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Il coinvolgimento dei cittadini nelle scelte in Sanità

Una rassegna di studi, esperienze, teorie
(estratto a cura di D. Petri – ABC Federazione Italiana)
La partecipazione alle scelte sulle problematiche relative alla salute è un diritto oltre che un dovere del cittadino e le ricerche pubblicate in letteratura indicano che la presenza di non professionisti nelle sedi in cui si discute di salute e sanità non solo arricchisce quanto prodotto, ma soprattutto porta una visione nuova e diversa dei problemi, spesso trascurata da operatori sanitari e decisori politici. (p.3)
Questa rassegna … ha lo scopo di proporre raccomandazioni sul coinvolgimento di pazienti/cittadini in sanità, a partire da un’analisi della letteratura scientifica e delle esperienze di coinvolgimento nella ideazione, pianificazione, organizzazione, valutazione di linee guida e buone pratiche, di cui si sono analizzati caratteristiche, metodologie ed esiti. La ricerca considera inoltre le esperienze di partecipazione nella ideazione, sviluppo, organizzazione e valutazione di servizi e trattamenti. (p.7)
La partecipazione dei cittadini (individui, gruppi di volontariato, associazioni di pazienti, comunità locali) alla pianificazione, conduzione e monitoraggio dei servizi, auspicata e attuata da diversi sistemi sanitari nazionali, ha assunto proporzioni significative soprattutto nei paesi anglosassoni e in alcuni settori della sanità, quali l’HIV/AIDS, la patologia tumorale, l’ambito psichiatrico, le malattie croniche, la scelta delle priorità sanitarie. (p.7)
Il coinvolgimento può recare beneficio ai pazienti rendendoli più consapevoli e capaci, aumentando i loro contatti sociali e le loro competenze e può tradursi in risultati migliori nei trattamenti, rendendo i medici più attenti alle esigenze dei pazienti, contribuendo a una migliore implementazione di linee guida e dando luogo a una migliore compliance ai trattamenti. Può essere utile anche ai servizi migliorando i rapporti fra lo staff curante e i pazienti o i carer, aumentando la gratificazione e la capacità di lavorare insieme all’interno di un servizio e ottimizzando il rapporto costi-benefici dei servizi stessi.

Coinvolgere i pazienti e i cittadini, al di là del miglioramento dei servizi sanitari, è visto da molti come un atto dovuto poiché i pazienti pagano per i servizi e dunque hanno diritto di intervenire nelle decisioni. (p.7)
Il coinvolgimento dei pazienti e della comunità può avvenire a diversi livelli:

- può riguardare la salute dei singoli pazienti e le scelte terapeutiche;

- può riferirsi alla presenza e alla qualità dei servizi sanitari:

- può coinvolgere la collettività e i pazienti nella scelta di priorità, nella pianificazione e organizzazione dei servizi. (p.12)
Da alcune ricerche svolte in Canada, Regno Unito, Europa, Stati Uniti, sul rapporto fra i cittadini e la sanità pubblica emerge la frustrazione dei cittadini che non sono soddisfatti dello status quo … Le autorità politiche e i fornitori di servizi avvertono l’esigenza di coinvolgere i cittadini nei processi decisionali con lo scopo di rinnovare l’interesse per una più diretta interazione fra i cittadini e coloro che sono responsabili delle politiche pubbliche, incluse quelle relative al sistema sanitario. (p.13)
Nel Regno Unito il coinvolgimento dei pazienti è un cardine degli sforzi volti a migliorare la qualità del servizio sanitario. Nel 2001 il Department of Health ha pubblicato il documento Involving patients and the public in the health care … Uno dei dieci principi del documento è che «il sistema sanitario nazionale conforma i suoi servizi ai bisogni e alle preferenze dei pazienti, delle loro famiglie e di chi si occupa della loro cura». 
«Coinvolgere significa innanzitutto comunicare con i cittadini sui temi della sanità e della salute. … Coinvolgere significa pure riconoscere agli utenti del sistema sanitario nazionale, ai cittadini, alle autorità locali o alle associazioni di cittadini il diritto di partecipare alla progettazione dei servizi, all’organizzazione e alla fornitura e alla valutazione dei servizi stessi».

In ambito locale numerose iniziative collocano l’utente nel cuore del sistema decisionale attraverso la costituzione di forum di pazienti in grado di fornire raccomandazioni al sistema sanitario pubblico.

la British Medical Association riconosce che il paternalismo non è più un modello appropriato di relazione medico-paziente: deve essere sostituito da un rapporto di fiducia reciproca entro il quale il medico incoraggi il paziente e lo aiuti a decidere trattamenti e cure. (pp.15-17)
In Canada … da molti anni la partecipazione dei cittadini alle decisioni che riguardano la sanità è considerata necessaria per un sistema sanitario equo ed efficace. All’interno di un sistema sanitario a finanziamento pubblico la partecipazione è inoltre considerata unanimemente un diritto etico per il paziente/cittadino. 
Alcune leggi recenti hanno introdotto un controllo sulle consultazioni dei cittadini; alle autorità sanitarie che presentano un nuovo piano finanziario è richiesto di dimostrare come abbiano coinvolto i cittadini e in quale modo si sia tenuto conto del loro parere. (pp.19-20)
In Italia … l’articolo 12 della legge 229/99 contiene infine questa formula: «Per le finalità del presente articolo, le regioni prevedono forme di partecipazione delle organizzazioni dei cittadini e del volontariato impegnato nella tutela del diritto alla salute nelle attività relative alla programmazione, al controllo e alla valutazione dei sevizi sanitari a livello regionale, aziendale e distrettuale». (p.24)

La modifica dell’articolo 118 della Costituzione italiana – Titolo V – approvata all’interno della legge sul federalismo (il referendum confermativo si tenne nel 2001) inserisce un nuovo comma, il quarto, che così recita: «Stato, regioni, province, città metropolitane e comuni favoriscono l’autonoma iniziativa dei cittadini, singoli e associati, per lo svolgimento di attività di interesse generale sulla base del principio di sussidiarietà».

Alla luce di questa norma, è auspicabile che le attività che i cittadini svolgono di loro iniziativa per far funzionare meglio i servizi non solo non siano ostacolate, bensì favorite dalle autorità istituzionali di livello locale, regionale e nazionale. (p.25) 
Le esperienze effettivamente condotte sono pochissime ed eterogenee da regione a regione e da azienda ad azienda. Il ruolo dei rappresentanti, ove coinvolti, risulta essere troppo debole e non abbastanza legittimato. (p.25) 
Il coinvolgimento dei pazienti e dei cittadini in alcuni ambiti specifici

Linee guida
Le linee guida progettate con il solo apporto di accademici e sanitari, senza la partecipazione dei pazienti, rischiano di essere lontane dalla realtà quotidiana, difficili da applicare nella pratica clinica... Al contrario, hanno maggiori possibilità di essere seguite se le persone a cui sono dirette sono coinvolte nello sviluppo e nell’implementazione.
I rappresentanti dei pazienti/cittadini sono forti sostenitori dell’approccio evidence-based. Di fronte ad alcune posizioni rigidamente predeterminate da parte dei professionisti della sanità, è spesso il rappresentante non professionale a dire «prendiamo in considerazione la letteratura pubblicata per verificare se le nostre scelte tengono conto delle prove». 

Patologie croniche e associazioni di pazienti

Un importante ruolo nel coinvolgimento dei pazienti in sanità è giocato dalle associazioni di pazienti. … Vivendo a lungo con una malattia e imparando a gestirne le conseguenze, molte persone sviluppano un alto grado di capacità e buon senso.  Le persone che convivono con patologie croniche, chi se ne prende cura e le organizzazioni che li rappresentano possono contribuire allo sviluppo di partnership con gli operatori della sanità. (p.31)
Spesso le autorità sanitarie non riconoscono il valore dell’ascolto e della risposta ai pazienti e non riconoscono che l’esperienza del paziente è fondamentale per migliorare un servizio o per fornire una prestazione nuova. A volte non serve fare compilare un questionario al cittadino, ma è necessario costruire un’alleanza, una forte partnership e comunicare efficacemente. Le proposte di cambiamento di un servizio dovrebbero fondarsi sulle valutazioni e sulle esperienze delle persone che utilizzano il servizio stesso o che potrebbero usarlo in futuro. Il coinvolgimento dei pazienti e della comunità rappresenta un elemento centrale per lo sviluppo di un servizio sanitario.

Coloro che si accingono a prendere decisioni che riguardano la salute si devono preoccupare di avere un dialogo costante con i pazienti/cittadini, con chi si occupa dell’assistenza e con la cittadinanza per migliorare e sviluppare servizi. Tale approccio richiede di conoscere le esperienze dei pazienti/cittadini, di verificare la rispondenza dei servizi ai loro effettivi bisogni, di sviluppare e incoraggiare il dialogo fra i pazienti/cittadini e i sanitari o i responsabili delle scelte politiche, di migliorare la qualità dei servizi forniti, di identificare strategie per andare incontro ai bisogni dei pazienti, di poter utilizzare le informazioni fornite dai pazienti traducendole in servizi. (p.40) 
Conclusioni

La partecipazione è un processo attivo e quindi i partecipanti dovrebbero avere la possibilità di influenzare in maniera significativa le decisioni. Una reale partecipazione implica condivisione del potere di decisione. Perché vi sia un’influenza da parte del paziente/cittadino occorre che il livello di partecipazione sia alto, che il paziente/cittadino sia coinvolto nell’intero processo di decisione e non sia chiamato a dare un parere su un singolo passaggio, deciso e attuato da altri.

Il processo di consultazione non può prescindere da trasparenza e apertura nelle procedure di decisione. I servizi devono nascere dal contributo dei pazienti, ma questi ultimi devono avere fiducia nelle autorità e negli operatori. (p.43)
