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SEDE CONSULTIVA

Mercoledì 15 novembre 2023. — Presi-
denza del presidente Ugo CAPPELLACCI.

La seduta comincia alle 13.50.

Disposizioni in materia di associazioni professionali

a carattere sindacale tra militari, delega al Governo

per la revisione dello strumento militare nazionale,

nonché disposizioni in materia di termini legislativi.

C. 1538 Governo, approvato dal Senato.

(Parere alla IV Commissione).

(Esame e conclusione – Parere favorevole).

La Commissione inizia l’esame del prov-
vedimento.

Ugo CAPPELLACCI, presidente, ricorda
che il provvedimento in titolo è calenda-
rizzato per la discussione in Assemblea da
venerdì 17 novembre 2023.

Dà, quindi, la parola al relatore, depu-
tato Ciocchetti, per lo svolgimento della
relazione e per l’illustrazione della propo-
sta di parere.

Luciano CIOCCHETTI (FDI), relatore, fa
presente che il provvedimento sul quale la
Commissione è chiamata a esprimere il
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parere di competenza alla IV Commissione
(Difesa) consta di tre articoli. Osserva che
i profili di interesse per la XII Commis-
sione si rintracciano nell’articolo 2 che, al
comma 1, rinnova per ventiquattro mesi le
deleghe concernenti la revisione dello stru-
mento militare nazionale di cui alle lettere
b), d), e), f), g) e h) dell’articolo 9, comma 1,
della legge 5 agosto 2022, n. 119, scadute il
28 agosto 2023.

In particolare, tra le deleghe sopraci-
tate, di cui si dispone il rinnovo, richiama
le seguenti: la lettera g), che delega il Go-
verno a procedere alla revisione della strut-
tura organizzativa e ordinativa del Servizio
sanitario militare, prevedendo la possibi-
lità, per i medici militari e il personale
militare delle professioni sanitarie, di eser-
citare l’attività libero-professionale intra-
muraria sulla base di convenzioni stipulate
tra il Ministero della difesa, il Ministero
della salute, il Ministero dell’economia e
delle finanze e le regioni; la lettera h), che
delega il Governo a procedere all’istitu-
zione di fascicoli sanitari relativi agli ac-
certamenti sanitari effettuati nell’ambito di
una procedura concorsuale di una qual-
siasi Forza armata, prevedendo che ad essi
sia riconosciuta validità in riferimento a
ulteriori procedure concorsuali della stessa
o di altra Forza armata, per un arco tem-
porale prestabilito e senza alcuna esplicita
richiesta da parte dell’interessato.

Osserva poi che i commi da 2 a 6
dell’articolo 2, che ripropongono il conte-
nuto dei corrispondenti commi dell’articolo
9 della legge n. 119 del 2022, recano la
disciplina della procedura di adozione dei
decreti legislativi attuativi delle deleghe in
oggetto.

Si prevede che i decreti attuativi, che
dovranno recare novelle al Codice dell’or-
dinamento militare (decreto legislativo n. 66
del 2010), siano adottati su proposta del
Presidente del Consiglio dei ministri e del
Ministro della difesa, di concerto di con-
certo con il Ministro per la pubblica am-
ministrazione e con il Ministro dell’econo-
mia e delle finanze e con il Ministro della
salute, previa intesa in sede di Conferenza
unificata, acquisizione del parere del Con-
siglio di Stato, e sentito il Consiglio centrale

di rappresentanza militare, per le materie
di sua competenza. Alle Commissioni par-
lamentari competenti per materia sono con-
cessi sessanta giorni dalla trasmissione de-
gli schemi di decreto per l’espressione del
parere di competenza.

Entro due anni dalla data di entrata in
vigore di ciascuno dei decreti legislativi di
cui al comma 1, il Governo potrà adottare
disposizioni integrative e correttive, con le
modalità e nel rispetto dei medesimi prin-
cìpi e criteri direttivi.

Alla luce delle considerazioni svolte, for-
mula una proposta di parere favorevole
(vedi allegato 1).

Nessuno chiedendo di intervenire, la
Commissione approva la proposta di pa-
rere del relatore.

La seduta termina alle 14.

RISOLUZIONI

Mercoledì 15 novembre 2023. — Presi-
denza del presidente Ugo CAPPELLACCI. –
Interviene il sottosegretario di Stato per la
salute Marcello Gemmato.

La seduta comincia alle 14.

7-00122 Ciancitto, 7-00145 Girelli, 7-00147 Zanella e

7-00157 Marianna Ricciardi, in materia di accessi-

bilità ai servizi sanitari per le persone con disabilità.

(Seguito della discussione congiunta e con-
clusione – Approvazione del testo unificato
n. 8-00033).

La Commissione prosegue la discus-
sione congiunta delle risoluzioni in titolo,
rinviata, da ultimo, nella seduta del 26
ottobre 2023.

Ugo CAPPELLACCI, presidente, fa pre-
sente che il deputato Ciancitto, in quanto
primo firmatario della prima delle quattro
risoluzioni presentate sul tema dell’acces-
sibilità ai servizi sanitari per le persone con
disabilità, ha predisposto una proposta di
testo unificato delle quattro risoluzioni in
discussione (vedi allegato 2), che è stata
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condivisa, per le vie brevi, con i primi
firmatari delle altre tre risoluzioni.

Francesco Maria Salvatore CIANCITTO
(FDI) ringrazia in primo luogo il Ministero
della salute per aver operato in sinergia
con la Commissione nonché i rappresen-
tanti di tutti i gruppi parlamentari per aver
contribuito all’elaborazione di un testo con-
diviso, che pone in evidenza le diverse
esperienze positive presenti sul territorio
italiano. Nel ringraziare anche gli uffici per
l’apporto dato alla redazione di un testo
che riprende elementi provenienti dalle di-
verse risoluzioni presentate, auspica che vi
possa essere una votazione unanime all’in-
terno della Commissione.

Elena BONETTI (A-IV-RE), nell’asso-
ciarsi alle considerazioni espresse dal col-
lega Ciancitto, propone un’integrazione del-
l’impegno di cui alla lettera g), al fine di
evitare possibili fraintendimenti, nel senso
di meglio precisare che la riduzione del
numero di accessi alle strutture sanitarie
da parte delle persone con disabilità debba
essere ottenuta attraverso un maggiore ri-
corso alle cure domiciliari.

Francesco Maria Salvatore CIANCITTO
(FDI) dichiara di condividere la proposta di
integrazione avanzata dalla collega Bonetti.

Gian Antonio GIRELLI (PD-IDP) sotto-
linea l’importanza del lavoro condiviso svolto
dalla Commissione e ritiene opportuno mo-
dificare il testo della risoluzione nel senso
indicato dalla collega Bonetti.

Marianna RICCIARDI (M5S) ringrazia il
collega Ciancitto per il lavoro di sintesi che
ha permesso di tenere conto delle diverse
sensibilità presenti all’interno della Com-
missione, auspicando che tale modo di pro-
cedere possa essere replicato anche per
altri provvedimenti.

Luana ZANELLA (AVS) si unisce alle
espressioni di ringraziamento formulate dai
colleghi, rilevando che è stato condotto un
proficuo lavoro di mediazione. Nell’augu-
rarsi che tale approccio possa ripetersi

anche in futuro all’interno della Commis-
sione, si dichiara favorevole all’integra-
zione proposta dalla collega Bonetti.

Massimiliano PANIZZUT (LEGA), nel rin-
graziare tutti i componenti della Commis-
sione per l’apporto dato alla redazione del
testo, auspica, a nome del suo gruppo, che
vi possa essere una concreta realizzazione
sul campo degli impegni contenuti nell’atto
di indirizzo in via di approvazione.

Il sottosegretario Marcello GEMMATO
manifesta apprezzamento per la predispo-
sizione di un testo che rappresenta una
sintesi efficace delle diverse risoluzioni pro-
poste. Esprime quindi una valutazione fa-
vorevole del Governo sulla proposta di te-
sto unificato, a condizione che siano ap-
portate alcune modifiche circoscritte.

Propone, in primo luogo, una limitata
correzione della dodicesima premessa, per
meglio chiarire l’obiettivo di organizzare le
attività ospedaliere in funzione delle carat-
teristiche del malato e non della malattia.

Passando agli impegni, propone di inte-
grare quello di cui alla lettera e), premet-
tendo la locuzione « a valutare la possibilità
di » ed inserendo un riferimento all’auto-
nomia universitaria e una precisazione sul
fatto che l’attività di formazione è limitata
ai professionisti sanitari.

Concorda, infine, con la proposta di
integrazione dell’impegno di cui alla lettera
g) suggerita dalla deputata Bonetti.

Francesco Maria Salvatore CIANCITTO
(FDI), anche a nome dei presentatori delle
altre tre risoluzioni, riformula la proposta
di testo unificato nel senso indicato dal
rappresentante del Governo.

La Commissione approva all’unanimità
la proposta di testo unificato delle risolu-
zioni 7-00122 Ciancitto, 7-00145 Girelli,
7-00147 Zanella e 7-00157 Marianna Ric-
ciardi, come riformulata (vedi allegato 3),
che assume il numero 8-00033.

7-00051 Marianna Ricciardi e 7-00170 Ciancitto, in

materia di sicurezza delle cure e dei pazienti e di

contrasto alla medicina difensiva.

(Seguito della discussione congiunta e rin-
vio).
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La Commissione prosegue la discus-
sione congiunta delle risoluzioni in titolo,
rinviata, da ultimo, nella seduta del 28
settembre 2023.

Ugo CAPPELLACCI, presidente, avverte
che, secondo quanto stabilito dalla Giunta
per il Regolamento, i deputati possono par-
tecipare alla seduta odierna in videoconfe-
renza, non essendo previste votazioni.

Avverte, altresì, che è stata assegnata
alla Commissione la risoluzione Ciancitto
n. 7-00170, che sarà discussa congiunta-
mente alla risoluzione a prima firma del-
l’onorevole Marianna Ricciardi, in quanto
vertente sulla stessa materia.

Francesco Maria Salvatore CIANCITTO
(FDI) chiede se vi sia la possibilità di svol-
gere ulteriori audizioni sulle risoluzioni in
esame.

Ugo CAPPELLACCI, presidente, segnala
che il tema sollevato dal deputato Ciancitto
potrà essere discusso nel corso della riu-
nione dell’Ufficio di presidenza che si terrà
al termine delle sedute odierna.

Marianna RICCIARDI (M5S), in consi-
derazione del contenuto della risoluzione
presentata dal collega Ciancitto, ritiene che
si possa individuare un percorso condiviso,
in analogia con quanto accaduto in merito
alla risoluzione appena approvata dalla
Commissione, auspicando una rapida con-
clusione dell’esame degli atti in discus-
sione.

Gian Antonio GIRELLI (PD-IDP) se-
gnala che il Partito democratico avanzerà
alcune proposte di integrazione dei testi
all’ordine del giorno, con l’obiettivo di pro-
cedere in modo unitario.

Ugo CAPPELLACCI, presidente, nessun
altro chiedendo di intervenire, rinvia il
seguito dell’esame ad altra seduta.

La seduta termina alle 14.20.

SEDE REFERENTE

Mercoledì 15 novembre 2023. — Presi-
denza del presidente Ugo CAPPELLACCI.

La seduta comincia alle 14.20.

Disposizioni per il riconoscimento e la promozione

della clownterapia o terapia del sorriso.

C. 846 Maiorano.

(Esame e rinvio).

La Commissione inizia l’esame del prov-
vedimento.

Ugo CAPPELLACCI, presidente, avverte
che, secondo quanto stabilito dalla Giunta
per il Regolamento, i deputati possono par-
tecipare alla seduta odierna in videoconfe-
renza, non essendo previste votazioni.

Dà, quindi, la parola al relatore, depu-
tato Maiorano, per lo svolgimento della
relazione.

Giovanni MAIORANO (FDI), relatore, ri-
leva come la clownterapia, detta anche te-
rapia del sorriso, sia l’applicazione di tec-
niche di clownerie in ambito sanitario, allo
scopo di migliorare l’umore dei pazienti,
familiari e accompagnatori. Essa viene at-
tuata da persone appartenenti ad enti pri-
vati (quali associazioni, cooperative, fonda-
zioni) che scelgono il clown per entrare in
relazione con persone ospedalizzate o in
difficoltà e sono appositamente formate
per operare nel settore sociosanitario, at-
traverso tecniche derivate dall’improvvisa-
zione teatrale, dall’arte del clown, dalla
micro prestidigitazione, dal teatro. Tale at-
tività è rivolta alla comunità dei luoghi di
cura e specialmente ai degenti, spesso bam-
bini, ricoverati in strutture ospedaliere –
ma anche in case di riposo, case famiglia,
centri diurni ed altre strutture similari –
per alleviarne lo stato d’ansia e la soffe-
renza e, contemporaneamente, per miglio-
rare la funzionalità del sistema immunita-
rio.

Evidenzia, in particolare, che la regione
Puglia, con la legge regionale n. 60 del
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2017, aveva introdotto norme dirette a di-
sciplinare l’ambito descritto, definendo sia
la « clownterapia » o « terapia del sorriso »
sia la figura professionale chiamata a svol-
gere tale attività ovvero il « clown di cor-
sia ». La Corte costituzionale, tuttavia, con
la sentenza n. 228 del 6 dicembre 2018 ha
dichiarato l’illegittimità costituzionale della
citata legge regionale – per contrasto con
l’articolo 117, comma 3 della Costituzione
– statuendo che la potestà legislativa re-
gionale, nella materia concorrente delle pro-
fessioni, deve rispettare il principio se-
condo cui l’individuazione delle figure pro-
fessionali, con i relativi profili e titoli abi-
litanti, è riservata, per il suo carattere
necessariamente unitario, allo Stato.

Passando al contenuto della proposta di
legge, composta da sei articoli, segnala che
l’articolo 1, nel definire finalità e oggetto
della proposta, riconosce la clownterapia
quale tecnica in ambito sanitario a sup-
porto e integrazione delle cure cliniche-
terapeutiche e ne promuove la conoscenza
e la diffusione, con particolare riguardo
alle strutture ospedaliere, alle strutture sa-
nitarie pubbliche e private, alle residenze
sanitarie assistenziali, alle residenze socio-
sanitarie assistenziali per anziani, alle case
di cura, alle case di riposo, alle comunità di
accoglienza, alle missioni umanitarie in Ita-
lia e all’estero.

L’articolo in commento reca inoltre le
definizioni, precisando che per « clownte-
rapia » o « terapia del sorriso » si intende la
tecnica in ambito sanitario volta a stimo-
lare uno stato di benessere psicofisico, su-
scitando allegria nel paziente, attraverso
l’utilizzo del « pensiero positivo » in fun-
zione terapeutica, mentre con « clown di
corsia », si definisce la figura che, utiliz-
zando specifiche competenze acquisite in
varie discipline, analizza i bisogni del pa-
ziente per migliorarne le condizioni fisiche
e mentali, all’interno delle strutture ospe-
daliere, delle strutture sanitarie pubbliche
e private e delle strutture socio-assisten-
ziali, affiancando il percorso terapeutico
della medicina tradizionale.

Si precisa, infine, che le regioni garan-
tiscono la presenza di clown di corsia in
ogni unità organizzativa di pediatria di

ogni azienda ospedaliera o struttura sani-
taria pubblica o privata accreditata del
territorio.

L’articolo 2 disciplina la formazione, pre-
vedendo che le regioni e le province auto-
nome promuovono la formazione profes-
sionale del personale delle strutture ospe-
daliere, delle strutture sanitarie pubbliche
e private accreditate, delle strutture socio-
sanitarie e assistenziali, nonché degli enti
del Terzo settore iscritti al Registro unico
nazionale del Terzo settore o delle associa-
zioni riconosciute che operano nell’ambito
della clownterapia da almeno cinque anni.

L’attestato di qualifica abilitante all’e-
sercizio dell’attività di clown di corsia è
riconosciuto al termine di un corso di for-
mazione teorico-pratico della durata non
inferiore alle 200 ore di studio e alle 150
ore di tirocinio, da svolgersi presso strut-
ture pubbliche o private accreditate. I corsi
di formazione sono organizzati dagli enti
del Terzo settore o dalle associazioni rico-
nosciute che operano nell’ambito della
clownterapia da almeno cinque anni, se-
condo le modalità e i criteri stabiliti dal
successivo articolo 3.

Ai sensi dell’articolo 3, le regioni e le
province autonome di Trento e di Bolzano,
con apposito provvedimento adottato dalla
Giunta, definiscono i criteri e le modalità di
svolgimento dei corsi di formazione, inclusi
la durata ed il numero complessivo delle
ore dei corsi, i requisiti per l’accesso e le
modalità per il riconoscimento dei crediti
formativi e lavorativi per coloro che già
svolgono l’attività di clownterapia presso
strutture sanitarie, socio-sanitarie e assi-
stenziali.

Fa presente che l’articolo 4 prevede che
il Ministro della salute ogni anno emani un
avviso pubblico per la selezione e il finan-
ziamento di progetti di clownterapia da
attuare presso le strutture ospedaliere, sa-
nitarie, socio-sanitarie e assistenziali, al
quale possono partecipare gli enti del Terzo
settore o le associazioni riconosciute, prov-
vedendo inoltre a stabilire l’ammontare delle
risorse disponibili per i finanziamenti pre-
visti.

L’articolo 5 dispone che il Ministro della
salute trasmetta annualmente alle Camere
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una relazione sullo stato di realizzazione
degli interventi previsti e sulle principali
attività svolte nel territorio nazionale, in-
dicando le associazioni che sono state coin-
volte nei progetti presso le strutture sani-
tarie e le relative risorse assegnate.

In base all’articolo 6, agli oneri si prov-
vede nell’ambito del finanziamento del fab-
bisogno sanitario nazionale standard cui
concorre lo Stato, senza ulteriori oneri a
carico della finanza pubblica.

Luana ZANELLA (AVS) chiede al rela-
tore quale sia l’obiettivo principale che si
intende perseguire attraverso la proposta
di legge in discussione.

Giovanni MAIORANO (FDI) fa presente
che l’esigenza di predisporre una « cor-
nice » legislativa nazionale sulla clowntera-
pia si riconnette all’obiettivo di evitare l’ec-
cessiva discrezionalità, da parte dei diret-
tori delle strutture, nel prevedere tale te-
rapia. Ciò genera inevitabilmente una
situazione di disparità di trattamento tra

coloro che ne possono usufruire e coloro
che, invece, sono esclusi.

Ugo CAPPELLACCI, presidente, nessun
altro chiedendo di intervenire, rinvia il
seguito dell’esame ad altra seduta.

La seduta termina alle 14.30.

UFFICIO DI PRESIDENZA INTEGRATO

DAI RAPPRESENTANTI DEI GRUPPI

L’ufficio di presidenza si è riunito dalle
14.30 alle 14.50.

COMITATO RISTRETTO

Istituzione del servizio di psicologia di base nell’am-

bito del Servizio sanitario nazionale.

C. 814 Ciocchetti, C. 1034 Lupi, C. 1140 Malavasi,

C. 1171 Graziano, C. 1228 Di Lauro, C. 1262 Pa-

triarca e C. 1300 Loizzo.

Il Comitato ristretto si è riunito dalle
15.05 alle 15.30.
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ALLEGATO 1

Disposizioni in materia di associazioni professionali a carattere sin-
dacale tra militari, delega al Governo per la revisione dello strumento
militare nazionale, nonché disposizioni in materia di termini legislativi.

C. 1538 Governo, approvato dal Senato.

PARERE APPROVATO DALLA COMMISSIONE

La XII Commissione,

esaminato, per le parti di competenza,
il disegno di legge C. 1538 Governo, appro-
vato dal Senato, recante « Disposizioni in
materia di associazioni professionali a ca-
rattere sindacale tra militari, delega al Go-
verno per la revisione dello strumento mi-
litare nazionale, nonché disposizioni in ma-
teria di termini legislativi »;

preso atto che l’articolo 2 del provve-
dimento rinnova per ventiquattro mesi le
deleghe concernenti la revisione dello stru-
mento militare nazionale di cui alla legge
n. 119 del 2022;

osservato, in particolare, che si delega
il Governo a procedere alla revisione della
struttura organizzativa e ordinativa del Ser-
vizio sanitario militare, prevedendo la pos-

sibilità, per i medici militari e il personale
militare delle professioni sanitarie, di eser-
citare l’attività libero-professionale intra-
muraria sulla base di convenzioni stipulate
tra il Ministero della difesa, il Ministero
della salute, il Ministero dell’economia e
delle finanze e le regioni;

osservato, altresì, che si delega il Go-
verno a procedere all’istituzione di fascicoli
sanitari relativi agli accertamenti sanitari
effettuati nell’ambito di una procedura con-
corsuale di una qualsiasi Forza armata,
prevedendo che ad essi sia riconosciuta
validità in riferimento a ulteriori proce-
dure concorsuali della stessa o di altra
Forza armata,

esprime

PARERE FAVOREVOLE.
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ALLEGATO 2

7-00122 Ciancitto, 7-00145 Girelli, 7-00147 Zanella e 7-00157 Ma-
rianna Ricciardi, in materia di accessibilità ai servizi sanitari per le

persone con disabilità.

PROPOSTA DI TESTO UNIFICATO DELLE RISOLUZIONI

La XII Commissione,

premesso che:

le cure dedicate alle persone con di-
sabilità in ambito ospedaliero per patologie
non direttamente correlate alla disabilità
stessa presentano numerosi punti critici,
quali per esempio la presenza di barriere
materiali, organizzative-gestionali e cultu-
rali;

l’organizzazione mondiale della sa-
nità (World Health Organization, WHO) stima
che per le persone con disabilità sia raddop-
piata la possibilità di trovare operatori e
strutture inadeguati rispetto alle persone
prive di disabilità, sia triplicata l’eventualità
che venga loro negato l’accesso a cure sanita-
rie, quadruplicata la possibilità che vengano
trattate senza rispettare la loro dignità;

nonostante ciò, ad oggi non esistono
rapporti, statistiche o banche dati ben strut-
turati che permettano di verificare l’appro-
priatezza delle cure ospedaliere delle per-
sone con disabilità e di verificare l’esistenza,
all’interno dei nosocomi, di misure cliniche,
organizzative e architettoniche che consen-
tano a questi pazienti di essere messi in con-
dizione di poter usufruire delle cure più ap-
propriate;

il problema dell’adeguatezza delle
cure ospedaliere delle persone con disabilità
è dimostrato, almeno a livello europeo, dalle
ricerche e dai report pubblicati dall’Associa-
zione inglese Mencap che, nel 2007, ha av-
viato una campagna dal significativo titolo
« Death by indifference » (morte per indiffe-
renza). La campagna ha raccolto e documen-
tato casi di singoli pazienti con disabilità de-
ceduti non a causa di patologie, ma per ca-
renze o trattamenti clinici non appropriati.

Si è, quindi, instaurata una collaborazione
con il Department of Health britannico che
ha istituito un osservatorio sulla salute nella
disabilità intellettiva;

in Italia, la cooperativa sociale « Spes
contra spem », si è posta dal 2006 il pro-
blema dell’appropriata gestione e cura delle
persone con disabilità in ospedale: la rifles-
sione e l’impegno civico su questo tema sono
scaturiti dalla dolorosa vicenda di Tiziana,
una giovane donna con grave disabilità ospite
di una delle case-famiglia gestite dalla coope-
rativa, deceduta in ospedale. Il suo è apparso
subito come uno di quei casi di decesso forse
evitabile e, comunque, in cui la condizione di
disabilità ha costituito un pregiudizio nell’ac-
cedere a cure, a una degenza ospedaliera e,
in generale, a un trattamento umano piena-
mente rispettoso della persona. L’intero per-
corso ospedaliero di Tiziana e dei suoi care-
giver è stato caratterizzato di mancate comu-
nicazioni, disservizi, negligenze e inosser-
vanze legate a una carenza di preparazione
specifica nel trattamento di una persona nelle
sue condizioni da parte del personale, oltre
che da barriere e pregiudizi culturali stigma-
tizzabili e superabili;

per superare quelle che potremmo
definire « barriere sanitarie », la cooperativa
sociale ha promosso nel 2013 la prima espe-
rienza di « Carta dei diritti delle persone con
disabilità in ospedale », i cui obiettivi princi-
pali erano sensibilizzare le istituzioni politi-
che, sociali e sanitarie circa le problemati-
che connesse al ricovero ospedaliero delle
persone con disabilità, nonché rivendicare e
garantire il rispetto della loro dignità e il
diritto alla cura su una base di eguaglianza e
di non discriminazione, in coerenza con lo
spirito della convenzione delle Nazioni Unite
sui diritti delle persone con disabilità che,
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all’articolo 25, riconosce alle persone con di-
sabilità « il diritto di godere del migliore stato
di salute possibile, senza discriminazioni fon-
date sulla disabilità », invitando gli Stati ad
adottare « tutte le misure adeguate a garan-
tire loro l’accesso a servizi sanitari che ten-
gano conto delle specifiche differenze di ge-
nere [...] »;

il presupposto da cui muove la Carta
dei diritti è che « le persone con disabilità
non hanno bisogni speciali, ma hanno gli
stessi bisogni di tutte le soggettività empiri-
che, perché in realtà non sono persone spe-
ciali, ma persone umane che soffrono di al-
cune limitazioni », motivo per cui si è deciso
di non promuovere nuovi diritti, ma di decli-
nare e adattare alla casistica delle persone
con disabilità i diritti enunciati dalla Carta
europea dei diritti del malato;

la stessa cooperativa ha realizzato, in
partenariato con l’Osservatorio nazionale
sulla salute nelle regioni italiane dell’Univer-
sità Cattolica del Sacro Cuore di Roma, in
collaborazione con la fondazione Ariel e con
il contributo della fondazione Umana Mente
del gruppo Allianz, la prima « Indagine cono-
scitiva sui percorsi ospedalieri delle persone
con disabilità », presentata il 1° aprile 2016,
nel tentativo di fare luce sulla situazione dei
percorsi ospedalieri a loro dedicati;

dall’indagine sono emersi dati poco
confortanti: solo in poco più di un terzo delle
strutture (36 per cento) è previsto un per-
corso prioritario per i pazienti con disabilità
che devono fruire di prestazioni ospedaliere;
solo il 16,8 per cento delle strutture ha un
punto unico di accoglienza per le persone
con disabilità; nessuna struttura ha mappe a
rilievo per persone con disabilità visiva, men-
tre solo il 10,6 per cento delle strutture è
dotato di percorsi tattili; i display luminosi
per permettere la lettura a persone con disa-
bilità uditiva sono presenti nel 57,8 per cento
degli ospedali; solo il 12,4 per cento dei
pronto soccorso ha locali o percorsi adatti
per visitare pazienti con disabilità intellet-
tiva, percentuale che sale al 21,7 per cento se
si considerano invece gli ambulatori e i re-
parti delle strutture;

l’analisi territoriale evidenzia che la
percentuale più elevata di strutture con un

flusso prioritario si riscontra nelle regioni
del Centro (45,5 per cento), quella più bassa
nel Mezzogiorno (19,4 per cento);

l’indagine ha un suo indubbio valore
descrittivo, non fosse altro perché rappre-
senta il primo e isolato tentativo di fare luce
su una situazione di sicuro interesse collet-
tivo. Da questo punto di vista il quadro « in-
diziale » che viene ricostruito evidenzia al-
cune luci, ma anche molte ombre che ren-
dono necessarie ulteriori ricerche più strut-
turate, insieme a una maggior attenzione a
livello organizzativo e culturale;

in ospedale è, infatti, tutto pensato
spesso in funzione della malattia, non del
malato e delle caratteristiche che quel ma-
lato può avere;

occorre riflettere sull’importanza di
insistere nella costruzione di un sistema che
punti alla centralità della persona nei servizi
di cura e assistenza e questa prima indagine
nazionale può diventare senz’altro un punto
di partenza per censire non solo la qualità
dell’offerta di cura ma anche il suo livello di
umanizzazione;

come già rilevato dalla citata inda-
gine della cooperativa « Spes contra spem »,
anche i risultati del più recente sondaggio
condotto dall’Istituto Serafico di Assisi, ri-
volto a persone con disabilità, caregiver e as-
sociazioni, confermano il permanere di cri-
ticità: il 37,6 per cento degli intervistati se-
gnala la presenza di barriere architettoni-
che, il 49,8 per cento enuncia l’assenza di
percorsi specifici per pazienti con disabilità
e il 36,7 per cento afferma di averli trovati
raramente. Altre criticità emerse sono la
mancanza di competenze del personale sani-
tario e socio-sanitario nella presa in carico
dei pazienti con disabilità e le difficoltà di
relazione e comunicazione tra l’équipe sani-
taria e i pazienti o i loro caregiver. Inoltre,
molti strumenti diagnostici (come le Tac, le
radiografie e altro), risultano inaccessibili a
persone che si muovono in sedia a rotelle o
con disabilità cognitiva;

l’inadeguatezza degli ospedali per i
pazienti con esigenze particolari emerge nei
suoi molteplici aspetti: spesso è un problema
di accesso, di spazi per l’accoglienza dedi-
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cati, di mancanza di sollevatori per spostare
la persona con disabilità in posizioni ade-
guate per essere sottoposta a visite ed esami;

c’è anche un problema di comunica-
zione perché c’è chi non parla, chi non si
lamenta anche se ha dolore o tende a dimo-
strarlo in altri modi (una smorfia, un la-
mento, un irrigidimento o un rilassamento,
etero o auto aggressività); una serie di innu-
merevoli sfumature che variano in funzione
della disabilità: in questi casi, la comunica-
zione è spesso mediata da chi accompagna la
persona con disabilità, ma anche chi ascolta
dovrebbe essere preparato a comprenderne
i messaggi verbali e paraverbali;

un approccio adeguato potrebbe ri-
solvere buona parte dei casi, senza ricorrere
a sedazione, prevedendo, ad esempio, per le
persone con disabilità, soprattutto se com-
plesse, un percorso dedicato;

criticità si riscontrano anche in campi
specifici come quello oncologico in cui la qua-
lità e l’appropriatezza delle cure risulta fon-
damentale in termini di sopravvivenza at-
tesa; analizzando la letteratura, risulta evi-
dente come i pazienti oncologici con disabi-
lità non vengano inseriti nelle
sperimentazioni cliniche e inquadrati in studi
epidemiologici specifici. Queste difficoltà
possono portare, tra l’altro, a diagnosi onco-
logiche non tempestive, precludendo anche
la somministrazione di terapie precoci e per-
sonalizzate negli stadi iniziali della malattia;

il tema è stato sottolineato, di re-
cente, dalla Federazione Italiana delle Asso-
ciazioni di Volontariato (Favo) nell’ambito
di un capitolo specifico a cura del professor
Vittorio Donato, nel 15° Rapporto sulla con-
dizione assistenziale dei malati oncologici,
presentato nel mese di maggio 2023, in occa-
sione della Giornata nazionale del malato
oncologico;

occorre aumentare l’attenzione verso
queste criticità e fornire soluzioni concrete
per garantire la dignità, i diritti ed il benes-
sere delle persone con disabilità, anche in un
campo delicato e altamente specialistico
come quello oncologico;

nonostante i dati allarmanti, spic-
cano alcune buone pratiche che si distin-

guono per una presa in carico del paziente, a
partire dalle sue esigenze e peculiarità, come
il progetto « Il Fior di Loto » a Torino e il
consultorio familiare diocesano « al Qua-
draro » a Roma, ambulatori che offrono ser-
vizi ginecologici e psicologici a donne con
disabilità; nell’ambito delle cure ospedaliere,
il progetto Pass (Percorsi assistenziali per
soggetti con bisogni speciali), attivo in 14
ospedali della regione Toscana (decreto di
Giunta regionale n. 666 del 2017), è una delle
poche eccellenze nel campo dell’accessibi-
lità dei servizi ospedalieri;

e ancora, sono 20 in Italia gli ospedali
che offrono un percorso dedicato a persone
con disabilità, chiamato DAMA (Disabled
advanced medical assistance): un progetto
sperimentale, avviato nel 2000 presso l’ospe-
dale San Paolo di Milano, che utilizza com-
petenze e risorse già presenti, con una perso-
nalizzazione dell’intervento che tiene conto
dei bisogni di ognuno e un importantissimo
apporto dei volontari, appositamente for-
mati e spesso a loro volta genitori di persone
con disabilità;

i sistemi verso i quali occorre orien-
tare i protocolli di accoglienza e di cura sono
quelli che presentano tutte quelle caratteri-
stiche di facilitazione del percorso assisten-
ziale per le persone con disabilità, declinan-
doli nei vari ospedali in cui sono presenti con
specifici modelli organizzativi e tipologie di
percorsi;

tali modelli dovrebbero possedere, in
particolare e tra gli altri, compatibilmente
con le caratteristiche delle diverse strutture,
i sottoelencati requisiti:

(I) organizzazione dell’ambulato-
rio all’interno di un servizio di day service
gestito da una équipe professionale costi-
tuita da un infermiere facilitatore, un me-
dico anestesista, un medico internista, un chi-
rurgo e un referente delle varie specialità
mediche-chirurgiche;

(II) accesso del genitore o del care-
giver familiare al portale, predisposizione di
un indirizzo e-mail o di un numero di tele-
fono dedicati;

(III) con riferimento al momento
della presa in carico: contatto telefonico con
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il richiedente, interfaccia con le famiglie e il
medico di medicina generale per la program-
mazione di indagini diagnostiche e presta-
zioni ambulatoriali semplici o complesse da
eseguire in un unico tempo;

(IV) adozione di strategie adatte ad
accogliere il paziente e a formulare un piano
di trattamento personalizzato;

(V) eventuale organizzazione di
percorsi chirurgici multidisciplinari;

tra le esperienze virtuose, in partico-
lare, figura il progetto DAMA, avviato nel
2014 presso l’Azienda ospedaliera di Co-
senza, che ha avuto uno sviluppo rapido nella
costituzione di un team multidisciplinare de-
dicato alla disabilità;

in forma innovativa, i medici scelti
sono stati identificati attraverso le indica-
zioni di compliance fornite dai pazienti e
dalle loro famiglie e hanno condiviso un per-
corso formativo specifico. Si è prevista an-
che l’istituzione di una rete, l’utilizzo di una
chat in cui i medici dialogano con le famiglie
dei pazienti, nonché inizialmente un call cen-
ter, che ha, però, chiuso durante il Covid, in
cui lavoravano all’accoglienza pazienti con
disabilità affiancati da associazioni di volon-
tariato attivo;

con riferimento specifico alle patolo-
gie che colpiscono il cavo orale, si segnala
l’introduzione della disciplina di « Odontoia-
tria speciale », definita nelle raccomanda-
zioni Cliniche in Odontostomatologia pubbli-
cate dal Ministero della salute come « la di-
sciplina che si occupa della prevenzione cura
e riabilitazione di soggetti che, anche solo tem-
poraneamente, possono ritrovarsi in partico-
lari condizioni », quali persone con disabilità
intellettiva, sensoriale, persone affette da ma-
lattie che ne riducono la mobilità o la colla-
borazione e/o con patologie croniche invali-
danti, esiti di traumi, malattie genetiche, ma-
lattie rare, persone con fragilità sanitaria, e
persone con malattie che rendono il tratta-
mento odontoiatrico critico;

scopo dell’odontoiatria speciale è di
consentire a tale tipologia di paziente di es-
sere curato, compatibilmente con il quadro
clinico e il grado di collaborazione, in ma-

niera paragonabile per efficacia e qualità al
resto della popolazione; ed è per questo che
alcuni ospedali italiani, a partire dall’Ospe-
dale San Paolo di Milano, hanno implemen-
tato all’interno delle strutture pubbliche di
Odontoiatria, sia Ospedaliere che territo-
riali, servizi e ambulatori dedicati a questa
attività;

sempre presso l’Azienda ospedaliera
di Cosenza, esiste una Unità operativa com-
plessa di odontoiatria speciale che, associata
al DAMA, ha evitato ai pazienti del territorio
difficili e complessi viaggi fuori regione, cre-
ando correnti attrattive inverse. L’Unità ha
sviluppato un approccio multidisciplinare in
sedazione anestesiologica grazie al quale si
eseguono nella stessa seduta in regime di day
surgery più interventi di tipo oculistico, odon-
toiatrico, conservativo e riabilitativo o chirur-
gico pediatrico, rappresentando per la Re-
gione Calabria l’unica forma di assistenza
qualificata multilevel nel percorso ospeda-
liero dei pazienti con disabilità non collabo-
ranti, i quali necessitano di approcci aneste-
siologici personalizzati e mirati per l’accesso
alle cure;

un’esperienza importante nell’am-
bito della cura della patologia dentale è, poi,
quella sperimentata in Sicilia con l’Odonto-
iatria speciale riabilitativa nel paziente disa-
bile (O.s.r.) presso il presidio ospedaliero S.
Marta e S. Venera di Acireale (Catania);

la citata O.s.r. già da 20 anni ha rea-
lizzato un percorso di approccio multidisci-
plinare alle cure della persona con disabi-
lità, con una presa in carico totale del pa-
ziente e una attenzione ai protocolli di acco-
glienza, diagnosi e terapia, inizialmente con
il supporto di sei odontoiatri, a cui si è ag-
giunta negli anni la presenza organica di un
cardiologo, un anestesista, un fisioterapista,
un riabilitatore e uno psicologo, garantendo
ad oggi attività di reparto, attività fuori re-
parto (attività operatoria presso altre pro-
vince), 2.262 visite e 911 interventi fuori sede;

ad oggi, con efficienza ed efficacia,
comprovata da numerosi riconoscimenti di
enti e di singoli cittadini, sono stati curati
dalla U.o.c. di Odontoiatria speciale riabili-
tativa di Acireale oltre 30.000 pazienti con
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disabilità e con bisogni speciali; sono stati
evitati numerosi episodi di mobilità sanita-
ria passiva mentre, al contrario, si possono
enumerare diversi casi (circa il 2,4 per cento
dell’attività) di mobilità sanitaria attiva da
fuori regione;

il progetto nasce dalla consapevo-
lezza che utenti caratterizzati dall’incapa-
cità a collaborare alle cure odontoiatriche
per deficit psicomotori o bisognosi di atten-
zioni speciali per le loro gravi malattie, ne-
cessitano di cure appropriate, con intendi-
mento conservativo-riabilitativo (quindi non
esclusivamente demolitivo in emergenza
odontoiatrica), erogate in ambiente ospeda-
liero, in regime di ricovero breve o in regime
ordinario e con la riserva di spazi fisici atti
ad una loro decorosa accoglienza e di tempi
assistenziali esclusivamente dedicati;

la realizzazione in tutti i presidi ospe-
dalieri di percorsi sanitari dedicati e agevo-
lati per utenti con disabilità rappresente-
rebbe l’ideale di un modello di sanità real-
mente orientata alla risoluzione dei bisogni
sanitari di una ampia categoria di pazienti e,
in quanto soggetti particolarmente vulnera-
bili, dai costi sociali impegnativi; un modo di
pensare al soggetto che porti l’organizza-
zione sanitaria a considerarli utenti come
altri, superando le barriere di comunica-
zione e imparando ad interpretare e diagno-
sticare la malattia dai segni di alterazione
comportamentale di un soggetto incapace di
esprimersi (ansia, agitazione, auto o etero
aggressività) e, al contempo, alleviare il
dramma di una famiglia con un componente
con disabilità fisica, psichica, intellettiva o
sensoriale, costretta a ricorrere a servizi e
strutture sanitarie non pronti al confronto
con una utenza di questo genere;

di fronte al disagio e alla sofferenza
provocate dal contatto con l’ambiente o il
personale sanitario, le famiglie spesso riman-
dano il più possibile il ricorso alle cure, con
conseguente peggioramento delle loro condi-
zioni e negazione del diritto alla salute. Le
statistiche internazionali, infatti, mettono in
evidenza che le persone con disabilità intel-
lettiva presentano una mortalità evitabile del
49 per cento rispetto al 13 per cento dell’in-
tera popolazione, nei confronti della quale

hanno una aspettativa media di vita più breve
di 13-20 anni;

come accennato, un tale progetto
avrebbe ricadute favorevoli anche in termini
di un più razionale utilizzo delle risorse della
sanità, di una riduzione del trauma che l’im-
patto con una organizzazione ospedaliera
non preparata provocherebbe nella persona
con disabilità e nei suoi familiari, nonché si
otterrebbe un ritorno d’immagine per la no-
stra organizzazione ospedaliera capace di
rapportarsi adeguatamente a ogni genere di
paziente;

tale forma di assistenza dovrebbe tro-
vare nei livelli essenziali di assistenza (Lea) e
nel sistema dei rimborsi a drg (Diagnosis Re-
lated Groups) una giusta collocazione all’in-
terno del Servizio sanitario nazionale, anche
nell’ottica di evitare pratiche affidate alla im-
provvisazione e totalmente prive di regola-
mentazione. Si ravvisa, infatti, oggi la man-
canza in molte strutture speciali come gli
Hub regionali di una accettazione dedicata
ai pazienti affetti da disabilità nei percorsi di
emergenza urgenza. In altre parole, la fase
critica in cui si esprime la mancanza di go-
vernance nei percorsi ospedalieri è più grave
negli accessi di emergenza del pronto soc-
corso dove con maggiore severità si eviden-
ziano eventi sentinella sulla mancata capa-
cità organizzativa e formativa del personale;

a livello nazionale, la direttiva della
Presidenza del Consiglio del febbraio 2022
invita le amministrazioni titolari delle ri-
forme e degli investimenti contenuti nel
Piano nazionale di ripresa e resilienza ad
attenersi, tanto nella fase di progettazione
che in quella di attuazione delle stesse, a una
serie di principi, tra cui quello della proget-
tazione universale e quello dell’accessibilità;

nonostante in Italia sia stata ricono-
sciuta la Carta dei diritti delle persone con
disabilità in ospedale, siamo ancora lontani
dal garantirne il pieno rispetto, anche se le
buone prassi esistenti sono la dimostrazione
che invertire la rotta è possibile;

tutti i pazienti, indipendentemente
dalla presenza di una condizione di disabi-
lità, godono degli stessi diritti. È differente
solo la modalità di fruizione di questi diritti
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ed è un dovere della società e delle istituzioni
mettere tutti nelle condizioni di poterne usu-
fruire, rimuovendo quelle barriere che vi si
frappongono, come ricorda anche la nostra
Costituzione;

il pari diritto all’accesso a cure di qua-
lità è una questione di giustizia fondamen-
tale ed ineludibile;

il modo e il grado con il quale una
comunità garantisce i diritti fondamentali
delle persone con disabilità, e tra questi vi
rientra certamente il diritto alla salute, sono
una cartina di tornasole per verificare se
nella società la giustizia abbia piena cittadi-
nanza e, pertanto, della qualità umana di
una società,

impegna il Governo:

a) ad istituire un monitoraggio nazio-
nale sull’adeguatezza e l’accessibilità alle
cure negli ospedali italiani per le persone
con disabilità, al fine di mappare le strutture
ospedaliere in base agli ostacoli e alle possi-
bili forme di discriminazione che le mede-
sime persone incontrano per la cura di pato-
logie non direttamente correlate alla disabi-
lità stessa, evidenziando punti di forza ed
eventuali criticità con le quali esse si scon-
trano e, in base ai risultati del citato monito-
raggio, ad assumere, in coordinamento con
le regioni, le iniziative necessarie affinché
tutte le strutture vengano adeguate per ren-
dere effettivamente fruibile il diritto del pa-
ziente con disabilità ad essere accolto nelle
strutture stesse;

b) ad effettuare, altresì, un monitorag-
gio sull’attuazione dei progetti relativi alla
ristrutturazione di edifici destinati a strut-
ture sanitarie, con particolare riferimento
agli interventi diretti all’abbattimento delle
barriere architettoniche, previsti e finan-
ziati dal PNRR, dagli accordi di programma
e dal Fondo per lo sviluppo e la coesione;

c) ad assumere, sentite le regioni, le ini-
ziative di competenza, anche di carattere nor-
mativo, volte ad assicurare una rapida presa
in carico dei pazienti con disabilità e a svilup-
pare un’adeguata rete di strutture sanitarie
territoriali, in particolare nelle aree interne,

volte ad assistere le persone con disabilità
prevedendo modalità organizzative e gestio-
nali che tengano conto delle peculiarità del
paziente, in particolare attraverso:

la predisposizione di un percorso de-
dicato per le persone con disabilità, da rea-
lizzare con il coinvolgimento del paziente e
del suo accompagnatore, di percorsi e mappe
tattili per le persone con disabilità visiva e
display luminosi per persone con disabilità
uditiva;

l’individuazione di locali e spazi ido-
nei alla visita medica di persone con disabi-
lità intellettiva e cognitiva, sia nei pronto soc-
corso sia all’interno degli ospedali;

l’identificazione di percorsi diagno-
stico-terapeutici rapidi e appropriati, che
tengano conto della particolare accoglienza
e delle cure speciali da riservare al paziente
con disabilità, anche attraverso il reperi-
mento di spazi adeguati;

la predisposizione, su un unico li-
vello, di locali privi di qualunque barriera
architettonica che renda difficoltoso l’ac-
cesso;

il reperimento di spazi dedicati all’ac-
coglienza, osservazione e stabilizzazione
presso il dipartimento emergenza ed urgenza
e la disponibilità del servizio anestesia e ria-
nimazione per la sedazione farmacologica
dei pazienti non collaboranti agli esami cli-
nico-strumentali e alle cure di emergenza;

d) a promuovere l’attivazione di équipe
multidisciplinari, in maniera uniforme sul
territorio nazionale, che seguano il paziente
nel suo percorso ospedaliero prevedendo il
controllo domiciliare, operando in sinergia
con i medici di medicina generale e con i
pediatri;

e) ad adottare iniziative volte ad assicu-
rare una formazione specifica del personale
sanitario e socio-sanitario affinché sia in
grado di relazionarsi e di assistere corretta-
mente la persona con disabilità, tenendo
conto delle diverse disabilità, da realizzare
anche in collaborazione con le università,
inserendo tali temi sia nella formazione di
base sia nell’ambito della formazione conti-
nua in medicina (Ecm) e con particolare at-
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tenzione anche alla formazione del perso-
nale interno ed esterno proveniente dal
mondo delle associazioni e del volontariato;

f) a sviluppare e sostenere, d’intesa con
le regioni, in maniera uniforme sul territorio
nazionale, l’attivazione di un servizio domi-
ciliare erogato da personale formato per svol-
gere esami e prelievi, ove possibile, presso le
abitazioni dei pazienti con disabilità;

g) a promuovere un modello organizza-
tivo che riduca quanto più possibile il nu-
mero di accessi alle strutture sanitarie da
parte delle persone con disabilità;

h) a garantire alle persone con disabi-
lità, in condizioni di eguaglianza con le altre,
la partecipazione agli screening oncologici,
l’accesso ai percorsi diagnostici oncologici e
il trattamento secondo specifici percorsi te-
rapeutici mediante inserimento nelle reti on-
cologiche regionali;

i) a valutare l’opportunità di prevedere
l’istituzione di un « numero verde » attivo 24
ore su 24, da realizzare in collaborazione
con i volontari delle associazioni di tutela
delle persone con disabilità, dotato di un
« protocollo di colloquio telefonico », dove
l’operatore, preventivamente istruito a rac-
cogliere e interpretare la segnalazione di una
probabile malattia che si manifesta con l’a-
spetto di alterazioni comportamentali, rac-
colga i dati di primo inquadramento e si in-
terfacci con l’ospedale, attivando i servizi ap-
propriati alle situazioni – programmabili o
di emergenza – e informando i familiari dei
percorsi da seguire e delle figure professio-
nali che prenderanno in carico il paziente al
suo arrivo;

l) a implementare, d’intesa con le re-
gioni, una piattaforma gestionale e di rac-
colta dei dati epidemiologici e clinici relativi
ai problemi di salute delle persone con disa-
bilità, per valutare incidenza e prevalenza
delle malattie, comprese le malattie neopla-
stiche, in modo da fornire un patrimonio di
informazioni indispensabile per i percorsi di
formazione del personale, per le équipes cli-
niche e per definire i migliori percorsi di pre-
venzione, diagnosi e cura, superando le diffi-

coltà di accesso ai servizi sanitari e sociosa-
nitari evidenziate in premessa;

m) a promuovere l’adozione di linee
guida nazionali, anche ai fini della realizza-
zione della piattaforma di cui alla lettera l),
in modo da consentire un’organizzazione ed
un’implementazione omogenea dei servizi ri-
chiamati in premessa, collegabili in una rete
strutturata, a garanzia di appropriati livelli
di assistenza, della qualità dell’accoglienza e
della formazione del personale;

n) a definire un modello organizzativo
nazionale di riferimento per l’accoglienza e
l’assistenza medica delle persone con disabi-
lità, promuovendone l’implementazione, in
modo uniforme a livello nazionale, anche at-
traverso la valorizzazione di progetti già con-
solidati e sperimentati quale il DAMA, oltre
ad altre buone pratiche presenti nel nostro
Paese, affinché siano garantiti tutti gli acco-
modamenti ragionevoli necessari per ren-
dere accessibili ad ogni persona i percorsi di
prevenzione, diagnosi e cura, sia a livello
ospedaliero che territoriale;

o) a valutare l’opportunità di istituire
un fondo nazionale, in capo al Ministero della
salute, di concerto con l’Autorità politica de-
legata in materia di disabilità, al fine di finan-
ziare, in ciascuna regione, l’implementazione
del modello organizzativo nazionale di rife-
rimento per l’accoglienza e l’assistenza me-
dica delle persone con disabilità;

p) ad attivare, d’intesa con le regioni,
iniziative volte alla migliore informazione
alle persone con disabilità e ai familiari nei
percorsi individuali, anche prevedendo il
massimo coinvolgimento delle associazioni
delle persone con disabilità e dei loro fami-
liari;

q) ad adottare iniziative volte ad elimi-
nare ogni forma di privazione della capacità
giuridica che non sia strettamente necessa-
ria per il bene superiore della persona con
disabilità, agevolando l’espressione del con-
senso libero e informato che dovrebbe es-
sere sempre alla base di qualsiasi presta-
zione sanitaria, anche e soprattutto se ri-
volta alle persone con disabilità.
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ALLEGATO 3

7-00122 Ciancitto, 7-00145 Girelli, 7-00147 Zanella e 7-00157 Ma-
rianna Ricciardi, in materia di accessibilità ai servizi sanitari per le

persone con disabilità.

TESTO UNIFICATO DELLE RISOLUZIONI APPROVATO DALLA
COMMISSIONE

La XII Commissione,

premesso che:

le cure dedicate alle persone con
disabilità in ambito ospedaliero per pato-
logie non direttamente correlate alla disa-
bilità stessa presentano numerosi punti cri-
tici, quali per esempio la presenza di bar-
riere materiali, organizzative-gestionali e
culturali;

l’organizzazione mondiale della sa-
nità (World Health Organization, WHO) stima
che per le persone con disabilità sia rad-
doppiata la possibilità di trovare operatori
e strutture inadeguati rispetto alle persone
prive di disabilità, sia triplicata l’eventua-
lità che venga loro negato l’accesso a cure
sanitarie, quadruplicata la possibilità che
vengano trattate senza rispettare la loro
dignità;

nonostante ciò, ad oggi non esistono
rapporti, statistiche o banche dati ben strut-
turati che permettano di verificare l’appro-
priatezza delle cure ospedaliere delle per-
sone con disabilità e di verificare l’esi-
stenza, all’interno dei nosocomi, di misure
cliniche, organizzative e architettoniche che
consentano a questi pazienti di essere messi
in condizione di poter usufruire delle cure
più appropriate;

il problema dell’adeguatezza delle
cure ospedaliere delle persone con disabi-
lità è dimostrato, almeno a livello europeo,
dalle ricerche e dai report pubblicati dal-
l’Associazione inglese Mencap che, nel 2007,
ha avviato una campagna dal significativo
titolo « Death by indifference » (morte per
indifferenza). La campagna ha raccolto e
documentato casi di singoli pazienti con

disabilità deceduti non a causa di patologie,
ma per carenze o trattamenti clinici non
appropriati. Si è, quindi, instaurata una
collaborazione con il Department of Health
britannico che ha istituito un osservatorio
sulla salute nella disabilità intellettiva;

in Italia, la cooperativa sociale « Spes
contra spem », si è posta dal 2006 il pro-
blema dell’appropriata gestione e cura delle
persone con disabilità in ospedale: la ri-
flessione e l’impegno civico su questo tema
sono scaturiti dalla dolorosa vicenda di
Tiziana, una giovane donna con grave di-
sabilità ospite di una delle case-famiglia
gestite dalla cooperativa, deceduta in ospe-
dale. Il suo è apparso subito come uno di
quei casi di decesso forse evitabile e, co-
munque, in cui la condizione di disabilità
ha costituito un pregiudizio nell’accedere a
cure, a una degenza ospedaliera e, in ge-
nerale, a un trattamento umano piena-
mente rispettoso della persona. L’intero per-
corso ospedaliero di Tiziana e dei suoi
caregiver è stato caratterizzato di mancate
comunicazioni, disservizi, negligenze e inos-
servanze legate a una carenza di prepara-
zione specifica nel trattamento di una per-
sona nelle sue condizioni da parte del per-
sonale, oltre che da barriere e pregiudizi
culturali stigmatizzabili e superabili;

per superare quelle che potremmo
definire « barriere sanitarie », la coopera-
tiva sociale ha promosso nel 2013 la prima
esperienza di « Carta dei diritti delle per-
sone con disabilità in ospedale », i cui obiet-
tivi principali erano sensibilizzare le isti-
tuzioni politiche, sociali e sanitarie circa le
problematiche connesse al ricovero ospe-
daliero delle persone con disabilità, nonché
rivendicare e garantire il rispetto della loro
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dignità e il diritto alla cura su una base di
eguaglianza e di non discriminazione, in
coerenza con lo spirito della convenzione
delle Nazioni Unite sui diritti delle persone
con disabilità che, all’articolo 25, riconosce
alle persone con disabilità « il diritto di
godere del migliore stato di salute possibile,
senza discriminazioni fondate sulla disabi-
lità », invitando gli Stati ad adottare « tutte
le misure adeguate a garantire loro l’ac-
cesso a servizi sanitari che tengano conto
delle specifiche differenze di genere [...] »;

il presupposto da cui muove la Carta
dei diritti è che « le persone con disabilità
non hanno bisogni speciali, ma hanno gli
stessi bisogni di tutte le soggettività empi-
riche, perché in realtà non sono persone
speciali, ma persone umane che soffrono di
alcune limitazioni », motivo per cui si è
deciso di non promuovere nuovi diritti, ma
di declinare e adattare alla casistica delle
persone con disabilità i diritti enunciati
dalla Carta europea dei diritti del malato;

la stessa cooperativa ha realizzato,
in partenariato con l’Osservatorio nazio-
nale sulla salute nelle regioni italiane del-
l’Università Cattolica del Sacro Cuore di
Roma, in collaborazione con la fondazione
Ariel e con il contributo della fondazione
Umana Mente del gruppo Allianz, la prima
« Indagine conoscitiva sui percorsi ospeda-
lieri delle persone con disabilità », presen-
tata il 1° aprile 2016, nel tentativo di fare
luce sulla situazione dei percorsi ospeda-
lieri a loro dedicati;

dall’indagine sono emersi dati poco
confortanti: solo in poco più di un terzo
delle strutture (36 per cento) è previsto un
percorso prioritario per i pazienti con di-
sabilità che devono fruire di prestazioni
ospedaliere; solo il 16,8 per cento delle
strutture ha un punto unico di accoglienza
per le persone con disabilità; nessuna strut-
tura ha mappe a rilievo per persone con
disabilità visiva, mentre solo il 10,6 per
cento delle strutture è dotato di percorsi
tattili; i display luminosi per permettere la
lettura a persone con disabilità uditiva sono
presenti nel 57,8 per cento degli ospedali;
solo il 12,4 per cento dei pronto soccorso
ha locali o percorsi adatti per visitare pa-

zienti con disabilità intellettiva, percen-
tuale che sale al 21,7 per cento se si con-
siderano invece gli ambulatori e i reparti
delle strutture;

l’analisi territoriale evidenzia che la
percentuale più elevata di strutture con un
flusso prioritario si riscontra nelle regioni
del Centro (45,5 per cento), quella più
bassa nel Mezzogiorno (19,4 per cento);

l’indagine ha un suo indubbio va-
lore descrittivo, non fosse altro perché rap-
presenta il primo e isolato tentativo di fare
luce su una situazione di sicuro interesse
collettivo. Da questo punto di vista il qua-
dro « indiziale » che viene ricostruito evi-
denzia alcune luci, ma anche molte ombre
che rendono necessarie ulteriori ricerche
più strutturate, insieme a una maggior at-
tenzione a livello organizzativo e culturale;

l’ospedale è spesso pensato in fun-
zione della malattia, non del malato e delle
caratteristiche che quel malato può avere;

occorre riflettere sull’importanza di
insistere nella costruzione di un sistema
che punti alla centralità della persona nei
servizi di cura e assistenza e questa prima
indagine nazionale può diventare senz’altro
un punto di partenza per censire non solo
la qualità dell’offerta di cura ma anche il
suo livello di umanizzazione;

come già rilevato dalla citata inda-
gine della cooperativa « Spes contra spem »,
anche i risultati del più recente sondaggio
condotto dall’Istituto Serafico di Assisi, ri-
volto a persone con disabilità, caregiver e
associazioni, confermano il permanere di
criticità: il 37,6 per cento degli intervistati
segnala la presenza di barriere architetto-
niche, il 49,8 per cento enuncia l’assenza di
percorsi specifici per pazienti con disabilità
e il 36,7 per cento afferma di averli trovati
raramente. Altre criticità emerse sono la
mancanza di competenze del personale sa-
nitario e socio-sanitario nella presa in ca-
rico dei pazienti con disabilità e le diffi-
coltà di relazione e comunicazione tra
l’équipe sanitaria e i pazienti o i loro ca-
regiver. Inoltre, molti strumenti diagnostici
(come le Tac, le radiografie e altro), risul-
tano inaccessibili a persone che si muovono
in sedia a rotelle o con disabilità cognitiva;
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l’inadeguatezza degli ospedali per i
pazienti con esigenze particolari emerge
nei suoi molteplici aspetti: spesso è un
problema di accesso, di spazi per l’acco-
glienza dedicati, di mancanza di sollevatori
per spostare la persona con disabilità in
posizioni adeguate per essere sottoposta a
visite ed esami;

c’è anche un problema di comuni-
cazione perché c’è chi non parla, chi non si
lamenta anche se ha dolore o tende a
dimostrarlo in altri modi (una smorfia, un
lamento, un irrigidimento o un rilassa-
mento, etero o auto aggressività); una serie
di innumerevoli sfumature che variano in
funzione della disabilità: in questi casi, la
comunicazione è spesso mediata da chi
accompagna la persona con disabilità, ma
anche chi ascolta dovrebbe essere prepa-
rato a comprenderne i messaggi verbali e
paraverbali;

un approccio adeguato potrebbe ri-
solvere buona parte dei casi, senza ricor-
rere a sedazione, prevedendo, ad esempio,
per le persone con disabilità, soprattutto se
complesse, un percorso dedicato;

criticità si riscontrano anche in
campi specifici come quello oncologico in
cui la qualità e l’appropriatezza delle cure
risulta fondamentale in termini di soprav-
vivenza attesa; analizzando la letteratura,
risulta evidente come i pazienti oncologici
con disabilità non vengano inseriti nelle
sperimentazioni cliniche e inquadrati in
studi epidemiologici specifici. Queste diffi-
coltà possono portare, tra l’altro, a diagnosi
oncologiche non tempestive, precludendo
anche la somministrazione di terapie pre-
coci e personalizzate negli stadi iniziali
della malattia;

il tema è stato sottolineato, di re-
cente, dalla Federazione Italiana delle As-
sociazioni di Volontariato (Favo) nell’am-
bito di un capitolo specifico a cura del
professor Vittorio Donato, nel 15° Rapporto
sulla condizione assistenziale dei malati on-
cologici, presentato nel mese di maggio
2023, in occasione della Giornata nazionale
del malato oncologico;

occorre aumentare l’attenzione verso
queste criticità e fornire soluzioni concrete

per garantire la dignità, i diritti ed il be-
nessere delle persone con disabilità, anche
in un campo delicato e altamente speciali-
stico come quello oncologico;

nonostante i dati allarmanti, spic-
cano alcune buone pratiche che si distin-
guono per una presa in carico del paziente,
a partire dalle sue esigenze e peculiarità,
come il progetto « Il Fior di Loto » a Torino
e il consultorio familiare diocesano « al
Quadraro » a Roma, ambulatori che of-
frono servizi ginecologici e psicologici a
donne con disabilità; nell’ambito delle cure
ospedaliere, il progetto Pass (Percorsi assi-
stenziali per soggetti con bisogni speciali),
attivo in 14 ospedali della regione Toscana
(decreto di Giunta regionale n. 666 del
2017), è una delle poche eccellenze nel
campo dell’accessibilità dei servizi ospeda-
lieri;

e ancora, sono 20 in Italia gli ospe-
dali che offrono un percorso dedicato a
persone con disabilità, chiamato DAMA
(Disabled advanced medical assistance): un
progetto sperimentale, avviato nel 2000
presso l’ospedale San Paolo di Milano, che
utilizza competenze e risorse già presenti,
con una personalizzazione dell’intervento
che tiene conto dei bisogni di ognuno e un
importantissimo apporto dei volontari, ap-
positamente formati e spesso a loro volta
genitori di persone con disabilità;

i sistemi verso i quali occorre orien-
tare i protocolli di accoglienza e di cura
sono quelli che presentano tutte quelle
caratteristiche di facilitazione del percorso
assistenziale per le persone con disabilità,
declinandoli nei vari ospedali in cui sono
presenti con specifici modelli organizzativi
e tipologie di percorsi;

tali modelli dovrebbero possedere,
in particolare e tra gli altri, compatibil-
mente con le caratteristiche delle diverse
strutture, i sottoelencati requisiti:

(I) organizzazione dell’ambulato-
rio all’interno di un servizio di day service
gestito da una équipe professionale costi-
tuita da un infermiere facilitatore, un me-
dico anestesista, un medico internista, un
chirurgo e un referente delle varie specia-
lità mediche-chirurgiche;
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(II) accesso del genitore o del ca-
regiver familiare al portale, predisposizione
di un indirizzo e-mail o di un numero di
telefono dedicati;

(III) con riferimento al momento
della presa in carico: contatto telefonico
con il richiedente, interfaccia con le fami-
glie e il medico di medicina generale per la
programmazione di indagini diagnostiche e
prestazioni ambulatoriali semplici o com-
plesse da eseguire in un unico tempo;

(IV) adozione di strategie adatte
ad accogliere il paziente e a formulare un
piano di trattamento personalizzato;

(V) eventuale organizzazione di
percorsi chirurgici multidisciplinari;

tra le esperienze virtuose, in parti-
colare, figura il progetto DAMA, avviato nel
2014 presso l’Azienda ospedaliera di Co-
senza, che ha avuto uno sviluppo rapido
nella costituzione di un team multidiscipli-
nare dedicato alla disabilità;

in forma innovativa, i medici scelti
sono stati identificati attraverso le indica-
zioni di compliance fornite dai pazienti e
dalle loro famiglie e hanno condiviso un
percorso formativo specifico. Si è prevista
anche l’istituzione di una rete, l’utilizzo di
una chat in cui i medici dialogano con le
famiglie dei pazienti, nonché inizialmente
un call center, che ha, però, chiuso durante
il Covid, in cui lavoravano all’accoglienza
pazienti con disabilità affiancati da asso-
ciazioni di volontariato attivo;

con riferimento specifico alle pato-
logie che colpiscono il cavo orale, si segnala
l’introduzione della disciplina di « Odonto-
iatria speciale », definita nelle raccoman-
dazioni Cliniche in Odontostomatologia pub-
blicate dal Ministero della salute come « la
disciplina che si occupa della prevenzione
cura e riabilitazione di soggetti che, anche
solo temporaneamente, possono ritrovarsi
in particolari condizioni », quali persone
con disabilità intellettiva, sensoriale, per-
sone affette da malattie che ne riducono la
mobilità o la collaborazione e/o con pato-
logie croniche invalidanti, esiti di traumi,
malattie genetiche, malattie rare, persone

con fragilità sanitaria, e persone con ma-
lattie che rendono il trattamento odonto-
iatrico critico;

scopo dell’odontoiatria speciale è di
consentire a tale tipologia di paziente di
essere curato, compatibilmente con il qua-
dro clinico e il grado di collaborazione, in
maniera paragonabile per efficacia e qua-
lità al resto della popolazione; ed è per
questo che alcuni ospedali italiani, a par-
tire dall’Ospedale San Paolo di Milano,
hanno implementato all’interno delle strut-
ture pubbliche di Odontoiatria, sia Ospe-
daliere che territoriali, servizi e ambulatori
dedicati a questa attività;

sempre presso l’Azienda ospeda-
liera di Cosenza, esiste una Unità operativa
complessa di odontoiatria speciale che, as-
sociata al DAMA, ha evitato ai pazienti del
territorio difficili e complessi viaggi fuori
regione, creando correnti attrattive inverse.
L’Unità ha sviluppato un approccio multi-
disciplinare in sedazione anestesiologica gra-
zie al quale si eseguono nella stessa seduta
in regime di day surgery più interventi di
tipo oculistico, odontoiatrico, conservativo
e riabilitativo o chirurgico pediatrico, rap-
presentando per la regione Calabria l’unica
forma di assistenza qualificata multilevel
nel percorso ospedaliero dei pazienti con
disabilità non collaboranti, i quali necessi-
tano di approcci anestesiologici personaliz-
zati e mirati per l’accesso alle cure;

un’esperienza importante nell’am-
bito della cura della patologia dentale è,
poi, quella sperimentata in Sicilia con l’O-
dontoiatria speciale riabilitativa nel pa-
ziente disabile (O.s.r.) presso il presidio
ospedaliero S. Marta e S. Venera di Acire-
ale (Catania);

la citata O.s.r. già da 20 anni ha
realizzato un percorso di approccio multi-
disciplinare alle cure della persona con
disabilità, con una presa in carico totale del
paziente e una attenzione ai protocolli di
accoglienza, diagnosi e terapia, inizial-
mente con il supporto di sei odontoiatri, a
cui si è aggiunta negli anni la presenza
organica di un cardiologo, un anestesista,
un fisioterapista, un riabilitatore e uno

Mercoledì 15 novembre 2023 — 207 — Commissione XII



psicologo, garantendo ad oggi attività di
reparto, attività fuori reparto (attività ope-
ratoria presso altre province), 2.262 visite e
911 interventi fuori sede;

ad oggi, con efficienza ed efficacia,
comprovata da numerosi riconoscimenti di
enti e di singoli cittadini, sono stati curati
dalla U.o.c. di Odontoiatria speciale riabi-
litativa di Acireale oltre 30.000 pazienti con
disabilità e con bisogni speciali; sono stati
evitati numerosi episodi di mobilità sani-
taria passiva mentre, al contrario, si pos-
sono enumerare diversi casi (circa il 2,4 per
cento dell’attività) di mobilità sanitaria at-
tiva da fuori regione;

il progetto nasce dalla consapevo-
lezza che utenti caratterizzati dall’incapa-
cità a collaborare alle cure odontoiatriche
per deficit psicomotori o bisognosi di at-
tenzioni speciali per le loro gravi malattie,
necessitano di cure appropriate, con inten-
dimento conservativo-riabilitativo (quindi
non esclusivamente demolitivo in emer-
genza odontoiatrica), erogate in ambiente
ospedaliero, in regime di ricovero breve o
in regime ordinario e con la riserva di spazi
fisici atti ad una loro decorosa accoglienza
e di tempi assistenziali esclusivamente de-
dicati;

la realizzazione in tutti i presidi
ospedalieri di percorsi sanitari dedicati e
agevolati per utenti con disabilità rappre-
senterebbe l’ideale di un modello di sanità
realmente orientata alla risoluzione dei bi-
sogni sanitari di una ampia categoria di
pazienti e, in quanto soggetti particolar-
mente vulnerabili, dai costi sociali impe-
gnativi; un modo di pensare al soggetto che
porti l’organizzazione sanitaria a conside-
rarli utenti come altri, superando le bar-
riere di comunicazione e imparando ad
interpretare e diagnosticare la malattia dai
segni di alterazione comportamentale di un
soggetto incapace di esprimersi (ansia, agi-
tazione, auto o etero aggressività) e, al
contempo, alleviare il dramma di una fa-
miglia con un componente con disabilità
fisica, psichica, intellettiva o sensoriale, co-
stretta a ricorrere a servizi e strutture
sanitarie non pronti al confronto con una
utenza di questo genere;

di fronte al disagio e alla sofferenza
provocate dal contatto con l’ambiente o il
personale sanitario, le famiglie spesso ri-
mandano il più possibile il ricorso alle
cure, con conseguente peggioramento delle
loro condizioni e negazione del diritto alla
salute. Le statistiche internazionali, infatti,
mettono in evidenza che le persone con
disabilità intellettiva presentano una mor-
talità evitabile del 49 per cento rispetto al
13 per cento dell’intera popolazione, nei
confronti della quale hanno una aspetta-
tiva media di vita più breve di 13-20 anni;

come accennato, un tale progetto
avrebbe ricadute favorevoli anche in ter-
mini di un più razionale utilizzo delle ri-
sorse della sanità, di una riduzione del
trauma che l’impatto con una organizza-
zione ospedaliera non preparata provoche-
rebbe nella persona con disabilità e nei
suoi familiari, nonché si otterrebbe un ri-
torno d’immagine per la nostra organizza-
zione ospedaliera capace di rapportarsi ade-
guatamente a ogni genere di paziente;

tale forma di assistenza dovrebbe
trovare nei livelli essenziali di assistenza
(Lea) e nel sistema dei rimborsi a DRG
(Diagnosis Related Groups) una giusta col-
locazione all’interno del Servizio sanitario
nazionale, anche nell’ottica di evitare pra-
tiche affidate alla improvvisazione e total-
mente prive di regolamentazione. Si rav-
visa, infatti, oggi la mancanza in molte
strutture speciali come gli Hub regionali di
una accettazione dedicata ai pazienti affetti
da disabilità nei percorsi di emergenza
urgenza. In altre parole, la fase critica in
cui si esprime la mancanza di governance
nei percorsi ospedalieri è più grave negli
accessi di emergenza del pronto soccorso
dove con maggiore severità si evidenziano
eventi sentinella sulla mancata capacità
organizzativa e formativa del personale;

a livello nazionale, la direttiva della
Presidenza del Consiglio del febbraio 2022
invita le amministrazioni titolari delle ri-
forme e degli investimenti contenuti nel
Piano nazionale di ripresa e resilienza ad
attenersi, tanto nella fase di progettazione
che in quella di attuazione delle stesse, a
una serie di principi, tra cui quello della
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progettazione universale e quello dell’ac-
cessibilità;

nonostante in Italia sia stata rico-
nosciuta la Carta dei diritti delle persone
con disabilità in ospedale, siamo ancora
lontani dal garantirne il pieno rispetto,
anche se le buone prassi esistenti sono la
dimostrazione che invertire la rotta è pos-
sibile;

tutti i pazienti, indipendentemente
dalla presenza di una condizione di disa-
bilità, godono degli stessi diritti. È diffe-
rente solo la modalità di fruizione di questi
diritti ed è un dovere della società e delle
istituzioni mettere tutti nelle condizioni di
poterne usufruire, rimuovendo quelle bar-
riere che vi si frappongono, come ricorda
anche la nostra Costituzione;

il pari diritto all’accesso a cure di
qualità è una questione di giustizia fonda-
mentale ed ineludibile;

il modo e il grado con il quale una
comunità garantisce i diritti fondamentali
delle persone con disabilità, e tra questi vi
rientra certamente il diritto alla salute,
sono una cartina di tornasole per verificare
se nella società la giustizia abbia piena
cittadinanza e, pertanto, della qualità umana
di una società,

impegna il Governo:

a) ad istituire un monitoraggio nazio-
nale sull’adeguatezza e l’accessibilità alle
cure negli ospedali italiani per le persone
con disabilità, al fine di mappare le strut-
ture ospedaliere in base agli ostacoli e alle
possibili forme di discriminazione che le
medesime persone incontrano per la cura
di patologie non direttamente correlate alla
disabilità stessa, evidenziando punti di forza
ed eventuali criticità con le quali esse si
scontrano e, in base ai risultati del citato
monitoraggio, ad assumere, in coordina-
mento con le regioni, le iniziative necessa-
rie affinché tutte le strutture vengano ade-
guate per rendere effettivamente fruibile il
diritto del paziente con disabilità ad essere
accolto nelle strutture stesse;

b) ad effettuare, altresì, un monito-
raggio sull’attuazione dei progetti relativi

alla ristrutturazione di edifici destinati a
strutture sanitarie, con particolare riferi-
mento agli interventi diretti all’abbatti-
mento delle barriere architettoniche, pre-
visti e finanziati dal PNRR, dagli accordi di
programma e dal Fondo per lo sviluppo e
la coesione;

c) ad assumere, sentite le regioni, le
iniziative di competenza, anche di carattere
normativo, volte ad assicurare una rapida
presa in carico dei pazienti con disabilità e
a sviluppare un’adeguata rete di strutture
sanitarie territoriali, in particolare nelle
aree interne, volte ad assistere le persone
con disabilità prevedendo modalità orga-
nizzative e gestionali che tengano conto
delle peculiarità del paziente, in particolare
attraverso:

la predisposizione di un percorso
dedicato per le persone con disabilità, da
realizzare con il coinvolgimento del pa-
ziente e del suo accompagnatore, di per-
corsi e mappe tattili per le persone con
disabilità visiva e display luminosi per per-
sone con disabilità uditiva;

l’individuazione di locali e spazi ido-
nei alla visita medica di persone con disa-
bilità intellettiva e cognitiva, sia nei pronto
soccorso sia all’interno degli ospedali;

l’identificazione di percorsi diagno-
stico-terapeutici rapidi e appropriati, che
tengano conto della particolare accoglienza
e delle cure speciali da riservare al paziente
con disabilità, anche attraverso il reperi-
mento di spazi adeguati;

la predisposizione, su un unico li-
vello, di locali privi di qualunque barriera
architettonica che renda difficoltoso l’ac-
cesso;

il reperimento di spazi dedicati al-
l’accoglienza, osservazione e stabilizza-
zione presso il dipartimento emergenza ed
urgenza e la disponibilità del servizio ane-
stesia e rianimazione per la sedazione far-
macologica dei pazienti non collaboranti
agli esami clinico-strumentali e alle cure di
emergenza;

d) a promuovere l’attivazione di équipe
multidisciplinari, in maniera uniforme sul
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territorio nazionale, che seguano il pa-
ziente nel suo percorso ospedaliero preve-
dendo il controllo domiciliare, operando in
sinergia con i medici di medicina generale
e con i pediatri;

e) a valutare l’opportunità di adottare
iniziative volte a promuovere, nel rispetto
dell’autonomia universitaria, una forma-
zione specifica del personale sanitario e
socio-sanitario affinché sia in grado di re-
lazionarsi e di assistere correttamente la
persona con disabilità, tenendo conto delle
diverse disabilità, da realizzare anche in
collaborazione con le università, inserendo,
limitatamente ai professionisti sanitari, tali
temi sia nella formazione di base sia nel-
l’ambito della formazione continua in me-
dicina (Ecm), e con particolare attenzione
anche alla formazione del personale in-
terno ed esterno proveniente dal mondo
delle associazioni e del volontariato;

f) a sviluppare e sostenere, d’intesa
con le regioni, in maniera uniforme sul
territorio nazionale, l’attivazione di un ser-
vizio domiciliare erogato da personale for-
mato per svolgere esami e prelievi, ove
possibile, presso le abitazioni dei pazienti
con disabilità;

g) a promuovere un modello organiz-
zativo che riduca quanto più possibile il
numero di accessi alle strutture sanitarie
da parte delle persone con disabilità, favo-
rendo pertanto la presa in carico e le cure
domiciliari;

h) a garantire alle persone con disa-
bilità, in condizioni di eguaglianza con le
altre, la partecipazione agli screening on-
cologici, l’accesso ai percorsi diagnostici
oncologici e il trattamento secondo speci-
fici percorsi terapeutici mediante inseri-
mento nelle reti oncologiche regionali;

i) a valutare l’opportunità di preve-
dere l’istituzione di un « numero verde »
attivo 24 ore su 24, da realizzare in colla-
borazione con i volontari delle associazioni
di tutela delle persone con disabilità, do-
tato di un « protocollo di colloquio telefo-
nico », dove l’operatore, preventivamente
istruito a raccogliere e interpretare la se-
gnalazione di una probabile malattia che si

manifesta con l’aspetto di alterazioni com-
portamentali, raccolga i dati di primo in-
quadramento e si interfacci con l’ospedale,
attivando i servizi appropriati alle situa-
zioni – programmabili o di emergenza – e
informando i familiari dei percorsi da se-
guire e delle figure professionali che pren-
deranno in carico il paziente al suo arrivo;

l) a implementare, d’intesa con le re-
gioni, una piattaforma gestionale e di rac-
colta dei dati epidemiologici e clinici rela-
tivi ai problemi di salute delle persone con
disabilità, per valutare incidenza e preva-
lenza delle malattie, comprese le malattie
neoplastiche, in modo da fornire un patri-
monio di informazioni indispensabile per i
percorsi di formazione del personale, per le
équipes cliniche e per definire i migliori
percorsi di prevenzione, diagnosi e cura,
superando le difficoltà di accesso ai servizi
sanitari e sociosanitari evidenziate in pre-
messa;

m) a promuovere l’adozione di linee
guida nazionali, anche ai fini della realiz-
zazione della piattaforma di cui alla lettera
l), in modo da consentire un’organizza-
zione ed un’implementazione omogenea dei
servizi richiamati in premessa, collegabili
in una rete strutturata, a garanzia di ap-
propriati livelli di assistenza, della qualità
dell’accoglienza e della formazione del per-
sonale;

n) a definire un modello organizzativo
nazionale di riferimento per l’accoglienza e
l’assistenza medica delle persone con disa-
bilità, promuovendone l’implementazione,
in modo uniforme a livello nazionale, an-
che attraverso la valorizzazione di progetti
già consolidati e sperimentati quale il DAMA,
oltre ad altre buone pratiche presenti nel
nostro Paese, affinché siano garantiti tutti
gli accomodamenti ragionevoli necessari per
rendere accessibili ad ogni persona i per-
corsi di prevenzione, diagnosi e cura, sia a
livello ospedaliero che territoriale;

o) a valutare l’opportunità di istituire
un fondo nazionale, in capo al Ministero
della salute, di concerto con l’Autorità po-
litica delegata in materia di disabilità, al
fine di finanziare, in ciascuna regione, l’im-
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plementazione del modello organizzativo
nazionale di riferimento per l’accoglienza e
l’assistenza medica delle persone con disa-
bilità;

p) ad attivare, d’intesa con le regioni,
iniziative volte alla migliore informazione
alle persone con disabilità e ai familiari nei
percorsi individuali, anche prevedendo il
massimo coinvolgimento delle associazioni
delle persone con disabilità e dei loro fa-
miliari;

q) ad adottare iniziative volte ad eli-
minare ogni forma di privazione della ca-

pacità giuridica che non sia strettamente
necessaria per il bene superiore della per-
sona con disabilità, agevolando l’espres-
sione del consenso libero e informato che
dovrebbe essere sempre alla base di qual-
siasi prestazione sanitaria, anche e soprat-
tutto se rivolta alle persone con disabilità.

(8-00033) « Ciancitto, Girelli, Zanella, Ma-
rianna Ricciardi, Vietri, Lan-
cellotta, Ciocchetti, Furfaro,
Ciani, Malavasi, Stumpo, Quar-
tini, Sportiello, Di Lauro ».
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