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Salute & sanita in una societa che cambia

Il panorama clinico e 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 credibilita e sostenibilita del
sistema sanitario,il coinvolgimento nella valutazione di qualita e sicurezza

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

L’attento interesse del mercato verso cittadini & pazienti
la pubblicita diretta di farmaci, il coinvolgimento associazioni (lobby),
lo sviluppo di siti ad hoc, la spinta verso la medicalizzazione
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Coinvolgimento e partecipazione:

valutazione

gualita della
vita informazione

e consenso
informato ricerca

gualitativa e ]
narrazione partecipare a
processi
decisionali
Informazione poca =—> tanta
Ruolo passivo —————> attivo
Partecipazione a volte =————> sempre
Responsabilita limitata =———>» ampia
Consapevolezza scarsa =——————> molta
Decisioni collettivita YAYAMeENte ——— SPESSO
Le storie come traccia poche ——0w3 tante
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Coinvolgimento e partecipazione:

Safeguanding adults at risk of abuse
Batter managerent of mulimorbedity
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LET THE PATIENT REVOLUTION BEGIN




Medicina centrata sul paziente...

In relazione all'operazione alla mammellsg da Lei subiti'circa
cinque anni fa, pud dirci quale malattia Le hanno detto che

Lei aveva?
(Se non si ricorda scriva, per favore, “Non ricordo”)

Mi hanno detto che -“)jx Mo _modulo M im(‘,,weo ’hf\Ox, &Q){}tl
f,eo?wah e At oM o a ch Womone Mgw\
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Cittadini: una prospettiva unica

... 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 perche 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
e quello di fare le domande difficili che altri non considerano o
a cui non danno priorita e sfidare con idee, suggerimenti

MN Alberta Heritage Foundation for Medical Research (AHFMR)
SiRi00 N http://www.ihe.ca/documents/HTA-FR21.pdf
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Dalle storie delle donne...

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 quotidianita fornendo supporto
pratico & tecnico & psicologico alle pazienti e alle famiglie (e
alla societa).
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A Bird’s Eye View
on

Breast Cancer
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The Vnice of Wosmer s dasmaica

breast cancer.cases are
e over 50. So:as you

mportantthan everto be breast aware.

i out more about breast awareness
ww.80over50.org or call our helpline
D8 800 6000.

Association
pour
Ia Lutte contre
les Cancers
Féminins

Nueva Vida
=Y (New Life)

Red de Apoyo Para Mujeres
Latinas con Cdncer de Seno
y Programas Para la
Educacion Sobre [a Salud y
el Cancer de Seno

A Support Network for Breast Cancer
Awareness and Breast Health for Latinas

202-877-VIDA

(202-877-8432)

Ubicado en: Located at:
The Cancer Risk Assessment
and Screening Center
The Washington Cancer Institute
at

Washington Hospital Center
110 Irving Street NW.
Washington DC 20010

Financiado desde 1996 con Funded by a grant from
una beca de: The National The National Race for
Race for the Cure the Cure since 1996.

*

Siége social :

Libreville
BP: 1601 - Tél.} (241) 76:8846 705536
=%

“C’est ma fille
quFm’a
Co

...maintenant,
je fais une mammographie
tous les deux ans.”

= il
’ STOWARZYSZEME KOR

Z PROBLEMEM ONKOLOGIE
A, ALEJA PILSUDSKIEGO) 11A|
TEL. (086) 18 628




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 sanita, della ricerca e della politica - si
sta impegnando per creare sempre piu occasioni di incontro e
collaborazione piu o meno forzata tra le parti

Nascono e si rafforzano gruppi collaborativi per le azioni di
lobby - cioe, I'insieme delle iniziative politiche e culturali che un
gruppo omogeneo puo incoraggiare al fine di ottenere azioni
migliorative di comune interesse sociale - nell’intento di
promuovere gli interessi dei pazienti
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UK Y 4 : L of all women in Britain

representing the interests

campaigning for a national strategy

east Cancer [t

B

Coalirion

Our 3 Aims

All women to have Access to ACCESS

state-of-the-art treatment for
breast cancer, including psy-
chosocial support, at all stages,
with increased government spend-
ing on treatments and aftercare.

A higher priority to be given to
causes, prevention and quality of RESE ARCH
life issues related to breast can-
cer, with significantly increased
government spending on
Research.

Breast cancer to be a top priority
in health care with women taking INFLUENCE
a full and Influential role in
decisions regarding all breast can-
cer issues.
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Volume 1,
Numbers 1 & 2
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THE QUARTERLY NEWSLETTER OF THE NATIONAL BREAST CANCER COALITION
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EUROPA DONNA, movimento contro il tumore al
seno presente in 47 paesi
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Prevention/Breast Early Diagnosis Research Public Affairs
Health and Treatment




Declinare coinvolgimento e partecipazione

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, qualita dei servizi sanitari e scelte
assistenziali [il cittadino al centro]

La coll ita [cittadini & pazienti]: essere nella condizione di
contribuire allo sviluppo, pianificazione, valutazione e
organizzazione dei servizi sanitari,

alla messa a punto della priorita per la ricerca, alle attivita
regolatorie [corresponsabilizzazione, democrazia partecipata]
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Paging iniziale

Giuria dei cittadini sul test PSA: sconsigliare informando. Ecco
quello che il Servizio sanitario dovrebbe fare

Protocollo
La giuria riunita a Modena il 15 giugno 2013 ha deliberato (10 persone a favore, 3
contrarie} che il Senvizio sanitaric deve sconsigliare il PSA come test di screening
individuale peril tumore della prostata in uomini di 55-69 anni (vedi la domanda alla giuria:
link}).

SR slen iltachos Legagila deliberazione e le motivazioni,

della giurie Sono state poste delle condizioni, prima tra tutte quella che il Senvizio sanitario faccia
adin interventi di informazione di qualita rivalti a:

@ medici di base

@ cittadini e loro associazioni

Gli interventi devono esseregd Eont ; =T = = e i
. congressi, corsi, per i cittadi
3013} media e campagne di sensib

Sereening perla Tutte queste campagne devo
; Alfra condizione & il pagams
informazioni, decidono di fare

Dona il 5x1000 Infine, il Servizio sanitario
" incaragagiare attraverso presc
MN Zon la speranza che con tutto
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@ formazione dei medici

@ fare ricerca per trovare
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Il Gruppo Italiano per una Saniti
Partedpata ha mme prindpale obiet-
tive di rendere concreta Finteradone
¢ la collaborazione tra assodazioni di
dttadini e ienti, istituzioni e
comunita medico-sdentifica.

(www partacipasalutedtions 2 mode/6401)

Condivide il messaggio del progetto
*Filetﬂpiﬁmmsag?fum lio”,
che halo dimigliorare | qualita e

la sicurezza dei servizl sanitari attraver-
50 la riduzione di pratiche (esami di
controllo e trattamenti) che, secondo e
Conoscenze scientifiche di bili, non
apportano  benefic significativi - alle
persong alle quali sono generalmente
prescritte, ma possono, al contrario,
esparle a rischi. Lidea & rafforzare un
dima culturale che non rincoma il
consumn di farmaci, esami, interventi
mlandn MO SN0 NeCessar & non sono

beneficio provato.

Il Gruppo Italiang per una Sanita Parteci-
pata vuole contribuire indicando 5 pasi
utili nel fare scelte di salute ponderate,
dalla parte deldmm:.nlmimﬂai-
menti riguardana il momentao della vista
e vogliono stimolare il dialogo entro un
rapporto di fiducia col medico - necessario
per una scelta condivisa - altri riguardang
in generalele richieste e le aspettative
ambito sanitario. Nel dialogo con 1l
medio & importante avere chiare tutte le
alternative & |e scelte disponibili.
| 5 passi suggeriti qui accanto sona un

aiuto per raccaqliers Informazioni utili
p;mﬁer insieme decisioni cons

per ﬂmt bunone acelie

per ¢a salute

Quando chiedi un esame di controllo o un farma co ricordati che
“Chiedere di pii non significa necessariamente curarsi meglio”
e tieni presente che:

- 5eil medico non ti prescrive esami o farmac pud essere |a cosa giusta per te

- Fare contralli a tappeto pud essere inutile & dannoso

- Nuowi farmaci ed esami non sono necessariamente miglion di quelli gia disponibili

Se il medico ti prescrive un esame di controllo, un farmaco o
un intervento chirurgico ricordati che “Fare di pii non signifi-
ca fare meglio” e chiedi:

- (sa succede 52 non faccio questo esametrattamento?

- (i soma alternative pii semplici e sicure?

- Ho veramente bisogna di questo esame/rattamento?

- (uali sona i rischi?
- (he spese devo affrontare?

Prima di andare dal medico, prepara una lista delle domande
che vorresti fare o dei dubbi che vuoi chiarirti. Puo essere utile
anche preparare un elenco dei sintomi.

Durante la visita chiedi al medico di scrivere le indicazioni che
ti da e, se vuoi saperne di piu, chiedi dove poter trovare altre
informazioni, opuscoli o siti internet. Condividi sempre con il
tuo medico le informazioni che trovi.

Se devi fare un esame di controllo o un intervento chirurgico,
informati su quanti esami o interventi di quel tipo sono stati
fatti in un anno dal medico e dal reparto a cui ti rivolgi. Puoi
chiederlo al medico di medicina generale, allo specialista, alle
associazioni di pazienti o cercare su Intemet.
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T
m Che cosa ¢ la salute? Verso una nuova definizione... 2 Il Progetto

1ati bene Proprio cosi ad
Medical Journal prop¥

o dall'inizio di agosto un articolo ed un editoriale del British
fiscutono una nuova definizione di salute.

DA% dell'Organizzazione Mondiale della Sanita che

alalla semplice presenza o assenza di malattia P&ﬂ?iipﬂ:ﬂﬂt?
ale & psicologico-emotivo e sociale”™ per

di adattamento e di auto gestirsi

3i parte dalla storica dé
proponeva “ . uno stato chY
ma uno stato di completo be
arrivare nel 2011 a definire |a s3
di fronte alle sfide sociali, fisiche e

La definizione del 1848 introduceva |3
ponendo I'accento non salo su aspetti
valutazione della qualitd della vita e, neqli
pazienti alla valutazione degli interventi sanita

pasiapneeriaaany® S/ Hgrie dalla storica definizione del 1948
cotolnecto ettt 1s voooig dell’Organizzazione Mondiale della Sanita
”ﬁ;"ttmd”m‘;d'adf”t che proponeva “... uno stato che non e
La nuova definizione, o o descritto dalla semplice presenza o

capacita dell'uomo di adattar,

S e assenza di malattia ma uno stato di
i i completo benessere fisico, mentale e
psicologico-emotivo e sociale” per arrivare
s | AStioaih et nel 2011 a definire la salute come “.. la
s A T

g || Wt —t—— capacita di adattamento e di autogestirsi

Chi ha vissuto la prima defini
interrogava il paziente {e il citta
sulla salute/sanita, vede con pia

i«;ﬂ-. T con successo, condizioni di malattia e disabi d. t II .d . I. o o h d
i ﬁi?i Se la definizione del 1948 aveva portato ad un eccess '.fron e a e Sfl e SOCIG ’I fISIC e e
(== E& L | da un consumo di risorse non sempre associato ad o & V/4
definizione - in un'epoca caratierizzata da personalizzazione del emOt’ve .
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