 
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QUADERNO DELLA SALUTE

INFORMAZIONI

• IMMAGINI
• VIDEO
• SUONI
• PAROLE
• ESPOSIZIONE

STRATEGIE ABA 
EVIDENCE BASED
PER AUMENTARE 

COMPLIANCE

• DESENSIBILIZZAZIONE
• BST (BEHAVIOR SKILL TRAINING)
• ADT (ES SCELTA 

ACCOMPAGNATORE/STRUTTURA)
• INDIVIDUAZIONE DEI BISOGNI DI SOSTEGNO
• UTILIZZO DI STIMOLI POTENZIALMENTE 

RINFORZANTI
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QUADERNO DELLA SALUTE

PRESTAZIONI A COMPLESSITÀ 
MINIMA 
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QUADERNO DELLA SALUTE

PRESTAZIONI A MEDIA COMPLESSITÀ 
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QUADERNO DELLA SALUTE
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QUADERNO DELLA SALUTE

PROFESSIONE: OTA
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SANIPORTO 

Una disabilità che prevede 
precipuamente oneri di 
assistenza primaria come 
nutrizione o igiene 
comporta il rischio che 
l’ambito assistenziale sia 
preponderante nel servizio 
erogato

lasciando poco 
spazio ad aree non 
meno importanti 
come la relazione 
con l’ambiente 
rispetto alle 
esigenze di situazioni 
contingenti
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SANIPORTO
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SANIPORTO
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CARTA DELLA SALUTE

• CI MUOVIAMO…

• FOCUS GROUP SULLA SFERA SANITARIA

CONSAPEVOLEZZA DEL SIGNIFICATO DELL’ESSERE IN SALUTE

• COSTRUZIONE DOCUMENTO CON LE CARATTERISTICHE RICHIESTE IN SEDE ASSEMBLEARE

• PROGRAMMAZIONE INCONTRI INDIVIDUALI

PRENOTAZIONE VOLONTARIA

• PAIRING
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FOCUS GROUP
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FOCUS GROUP

DOMANDE FOCUS GROUP
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FOCUS GROUP
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FOCUS GROUP
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FOCUS GROUP
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FOCUS GROUP

ELENCAZIONE DELLE RISPOSTE 
DEL FOCUS GROUP



Società Italiana per i Disturbi del Neurosvilupp

ANTONELLA

• INFORMAZIONI «DESCRITTIVE» DEL TITOLARE
• FIGURE DI RIFERIMENTO
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SITUAZIONE VACCINALE PER 
PREVENZIONE PRIMARIA
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• INFORMAZIONI SULLE 
PATOLOGIE E RELATIVE TERAPIE 

FARMACOLOGICHE
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• INFORMAZIONI SUI BISOGNI
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CONSAPEVOLEZZA E GESTIONE 
CICLO MESTRUALE
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INFORMAZIONI E PREFERENZE 
SULLE MODALITA’ DI ASSUNZIONE 

TERAPIE FARMACOLOGICHE
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IL RAPPORTO RECIPROCO DI 
FIDUCIA E TRASPARENZA CON IL 

PROPRIO MEDICO
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CHRISTIAN…
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ESEMPIO DI COMPILAZIONE CARTA SALUTE

DANIELE CARLO
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…IL GRUPPO DI LAVORO…

PROFESSIONE: OSS
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«Non importa 
se vai avanti 

piano, 
l’importante è 
non fermarsi»

Grazie a tutti!
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