Prevedere protocolli di implementazione delle raccomandazioni contenute nella linea guida “Il coinvolgimento dei cittadini nelle scelte in sanità” redatta dall’Istituto Superiore di Sanità (www.pnlg.it, di seguito un breve estratto) e nella normativa (es. Decreto Legge n. 502/92: “i cittadini e le loro organizzazioni … dovranno essere sentiti nella fase dell’impostazione della programmazione e verifica dei risultati conseguiti e ogniqualvolta siano in discussione provvedimenti su tali materie” (art.14, comma 2)).
 
------------------------
Prevedere in particolare la definizione di un protocollo condiviso sull’organizzazione e realizzazione della Conferenza dei Servizi (Decreto Legge n.502/92, art. 14, commi 2, 4 e 7, che riporto di seguito). 
2. Le regioni utilizzano il suddetto sistema di indicatori per la verifica, anche sotto il profilo sociologico, dello stato di attuazione dei diritti dei cittadini, per la programmazione regionale, per la definizione degli investimenti di risorse umane, tecniche e finanziarie. Le regioni promuovono inoltre consultazioni con i cittadini e le loro organizzazioni anche sindacali ed in particolare com gli organismi di volontariato e di tutela dei diritti al fine di fornire e di raccogliere informazioni sull'organizzazione dei servizi.
Tali soggetti dovranno comunque essere sentiti nella fase dell' impostazione della programmazione e verifica dei risultati conseguiti e ogniqualvolta siano in discussione provvedimenti su tali materie. Le regioni determinano altresi le modalità della presenza nelle strutture degli organismi di volontariato e di tutela dei diritti, anche attraverso la previsione di organismi di consultazione degli stessi presso le unità sanitarie locali e le aziende ospedaliere.
4. Al fine di favorire l'orientamento dei cittadini nel Servizio sanitario nazionale, le unità sanitarie locali e le aziende ospedaliere provvedono ad attivare un efficace sistema di informazione sulle prestazioni erogate, sulle tariffe sulle modalità di accesso ai servizi. Le aziende individuano inoltre modalità di raccolta ed analisi dei segnali di disservizio, in collaborazione con le organizzazioni rappresentative dei cittadini, con le associazioni di volontariato e di tutela dei diritti. Il direttore generale dell 'unità sanitaria localo ed il direttore generale dell'azienda ospedaliera convocano, almeno una volta l'anno, apposita conferenza dei servizi quale strumento per verificare l'andamento dei servizi anche in relazione all'attuazione degli indicatori di qualità di cui al primo comma, e per individuare ulteriori interventi tesi al miglioramento delle prestazioni. Qualora il direttore generale non provveda, Ia conferenza viene convocata dalla regione.
7. E' favorita la presenza e l'attività, all'interno delle strutture sanitarie, degli organismi di volontariato e di tutela dei diritti. A tal fine le unità sanitarie locali e le aziende ospedaliere stipulano con tali organismi, senza oneri a carico del Fondo sanitario regionale, accordi o protocolli che stabiliscono gli ambiti e le modalità della collaborazione, fermo restando il diritto alla riservatezza comunque garantito al cittadino e la non interferenza nelle scelte professionali degli operatori sanitari; le aziende e gli organismi di volontariato e di tutela dei diritti concordano programmi comuni per favorire l'adeguamento delle strutture sanitarie e delle prestazioni sanitarie alle esigenze dei cittadini. I rapporti tra aziende ed organismi di volontariato che esplicano funzioni di servizio e di assistenza gratuita all'interno delle strutture sono regolati sulla base di quanto previsto dalla legge n. 266/91 e dalle leggi regionali attuative.
 
------------------------
 
Prevedere iniziative e protocolli atti a promuovere la trasparenza di gestione. Di seguito un esempio sulle liste di attesa, che ho recentemente sottoposto al DG della mia ULSS:
Informare l’intera cittadinanza sulle durate delle liste di attesa per l’accesso alle prestazioni sanitarie, garantendo una sufficiente frequenza di aggiornamento dei dati (ad es. settimanale). Questa proposta è conforme alle indicazioni del “Piano nazionale di contenimento delle liste di attesa per il triennio 2006-2008”, approvato nella Conferenza Stato-Regioni del 28 marzo 2006, nel quale si legge:  “Il Piano regionale promuove l’informazione e la comunicazione sulle liste d’attesa che rappresentano un diritto fondamentale del cittadino e una risorsa strategica per l’azienda sanitaria per il miglioramento della qualità del servizio. Il massimo sforzo dovrà essere impiegato per trasmettere informazioni ai cittadini riguardo al sistema complessivo dell’offerta e alla sua accessibilità … Allo scopo, vanno sostenuti e potenziati strumenti quali i siti web aziendali, le campagne informative, gli Uffici relazioni con il pubblico (URP), le Carte dei servizi e la rilevazione della soddisfazione degli utenti. Va altresì pienamente valorizzata la partecipazione degli utenti e delle associazioni di tutela e di volontariato, per favorire un’adeguata conoscenza delle attività e delle modalità di accesso ai servizi che la fidelizzazione dei cittadini alle strutture del proprio territorio”. Il Piano prosegue raccomandando quanto segue: “…le aziende USL adottano un programma attuativo aziendale. Nel programma, sentiti … i rappresentanti delle associazioni dei pazienti e dei consumatori, sono definite le misure previste in caso di superamento dei tempi stabiliti”.
Siamo convinti che la massima trasparenza sulle durate delle liste di attesa rappresenterebbe un segnale di grande attenzione della Direzione per le difficoltà dei cittadini all’accesso dei servizi. Un provvedimento di questo tipo consentirebbe inoltre la verifica diretta dell’efficacia degli interventi di contenimento delle durate delle liste, rendendo esplicito l’operato della Direzione e contribuendo quindi a migliorare in modo significativo la fiducia dei cittadini nel sistema sanitario locale.

 
------------------------
 
ESTRATTO DALLA LINEA GUIDA DELL’IST. SUPERIORE DIS SANITA’
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. (pag. 12)
 
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. (pag. 7)
 
… La modifica dell’articolo 118 della Costituzione italiana – Titolo V – approvata all’interno della legge sul federalismo  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. (pagg. 24-25) 
 
Il coinvolgimento dei pazienti e della comunità rappresenta un elemento centrale per lo sviluppo di un servizio sanitario. (pag. 40) 
 
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. (conclusioni, p. 43)
