
Le criticità nel coinvolgimento dei 
cittadini e delle associazioni dei pazienti 

 
Paola Mosconi 

 
Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri 

Laboratorio di Ricerca sul Coinvolgimento dei Cittadini in Sanità 
 
 

15 Novembre 2011 



Criticità in discussione 
 

 culturali 

 

 conflitto di interesse 

 

 metodologiche 

 

 risorse 
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sanitario-tecnico sanitario-sociale sociale-politico 
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ricerca sul 
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ricerca 

approvazione 
farmaco 

 
L’ESEMPIO:  
GLI STUDI CLINICI 

 
abc della ricerca 

clinica 

 
info e 

partecipazione 

 
priorità di 

ricerca 

EMPOWERMENT 
HEALTH 

LITERACY 
ADVOCACY 

COMPETENZA 
PARTECIPAZIONE 
CONSAPEVOLEZZA 

Mosconi, Colombo, Villani, Dialogo sui Farmaci  2011 

Fare propri i principi e la metodologia 



Soddisfazione generale sul percorso formativo %sì 

• Aumentare le sue conoscenze sui temi di salute 99 
• Ri-utilizzo del materiale distribuito 93 
 
Impatto del percorso formativo %sì 

• Assunzione di un nuovo ruolo nell’associazione 23 
• Promosso cambiamenti nell’associazione  59 

• Cambiati rapporti con comitato scientifico 28 
• Cambiati rapporti istituzioni, centri ricerca, soc scientifiche  35 
 
Impatto sull’associazione %sì  

• Promosso attività/eventi su temi trattati nel percorso 55 
• Sviluppo di un network tra le associazioni 55 

Indagine tramite questionario su 99 rappresentanti di 
associazioni che hanno regolarmente seguito  

il percorso di formazione, 89 rispondenti 

Mosconi, Satolli, Colombo, Villani Submitted, 2011 



Risponde Sì….  
 
 Studio Acto Studio SLA 
 (n° 55 + 24) (n° 63 + 15) 
 
Pazienti/famigliari 82% 69% 
 
Medici 58% 93% 

Ritiene che le competenze dei rappresentanti dei pazienti 
siano adeguate per poter partecipare a un gruppo di lavoro 
con medici e ricercatori? 

Studio SLA http://www.partecipasalute.it/cms_2/node/1729 

Studio Acto http://www.partecipasalute.it/cms_2/node/1779 

Competenze e partecipazione 

http://www.partecipasalute.it/cms_2/node/1729
http://www.partecipasalute.it/cms_2/node/1779


2190 proposte valutate, 638 ricercatori, 85 “consumatori” 
 
Opinione dei ricercatori su ruolo di cittadini & pazienti 
 

  
  prima dopo 
 
 Utilità nella revisione alla pari  69% 84% 
 
 Svantaggi nel gruppo 55%  25% 
 
 Commenti irrilevanti  38%  22% 
 
 Necessità di più tempo  43%  15% 

J Women H&GBM , 2002 

Il processo di revisione alla pari 



Questioni informativo-educativo 
Psicosociali 
Etiche  
Assistenza 
Prevenzione 



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 

Mosconi, Ricerca & Pratica 2007  

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 



La ricerca clinica è raggiungibile? 

NUMERO 
SUL SITO NO 

REGISTRI TRIAL 

IRCCS 42 74% 

Ospedali facenti parte 
gruppi collaborativi di 
ricerca clinica 

124 98% 

Associazioni/federazioni 
di pazienti 

16 94% 

Mosconi & Roberto Submitted, 2011 

* 



Edito nel 1996 dalla 
Associazione delle 
industrie farmaceutiche  
inglesi (abpi) questo 
opuscolo analizza come 
i consumatori stiano 
diventando sempre più 
influenti relativamente 
alle decisioni sulla loro 
salute. 



In press, Plos One 

Legami sempre trasparenti? 



Le associazioni nascono sui bisogni e sulla 
condivisione dell’esperienza di malattia 

… In particolare l'apporto del volontariato nel Ssn 

potrebbe rispondere a tre esigenze e "criticità" del 

prossimo futuro: il problema della non 

autosufficienza che ora è sotto finanziata e 

parcellizzata; dell'umanizzazione (un buon sistema 

deve dare attenzione alla persona ed è quello di cui 

si lamentano di più i cittadini); del territorio (vanno 

ridotti i ricoveri degli anziani e va potenziato il 

territorio). Tutte questioni che hanno bisogno, per 

Fazio, del volontariato che oggi, non ha alcune ruolo 

formalizzato. Non è parte del sistema".  

15 Giugno 2011 
http://www.diocesi.brescia.it/diocesi/uffici_servizi_di_curia/u_salute/ministro_fazio.php 



Riguardo alle ricerche cliniche degli ultimi 5 anni condotte nel 
settore di interesse, esistono aree orfane per fase della malattia, 
dello studio o categorie di pazienti da reclutare? 
  

 Sì 59% Aree orfane identificate terapia, gruppi target, epidemiologia, 
  fattori di rischio, aspetti psicosociali, assistenza      

 

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

 Sì 71% Portatori di quelli che sono i reali bisogni dei pazienti per 
  stabilire un miglioramento della qualità della vita   
  I bisogni dei pazienti spesso non coincidono con gli   
  interessi necessità dei clinici  
  I bisogni dei pazienti non sono solo farmacologici ma  
  riguardano anche ausili e aspetti della qualità della vita 

Bisogni e mercato 

Ricerca & Pratica, 2007 

* 



Keywords patient involvement, participation, research agenda.. 

N° studi Metodi di coinvolgimento 

2011 Teunissen 53 Collaboration  and consultation process 

2011 Gagnon 24 
Questionnaire, interviews, focus-groups, 
informal web, workshops, citizens juries 

2011 De Wit Delphi exercise 

2010 Stewart 258 
Face-to-face, Delphi exercise, consensus 
conference 

2010 Nilsen,  6 
Survey, collaboration, consultation, face-to-
face, telephone discussion, focus-groups, 
interviews 

2008 Wyatt 
11 

projects 

Survey, interviews, focus-groups, 
observation and scrutiny of written 
documents 

Metodologia del coinvolgimento 



Nelle revisioni c’è una descrizione 
delle modalità di coinvolgimento di 
cittadini, pazienti e associazioni, non 
necessariamente dei risultati positivi 
e/o negativi ottenuti con il 
coinvolgimento 

Nielsen-Cochrane il coinvolgimento: 
- è efficace per mettere a punto 

materiale informativo di maggiore 
comprensione  
[2 RCT qualità moderata] 

- potrebbe avere poco o nessun 
impatto nello sviluppo di un 
consenso informato  
[1 RCT bassa qualità] 

- come intervistatori porta a piccole 
differenze nelle indagini sulla 
soddisfazione, in particolare face-
to-face o telefonica  
[3 RCT bassa qualità] 

C’è spazio per iniziare a sperimentare l’impatto del 
coinvolgimento attivo di cittadini e pazienti, pur nella 
consapevolezza che ciò richiede maggior tempo, investimenti e 
metodologia adeguata 

Metodologia del coinvolgimento 





Criticità: culturali-conflitto di interesse-metodologiche 
 

PER CLINICI E RICERCATORI  

superare le difficoltà ad accettare cittadini&pazienti come interlocutori 

privilegiati riconoscendone esperienza e capacità; superare 
autoreferenzialità e paternalismo 
 

PER SISTEMA SANITARIO NAZIONALE 

creare le condizioni e implementare i metodi per una attiva partecipazione 

pubblica, verificare l’impatto; promuovere vera partecipazione alla pari 
ai lavori e alle decisioni: comitati etici, commissioni e gruppi di lavoro 
 

PER ASSOCIAZIONI DI PAZIENTI & CITTADINI 

sviluppare autonomia; sposare i principi dell’evidence based advocacy, 

attenzione a conflitto di interesse e indipendenza; accedere a evidenze 
scientifiche, a protocolli di ricerca e avere strumenti per valutarne la qualità; 

organizzare/partecipare empowerment, promuovere iniziative di lobby 



Il PCORI sostiene le persone a 
prendere decisioni informate 

sull’assistenza sanitaria e migliora 
l’erogazione dell’assistenza e i suoi 
risultati, attraverso la produzione e 

la promozione di informazioni 
basate sulle prove (evidence-based) 

e scevre da conflitti di interesse, 
provenienti da ricerche guidate da 

pazienti, caregiver e dalla più 
ampia comunità dell’assistenza 

sanitaria” 

E l’allocazione delle risorse? 


