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Salute & sanità in una società che cambia

Il panorama clinico è cambiato
da patologie acute verso croniche, da soggetto sano a soggetto malato 

Il modello paternalista verso il modello partecipativo
la rivoluzione nel rapporto tra medico-cittadini-pazienti-sistema sanitario,        
la generale apertura verso la partecipazione attiva nel processo di cura

SSN: la parola al cittadino e al paziente
le associazioni di cittadini e pazienti, la credibilità e sostenibilità del 
sistema sanitario,il coinvolgimento nella valutazione di qualità e sicurezza

La medicina basata su prove di efficacia
un riferimento metodologico riconosciuto (?)

L’attento interesse del mercato verso cittadini & pazienti
la pubblicità diretta di farmaci, il coinvolgimento associazioni (lobby),    
lo sviluppo di siti ad hoc, la spinta verso la medicalizzazione
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Le storie come traccia poche tante

Coinvolgimento e partecipazione: tappe e parole chiave
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Coinvolgimento e partecipazione: copertine e messaggi



Medicina centrata sul paziente…

Studio Givio, Anni ‘80-’90



… Consumer involvement provides a unique perspective, valuable because individuals have first hand 
experience with a health condition, as patients or carers

… One of the roles of consumers on the review teams is to raise the difficult questions others may not 
have considered or do not give priority to; and challenge ideas, suggestions with which they do not feel 
comfortable

... Il coinvolgimento dei cittadini/consumatori fornisce una 
prospettiva unica, preziosa perché gli individui hanno 
esperienza di prima mano con una condizione di salute, come 
pazienti o accompagnatori

... Uno dei ruoli dei cittadini/consumatori nei gruppi di lavoro
è quello di fare le domande difficili che altri non considerano o
a cui non danno priorità e sfidare con idee, suggerimenti

Cittadini: una prospettiva unica

Alberta Heritage Foundation for Medical Research (AHFMR)
http://www.ihe.ca/documents/HTA-FR21.pdf



Nel secolo scorso, in USA e UK prima, poi in Europa e nel 
resto del mondo sono nate - dalle donne per le donne - le 
associazioni di pazienti/donne impegnate nella lotta contro 
il tumore del seno

Queste associazioni sono nate per risolvere in modo 
pragmatico i problemi della quotidianità fornendo supporto 
pratico & tecnico & psicologico alle pazienti e alle famiglie (e
alla società). 

Dalle storie delle donne…





Le associazioni hanno allargato la loro fascia di influenza a 
livello locale-nazionale-internazionale, ad esempio:
� disseminando informazioni (educazione) sulla malattia
� influenzando la politica sanitaria sui bisogni dei pazienti
� partecipando e orientando la ricerca clinica

Questo eterogeneo e variegato mondo dell’associazionismo -
insieme a quello della sanità, della ricerca e della politica - si 
sta impegnando per creare sempre più occasioni di incontro e 
collaborazione più o meno forzata tra le parti

Nascono e si rafforzano gruppi collaborativi per le azioni di 
lobby - cioè, l’insieme delle iniziative politiche e culturali che un 
gruppo omogeneo può incoraggiare al fine di ottenere azioni 
migliorative di comune interesse sociale - nell’intento di  
promuovere gli interessi dei pazienti







EUROPA DONNA, movimento contro il tumore al 
seno presente in 47 paesi



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]

Declinare coinvolgimento e partecipazione







Si parte dalla storica definizione del 1948 

dell’Organizzazione Mondiale della Sanità

che proponeva “… uno stato che non è

descritto dalla semplice presenza o 

assenza di malattia ma uno stato di 

completo benessere fisico, mentale e 

psicologico-emotivo e sociale” per arrivare 

nel 2011 a definire la salute come “… la 

capacità di adattamento e di autogestirsi 

di fronte alle sfide sociali, fisiche ed 

emotive”.


