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LE VOSTRE OPINIONI, SECONDO VOI…

I cittadini devono essere coinvolti nel dibattito
su salute/sanità

I cittadini possono partecipare a decidere 
quali prestazione il SSN deve erogare

E’ possibile coinvolgere gruppi di cittadini o 
pazienti nel decidere le priorità della ricerca



Il contesto intorno - 1Il contesto intorno - 1

Il panorama clinico è radicalmente cambiato
da patologie acute a patologie croniche (focus su clinica vs focus su QdV) ● 
da soggetto sano a soggetto malato (medicalizzazione e disease mongering)

Il modello paternalista verso il modello partecipativo
la «rivoluzione» del rapporto tra medico - sistema sanitario - popolazione - 
pazienti ● la generale apertura verso la partecipazione attiva e consapevole 
di soggetti laici/pazienti ● il ruolo della informazione nelle scelte e gli 
strumenti di decision making

La criticità dei servizi sanitari: la parola anche al cittadino
la discussione su appropriatezza cure e sostenibilità economico-finanziaria ● 
la credibilità del sistema sanitario: equità di accesso e trattamento ● il 
coinvolgimento di popolazione/pazienti nella valutazione di qualità e 
sicurezza, promozione della salute e prioritizzazione (scelte assistenziali e 
ricerca)



Il contesto intorno - 2Il contesto intorno - 2

L’attivismo delle associazioni
la generica apertura verso la loro partecipazione con il riconoscimento di un 
ruolo ● una generale insoddisfazione del reale ruolo delle associazioni nel 
rapporto con istituzioni/SSN 

L’attento interesse del mercato verso popolazione/pazienti/associazioni
il coinvolgimento/sostegno di associazioni (a favore di azioni di lobby) ● lo 
sviluppo di siti ad hoc ● la spinta verso una partnership non priva di 
conflitti di interesse ● l’importanza di una informazione corretta e condivisa

La medicina basata su prove di efficacia
un riferimento metodologico riconosciuto ● la fonte principale per una 
informazione corretta



Il paziente: essere nella condizione di decidere insieme per la 
propria salute & cura [decisioni cliniche informate e condivise]

Il cittadino [paziente]: essere nella condizione di discutere 
di accesso e diritti alle cure, qualità dei servizi sanitari e scelte 
assistenziali [il cittadino al centro]

La collettività [cittadini & pazienti]: essere nella condizione di 
contribuire allo sviluppo, pianificazione, valutazione e 
organizzazione dei servizi sanitari, alla messa a punto della 
priorità per la ricerca, alle attività regolatorie [corresponsabilizzazione, 
democrazia partecipata]

Cittadini & pazienti: prospettive che cambiano



I medici tendono a valutare i parametri 
di diminuita capacità motoria, mentre i 
pazienti focalizzano su vigore fisico, 
stato generale di salute fisica e mentale 
(QdV)”, ma anche dolore, incontinenza

Conoscenze 
tecnico 
scientifiche

Valorizzazione 
della 

soggettività

Coinvolgimento: un problema di punti di vista
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Non siamo un paese ad elevate competenze, “literacy”

Dati OCSE-PIAAC Programme for the International Assessment of Adult Competencies, 2013



Percezione su scienza, ricerca e innovazione
27910 rispondenti

15 years from now, what impact do you think science and 
technological innovation will have on health and medical care?

Eurobarometer, 2015



Coinvolgimento: una tassonomia complicata

nicky lambert, @niadla, 2017



Chi rappresenta chi? 

Cittadini e pazienti, utenti attuali o futuri di servizi sanitari

con riferimento anche ai membri della famiglia, alle persone che si prendono 
cura degli altri e ai membri della collettività

con riferimento anche al variegato mondo dell’associazionismo organizzato

Il cittadino esperto



Il coinvolgimento nei fatti





Il modello della Giuria dei cittadini presuppone che gruppi di cittadini, che
hanno ricevuto informazioni chiare, trasparenti e complete su un
determinato argomento, possano deliberare efficacemente, cioè il più possibile
in modo unanime, e in modo indipendente in considerazione dell’interesse
collettivo e non di interessi particolari



Il Servizio Sanitario deve sconsigliare
o consigliare il PSA come test di
screening individuale per il tumore
della prostata in uomini di 55-69 aa?



I DATI DELLA RICERCA

17 aziende farmaceutiche sostengono 341 associazioni

157 associazioni incluse nell’indagine: 29% dichiara il 
sostegno nel proprio sito web. Di queste:

6% ne riporta l’entità
54% identifica l’attività sostenuta
0% riporta la proporzione dei fondi

Cittadini e pazienti: alleati vulnerabili?
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