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HTA* e Pazienti: come e dove?
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– Coinvolgimento elevato e 
formalizzato in UK 

– Coinvolgimento intermedio in 
Francia and Germania, dove 

» esiste un processo di accreditamento 
delle Associazioni pazienti (es. Patient 
Involvement Act in Germania)

» all’industria è richiesto di rendere 
pubbliche le relazioni con i diversi 
portatori di interesse (incluse le 
associazioni di pazienti)

– Coinvolgimento basso in Spagna

* Health Technology Assessment 



HTA e Pazienti: e in Italia?

Obiettivo : indagare come i soggetti 
istituzionali preposti alla valutazione 
dei farmaci (AIFA) o più in generale 
alla valutazione delle tecnologie 
sanitarie (Istituto Superiore di Sanità
e Regioni) 
• si siano relazionati finora con le 

Associazioni dei Pazienti (AP)
• percepiscano il ruolo ed il contributo 

atteso delle Associazioni dei Pazienti
• intravedano lo sviluppo futuro di tali 

relazioni
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Interlocutori intervistati

AIFA Mario Melazzini

ISS Marco Marchetti

Regione Veneto Giovanna Scroccaro

Regione Lombardia Massimo Medaglia; Maurizio Bersani 

Regione Lazio Antonella Lombardozzi

Regione Emilia Romagna Anna Maria Marata

Regione Sicilia Gianluca Trifirò
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AIFA Contatto sistematico, ma specifico su patologie
(Epatite C)

ISS Contatti estemporanei/rari, ma volontà di renderli sistematici

Regione Veneto Contatto sistematico: presenza di Associazioni dei Pazienti in
tutte le commissioni che forniscono raccomandazioni non solo su
farmaci, ma anche su dispositivi medici e assistenza protesica

Regione 
Lombardia

Contatti frequenti (ma non per inclusione in Prontuario
Regionale che non esiste) con associazioni «più organizzate»

Regione Lazio Contatti frequenti
(Epatite, HIV e Diabete)

Regione Emilia 
Romagna

Contatto sistematico (Gruppi di lavoro con Associazioni;
Gruppo di lavoro su malattie reumatiche su tema biosimilari)

Regione Sicilia Contatti estemporanei/rari (con la Commissione del PTOR,
supportando le Società Scientifiche nella richiesta di modifica
della decisione di non inserire un farmaco nel prontuario
regionale)

Contatti con Associazioni 
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Ordinamento da 5 (maggiore conoscenza percepita / maggiore necessità di 
investimento per migliorare la conoscenza) a 1 (minore conoscenza 

percepita / minore necessità di investimento per migliorare la conoscenza)

Percezione sul grado di conoscenza delle AP su alcune 
tematiche rilevanti e conseguente necessità di investimento 
in futuro per migliorare la conoscenza
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Ordinamento da 7 (maggiore importanza percepita) 
a 1 (minore importanza percepita). 

PDTA = Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali

Opinione su aspetti per cui le AP possono fornire un 
contributo utile al SSN 
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Quali nello specifico le componenti «non cliniche»?

• Impatto della malattia sui costi non sanitari

• Valutazione qualità della vita

• Valutazione degli elementi di convenienza / preferenza
» Modalità di somministrazione

• Orale vs Parenterale
• Sottocute vs Endovena
• Combinazione fissa vs più pillole

» Schedule che prevedono intervalli senza trattamento
» Terapia one-shot vs terapia continuative
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Ordinamento da 5 (maggiore ostacolo percepito) 
a 1 (minore ostacolo)

Principali ostacoli ad un’interazione più strutturata con le 
Associazioni Pazienti 
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Prospettive future / richieste

• Percezione è che ruolo AP sia destinato ad aumentare in futuro
• Richiesta di integrazione tra associazioni su tematiche comuni o
aree terapeutiche omogenee, per evitare una frammentazione
non facilmente gestibile

• AP dovrebbero attivarsi, in ordine di priorità percepita, su
‒ progettualità di formazione finalizzate ad aumentare le proprie
competenze e contribuire quindi ad una corretta valutazione dei
farmaci, ad una gestione appropriata degli stessi e ad una maggiore
aderenza al trattamento

‒ iniziative di comunicazione ai propri pazienti sulle regole di accesso
ai farmaci, per contribuire anche con tali iniziative, ad una gestione
appropriata delle terapie

‒ progetti di ricerca finalizzati a valutare l’impatto dei farmaci,
soprattutto in fase post marketing

• Due regioni hanno posto come elemento aggiuntivo di riflessione
il tema dell’accreditamento delle AP e del conflitto di interessi
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Grazie per l’attenzione !!!
(claudio.jommi@unibocconi.it 

claudio.jommi@uniupo.it)


