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Contenuto della presentazione

• Una premessa

• Cercare meccanismi espliciti di definizione delle 
priorità: mèta o illusione?

• Alcune esperienze  (un campione non esaustivo)

• Qualche appunto conclusivo



Una premessa

• L’ agenda della ricerca sanitaria non è costruita 
a partire dalle domande che interessano ai 
pazienti, agli operatori sanitari ed ai cittadini a pazienti, agli operatori sanitari ed ai cittadini a 
causa dell’influenza degli interessi commerciali 
e dell’incapacità etica e culturale del mondo 
della ricerca di resistere alle pressioni del 
mercato



Articoli selezionati 
sulla rivista 

Evidence-Based Medicine

Tipo di intervento No. (%) articoli 
selezionati

Farmaci 103 (53.6)

Terapia Fisica 20 (10.4)Terapia Fisica 20 (10.4)

Interventi educativi 17 (8.9)

Chirurgia 14 (7.3)

Interventi nutrizionali 9 (4.6)

Interventi psicologici 8 (4.2)

Interventi compositi 5 (2.6)

Medicina complementare 3 (1.6)

Vaccini 1 (0.5)

Altro 12 (6.3)



L’epidemiologia della efficacia degli interventi







L’epidemiologia della ricerca in UK 
2004-2005



L’epidemiologia della ricerca in UK 
2004-2005

Fonte: UK Clinical Research Collaboration 2006 - UK  Health Research Analysis: London UKCRC





Non è tutto oro quel che luccica….



Dalla “premessa”
derivano due problemi 

principali

• I ricercatori non si occupano delle 
domande vere che nascono dalla domande vere che nascono dalla 
pratica clinica

• I ricercatori affrontano le domande 
giuste ma nel modo sbagliato



Patients and professionals view the outcome 
of rheumatoid arthritis differently

Many outcomes that patients find important
are not measured at all by researchers



John Kirwan and Enid Quest
James Lind Alliance meeting, 3 Dec 2005

[see www.lindalliance.org]

Priority symptom for research emerging 
from a survey of patients was not pain



Julia Cream and Harry Cayton. Julia Cream and Harry Cayton. 
CPD Bulletin Old Age Psychiatry 2001;2:80-82.



Ricercatori

- Miglioramento di 3+ punti nella ADCog

- Posticipo della istituzionalizzazione
- Mantenimento della autonomia funzionale (ADLs))

Pazienti

Gli outcome nel trattamento 
delle demenze

Pazienti

- Miglioramento del tono dell’umore
- Miglioramento del senso di autostima
- Riduzione dell’ansia e del senso di inadeguatezza

Carers/familiari

- Riduzione dei comportamenti “problematici”
- Riduzione dell’ansia

- Miglioramento del rapporto sonno/veglia



E’ necessario migliorare la 
capacità di analizzare le aree di 

incertezza a partire dalle incertezza a partire dalle 
conoscenze disponibili



Dall’interno della Cochrane Library
(2530 RS nel numero 4 del 2005, L Clarke et al.  JHSRP  2006, in press)

Tutte le revisioni Cochrane contengono una sezione “Implications 
for research” ed una “Implications for practice”

Quali suggerimenti emergono?

– 2075 (82.0%) uno specifico intervento 

– 765 (30.2%) una specifica categoria di pazienti– 765 (30.2%) una specifica categoria di pazienti

– 1315 (51.9%) di studiare uno specifico end point (esito)

– 429 (16.9%)  discutono tutti e tre gli aspetti 

– 82 (3.2%) dicono che non è necessaria ulteriore ricerca

– 295 (11.6%) non dicono nulla in proposito 

– 100 (3.9%) citano esplicitamente studi in corso 

– 151 (6.0%) dichiarano esplicitamente che si tratta di 
risultati che andranno aggiornati od ampliati



Alcuni possibili azioni per ri-
orientare la ricerca sanitariaorientare la ricerca sanitaria



Alcuni necessarie azioni per 
potenziare e ri-orientare la ricerca 

sanitaria

• Rafforzare la ricerca sanitaria definendone gli 
ambiti e le responsabilità rispetto agli altri tipi di 
ricerca pre-clinica e biomedicaricerca pre-clinica e biomedica

• Sostegno alla ricerca “indipendente” 
(che deve però essere anche “trasparente”)

• Integrare l’attività di ricerca con quella 
assistenziale e di formazione



1. A livello di sistema



A livello di sistema

• Rafforzare la ricerca sanitaria definendone gli 
ambiti e le responsabilità per il finanziamento

• Introdurre elementi di trasparenzanella scelta dei • Introdurre elementi di trasparenzanella scelta dei 
temi

• Censimento della ricerca finanziata ed 
integrazione esplicita tra le diverse agenzie di 
finanziamento a livello nazionale



Numbers of randomized controlled trials starting be tween 
1980 and 2002, by main category of funder and type  of inte rvention
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L’epidemiologia complessiva della ricerca 
in Italia

??
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2000 16 1 11 3 49 17

1999 1 8 10 11 26 11

2001 11 9 5 4 14 14

2002 33 15 5 8 21 16

2003 41 10 4 3 11 16



Consumer involvement in 
NHS Health Technology 
Assessment programme

Consulting consumers



Consulting consumers about…

• Suggestions for research topics 
• via www, face-to-face, affiliate organisations
• Supported with help sheets

– Research topic briefings – Research topic briefings 
• Telephone, email and fax 
• Supported with help sheets

– Research proposals 
• by post/ www 
• Supported with detailed guidelines for 

consumer peer reviewers 



NHS HTA Programme

• What research is needed?
– Identifying research topics

• What research is most important?• What research is most important?
– Prioritising and clarifying research questions

• Which research team can do the best work?
– Peer review of research proposals



Coinvolgimento dei pazienti e degli 
operatori sanitari nella definizione delle 

priorità in Italia

??



2. A livello di ricerca/intervento



DUETs
The Database of Uncertainties 

about the Effects of Treatments

Iain Chalmers, coordinator
Mark Fenton, editor

Hazim Timimi, software design

Patricia Atkinson, secretariat

An initiative of the
National Therapeutic Ignorance Service





Harvesting and publishing 
uncertainties about the 
effects of treatments

• Patients’, carers’ and clinicians’ 
unanswered questions

• Research recommendations

• Information about ongoing research



Esempi di domande identificate dal DUET





Le domande per la ricerca poste dai pazienti



Le domande per la ricerca poste dai 
pazienti (II)



Sperimentare iniziative:

� per orientare le associazioni di cittadini & pazienti ad un
confronto sui temi della assistenza sanitaria

� per orientare le organizzazioni professionali e scientifiche
ad un rapporto di condivisione delle aspettative di cittadini &
pazienti su ricerca clinica e diffusione conoscenze scientifiche

Progetto - PartecipaSalute

pazienti su ricerca clinica e diffusione conoscenze scientifiche

Conoscenza

Con il sostegno

Le tre parole chiave del progetto

Gruppi ricerca associati Centro Cochrane Italiano, Ag Giornalismo Scientifico ZADIG



� Raccolta dati (indagini, riunioni, …) con il 
coinvolgimento delle associazioni di pazienti & 
cittadini e delle organizzazioni professionali e 
scientifiche

� Messa a punto di strumenti per aumentare i livelli 
di conoscenza sulla ricerca clinica e sul 
trasferimento delle informazioni sulla salute 

Articolazione del progetto

Conoscenza

trasferimento delle informazioni sulla salute 
mirati a partecipare e decidere consapevolmente

� Realizzazione di corsi sperimentali di 
“coinvolgimento diretto” delle associazioni di 
pazienti & cittadini

� Discussione, studio e realizzazione di iniziative 
congiunte tra associazioni di pazienti & cittadini e 
organizzazioni professionali e scientifiche



Il sito: www.PartecipaSalute.it



PartecipaSalute 2007: lo spazio Parita

Nel terzo anno di attività si realizzerà lo “Spazio PARITA” a 
cui le associazioni potranno rivolgersi per discutere lo 

sviluppo di progetti di ricerca indipendente

Incontri informali con piccoli gruppi di rappresentanti di associazioni al
fine di individuare e discutere i nodi critici di assistenza come vengono
percepiti dai malati e le aree grigie di conoscenzapercepiti dai malati e le aree grigie di conoscenza

Selezione di alcuni argomenti pilota, coinvolgimento delle società
scientifiche

Costituzione gruppo di lavoro multidisciplinare per:

� mettere a punto un metodo che consenta di trasformare esperienze
aneddotiche di malattia in quesiti di ricerca formali

� definire protocolli di ricerca da sottoporre a finanziatori istituzionali



CONCLUSIONI

• Migliorare la capacità di indirizzo della ricerca 
sanitaria è una necessità ineludibile per dare senso 
alle informazioni che vengono prodotte 

• E’ necessario creare le condizioni perché gli 
“utilizzatori veri” dei risultati di questa ricerca “utilizzatori veri” dei risultati di questa ricerca 
possano esprimere le loro priorità

• Questo percorso deve svilupparsi attraverso alcuni 
progetti dimostratividi ricerca-intervento e, al 
tempo stesso, attraverso la sperimentazione di 
specifiche modalità di prioritarizzazione 
all’interno dei programmi nazionali di ricerca


