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DIRITTO ALLA SALUTE DELLA PERSONE
CON DISABILITA’

GAZZETTA UFFICIALE

REPUBBLICA ITALIANA ®
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Art. 32.

La Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto dell'individuo e
interesse della collettivita, e garantisce cure gratuite agli indigenti.

Nessuno puo essere obbligato a un determinato trattamento sanitario se non per
disposizione di legge.
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LA'CONVENZIONE

DELLE NAZIONT UNITE

SUL DIRIIL DELLE
PERSONE CON
DISABILITA™

DISABILI

>d|r|tto alla salute (art. 25)

Gli Stati Parti riconoscono che le persone con disabilita hanno il diritto di
godere del migliore stato di salute nossibile senza discriminazioni fondate

CONVENTION on the RIGHTS
of PERSON

GI| Stat| Part| riconoscono che le persone con disabilita

hanno il diritto di godere del migliore stato di salute

possibile, senza discriminazioni fondate sulla

disabilita. Gli Stati Parti adottano tutte le misure adeguate
a garantire loro I'accesso a servizi sanitari che tengano conto

delle specifiche differenze di genere, inclusi i servizi di
riabilitazione. In particolare, gli Stati Parti devono:

(c) fornire questi servizi sanitari alle persone con disabilita il pit vicino pos-
sibile alle proprie comunita, comprese le aree rurali;

(d) richiedere agli specialisti sanitari di prestare alle persone con disabilita
cure della medesima qualita di quelle fornite agli altri, in particolare otte-
nendo il consenso libero e informato della persona con disabilita coinvolta,
accrescendo, tra laltro, la conoscenza dei diritti umani, della dignita, del-
I’autonomia, e dei bisogni delle persone con disabilita attraverso la forma-
zione e |'adozione di regole deontologiche nel campo della sanita pubblica

e privata;

(e) vietare nel settore delle assicurazioni le discriminazioni a danno delle per-
sone con disabilita, le quali devono poter ottenere, a condizioni eque e
ragionevoli, un’assicurazione per malattia e, nei paesi nei quali sia con-
sentito dalla legislazione nazionale, un’assicurazione sulla vita;

(f) prevenire il rifiuto discriminatorio di assistenza medica o di prestazione di
cure e servizi sanitari o di cibo e liquidi in ragione della disabilita.

(smm Itallana per| Disturbl del Neurosviluppo
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14-5-2024 GazzeTTA UFFICIALE DELLA REPUBBLICA ITATIANA

Serie generale - n. 111

LEGGI ED ALTRI A~~~ "~~~ ="~

DECRETO LEGISILATTVO 3 maggio 2024. n. 62.

Definizione della condizione di disabilita, della valutazio-
ne di base, di accomodamento ragionevole, della valutazione
multidimensionale per I’elaborazione e attuazione del pro-
getto di vita individuale personalizzato e partecipato.

Art. 26.

Forma e contenuto del progetto di vita

1. Sulla base degli esit1 della valutazione multidimen-
stonale di cui all’articolo 25, 1 soggetti che hanno preso

parte, a1 sensi dell’articolo 24, al relativo procedimento

3. Il progetto individua:
a) gli obiettivi della persona con disabilita risultanti
all’esito della valutazione multidimensionale;:

b) gli mterventi individuati nelle seguenti aree:
1) apprendimento, socialita ed affettivita;
2) formazione, lavoro;
3) casa e habitat sociale;
4) salute;

SIDINE;

Soclts talana per| Disturbl del Neurosviluppo
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wvenzione ad hoc del Palazzo di
Vetro, nel 2007. Da un lato sci-
‘vola quasi su un piano da edu-
 cazione civica, il che é sempre
utile in un Paese ad alto rischio
€ cinismo. Dal-
Taltro é pervaso da tenerezza e
- affetto, perché questi sono i
sentimenti che gli trasmettono
entanti delle associa-
nti al Quirinale in un
festa. E gente che parla

re — di problemi |
attere. di angje |

0 da altre forme complesse 0
indeterminate di disagio psi-
chico) «divengono gravi se il
mondo circostante non tiene
conto delle diversita e trasfor-
ma la differenza in fattore di
esclusione». Insomma, «a cre-
are le barriere sono soprattut-
to, purtroppo, i limiti della no-
stra organizzazione sociale e le
nostre mancanze culturali».
Ora, insiste, I'ltalia democrati-

| ca e la stessa Ue sono nate «per
| abbattere i muri, eliminare i fili

spinati, costruire un mondo di

nersone lihere e nonalinelle lo_
} -

Soclet talana per Disturbidel Neurosviuppo
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”"'"""”‘SALUTE, DISEGUAGLIANZE DI SALUTE e

Global report on health equity

PERSONE CON DISABILITA’

Le persone con disabilita affrontano molte
disuguaglianze sanitarie:

= carico di multi-morbilita maggiore rispetto
alla popolazione generale con eta di esordio
molto piu precoce

= hanno una salute e un funzionamento
neggiori

u muoiono prima Ervin D.A. et Al Frontiers Pubb Health 2014
= sono piu colpiti dalle emergenze sanitarie

WHO:Global report on health equity for persons with disabilities 2022
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Persone con con autismo
comorbidita’(2021-2023)

20.5%

the English Learning Disabilities Mortality Review (LeDeR) report 2023 - Se



ONE HEALTH

COMORBIDITA" AUDULTI CON AUTISMO

Burnout autistico
Disturbi alimentari

Epilessia

Disturbi gastrointestinali

Disturbi del sonno

ADHD

Depressione

Ansia
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2\ TODAY ONTHESHOW SHOP WELLNESS PARENTS FOOD TODAYallday ~ Q

Women with disabilities can't get OB-GYN
care. Some clinics are trying to fix that

It can be a struggle finding a doctor to provide an annual exam for women with disabilities. But a few clinics are

trying to help.

Nhung Le / for TODAY

o

La sanita «difficile» LA SANITA’ DIFFICILE DELLE
delle donne disabili DONNE DISABILI

CARENZE E PROBLEMI DI ACCESSO Care_n_z A p_rpl_aleml i §
A SERVIZI SPECIFICI servizi specifici per le loro esigenze

PER LE LORO ESIGENZE

Dossier a cura di Anna Gioria e Ruggiero Corcella apagina OA

smib il

N&;
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Malattie Sessualmente Trasmesse

Eta Fertile
Menarca
Menopausa
Dismenorrea
Igiene Mestruale

Screening Oncologici
Cervice
Mammella

Salute Riproduttiva
Contraccezione

Abusi
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MORTI PREMATURE

Aspettativa di vita di 20 anni inferiore per gli uomini con disabilita

e di 15 anni per le donne con disabilita

Original Investigation

Association of Psychiatric and Neurologic Comorbidity
With Mortality Among Persons With Autism Spectrum
Disorder in a Danish Population

Diana E. Schendel, PhD: Morten Overgaard, MSc: Jakob Christensen, MD; Lane Hjort, MD; Meta Jargensen, MD;
Mogens Vestergaard, MD: Erlk T. Parner, MSc(Stat), PhD

...Le persone con autismo muoiono Iin

media 16 anni prima rispetto alla
popolazione generale.

Se si associa disabilita intellettiva
la morte avviene 30 anni prima

The British Journal of Psychiatry (2016)
B—JPSYCh 208, 232-238. doi: 10.1192/bjp.bp.114.160192

|
Premature mortality in autism spectrum disorder

Tatja Hirvikoski, Ellenor Mittendorfer-Rutz, Marcus Boman, Henrik Larsson,

Paul Lichtenstein and Sven Bolte

Background
Mortality has been suggested to be increased in autism
spectrum disorder (ASD).

Aims

To examine both all-cause and cause-specific mortality in
ASD, as well as investigate moderating role of gender and
intellectual ability.

Method

0Odds ratios (ORs) were calculated for a population-based
cohort of ASD probands (n=27122, ed between 1987
and 2009) compared with gender-, age- and county of
residence-matched controls (n=2672185).

Results
During the observed period, 24 358 (0.91%) individuals in the

general population died, whereas the corresponding figure
for individuals with ASD w.
2.38-2.76). Cause-specific ana
in ASD for almost all analysed

Conclusions
Premature mortality was markedly increased in ASD owing to
a muttitude of medical conditions.

Declaration of interest
None.

Copyright and usage
© The Royal College of Psychiatrists 2016.

|

Global reporton healtr! gguity
for persons with disabilities
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OLANDA e belgio: Principali cause mortalita

Table 3

Immediate Causes of Death, n (%)

Cause of death (category) Total group (n = 159) DS (n = 45) ID no DS (n = 114)
Follow-up time, mean and range 4.7 = 1.4, 0-6.3 years 4.6 £ 1.5,0-6.3 years 4.8 + 1.3, (-6.3 years
Respiratory failure 69 (43.4%) 33 (73.3%) 36 (31.6%)
Dehydration/malnutrition 33 (20.8%) 1(2.2%) 32 (28.1%)
Unknown 25 (15.8%) 5 (11.1%) 20 (17.5%)
Cardiovascular diseases 15 (9.4%) 1(2.2%) 14 (12.3%)
Infectious and bacterial diseases 6 (3.8%) 2 (4.4%) 4 (3.5%)
Other 5(3.1%) 1(2.2%) 4 (3.5%)
Diseases of the digestive system 3 (1.9%) 2 (4.4%) 1 (0.9%)
Diseases of the urinary system 3 (1.9%) — 3 (2.6%)

Note. ID = intellectual disability; DS = Down syndrome.

Am J Intellectual Develop Disabilities Aaidd 2018
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AUSTRALIA: cause morte
adulti con DI

Table 2 Top 10 underlying causes of death in people with and without ID

ID ABS Convention ID Revised Comparison
Frequency Frequency Frequency
Underlying cause of death by ICD-10 chapter Rank (%) Rank (%) Rank (%)
All deaths
Circulatory system 1 114 (18) 2 114 (18) 1 105 804 (35)
Neoplasms 1 114 (18) 3 113 (18) 2 88 540 (29)
Nervous system and sense organ disorders 3 103 (16) 4 80 (13) 6 11573 (4)
| Respiratory system 4 78 (12) 1 130 (20) 3 26242 (9) |
Congenital malformations, deformations and 5 72 (11) 8 28 (4)
chromosomal abnormalities
Injury and poisoning (incl. external causes of 6 38 (6) 5 40 (6) 4 15534 (5)
morbidity and mortality)
Digestive system 7 31 (5) 7 33 (5) 7 10524 (3)
Mental and behavioural disorders 8 29 (5) 6 34 (5) 5 13977 (5)
Endocrine, nutritional and metabolic diseases 9 16 (3) 10 16 (3) 8 10535 (3)
Symptoms, signs and abnormal clinical and 10 14 (2)
laboratory findings not elsewhere classified
Genitourinary system 9 17 (3) 9 7493 (2)
Certain infectious and parasitic diseases 10 5235 (2)
Total 637 637 304 690
Potentially avoidable deaths 50 938 (17)
Circulatory system 1 69 (11) 1 75 (12)
Infections 2 32 (5) 2 60 (9)
Cancer 3 31 (5) 3 32 (5)
Other extemal causes of morbidity and mortality 4 28 (4) 4 30 (5)
Respiratory system 5 6 ( 5 16 (3)
Total 199 (31 240 (38)

ID ABS, Intellectual Disability Australian Bureau of Statistics; ICD-10, Internafional Classification of Diseases, 10th Revision.

Trollor J, et al. BMJ Open

N
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AUSTRALIA: cause morte
adulti con DI

Popolazione con ID: eta media morte 54 (42-64) anni. Il 76% dei decessi in
persone di eta pari o inferiore a 64 anni.

Popolazione Generale: eta media morte 81 anni (70-92).

18% dei decessi in persone di eta pari o inferiore a 64 anni

Persone con ID di eta 20-44 anni avevano lte il ' lita del
gruppo di confronto: 4,0; IC 95% da 3,1 a 5,2).

Table 1 ASMRs and CMFs and 95% Cl

ASMAs ([ per 1000 peraons) CMF {IDve onnipan son )

o Comparison
Age group (years) Male Femake Total Male Female Total Male Female Total
2044 2.9 (24 103.5) 29 (231035) 29251033 1.0 (1.0 to 1.0) 0.5 (05 to O.5) OF (0T 1o O.T) 30221040 61 (401095 4.0(311053)
45— 20(TE10102) T5(621088) B3[(T51093) d 5 (4.5 tod B) 2T (2T 1027 35 (3610 38) 201 T024) 28211038 2320027
5+ 47.1 (358 10584) 27.3 (20010346) 361 (20810 425) 422 (42010 425) 316 (31510 318) 365 (B30 386 1.1 (08910 14) 09 (07 t01.1) 1.0 (08 o 1.3)
204+ 125 (10510145) BE (7210100} T5(BTto84) 92 (921093 65 (65 1o 65) ST (5610 5T) 14{1it016 13111018 1.3(121 1.5

ASMRa, Age Standardised Morality Rates; CMFa, Comparatve Maoriality Figures; 1D, intelisciual disability,

Trollor J, et al. BMJ Open
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CAUSE DI MORTE PIU COMUNI DI ADULTI
CON DISABILITA CODICE ICD-10 NEL 2023

Nervous
system Other causes
of death

Congenital
malformations
and chromosomal
deformations

23.1%

Neoplasms

Circulatory (cancers)

system

Respiratory
system

the English Learning Disabilities Mortality Review (LeDeR) report 2023
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CAUSE PIU COMUNI DI MORTE PER GLI
ADULTI CON AUTISMO

29.1%

suicide, misadventure, or accidental death

Circulatory system

Small numbers and the type of
deaths notified to LeDeR,
mean that these data may not
be representative of the whole
population of autistic people

Cancer

Digestive system

Respiratory (including COVID-19)

Nervous system

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

&1/4 Kingston e
University

P University of Loen
@ Central Lancashire o
UCLan A WELL

the English Learning Disabilities Mortality Review (LeDeR) report 2023



oM ""CAUSE DI MORTE PIU COMUNE RAGGRUPPATA SECONDO
L'ICD-10 IN BASE AL LIVELLO DI DISABILITA
INTELLETTIVA

MILD OR MODERATE SEVERE OR PROFOUND
: N\ N\
Circulatory system 18.2% 1st 23% Nervous system
Neoplasms 17.8% 2nd 17.6% Respiratory system
R : \ \
espiratory system 16.7% 3rd 15.6% Congenital malformations
. N
Congenital malformations 12.2% 4th 10.5% Neoplasms
ny ™
Nervous system 9.5% 5th 9.7% Circulatory system

N2

P University of
@ Central Lancashire
UCLan

the English Learning Disabilities Mortality Review (LeDeR) report 2023
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\@ Department of Health

THE LANCET

The Confidentlal Inquiry Into premature deaths of people with
intellectual disabilities in the UK: a population-based study

Poudinetiakop, P § Bor, Petr Flarming Mt heatoghtan A sraM arioes, Leley s

Summary
Eackground The Confidenttal Inquiry imo premasure deaths of people wid tmoliocssal disabilides in England was
commissionad 10 provide evidence aboes ¢ by facrors o avosdable and p deaths In &t population.

Methods The popeiadon based Conideml Inquiry rview od the deaths of people with mdleaual deabilives aged

4 years and older who had beem egisiered with 3 general pracddoner In cae of fve Priman Came Trus areas of |

southwest England, who died between june 1, 2000, and May 31, 2012 A neswork of ek, socab-care, and v okanary-
SOCKC SenvICes; C comaces; and agencies nodfied the Confidemetal Inquiry of all deaths of people
wih insellociual diabilives and poovided core daea. The Ofice for Navonal Siastedcs provided daa abour the coding
of Individml cause of death conticases. Deads were described 2 voldable (peaventable o amenable), accoeding w0
Office for Navomal Sussiics deintions. Comeribemory Scwors 10 deaths were denuied and quandfed by S cse
tmvestgaeor, veried by 2 local review pand mesdng, and agreed by the ConSdential Inguiry overview pamel
Comeribnmoey £2000s were grosped o fear domains: inertnsic 1w e indhidual, wiiin the Gmily and eov ironmens,
cam provision, and seevice prov Slon. The deaths of 2 comparase gmup of pooplke whbow feliecnsl deabilities bur
much the same In age, sex, and Gase of death and regisiceed 2 e ame general pracices as Sose wih olioawml
disabildes weme also Investigased.

Findings The Confdential Inguity movlowod the deahs of 247 people wid tmelloonal diabilives. Neardy 2 quaner
{22%, 54) of people with imelleciual diabilkies were younger than 50 years when they died, and the median age 2
deaxhwas o4 yoars (IR 52-75). The median age 3t death of male tndb iduals wish imellocial disab@aies was 65 years
(IQR 54-7¢), 13 years younger than the modian age 2t deash of male individuals in the general popubation of England
and Waes (7% years). The median age 2t death of female Individmls with imellociual deabliitles was &3 years
(IQR 54-75), 20 years younger than the medtn age 2 deash for fmale Ddividels in @ general populaton
{53 yeary). Avoidable deaths from causes amenable w0 change by good qualiey health care were more common
pmpl.'wln tmoliocesal diabilides (37%, 90 of 244) than in the gemeral populaeion of England and Wales (13%)

£2000s 10 p deaths m a subsee of people wid tmellocual disabiivies compared with 2
cumpznugrwpot’paq:kwlmm: ik Inchaded p In advanced came planming (p-0-0003),
adherence 10 S Memeal Capacity Ant (p-0-0008), bving tn happropriase accommeodation (p<0-0001), adpesing care
as noods changed (p-0 -009), and carers noe fvling leenad 10 (p-0-004).

Interpretacion The Confidenstal Inquiry provides evidence of the ssbsianual comribution of aors mieing w the
providon of are and health seav ices w0 @0 heakth disparides beswoen people with and widow insedleciual disabilides

It Is Imperathe 10 examine care and seovice provision for dis populadon a5 posentlally coneribasory crors w shelr
deaxhs—Dowes e can Lrgedy be ameboced.

Funding Depanament of Heakh for England.
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Pramamm daths of poople with tmellocmal disabdisies g
compared with the general popalasion tove boen con-  access 0 balkdcame svi
stoondy tdemtfied 2nce the 1970s* Poople with mowe  promaesre deth.®* The

sovere telloonnl disshiledos Bove boon rocogmesed 33 incmasingly botng ‘Nq;-.:s:d n :;mm}
Boving shoner B axpocunces $om those wid mid  nadoral policy s:semenes ™
meoloceza] disabilties 3¢ Prodicars of wr fdemtal Inquiry tno
cdude tmied mobdisy, " poople with teallocnnl disal 1
manance,’ tnstmuonal the Depanmene of Healsh tm England 2fer the
mmuhm ich comrelate wis tne that themo was 2 Ingh ltkolthood of

of mmoloceza| deqbdty. Some prommamm m-mhu B ‘p«d: v/-‘ :mdl.ruul disabibeos,
poople with tmellocnual disabeitetos zmghe be mnm
bocyzso thoy ofiem

assoctated paly

v shelexesoors Vol 353 Mamhd, 2004

e®
o8

Lance 3014 yity By
st et Crrw

Owcarstoer 12, 3733

Py g0y
P ATRaTAI ]

Saw Cormrames: page 3
el Hmip m g D
Acma g Sarbasd o
P———T

v ctBrind I,
X 7 g P 75 Shar P
Pt P Faraing (R0

A s Wi, Oavedon
Ivwce Do Cmvedoe
Mozl Caery, Comaor, €
8 gt S0P, e
v OryPuskc aatch Tears,
ez, 01 B e
lomegmroee

Or Pt ek, Moty
A Larew, Sehocd
oy lexte, rvens o
S, e R34 1 X
. xak

N&;

Sodeta allana per | Disturbldel Neurosviluppo



ONE HEALTH

DECESSI OSPEDALIERI PERSONE
CON DISABILITA';

49% MORTI EVITABILI

Cause piu frequenti di morte prematura:

Non esecuzione delle indagini

per la diagnosi

o porre difficolta per eseguirle 41%
Non somministrazione trattamento 47%

Problemi somministrare o ricevere il trattamento 31%
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MORTI EVITABILI

Figure 4.2 Age-standardised avoidable, treatable and preventable mortality rates (per '(_°
100,000), people with learning disabilities 2018, 2019 and 2020 (excluding deaths from COVID-
19), and the general population in 2019

DATI INGLESI: Le persone con DI hanno he

oltre tre volte piu probabilita di
morire per una causa medica di
morte evitabile (671 per 100.000
221 nel 2019).

700

600

8

8

560
500
400
Vs -
2
1 83
0

2018 2019 2018 2019 2020

2018 2019 2020

Preventable medical causes eatable medical Avoidable medica!
W LeDeR data England
" ID ABS Convention ID Revised
DATI AUSTRALIANI: oo S s
1 ! H Underlying cause of death by ICD-10 chapter Rank (%) Rank (%)
DECESSl eVIta bl | I : Potentially avoidable deaths 50 938 (17)
- Circulatory system 1 69 (11) 1 75 (12)
DI 31% vs 17%b0 popolazione Infections 2 32(5) 2 60(9)
I Cancer 3 31 (5) 3 32 (5)
Other extemnal causes of morbidity and mortality 4 28 (4) 4 30 (5)
g e n e ra e Respiratory system 5 16 (3) 5 16 (3)
Total 199 (31) 240 (38)
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TENDENZA ALLA RIDUZIONE

a partire dal 2021 le morti evitabili
delle persone con disabilita sono in
diminuzione ma nel 2023 sono
ancora il doppio rispetto alla
popolazione generale

the English Learning Disabilities Mortality Review (LeDeR) report 2023

50%
40%
30%
20%
10%

0%

P University of
Central Lancashire

MORTI EVITABILI 2021-2023

2021-23

In 2023

13.6%

of all deaths
were preventable

In 2023

25.3%

of all deaths
were treatable
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Mild or moderate

AVOIDABLE*
DEATHS FOR
2021-23

Severe or profound

General population

‘This is based on the OECD preventable/treatable definition (see chapter 1).

38.3%

16.0% preventable

22.4% treatable

10.8% preventable
25.6% treatable

14.2% preventable

7.6% treatable
0% 10% 20% 30% 40%
Mild or Severe or General adult*
moderate profound onulation
Number (% of Number (% (‘Vpofpall deaths)
all deaths) of all deaths) °

Avoidable deaths (preventable and treatable)

855 (38.3%)

414 (36.4%)

21.8%

Preventable**

356.5 (16.0%)

123 (10.8%)

14.2%

Treatable**

498.5 (22.4%)

291 (25.6%)

7.6%

the English Learning Disabilities Mortality Review (LeDeR) report 2023
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P University of Lonvens
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Le 3 cause piu comuni di decessi
EVITABILI

= |'influenza e la polmonite
(14,9%),

= j tumori dell'apparato
digerente (9,7%)

= Cardiopatia ischemica

(9,5%)
Influenzaand Cancers of Ischaemic
Pneumonia the heart
digestive disease
tract

PEOPLE WITH A LEARNING DISABILITY AND AUTISTIC PEOPLE (LEDER) REPORT FOR 2023.
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indifference

- right! report

up the Treat I"

Inappropriato il 40%
degli ordini non
rianimare

th { / isabiliti
e English Learning Disabilities Mortality Review (LeDeR) report 2020
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Health

Hospital sorry fo
order on patient Wi

By Jane Dreaper
Health corespondent, BBC News

r 'do not resuscitate’
th Down's Syndrome

® 8 December 2015 | Health

Soclts talana per! Disturbl del Neurosviluppo



ONE HEALTH

8N World Health

@ Organization |

oo~ nella regione europea dellOMS
Policy briefon
disability-inclusive
health systems

= hanno maggiori esigenze di assistenza sanitaria

= affrontano piu ostacoli nell'accesso ai servizi a
causa di inefficienza nei sistemi e
nell'erogazione dei servizi.

= una copertura e una qualita dei servizi inferiori e
risultati sanitari peggiori.

WHO —Europe Policy brief on disability-inclusive health
systems, 2021
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BM) Open Exploring patient safety outcomes for
people with learning disabilities in

acute hospital settings: a scoping review

Gemma Louch @ ,'* Abigail Albutt,'? Joanna Harlow-Trigg,® Sally Moore,’
Kate Smyth,>* Lauren Ramsey,'? Jane K O'Hara®®

durante la degenza ospedaliera, le persone con disabilita
intellettiva possono avere outcomes clinici peggiori

ci sono disuguaglianze e iniquita per una serie di specifici esiti
di sicurezza del paziente:

= eventi avversi

= qualita delle cure

= outcome postoperatori

Queste diseguaglianze richiedono un‘urgente attenzione




ONEHEALTH | @ criticita del Ricovero Ospedaliero delle
Persone con Autismo

1. Comunicazione: la barriera piu importante soprattutto nella rilevazione,

localizzazione e gestione del dolore

2. Discrepanza tra le esigenze dei pazienti autistici e I'ambiente ospedaliero: ampia
varieta e variabilita della presentazione; la maggior parte degli PcA mostra paura e agitazione.
ammissione in PS: aumento del disagio associato a esperienze sensoriali, cambiamenti nella
routine e tempi di attesa prolungati; tentativi di fuga. presenza di ansia associata a paura,
mancanza di routine, sfide sensoriali e difficolta di coping

3. Criticita legate alle esperienze dei genitori: loro competenza ignorata dal personale;

mancanza di inclusione e consultazione; sensazione di essere "respinti e non ascoltati”. "giudicati”
e "incolpati" per i problemi comportamentali delle PcA. Possono associare le esperienze negative
con la difficolta a decidere se vale la pena esporre PcA al ricovero ospedaliero

4. Criticita relative ai sistemi ospedalieri: mancanza di compentenza degli operatori
sanitari, rigidita del sistema (Inflexible hospital protocols) ambiente sensorialmente
stressante, mancanza di percorsi di cura dedicati

GREENWOOD E ET AL J ADV Nurs. 2023
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Wsm PROGETTO CARTA DEI DIRITTI DELLA
Pe. PERSONE CON DISABILITA' IN
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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. NECESSITA DI UN FORTE SOSTEGNO DA PARTE DELLE

ISTITUZIONI

4. PROMUOVERE ACCOMODAMENTO RAGIONEVOLEE
PROGETTAZIONE UNIVERSALE IN SANITA’




1. RICONOSCIMENTO DIRITTO ALLA SALUTE DELLA PERSONE

CON DISABILITA'

2. CAMBIAM

—

3. FONDAMEN

PRASSI. NECESS

ISTITUZIONI

4. PROMUOVERE
PROGETTAZIONE

ENTO C
SANITARIA E NEGL

IO

10 IEJ

UNLI

LU TJ RALE NELL'ORG

GANIZZAZIONE

ERATORI SANITARI

PlCQ (E J\JQP_J\/JATI vO) ALLE BUONE
E SOSTEGNO DA PARIE D
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QUALI DIRITTI?

LE PERSONE CON DISABILITA’' NON
HANNO DIRITTI SPECIALI

HANNO GLI STESSI DIRITTI DI TUTTI

HANNO NECESSITA' DI STRUMENTI
SPECIALI PER POTER USUFRUIRE DEI
LORO DIRITTI
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UN PROBLEMA DI
GIUSTIZIA

DOVERE DI GIUSTIZIA
DA PARTE DELLA SOCIETA CREARE LE

CONDIZIONI PERCHE QUESTI DIRITTI
VENGANO RICONOSCIUTI E FRUITI
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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
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1 Diritto a misure

preventive

2 Diritto all’accesso

3 Diri

tto

all’informazione

4 Dir
5 Diri

tto alla libera

rivafV‘
enzialit?

' CARTA DEI

DIRITTI
DELLE PERSONE
CON DISABILITA
IN.OSPEDALE

i =R
Jci)
B
T
B
QR o
P N
B, e

-

9 Diritto alla sicureézza
10 Diritto all'innovazione

11 Diritto a evitare Je

sofferenze e j| ¢
necessari olore nNon
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ART. 7
Diritto al rispetto del tempo dei pazienti

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

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

esempio

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

e i tempi della comunicazione e del suo assorbimento”
che talvolta richiedono 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
entroi 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 |a sua immediata
iscrizione nel caso di liste di attesa. | medici devono
dedicare un tempo adeguato ai loro pazienti, compreso

2

Diritto
Universale

Problematiche
per le persone
con disabilita

Esempio di
accomodamenti
ragionevoli per
tipologia disabilita

Soclets talana per Disturbldel Neurosvlluppo
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ONE HEALTH ASSOCTAZTIONTY CHE HANNO
ADERITO ALLA CARTA
.

' . Si;
federazione italiana
onlus per il superamento dell'handicap

® [
SORELLE E FRATELLI - I
DI PERSONE CON DISABILITA'

ASSOCIAZION
ITALIA

PERSO
DOW

QS(Q

Associazione Italiana
l Sindrome ‘X-Fragile' (X)

ASSOCIAZIONE DI SETTORE
DELLE COOPERATIVE SOCIALI

FSSOCIAZIONE J
abitat per I'Autismo onlu

W&/

TRIBUNALE
peta SALUTE

Famiglie
Genitori per la Ricerca
sull' Atrofia Muscolare Spinale




=1 g 11 VI gel poten conreriu con ia venperazione ael Lonsiglio ael Ministr, di cul In premessa,
%o
T P
ON E H EAL H RS DECRETA
an A
£ :‘? % per le motivazioni in premessa riportate,
w0
gg" - di adottare la Carta dei diritti dei disabili in ospedale
ooQ
HaQ - di approvare il correlato Codice di autoregolamentazione della “Carta dei diritti delle persone con
disabilita in ospedale”
9 “I - di dare mandato al Dmanore Generale dell ASReM per quanw di competenza, ad assicurare tutti
6\ % gli corretta e puntuale di quanto
Q/ \> previsto nel presente documento;
ON E @o - di il presente p i al’ASReM;
- di disporre la pubblicazicne del presente atto nel B.U.R.M. e sul sito internet della Regione Molise;
Il presente decreto, composto da n.4 pagine e n. 2 allegati, sara pubblicato sul Bollettino Ufficiale
della Regione Molise e notificato ai competenti Dicasteri.
IL coOMM|
dott. A
a4
N ek, | . 63 dst 29 Givgro 2021 s (s At dells Regioae
Legge regionale 29 giugno 2021, n. 5. P
Tt
deuli obictiv {Carta dei diritti delle persone con disabiliti in ospedale)
“Misure per I'effici dell’azione inistrativa ¢ 1" i cgli obicttivi - = - o = e .. st =
CAMPANIA DEFR 2021 - 2023 - Collegato alla stabilith regionale per il 2021 L La Regione Campania, nell ambito dei principi sanciti dalla Costituzione ¢ dafla Convenzione
R E G | 0 N E A . ONU sui diritti delle persone con disabilita, riconosce alle persone con disabiliti il picno diritto alle
e Ao . cure o.spt?dalxcre. rendendo le strutture sanitaric adeguate alle loro limitazioni fisiche, psicologiche e
sensoriali.
ha approvato
i SPPER 2. Entro sessanta giomi dalla data di entrata in vigore dclla  presente legge, la Giunta regionale
. approva, al fine di p percorsi diag) 1 ¢ abl le limitazioni di accesso
IL PRESIDENTE DELLA GIUNTA REGIONALE alle cure per le pcrsonc con disabilita, lu Carta dei Diritti delle persone con disabilita in ospedale,
promulga
La seguentc legge: ||
XILEGISLATURA
REGIONELAZIO
. a) adotta la “Carta dei diritti della persona con disabilita in ospedale”. nonché il codice
CONSIGLIO REGIONALE

di autoregolazione ad essa connesso e promuove I’'implementazione. in almeno due

ospedali per ogni provincia, di un servizio di accoglienza ed assistenza medica
Si attfesta che il Consiglio regionale il 25 maggio 2022 ha approvat
legislativa concernente: dedicato alle persone con disabilita, costruito sul modello organizzativo Disable

advanced medical assistance (DAMA) o su modelli simili;

4}

Soclets talana per Disturbldel Neurosvlluppo

“PROMOZIONE DELLE POLITICHE AFAVORE
DEI DIRITTI DELLE PERSONE CON DISABILITA”
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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. NECESSITA DI UN FORTE SOSTEGNO DA PARTE DELLE

ISTITUZIONI
4. PROMUOVERE ACCOMODAME HQ RAGIONEVOLE E
PROGETTAZIONE UNIVERSALE IN SANITA"




FORMAZIONE PERSONALE
SANITARIO
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BARRIERE SANITARIE: MANCANZA DI
Gl balreportonhEHtQEMAZIONE PERSONALE SANITARIO

¢~r nersons with disabilities
La mancanza di conoscenze, abilita e competenze da parte degli operatori
sanitari dei bisogni delle persone con disabilita rappresenta una delle
barriere piu diffuse e impattanti nel settore sanitario

1. mancanza di conoscenze, abilita e competenze relative alla cura di persone con condizioni
specifiche, comprese le condizioni di salute mentale

2. Mancanza di conoscenza di politiche, evidenze o linee guida riguardanti I'inclusione della
disabilita

3. mancato riconoscimento delle comorbidita, e dell'intera gamma di barriere che possono
ostacolare I'accesso e la-partecipazione delle persone con disabilita agli interventi di promozione
prevenzione della salute

Negli USA solo il 41% dei medici si ritiene "molto fiducioso" circa la propria capacita di fornire alle
persone con disabilita la stessa qualita di assistenza di quelle senza
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ABILISMO E MEDICINA

HUMANITIES | MEDICINE AND SOCIETY & VULNERABLE POPULATIONS Cib Che rende I'abilismo medico COSi
Ableism: the undiagnosed malady afflicting pericoloso e cosi insidioso e che spesso si
medicine presenta come"buon senso".

m Cite as: CMAJ 2019 April 29;191:E478-9. doi: 10.1503/cma;j.180903

...alcune ricerche
Che New York Times - suggeriscono un legame

Debra Malina, Ph.D., Editor

These Doctors Admit They Don’t Want 11 i abili
Pa;s;tso‘;/;;s Dis?éilitiezy ot an From the Eyeball Test to the Algorithm — Quality of Life, tra ta I 11 pOteSI abl I ISte e Ia
/hen granted anonymity in focus groups, physicians let their Disability Status and Clinical DECiSion Making in Surgery d H H d H H
;\uirdsbdo“; ind shiu'ec?opiliions :onsilstL;x:tl \)\'ith expi\l':llwes of ' p reva I e n za I e r ro rl m e I C I
many people with disabilities. Charles E. Binkley, M.D., Joel Michael Reynolds, Ph.D., and Andrew Shuman, M.D. a - i -
che colpiscono 1 pazienti

con disabilita.

honetisatice A [J 1k

THE PRACTICE OF MEDICINE

By Tara Lagu, Carol Haywood, Kimberly Reimold, Christene DeJong, Robin Walker Sterling, and

Lisa |. lezzoni DOI: 10.1377/hithaff.2022.00475
HEALTH AFFAIRS 41,

NO. 10 (2022): 1387-1395
icle is

‘I Am Not The Doctor For You"

in a
terms of f the Creative Commons

Physicians’ Attitudes About Caring ~“""™
For People With Disabilities

SIDINE

Socles talana per! Disturbi del Newrosvlup
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English > Your Human Rights > Disability > SRDisabilities > Report on the impact of ableism in medical and scientific practice

United Nations

Report on the impact of ableism in medical and scientific practice

e\ General Assembly Distr: Gensral
t.*’ 17 Docamber 2019
Published: 17 December 2019
Author: Special Rapporteur on the rights of persons with disabilities
e s
"orty- session
i v— Presented: To the HRC at its 43™ session, 28 February 2020
ey
S A Link: A/HRC/43/41 | Easy-to-read
Rights of persons with disabilities
mqmwxw--hnmumm
s Summary

Lives worth living: fighting ableism and the devaluation of the lives of persons with disabilities.

73. L'egemonia dell'abilismo nella societa ha perpetuato I'idea
che vivere con una disabilita € vivere una vita non degna di essere

vissuta. ...

74. La vita con una disabilita e una vita degna di essere
vissuta allo stesso modo delle altre .




QUALITA' DELLA VITA delle Persone con disabilita
&
PERSONALE SANITARIO

sondaggio tra medici USA: per 84.4%, le persone con disabilita hanno una
QoL peggiore rispetto alle persone senza disabilita.
BINKLEY CE, ET AL. NEJM 2022

L'evidenza mostra come le persone con disabilita spesso
giudicano la loro qualita di vita piu alta di quanto gli altri
ritengano: la soddisfazione soggettiva e di solito uguale a
quella delle persone non disabili.

The art of medicine
Disability and the training of health professionals

@ SOCIAL
SCIENCE
& THE LANCET

MEDICINE

PERGAMON Sodal Science & Medicine 48 (1999) 977-988

The disability paradox: high quality of life against all odds
Gary L. Albrecht *, Patrick J. Devlieger

University of Tlinois at Chicago, School of Public Health, X135 West Taylor Straet, Chicago, IL 60612, USA



La soddisfazione, ¢ non solo if
funzionamento della persona, diventa oggetto
di attenzione e vero e proprio parametro
con cui valutare la bonta di un progetto
di vita

Corti S. et Al 2015




“FUTILITA’ E PROPORZIONALITA’ DELLE CURE e
PERSONE CON DISABILITA’

- C'e una grande differenza tra esaminare un tumore e
giudicare, "Non riesco ad asportario © e guardare un

From the Eyeball Test to the Algorithm — Quality of Life,

Disability Status, and Clinical Decision Making in Surgery paZIente con dlsablllta e gludlcalﬁe "NW
pena per te".

Charles E. Binkley, M.D., Joel Michael Reynolds, Ph.D., and Andrew Shuman, M.D.

le decisioni sulla futilita \ e L
= SPEsso mancapg q P garanzie procedurali, 1t
= influenzgjg ¥illa QdV delle persone con dlsabl ite

= bg ““ Pdi dover dare prova che propria vitald

: Mla societa per ricevere cure salvavita o di soste

e sanitario non vede la disabilita come una "parte naturale
esperienza di vita

/a disabilita considerata come malattia e le malattie devono essere curate o

evitate




oveHAACCESSO A RISORSE SCARSE O COSTOSE

= Trapianti d’organo
= Cure Oncologiche
= Terapia intensive (covid-19)

Criteri

Prognosi quoad vitam
Outcomes attesi con la procedura/ trattamento

Proporzionalita/Futilita delle cure
Qualita della Vita

Criticita nell’Applicazione di questi criteri

alle persone con disabilita



ONEHEATTABILISMO E ACCESSO A RISORSE SCARSE O
COSTOSE, ad ALTO CONTENUTO

TECNOLOGICO

1. ALLOCAZIONE ORGANI
PER TRAPIANTO

American Joumal of Transplantation 2010; 10: 727-730 © 2010 The Authors
Wiley Periodicals Inc. Journal compilation © 2010 The American Society oj

Transplantation and the American Society of Transplant Surgeons
Personal Viewpoint dol: 10.1111/1.1600-6143.2010.03052.x

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

N. Panocchia®*, M. Bossola® and G. Vivanti® in her daily activities. Her family phy_sician indicated_that

AAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAA

2. CURE ONCOLOGICHE

Le persone con disabilita
ricevono ancora cure
inique per le neoplasie.

Health

Disabled man's cancer care criticised

\\\\\\\\\\\\

Disabilities and Cancer 1 Lancet Oncol 2022; 23: e164-73

Cancer detection, diagnosis, and treatment for adults with
disabilities

Lisa l lezzoni
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3. COVID 19

|e persone con dlsablllté, N partiCC)lare Vi.rus..l{sa, i<!1i<e.nte resp.iratori per i
intellettiva: rischio di mortalita fino a 8 o PR e
volte maggiore

Dall’Alabama allo Utah, i criteri dati dalle amministrazioni ai medici
escludono i pit vulnerabili

= Pregiudizi inconsci e i "preconcetti
abilisti del personale medico"

= pratiche di triage discriminatorie

= politiche e misure sanitarie adottate
non hanno tenuto conto delle esigenze e
specifiche delle persone con disabilita.

WHO:GLOBAL REPORT ON HEALTH EQUITY FOR PERSONS WITH DISABILITIES 2022
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. Clinicloethic]
COVID-19 pandemic, the scarcity of medical
resources, community-centred medicine and
discrimination against persons with disabilities
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ABSTRACT

This research aims to examine access to medical
treatment during the COVID-19 pandemic far peaple
lving with disabilities. During the COMD-19 pandemic,
the practical and ethical problems of allocating limited
medical resources such as intensive care unit beds and
ventilators became critical Although different countries
have prapased different guidelines to manage this
emergency, these proposed criteria do not sufficiently
consider peopie living with disabilities. Peopie living with
disabilities are therefare at a higher risk of exdusion
from medical treatments as physicians tend to assume
they have poor quality of life, whereas access to medical
treatment should be based on several parameters,
induding dinical data and prognosis. However, the
COVID-19 pandemic shifts the medical paradigm

from person-centred medicine ta community-centred
medicine, challenging the main ethical thearies. We
reviewed the main guidelines and recommendations
for resources allocation and examined their position
toward persons with disabilities. Based on our findings,
we propose criteria for nat discriminating against
peaple with disabilities in alocating resources. The shift
from person-centred to community-centred medidne
affers apportunities but also risks saaifidng the

most vuinerable people. The principle of reasonable

Mana Luisa Scattoni,’ Filippo Ghelma™®

Our paper aims to highlight which ethical princi-
ples undeclie these protocols for the triage of scarce
medical resources and, in pamculzr the extent to
which the ication of these princi a

shift in the medical paradigm &om penon-c:nrred
to community-centred medicine.

We believe that this shift would not be consistent
with the UN Convention on the Rights of Persons
with Disabilities (CRPD),* to which any guideline
on allocation of health resources muse refer.

ABLEISM, ACCESS TO HEALTH SERVICES AND THE
FUTILITY OF TREATMENTS
The CRPD reaffirms that all persons with disabil-
ities must enjoy all human rights, including
'IONBCI"“IMIO’\ equality uf opporqu- and
ity in P Amde 25 of

the i icithy states that *
denial of health care or health services ... on the
basis of disability” must be prevented.

‘Reasonable accommedation” is one of the main

reguirements stipulated by the CRPD. It is defined
in Article 2 as the ‘necessary and appropriate modi-
fication and adjustments not imposing a dispro-
pnmomwe or undue burden, where needed in a

accommadation must always be considered to g

the rights of persons with disabilities.

BACKGROUND
Persons affected by any form of disability repre-
sent just under a fifth of the world popalation, and
recent surveys report trends of further increase doe
to ageing and associated chronic health conditions.*
During the current COVID-19 pandemic, people
living with disabilities have several disadvantages
that i their vul bilicy, as wsed in
tables 1 and 2.
Additionally, during a crisis, the most concerning
public health issue i the allocation of scarce
such as i and i ive care unit
(ICU) beds. Several countries developed specific
guidelines to manage access to medical

case, to ensure to persons with disabilities
ﬂ-e enjoyment or exercise on an egual basis with
others of all human rights and fondamental free-
doms".” Failure to apply reasonable accommodation
implies that it is impossible for people with disabil-
ities to benefit from their nym However, xbleum
is 2 well-known p in health

Ableism reﬁu to the assumption that each indi-
vidual must meet the arbitrary standards set by the
dominant group within society and conseguently
that persons with disabilities are inferior to able-
bodied people or at least have to be postponed
in the provision of limited resources or services.”
Ableism still represents an underestimated concept
by many healthcare workers and policy makers in
evaluating the equity of secvice provision to patients
with disabilities and continues to limit healthcare
accessibility. For example, the data in the litecature

based on age and bidities, often denying such

have d both and avoid-

P

To cite: Panocchia N,
Dramirosio ¥, Cord S, et al.
JMed Bivcs Epub ahead of
prink- [please Indude Day
Month Year]. dol:10.1136/
medetnics-2020-107198

to obder penple and people with severe
and P di d Various i
w\othtg for the rights of people living wnh disabil-
ities™ have accused medical institutions of ableism

ion and social prejudice against people
living with disabilities) in tl.'ns

able ity of people with autism and leacning
disabilities.” In Italy, the “Charter o& ng!m for
People Living with Disabilities in

the presence of ‘health barriers'™’ x:hltzcmn]
organisational and coltural barriers thzt prevent or
limit access to health secvices of people living with
disabilities, hindering their right to health.*

BM)

Panocchia N, et . S Med Ethics 2021,0:1-5. gol:10.1136/medethics-2020- 107198 TUE 1

Vil

‘Q Associazione per lo Studio

} dell'Assistenza Medica alla
ASMeD . o
Persona con Disabilita

la sopravvivenza a breve termine per il singolo paziente con disabilita

determinata dal sopraggiungere di dell'infezione da Sars-Cov-2 e dalla
eventuale presenza di comorbidita, € un criterio valido;

la sopravvivenza a medio e lungo termine non dovrebbe essere presa in
considerazione;

la sola presenza di una sola condizione di disabilita intellettiva o psichica non e
un criterio accettabile per negare un trattamento;

il solo giudizio sulla qualita della vita di una persona
con disabilita non e un criterio accettabile per
determinare la rinuncia a cure intensive, soprattutto se
il giudizio viene espresso dal personale sanitario;

la capacita di essere utile alla societa non deve essere
I'unico criterio per accedere o rinunciare a cure
intensive;

( Soclets talana per Disturbldel Neurosvlluppo



CONVENTION on the RIGHTS
ONE H EALTH @ of PERSONS with

DISABILITIES

»diritto alla salute (art. 25)

Gli Stati Parti riconoscono che le persone con disabilita hanno il diritto di
godere del migliore stato di salute possibile, senza discriminazioni fondate
sulla disabiljta. Gli Stati Parti adottano tutte le miSoTeadeguate a garamntre 10ro
I"accesso a servizi sanitari che tengano conto delle specifiche differenze di
genere, inclusi i servizi di riabilitazione. In particolare, gli Stati Parti devono:

(a) fornire alle persone con disabilita servizi sanitari gratuiti o a costi accessi-
bili, che coprano la stessa varieta e che siano della stessa qualita dei servizi
e programmi sanitari forniti alle altre persone, compresi i servizi sanitari
nella sfera della salute sessuale e riproduttiva e i programmi di salute pub-
blica destinati alla popolazione;

(d) richiedere agli specialisti sanitari di prestare alle persone con
disabilita cure della medesima qualita di quelle fornite agli altri, in
particolare ottenendo il consenso libero e informato della persona con
disabilita coinvolta, accrescendo, tra I'altro, la conoscenza dei diritti
umani, della dignita, dell’autonomia, e dei bisogni delle persone
con disabilita attraverso la formazione e |'adozione di regole
deontologiche nel campo della sanita pubblica e privata;

(e) vietare nel settore delle assicurazioni le discriminazioni a danno delle per-
sone con disabilita, le quali devono poter ottenere, a condizioni eque e
ragionevoli, un’assicurazione per malattia e, nei paesi nei quali sia con-
sentito dalla legislazione nazionale, un’assicurazione sulla vita;

(f) prevenire il rifiuto discriminatorio di assistenza medica o di prestazione di
cure e servizi sanitari o di cibo e liquidi in ragione della disabilita.

( Soclets talana per Disturbldel Neurosvlluppo
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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. NECESSITA DI UN FORTE SOSTEGNO DA PARTE DELLE

ISTITUZIONI

4. PROMUOVERE ACCOMODAMENTO RAGIONEVOLEE
PROGETTAZIONE UNIVERSALE IN SANITA’
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Y JCONVENTION on the RIGHTS

ACCOMODAMENTO RAGIONEVOLE

a Qecalhng the principles proclaimed in fhp Fh’ - of the United io

the C t:l.' Nations
rrrrr ognize H‘P inherent :ﬂfm'f-; and % ﬂ % 1al and

lo stato f|rmatar|o ha | obbllgo di porre in essere “/e modifiche e gl
adattamenti necessari ed appropriati che non impongano un onere
sproporzionato o eccessivo adottati, ove ve ne sia necessita in casi
particolari, per garantire alle persone con disabilita il godimento e
['esercizio, su base di uguaglianza con gli altri, di tutti i diritti umani e
delle liberta fondamental.
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In the first image, itis In the second image, In the third image, all three
assumed that everyone individuals are given can see the game without any
will benefit from the same different supports to make supports or accommodations
supports. They are it possible for them to have | because the cause of the
being treated equally. equal access to the game. inequity was addressed.
They are being treated The systemic bamer
equitably. has been removed.

Progettazione Universale e
Accodamento ragionevole

( Soclets talana per Disturbldel Neurosvlluppo
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ACCOMODAMENTO RAGIONEVOLE:
APPROCCIO AL PAZI

imparare a incentrare 1 nostri metodi di erogazione delle cure non sugli
approcci standardizzati ma su quelli che soddisfano le esigenze dei
singoli pazienti e supportano le migliori esperienze e i migliori risultati di
cura possibili.

ScHIFF LD, ET AL N ENGL J MED. 2024 DEC 19;391(24) &=



ONE HEALTH

IN.QSPEDALE

Art.2. DIRITTO ALL’ACCESSO

K./

BARRIERE ARCHITETTONICHE
BARRIERE CULTURALI

ACCOMODAMENTI RAGIONEVOLI

= Architettonici: Percorsi tattili e mappe in Braile

= Apparecchiture/Strumenti sanitari:

v" Apparecchiature di diagnostica-imaging accessibili (es.
neoplasia seno)

v Tavoli da visita regolabili in altezza, staffe accessibili per
screening cervicale ed esami pelvici

v Assistenza personale con posizionamento e vestizione e
svestizione come preferito dal paziente




A ACCOMODAMENTO RAGIONEVOLE
IN SANITA: ALCUNI ESEMPI

. ke
T i £ Having a quiet place to
7!1'?‘-. \ ', 7 wait, or a private room

= Logistici / organizzativi:
v' Locali dedicati in PS a bassa intensita sensoriale per
pazienti con autismo

Fornire un posto tranquillo dove aspettare. Gli
ospedali sono spesso affollati, rumorosi e questo puo
essere travolgente per molte persone con disabilita
cognitiva.

Avere un posto tranquillo dove aspettare puo
impedire alle persone di diventare ansiose e dover
lasciare |'ospedale. Molte persone trovano molto
difficile aspettare a lungo.




ONE HEALTH

s ACCOMODAMENTO RAGIONEVOLE[ ]

Parlare chiaramente e usare parole
semplici.

e s NON €ssere paternalistici, controllare che
“ abbia compreso.

Having your
appointment
on time

Fare con calma. Necessita piu di tempo
di altri pazienti per comprendere le

.. informazioni che vengono date loro.
Q-8

doctor, for example

wnesmanmens0l0 di€ci minuti in piu possono fare una
grande differenza per molte persone

IN SANITA: ALCUNI ESEMPI

ART. 3
Diritto alla informazione

Uy inuividuo rid 1 uirico ur ucceuere a tuttii tipi

di informazione che riguardano il suo stato di salute
e i servizi sanitari e come utilizzarli, nonché

a tutti quelli che la ricerca scientifica e la innovazione
tecnologica rendono disponibili.

ART. 4

Diritto al consenso
TTITAIVIVUW TV 1 I TALVY U rLLLurLTIu o Lutte Ie informazioni

che lo possono mettere in grado di partecipare attivamente
alle decisioni che riguardano la sua salute.

Queste informazioni sono un prerequisito per ogni
procedura e trattamento, ivi compresa la partecipazione
alla ricerca scientifica.

ART. 5 Jta

Diritto alla libera scelta Jiritto di scealiere

liberamente tra aijjerenti procedure
ed erogatori di trattamenti sanitari
sulla base di adequate informazioni.

4}
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ART.3
Diritto alla informazione

Ogni individuo ha il diritto di accedere a tutti i tipi

di informazione che riguardano il suo stato di salute
e i servizi sanitari e come utilizzarli, nonché

a tutti quelli che la ricerca scientifica e la innovazione
tecnologica rendono disponibili.

ART.4
Diritto al consenso

Ohgni individuo ha il diritto ad accedere a tutte le informazioni
che lo possono mettere in grado di partecipare attivamente
alle decisioni che riguardano la sua salute.

Queste informazioni sono un prerequisito per ogni

procedura e trattamento, ivi compresa la partecipazione

alla ricerca scientifica.

ART.5
Diritto alla libera scelta

Ogni individuo ha il diritto di scegliere
ligeram ente tra differenti procedure
ed erogatori di trattamenti sanitari
sulla base di adeguate informazioni.

> Personalizzazione della modalita di comunicazione:

= adeguata alla capacita di comprensione del
paziente

= avvalersi di specifici strumenti

v' modalita di comunicazione aumentativi/alternativi,
v" la lingua dei segni italiana
v l'uso di immagini

= Rispettosa dei tempi di comprensione

> Coinvolgimento del paziente con disabilita nelle decisioni
secondo la modalita della scelta condivisa

Necessita di coinvolgimento dei caregiver

Se il paziente non in grado di comprendere, informare
amministratore di sostegno della persona che deve
avere accesso ad ogni informazione utile

YV VYV
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IL TEMPO DELLA
COMUNICAZIONE TRA
MEDICO E PAZIENTE

E' TEMPO DI CURA

Legge n° 219 /2017
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PARLARE IL LINGUAGGIO DI CHI CI
ASCOLTA

Corti S. et Al 2015
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IL CONSENSO INFORMATO
E
LA PERSONA CON DISABILITA’
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1. IL CONSENSO INFORMATO E REGOLATO DALLA
LEGGE 219/2017

Art. 3.

(Minori e incapaci)

4. Il consenso informato della persona inabilitata e espresso dalla
medesima persona inabilitata. Nel caso in cui sia stato nominato un
amministratore di sostegno la cui-nomina preveda |'assistenza necessaria o la
rappresentanza esclusiva in ambito sanitario, il consenso informato e espresso o
rifiutato anche dall'amministratore di sostegno ovvero solo da quest’ultimo,
tenendo conto della volonta del beneficiario, in relazione al suo grado di capacita
di intendere e di volere

sl CotluTlill 1d leapuiladiiiiitd ol idic o
dal tutore tenendo conto della volonta della
persona minore, in relazione alla sua eta e
al suo grado di maturita, e avendo come
scopo la tutela della salute psicofisica e
della vita del minore nel pieno rispetto della
sua dignita.
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2. CORTE COSTITUZIONALE

LIMITI RAPPRESENTANZA DELL’ ADS IN

AMBITO SANITARIO:
RIFIUTO /SOSPENSIONE DEI TRATTAMENTI VITALI.

5.3.1.—- L'esegesi dell’art. 3, commi 4 e 5, della legge n. 219 del 2017, tenuto
conto dei principi che conformano |'amministrazione di sostegno, porta
allora conclusivamente a negare che il conferimento della
rappresentanza esclusiva in ambito sanitario rechi con s¢, anche e
necessariamente, il potere di rifiutare i trattamenti sanitari
necessari al mantenimento in vita.

Le norme censurate si limitano a disciplinare il caso in cui I'amministratore di
sostegno abbia ricevuto anche tale potere: spetta al giudice tutelare,
tuttavia, attribuirglielo in occasione della nomina — laddove in
concreto gia ne ricorra I'esigenza, perché le condizioni di salute del
beneficiario sono tali da rendere necessaria una decisione sul prestare o no
il consenso a trattamenti sanitari di sostegno vitale — o successivamente,
allorché il decorso della patologia del beneficiario specificamente lo richieda.




DALLA SOSTITUZIONE
AL SOSTEGNO ALLA DECISIONE
DAL MIGLIOR INTERESSE
. ALLA MIGLIORE INTERPRETAZIONE DELLA
VOLONTA E DELLE PREFERENZE"

Dalla sostituzione Al sostegno
Si testano le capacita mentali della persona Si valutano le necessita di sostegno della
con |'obiettivo di decidere se la capacita persona nell’area della presa di decisioni
d’agire della persona debba essere ristretta
oppure no
Si identifica il miglior interesse (con Si realizza ogni sforzo possibile per
particolare attenzione alla salute e raggiungere la migliore interpretazione dei
sicurezza) desideri e delle preferenze

Anffas Onlus — Associazione Nazionale Famiglie di
Persone con Disabilita intellettiva: Progetto Capacity



~ ACCOMODAMENTO RAGIONEVOLE
' IN SANITA: ALCUNI ESEMPI

Fare con calma. Le persone con difficolta di apprendimento necssitano
di ' piu di tempo per essere in grado di comprendere le informazioni

ART. 7

e e ' fornite loro. Solo dieci minuti in pit possono fare una grande differenza

Ogni individuo ha diritto a ricevere i necessai
trattamenti sanitari in un periodo di tempo

veloce e predeterminato. Questo diritto si applica pe r m O I te p e rSO n e

a ogni fase del trattamento.

More time with the
’ doctor, for example a
, double appointment

Occupare piu slot

Personalizazzione delle
tempistiche e modalita di
esecuzione degli esami
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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.

s o
. | &
E fondamentale da parte del personale sanitario:

» Comprendere Se il paziente ha dolore e come Comunica la
sua presenza

» Assumere Provvedimenti per prevenire, eliminare,
attenuare il dolore connesso sia a procedure diagnostiche
o terapeutiche, sia ad una patologia in atto

» Offuscamento diagnostico

OspedaleSenzaDolo




"quando un disabile soffre, soffre due
volte: la prima perché sente male, la
seconda perché non puo raccontarlo”.

sQuante 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”?

Cause piu frequenti di morte prematura: - 0
Non esecuzione delle indagini per la diagnosi o porre difficolta :\0' 5"
per eseguirle '&"l




ART. 12 DIRITTO A™
TRATTAMENTO PERS"

.«£a costante di un
nel percorso diagnostico

Garantire alla persona che ne
familiare /CAREGIVER c*
la persona con disabilite

x

&
c"e'Q

CAREGIVER COMF % AGIONEVOLE
& o
Dati Letterat’ Q\c}@(
coinvolgir & € dei caregiver come potenziali fattori

protettivi ris, " & &% ¥,
Qfo\ g \‘:‘o" . 46

e‘& \
¢ (QQO GREENWOOD E ET AL . J Abv NURS. 2024 MAR;80(3):908-923
(,’b LoucH G ET AL BMJ OPEN. 2021 MAy 19;11(5):E047102.




ONE HEALTH CLINICAL GOVERNANCE
OSPEDALIERA

PERCORSI CLINICO ASSISTENZIALI
ALL'INTERNO DELL'OSPEDALE

= Medicina Personalizzata e non
procedurale

= Integrazione con il territorio

= Integrazione con i Servizi Sociali
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DAMA VA ALL'ONU

UN Web TV Q_ Search UN Media

Categories~ | UNWebTV | LiveSchedule | UN Audiovisuallibrary | UNPhoto | AboutUs

SIDE EVENTS

» Ensuring accessibility and
inclusion for persons

DAMA VA riconocimento

Scientifico

JAMA Health Forum.

Insights From the Disabled Advanced Medical Assistance Project

Nicola Panocchia, MD:; Eluisa Lo Presti, MD; Carla Benassai, MD: Elisabetta Berni, MD; Stefano Cappanera, MD; Domenico Frondizi, MD;
Antonia Semeraro, MD; Luigi Vittorio Berliri; Stefano Capparucci, DPT; Fabrizio Pugliese, DPT; Rossana Benavides Gallegos, BSN;
Chiara Tacente, MD; Filippo Ghelma, MD

Abstract

IMPORTANCE Equitable access to health care for persons with disabilities is not always guaranteed, Author affiliations and article information are
listed at the end of this article.

despite the internationally recognized right to health care. Architectural, organizational, and cultural

barriers, along with a lack of specialized skills among health care professionals, limit access to care,

leading to poorer health outcomes compared with the general population. This Special

Communication presents the Disabled Advanced Medical Assistance (DAMA) model, an innovative

approach to hospital care for people with disabilities, designed to provide personalized health care

pathways and reduce health disparities.

OBSERVATIONS The DAMA model was developed at San Paolo Hospital-Polo Universitario in Milan
and is based on the all at once, all in one place principle, which consolidates medical examinations
and treatments into a single hospital visit, reducing repeated hospitalizations and emergency
department visits. Currently, more than 43 centers in Italy have adopted this model. Data from the
DAMA centers show its ability to apply the reasonable accommodation principle in hospital, its
adaptability to different hospital settings, and substantial reduction in emergency department and
unplanned hospital admissions. DAMA focuses on a multidisciplinary assessment of patient needs,
active involvement of caregivers and specialists, advanced planning of procedures, and the use of

procedural sedation to avoid physical restraints.

CONCLUSIONS The DAMA model represents a notable step toward a more inclusive and equitable
health care system for persons with disabilities. Its effectiveness is demonstrated by the decrease in
emergency visits and increased patient and caregiver satisfaction. To ensure broader
implementation, national and international standards must be established, specialized training for
health care professionals should be promoted, and DAMA should be integrated into health policies.
The creation of a European DAMA network could further strengthen the right to health care for
persons with disabilities by fostering research and the development of more effective care strategies.
The DAMA model may facilitate making the reasonable accommodations necessary to guarantee the
right to health care of persons with disabilities, as enshrined in the Chapter of Rights of Persons with
Disability Hospital and in Article 25 of the United Nations Convention on the Rights of Persons with
Disabilities

JAMA Health Forum. 2025:6(10):2253882. doi:10.1001/jamah
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Medicina
personalizzata,

non procedurale
ritagliata sulle esigenze
non solo mediche

N\

SANITARIO

Abbattimento barriere
materiali e culturali

Tutto in un Unico Accesso

Caregiver come
accomodamento
ragionevole
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Policy brief on |
disability-inclusive
health systems

I SISTEMI SANITARI CHE
INCLUDONO LE PERSONE CON
DISABILITA FUNZIONANO
MEGLIO PER TUTTI

WHO —Europe Policy brief on disability-inclusive
health systems, 2021
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BECOMING A PHYSICIAN

Notes to the Class — First Day

Katharine Treadway, M.D.

An interview with

Dr. Treadway can
be haard at www.

najm.org.

person you are Is as

N

['watch the second-yearstudents file into the Ether
Dome for their first day of my “Patient-Doctor 2"
course. Forme, this course marks their true entry
into medical school Here, they will refine their
history-taking skills, building on their know ledge

af nathanbwvcinlaow and dicsacs. thov will loam

nudely or insensitively to a patient Later, they may
behave so themselves. Numerous authors have not-
ed the discrepancy between the values we purport
to each in the “explicit curniculum™ and what the
students observe and mimic in the “implicit curric-

nliom " Cradise cnoonct that madisal ecrndonte ha

...in the practice of
medicine, the

important as what
you know.

ENGL

] MED 35219

never returns or does nottakenecessary medication.

How do [ convey all this to them while they are
still on the other side —where they understand the
patient's perspective more than the doctor's? Now
they are appalled if they see a physician behave

Dr. Treadway is an assistant professor of medicine at Har
vard Medical School and Massachusetts General Hosp
tal, Boston.

WNHW.NEIM.ORG  MAY 12, 2005

hours fraught with anxiety about pertorming well,
about getting the night diagnosis, the right treat-
mentplans, aboutmastering an enormous amount
of knowledge — all of which will direct them to-
ward themselves and each otherand away from the
patient. [ ho pe these vaccinations will remind them
during the long nights ahead that thereis akvaysa
person attac hed to the disease and thatgiving com-
fort is one of their fundamental tasks.

1943

Treadway K, NEJM 2005
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ONE HEALTH TAKE HOME MESSAGE

1. LA SOLA PRESENZA DI UNA CONDIZIONE DI DISABILITA'
NON E’' UN MOTIVO VALIDO PER NEGARE UN TRATTAMENTO

2. RICHIEDERE, NON RIFUTARE LA COLLABORAZIONE DEI
CAREGIVERS

3. NON RITENERE BASSA LA QUALITA' DI VITA DELLE
PERSONE CON DISABILITA'

4. PERSONALIZZAZIONE DEI PERCORSI INTRAOSPEDALIERI e
DELLA GESTIONE CLINICA

5. APPLICAZIONE DEL PRINCIPIO DELL'ACCOMODAMENTO
RAGIONEVOLE
‘
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Decisioni supportate o
Sostegno al processo decisionale

definite come un insieme di pratiche, adeguamenti, accordi che includono
sostegni formali ed informali che provengono da diverse fonti (per
esempio sostegni centrati sulla persona, sostegno da parte dei pari, sostegno da
parte di personale retribuito, sostegno da parte della famiglia, sostegni tecnologici
e sostegni di tipo educativo).

Tutti i sostegni previsti dovrebbero essere diretti dalla persona con disabilita
stessa e riflettere le sue preferenze.

Al tempo stesso, poiché la persona cambia nel tempo, anche i sostegni al suo
processo decisionale dovrebbero essere aggiornati lungo lI'arco della sua vita.

Nei casi particolarmente difficili, € sempre importante ricorrere al concetto della
“migliore interpretazione dei desideri della persona”.
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ISS: Tabella 14. Stime di
prevalenza delle comorbilita

Diagnosi Prevalenza
% (range) N°studi

Disturbo dello Sviluppo della Coordinazione 87(87-88) 2
ADHD 45(32-58) 44
Problemi sonno-veglia 44(38-51) 25
Disturbi d’ansia 42(34-51) 34
Disturbi della nutrizione e dell'alimentazione 42(30-54) 25

Anoressia nervosa, bulimia nervosa 7(2-14) 8
Problemi gastrointestinali 41(34-48) 33
Disturbo del linguaggio 39(38-40)
Problemi motori 36(13-64) 9
pisturbo dello sviluppo intellettivo (Disabilita 35(28-43) 18
intellettiva)
Sovrappeso/Obesita 34(24-45) 22
Disturbi sonno-veglia 30(10-44) 17
Disturbi da sintomi somatici e correlati 29(22-38) 2
Disturbi dell'evacuazione 29(18-42) 20
Comportamenti distruttivi 28(24-33) 18
Disturbi affettivi 21(8-38) 12
Disturbi da comportamento distruttivo, controllo 20(14-26) 28
degli impulsi e della condotta
Intolleranze alimentari 19(4-40) -
Disturbi depressivi 14(9-19) 25
Disturbi da Tic 14(8-21) 22
Epilessia 13(11-15) 49
Disturbi gastrointestinali 12(2-28) 8
Disturbo Ossessivo Compulsivo 10(8-12) 25
Schizofrenia 10(1-25) 5
Disturbi di Personalita 9(5-17) 1
Disturbi Bipolari 7(4-10) 10
Celiachia 6(2-12) 4
Disturbi correlati a trauma e stress 6(0-20) 5
Disforia di genere 3(1-15) ¥
Disturbi metabolici 3(0-10) 3
Disturbo da uso di sostanze 2(0-8) 4
Disturbi genetici 2(0-7) 7
Sindrome di Down 1(1-1) 10
Anomalie cromosomiche 1(0-3) 7
Intolleranza al glutine 1(0-3) 1
Disturbi dell’'udito 1(0-3) 5
Sindrome dell'X fragile 1(0-2) 11
Malattie Neurocutanee 0(0-1) 10
Sindrome di Rett ND ND
Disturbi specifici dell'apprendimento ND ND

N
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Grazie per l'attenzione

Mail: nome.cognome@dominio.it
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BM) Open Exploring patient safety outcomes for
people with learning disabilities in
acute hospital settings: a scoping review

Gemma Louch @ ' Abigail Albutt,'? Joanna Harlow-Trigg,® Sally Moore,’
Kate Smyth,>* Lauren Ramsey,'? Jane K O'Hara®®

dCcompagnatori e
.x0° __persone con disabilita
ar o a'sono stati evidenziati

com ‘Z (9% _pfotettivi rispetto agli esiti




