PROGETTO «DAMA» ANCHE A TORINO:

LE ASSOCIAZIONI DELL’AUTISMO CHIEDONO UN OSPEDALE «SU MISURA»
E IL RICONOSCIMENTO DELLA CONTINUITA TERAPEUTICA

BN

All'ospedale San Paolo di Milano, e attivo
ormai da vent’anni il Progetto Dama, dall’acro-
nimo inglese «Disabled advanced medical
assistance» (traducibile con assistenza medi-
ca avanzata per persone con disabilita).
Obiettivo dichiarato del servizio & dare una
risposta ai problemi che le persone con grave
disabilita intellettiva e neuromotoria incontrano
nell’accesso in ospedale. Se non superati,
infatti, gli ostacoli ambientali si traducono nel-
'impossibilita di garantire il diritto alla salute
riconosciuto ad ogni persona dalla nostra
Carta Costituzionale; dal 2000 il Progetto
Dama dell'ospedale San Paolo ha preso in
carico piu di 6mila persone con grave disabi-
lita, provenienti da tutta Italia, realizzando piu
di 58 mila accessi ospedalieri.

Anche in Piemonte, dall’esperienza e cono-
scenza del funzionamento dei servizi e del-
'applicazione delle leggi vigenti, acquisita
dando consulenza ai casi individuali, dall’atti-
vita di confronto con esperti e dirigenti ai tavo-
li convocati dall’Assessorato alla sanita della
Regione, & emersa da parte delle associazioni
di rappresentanza delle persone con disabilita
intellettiva grave e/o autismo con limitata o
nulla autonomia, la necessita di chiedere I'at-
tivazione di un percorso preferenziale all'in-
terno degli ospedali per rispondere alle esi-
genze specifiche delle persone con autismo in
fase di acuzie e post acuzie.

Tale esigenza é stata condivisa dalle asso-
ciazioni dapprima nel 2019 al «Tavolo autismo
adulti» istituito dalla Regione, che ha incarica-
to il dottor Roberto Keller, responsabile del
Centro autismo Regionale, di elaborare un
progetto specifico sul tema. Dopo vari
approfondimenti la proposta del dottor Keller,
sostenuta dalle associazioni, non & stata
accolta dalla Regione Piemonte, con la moti-
vazione, comunicata dal dott. Rosa, funziona-
rio Regionale, dell'impossibilita di individuare
nell’Asl Citta di Torino strutture psichiatriche
dedicate al post acuzie per disabili, sommata
alla perplessita rispetto a collocare questa fun-
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zione allinterno delle residenzialita psichia-
triche.

Per il Csa — Coordinamento sanita e assi-
stenza tra i movimenti di base, ha partecipato
al «Tavolo autismo» e alle iniziative di richie-
sta di un percorso dedicato all'interno degli
ospedali per rispondere alle esigenze specifi-
che delle persone con autismo in fase di acu-
zie e post acuzie, Irene Demelas é la referen-
te dell’associazione Luce per l'autismo Odv,
costituita da famiglie che hanno figli minori e
adulti con disabilita intellettiva e autismo non
autosufficienti con invalidita del 100%.

Dal 2015 l'associazione ha attivato, nella
sede di via Artisti 36, che condivide con altre
associazioni che fanno parte del Csa, lo
«Sportello autismo diritti» allo scopo di forni-
re informazioni e sostegno alle famiglie che
hanno al loro interno un componente con auti-
smo, dare consulenza in merito alla presenta-
zione di istanze e richieste scritte per il con-
creto riconoscimento delle prestazioni sanita-
rie e socio-sanitarie, seguire i casi nei percor-
si di rivendicazione del diritto a tali prestazioni,
che deve essere concretamente riconosciuito
a tutte le persone con autismo e limitata o
nulla autonomia, in base alle norme vigenti,
cosi come alle persone con disabilita intelletti-
va grave.

In questo percorso di tutela dei casi indivi-
duali, Luce per I'autismo odv & sostenuta dalla
Fondazione promozione sociale; I'associazio-
ne segue assiduamente i lavori dei Tavoli
regionali per la messa a punto dei provvedi-
menti che interessano i minori e gli adulti con
autismo.

«Alla risposta negativa della Regione
Piemonte — spiega Irene Demelas — non ci
siamo persi d’animo e abbiamo iniziato a con-
dividere con altre associazioni, diventate alla
fine 28, le proposte che a nostro avviso erano
rispondenti ai problemi delle persone con auti-
Smo».

Il percorso ha portato all'invio di una detta-
gliata comunicazione al governo il 28 aprile
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(nel riquadro il testo integrale e I'elenco delle
associazioni firmatarie).

Questi i passaggi fondamentali:

» L’elaborazione del Documento di richiesta
urgente per il diritto alle cure sanitarie, educa-
tive, abilitative e riabilitative, socio relazionali,
affettive per le persone - minori e adulte - auti-
stiche e con disabilita intellettiva che ha impe-
gnato per la sua stesura l'associazione Luce
per l'autismo, la Fondazione promozione
sociale, I'associazione Fida.

» La raccolta delle 28 adesioni, curata da
Fida, e l'invio del documento tramite posta cer-
tificata al Presidente del Consiglio dei Ministri,
Mario Draghi, ai Ministri Roberto Speranza,
Erika Stefani, Andrea Orlando, Elena Bonetti,
Maria Stella Gelmini. Per sollecitare la risposta
e stato spedito un telegramma il 6 maggio
2021.

» | firmatari hanno ottenuto risposta dalla
segreteria del Ministro della Salute Roberto
Speranza, e la fissazione di una videoconfe-
renza il 28 maggio 2021 con il dott. Gambale e
il sottosegretario dott. Paolucci. Nel corso del-
lincontro in video, sono state illustrate le
richieste e le motivazioni richiamate nel docu-
mento; il dott. Gambale ha assicurato la sua
disponibilita ad iniziare un percorso per trova-
re una soluzione alle richieste formulate dalle
associazioni.

Il gruppo di associazioni firmatarie non si é
fermato qui. Spiega Demelas: «Abbiamo deci-
so di continuare il percorso intrapreso e stia-
mo elaborando una richiesta piu specifica al
Governo. Richiederemo un Provvedimento
che sia cogente per tutte le Regioni e nello
specifico l'attivazione del Progetto Dama per
le acuzie e post acuzie e I'esigibilita dei tratta-
menti educativi abilitativi per le persone auti-
stiche minori e adulti».

LETTERA A DRAGHI E AL GOVERNO.

Le Associazioni firmatarie del presente
documento (1), che si occupano di Tutela
dei Diritti delle persone minori e adulte auti-
stiche non autosufficienti e con disabilita

(1) Hanno firmato I'appello le associazioni: Luce per
L'autismo Odv, Torino - presidente Irene Cossu Demelas;
Fondazione Promozione Sociale Ets, Torino - presidente
Maria Grazia Breda; Fida - Coordinamento lItaliano Diritti
Autismo Aps, presidente Cristiana Mazzoni; Mondo Disabili
Future Odv, Latina - presidente Adelaide Da Cruz;
L’Emozione non ha voce, Roma - presidente Corrado Sessa;
Angsa Lazio, Roma - presidente Maria Teresa Rendina; Ara
- Associazione Risorse Autismo, Roma - presidente Anna
Benedetti; Angsa Campania, presidente Claudia Nicchiniello;
Angsa Vco, Novara e Vercelli - presidente Graziella Caruso;
Autismo: Persone Bisogni Diritti, referente Gianfranco Vitale;
Autismo e Societa, Torino - presidente Cristina Calandra;
L'Ortica, Milano - presidente Fabrizia Rondelli; Cuamj —
Centro Universo Autismo Meridionale Jonico, Taranto — pre-
sidente Mariapia Vernile; Genitori e Autismo, Roma — presi-
dente Roberto Torta; Autismocomehofatto, referente Barbara

DOCUMENTO DI RICHIESTA URGENTE PER IL DIRITTO

ALLE CURE SANITARIE, EDUCATIVE, ABILITATIVE E RIABILITATIVE,
SOCIO-RELAZIONALI, AFFETTIVE PER LE PERSONE — MINORI E ADULTE —
AUTISTICHE E CON DISABILITA INTELLETTIVA

intellettiva, chiedono con urgenza al
Presidente del Consiglio e ai Ministri in epi-
grafe che siano assunti i provvedimenti
necessari per assicurare negli ospedali

Llamos; Autismo &, referente Danila Aloisi; La Chiave di Volta
Odv, Fiano Romano (Roma) — presidente Natalia Sinibaldi;
Associazione Nazionale “Aperta/mente il mondo interno”,
Casalnuovo di Napoli (NA) — presidente Giuseppina Mattiello;
Associazione “Come dopo di noi”, Roma — presidente Marina
Morelli; Autismo in movimento, Palermo — presidente Antonio
Riggio; A.i.a.s. — Associazione ltaliana Assistenza Spastici,
S.Bartolo (VI) — presidente Vittorio Corradi e Valdagno (VI) —
presidente Claudio Lupo; Cittadinanza e Salute, Vicenza —
presidente Fernando Pretto; Associazione Gruppo
dell’Amicizia, Arzignano (VI) — presidente Fernando Giuriolo;
Associazione Aps Autismo i Cuore, Velletri (Roma) — presi-
dente Letizia Strillozzi; CampaniAut2016 — Coordinamento
Regionale famiglie Autismo e Terzo Settore, Casal di
Principe (CE) — presidente Vincenzo Abate; La Forza del
Silenzio, Casal di Principe (CE) — presidente Vincenzo Abate;
Modelli si Nasce Onlus, Roma presidente Silvia Cento.
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Regionali, e nello specifico presso i
reparti di Neuropsichiatria infantile (NPI)
per i minori e nei Servizi psichiatrici per
diagnosi e cura (SPDC) per gli adulti, per-
corsi preferenziali e protetti, posti letto
dedicati ad affrontare efficacemente, con
il supporto di equipe multidisciplinari
formate, le problematiche sanitarie delle
persone autistiche non autosufficienti e
con disabilita intellettiva in questa fase
pandemica ancora critica. Tutti i cittadini
ai quali il presente documento si riferisce,
infatti, a causa della pandemia da Covid- 19,
hanno subito un peggioramento della salute
mentale e fisica, con regressioni che in talu-
ni casi sono sfociate in gravi crisi comporta-
mentali che hanno costretto a trattamenti
sanitari obbligatori.

A tali gravi crisi abbiamo assistito, e lo fac-
ciamo tuttora, impotenti, in totale assenza di
interventi di reale ed efficace prevenzione
dei casi di acuzie, ma anche di interventi
assolutamente non idonei e mirati nei
momenti di acuzie e post-acuzie delle crisi
comportamentali.

Le persone che rappresentiamo necessi-
tano, dunque, di interventi specifici per tutte
le cure sanitarie poiché non sempre la loro
condizione permette di avere un’interlocu-
zione diretta che possa spiegare il dolore
fisico o lo stato di prostrazione in cui si tro-
vano.

Le persone autistiche non verbali, non
autosufficienti e con disabilita intellettiva
possono avere crisi violente all'ingresso dei
Pronto Soccorso, senza essere in grado di
spiegarsi né spiegare alcunché senza I'ausi-
lio di un caregiver familiare o di un operato-
re/assistente dedicato. Inoltre, nei Pronto
Soccorso e nei reparti di ospedale non vi
sono medici ed infermieri formati a gestire le
persone non autosufficienti, in special modo
guelle con disabilita intellettiva, relazionale,
comportamentale e sensoriale. Se si trascu-
rano, inoltre, I'origine e la natura che scate-
na questi comportamenti, si impedisce un
iter diagnostico adeguato attraverso indagini
cliniche mirate, in assenza del quale si lede
il costituzionale diritto alla tutela della salute.

Trascurare I'origine di queste crisi compor-
ta non soltanto una palese discriminazione,
ma anche il ricorso troppo disinvolto ai trat-
tamenti farmacologici pesanti, non monito-
rato e senza distinzione di eta tra minori e
adulti (sia che essi vivano in famiglia sia che
siano domiciliati nelle strutture residenziali),
che soffoca e nasconde ogni altra esigenza
clinica o bisogno della persona.

Richiediamo, pertanto:

a) In primo luogo che alle persone minori e
adulte autistiche e con disabilita intellettiva
sia garantito il diritto a tutte le cure sani-
tarie necessarie e agli eventuali ricoveri
ospedalieri come previsto dalla legge
833/1978 e dai Lea definiti dal decreto del
Presidente del Consiglio dei Ministri del 12
gennaio 2017, articoli 32 e 33;

b) Che sia predisposta negli ospedali di
ogni provincia Regionale una corsia prefe-
renziale nei Pronto Soccorso per la fase
dell’urgenza e osservazione e, successi-
vamente alla valutazione medica, sia pre-
disposta un’area con posti letto dove le per-
sone autistiche e con disabilita intellettiva
possano soggiornare insieme al loro accom-
pagnatore - genitore caregiver o tutore o
educatore professionale o assistente - sup-
portati da personale medico ed infermieristi-
co formato durante tutto il periodo di osser-
vazione ed effettuazione degli esami clinici
e diagnostici necessari alle indagini sullo
stato di salute generale;

c) Qualora sia ritenuto necessario il
ricovero della persona autistica non auto-
sufficiente o con disabilitd intellettiva in
ospedale & opportuno che sia predisposta
una camera singola, con i servizi interni, che
accolga anche I'accompagnatore — genitore
caregiver o tutore o educatore professionale
0 assistente — e che la dimissione dall’'ospe-
dale avvenga solo quando si € concluso I'i-
ter diagnostico clinico e gli accertamenti
necessari e con la garanzia di continuita
terapeutica fino al rientro al domicilio con
presa in carico dell’Asl di residenza oppure
con il trasferimento in struttura sanitaria o
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socio sanitaria a carico del Servizio sanitario
nazionale.

d) Per la gestione dei post-acuzie delle
persone minori e adulte autistiche non auto-
sufficienti o con disabilita intellettiva, sia
domiciliate presso il nucleo familiare sia
inserite nelle strutture residenziali, & neces-
sario organizzare in ogni provincia
Regionale strutture protette con almeno 8
posti letto con le seguenti caratteristiche:

» L'equipe della struttura post-acuzie
deve essere Multidisciplinare, ovvero esse-
re composta dal medico neuropsichiatra o
psichiatra, dallo psicologo clinico con forma-
zione specifica nell’analisi del comporta-
mento, da infermieri, dal medico internista,
da educatori, da Operatori socio-sanitari
(Oss), etc., tutti con competenza e forma-
zione specifica sull'autismo e le disabilita
intellettive.

» Le stanze devono essere singole e con
servizi interni.

» Gli spazi esterni sicuri per garantire alla
persona un’adeguata mobilita.

» Lungo tutti i percorsi interni a queste
strutture devono essere predisposti cartelli
visivi con immagini esplicative o con la
comunicazione visiva C.A.A. (comunicazio-
ne aumentativa alternativa).

» Nella struttura deve essere presente
personale formato nella valutazione e
gestione non farmacologica dei problemi del
comportamento delle persone autistiche e
con disabilita intellettiva; preferibilmente psi-
cologi clinici che conoscano i modelli di
interventi cognitivo-comportamentali, sia per
'eta evolutiva sia adulta, per i quali deve
essere garantito un accurato monitoraggio
pre e post intervento.

» Anche per tutti gli interventi farmacolo-
gici, proposti dai referenti sanitari, deve
essere garantito un accurato monitoraggio
della fase di post acuzie, sia pre sia post
intervento, e definito il percorso di rientro
presso il domicilio familiare o in struttura
residenziale.

» Presso il domicilio familiare e nelle strut-
ture residenziali andra efficacemente valuta-
to il reinserimento con I'equipe Multi-
disciplinare che ha seguito il percorso dei
post-acuzie, affinché vengano forniti tutti gli
strumenti e le indicazioni educative e abilita-
tive specifiche riguardanti i Progetti di Vita
individualizzati.

Nello specifico, per la prevenzione dello
stato di salute fisica e psichica dei minori e
adulti autistici si richiede:

» che i trattamenti educativi e abilitativi
siano di tipo cognitivo e comportamentale,
come indicato dalla Linea guida 21
dell'lstituto Superiore di Sanita (ancora in
vigore per I'eta evolutiva) e dalla legge sul-
autismo 134/2015;

» che tali trattamenti siano garantiti in ogni
provincia delle Regioni, poiché le stesse
risultano a tutt'oggi inadempienti;

» i medesimi modelli di intervento devono
essere utilizzati in tutti i contesti di vita della
persona, pertanto a casa, a scuola e nelle
strutture residenziali, per minori e adulti, poi-
ché l'assenza di tali trattamenti espone i
minori e gli adulti autistici a gravi regressio-
ni che compromettono in modo significativo
il loro generale stato di salute;

> si richiede che siano realizzati, laddove
mancanti, i Progetti di vita personalizzati
all'interno dei quali far confluire tutte le indi-
cazioni educative, abilitative e riabilitative
mirate al pieno benessere e alla dignita
della persona;

» si richiede che nelle Regioni siano pro-
grammati corsi di formazione, a ciclo conti-
nuo annuale, specifici per I'autismo, estesi a
tutte le figure professionali mediche, agli
operatori sanitari e socio sanitari, agli inse-
gnanti, e agli stessi familiari.

Confidiamo, infine, che siano approvati
con urgenza in tutte le Regioni i provvedi-
menti richiesti a tutela del diritto alla cura
delle persone autistiche.

44

Prospettive assistenziali, n. 214, aprile-giugno 2021





<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /FRA <>
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for improved printing quality. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308000200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e30593002537052376642306e753b8cea3092670059279650306b4fdd306430533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e30593002>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <FEFFd5a5c0c1b41c0020c778c1c40020d488c9c8c7440020c5bbae300020c704d5740020ace0d574c0c1b3c4c7580020c774bbf8c9c0b97c0020c0acc6a9d558c5ec00200050004400460020bb38c11cb97c0020b9ccb4e4b824ba740020c7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c2edc2dcc624002e0020c7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020b9ccb4e000200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee563d09ad8625353708d2891cf30028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f003002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c4fbf65bc63d066075217537054c18cea3002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


