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Paola Mosconi: i confini della mia esperienza

1982 Laurea in Scienze Biologiche, Università di Milano
1984 Specializzazione in Ricerca Farmacologica

Responsabile del Laboratorio di ricerca sul coinvolgimento
dei cittadini in sanità del Dipartimento di Sanità Pubblica,
IRCCS Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri

Coinvolta in diversi progetti sulla partecipazione e
coinvolgimento della popolazione nei: percorsi di cura,
ricerca sugli esiti (qdv), qualità delle informazioni,
formazione sulla qualità delle informazioni e gli aspetti
metodologici della ricerca clinica, conferenze di consenso,
giurie dei cittadini, studi clinici

Attiva in comitati di associazioni di pazienti, Fondazioni e 
Comitati etici (IRCSS MultiMedica Milano, Azienda USL di 
Bologna, IRCSS Santa Maria RE)

Dichiara di non avere conflitti di interesse



… le capacità decisionali e partecipative

di un cittadino nei confronti di un

qualsiasi problema medico e assistenziale

sono strettamente correlate alla qualità e

alla quantità delle informazioni ricevute.

L’informazione: un ruolo fondamentale





Il medico sa 
cosa è meglio

2001: trust your
doctor, not a 

chat room

2015: i pazienti 
partner



Negli ultimi due decenni il flusso di conoscenze (e
informazioni) ha subito un cambiamento di stato: da
un sistema chiuso ad una rete aperta

Oggi, non solo è possibile per i cittadini & pazienti
vedere (e raccontarsi) le stesse informazioni che i
medici vedono, ma anche connettersi con vicini e
lontani per discutere di argomenti di loro interesse

Hanno occhi, orecchie, e una voce che non hanno mai
avuto prima

Tutto ciò è precursore di autonomia, emancipazione e
autodeterminazione

Informazione: da sistema chiuso a sistema aperto

deBronkart, BMJ 2015



… in un contesto di salute e sanità in evoluzione

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 di cittadini & pazienti

La criticità dei servizi sanitari
la sostenibilità economico-finanziaria, la credibilità del sistema sanitario,          
il coinvolgimento di cittadini nella valutazione di qualità e sicurezza e nella 
promozione di salute

La medicina basata su prove di efficacia
un riferimento metodologico riconosciuto

L’attento interesse del mercato verso cittadini & pazienti
la spinta verso la medicalizzazione, il coinvolgimento di associazioni (lobby), lo 
sviluppo di siti ad hoc



Informazione: in evoluzione tra schemi e definizioni

nicky lambert, @fidala, 2017



A livello di popolazione [asso cittadini & pazienti]

Per pretendere una corretta informazione 
sui temi di salute

Per capire e partecipare le scelte
di politica sanitaria

Per chiedere e favorire una buona ricerca

Per sostenere il Servizio Sanitario Nazionale



A livello di singolo cittadino [o paziente]

Per fare scelte informate e consapevole

Per migliorare il rapporto medico-paziente

Per sostenere come cittadino il Servizio SN

Quando va dal medico, quale tra questi 
comportamenti adotta abitualmente?

Chiedo informazioni, sia sulle 
cure proposte sia sulle possibili 54%-64% 
alternative e decidiamo insieme

Dopo aver sentito il parere del medico
prendo io la decisione finale 19%-31%

Lascio decidere al medico tutte le 
cure necessarie 12%-26%

Eur J Public Health 2018 Nov 19. doi: 10.1093/eurpub/cky236



Modello informazione attiva e partecipata

Partendo dalle priorità/bisogni/aspettative
di informazione delle persone target

Sviluppando l’informazione con modalità 
multidisciplinare e partecipativa

Facendo riferimento alla EBM, medicina 
basata sulle prove

Verificando passo passo la completezza e 
leggibilità delle informazioni

Verificandone l’impatto/risultato e l’utilità



13 domande su qualità
informazione della 

carta stampata

Fonte: http://www.partecipasalute.it/cms_2/node/41



10 domande su qualità
informazione di siti 

internet

Fonte: http://www.partecipasalute.it/cms_2/node/18



http://indeep.istituto-besta.it/dettaglio.html

Rendere disponibile tutta l’informazione per decidere



http://indeep.istituto-besta.it/dettaglio.html



Decision aid: strumenti per prendere decisioni

Il Decision aid è a supporto del paziente per identificare e prendere una
decisione circa l’opzione di trattamento migliore. Il DA si applica
quando ci si trova di fronte a più di una ragionevole opzione, quando
nessuna opzione ha chiari vantaggi in termini di outcome e quando una
opzione ha benefici e vantaggi che il paziente può valutare
differentemente.

Gli strumenti di DA possono essere depliant, video, strumenti web
based. Rendono la decisione esplicita, descrivono le opzioni disponibili,
aiutano a comprenderne vantaggi e svantaggi. Aiutano i pazienti ad
analizzare queste opzioni dal punto di vista personale e li aiutano a
condividere con il medico di fiducia la loro decisione.



Il processo decisionale deve basarsi su un equilibrio onesto e
trasparente tra benefici e danni e, a livello individuale, ogni donna
dovrebbe essere messa in condizione di poter scegliere a quali e a
quante informazioni accedere.
La scelta finale di una donna è inoltre influenzata e diretta sulla base
dei propri valori, preferenze ed esperienze.

Sviluppare uno strumento informativo a supporto del momento
decisionale alla partecipazione a programmi di screening
mammografici organizzati all’interno del Servizio Sanitario Nazionale
per le donne invitate a partecipare per la prima volta finalizzato a
permetta di decidere quanto e quali informazioni approfondire per
arrivare a una decisione consapevole.

Lo strumento decisionale - piattaforma web multilivello e interattivo –
basato su un equilibrio onesto e trasparente tra benefici e danni mirato a
facilitare le scelte, rendere partecipi nella decisione e incoraggiare la
partecipazione informata e attiva.

Il progetto Donna-informata mammografia







Informazione e metodi di partecipazione

Il modello della Giuria dei cittadini presuppone che gruppi di cittadini, che
hanno ricevuto informazioni chiare, trasparenti e complete su un
determinato argomento, possano deliberare efficacemente, cioè il più possibile
in modo unanime, e in modo indipendente in considerazione dell’interesse
collettivo e non di interessi particolari



Il Servizio Sanitario deve sconsigliare
o consigliare il PSA come test di
screening individuale per il tumore
della prostata in uomini di 55-69 aa?



Non siamo un paese ad elevate competenze, “literacy”

Dati OCSE-PIAAC Programme for the International Assessment of Adult Competencies, 2013
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