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RAPPORTO DI ACTIVE CITIZENSHIP NETWORK [ EUROP
[

FOCUS SUI DIRITTI ALL'ACCESSO E ALLA LIBERTA DI SCELTA

Il rispett
del (!IO Itti dei pazienti

Larete Active Citizenship Network (ACN) nasce nel 2001 grazie alla decisione da par-
te di Cittadinanzattivadicreare un network europeo aperto a tutte le organizzazio-
ni civiche che intendano collaborare per difendere i diritti dei cittadini e/o i beni pub-
bliciin Europa, conlamissione di contribuire allo sviluppo della cittadinanza attiva eu-
ropea e promuovere la partecipazione delle organizzazioni di cittadini nelle politiche

pubbliche europee e nazionali, focalizzandosi su questioni relative a partecipazione ci-
vica, cure sanitarie, consumatori e responsabilita sociale dell'impresa.

Il punto di vista dei cittadini si ba-
sa sull'informazione civica, ossia
sulla raccolta e I'analisi di dati da
parte delle organizzazioni di cit-
tadini stessi, e viene esplicitato
attraverso strumenti di sostegno,
quali: la Carta Europea dei Diritti
del Malato, la Carta europea del-
la Cittadinanza Attiva, le Linee
Guida per una buone alleanze di
responsabilita sociale d'impresa
in Europa.

SCARICA IL RAPPORTO INTEGRALE

Malato (riportata nella pagina se-

guente) raggruppaidirittiinalienabi-
li del paziente che ogni Paese dell’Unione
Europea dovrebbe tutelare e garantire. Lo
scopo del lavoro ¢ rafforzare tali diritti - che
si trovano a rischio, tra ’altro, a causa della
crisi finanziaria dei sistemi nazionali di wel-
fare - con la collaborazione ¢ 'impegno di
tutti glistakeholder di ogni paese, accrescen-
dola consapevolezza sull’importanza dei di-
ritti dei pazienti ¢ sulla responsabilita di
ognuno nel garantire il loro rispetto.
Dopo la stesura della Carta, al fine di inizia-
re a promuoverla e, al contempo, mettere in
pratica la cittadinanza attiva europea, ¢ stato
predisposto un primo progetto, svolto tra il
2005 e il 2007, atto a raccogliere informa-
zioni per verificare il grado di attuazione dei
diritti sanciti nella Carta in 14 Stati membri
della “vecchia Europa”, attraverso un pro-
cesso dimonitoraggiorealizzato dalle singo-
le organizzazioni civiche che lavorano in
questi Paesi.

DI ROSAPAOLA METASTASIO I a Carta europea per i Diritti del

Nel 2010 ¢ stata realizzata una seconda edi-
zione del monitoraggio, sempre con ’obiet-
tivo di valutare il grado di rispetto dei Diritti
della Carta europea negli stati membri,
obiettivo ancor pit cogente dall’urgenza, in
periodo di riforme delle politiche sanitarie,
dirafforzarelacostruzione dialleanze tra or-
ganizzazioni, ampliare la partecipazione al
progetto di valutazione e costruire partner-
ship con tutti i portatori d’interesse nel set-
tore sanitario (professionisti, istituzioni lo-
cali, aziende, universita).

20 PAESI, 56 OSPEDALI

Nell’ultima edizione sono stati coinvolti 20
Paesi, 56 Ospedali, 23 Ministeri della Salute
¢ 70 organizzazioni civiche, ¢ sono stati rac-
colti tre tipi di informazioni, elencati di se-
guito (peruntotale di 156indicatori), pittun
quarto tipo, aggiunto a corredo dei dati, al
fine di integrare il quadro fornito:
* informazioni, raccolte attraverso un que-
stionario somministrato ad un funzionario

Il presente contributo si basa sul Rapporto “La Carta Europea dei diritti dei malati — Una valutazione civica” (ACTIVE CITIZENSHIP
NETWORK 2011), redatto da Alessandro Lamanna, Rosapaola Metastasio, Teresa Petrangolini, Daniela Quaggia, Alessio Terzi, e con il
contributo di Davide Integlia. Il Rapporto completo, in cui e possibile consultare anche I'apparato metodologico, € scaricabile dalla
pagina: http://www.activecitizenship.net/patients-rights/projects/31-assessing-patients-rights-in-europe.html

o tramite smartphone utilizzando il QR qui a fianco.
Active Citizenship Network si awale della collaborazione di circa 100 organizzazioni di cittadini provenienti da 30 Paesi europei.
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s3/da i
Rizzazioni ol
suiluppa

Ogni individuo ha difitto a seviz apprapniati per pre-
venire fa malattia.

Diritlo all'accesso

Ognl {ndividua ha |l diritto-di accedere ai

chedl s stato di alute richisde: | servizi

giranfire eguake accesso & ognune, serza discriminazianl
sulla base delle risarse finanzianie, def luogo di residenza,
del tipo o malattia o del momento di accesso al servirio

Diritto all'informazione

Ogni individua ha 1l diritta di accadere a tutte |2 informa-
zion| che riguardana || suo stato disalute, | serviz sanitar
1l moda in cui utilizzarl, noncha a tutts quelle informa-
zionl che la ricercasclentifica e lNnnovazione tecnologica
rendane dispanibili

Diritto al conserso

Ogn) individue ha |1 diritto di accedere a tutte fe infor-
mazioni che possano metterio in grado di partecipare
attivamente alle decisioni che nguardana la sua sdlute.
Queste informazioni sono un prerequisits per ogni pro-
cedura e trattamento, ivi compresa la partecipazione
alle sperimentazioni.

Diritto alla libera scelta

Ogni individua ha | diritio di scegliere liberamanta tra
differenti procedure ed eragatori di trattamenti sanitari
sulls base di informazion| adeguate

riENTs” Ricurs nave xo Borpens

ricanascendo f fatfo che
16, fo statt
i indfvidualt

Citiadinanzattiva onlus
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' European

Chartera

. Patients’ Rights

36718333 C /-/[}Ilt a

Diritto alla privacy e alla confidenzialita

Dgni individua ha il dititto alla confidenzialits delle in-
formazioni ¢i carattere persanale, incluse quelle che
riguardans |l suo stato di salute & le possibili procedure
diagnostiche o terapeutiche, cosi come ha diritto alla
protezione della sua privacy durante 'attuazione di ssami
diagnostici, visite specialistiche e trattament| medico-
chinirgici in generale.

Diritte al rispetto del tempo dei pazienti

Ogni individuo- ha diritto a ricevere | necessan tratta-
menti sanitari in tempi brev e pradeterminati. Questo
diritto 3| applica a ogni fase del trattamento:

Diritto al rispetto di standard di qualita

Ogni individuo ha |l diritto di acceder vizl sani-
tari di alta qualita, sulla base della definizione e del
rispetto di standard ben precisl,

Diritto alla sicurezza

Ognl indlviduo ha il diritto di non subire danni deri-
vanti dal cattivo funzionamento dei servizi sanitari o
da error] medici @ ha || diritto di acceders a servizi
e trattamentl sanitari che garantiscano elevatl stan-
dard di sicurezza.

elropea diritti
lmalato

ﬂ

G
Pariexts” Ricues nave xo Bonoens

1 ( Diritto all'innovazione
Ogni individuo ha il dintto di accedere a pracedure in-
nova clise quelle diagnostiche, in linea con gll
standard intermazionall e indipendentemente da consi-
derazioni ecanomiche o finanziarie.

Diritto a evitare le sofferenze

& il dolore non necessari

Ogni individua ha 1l diritia di evitare quanta piu soffe-
renza possibile, in ognl tase della sua malattia

1 ”) Diritto 2 un trattamento personalizato
“~ Dgni Individuo ha il diritto 3 programmi diagnostici
o terapeutici il pill possiblle adatti alle sue esigenze
persanali

] 3 Dirtto al reclamo
=~ Ogni Individuo hai| diritto di reclamare ognl qualvolta
abbia subits un danno e di ricevere una risposta.

ritto al risarcimento
Ogni individuo ha:il diritto-di ricevere un risarcimento
adeguato, In tampi raglonevolmenta brest, ogni qualvol-
ta abbia subite un danna fisico; morale o psicologico
causato dai servizi sanitan.

Confederacion de Consumidore;

umer Council (Danima

e und Patienten e. V. (Germania), Fédération

tre le Cancer (Beigio), Inteenational

Org: 1 (Austria, h Pa
Lid (Irlznda), KE-PK.A (Grecia), Nederiandse Pstiénten C
sumenten Feder; 3 The F:
(Regno Uinito), Vereniging Samenwerkende Ouder-en
tenorganisaties (Paesi Bassil.

cuiavviene ln comunicazionetva
pazienti e personale medico, alln
disponibilita di attrezzature so-
nitarie, ecc.);

* informazioni attinte tramite
apposito questionario rivolto
alle organizzazioni civiche
partner nella convinzione che,
visto il tipo di esperienza e di
lavoro svolto, dispongano di
unampio patrimonio conosci-
tivo sul sistema sanitario e sul-
le violazioni dei diritti;

dati statistici di secondo grado
inseriti per integrare l’inter-
pretazione degli altri blocchi
di informazioni, ma che non
contribuiscono alla valutazio-
ne del rispetto dei diritti (Dati
raccolti da agenzie internazio-
nali allo scopo di documentare
in modo comparabile le condi-
zioni di salute della popolazio-
ne ¢ i vari fattovi che o deter-
minano).

VALUTAZIONE
SINTETICA

Per consentire una lettura “sin-
tetica” deirisultati dell’indagine
¢ stato calcolato per ogniindica-
tore un punteggio PRES
(Patients’ Rights Euro Score),va-
riabile tra 0 e 100 ¢ codificato in
valutazioni sintetiche (“Scarso”,
“sufficiente”, “buono’, “eccellen-
te”), che esprime in quale misu-
ra vengano rispettate le legitti-
me aspettative dei cittadini.

La valutazione sintetica di ogni
Diritto ¢ stata poi formulata cal-
colando un indice generale co-
me media dei punteggi dei tre
gruppi di informazioni. I Diritti
sono stati valutati, secondo il
punteggio raggiunto, in base al
diverso grado di rispetto: “non
rispettato”, “a stento rispetta-
to”, “parzialmente rispettato”,
“quasi rispettato” e “totalmen-

del Ministero della Salute, riguardanti la
promozione da parte degli Enti istituzio-
nali di norme, politiche, azioni negli am-
biti d’interesse della Carta europea dei di-
ritti del malato;

informazioni sulle reali condizioni dei cit-
tadini che ricorrono al sistema sanitario,
rilevate attraverso 1’osservazione diretta
degli Ospedali (finoa 5 per Paese) eincon-
tri con le Autorita responsabili (Ci si ife-
risce, ad esempio, al tempo necessario a otte-
nere un esame Aiagnostico o un intervento
chirurgico in ospedale, alla presenza di de-
terminati servizi per i pazienti ospedaliers
come ln mediazione culturale, al modo in

te rispettato”.

Siriporta un’informazione sintetica sull’an-
damento del rispetto dei Diritti, attraverso
una sorta di “classifica” degli stessi, per co-
me sono emersi dal monitoraggio, a livello
medio europeo. Come si evince dalla tabel-
la 1, nessun diritto puo essere considerato
pienamente rispettato.

Lo strumento del monitoraggio della Carta
¢ inoltre grado di produrre informazioni
utili per ’interlocuzione a diversi livelli: dal-
la presentazione delle criticita al manage-
ment della singola struttura ospedaliera
coinvolta, alla discussione di fattori proble-
matici in occasione delle presentazioni dei

Per maggiori informazioni
si consulti il sito

http://www.activecitizenship.net
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IL RISPETTO

Right Assessment Mean score
7. RIGHT TO RESPECT OF PATIENTS' TIME
5. RIGHT TO FREE CHOICE*
2. RIGHT TO ACCESS - care
3. RIGHT TO INFORMATION HARDLY RESPECTED 54
15. RIGHT TO ACTIVE CITIZENSHIP HARDLY RESPECTED 54
11. RIGHT TO AVOID UNNECESSARY SUFFERING AND PAIN HARDLY RESPECTED 58
9. RIGHT TO SAFETY HARDLY RESPECTED 60
8. RIGHT TO THE OBSERVANCE OF QUALITY STANDARDS PARTLY RESPECTED 61
10. RIGHT TO INNOVATION PARTLY RESPECTED 63
4. RIGHT TO CONSENT PARTLY RESPECTED 64
14. RIGHT TO COMPENSATION PARTLY RESPECTED 64
13. RIGHT TO COMPLAIN PARTLY RESPECTED 66
12. RIGHT TO PERSONALIZED TREATMENT ALMOST RESPECTED 74
1. RIGHT TO PREVENTIVE MEASURES ALMOST RESPECTED 75
6. RIGHT TO PRIVACY AND CONFIDENTIALITY ALMOST RESPECTED 77
2. RIGHT TO ACCESS - physical ALMOST RESPECTED 84
TOTALS - MEAN VALUES | PARTLY RESPECTED | 62 |

TAB. 1 - Classification of the level of implementation of the rights on the basis of the scores:
FONTE: ACTIVE CITIZENSHIP NETWORK, “LA CARTA EUROPEA DEI DIRITTI DEL MALATO — UNA VALUTAZIONE CIVICA” - 2011

Rapporti nazionali alle autorita sanitarie na-
zionali, all’interlocuzione con le Istituzioni
Europee in occasione della Giornata euro-
pea per i diritti del malato, in cui viene pre-
sentato il Rapporto finale.

DIRITTO ALL'ACCESSO

In particolare, lo stato del diritto all’accesso
¢ stato esaminato prendendo in considera-

zione due diverse dimensioni, entrambe col-

legate alla definizione di questo diritto cosi
come espresso nella Carta.

Una dimensione si riferisce all’effettiva ac-
cessibilita fisica delle strutture sanitarie, in-
tendendo con questo tutti gli elementi che
favoriscono oppure ostacolanola possibilita,
daparte degli utenti, diaccedere a una strut-
tura sanitaria ospedaliera per ricevere cure o
visitare un parente o un amico. La valutazio-
ne di questa dimensione ¢ stata realizzata at-
traverso I’osservazione diretta negli ospeda-
li da parte dei gruppi di monitoraggio.

Il punteggio medio raggiunto dagli ospeda-
li ¢ stato buono (84 ,/100): gli ospedali di so-
li 3 Paesi (Bulgaria, Lettonia ¢ Romania) si
sono posizionati in una fascia “sufficiente”.

Come illustra la tabella seguente, contenen-
te gli indicatori direttamente osservati dai
cittadini, il diritto all’accesso negli ospedali
risulta, nel complesso, decisamente buono
(Tab. 2).

L’unico indicatore con un punteggio basso
¢ il “lutilizzo gratuito di parcheggio”.
Laccessibilita fisica e ’orientamento dei pa-
zienti per raggiungere le strutture sembrano
standard ormai condivisi a livello europeo,
anche se, come si evince, in alcuni Paesi re-
stano serie lacune.

Molto grave ¢ il quadro che emerge, invece,
rispetto alla seconda dimensione individua-
ta per questo diritto, ossia quella che si rife-
risce all’accesso alle cure e ai servizi sanita-
ridi cui si necessita, esaminata utilizzando le

informazioni provenienti dalla diretta espe-
rienza delle organizzazioni civiche: in 12
Paesi su 20 sono state riscontrate violazioni
frequenti, quando non sistematiche, in rela-
zione a effettive possibilita di accesso ai ser-
vizi (discriminazioni in base a: disponibilita
economica, luogo di residenza e tipo di pa-
tologia). In soli 3 Paesi le organizzazioni ci-
viche consultate non sono venute a cono-
scenza diretta di violazioni (o solo occasio-
nalmente).

I dati statistici selezionati sembrerebbero
confermare e rafforzare le violazioni e gli
ostacoli all’accesso riportati dalle organizza-
zioni civiche: in ben 12 Paesi la percentuale

TAB. 2

Citizens have directly
observed in Hospitals

CYPRUS (1 H)

DEI DIRITTI DEI PAZIENTI | EUROP
[

di sopravvivenza al cancro dopo 5 anni, che
rappresenta un buon indicatore per il tema
dell’accesso alle cure, ¢ risultata “scarsa” o al
massimo “sufficiente”.

Vale la pena di notare il livello alquanto bas-
so di conoscenza del numero telefonico di
emergenza comune a tutti i paesi europei
(112), che ¢ uno strumento che dovrebbe
garantire 'immediato accesso ai servizi sani-
tari di emergenza.

DIRITTO ALLA LIBERA SCELTA

Lattribuzione del giudizio sul grado di ri-
spetto di questo diritto ¢ stata basata unica-
mente sulle informazioni fornite dalle orga-
nizzazioni civiche partner, in considerazio-
ne della contestuale elaborazione della
Direttiva Europea sulle cure transfrontalie-
re: si¢ preferito quindinon far contribuire al-
la valutazione gli indicatori rilevati presso i
Ministeri della Salute, riguardanti azioni in-
novative che avrebbero potuto essere intra-
prese dai governi per favorire la mobilita sa-
nitaria dei pazienti (come la possibilita di vi-
site specialistiche in un altro Paese EU senza
previa autorizzazione).

LaDirettivaponeai governiealle autoritasa-
nitarie obiettivi importanti, che ACN e le al-
tre organizzazioni civiche avranno il dovere
di verificare, attraverso successivi monito-
raggi, per controllare la progressiva attua-
zione del diritto alla libera scelta alle cure a
livello europeo.

In 16 dei 20 Paesi monitorati le organizza-
zioni civiche partner hanno dichiarato di es-
sere venute sistematicamente o frequente-

HUNGARY (3 H)
ITALY (5 H)
LATVIA (1 H)
LITHUANIA (2 H)
PORTUGAL (1 H)
SLOVAKIA (2 H)

Free use
of the parking lot

B | BELGIUM 3 H)
B | ESTONIA (1 H)
B | FINLAND (1 H)
B | FRANCE (4 H)

B | MAGEDONIA (1 H)

B | MALTA (1 H)
B | SPAIN (8H)
B YKG5H

B | POLAND (4 H)

Reserved parking
for disabled persons

8

Patients with motor
difficulties dropped off
at the main entrance

e | GREECE (2 H)
|

[ ] I | GERMANY (5 H)

Structural barriers
which have not been
remedied

BN B | FOVANAGH)

Street signs near
the hospital indicating
its location

BN | N | GULGARIA G H)

Hospital entrances
clearly marked

92

Hospital accessible
by public transportation

FONTE: ACTIVE CITIZENSHIP NETWORK,
"LA CARTA EUROPEA DEI DIRITTI DEL MALATO — UNA VALUTAZIONE CIVICA" - 2011

GOOD EXCELLENT

[ vearJourncient]
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mente a conoscenza di viola-

zioni del diritto alla libera
sceltaconcernenti, in partico-

lare: Parcelle differenti tra

ospedali pubblici e privati;

Incentivi a ricorrere alle cure
dideterminati ospedali o cen-

tri; Copertura assicurativa
supplementare soltanto per

alcuni ospedali; Necessita di

chiedere autorizzazione per

alcune cure; Pazientiindigen-

tiche hanno potuto essere cu-

rati solo in determinati ospe-

dali.

Questi preoccupanti risultati

richiedono un approfondi-

mento dei singoli zzems trat-

tati. Il diritto dilibera scelta ¢

riconosciuto in linea di prin-

cipio in tutti i paesi ma, spes-

s0, ¢ di fatto limitato da pro-

cedure organizzative, da li-

miti posti dalle assicurazioni

o da altri fattori.

Una prassi ricorrente ¢ quella

diimporre autorizzazioni preventive per de-
terminati trattamenti, che ¢ molto frequen-
te secondo i140% delle organizzazioni inter-
vistate ¢ che, secondo la stessa fonte, sareb-
be assente soltanto in quattro Paesi.

SISTENMI ASSICURATIVI

Nei sistemi assicurativi avviene, sia pure con
frequenza molto variabile, che le condizioni
di indigenza ¢ di poverta limitino sensibil-
mente il numero degli ospedali effettiva-
mente accessibili. Altre limitazioni proven-
gono dalle differenze di costo e di rimborso
fra ospedali pubblici e privati: il problema ¢
ricorrente in 11 paesi e del tutto assente so-
lo in tre casi. Anche le assicurazioni comple-
mentari possono determinare unariduzione
delnumero di ospedali effettivamente acces-
sibili. Infine, secondoil 60% delle organizza-
zioni intervistate, le autorita amministrative
¢ le assicurazioni tendono ad incentivare
Paccesso a determinati ospedali e a determi-
nati centrirendendo pit agevoli (o al contra-
rio piu difficoltosi) i percorsi di accesso. In
definitiva, emerge una “scelta” poco libera e
con molto ostacoli.

LA DIRETTIVA EUROPEA SULLE
CURE TRANSFRONTALIERE
Un punto di vista civico

La Direttiva semplifica ¢ tende ad uniforma-
re le procedure di richiesta di servizi sanita-
ri, prodotti medicinali e dispositivi medici in
uno Stato Membro differente da quello in
cui si ¢ titolari di una assicurazione sanitaria.
Il recepimento di questa Direttiva, aprendo
di fatto le frontiere nel mercato dei servizi e
prodotti sanitari, produce un ampliamento
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della possibilita di scelta e del diritto all’ac-
cesso dei pazienti residenti sul territorio
dell’Unione Europea. Le cure transfronta-
liere esistono tutt’ora, male procedure dase-
guire sono differenti tra gli Stati Membri. La
previsione di procedure standardizzate e
omogenee permette dunque al cittadino eu-
ropeo di allargare le sue possibilita di scelta,
¢ costituisce un passo importantissimo nel
processo di integrazione dei sistemi sanitari
degli Stati Membri.

Dei 14 diritti della Carta Europea dei Diritti
del Malato, nella Direttiva sono sicuramen-
terecepitiil dirittoall’accesso, il dirittoall’in-
formazione, a quello dell’innovazione (con
Pampliamento delle possibilita di cura e del-
larichiesta di prodotti medicinali e dispositi-
vi medici), come pure il diritto alla privacy e
alrisarcimento. Bisognera pero capire le mo-
dalitain cui questa Direttiva sara recepita da-
gli Stati Membri, e soprattutto come saran-
no declinate nell’ordinamento giuridico na-
zionale le varie eccezioni:

e ilimiti alla libera richiesta di cure all’este-
ro attraverso la previa autorizzazione (art.
9) per quei servizi che richiedono ’impie-
go di attrezzature mediche altamente co-
stose e altamente specializzate;

i limiti al rimborso in riferimento all’assi-
curazione sanitaria; in questo caso biso-
gnera finalmente esplicitare i benefit che
I’assicurazione sanitaria fornisce anche a
chi proviene da un sistema di tipo univer-
salistico;

1 limiti evocabili per il rischio di compro-
missione dell’equilibrio economico e fi-
nanziario del modello di welfare dello sta-
to di provenienza del paziente, e che deve
garantire il rimborso delle cure.

ISTOCKPHOTO

Per evitare il rischio che uno Stato Membro,
evocando questi limiti per questioni anche
molto generiche, vanifichilaliberta dirichie-
sta di cure all’estero da parte dei pazienti, ¢
necessario unimpegno delle associazioni dei
cittadini nella diffusione delle informazioni
sul contenuto innovativo della Direttiva, nel
ruolo che esse potrebbero giocare nei “na-
tional contact points” previsti per dare orien-
tamento al cittadino, nell’assistenza al pa-
ziente in caso di controversie ¢ contenziosi.
Difronteall’obiezione fattadaalcunisogget-
ti, soprattutto del mondo delle associazioni
dei pazienti, circa la necessita di privilegiare il
miglioramento dei servizi nel proprio Paese
rispetto all’allargamento delle possibilita di
cure all’estero, ¢ importante sottolineare che
questa Direttiva, riconoscendo alcuni diritti
ed eliminando barriere, obblighera ogni
Stato a fare del suo meglio per assicurare quei
diritti e quelle possibilita nel proprio territo-
rio, onde evitare eccessive spese ed indebita-
menti. Il riconoscimento di alcuni diritti rap-
presenta inoltre un precedente nelle mani
delle associazioni dei cittadini, che alla luce
della Direttiva possono farsi forza per preten-
dere il loro recepimento nello stato di resi-
denza. m

(La parte sul punto di vista civico sulla
Direttiva si basa sul capitolo di Teresa
Petrangolini “Ridurre le disparita, le barrie-
re e gli ostacoli alle cure: I diritti dei pazien-
ti in Europa”, in Osservatorio civico sul fede-
ralismo in Sanita — Rapporto 2011, Parte
Quarta: Per un federalismo dei cittadini,
Cap. 16, pag. 321. Per consultare il rappor-
to: bttp://www.cittadinanzattiva.it/primo-
piano/salute/1857-osservatorio-civico-sul-
federalismo-in-sanita-rapporto-2011.1html).



