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2. PREMESSA
La Carta dei Servizi è lo strumento fondamentale per la comunicazione tra il Cittadino e l’Organizzazione di Volontariato “Gli Amici di Eleonora Onlus”.
Gli Amici di Eleonora  persegue finalità di solidarietà sociale e svolge la sua attività nel settore della
assistenza socio – sanitaria ai sensi del D.Lgs 4  dicembre 1997 n. 460 realizzando, come Servizio principale, quello dell’Assistenza di pazienti in coma, in stato vegetativo permanente o persistente e promuovendo attività socio-assistenziali a sostegno delle famiglie dei pazienti in  stato di coma.

La Carta dei Servizi costituisce un patto tra il Cittadino e l’Associazione che si impegna a rispettare le caratteristiche dell’attività che viene prestata e chiede ai Cittadini/Utenti di verificare il rispetto di quanto promesso, inviando alla Associazione le segnalazioni, gli eventuali reclami e i suggerimenti che possano aiutare a migliorare il nostro servizio.
Con il presente Documento “Gli Amici di Eleonora Onlus” fornisce ai singoli Cittadini e alle Associazioni che li rappresentano, una informazione dettagliata sulla propria struttura e le proprie attività.

Si realizza quindi un’operazione di comunicazione e di trasparenza che impegna a garantire adeguati servizi alla collettività e mantenerne e migliorarne l’efficienza e l’efficacia.

La Carta dei Servizi rispecchia i principi sull’erogazione dei servizi pubblici contenuti nella Direttiva del Presidente del Consiglio dei Ministri del 27 gennaio 1994 ed è realizzata secondo lo schema generale di riferimento allegato al Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri 19 maggio 1995 e la linea guida n. 2/95 del Ministero della Sanità.

3. FINALITÀ DELLA CARTA DEI SERVIZI

Nel contesto sociale ed economico in cui opera Gli Amici di Eleonora Onlus, caratterizzato da continui cambiamenti e da un quadro normativo in costante trasformazione, assume importanza determinante l’adozione del presente Documento di Comunicazione finalizzato alla Attenzione dei bisogni e alla Soddisfazione dei Cittadini e delle loro famiglie, mediante l’illustrazione delle prestazioni e degli interventi dell’Associazione.
La Carta è lo strumento che l’Associazione si è data per comunicare e rendere trasparenti i suoi servizi  al fine di fornire informazioni corrette ed in continuo aggiornamento.

4.
COME È ORGANIZZATA LA CARTA
La Carta dei Servizi è suddivisa in tre parti e in tre Allegati: 
· la prima parte riporta una presentazione della Onlus e i Principi Fondamentali della Carta stessa

· la seconda parte indica la Missione e le Modalità di Realizzazione 
· la terza parte indica i rapporti con gli Utenti del Servizio e i meccanismi di tutela per le famiglie dei pazienti in stato di coma 
· il primo Allegato contiene un elenco degli Acronimi più utilizzati

· il secondo Allegato è la sintesi dei temi e dei termini più utilizzati

5.
DOVE TROVARLA
La Carta dei Servizi è:
· consegnata a tutti i Membri del Consiglio Direttivo

· consegnata a tutti gli Associati Fondatori, Ordinari e Onorari
· inviata a tutti i Simpatizzanti dell’Associazione iscritti nell’apposito Elenco che ne facciano richiesta
· pubblicata sul sito internet aziendale 

· disponibile per tutte le Famiglie che usufruiscono dei Servizi sviluppati dall’Associazione
· disponibile presso i “Punti Coma” attivati

PRIMA PARTE : PRESENTAZIONE DELLA ASSOCIAZIONE

l’Associazione "Gli amici di Eleonora Onlus", Organismo di volontariato costituto a Napoli Il 1° marzo 2006, persegue finalità di solidarietà sociale e si propone soprattutto di sostenere le famiglie che hanno familiari in coma o in stato vegetativo.  
In questo contesto ha avanzato numerose proposte alla Regione Campania, tra le quali un intervento economico con finalità socio- assistenziale per aiutare le famiglie ad affrontare le difficoltà economiche, logistiche, ambientali e sociali legate al trasferimento in altra Regione.
L’Associazione, in particolare, ha lo scopo di:

1) promuovere la realizzazione, in Campania, nelle Regioni del sud Italia, e in ogni realtà ove ve ne sia l’esigenza, di apposite strutture, per l’accoglienza e la cura di pazienti in coma, in stato vegetativo permanente o persistente. In particolare si impegna ad inserire nei piani ospedalieri regionali le SUAP, gli hospice per le cure palliative, le Unità dei Risvegli e le unità per il sollievo delle persone di cui sopra; 
2) promuovere attività socio-assistenziali a sostegno delle famiglie dei pazienti in stato di coma e   altre attività di sensibilizzazione sul tema del coma; 
3)  organizzare corsi di aggiornamento e formazione in favore dei propri soci volontari, dei soggetti     svantaggiati e delle loro famiglie, anche in collaborazione con centri stranieri;

4)  approfondire le tematiche relative alla valorizzazione della vita e dei valori etici nel campo   dell’attività socio-sanitarie e assistenziali, in riferimento alla nascita, alla salute e alla morte dell’uomo; 
Più specificatamente, la nostra Associazione ha gestito, o ha in fase di realizzazione, i seguenti Progetti:

a) Progetto “Percorso di cittadinanza attiva per Gli amici di Eleonora” – progetto finanziato  dalla Regione Campania, ex – lege 9/93 in cui è stato effettuato un monitoraggio di un anno di 40 famiglie  che hanno persone in S.V al domicilio o ricoverate in strutture extra regionali.

b) Progetto “ Il coma: malattia della famiglia” - progetto cofinanziato dal CSV di Napoli, nell’ambito del Bando di Perequazione Sociale per l’anno 2008, per l’assistenza di n° 20 famiglie residenti in Regione Campania con persone in S.V.

c) Progetto “ Le buone pratiche del volontariato….” , cofinanziato dal CSV di Napoli, nell’ambito del Bando di Idee 2009, in cui è proseguito l’accompagnamento di n° 12 famiglie della Provincia di Napoli che hanno loro cari in S.V. al domicilio,

d) Progetto “ I colori dell’anima “. La nostra Onlus è partner dell’Associazione L’Arca di Bellizzi ( SA), che ha ottenuto il riconoscimento da parte del CSV- Sodalis di Salerno, in cui, per la prima volta in Italia, si gestisce un esperimento di intervento di clown dottori in attività terapeutica al domicilio.

e) Progetto “Punto Coma”,  strutture informative realizzate attraverso un numero verde che risponde h.24 alle telefonate dei familiari.

i. Questa iniziativa viene realizzata in collaborazione con : Comuni, Provincie, ASL, Aziende Ospedaliere, attraverso la sottoscrizione di apposite convezioni in cui la nostra Onlus gestisce per conto di questi Enti il contatto e la fase informativa delle persone che si rivolgeranno al numero verde.

f) Progetto “ Telecoma”  
Da alcuni mesi è attivo il Progetto Telecoma, cofinanziato dalla Fondazione con il Sud di Roma, progetto approvato tra i Progetti Innovativi per l’anno 2010 al fine di attivare un collegamento internet per 10 pazienti in S.V che sono assistiti a casa

6.

I PRINCIPI FONDAMENTALI DELLA CARTA
Eguaglianza

Imparzialità

Continuità

Efficacia ed efficienza

Chiarezza e comprensibilità delle comunicazioni

6.1.
EGUAGLIANZA

L’erogazione dei servizi è ispirata al principio di eguaglianza dei diritti degli utenti; pertanto sono uguali per tutti sia l’accesso ai servizi che le regole riguardanti i rapporti tra servizi ed utenti. 
Nessuna distinzione nell’erogazione del servizio può essere compiuta per motivi riguardanti sesso, razza, lingua, religione ed opinioni politiche. 
L’eguaglianza è intesa come divieto di ogni ingiustificata discriminazione e non, invece, quale uniformità delle prestazioni sotto il profilo delle condizioni personali.
  6.2.
IMPARZIALITA’

L’Associazione s’impegna ad agire in modo obiettivo, giusto ed imparziale nel rispetto delle vigenti normative.

6.3.
CONTINUITA’

Gli Amici di Eleonora Onlus attualmente agisce su tutto il territorio della Campania nel rispetto dei principi e delle norme sanciti dalla legge e in applicazione delle attività previste dal proprio Statuto. 
L’erogazione dei servizi, nell’ambito delle modalità stabilite dalla normativa regolatrice è continua, regolare e senza interruzioni. Nel caso di funzionamento irregolare o di interruzione del servizio vengono adottate misure volte ad arrecare agli utenti il minor disagio possibile.
6.4.
EFFICIENZA ED EFFICACIA
L’attività di Gli Amici di Eleonora si richiama a criteri di efficienza ed efficacia nell’organizzazione e nell’erogazione del servizio garantendo ed organizzando attività di formazione e di aggiornamento in favore dei propri soci volontari, dei soggetti svantaggiati e delle loro famiglie, anche in collaborazione con centri stranieri.
S’impegna inoltre, attraverso l’adozione di opportune soluzioni tecnologiche e organizzative, a migliorare continuamente l’efficienza e l’efficacia delle proprie azioni.
L’Organizzazione sviluppa la propria attività in termini di crescita professionale, con particolare attenzione alle persone la cui attività comporti il rapporto con l’utenza, collaborando con Fondazioni e Centri stranieri dello stesso settore
6.5.
CHIAREZZA E COMPRENSIBILITA’  DELLE COMUNICAZIONI
La Carta dei Servizi intende dare una informazione completa e trasparente dei meccanismi che regolano il rapporto tra l’Organizzazione e gli Utenti facilitando l’accesso alle informazioni e attivando strumenti di partecipazione e di verifica del Servizio realizzato.

Il Cittadino, anche attraverso le sue organizzazioni, ha il diritto di richiedere agli “Amici di Eleonora” le informazioni che lo riguardano, può avanzare proposte e suggerimenti ed inoltrare reclami. Il personale dell’Associazione è tenuto a soddisfare le legittime richieste  o a motivare eventuali rifiuti.

SECONDA PARTE: MISSIONE E MODALITA’ DI REALIZZAZIONE
7.
LA MISSIONE DEGLI “AMICI DI ELEONORA” 
La Missione della Organizzazione è già stata indicata nei 4 punti riportati al paragrafo 3 e nei progetti specifici riportati nei successivi punti da a) ad f).
Tuttavia la presente Carta vuole dichiarare fortemente l’attenzione alle famiglie che hanno un familiare in coma o in stato vegetativo, e che devono affrontare gravi difficoltà economiche, logistiche, ambientali e sociali spesso anche legate al trasferimento in altre Regioni diverse dalla Campania.
La famiglia, infatti, già provata da un grave evento e dalla difficoltà del compito di seguire una persona spesso immobile, si trova a dover gestire tutte le fasi dell’assistenza , e, a volte, anche della cura.

Infatti le U.V.I. (Unità di Valutazione Interdisciplinare) spesso non esistono, oppure esistono sulla carta, per cui la famiglia (quando esiste) si sostituisce alla equipe medico-assistenziale.

In questo contesto, tutti i progetti che abbiamo presentato al punto 3, e che sono stati approvati dai vari soggetti Istituzionali proponenti, hanno messo al centro dell’attività e dell’interesse la famiglia, con le sue problematiche.

8. L’ATTIVITA’ DELL’ASSOCIAZIONE NEI CONFRONTI DELLE FAMIGLIE 
Gli Amici di Eleonora, che ha messo al centro dell’attività e dell’interesse la famiglia, con le sue problematiche, interviene a supporto o ad integrazione della struttura pubblica.
Dall’Associazione viene fornita assistenza per una Persona in stato vegetativo nei seguenti modi:

· attivandosi per la ricerca di un posto per la Persona stessa. 

· interessandosi per trovare una sistemazione logistica per il familiare, quando è necessario.

· per lo spostamento in una struttura di riabilitazione.

· per il necessario aiuto per il ritorno a casa.

 In sostanza l’Associazione si propone di sostenere le famiglie che hanno familiari in coma o in stato vegetativo, che spesso  sono costrette ad andare fuori regione per l'assenza totale di adeguate strutture in Campania. 
In questo contesto ha avanzato numerose proposte alla Regione Campania, tra le quali un intervento economico con finalità socio- assistenziale per aiutare le famiglie ad affrontare le difficoltà economiche, logistiche, ambientali e sociali legate al trasferimento in altra Regione.

9. 
PROGETTO “PUNTO COMA” E DISLOCAZIONE SUL TERRITORIO
Il Progetto “Punto Coma”, è realizzato, mediante protocolli di intesa tra la Onlus “Gli Amici di Eleonora” e le Istituzioni, per attivare Centri di Assistenza per le Persone colpite da coma.

Si tratta di strutture informative realizzate attraverso un numero verde che risponde h.24 alle telefonate dei familiari.

Attualmente sono attivi in Campania i seguenti Punti Coma:

	Provincia 
	Indirizzo
	N° telefono

	Benevento
	Comune di Campoli del Monte Taburno

	

	Benevento   
	S. Marco dei Cavoti

Palazzo Colarusso – Fondazione Iacocca


	

	Salerno   
	Polla


	

	Napoli
	Casavatore

	

	Caserta
	
	0823 343284


	Salerno
	Mercato S. Severino

	

	Salerno

	
	


10.
IL PROGETTO “TELECOMA”
In particolare, la nostra Associazione ha sviluppato e gestisce il Progetto “Telecoma”  cofinanziato dalla Fondazione con il Sud di Roma, nell’ambito territoriale della Regione Campania.
Il Progetto “Telecoma” interviene nell’assistenza domiciliare dei pazienti in stato vegetativo e cerebrolesi, coadiuvando e semplificando l’impegno della famiglia attraverso l’utilizzo della telemedicina.
In altri termini “Telecoma”, a seguito delle dimissioni del paziente da una struttura per Gravi Cerebrolesioni, vengono attivate soluzioni di continuità di assistenza e di cura domiciliare mediante protocolli di teleriabilitazione e di telemedicina.

Il Progetto “Telecoma” prevede un sistema software in rete basato su dieci postazioni installate presso il domicilio dei pazienti in stato vegetativo, collegate e comunicanticon una postazione centralizzata destinata al monitoraggio continuo dei pazienti, nel rispetto della Privacy e dei protocolli di assistenza e di cura.

Le famiglie potranno inoltre tenersi in collegamento attraverso il progetto di comunicazione radiofonica attivato con cadenza periodica.

TERZA PARTE: RAPPORTI CON GLI UTENTI E MECCANISMI DI TUTELA
11.
ACCESSIBILITA’ AL SERVIZIO

Per accedere ai Servizi realizzati dall’Associazione, è sufficiente collegarsi al sito http://www.gliamicidieleonora.it  e info@gliamicidieleonora.it che riportano anche la mappa dei punti attivati per il Progetto Coma.

La Sede Legale dell’Associazione è a Napoli, Via Cervantes 64, C.P. 80133 – C.F. 95072020639
Tel.+39.0815513233  Fax. +39.0815518092 -

Sedi secondarie:

	Luogo
	Indirizzo
	N° telefono

	Campobasso
	Via Matese 67- Ferrazzano (CB)


	

	Caserta   
	Via Caruso 44

	tel: +39.0823 343284

	Salerno   
	c/o SISAF Via La Carnale 6

	

	Benevento
	Palazzo Colarusso 
S. Marco dei Cavoti ( BN)
	

	Latina
	Via Villafranca snc 

	

	Roma
	Via Val Pellice 51

	

	Bologna
	Via S. Donato 154

	


12.
MODALITA’ DI INGRESSO
Al primo contatto tra il Cittadino e Gli Amici di Eleonora, normalmente mediante il sito web, inizia la fase informativa finalizzata a verificare se l’esigenza presentata rientra tra quelle che l’Associazione può soddisfare.
Successivamente è necessario che venga sottoscritta un’autorizzazione al trattamento dei dati personali. 
L’Associazione invia il Modulo per il Consenso informato e l’Autorizzazione che deve essere firmato dall’interessato o da chi per Legge è legittimato.
Il Modulo firmato deve ritornare all’Associazione che si attiva per iniziare il servizio.

13.
VALIDITA’ DELLA CARTA
La presente Carta dei Servizi entra in vigore il 1 luglio 2012.

La Carta è soggetta ad eventuali revisioni di aggiornamento ed è valida fino al momento in cui eventuali variazioni verranno ufficialmente comunicate come Copie Controllate.
14.
 RECLAMI
Qualora i Cittadini Utenti dei Servizi ritengano che Gli Amici di Eleonora non stia rispettando i principi o gli standard contenuti nella Carta, può presentare un reclamo o avanzare un suggerimento in molti modi: per posta, via fax al numero 0815518092 o all’indirizzo di posta elettronica info@gliamicidieleonora.it
Reclamo è considerato significativo quando segnala un errore oggettivo o un disservizio tale da  apportare nocumento all’immagine dell’Associazione per una ipotizzabile diretta responsabilità della Onlus o comunque dei suoi responsabili delle Funzioni Gestionali.  

Nel caso di eventuali reclami scritti l’Associazione s’impegna a fornire una risposta scritta entro un tempo massimo di 30 giorni solari dal loro ricevimento.

Un reclamo è comunque considerato come una opportunità di cui l’Associazione intende avvalersi costantemente, per riparare o correggere gli errori e per migliorare i propri servizi.
15.
RAPPORTI CON I CITTADINI
I Cittadini utenti, anche attraverso le loro organizzazioni, hanno il diritto di richiedere le informazioni che li riguardano, possono avanzare proposte e suggerimenti ed inoltrare reclami. 
I Referenti dell’Associazione si impegnano a soddisfare le legittime richieste, salvaguardando le reciproche regole della Privacy e riportando l’indicazione del Referente stesso che ha l’incarico di seguire la pratica.
Le Risorse Umane utilizzate daIla Onlus sono impegnate ad assicurare un trattamento rispettoso e cortese dei Cittadini Utenti, assistendoli nell’esercizio dei loro diritti e nell’adempimento delle procedure previste.

Gli Amici di Eleonora infatti cura la formazione costante del proprio personale affinché adotti comportamenti professionali che facilitino la comunicazione e rendano il Cittadino  più informato e consapevole dei propri diritti e doveri.

16. 
VALUTAZIONE DELLA QUALITA’ DEI SERVIZI

L’Associazione si impegna a misurare costantemente le proprie prestazioni così come il gradimento riscosso presso i Cittadini. Questo secondo aspetto è analizzato attraverso indagini riguardanti i principali aspetti dei servizi offerti.
17.
ALLEGATI
Gli Acronimi più utilizzati vengono evidenziati in Allegato 1

Per una descrizione sintetica dei Temi e dei Termini utilizzati nell’Assistenza di pazienti in coma, in stato vegetativo permanente o persistente, si rimanda all’Allegato 2
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