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Cosa si intende per coinvolgimento ...

E un processo-percorso attraverso il quale cittadini & pazienti
non sono solo soggetti della ricerca ma intervengono:

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 collettivita

con riferimento anche al variegato mondo
dell’associazionismo organizzato

by Angela Coulter

The modern patient — Threat or promise?:
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The Informed Patient

Vedere il mondo in una prospettiva multidisciplinare di condivisione
delle scelte e quindi

@ garantire che i temi di ricerca importanti e rilevanti per la comunita
siano identificati e abbiano priorita

@ 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?

Le ricerche cliniche degli ultimi 5 anni hanno risposto ai bisogni dei
pazienti che rappresentate , in termini di rilevanza quesito clinico? (n58)

No 44%

Non risponde 22%

Mosconi, Ricerca & Pratica 2007

La ricerca clinica risponde ai bisogni dei pazienti?

Attualmente ritenete fattibile definire le priorita della
ricerca clinica con clinici e ricercatori specialisti nel vostro
settore di interesse?
No 13
Si 41
Non risponde 4

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

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

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

Mosconi, Ricerca & Pratica 2007
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Le esperienze
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Consumer Involvement in
Dementia Research:
Alzheimer’s Australia’s Consumer
Research Network
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Involve is a national advisory
group which is funded by the
National Institute for Health

Research in the UK which was Consumer Involvement in Dementia Research Alzheimer’s Ausirain 17

established to promote
consumer involvement in all P 0 P PY
CONCLUSIONS

stages of the research process.

Parents of Premature babies Project

The impact of public involvement on the research

" There is support for grealer consumer involvement in research in Australia but there has
QLN CIUE CRCIG UTN-ICITSRER T .. .. . 4 number of impacts on the study, The development of the research questions, beenno uL:,Lm ovsuation of this wolvemant which & often consiceec too ificut or
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. 2012 subjects of research.
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4. There are multiple research studies, but they have
not been synthesized in a meaningful way (and
a systematic review is needed).
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Alzheimer e EMA: consultazione pubblica E,Il Progetio
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C1ttadin1 e pazienti: alleati vulnerabili?
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Patient Organizations” Funding from Pharmaceutical
Companies: Is Disclosure Clear, Complete and Accessible
to the Public? An Italian Survey 2004 348 AR 85 11138 5 GRARD (PR 28 s 214 ragaton

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

acla Mosconi’, Walter Villani', Sitvis Garatuni®

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

FEATURE

PETING INTERESTS
* C’¢ un forte movimento internazionale sul
tema della definizione delle priorita come
specchio del cambiamento radicale nella

discussione dei temi di sanita

Should patient groups be more transparent about their
; funding?

Patient roups often shoutloudly Tor Access 10 drugs bul are quister about their inks 1o industry
ach o oo ether this is acceplatle given increasing demands for

UK. Cris Mahony freelance joumaist, London

#* Dalla letteratura si evincono significativi
esempi e risultati della rilevanza/necessita di
una visione multidisciplinare della ricerca &

LET THE PATIENT REVOLUTION BEGIN modelli di riferimento

54% identi ‘attivita sostenuta
0% riporta la proporzione dei fondi
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* Superare le difficolta ad accettare Citt e Paz
come interlocutori privilegiati
riconoscendone esperienza e capacita

* 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 e molto forte,
radicato e frammentato, molto focalizzato
sui bisogni

#* Essere trasparenti sulle modalita di
coinvolgimento

* Contare su finanziamenti della ricerca
indipendente
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ree per implementare il coinvolgiment

Scopo e contesto
Identificare lo scopo di coinvolgere i consumatori
Individuare in quale fase si vuole coinvolgere i consumatori (es.
definizione di domande di ricerca, la progettazione di strumenti di raccolta
dati, raccolta di dati, risultati delle analis, la diffusione dei risultati)
Identificare le caratteristiche dei consumatori di essere coinvolti
Identificare i problemi per ottenere contributi da parte dei consumatori

Preparare per coinvolgere i consumatori

Determinare come verranno reclutati e impegnati consumatori
Identificare le strategie per coinvolgere i consumatori (es. Membro del
§rupp0 di ricerca, nel grlappo consultivo)

dentificare il supporto adatto per aiutare i consumatori a partecipare in
modo efficace (es. supporto amministrativo, trasporti, parcheggi, persona
da contattare)
Determinare 1 tipi di informazioni e di orientamento da fornire ai
consumatori
Determinare strategie per chiarire e comunicare i ruoli dei consumatori
Identificare i requisiti di personale
Identificare i costi connessi col coinvolgimento dei consumatori

Monitorare e valutare i CFrocessi di coinvolgimento
Identificare i processi di monitoraggio e valutazione




