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Razionale: La normativa del nostro Paese prevede il coinvolgimento del paziente e delle
organizzazioni dei pazienti (Poletti', Pinna Pintor?). I diritti dei pazienti e la Carta dei diritti®
sono al centro della attenzione del legislatore europeo e dei singoli paesi e delle associazioni
dei cittadini®. La International Alliance of Patients’ Organizations (IAPO), sulla base di una
ricognizione internazionale del concetto di centralita del paziente, ha
elaborato un documento “Declaration on Patient-Centred Healthcare” che enfatizza come i
servizi sanitari debbano essere progettati ed erogati in modo da rispondere ai bisogni ed alle
preferenze del paziente, in modo appropriato e secondo il criterio costo-efficacia, con
riferimento ai seguenti principi: rispetto, scelta, empowerment, coinvolgimento dei pazienti
nelle politiche, accesso e sostegno, informazione.
Molti sono gli studi che sostengono il ruolo del paziente come esperto nella propria situazione e
quindi in grado di fornire un essenziale contributo alla equipe assistenziale, si citano qui i lavori
di Kelson® ,Sang e O’Neill® e per il processo decisionale quelli di Charles7,Stevenson,8 Tow1e9,
Coulter et al'’, Elwyn et al'', che evidenziano come la partecipazione aumenti la soddisfazione,
I’accettazione delle decisioni prese e del trattamento. Come evidenziato dalla review Cochrane
(O’Connor et al'?) gli strumenti di supporto per le decisioni del paziente sono utili per
migliorare le conoscenze, ridurre I’atteggiamento di delega ed abbassare i conflitti decisionali.
Il coinvolgimento concorre inoltre ai risultati clinici, si citano ad esempio i lavori di
Lahdensou'’ e Kaplan et al'!. La partecipazione del cittadino utente per quanto riguarda il
rischio clinico & cosi descritta da Vincent & Coulter':

i. Collaborare per pervenire ad una diagnosi accurata;

ii.Scegliere una terapia appropriata e la strategia di gestione della stessa;

iii. Scegliere un erogatore (medico/servizio) con esperienza e che garantisca le condizioni di

sicurezza;

iv. Assicurare che la terapia sia somministrata adeguatamente, controllata e che vi sia

adesione;

v. Identificare tempestivamente effetti collaterali o eventi avversi ed assumere adeguate

misure. Metodi e strumenti finalizzati al coinvolgimento per la sicurezza del paziente sono

adottati con efficacia in molti paesi (Entwistle et al.lﬁ, Poletti 17)

Tutti gli stakeholder influenzano i processi per la salute e quindi & necessario prevedere ruoli,
responsabilita, ambiti e modalita di coinvolgimento. Per quanto riguarda il ruolo delle
organizzazioni dei pazienti gli ambiti di coinvolgimento sono descritti nella politica della TAPO
(www.patientorganisation.org), mentre per quanto riguarda gli operatori la letteratura ¢ molto
ampia. La partecipazione del cittadino non deve tuttavia limitarsi all’episodio di cura ma
riguardare sia la partecipazione nella gestione dei servizi sanitari che la partecipazione alla
definizione delle politiche per la salute e la valutazione delle stesse (Strauss e Corbin'®,
Thompsonlg, Saltman e Figueraszo). I Coinvolgimento nei servizi ¢ stato descritto da Rhode?!
e van Weert >, mentre la partecipazione a livello di comunita ¢ stata ampiamente studiata e
sperimentata in Gran Bretagna, come descritto da Crawford et al* e Fiorin e Dixon**: Nel
nostro Paese si citano le esperienze delle Conferenze dei Servizi ed i Comitati consultivi misti.
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1. Scopo della partnership

La partnership25 tra cittadini e servizi sanitari consente di assicurare un uso appropriato dei
servizi, livelli piu elevati di efficacia, efficienza ed uso parsimonioso delle risorse
pubbliche.

2. Partner

Concorrono alle scelte ed al conseguimento dei risultati il Cittadino (che nel corso della sua
vita puo diventare utente e paziente dei servizi), i familiari, i collaboratori informali nella
erogazione delle cure, le organizzazioni dei cittadini e le associazioni di volontariato, i
dirigenti e gli operatori dei servizi, i fornitori, la comunita, i giornalisti

3. Centralita del cittadino

Il cittadino ¢& il protagonista della propria vita (colui che sceglie, esperisce e valuta), colui
che tutela la propria salute e quindi deve essere coinvolto nei processi di assistenza
(prevenzione, diagnosi precoce, cura e riabilitazione) in relazione alle proprie caratteristiche
e decisioni. A tal fine devono essere utilizzati metodi e strumenti che favoriscano il
processo di empowerment 6 In particolare debbono essere fornite conoscenze sulla salute
ed i suoi determinanti ed istruzioni per favorire un ruolo attivo nella prevenzione dei rischi.
Durante i processi di cura deve essere promosso 1’approccio della “decisione condivisa” tra
clinico e cittadino utente ed il coinvolgimento nel piano di cura, nella gestione del rischio
clinico e nella dimissione attiva, affinché il paziente acquisisca conoscenze e strumenti per
la gestione della propria situazione al rientro nel suo ambiente di vita.

4. Qualita percepita parte integrante del piano aziendale

La qualita percepita va considerata una dimensione produttiva della qualita e pertanto deve
essere pianificata, in modo integrato, nel piano aziendale della qualita, implementata e valutata
sistematicamente

- risorse

- utilizzo risultati sondaggi

- valutazione e misura risultati

- interventi

5. Orientare ’organizzazione dei servizi sanitari al cittadino utente

I processi di assistenza ed organizzativi vanno ridisegnati in forma partecipata per assicurare la
centralita del cittadino utente e rispettare la sua vita ed il suo tempo:

- focalizzazione ed essenzialita

- evidence based health care

- interface management

- percorsi assistenziali

6. Familiari

I familiari e le altre persone importanti per la persona utente debbono essere coinvolti nei piani
assistenziali se desiderato dal paziente, secondo le loro caratteristiche e potenzialita. Vanno
chiaramente identificati i ruoli e le responsabilita di ciascuno, al fine di non generare
aspettative non compatibili Vanno raccolte sistematicamente le opinioni dei familiari degli
assistiti in ospedale ed a domicilio per poter avviare progetti di miglioramento che considerino
anche il loro punto di vista.
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7. Coinvolgimento delle organizzazioni dei cittadini e delle associazioni di
volontariato

Le organizzazioni dei cittadini e le associazioni del volontariato vanno coinvolte, nel rispetto
dei reciproci ruoli e responsabilita, nelle attivita di progettazione, organizzazione e valutazione
delle attivita per la qualita percepita nei piani e programmi per il governo clinico, nella
costruzione ed implementazione di linee guida, nella diffusione della cultura della qualita, della
prevenzione del rischio clinico e dell’uso appropriato dei servizi.

8. Coinvolgimento della comunita

La comunita deve essere coinvolta nella gestione del sistema salute27
- identificazione delle priorita28
+ indagine popolazione
+ forum, comitati consultivi misti
- utilizzo e gestione delle informazione
+ nei servizi ed internet
+ manifestazioni pubbliche (conferenza dei servizi, mostre)
+ mass media
- diffusione di risultati comparati su
+ funzionamento servizi
+ risultati
- fornire feedback sui servizi
+ ad esempio attraverso questionari in internet

9. Coinvolgimento operatori e dirigenti

Operatori e dirigenti (system people) vanno coinvolti attraverso
- sondaggi
- politiche e strategie:piani e programmi
- gestione della operativita nelle organizzazioni
+empowerment
+innovazione

10. Metodi e strumenti

La scelta delle metodologie per “dare voce” agli stakeholder vanno scelte con riferimento
almeno a:

- prove di efficacia/letteratura

- contesto

- costo-beneficio

11. Professionalita per la qualita percepita

La valutazione sistematica della percezione della qualita va effettuata da professionisti con
specifica competenza utilizzando approcci e metodologie rigorosi, in forma integrata e
sistemica rispetto ai diversi soggetti coinvolti. Va garantito:

- che i risultati vengano finalizzati ad un piano di miglioramento

- che vengano dedicate risorse adeguate

- la formazione del personale

- il coinvolgimento di tutti nella scelta di indicatori e standard
Le rilevazioni della percezione e gli interventi per la qualita percepita richiedono competenze
afferenti a piu discipline e quindi va previsto il contributo delle diverse professioni nelle attivita
di rilevazione e miglioramento.

12. Formazione alla qualita percepita

La formazione per la qualita percepita va introdotta nei programmi di formazione di base e
permanente per
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tutti gli operatori della salute
- finalita, fasi, metodi, ruoli e responsabilita
- decisione condivisa
- comunicazione interpersonale ed organizzativa

13. Valutazione della partecipazione

Va introdotta la valutazione della “partecipazione” e del suo impatto in modo sistematico con
metodologie rigorose

14. Ricerca

Va promossa la ricerca su:
a. Concetti e dimensioni della percezione di qualita: aspettative, priorita, gradimento,
partecipazione
b. Metodi e strumenti di accertamento delle percezioni e del loro impatto
c. Metodi di coinvolgimento e di informazione/educazione ed il loro impatto
d. Indicatori, metodi e strumenti di valutazione del coinvolgimento
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