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§ Uso di mascherine
§ Distanziamento Interpersonale
§ Lockdown
§ Isolamento / Quarantena
§ Didattica a distanza



COVID-19:  
PROBLEMATICHE IN MEDICINA

§ SCARSITA’ di RISORSE (DPI, Posti letto, Medici 
Infermieri, Vaccini, ecc)

§ ALLOCAZIONE DELLE RISORSE SCARSE
§ TRIAGE: criteri per scegliere a chi dare priorità



LA NUOVA ORGANIZZAZIONE 
SANITARIA

Ospedale Luogo Detenzione
Morte Solitudine del morente ed 

invisibilità della Morte
Rapporto Medico Paziente Scomparsa del contatto fisico 

tra medico e Paziente



PERSONE CON DISABILITA’, CURE 
MEDICHE E PANDEMIA COVID-19



§ Esecuzione dei tamponi 
naso faringei

§ Isolamento durante il 
ricovero

§ Problematiche trattamento 
(cannule venose, ventilazione non 
invasiva, ecc)

§ Presenza di comorbidità 
con aumento rischio





COVID-19 and DO NOT 
RESUSCITARE ORDER



PERSONE CON DISABILITA’ E  
MORTALITA’ PER COVID 19

§ il rischio di morte è stato 3.1 volte maggiore per gli uomini con disabilità severa e 
1.9 volte maggiore per gli uomini con disabilità meno severa, rispetto agli uomini 
non disabili;

§ tra le donne, il rischio di morte era 3.5 volte maggiore per le donne più disabili e 
2.0 volte maggiore per le donne meno disabili, rispetto alle donne non disabili.





COVID-19: 
MEDICINA UN CAMBIO DI PARADIGMA
MEDICINA CENTRATA  SUL PAZIENTE / PERSONA

Shared Decision Making, Alleanza Terapeutica

MEDICINA DI COMUNITA’

Massimizzare i benefici prodotti da risorse scarse, 
inteso  come

§ salvare il maggior numero di vite individuali 
§ salvare maggior numero di anni di vita dando priorità ai 

pazienti che potrebbero sopravvivere più a lungo
TRIAGE



APPROCCIO UTILITARISTICO 
ALL’ALLOCAZIONE DELLE 

RISORSE
Rendere il benessere complessivo il più ampio possibile, benessere 
inteso come aspettativa di vita e qualità di vita.
il principio fondamentale da perseguire è il benessere complessivo: la libertà e i 
diritti sono importanti solo nella misura in cui assicurano il benessere.

Criteri per raggiungere questo scopo sono:
1. Numeri (probabilità di sopravvivenza, durata del trattamento, numero di risorse

impiegate);
2. Aspettativa di vita;
3. Qualità della vita;
4. Equivalenza tra azione ed omissione, cioè tra non somministrazione di un

trattamento e la sua sospensione.
5. Benefici sociali (dare priorità a chi svolge lavori socialmente utili);
6. Responsabilità (irrilevanza dell’intenzionalità o meno dell’azione, per cui tenere

conto degli stili di vita come fumo, dipendenza da sostanze, ecc)
7. Importanza del quality-adjusted life years (QALY).



Mello MM, Persad G, White DB. Respecting Disability Rights - Toward Improved Crisis Standards of Care. N Engl J Med. 
2020 Jul 30;383(5):
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DISCRIMINAZIONE DELLE PERSONE 
CON DISABILITA’ IN SANITA’…

UN PROBLEMA CHE VIENE DA 
LONTANO

BARRIERE SANITARIE
a) MATERIALI/ 

ARCHITETTONICHE

b) ORGANIZZATIVE/ GESTIONALI  

c) CULTURALI



73. The hegemony of ableism in society has perpetuated the idea that living 
with a disability is a life not worth living. …

74. Life with a disability is a life worth living equal to others.

76. The Special Rapporteur makes the following recommendations to 
States, with the aim of assisting them in developing and implementing 
reforms that will lead to the recognition and acceptance of disability as part 
of human diversity :
(c) Explicitly prohibit, in domestic legislation, discrimination on the basis of 
disability concerning decisions to withhold or withdraw life-sustaining 
treatment and organ transplantation; 



PRESENZA DI UNA 
DISABILITÀ 

PRESENZA DI UNA 
DISABILITÀ 

ASSENZA di 
MALATTIA  

TERMINALE 

ASSENZA di 
MALATTIA  

TERMINALE 

IMPIEGO INAPPROPRIATO ORDINE 
DI NON RIANIMARE



FUTILITA’ MEDICA,
QUALITA’ DI VITA 

PERSONE CON DISABILITA’

Un trattamento è futile quando sproporzionato per eccesso. La valutazione di 
futilità deve essere specifica per ogni singolo malato in un dato contesto clinico, 
confrontando la qualità di vita presumibilmente raggiungibile dal trattamento e 
quella ritenuta accettabile dal malato



- Giudizio di Futilità spesso mancano di 
obiettività e garanzie procedurali e 
influenzate dai pregiudizi sulla qualità della 
vita delle persone con disabilità.

“I medici considerano 
principalmente la disabilità 
connessa alla malattia e le 
malattie devono essere curate 
o evitate; 

nel complesso, i sanitari non 
vedono la disabilità come una 
"parte naturale dell'esperienza 
di vita". 

Non vale la pena"



la persona con disabilità, come 
qualsiasi altra persona, non 
dovrebbe dare prova di essere 
"degna" della propria vita o di 
"contribuire" alla società per 
ricevere cure salvavita o di 
sostentamento. 

Il loro valore dovrebbe essere 
dato per assunto



QALY
Quality Adjusted Life Years

un'unità di misura impiegata nell'analisi costi utilità che combina insieme 
la durata della vita con la qualità della stessa.
Un QALY pari ad 1 corrisponde all'aspettativa di vita di un anno in 
condizioni di buona salute; il valore 0 corrisponde alla morte. La scala di 
misurazione è continua e ad alcuni anni di vita possono essere attribuiti 
anche valori negativi (nel caso si abbiano condizioni gravi di immobilità e 
di sofferenza acuta).



Il calcolo QALY riduce il 
valore dei trattamenti che 
non riportano una persona 
alla "salute perfetta", nel 
senso di non avere disabilità 
e soddisfare le definizioni 
della società di "sano" e 
"funzionamento".

NCD ha trovato prove 
sufficienti del fatto che i 
QALY sono discriminatori (o 
potenzialmente 
discriminatori) per 
giustificare una 
preoccupazione 



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

Corti S. et Al, 2015



L’evidenza mostra come le 
persone con disabilità spesso
giudicano la loro qualità di vita 
più alta di quanto gli altri
ritengano: la soddisfazione
soggettiva è di solito uguale a 
quella delle persone non 
disabili.



LA PERSONA CON DISABILITA’ ED 
IL CAREGIVER



Io avevo scelto di avere al mio fianco una 
persona di cui mi fidavo, in tal modo la 
comunicazione con i dottori è stata 
sempre alla pari

Coinvolgere l’accompagnatore di un 
paziente con autismo che non si 

conosce e non è stato preparato ad 
affrontare la situazione non è un 

optional, è indispensabile 
D. Vivanti Pagetti



COVID 19:
VACCINAZIONE



DIFFICOLTA’ in
§ Misure di prevenzione
§ diagnosi 
§ isolamento/quarantena domiciliare
§ gestione intraospedaliera di un eventuale ricovero
§ prognosi 
§ rischio di un ulteriore isolamento sociale e regressione 

cognitiva

PERCHE’ DARE PRIORITA’ alle 
PERSONE CON DISABILITA’ 



§ i caregiver sono membri integrali dei team sanitari dei pazienti
§ i caregiver informali sono un'estensione fondamentale del 

sistema sanitario .
§ la vaccinazione può iniziare a ridurre lo stress che i caregiver

hanno sopportato durante la pandemia.
§ Sono  a rischio di scarsi outcomes psicosociali e di salute
§ dati recenti suggeriscono che più del 30% dei caregiver

potrebbe prendere seriamente in considerazione il suicidio, 
rispetto all'11% della popolazione generale

§ La necessità di proteggere i caregiver forse non è mai stata 
così urgente

PERCHE’ DARE PRIORITA’ ai 
CAREGIVERS



ACCOMODAMENTO RAGIONEVOLE 
in SANITA’:

QUESTO SCONOCIUTO
lo stato firmatario ha l’obbligo di porre in essere “le modifiche 
e gli adattamenti necessari ed appropriati che non impongano 
un onere sproporzionato o eccessivo adottati, ove ve ne sia 
necessità in casi particolari, per garantire alle persone con 
disabilità il godimento e l’esercizio, su base di uguaglianza con 
gli altri, di tutti i diritti umani e delle libertà fondamentali. 

Ødiritto alla salute (art. 25)









PROPOSTA DI CRITERI PER LA 
VALUTAZIONE DI ALLOCAZIONE DI 
RISORSE SANITARIE SCARSE

§ la sopravvivenza a breve termine per il singolo paziente con disabilità determinata dal 
sopraggiungere di dell’infezione da Sars-Cov-2 e dalla eventuale presenza di comorbidità, 
è un criterio valido;

§ Come e se  le cure ed i trattamenti medici possano modificare in meglio questo decorso, 
devono essere valutati; 

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

§ la sola presenza di una sola condizione di disabilità intellettiva 
o psichica non è un criterio accettabile per negare un 
trattamento; 

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

§ la quality-adjusted life years (QALY) non è un criterio accettabile; 
§ la capacità di essere utile alla società non deve essere l’unico criterio per accedere o 

rinunciare a cure intensive;



PROPOSTA DI CRITERI PER LA 
VALUTAZIONE DI ALLOCAZIONE DI 
RISORSE SANITARIE SCARSE

§ il coinvolgimento nelle scelte le persone con disabilità, anche intellettiva secondo le 
proprie capacità di comprensione e decisionali (processo decisionale “supportato”) deve 
essere ricercato;

§ Consentire le visite ai caregiver delle persone ricoverate con 
disabilità. Molti ospedali hanno politiche molto restrittive. Il caregiver
è uno strumento indispensabile per comprendere meglio i bisogni (ad 
esempio il dolore) e i desideri del paziente nel contesto del processo 
decisionale condiviso o del processo decisionale supportato

§ un percorso di cure palliative, qualora esistano le condizioni per non intraprendere o
sospendere un trattamento, deve essere garantito;

§ discussione anticipata (Pianificazione anticipata delle cure) tra medici curanti, paziente
(se posssibile, altrimenti amministratore di sostegno) e caregivers, dello scenario di cure
intensive, della tollerabilità e gravosità dello stesso e della prognosi;

§ Qualora ci fosse un disaccordo tra i medici curanti o tra i medici e i caregivers, rivolgersi al
comitato etico o al servizio di bioetica clinica.



NON DI SOLO COVID…..





Dobbiamo pensare in modo proattivo a come l'isolamento influenzerà le 
esperienze e la salute dei nostri pazienti, in modo da non piegare 
inavvertitamente le regole solo per le persone che comprendono il sistema 
e sono in grado di difendersi da sole.
E abbiamo bisogno di aiuto. Aiutaci a vedere, rispondere, sostenere e 
riformulare cosa significa prendersi cura di qualcuno durante la nostra crisi 
attuale - perché il nostro lavoro è grande e nuovo e stiamo imparando, e 
perché i vuoti  lasciati dall’assenza  dei  membri della famiglia sono troppo 
grandi per noi per essere colmate senza il supporto del sistema.
Se il nostro sistema sanitario deve fare il bene dei più emarginati tra noi, 
dobbiamo ricordare che fintanto che i clinici sono i soli autorizzati a 
stare al capezzale, è nostra responsabilità mettersi nei panni di 
tutti quelli che non possono essere presenti. Questo è anche il 
nostro lavoro adesso





GRAZIE





§ Esecuzione dei tamponi 
naso faringei

§ Isolamento durante il 
ricovero

§ Problematiche trattamento 
(cannule venose, ventilazione non 
invasiva, ecc)

§ Presenza di comorbidità 
con aumento rischio


