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Cosa si intende per coinvolgimento … 

È un processo-percorso attraverso il quale cittadini & pazienti 
non sono solo soggetti della ricerca ma intervengono: 
 
 
 nel fissare l'agenda di ricerca 
 
 nella progettazione di strumenti di raccolta dei dati  
 
 nella fase di raccolta dei dati 
 
 nell'analisi e interpretazione dei risultati della ricerca 
 
 nella diffusione dei risultati e valutazione della ricerca 



Chi rappresenta chi?  

Cittadini e pazienti, utenti attuali o futuri di servizi sanitari 
 

 con riferimento anche ai membri della famiglia, alle persone che 
 si prendono cura degli altri e ai membri della collettività 
 

 con riferimento anche al variegato mondo 
 dell’associazionismo organizzato 

Il cittadino esperto 



Quali sono i vantaggi del coinvolgimento? 

Vedere il mondo in una prospettiva multidisciplinare di condivisione 
delle scelte e quindi 
 
 garantire che i temi di ricerca importanti e rilevanti per la comunità 

siano identificati e abbiano priorità 
 

 garantire che la ricerca non si limiti a misurare i risultati che vengono 
identificati e considerati importanti per i professionisti o per il mercato 

 

 garantire che i fondi pubblici non siano sprecati per la ricerca che ha 
poca o nessuna rilevanza, partecipando alle decisioni sul finanziamento 

 

 migliorare progettazione e adesione, sostenere la diffusione dei risultati 
della ricerca, assicurare che i risultati siano trasferiti nella pratica 

 

 discutere sull’etica della ricerca clinica, anche migliorando il processo di 
consenso 



La ricerca clinica risponde ai bisogni dei pazienti? 

No                        44% 

Non risponde    22% 

Le ricerche cliniche degli ultimi 5 anni hanno risposto ai bisogni dei 
pazienti che rappresentate , in termini di rilevanza quesito clinico? (n58) 
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Non abbiamo avuto ricerche 
cliniche, non possiamo 
rispondere (o non siamo a 
conoscenza) Sindrome Ehlers-
Danlos 

Non siamo in grado di 
rispondere alle domande 
perché non siamo mai 
state coinvolte in 
ricerche cliniche né 
informate sugli esiti di 
eventuali ricerche 
effettuate nella nostra 
USL Tumore del seno 

Le ricerche cliniche necessitano ormai di 
studi multicentrici, di casistiche molto 
ampie e di fondi rilevanti. Tutto ciò esula 
dalle capacità di risposta della nostra 
associazione che inoltre essendo una onlus, è 
limitata ad attività che abbiano un’immediata 
utilità nei confronti dei pazienti Urologia 

L’associazione non è in grado di 
rispondere perché non è a 
conoscenza delle ricerche cliniche 
in corso nell’area  Diabete 



Attualmente ritenete fattibile definire le priorità della 
ricerca clinica con clinici e ricercatori specialisti nel vostro 
settore di interesse? 

 No 13 

 Sì 41 

 Non risponde 4 

La ricerca clinica risponde ai bisogni dei pazienti? 

71% 

Portatori di quelli che sono i reali bisogni dei pazienti per stabilire un 
miglioramento della qualità della vita con ricadute anche a carico del care giver  
 

I bisogni dei pazienti spesso non coincidono con gli interessi/necessità dei clinici  
 

I bisogni dei pazienti non sono solo farmacologici ma riguardano anche gli 
ausili e andrebbero valutati anche gli aspetti della qualità della vita  

Mosconi, Ricerca & Pratica 2007  



Le esperienze 





Involve is a national advisory 
group which is funded by the 
National Institute for Health  
Research in the UK which was 
established to promote 
consumer involvement in all 
stages of the research process.  
 
The rationale for the group is the 
belief  that research which has 
consumer input is more likely to 
produce practical results that can 
be used to improve practice in 
health care.  
They advocate for an active 
partnership between the public 
and researchers in the research 
process.  







     



Segnali dall’Europa 



Segnali dall’Europa 



Priorità e coinvolgimento “passivo” 



Priorità e coinvolgimento “passivo” 



I DATI DELLA RICERCA 
 
17 aziende farmaceutiche sostengono 341 associazioni 
 
157 associazioni incluse nell’indagine: 29% dichiara il 
sostegno nel proprio sito web. Di queste: 
 
6% ne riporta l’entità 
54% identifica l’attività sostenuta 
0% riporta la proporzione dei fondi 

Cittadini e pazienti: alleati vulnerabili? 



 Citt e Paz portano una esperienza umana ma 
anche  tecnica «reale e vissuta»  
 

 Citt e Paz portano un punto di vista 
complementare a quello di clinici e 
ricercatori 

 
 C’è un forte movimento internazionale sul 

tema della definizione delle priorità come 
specchio del cambiamento radicale nella 
discussione dei temi di sanità 

 
 Dalla letteratura si evincono significativi 

esempi e risultati della rilevanza/necessità di 
una visione multidisciplinare della ricerca & 
modelli di riferimento 



 Superare le difficoltà ad accettare Citt e Paz 
come interlocutori privilegiati 
riconoscendone esperienza e capacità 
 

 Organizzare l’attiva partecipazione di Citt e 
Paz secondo i principi di “evidence based 
advocacy”, quindi promuovere formazione 
indipendente 
 

 Il panorama dell’associazionismo che 
rappresenta Citt e Paz è molto forte, 
radicato e frammentato, molto focalizzato 
sui bisogni 
 

 Essere trasparenti sulle modalità di 
coinvolgimento 
 

 Contare su finanziamenti della ricerca 
indipendente 


