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PREAMBOLO

Malgrado le loro differenze, i sistemi sanitari nazionali dei paesi della Unione Europea mettono
a rischio gl stessi diritti di pazienti, consumatori, utenti, famiglie, soggetti deboli & comuni
cittadini. Malgrade le solenni dichiarazioni sul "Modelio sociale europeo” (il diritto all'accesso
universale ai servizi sanitari), numerose limitazioni mettono in discussione la effettivita di questo
diritto.

Come cittadini europei non accettiamo che i diritti possano essere affermati in teoria e negati in
pratica a causa di limiti finanziari. Questi, benche giustificati, non possono legittimare la
negazione o la messa in discussione dei diritti dei pazienti. Noi non accettiamo che questi diritti
possano essere proclamati nelle leggi ma non attuati, o affermati nei programmi elettorali ma
dimenticati dopo la formazione di un nuovo governo.

La Carta dei diritti fondamentali di Nizza sara presto incorporata nella nuova costituzione
europea. Essa & la base della definizione dei quattordici concreti diritti dei pazienti attualmente
a rischio: il diritto a misure di prevenzione, allaccesso, alla informazione, al consenso, alla
libera scelta, alla privacy e alla confidenzialita, al rispetto del tempo dei pazienti, all'osservanza
di standard di qualita, alla sicurezza, alla innovazione, a evitare sofferenze e dolore non
necessari, a un trattamento personalizzato, al reclamo, al risarcimento. Questi diritti sono legati
anche a numerose dichiarazioni e raccomandazioni internazionali, emanate sia dalla
Organizzazione mondiale della sanita che dal Consiglio d’'Europa. Essi riguardano standard
organizzativi e parametri tecnici, cosi come modelli professionali.

Ogni sistema sanitario nazionale dei paesi della Unione europea si presenta in modo differente
con riguardo ai diritti dei pazienti. Essi possono avere carte dei diritti dei malati, specifiche leggi,
regolamenti amministrativi, carte dei servizi, istituzioni come il difensore civico, procedure come
quelle conciliative. Altri possono non avere niente di tutto questo. In ogni caso, la presente
Carta pud aumentare il livello di protezione dei diritti dei malati e dei cittadini nei differenti
contesti nazionali e pud inolire essere uno strumento per una armonizzazione dei sistemi
sanitari nazionali che favorisca i diritti dei pazienti e dei cittadini.

Cio & della massima importanza, specialmente in relazione alla liberta di movimento all'interno
della Unione europea e al processo di allargamento di essa.

La Carta e offerta all'attenzione della societa civile, delle istituzioni nazionali ed europee e di
chiunque altro sia nella condizione di contribuire, con azioni od omissioni, alla tutela o alla
violazione di questi diritti. A causa della sua connessione con la attuale realta europea e alle
tinee di tendenza presenti nel servizi sanitari, la Carta potra essere sottoposta a future revisioni
e potra essere modificata nel corso del tempo.

La messa in opera della Carta sara affidata primariamente a quelle organizzazioni di
cittadinanza attiva che operano per i dirtti dei pazienti al livello nazionale. Essa richiedera
anche l'impegno dei professionisti delta sanita, cosi come dei manager, dei governi, dei corpi
legislativi e di quelli amministrativi.

PRIMA PARTE: DIRITTI FONDAMENTALI

1. La Carta dei diritti fondamentali della Unione Europea
e La Carta dei diritti fondamentali, che rappresenta il primo “mattone” della costituzione
europea, e il principale punto di riferimento della presente Carta. Essa afferma una serie
di diritti universali, non disponibili per gli organi deil’'Unione e gli stati membri ai quali si
applica e neppure per i singoli che ne godono. Questi diritti trascendono 'appartenenza
nazionale e non sono quindi discriminati da criteri di cittadinanza, ma riguardano la
persona umana come tale. Essi esistono anche quando le leggi nazionali non
prevedona |a loro tutela: la loro sola enunciazione generale e sufficiente per legittimare
ciascuno a reclamarne la traduzione in concrete procedure e garanzie positive. Secondo
I'articolo 51, infatti, le leggi nazionali devono conformarsi alla Carta di Nizza, ma gquesto
non scavalca le costituzioni nazionali, le quali saranno applicate quando garantiscono
un pit alto livello di protezione (art. 53). In conclusione, i singoli diritti stabiliti nella Carta
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e |a Carta definisce diritti che sono validi negli attuali sistemi sanitari europei. Essa potra
essere quindi rivista e modificata per tenere conto della loro evoluzione, nonche dello
sviluppo della ricerca scientifica e tecnologica.

e | quattordici diritti sono una concretizzazione di diritti fondamentali e, come taii, devono
essere riconosciuti e rispettati indipendentemente da limitazioni finanziarie, economiche
o politiche, tenendo conto dei criteri di appropriatezza.

o |l rispetto di questi diritti implica il soddisfacimento sia di requisiti tecnici e organizzativi,
sia di modelli comportamentali e professionali. Questi diritti, percio, richiedono una
riforma globale dei modi in cui operano i sistemi sanitari nazionali.

« Ogni articolo della Carta si riferisce a un diritto e lo definisce e illustra, senza la pretesa
di prevedere tutte le possibili situazioni a cui esso si riferisce.

1. Diritto a misure preventive

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

| servizi sanitari hanno il dovere di perseguire questo fine incrementando ia consapevolezza
delle persone, garantendo procedure sanitarie a intervalli regolari e libere da costi per i diversi
gruppi di popolazione a rischio, e rendendo disponibifi per tutti i risultati della ricerca scientifica

e della innovazione tecnologica.

2. Diritto all’accesso

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

Un individuo che soffra di una malattia rara ha lo stesso diritto ai necessari trattamenti e
medicazioni di chi soffre di una malattia pitt comune.

3. Diritto alla informazione

Ogni individuo ha il diritto di accedere a tutti i tip/ di informazione che riguardano il suo stato di
salute e i servizi sanitari @ come utilizzarli, nonché a tutli quelli che fa ricerca scientifica e la
innovazione tecnologica rendono disponibili.

| servizi sanitari, cosi come i fornitori e i professionisti devono assicurare una informazione
ritagliata sul paziente, tenendo in particolare conto le sue specificita religiose, etniche o
linguistiche.

| servizi sanitari hanno il dovere di rendere tutte le informazioni facilmente accessibili,
rimuovendo gli ostacoli burocratici, educando i fornitori di assistenza sanitaria, preparando e
distribuendo materiale informativo.

Un paziente ha il diritto di accedere direttamente alla sua cartella clinica e alla sua
documentazione sanitaria, di fotocopiarle, di fare domande circa il loro contenuto e di oftenere
la correzione di ogni errore esse potessero contenere.

Un pazienie ospedaliero ha il diritto a una informazione che sia continua e accurata. Cié pud
essere garantitc da un “tutor”.

Ogni individuo ha il diritto allaccesso diretto alle informazioni sulla ricerca scientifica,
sull'assistenza farmaceutica e sulla innovazione tecnologica. Questa informazione pud venire
da fonti pubbliche o private, con la garanzia che essa risponda a criteri di accuratezza,

attendibilita e trasparenza.

4. Diritto al consenso

Ogni individuo ha if diritto ad accedere a tutte le informazioni che lo possono mettere in grado di
partecipare attivamente alle decisioni che riguardano fa sua safute. Queste informazioni sono
un prerequisito per ogni procedura e traftamento, ivi compresa la partecipazione alla ricerca
scientifica.

| fornitori e i professionisti dei servizi sanitari devono dare al paziente tutte le informazioni
relative a un trattamento o a una operazione a cui deve sottoporsi. Tale informazione deve
comprendere i rischi e i disagi associati, gli effetti collaterali e le alternative. Questa
informazione deve essere data con sufficiente anticipo (con un preavviso di almeno 24 ore)} per
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specificazione e il rispetto di precisi standard di qualita, fissati per mezzo di una procedura di
consultazione pubblica e rivisti e valutati periodicamente.

9. Diritto alla sicurezza
Ogni individuo ha il diritto di essere libero da danni derivanti dal caftivo funzionamento dei

servizi sanitari, dalla malpractice e dagl errori medici, e ha il diritto di accesso a servizi e
trattamenti sanitari che garantiscano elevati standard di sicurezza.

Al fine di garantire questo diritto, gli ospedall e | servizi sanitari devono monitorare
continuamente i fattori di rischio ed assicurare che i dispositivi sanitari elettronici siano
mantenuti in buono stato e che gli operatort siano formati in modo appropriato.

Tuti i professionisti sanitari devono essere pienamente responsabili della sicurezza di ogni fase
ed elemento di un trattamento medico.

| medici devono essere in grado di prevenire i rischi di errori atiraverso il monitoraggio dei
precedenti e la formazione continua.

I membri di staff sanitari che riferiscono la esistenza di rischi ai loro superiori efo colleghi
devono essere protetti da possibili conseguenze avverse.

10. Diritto alla innovazione

Ogni individuo ha if diritto allaccesso a procedure innovative, incluse quelle diagnostiche,
secondo gli standard infernazionali e indipendentemente da considerazioni economiche o
finanziarie.

| servizi sanitari hanno il dovere di promuovere e sostenere la ricerca in campo biomedico,
dedicando particolare attenzione alle malattie rare.

| risultati della ricerca devono essere adeguatamente disseminati.

11. Diritto a evitare le sofferenze e il dolore non necessari

Ogni individuo ha il diritto di evitare quanta pit sofferenza possibile, in ogni fase della sua
malattia.

| servizi sanitari devono impegnarsi ad assumere tutte le misure utili a questo fine, come ad
esempio fornendo cure palliative e semplificando 'accesso di pazienti a esse,

12. Diritto a un trattamento personalizzato

Ogni individuo ha il diritto a programmi diagnostici o terapeutici quanto pit possibile adatti alfe
sue personali esigenze.

I servizi sanitari devono garantire, a questo fine, programmi flessibili, orientati quanto piu
possibile agli individui, assicurando che i criteri di sostenibilitd economica non prevalgano sul

diritto alle cure.

13. 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 o un altro tipo di reazione.

| servizi sanitari devono garantire l'esercizio di questo diritto, assicurando (con l'aiuto di terze
parti) ai pazienti informazioni circa i loro diritti, mettendoli in condizioni di riconoscere le
violazioni e formalizzare il ioro reclamo.

I reclami devono essere fatti tramite procedure standard e facilitati da istituzioni indipendenti e/o
da organizzazioni dei cittadini e non possono pregiudicare il diritto dei pazienti ad avviare
un'azione legale o a perseguire procedure di conciliazione.

14. Diritto al risarcimento
Ogni individuo ha il dirilfo di ricevere un sufficiente risarcimento in un tempo ragionevolmente

breve ogni qual volta abbia sofferfo un danno fisico ovvero morale e psicologico causato da un

frattamento di un servizio sanitario.

| servizi sanitari devono garantire un risarcimento, qualunque sia la gravita del danno e la sua
causa (da un’attesa eccessiva a un caso di malpractice}, anche quando la responsabilita ultima
non puod essere determinata con assoluta certezza.
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e |l principio della valutazione condivisa, che implica che i risultati dell’attivita deile
organizzazioni civiche deve essere utilizzata come strumento per la valutazione delle
politiche.
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