.\a S Diritto a misure preventive

I\ BCA Diritto alla libera scelta
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L.\s M- M Diritto alla privacy e alla confidenzialita

I \a AV Diritto al rispetto del tempo dei pazienti

.\ %2 Diritto al rispetto di standard di qualita

Art. 9. DIl X EXI [« g-7+Z:)
INa AN ['BDiritto alla innovazione

INs M kW Diritto a evitare le sofferenze e il dolore non necessari

I \a BB Diritto a un trattamento personalizzato

I\a AW Diritto al reclamo
INa MV BDiritto al risarcimento

m Diritto all'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 ren-
dono disponibili.

Con il paziente con disabilita bisogna tenta-
re di comunicare in modo consono al suo
livello cognitivo senza mai ignorare la sua
presenza. E opportuno da parte del perso-
nale sanitario assumere alcuni accorgimenti
posturali che lo pongano di fronte e alla
stessa altezza del paziente: per esempio
sedersi davanti al paziente in carrozzina.

Il medico deve cercare di utilizzare gli ausili
per comunicare impiegati dalla persona con
disabilita (es. schede d’'immagini, tabelline
trasparenti, caratteri ingranditi, Braille).

m Diritto alla sicurezza )

Ogni individuo ha il diritto di non subire
danni derivanti dal cattivo funzionamento
dei servizi sanitari e da errori medici e ha
diritto di accedere a servizi e trattamenti
sanitari che garantiscano elevati standard di
sicurezza.

Si devono mettere in essere tutte le misure

atte alla compatibilita della terapia prescrit-
ta / somministrata con lo stato di disabilita.

CENTRALI OPERATIVE PROVINCIALI

m Diritto al consenso )

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

Queste informazioni sono un prerequisito
per ogni procedura e trattamento, ivi com-
presa la partecipazione alla ricerca scientifi-
ca.

Lo stesso vale per le persone con disabilita
e, li dove la propria disabilita o patologia
potrebbe complicare la scelta terapeutica,
si ha il diritto di essere avvisati con sufficien-
te anticipo. Il personale medico e infermie-
ristico ha il dovere di fornire spiegazioni
ogni volta che siano richieste e di esporle
nella maniera piu chiara possibile.

Quando la disabilita risulti tale da instaurare
grave difficolta di comunicazione o intera-
zione con |'operatore sanitario, vicariera il
tutore ad acquisire l'informazione espri-
mendo il consenso informato nonché la
disponibilita alla partecipazione a program-
mi di ricerca scientifica

m Diritto all'innovazione )

Ogni individuo ha il diritto di accedere a
procedure innovative, incluse quelle dia-
gnostiche, in linea con gli standard interna-
zionali e indipendentemente da considera-
zioni economiche o finanziarie.

La persona con disabilita deve essere parte-
cipe dell’evoluzione tecnologica e culturale
entrando attivamente nel processo. Le spe-
cifiche condizioni dell'individuo  non
devono influire sulle scelte di adesione o
meno alle sperimentazioni.

La progettazione di nuovi strumenti e mac-
chinari deve essere pensata e realizzata per
essere utilizzata anche dalle persone con
disabilita.

CARTA DEI DIRITTI

DEL MALAIO

m Diritto a misure preventive )

Ogni individuo ha diritto a servizi appropriati a
prevenire la malattia.

Le persone con disabilita fisiche, mentali, intel-
lettuali o sensoriali hanno diritto di accesso a
tutti i programmi di screening delle patologie
al pari degli altri pazienti.

La eventuale gravosita dell'indagine diagnosti-
ca, sara valutata in termini di rischi / benefici in
accordo con la persona con disabilita e/o con
il tutore legale. In caso di persone adulte con
disabilita intellettiva, e che non hanno formal-
mente un rappresentante legale, in caso di
necessita obbliga il Medico ad agire per il
miglior interesse del paziente, ma quando ci si
trovi di fronte ad opzioni diagnostiche/tera-
peutiche entrambe potenzialmente valide.

m Diritto alla libera scelta )

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

Queste informazioni sono un prerequisito
per ogni procedura e trattamento, ivi com-
presa la partecipazione alla ricerca scientifi-
ca.

Lo stesso vale per le persone con disabilita
e, li dove la propria disabilita o patologia
potrebbe complicare la scelta terapeutica,
si ha il diritto di essere avvisati con sufficien-
te anticipo. Il personale medico e infermie-
ristico ha il dovere di fornire spiegazioni
ogni volta che siano richieste e di esporle
nella maniera piu chiara possibile.

Quando la disabilita risulti tale da instaurare
grave difficolta di comunicazione o intera-
zione con |'operatore sanitario, vicariera il
tutore ad acquisire l'informazione espri-
mendo il consenso informato nonché la
disponibilita alla partecipazione a program-
mi di ricerca scientifica

Diritto ad evitare sofferenze e
dolore non necessari

Ogni individuo ha il diritto di non subire
danni derivanti dal cattivo funzionamento
dei servizi sanitari e da errori medici e ha
diritto di accedere a servizi e trattamenti
sanitari che garantiscano elevati standard di
sicurezza.

Si devono mettere in essere tutte le misure
atte alla compatibilita della terapia prescrit-
ta / somministrata con lo stato di disabilita.

e CURE
A DOMICILIARI
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m Diritto di accesso

Ogni individuo ha il diritto di accedere ai servizi
sanitari che il suo stato di salute richiede. | servi-
zi sanitari devono garantire eguale accesso a
ognuno, senza discriminazioni sulla base delle
risorse finanziarie, del luogo di residenza, del
tipo di malattia o del momento di accesso al
servizio.

Le persone con disabilita hanno diritto di acces-
so ai percorsi diagnostico — assistenziali — riabili-
tativi al pari degli altri pazienti, eventuali pro-
blematiche legate alla presenza di barriere
architettoniche vanno superate mediante impe-
gno, disponibilita e sensibilita degli operatori
sanitari.

La disabilita non va considerata un limite alla
fruizione di servizi di alta qualita e/o di alto
impegno tecnologico.

Alle persone con disabilita intellettiva grave o
disturbi dello spettro autistico, con evidenti
difficolta di attesa nei luoghi di diagnosi e cura,
va garantito un percorso preferenziale che pre-
veda brevi attese.

Diritto alla privacy e
confidenzialita

Ogni individuo ha il diritto alla confidenziali-
ta delle informazioni di carattere personale,
incluse quelle che riguardano il suo stato di
salute e le possibili procedure diagnostiche
o terapeutiche, cosi come ha diritto alla
protezione della sua privacy durante |'attu-
azione di esami diagnostici, visite speciali-
stiche e trattamenti medico-chirurgici in
generale.

Tutti i dati e le informazioni riguardanti lo
stato di salute, le terapie, i trattamenti chi-
rurgici sono considerati dati sensibili e per-
tanto devono essere adeguatamente pro-
tetti.

Il paziente ha il diritto di scegliere a chi
comunicare i suoi dati sensibili. Nel dare
informazioni, il Medico dovra scegliere un
luogo adatto per trattare tali argomenti,
accertandosi che le persone presenti siano
quelle strettamente necessarie.

Ad un paziente con paraplegia, in sedia a
rotella, le comunicazioni non andranno
effettuate nel corridoio, o in un ambiente
pubblico.

Il medico dovra trovare uno spazio adatto,
dove poter stare seduto di fronte al pazien-
te.

personalizzato

Ogni individuo, senza alcuna distinzione di
sesso, etnia o religione, ha il diritto a pro-
grammi diagnostici o terapeutici quanto piu
possibile adatti alle sue personali esigenze.
| servizi sanitari devono garantire, a questo
fine, programmi flessibili, orientati quanto
piu possibile agli individui, assicurando che
i criteri di sostenibilita economica non pre-
valgano sul diritto alle cure.

Devono essere garantiti trattamenti perso-
nalizzati del percorso diagnostico - tera-
peutico — riabilitativo, adattati alla partico-
lare disabilita, garantendo, ove necessario,
la presenza costante di familiare o operato-
re specializzato delegato dalla famiglia.

| tempi di intervento sanitario debbono tenere
conto dello stato di disabilita, ricordare che
affrettare i tempi di alcune procedure sanitarie,
(prelievo ematico), potrebbe essere vissuto
come

una “violenza”, vanno quindi attuati comporta-
menti atti a creare un ambiente “familiare e
umano” mirante ad ottenere la collaborazione
della persona con disabilita.

Gli operatori sanitari devono aver cura di uma-
nizzare il percorso socio — assistenziale — riabili-
tativo mediante atteggiamenti tesi a limitare
condizioni di ostacolo anche di tipo fisico —
posturale, quali quelli che si realizzano con il
paziente su sedia a rotelle (utile durante il col-
loquio porsi alla stessa altezza del paziente).

Per talune situazioni di disabilita particolari
potrebbe rendersi necessario uno specifico
supporto psicologico, con presa in carico della
persona con disabilita per il periodo ritenuto
necessario.

@ Diritto al rispetto del tempo ]
dei pazienti

Ogni individuo ha diritto a ricevere i neces-
sari trattamenti sanitari in un periodo di
tempo veloce e predeterminato. Questo
diritto si applica a ogni fase del trattamen-
to.

Il paziente con disabilita cognitiva ha il dirit-
to di usufruire del canale delle emergenze,
evitando stress e disagi che possono coin-
volgere |'ambiente ospedaliero.

Il medico deve rispettare i tempi del pazien-
te, sia dell’espressione che della compren-
sione, rimanendo a sua disposizione fino a
quando e richiesto.

L'effettuazione di un semplice prelievo
venoso in una persona con disturbo dello
spettro autistico, che pud essere vissuta
come una violenza, puo richiedere tempi
molto lunghi. E quindi necessario dotarsi di
un ambiente idoneo, e cercare di spiegare
la procedura in collaborazione con i caregi-
vers in modo che possa diventare “piu fami-
liare” per il paziente.

m Diritto al reclamo )

Ogni individuo ha il diritto di reclamare
ogni qual volta abbia sofferto un danno e ha
il diritto a ricevere una risposta. | servizi
sanitari garantiscono |'esercizio di questo
diritto, assicurando (con l'aiuto di terze
parti) ai pazienti informazioni circa i loro
diritti, mettendoli in condizioni di ricono-
scere le violazioni e formalizzare il loro
reclamo.

Oltre al normale reclamo legato alla presta-
zione sanitaria erogata, il paziente con disa-
bilita ha il diritto di segnalare eventuali
carenze o anomalie per tutti gli aspetti,
anche quelli strutturali e architettonici che
interferiscono con i diritti sino ad ora
descritti. E inoltre essenziale che il soggetto
abbia il diritto di partecipazione al proces-
so, di esserne protagonista sia come indivi-
duo sia attraverso |'organizzazione di rap-
presentanza.
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@ Diritto al rispetto di standard ]
di qualita

Ogni individuo ha il diritto di accedere a
servizi sanitari di alta qualita, sulla base
della definizione e del rispetto di precisi
standard.

La disabilita non deve essere considerata
come limite per la fruizione di tale diritto:
un paziente, con qualsiasi disabilita, ha il
diritto di accedere a trattamenti e servizi di
alta qualita. Il medico o la struttura non puo
giudicare un paziente meno degno di un
altro.

m Diritto al risarcimento )

Ogni individuo ha il diritto di ricevere un
sufficiente risarcimento in un tempo ragio-
nevolmente breve ogni qual volta abbia sof-
ferto un danno fisico ovvero morale e psico-
logico causato da un trattamento di un ser-
vizio sanitario.

| servizi sanitari devono garantire un risarci-
mento, qualunque sia la gravita del danno e
la sua causa (da un’attesa eccessiva a un
caso di malpractice), anche quando Ia
responsabilita ultima non puo essere deter-
minata con assoluta certezza.

CALTANISSETTA

SEDE OPERATIVA

Via Parioli 2/a - Gela

Tel. 0933/196.06.44

Fax 0933/196.04.38

Mail sisifopalliativecaltanissetta@gmail.com

AGRIGENTO
Via P.S. Mattarella, 31/B
Tel. 0922/60.59.08

MESSINA

Via Cadorna,isolato212
Tel. 090/979.51.38
Fax 090/979.83.86

Mail adipalliativemessina@gmail.com

Orari di attivita
dal lunedi al venerdi ore 8.00/20.00
il sabato ore 8.00/13.00
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