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IMMAGINATE LA SFIDA:
FARE RICERCA BIOMEDICA

coordinazione & 
coinvolgimento

sistemi 
differenti

inconsistenza 
dei dati

sorgenti differenti, 
aree rurali isolate
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COME POTREMMO …?

… fare ricerca collaborativa?

… aiutare nella gestione e nel coinvolgimento?

… coinvolgere i pazienti?
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Stiamo lavorando su una piattaforma online,

specifica per la ricerca biomedica,

la quale consente un approccio olistico

per lo sviluppo e la gestione di progetti,

e la collaborazione tra le parti coinvolte.



DISEGNO QUESTIONARI
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SVILUPPO STUDI
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DATI SENSIBILI
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Ma come possiamo coinvolgere i pazienti?



Adapted from Peter Mac Clinical Governance Unit
http://www.petermac.org/ClinicalGovernanceUnit
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L’OPPORTUNITÀ:
LAVORARE INSIEME ALLE ASSOCIAZIONI
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INSTALLAZIONE SU MISURA PER FEDER
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SUPERVISIONEDELL’ANDAMENTO
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La qualità della 

ricerca può migliorare 

quando i pazienti 

collaborano con i 

ricercatori, i 

professionisti della 

salute e l’

amministrazione nella 

creazione di progetti 

con obiettivi comuni.



Fornendo strumenti per 

le associazioni, i 

pazienti vengono 

(ri)posizionati al centro 

dell’assistenza sanitaria 

e il loro coinvolgimento 

nel processo decisionale 

diventa la pietra miliare 

della nuova era della 

medicina e della ricerca.
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ha “firmato” la propria opinione

lasciando il loro indirizzo email
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ritengo che sia fondamentale che la persona con diabete 1 possa 

poter decidere autonomamente che strumenti e che presidi usare, 

avere la possibilità di accedere agli strumenti oggi in uso in tempi 

brevi e non con liste d'attesa destabilizzanti

“
”

Ho protestato più volte perché d'anni ci vengono forniti solo 

aghi per penna della marca xxx. Ritengo indispensabile che 

l'ASL e la Regione ascoltino il parere di chi gli aghi li usa tutti i 

giorni, più volte al giorno e per tutta la vita! Ridateci per favore 

gli aghi xxx!

“

”
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Mi hanno trovato il diabete di tipo 2 (imparato autonomamente 

che era di tipo 2 nessuno mi ha informato) all'ospedale ricoverato 

per un ictus nel 2012. Né l'ospedale né il medico di base mi ha 

informato che dovevo essere seguito da un dietologo. L'ho saputo

da un urologo che mi ha visitato per controllare la vescica.

“

”
Per quanto concerne il micro‐infusore, non mi è stato fatto alcun 

corso (questo in diabetologia al xxx); da un anno sono seguito al 

policlinico di xxx, lì i corsi li fanno (anche se nel frattempo ho 

imparato da "autodidatta").

“
”
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i medici dovrebbero essere talvolta più comprensivi verso coloro 

che hanno la malattia [...] Un medico deve essere 

COMPRENSIVO, deve SAPER CURARE, ASCOLTARE, AIUTARE il 

paziente in difficoltà e rendersi conto che una malattia non si 

conosce mai fino in fondo finché non se la si vive. 

“

”
clonare la dott.sa S.T.!“ ”
fondamentale il rapporto medico‐paziente‐famiglia: deve essere di 

reciproca fiducia, disponibilità, comprensione, umanità, stima.“ ”
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potrebbe essere utile un confronto a mezzo questionario, con una

cadenza non maggiore di 24 mesi per tener monitorato l'evolversi

della situazione e la percezione che ne hanno i genitori e/o i 

pazienti.

“
”

mi è stato molto utile il confronto con altri pazienti, soprattutto 

attraverso l'associazione dedicata“
”


