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L’Osservatorio civico sul federalismo in sanità è stato istituito dal Tribunale per i diritti del
malato di Cittadinanzattiva nel 2010 per “tenere sotto osservazione” e restituire in maniera
sistematica un ritratto del contesto sanitario nella sua complessità dell’articolazione
regionale.
L'Osservatorio è un luogo di raccolta ed analisi sistematica di informazioni prodotte da
cittadini, da soggetti del mondo istituzionale e accademico, per aiutare a comprendere, in
tutte le sue sfaccettature, come si traduca oggi il federalismo in sanità nella vita
quotidiana dei cittadini. 
La caratteristica principale dell’Osservatorio è quella di guardare in modo “originale”
all’organizzazione dell’assistenza sanitaria, in particolare nell’erogazione dei Livelli
Essenziali di Assistenza e nella capacità organizzativa delle Regioni, vale a dire con gli
occhi dei cittadini. 
L'osservazione dei Servizi Sanitari Regionali contenuta nel Rapporto consente di coglierne
la complessità, l’articolazione organizzativa, la capacità di amministrare e fornire risposte
efficaci in termini di servizi e assistenza sanitaria e di restituirla al Paese. 
L’Osservatorio civico sul federalismo in sanità è uno strumento realizzato da
Cittadinanzattiva e usato dalle sue due reti che si occupano di salute, Tribunale per i diritti
del malato e Coordinamento nazionale delle Associazioni dei Malati Cronici, per
promuovere politiche in ambito sanitario finalizzate a garantire equità di accesso e di
diritti per i cittadini.
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Cittadinanzattiva è un’organizzazione fondata nel 1978, che
promuove l’attivismo dei cittadini per la tutela dei diritti, la cura dei
beni comuni, il sostegno alle persone in situazione di debolezza in
ambito socio-sanitario, dei servizi di pubblica utilità, della giustizia,
della scuola, delle politiche europee e della cittadinanza d’impresa.
Cittadinanzattiva opera in Italia e in Europa.

Il Tribunale per i diritti del malato, nato nel 1980, attiva i cittadini per
la difesa dei loro diritti nell’ambito della salute e offre informazioni e
aiuto per tutelarsi, ad esempio, da liste d’attesa, ticket eccessivi,
sospetti errori medici. Realizza monitoraggi sulla qualità dei servizi e
indagini sulle esperienze di cura dei pazienti. Grazie alla capillare
presenza territoriale, i volontari del Tribunale per i diritti del malato
tutelano ogni anno il diritto alla salute di oltre 25.000 persone. 
Nel 2006 il Presidente della Repubblica ha assegnato al Tribunale per
i diritti del malato la “Medaglia d’oro al merito della sanità pubblica”.

Con il sostegno non condizionato di
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Fare “informazione civica” è una delle attività ordinarie di Cittadinanzat-

tiva e il filo conduttore di questa collana che porta la sua firma. 

Informazione civica è la “produzione di informazioni da parte dei citta-

dini e a partire dal loro punto di vista, orientata alla trasformazione della 

realtà” (Giovanni Moro, Manuale di cittadinanza attiva). 

Mobilitare i cittadini intorno a un problema che li interessa o li coinvol-

ge, accrescere la loro capacità di osservare la realtà e di raccogliere dati, 

mettere a punto le informazioni prodotte e usarle per definire, comunicare e 

far contare il proprio punto di vista nelle questioni di rilevanza pubblica e 

sociale, è una delle modalità scelte da Cittadinanzattiva per tutelare i diritti 

e prendersi cura dei beni comuni. Questo approccio ha permesso di portare 

all'attenzione generale problemi che, pur comportando pesanti conseguenze 

sulla vita dei cittadini, erano stati fino a quel momento ignorati o sottovalu-

tati. A partire dalla sicurezza scolastica, argomento per molti anni conside-

rato secondario, e a cui abbiamo dedicato da oltre dieci anni un Rapporto 

annuale Sicurezza, qualità e comfort a scuola. O, ancora, le priorità del 

Servizio Sanitario Nazionale che emergono dalle segnalazioni dei cittadini 

che ogni anno si rivolgono al servizio di consulenza e tutela del Tribunale 

per i diritti del malato e che confluiscono nel Rapporto PiT Salute. Così 

come una analisi degli effetti reali del federalismo in sanità, in termini di 

differenza di servizi, qualità e accesso, ad esempio, che viene resa evidente 

nel Rapporto annuale dell’Osservatorio civico sul federalismo in sanità; o 

quella resa dal Rapporto annuale sulle politiche della cronicità, in cui de-

cine di associazioni di pazienti concorrono alla creazione di una fonte di in-

formazione diversa e puntuale su come nel nostro Paese vengano affrontate 

le necessità dei pazienti affetti da patologie croniche e rare. Ma la collana 

offrirà anche una analisi civica delle difficoltà affrontate quotidianamente 

dai cittadini consumatori e l’elaborazione di proposte per il superamento 

delle criticità, con il Rapporto PiT Servizi, su ambiti come i servizi di pub-

blica utilità e i servizi finanziari, bancari e assicurativi.  



Sostienici con una donazione: ci permetterai di conservare gratui-
to il nostro servizio di ascolto, informazione e tutela a disposizione di 
tutti i cittadini. 20 euro sono il costo che Cittadinanzattiva sostiene, 
in media, per tutelare i diritti di una persona che si rivolge gratuita-
mente al servizio Pit, che nel solo 2012 ha aiutato 36.470 persone a 
vedere riconosciuti i propri diritti. E questa quota può anche essere 
dedotta dalle tasse. Questo è solo uno dei possibili esempi con cui 
puoi sostenerci: ma puoi scoprire di più sul nostro sito, alla pagina
www.cittadinanzattiva.it/aderire-attivarti.html 
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Introduzione

Il Rapporto 2015 dell’Osservatorio civico sul federalismo in sanità cade 
nell’anno di celebrazione dei trentacinque anni di attività del Tribunale per i 
Diritti del Malato.

Un anno che ha consentito di fare un tour sui diritti dei cittadini in ambito 
socio-sanitario nel nostro Paese, dialogare con cittadini e istituzioni, fare so-
pralluoghi nelle strutture. Gli incontri sui territori hanno mostrato anche l’at-
tualità di aver offerto a decisori, organizzazioni di cittadini e pazienti, ammi-
nistratori, uno strumento per guardare in modo “originale” all’organizzazione 
dell’assistenza sanitaria, in particolare nell’erogazione dei Livelli Essenziali 
di Assistenza e nella capacità organizzativa delle Regioni, vale a dire con gli 
occhi dei cittadini.

Come ogni edizione dell’Osservatorio civico sul federalismo in sanità, 
l’analisi parte guardando all’Italia e al nostro Servizio Sanitario Nazionale 
nel confronto con la dimensione internazionale e misurandoli con il contesto 
europeo.

Per questo è doveroso fare un richiamo agli obiettivi Salute 2020 per l’Eu-
ropa, che ci riguardano e sfidano, soprattutto considerando che mancano 5 
anni al bilancio conclusivo su impegno, politiche e risultati conseguiti.

Salute 2020 è stato approvato a settembre 2012, in occasione della sessione 
del Comitato regionale per l’Europa dell’OMS, dai 53 Paesi della Regione 
europea, di cui l’Italia è componente. Questi Paesi si impegnano a “migliorare 
in modo significativo la salute e il benessere delle popolazioni, ridurre le di-
seguaglianze di salute, rafforzare la sanità pubblica e garantire sistemi sanitari 
con al centro la persona, universali, equi, sostenibili e di alta qualità”.

Si legge nel documento dell’OMS Europa che “nell’adottare Salute 2020, 
tutti i Paesi erano concordi su due obiettivi comuni: la necessità di migliorare 
la salute di tutti e di ridurne il divario e la necessità di rafforzare la leadership 
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e la governance partecipativa per la salute. Nel descrivere le modalità con cui 
raggiungere questi obiettivi, Salute 2020 propone nuove forme di governance 
per la salute, nelle quali la salute e il benessere sono visti come responsabilità 
dell’intera società e di tutto il governo, e incoraggia una partecipazione pub-
blica attiva nel processo decisionale”.

Queste sono anche le parole chiave, cuore dell’attività di Cittadinanzattiva 
nelle sue articolazioni nazionale, regionale e locale, oltre a essere la lente con 
la quale invitiamo a leggere il Rapporto 2015 dell’Osservatorio.

L’Osservatorio civico sul federalismo in sanità, giunto alla sua quarta edi-
zione, dunque si pone in linea con gli obiettivi OMS Europa: da una parte 
rappresenta per il quarto anno uno strumento di partecipazione pubblica attiva 
attraverso la produzione di informazione civica per la riduzione delle disegua-
glianze, dall’altra fotografa diversità esistenti tra i confini amministrativi di 
cui il nostro Servizio Sanitario Nazionale è pieno, in termini di garanzia dei 
diritti e di capacità di risposta ai cittadini.

E l’evidenza della necessità di lavorare sulle difformità regionali viene cer-
tificata dal Rapporto OCSE 2015, nel quale si raccomanda al nostro Paese che 
“oltre a lavorare per ridurre le forti disparità tra le regioni, è necessario porre 
maggiore attenzione alla qualità della sanità a livello nazionale. Negli ultimi 
anni, il settore sanitario ha subito forti pressioni di contenimento della spesa 
nel contesto delle manovre di bilancio. L’Italia deve assicurare che continui 
sforzi per contenere la spesa sanitaria non intacchino la qualità dell’assistenza 
sanitaria come principio fondamentale di governance. L’allocazione delle ri-
sorse regionali deve avere un focus sulla qualità”.

La riduzione delle diseguaglianze, l’universalità, l’equità, la sostenibilità 
non intesa come razionamento dei costi, la garanzia di alta qualità, l’atten-
zione alla persona, la partecipazione attiva, o meglio l’attivismo civico sono 
oggetto di approfondimento delle pagine che seguono.

Struttura del Rapporto

Il Rapporto è articolato in 3 parti: 
1)	 “Elementi di contesto”; 
2)	 “Le Regioni alla prova dei fatti: differenti capacità di risposta alla doman-

da di salute”; 
3)	 “Partecipazione, valutazione e umanizzazione: il valore dei cittadini attivi 

nel cambiamento della sanità”.
La prima parte, “Elementi di contesto”, offre un’overview generale che 

analizza la situazione italiana in confronto con quella europea.
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Nel primo capitolo Tonino Aceti e Alessia Squillace collocano il Sistema 
Sanitario Nazionale tra la dimensione internazionale e quella regionale. Gli 
autori analizzano il trend della spesa sanitaria nazionale e i relativi effetti delle 
politiche di riduzione del Fondo sanitario, rispetto agli altri Paesi dell’Unione 
Europea e dell’OECD. In quest’analisi, un’attenzione particolare è rivolta alla 
spesa sanitaria ed extra-sanitaria all’interno delle Regioni.

Nel secondo capitolo Tiziana Nicoletti analizza dettagliatamente la pro-
grammazione sanitaria in Italia, approfondendo quanto previsto dal Piano 
sanitario nazionale e dai Piani regionali in termini di integrazione sociosa-
nitaria, che viene definita come un insieme di attività “atte a soddisfare, con 
percorsi assistenziali integrati, i bisogni di salute della persona che richiedono 
unitariamente prestazioni sanitarie e azioni di protezione sociale in grado di 
garantire, anche nel lungo periodo, la continuità tra le azioni di cura e quelle 
di riabilitazione”. 

La seconda parte del Rapporto, “Le Regioni alla prova dei fatti” si compo-
ne di nove capitoli. 

Valeria Fava nel capitolo “Liste d’attesa e ticket” analizza le difficoltà di 
accesso alle cure da parte dei cittadini, il governo dei tempi di attesa a livello 
nazionale e regionale, l’impatto delle politiche di contenimento della spesa 
sanitaria, ma soprattutto, la rinuncia alle cure. 

Nel quarto capitolo, Giulia Mannella affronta il tema dell’implementazio-
ne degli standard ospedalieri, la rete dei punti nascita e il potenziamento del 
territorio. È in atto una riorganizzazione ospedaliera su tutto il territorio na-
zionale che le regioni stanno “agendo” con tempi differenti tra di loro, non 
senza creare differenziazioni e disparità. L’autrice analizza nel dettaglio i gior-
ni medi di degenza, l’emergenza-urgenza nei nuovi standard ospedalieri, il 
percorso nascita, l’assistenza territoriale, le cure primarie.

Alessio Terzi, nel quinto capitolo, “Esperienze di partecipazione dei citta-
dini nelle politiche regionali” approfondisce dettagliatamente i concetti di atti-
vismo civico e coinvolgimento istituzionale dei cittadini. Inoltre l’autore porta 
esempi concreti di valutazione civica finalizzata all’implementazione conti-
nua e al miglioramento dei servizi dal punto di vista dei cittadini. Gli esempi 
riportati sono relativi a Regioni che hanno promosso o facilitato iniziative in 
tal senso: l’Umbria, per la riforma delle Carte dei servizi; la ristrutturazione e 
la partecipazione in Sicilia; l’empowerment delle comunità locali in Piemonte.

Nel sesto capitolo, Sabrina Nardi approfondisce il tema “Programmi di 
prevenzione attiva: vaccinazione e screening oncologici”. Numerosi gli aspet-
ti affrontati: dall’investimento in prevenzione, alla prevenzione vaccinale e 
obbligatorietà, alla spesa e i consumi di vaccini, al trend relativi alle adesioni 
alle vaccinazioni obbligatorie, facoltative e anti-influenzali oggetto di moni-
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toraggio dei LEA. L’autrice poi traccia una panoramica relativa all’offerta 
vaccinale approfondendo le differenze tra HPV, pneumococco e herpes zoster. 
L’ultima parte del capitolo è dedicata agli screening organizzati per cancro 
della mammella, della cervice uterina e colon rettale.

Il punto sulle politiche di accesso all’assistenza farmaceutica a cura di Car-
la Mariotti e Cristiana Montani Natalucci è il settimo capitolo.

Le autrici affrontano il tema della capacità di risposta da parte delle Regio-
ni ai bisogni di accesso alle cure.

Partendo dall’analisi della spesa farmaceutica nel 2014 e la verifica dei tet-
ti, incrociano i dati con le difficoltà di accesso alle cure da parte dei cittadini. 
A seguire, il capitolo approfondisce il processo di approvazione dal livello 
nazionale a quello regionale, con una focalizzazione sui farmaci innovativi, 
fino ad affrontare il tema dell’aderenza terapeutica, della partecipazione civica 
e HTA.

Nel capitolo ottavo, Rosapaola Metastasio affronta il tema del “Dolore e 
sofferenze inutili”, a partire dall’esperienza ormai storica di 35 anni di impe-
gno di Cittadinanzattiva per affermare il diritto a non soffrire inutilmente. Dai 
dati di scenario ricavati dalle attività dell’associazione, il capitolo descrive i 
risultati dell’indagine pilota (2014) del Programma In-dolore.

Alessia Squillace e Nicola Favati, nel nono capitolo, affrontano il tema 
della “Gestione del rischio clinico e assicurazioni”. Gli autori avviano la 
loro analisi partendo dalle malpractices nelle segnalazioni dei cittadini (fonte 
XVIII Rapporto PiT Salute del 2015), per poi continuare con la definizione del 
quadro normativo. Gli autori approfondiscono il concetto di Risk management 
“come cultura dell’imparare dall’errore” per poi analizzare la gestione del ri-
schio clinico nelle Regioni in termini di adempimenti LEA e regolamentazio-
ne regionale. Il capitolo approfondisce inoltre le scelte effettuate dalle Regioni 
relative ai diversi regimi di assicurazione, regimi misti e auto-assicurazione. 
La parte finale del capitolo focalizza l’attenzione sull’esperienza della gestio-
ne del rischio clinico nella Regione Toscana e sull’accesso al risarcimento in 
termini di incertezza dei numeri.

Maria Paola Costantini, autrice del decimo capitolo, affronta il delicato 
tema della Procreazione Medicalmente Assistita, approfondendone l’accesso, 
il panorama normativo di riferimento, la migrazione sanitaria, l’equità d’ac-
cesso e le situazioni regionali critiche. L’autrice affronta poi nel dettaglio l’ac-
cesso alla fecondazione eterologa anche quanto a informazione ai cittadini e 
alle coppie. L’approfondimento delle associazioni e il rapporto con le istitu-
zioni chiude il capitolo.

Il capitolo undicesimo, a cura di Francesca Moccia, è sul tema della “Tute-
la dei diritti e i servizi per la salute mentale”. L’autrice analizza l’evoluzione 
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legislativa, per poi approfondire strategie e piani di azione per la salute men-
tale. Successivamente vengono presentati i dati disponibili relativi al moni-
toraggio dei LEA, le questioni segnalate dai cittadini nel 2014 e l’esperienza 
dell’Abruzzo relativa all’Audit civico nella salute mentale. Il capitolo chiude 
sull’abolizione degli Ospedali Psichiatrici Giudiziari.

La terza e ultima parte “Partecipazione, valutazione e umanizzazione: il 
valore dei cittadini attivi nel cambiamento della sanità”, rappresenta il mondo 
delle associazioni di cittadini attivi, e mostra quale contributo  offrono e quali 
risorse mettono in campo per il nostro SSN.

L’autrice del dodicesimo capitolo, Rosa Paola Metastasio, infatti affronta 
il tema del “valore dei cittadini attivi nella valutazione del grado di umaniz-
zazione degli ospedali” a partire dalle segnalazioni dei cittadini in tema di 
umanizzazione. Successivamente l’autrice presenta l’esperienza di valutazio-
ne del grado di umanizzazione degli ospedali dal punto di vista del cittadino: il 
progetto e ruolo dei cittadini nella metodologia, i numeri e le aree di indagine 
per finire con i principali risultati.

Il tredicesimo capitolo approfondisce invece il tema dell’Audit civico in 
sanità in quanto valutazione civica dell’assistenza domiciliare integrata. L’au-
trice, Michela Liberti, descrive il fenomeno in termini numerici per poi appro-
fondire i risultati dell’esperienza di Audit civico dell’Assistenza Domiciliare 
Integrata. Gli item analizzati sono: l’accesso al servizio ADI, la presa in cari-
co, l’équipe assistenziale, la formazione, comunicazione e monitoraggio del 
servizio. 

Il penultimo capitolo “Partecipare, valutare, umanizzare: i progetti di Cit-
tadinanzattiva”, a cura di tutto lo staff del Tribunale per i Diritti del Malato e 
del Coordinamento Nazionale delle Associazioni dei Malati Cronici, percorre 
l’ultimo anno di lavoro svolto da Cittadinanzattiva nell’ambito della salute. 
Le attività sono state raggruppate per grandi temi: raccomandazioni civiche e 
indagini civiche; informazione, sensibilizzazione, formazione, partecipazione 
ed empowerment dei cittadini e delle organizzazioni civiche, PDTA nelle ma-
lattie infiammatorie croniche dell’intestino, malattia di Crohn, colite ulcerosa 
e nelle malattie reumatiche infiammatorie e auto-immuni. Il quindicesimo e 
ultimo capitolo chiude il Rapporto descrivendo le attività che Cittadinanzatti-
va ha messo in campo per i 35 anni di attività: il tour dei diritti con la campa-
gna “Sono malato anch’io”: i risultati e numeri ottenuti, le tappe e le criticità 
rilevate.
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1. Il Servizio Sanitario Nazionale 
nella dimensione internazionale e regionale 
di Tonino Aceti, Alessia Squillace

1. La spesa sanitaria italiana nel contesto internazionale

L’OCSE segnala una generale contrazione della spesa sanitaria e l’adozio-
ne di misure di contenimento in Italia a seguito della crisi economica. 

Fig. 1 – Spesa sanitaria pro capite – 2013 (USD PPP)

Fonte: OECD, Rapporto Health at a Glance, 2015

In questi anni sono state attuate manovre economiche volte a ridurre il li-
vello di finanziamento del Servizio Sanitario Nazionale (SSN), con importanti 
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