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Il coinvolgimento attivo dei pazienti e dei
cittadini è un elemento centrale di una buona
organizzazione sanitaria.

Negli anni molto è stato fatto per avvicinare i
cittadini ai servizi ma il percorso non è ancora
terminato…



La letteratura scientifica ne sottolinea il 
valore etico e pragmatico





















L'impegno regionale:

sostenere la partecipazione nella sua accezione

complessiva:

• il coinvolgimento consapevole del cittadino a
livello individuale

• la comunità mediante le associazioni



Per realizzare ciò occorre:

creare una maggiore consapevolezza tra i professionisti
della necessità di un coinvolgimento dei pazienti
all'interno delle nostre attività quotidiane

lincoraggiare un approccio proattivo da parte delle
associazioni



promuovere la presenza di “cittadini
competenti” che sono cioè in grado di
partecipare in modo preparato e collaborativo
alle scelte in sanità



Forum delle Associazioni  (DGR 1075/2001 e DGR 46/2012)

istituito nel 2001 è composto da associazioni di tutela  e dal 2012 integrato con due 
rappresentanti del Gart (Gruppo accademia del cittadino della regione Toscana) 

Collabora a tavoli di lavoro regionali e recentemente:

- indirizzi regionali di funzionamento della Commissione mista conciliativa delle aziende
sanitarie- predisposizione della lr 75/2017 sulla partecipazione- delibera regionale sulle Disposizioni anticipate di trattamento di finevita
- Commissione regionale di bioetica



Accademia del cittadino
realizzata dalla Regione Toscana in collaborazione con

PartecipaSalute - Irccs Mario Negri

Prima edizione 2009
Seconda edizione 2013
Terza edizione 2018
più di 80 cittadini formati

è il primo passo per la messa in comune di conoscenze e strumenti critici sui
molteplici aspetti che riguardano la salute



GART (DGR n.46/2012)

è un gruppo di cittadini formati e quindi esperti
che porta il punto di vista del cittadino nei gruppi
di lavoro istituzionali, dove contribuisce alla
definizione di interventi nell'ambito della
formazione, della comunicazione e della
valutazione



RETI CLINICHE REGIONALI

Per la definizione del modello di rete clinica 
regionale sono stati organizzati tre workshop 
dedicati ciascuno ad un diverso stakeholder:

Direzioni sanitarie
Clinici
Cittadini (GART)



GART
co-design Reti cliniche



Fattori chiave individuati dai cittadini
(DGR n.1378/2016)

essere ascoltati 
come persone

riconoscimento 
dei ruoli reciproci



necessità di avere cittadini 
informati e consapevoli



coinvolgimento delle associazioni delle patologie 
a cui i percorsi sono rivolti



IL FUTURO PROSSIMO

la formazione è una delle leve principali a
nostra disposizione

programma di formazione regionale dedicato ai
professionisti ed alle associazioni rivolto non solo a
creare competenze ma anche a creare i
presupposti per collaborazioni fattive



In programma:

1.Corsi pilota su alcune delle aree
principali nelle quali si può sviluppare la
partecipazione:

RAPPORTO MEDICO-PAZIENTE
(ASCOLTO ATTIVO)









2.COMITATI ETICI

Formazione per favorire la partecipazione attiva ai
comitati etici fornendo indicazioni sui modelli di
funzionamento dei Comitati Etici (CE) in Toscana e
approfondendo come i CE oggi operano relativamente
alle loro finalità istituzionali





•Dove
•Come 
•Quando
•Quali competenze sono necessarie

Il coinvolgimento nei PDTA
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Linee guida regionali 
(in via di completamento) 

per il coinvolgimento dei cittadini nella
costruzione di PDTA nelle aziende
sanitarie della Regione Toscana
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Il web e i social networks 
possono essere  utili per il 
lavoro delle associazioni 
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Plain language

Le associazioni possono contribuire a
tradurre in un linguaggio adeguato i
documenti tecnici (linee guida, PDTA, ecc.)







E'previsto l'utilizzo nella
stesura dei PDTA condivisi





Esempio
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Linee guida regionali 
(in via di completamento) 

per il coinvolgimento dei cittadini nella
costruzione di PDTA nelle aziende
sanitarie della Regione Toscana







Misurazione degli esiti
riportati dai pazienti

PROMs – PREMs - Percorsi
Rilevazioni ai Pazienti come strumenti di Misurazione e 

Miglioramento delle Performance



2014

Patient satisfaction
A broad and multi-dimensional concept 

influenced by personal preferences, expectations, 
personal characteristics. No consensus about 

exactly which domains should be included

Patient experience
Patient are asked to report about their experiences

on what actually occurred

Patient reported outcome measures 
Standardized validated instruments to measure patients’ 

perceptions of their health status (impairment), their functional 
status (disability), and their health-related quality of life (well-

being) 

(Source: Coulter et al, 2009) 



•Patient-centredness: integrazione del punto di vista dei pazienti 
anche sugli esiti con valutazioni aggregate di PROMs, PREMs e 
soddisfazione.

•Cross-sector evaluation: valutazioni delle performance integrate di 
percorso.

Cambiamento di paradigma verso l’integrazione



Percorsi e PROMs attivati dal MeS

Quelli elencati di seguito sono i percorsi sui quali sono stati attivati o 
si attiveranno entro il 2017 delle rilevazioni PROMs:

1.Oncologia: Intervento di ricostruzione della mammella dopo un 
intervento di mastectomia.
2.Chirurgia robotica (x3): Interventi di prostatectomia radicale, 
chirurgia toracica (resezioni polmonari per tumore del polmone), 
colon-retto.
3.Cardiologia: Scompenso cardiaco.
4.Chirurgia elettiva ortopedica (x2): Interventi di protesi all’anca e al 
ginocchio.
5.Percorso materno-infantile: Impatto del parto sul pavimento 
pelvico.
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•farsi promotore e patrocinare attivamente la
causa di qualcun altro

•uso strategico di informazioni e altre risorse
(economiche, politiche, ecc.) per modificare
decisioni politiche e comportamenti collettivi ed
individuali allo scopo di migliorare la salute di
singoli o comunità, sensibilizzare e influenzare le
istituzioni che possono decidere sulla salute

ADVOCACY



La legge regionale è frutto di un lavoro 
partecipato, condiviso fra i vari 
stakeholders:

- Cittadini mediante le loro rappresentanze 
- Operatori
- Management delle aziende sanitarie
- Federsanità Anci



Giornata di 

lavoro/ 

laboratorio con:

operatori, 

management, 

cittadini, 

associazioni, 

esperti

Tavolo di 

lavoro misto: 

cittadini, 

operatori, 

ANCI, esperti

Confronto con 

Comitati di 

partecipazione 

ex aziende 

sanitarie, URP 

e FORUM 

Presentazione 

Direttori 

Zona/Sds

ottobre 2016 dicembre 2016

Workshop:

confronto a 

livello 

regionale 

con cittadini, 

AGENAS, 

altre regioni

dic 2016 –

feb 2017
febbraio 2017 Marzo 2017

Condivisione del lavoro con i settori: Organizzazione delle cure e percorsi cronicita’,

Politiche per l’integrazione socio-sanitaria; Consulenza giuridica, ricerca e supporto

organismi di governo clinico

Percorso di costruzione della proposta



Il sistema di partecipazione

Consiglio dei cittadini per la salute

❑Comitato aziendale di partecipazione

❑Comitato di partecipazione di zona distretto

COMUNITA’ DI 
RIFERIMENTO

LIVELLO 
MACRO

LIVELLO 
MESO

LIVELLO 
MICRO





“Uguale è chi sa esprimersi e intendere l’espressione altrui.”


