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Documento di sintesi IEEPO: Premessa

Siamo all'alba di una nuova era. 

In concomitanza alla fase di finalizzazione del documento di sintesi IEEPO, i leader di tutto il mondo si sono dati appuntamento per discutere dei cambiamenti climatici. Sempre più prove scientifiche dimostrano che il cambiamento climatico sta influenzando sia le persone che il pianeta – dall'aria che respiriamo all'acqua che beviamo: tutto è inesorabilmente connesso.

I leader e i negoziatori partecipanti alla COP26 a Glasgow, Regno Unito, hanno un compito monumentale da affrontare. Il futuro del nostro pianeta dipende dalla loro collaborazione, dalla loro capacità di mettere da parte le differenze e affrontare alcune delle più grandi sfide che il nostro mondo si sia mai trovato di fronte.

Anche tutti i nostri sistemi sanitari globali devono affrontare un cambiamento di tale portata, fatto questo confermato dalla scelta delle tematiche del World Health Summit 2021. Per riorganizzare la distribuzione dell'assistenza sanitaria nel mondo in modo equo e privo di pregiudizi è necessario un cambiamento di paradigma che sia corroborato dalla necessità di partnership. Il documento di sintesi IEEPO è intitolato «Umanizzare l'assistenza sanitaria: un appello al cambiamento trasformativo». È apertamente ambizioso nel suo appello all'azione e realizzabile, ma una cosa è certa: non otterremo alcun successo senza molteplici attori e partnership transnazionali sia all'interno sia all'esterno dell'ecosistema sanitario, che collaborino gli uni con gli altri e con altri leader in tutto il mondo.

Dobbiamo coltivare la diversità, lavorare con diverse culture e porre le necessità di persone diverse al centro di ciò che facciamo: questa è la medicina umanizzata, un componente chiave per ottenere il cambiamento trasformativo del nostro sistema sanitario. Ci appelliamo alla comunità IEEPO affinché guidi questa trasformazione.


Bogi Eliasen, 
Direttore area sanità, Copenhagen Institute for Futures Studies, IEEPO 2021 contributor and keynote speaker
Mary Baker, 
ex Presidente, European Brain Council, IEEPO External Advisory Committee member
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Riassunto in linguaggio divulgativo
La International Experience Exchange with Patient Organizations (IEEPO) è un'iniziativa lanciata dai pazienti con l'obiettivo di migliorare i sistemi sanitari nel mondo. La comunità IEEPO ha redatto un documento di sintesi per aiutare a supportare questo obiettivo in due modi: 
1. Unificare la visione su come i servizi sanitari debbano cambiare per fornire cure migliori ai pazienti
2. Fornire raccomandazioni specifiche su come questo cambiamento possa avvenire
Il cuore del documento di posizione è un appello all'«umanizzazione dell'assistenza sanitaria». Ciò significa ricostruire i sistemi sanitari intorno alle esigenze dei pazienti e delle loro comunità. Il documento di posizione sprona anche i governi e l'industria farmaceutica affinché spendano equamente nella prevenzione e nel trattamento, le scuole si focalizzino maggiormente sull'educazione alla salute e le aziende tecnologiche continuino a investire in nuovi modi per aiutare le persone a monitorare la propria salute e a interagire con i sistemi sanitari con rapidità ed efficienza.
In fine, il documento di sintesi rivolge un appello affinché tutti quanti contribuiscano a realizzare questi cambiamenti in maniera da avere un sistema sanitario migliore, più equo e più sostenibile, per tutti.


[bookmark: _Executive_Summary]
Sommario esecutivo

Per la prima volta nella storia una pandemia ha bloccato l'economia globale e messo in ginocchio i sistemi sanitari. Tuttavia, già prima della COVID-19 iniziavano a manifestarsi segni di cedimento. Progettati originariamente per le cure acute, i nostri sistemi sanitari sono stati paralizzati dalle esigenze di una popolazione sempre più diversificata, anziana e numerosa. Ciò ha dato vita alla necessità di un cambiamento trasformativo nel modo in cui viene erogata l'assistenza sanitaria. Le sfide sistemiche individuate nei sistemi sanitari includono:

· Sistemi sanitari chiusi in cui diverse specialità, discipline e gruppi di attori lavorano isolati l’uno dall'altro 
· Ruolo in continua evoluzione della comunità di pazienti nel processo decisionale condiviso nell’assistenza sanitaria 
· Necessità di migliorare la comunicazione, soprattutto tra pazienti, professionisti sanitari e altri attori
· Prevalenza di un approccio di cura unico per tutti anziché di un approccio personalizzato
· Mancanza di accesso digitale, alfabetizzazione e strumenti nonché l’assenza di un’infrastruttura digitale affidabile e sistematica per la condivisione di informazioni
· Necessità di avere prove dal paziente e dati rilevanti per il paziente
· Problematiche in materia giuridica/di privacy sui dati dei pazienti
 
Ricostruire i sistemi sanitari intorno alle esigenze dei pazienti1 e dei cittadini non deve più essere un sogno. L’esplosione della tecnologia e l’uso dei social media offrono nuove opportunità in grado di aiutare nel processo di reimmaginazione e ricostruzione. Occorre un sistema compassionevole e sostenibile, che avvicini i pazienti, i professionisti sanitari e gli altri attori dell'ecosistema in partnership più fiduciose e paritarie in grado di fornire cure olistiche e ottenere esiti migliori.Umanizzare l’assistenza sanitaria è la chiave per ricostruire sistemi sanitari sostenibili e migliorare l’assistenza sanitaria personalizzata
Il concetto cardine di questo documento di sintesi e del lavoro di IEEPO è proprio l’importanza di «umanizzare l’assistenza sanitaria». Busch, Moretti, Travaini et al. (2019) riconoscono che il concetto di «umanizzare» non ha ancora una definizione chiara e univoca. Gli autori, infatti, definiscono la «cura umanizzata» contrapponendola alle procedure automatizzate, impersonali e meccaniche presenti nell’assistenza sanitaria che solitamente sono il risultato del crescente sfruttamento della tecnologia e della tendenza a fare molto affidamento su di essa.

Il concetto di assistenza sanitaria umanizzata verte attorno all’immagina di stretta collaborazione con i pazienti e tutti gli attori per dare vita a un approccio più personalizzato. Tuttavia, l’analfabetismo digitale e la mancanza di accessibilità a soluzioni digitali possono mettere a rischio questo processo. Un rapporto approfondito di The Lancet descrive molte delle sfide affrontate nel corso della trasformazione digitale nell'assistenza sanitaria, dove il digitale diventa un nuovo elemento determinante per la salute (Kickbusch, Piselli, Agrawal et al. 2021).




Nel documento di sintesi, IEEPO definisce ed esamina tali sfide e opportunità secondo cinque categorie (elencate di seguito) fornendo un piano d’azione per il cambiamento, convalidato dalla comunità internazionale di pazienti. 1. Per la definizione del termine «paziente» fare riferimento al sito EUPATI: https://toolbox.eupati.eu/resources/guidance-for-patient-involvement-in-industry-led-medicines-rd/. 


1. Mettere le persone al centro dell’assistenza sanitaria
2. Umanizzare l’alfabetizzazione sanitaria
3. Umanizzare l'assistenza sanitaria digitale per costruire capacità sfruttando il potere dei dati dei pazienti
4. Umanizzare l’assistenza sanitaria per concentrarsi sulla prevenzione e la cura con un nuovo modello con rapporto 50:50
5. Dare priorità a diversità, equità e inclusione per umanizzare gli approcci all’assistenza sanitaria


Il documento di sintesi è apertamente ambizioso, ma suggerisce e fornisce anche modi pratici e basati sull'evidenza per rendere l'assistenza sanitaria personalizzata realizzabile, lavorando con innovatori, tecnologia, professionisti sanitari, industria biofarmaceutica/farmaceutica, enti regolatori, scuole, università e governi per trasformare gli ecosistemi sanitari.

Le prove di supporto, pubblicate qui per la prima volta, sono state tratte dal sondaggio IEEPO condotto in agosto e settembre 2021. Il sondaggio ha ottenuto 304 risposte provenienti da rappresentanti dei pazienti nelle seguenti regioni: Europa, Stati Uniti/Canada, Asia del Pacifico, America latina e Medio oriente e Africa. I risultati sono stati inoltre integrati da un'ampia ricerca a tavolino e da interviste con esperti a consolidare l'eccezionale lavoro già svolto in questo campo.
 
Agire è il nostro obiettivo!

Il cambiamento non avverrà dall'oggi al domani ma, se uniamo le nostre forze per il cambiamento, saremo in grado di trasformare insieme i nostri sistemi sanitari - IEEPO External Advisory Committee (EAC)






È indispensabile lavorare con tutti gli attori dell'assistenza sanitaria per sostenere un cambiamento fondamentale nel modo in cui viene fornita l'assistenza sanitaria costruito intorno alle esigenze delle persone e delle loro comunità. Questi inviti ad agire sono ampi e onnicomprensivi; chiediamo ai governi di riconfigurare e sincronizzare l’erogazione di cure primarie e secondarie con un maggiore investimento nella prevenzione; chiediamo alle scuole e al mondo accademico di collaborare con le organizzazioni locali di pazienti per aiutare a costruire l'alfabetizzazione sanitaria; chiediamo all'industria tecnologica di continuare a investire nella tecnologia dell'informazione (IT) per riunire pazienti e professionisti sanitari in partnership più affidabili e paritarie. In ultima battuta, tutti noi dobbiamo assumere un ruolo più proattivo nella comprensione delle nostre esigenze di salute individuali, mentre al contempo chiediamo il cambiamento. 
 
Tutti i capitoli e gli argomenti di questo documento di sintesi contengono inviti ad agire specifici per i diversi attori del sistema sanitario, indicati alla fine di ogni capitolo. La comunità di pazienti IEEPO, insieme ai suoi rappresentanti, lavorerà in tutto il mondo per tradurre questi inviti generali ad agire in attività concrete e specifiche che rispettino le circostanze e i background culturali dei diversi contesti.

Siamo consapevoli del fatto che non tutte le raccomandazioni ad agire contenute in questo documento di sintesi o nella governance dell'assistenza sanitaria siano di facile applicazione o fattibilità in situazioni di scarsità di risorse. 

Per condividere le migliori pratiche per ogni area discussa in questo documento di sintesi all’interno di ogni capitolo, è stato condiviso almeno un caso studio rilevante per le azioni o le iniziative che 

hanno funzionato con successo in una determinata area. Al contempo, IEEPO ha anche raccolto una galleria di poster scientifici (casi studio) non inclusi nel documento di sintesi, come ulteriori esempi e spunti per un'azione e una pianificazione continue. Esortiamo tutti a condividere i loro casi studio con IEEPO e con le comunità di pazienti con le quali siamo in contatto.

Un ringraziamento speciale va all’External Advisory Committee di IEEPO per il supporto e il contributo nello sviluppo di questo lavoro e alla comunità di pazienti IEEPO per la partecipazione al sondaggio, sul quale si basano i nostri risultati.
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Capitolo 1: Mettere le persone al centro dell'assistenza sanitaria 
Autori: Kin Ping Tsang, Presidente, Rare Diseases Hong Kong; Mary Baker, ex Presidentessa, European Brain Council; Mayra Galindo Leal, Amministratrice delegata, Mexican Association of the Fight Against Cancer

Immaginare un sistema sanitario in cui la compassione e le cure abbiano lo stesso peso


   Il problema


I professionisti sanitari devono «vedere» e trattare il paziente, non solo la patologia. Trattamento e cure efficaci sono accompagnati da compassione ed empatia: questo permette di ottenere risultati migliori in termini di salute (Sinclair, Norris, McConnell et al. 2016). È quindi necessario un approccio più olistico nell'assistenza sanitaria, uno che consideri il paziente, il caregiver e il professionista sanitario tutti come esseri umani con necessità e circostanze complesse. Ciò dovrebbe essere una caratteristica insita nel lavoro quotidiano dei professionisti sanitari, tuttavia spesso manca come ad esempio descritto da Haslam (2015): «la compassione non è un optional facoltativo, ma fin troppo spesso è vista come molto meno importante rispetto ad altri aspetti della cura».


    Riepilogo della discussione


La prospettiva dei diritti umani

Si crede fermamente e si appoggia un approccio alla sanità nell'ottica dei diritti umani. Il documento di sintesi è stato realizzato con l'obiettivo principale di eguaglianza ed equità e vuole essere un appello energico agli attori affinché rispettino i diritti umani, in particolare il diritto alla salute.

La Dichiarazione universale dei diritti umani (ONU, 2015) afferma che «ogni individuo ha il diritto ad un tenore di vita sufficiente a garantire la salute e il benessere proprio e della sua famiglia, con particolare riguardo all'alimentazione, al vestiario, all'abitazione, e alle cure mediche e ai servizi sociali necessari...». Il diritto alla salute è un diritto inclusivo ed è composto da diversi aspetti che includono, tra gli altri, assenza di discriminazione e diritto all'istruzione in materia di salute. 

Il diritto delle persone di ricevere i servizi sanitari di cui hanno bisogno, quando e dove li hanno bisogno, senza subire ripercussioni finanziarie, definito più avanti come «copertura sanitaria universale», dipende anche dal fatto che i pazienti assumano un ruolo proattivo nella propria salute individuale. Assumendosi più responsabilità per l'autoterapia e impegnandosi attivamente con misure preventive, i pazienti possono ridurre in modo significativo il carico dei sistemi sanitari.

Le conclusioni del sondaggio globale IEEPO tra i pazienti dimostrano una chiara richiesta di copertura sanitaria universale.

[image: ][image: ]L'85,5% degli intervistati è d'accordo o totalmente d'accordo che la copertura sanitaria universale debba essere l'obiettivo degli investimenti dei governi nella sanità. Al contempo, i risultati del sondaggio dimostrano anche che ciò non sta avvenendo a un livello soddisfacente – in nessuna parte nel mondo. In che misura è d'accordo con la seguente affermazione? «La copertura sanitaria universale dovrebbe essere l'obiettivo degli investimenti dei governi nella sanità così da fornire servizi sanitari alle persone che li necessitano senza ripercussioni finanziarie.»















Secondo la sua opinione, il sistema sanitario del suo paese fornisce una copertura sanitaria universale? La copertura sanitaria universale è definita come il fatto che tutte le persone ricevono i servizi sanitari di cui hanno bisogno, quando e dove li hanno bisogno, senza subire ripercussioni finanziarie, per tutta la loro vita.



























Alla domanda riguardo alla disponibilità della copertura sanitaria universale nel proprio paese, il 47,7% degli intervistati ha risposto che non esiste, mentre il 15,1% ha affermato di non essere sicuro. Non essere sicuri dell'esistenza, o meno, di una copertura sanitaria universale per le persone che ne necessitano maggiormente è più indicativo del fatto che tale copertura non sia disponibile.

È oggettivamente riconosciuto che i sistemi sanitari in diversi paesi abbiano priorità più pressanti, in particolare dopo la pandemia da COVID-19. Tuttavia, i principi di onestà, equità e umanizzazione dovrebbero stare alla base di tutte le fasi dell'evoluzione dei sistemi sanitari. 
Il termine «compassione» è definito come sensibilità dimostrata al fine di comprendere la sofferenza di un'altra persona, combinata con la volontà di aiutare e promuovere il benessere di quella persona al fine di trovare una soluzione alla sua condizione.2

Gli esseri umani sono creature emotive e le nostre emozioni interagiscono con la nostra salute fisica e hanno un impatto diretto su di essa. Un'assistenza compassionevole, sensibile e rispettosa verso il dolore di una persona come pure verso il suo stato emotivo può quindi trasformare l'erogazione dei servizi sanitari e portare a esiti migliori per il paziente in termini di salute.

La compassione deve essere estesa anche ai professionisti sanitari. Sovraccaricata già prima della COVID-19, la situazione è peggiorata in modo considerevole durante la pandemia con il 50% dei professionisti sanitari che riporta burnout secondo uno studio globale (Morgantini, Naha, Wang et al. 2020). Il sovraccarico rende ancora più difficoltoso per i professionisti sanitari trovare il tempo necessario per fornire le cure compassionevoli di cui hanno bisogno i pazienti. A sua volta, ciò può portare a una mancanza di fiducia e di relazione tra pazienti e professionisti sanitari che mina l'intero sistema sanitario. La compassione non dovrebbe essere un optional facoltativo, ma fin troppo spesso è vista come molto meno importante rispetto ad altri aspetti della cura.


Il sondaggio globale IEEPO nella comunità dimostra che ci sono delle carenze considerevoli quando si tratta di erogare cure sanitarie compassionevoli.

Il 37,5% degli intervistati afferma che, nel proprio paese, le necessità individuali dei pazienti non sono riconosciute né trattate con compassione. Un altro 22,7% afferma di non essere sicuro se ciò sia il caso, suggerendo che anche in presenza di cure compassionevoli queste non erano sufficientemente riconoscibili.
[image: ][image: ]In che misura è d'accordo con la seguente affermazione? «I bisogni individuali dei pazienti sono riconosciuti e trattati con compassione dai fornitori di assistenza sanitaria nel mio paese.» 



Di fronte a domande specifiche riguardo le cure compassionevoli, gli intervistati hanno indicato tre sfide principali:
· Risorse insufficienti
· Largamente dipendenti dagli atteggiamenti personali e dalla mentalità dei professionisti sanitari
· Carenza di strumenti digitali che potrebbero snellire l'assistenza sanitaria e migliorare l'efficienza, liberando tempo e risorse per le cure compassionevoli

Cambiamento di paradigma

Trasformare l'assistenza sanitaria in un sistema più compassionevole e umanizzato richiede un cambiamento di paradigma. Anziché focalizzarsi su sintomi e malattia, la concentrazione va spostata sulle persone che ne soffrono riconoscendo che le vite dei pazienti, dei loro caregiver e dei loro familiari sono spesso profondamente cambiate o influenzate dalla malattia.

Un sistema sanitario più compassionevole e umanizzato si affida anche a un maggiore ascolto l'uno dell'altro. Migliori capacità di ascolto aiuteranno a comprendere ulteriormente, fornire migliori informazioni in ambito di decisioni congiunte e supportare la co-creazione di soluzioni e/o iniziative ottenendo così migliori esiti per i pazienti in quel contesto. 2.https://dictionary.cambridge.org/dictionary/english/compassion


Alla base del cambiamento di paradigma troviamo anche una migliore alfabetizzazione sanitaria per supportare l'autoterapia e supportare i pazienti affinché assumano un ruolo più proattivo nella gestione della propria salute. Le sfide specifiche dell'alfabetizzazione sanitaria, e alcune soluzioni suggerite, sono discusse nel capitolo «Umanizzare l'alfabetizzazione sanitaria».

L'evoluzione nella tecnologia dei dati va gestita al fine di garantire che l'assistenza sanitaria diventi più umanizzata (in opposizione all'automazione) e rispettosa delle diverse esigenze e circostanze delle persone. Il capitolo «Umanizzare l'assistenza sanitaria digitale per costruire capacità sfruttando il potere dei dati dei pazienti» offre ulteriori spunti e proposte concrete per come raggiungere tutto questo.

L'International Alliance of Patient Organisations (IAPO)3 ha anche identificato cinque elementi chiave dell'assistenza sanitaria incentrata sul paziente:
· Rispetto per tutti
· Autodeterminazione e scelta delle preferenze nei servizi sanitari
· Partecipazione e impegno nel sistema sanitario per pazienti a tutti i livelli e punti di contatto, poiché loro sanno ciò di cui hanno bisogno
· Informazioni: il sistema sanitario deve fornire informazioni rilevanti e accessibili a tutti i pazienti
· Assistenza e servizio: è necessario un approccio più olistico

Il rispetto per tutti è prioritario, poiché è il requisito fondamentale per un'assistenza sanitaria umanizzata e compassionevole. È anche una delle raccomandazioni più importanti del presente documento di sintesi.

Riuscirci insieme

I punti di vista e le prospettive dei pazienti necessitano ancora di più legittimazione, come pure manca il quadro istituzionale affinché i pazienti siano coinvolti in modo autorevole e possano contribuire alla creazione.

Le organizzazioni di pazienti dovrebbero partecipare ed essere meglio integrate nella formazione medica dei fornitori di assistenza sanitaria, affinché quest'ultimi possano conoscere la prospettiva dei pazienti fin dall'inizio delle loro carriere. Con il tempo, quando tutte le professioni coinvolte nella fornitura di servizi di assistenza sanitaria avranno appreso come lavorare con i pazienti, ovvero co-creare, emergerà un approccio all'assistenza sanitaria più empatico e umanizzato. Per contro, l'integrazione consapevole dei pazienti (e delle loro organizzazioni) nella formazione medica permetterà alle comunità di pazienti di meglio comprendere i problemi e le sfide specifiche che si affrontano nell'assistenza sanitaria.

Elaborando ulteriormente i cinque elementi chiave dell'IAPO per cure incentrate sul paziente, risulta essenziale che i pazienti siano in grado di lavorare in modo efficiente all'interno dell'arena delle politiche sanitarie. È necessario costruire contatti più diretti e scambi più strutturati tra responsabili delle politiche e comunità di pazienti. 

Il capitolo «Umanizzare l'alfabetizzazione sanitaria» discute l'importanza dell'autoterapia e del riconoscimento delle conoscenze tradizionali in ambito sanitario. Questi obiettivi richiedono anche una maggiore e migliore cooperazione con gli attori dell'assistenza sanitaria oltre che con l'industria farmaceutica e i professionisti sanitari. Al contempo, è imperativo che i pazienti e i professionisti sanitari costruiscano una relazione bidirezionale più forte gli uni con gli altri. Si incoraggia il fatto che medici e infermieri ascoltino e comprendano davvero le necessità dei loro pazienti e, similmente, che i pazienti comprendano la pressione a cui le professioni mediche sono sottoposte mentre lavorano per assisterli. È fondamentale la necessità di rafforzare le partnership tra persone affette da patologie e professionisti sanitari. Questo processo non è rivolto all'ottenimento di diritti per i pazienti, bensì allo scambio di informazioni affidabili e utili che supportino la presa di decisioni informate e cure più olistiche che comprendano l'autoterapia.3. https://www.iapo.org.uk/ 


In fine, è cruciale favorire dialoghi significativi e sensibili all'interno di un'industria più ampia che comprenda il settore biofarmaceutico, quello dei produttori di dispositivi medici e quello farmaceutico.  Malgrado tutto questo sia un campo altamente politicizzato e spesso carico di conflitti, relazioni forti e funzionanti tra l'industria farmaceutica e le comunità di pazienti risultano essenziali e produttive. Alcuni descrivono questa relazione come parassitaria da entrambi i lati. In realtà è una relazione simbiotica che crea valore reciproco per i pazienti e la società attraverso i sistemi di assistenza sanitaria: tutti gli attori (e, altresì, gli Stati) hanno bisogno l'uno dell'altro per fiorire (Bereczky 2019).

 Caso studio: National Oncology Alliance australiana

Background e obiettivi del progetto
La National Oncology Alliance (NOA) è una coalizione di attori in ambito oncologico fondata da Rare Cancers Australia e che riunisce organizzazioni di pazienti, pazienti, medici e industria. Roche è stata una dei tanti sostenitori fondatori dell'alleanza. NOA è co-diretta dall'Amministratore delegato di Rare Cancers Australia, Richard Vines, e dal Direttore di Medicina oncologica presso il Peter MacCallum Cancer Centre di Melbourn, Prof. John Zalcberg.
 
La comunità oncologica in Australia è frammentata, con diversi attori che spesso lavorano isolati per sviluppare strategie che migliorino le cure oncologiche. Questo approccio frammentato non è in grado di soddisfare la promessa della nuova sicenza e delle tecnologie sanitarie emergenti.
 
NOA si è proposta di collaborare in tutta la comunità oncologica per co-creare un piano nazionale a 10 anni proposto per le cure oncologiche in Australia. Lo scopo era di bypassare le posizioni radicate e lo status quo e di capitalizzare le opportunità presentate dalle tecnologie sanitarie emergenti.

Dettaglio dell'attività e attori coinvolti
NOA ha iniziato redigento un documento di discussione che espone un nuovo piano nazionale a 10 anni per le cure oncologiche, seguito da una serie di 12 workshop virtuali con svariati esperti per discutere di terapie emergenti, cure incentrate sul paziente, AI e big data, studio del genoma, studi clinici ecc. Hanno partecipato più di 1000 persone, con una media di 85 per sessione, le quali hanno costituito la base del rapporto finale Vision 20-30.








































Il rapporto illustra il futuro dell'oncologia e identifica gli elementi del sistema sanitario che dovranno cambiare affinché i pazienti ottengano i migliori esiti possibili di pari passo all'evoluzione e all'innovazione dei trattamenti nel corso del prossimo decennio. Il rapporto è stato presentato al Ministro della salute in anticipo rispetto alla presentazione al pubblico in occasione della conferenza annuale sulle politiche CanForum presso Rare Cancers Australia. A questa conferenza hanno partecipato più di 1000 attori ed è stata inaugurata dallo stesso Ministro, il quale ha espresso pubblicamente il suo supporto.
 
Attività e risultati
Il Ministro ha inoltrato il rapporto all'agenzia governativa di punta per il controllo del cancro Cancer Australia chiedendo all'agenzia di implementarlo.
 
Il CEO di Cancer Australia dovrà fornire un aggiornamento sui progressi in occasione del congresso annuale sul cancro di Rare Cancers Australia che si terrà a novembre 2021.
 
Ulteriori informazioni: https://www.rarecancers.org.au/page/143/vision-20-30    























Inviti ad agire 


1. Le organizzazioni di pazienti devono facilitare i dialoghi con tutti gli attori riguardo la necessità e il valore delle cure compassionevoli. 
2. Creare una Carta globale delle cure compassionevoli in collaborazione con professionisti sanitari, comunità di pazienti e responsabili delle politiche per educare sul valore integrale e basato su prove della compassione nell'assistenza sanitaria e, al contempo, ottenere supporto dai responsabili delle politiche e da altri attori. Sviluppare le risorse e gli strumenti necessari per supportare la creazione della Carta. 
3. La chiave risiede nell'avvicinare pazienti, caregviver, professionisti sanitari e attori di altri ecosistemi, affinché possano ascoltarsi l'un l'altro e comprendere le diverse prospettive. Una possibilità per raggiungere questo obiettivo è permettere ai pazienti di partecipare alle conferenze mediche e scientifiche. Questa idea è approfondita nel capitolo «Umanizzare l'alfabetizzazione sanitaria».
4. Le comunità di pazienti affermate dovrebbero aiutare a sviluppare organizzazioni di pazienti nei paesi con scarse risorse per aiutare ad assicurare la portata e l'istruzione globali di tutti gli attori. 


[bookmark: _Chapter_2:_Humanising]
Capitolo 2: Umanizzare l'alfabetizzazione sanitaria
Autori: Alastair Kent, ex Amministratore delegato, Genetic Alliance; Susan Thornton, Presidentessa, Lymphoma Coalition

Immaginare un sistema sanitario che integri la medicina basata su prove con l'autoterapia e le conoscenze tradizionali sulla salute. Un sistema sanitario che riconosca e rispetti le conoscenze tradizionali e le elevi a livello della medicina basata su prove.
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Il problema

La mancanza di autoterapia e scarsa alfabetizzazione sanitaria possono risultare nel fatto che le persone si assumano meno responsabilità per la propria salute e non si impegnino in modo efficace con i loro sistemi sanitari. 
· L'alfabetizzazione sanitaria si riferisce alla capacità di una persona di comprendere e utilizzare le informazioni per prendere decisioni in merito alla propria salute
· L'autoterapia è il processo di prendersi cura di sé stessi con abitudini che promuovono la buona salute e comprendano buone scelte, esercizio, sonno e gestione proattiva della malattia

Paakkari e Okan (2020) forniscono nel loro articolo il seguente consiglio «...l'alfabetizzazione sanitaria dovrebbe essere vista in relazione alla responsabilità e solidarietà sociali ed è necessaria sia alle persone che hanno bisogno di informazioni e servizi sia agli individui che li forniscono e ne assicurano l'accessibilità alla popolazione generale».
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 Riepilogo della discussione

L'autoterapia è stata una parte integrante dei servizi sanitari e sociali in tutto il mondo, per millenni. Nel suo documento «Guideline on Self-Care Interventions for Health and Well-being (2021)», l'OMS riconosce l'importanza e l'urgenza crescenti degli interventi di autoterapia nei sistemi sanitari in difficoltà. 

A seguito della pandemia da COVID-19, nel mondo è avvenuto un cambiamento considerevole nel comportamento del pubblico generale. Benché molte persone si siano rafforzate nell'autoterapia, la pandemia ha anche messo in luce come la scarsa alfabetizzazione sanitaria possa agire da barriera all'autoterapia essendo, al contempo, un problema di salute pubblica sottovalutato. Ad esempio, Leese, Backman, Ma et al. (2021) descrivono l'importanza dell'autoterapia fisica e mentale nei pazienti affetti da artrite reumatoide con particolare focalizzazione sull'impatto della telemedicina. Un altro studio condotto in diversi paesi del Sud America ha confermato che la prevalenza di pratiche di autoterapia è aumentata dopo il primo lockdown dovuto alla pandemia (Bermejo-Martins, Luis, Sarrionandia et al. 2021). 

Una conseguenza della pandemia da COVID-19 è la cosiddetta «infodemia da COVID». In un comunicato congiunto, OMS, ONU, UNICEF et al. (2020) descrivono l'infodemia come «un eccesso di informazioni online e offline». Le conseguenze dell'infodemia sono chiaramente visibili: confusione e disinformazione che portano a un calo della fiducia nella scienza e alla diffusione di informazioni errate o fuorvianti sui vaccini, oltre che a ignorare le informazioni sanitarie perché sono troppo difficili da comprendere (Hotez 2021). Sono emersi atteggiamenti conflittuali che, ironicamente e simultaneamente, rifiutano l'autorità dello Stato per questioni legate alla sanità ma si affidano più che mai allo Stato per ricevere servizi sanitari.  


L'autoterapia non migliorerà a meno che le persone non raggiungano una migliore comprensione della biologia e del linguaggio medico. I miglioramenti nell'alfabetizzazione sanitaria devono essere guidati dalle persone che fanno uso dei servizi sanitari anziché da quelle che li forniscono, una raccomandazione questa illustrata nell'invito all'azione di questo capitolo.  

L'alfabetizzazione sanitaria è ancora troppo debole

Nella loro analisi di mappe concettuali della ricerca sull'alfabetizzazione sanitaria, Qi, Hua, Xu et al. (2021) hanno scoperto che l'alfabetizzazione sanitaria necessitava di miglioramenti, persino nei circoli accademici, e che la cooperazione e lo scambio di informazioni tra gli attori sono lungi dall'essere ideali. In uno studio tedesco che confrontava l'alfabetizzazione sanitaria tra la popolazione prima e dopo la pandemia da COVID-19, Schaeffer, Berens, Gille et al. (2021) hanno scoperto che il 58,8% della popolazione aveva ancora livelli di alfabetizzazione sanitaria molto bassi, malgrado un miglioramento di tre punti percentuali osservato come effetto della pandemia.

La democratizzazione delle scienze

Spesso esiste un divario ampio e dannoso tra la comunità scientifica e il pubblico generale. Gli effetti di tale divario sono sempre più visibili nelle opinioni e nei movimenti anti-scienza durante la pandemia da COVID-19 che minano la ricerca sui vaccini correlata e gli sforzi di distribuzione (Hotez, 2021). Esistono diverse spiegazioni per l'erosione del rispetto verso la scienza che derivano principalmente dalla psicologia e dalle scienze politiche (ad es. Burrage 2015; Saltelli 2018; Hotez 2021).

Non è sufficiente dare la colpa ai pregiudizi e alla mancanza di istruzione quando si cerca di comprendere perché la scienza sta perdendo la propria reputazione. Quando si condividono informazioni mediche è necessario tenere conto di più riflessioni e attenzioni per assicurare che tali informazioni siano chiare, concise e semplificate. Anche se la scienza non è sempre diretta o non può postulare verità definitive, alcuni messaggi chiave possono e devono essere trasmessi in modo da renderli giustificati e non ambigui.

Le organizzazioni di pazienti possono giocare un ruolo essenziale in questo senso. Già molte organizzazioni di pazienti sono coinvolte nello sviluppo di sommari in linguaggio divulgativo in un'ampia gamma di situazioni, inclusi lo sviluppo di protocolli di ricerca, la stesura di informazioni per i pazienti, i foglietti illustrativi e in qualità di fornitori di altri materiali formativi. Tuttavia, è necessario continuare a divulgare le informazioni alle persone in formati creativi per coinvolgerle, come ad esempio audiolibri, podcast, materiali visivi (video e disegni), teatri ecc. Al fine di comunicare le informazioni in modo efficiente è necessario che ci sia una comprensione profonda delle diverse popolazioni di pazienti. Nell'ottobre 2021, la Commissione europea ha pubblicato un «Good Lay Summary (LS) Practice» che illustra i principi più importanti del perché e come andrebbero sviluppati i sommari. La guida afferma: «I contributi dei pazienti dovrebbero essere visti come input di valore nella pianificazione, revisione e divulgazione dell'LS, assicurando che l'LS sia adatto a pazienti, partecipanti agli studi clinici e al pubblico generale. I pazienti possono contribuire a fornire prospettive e terminologia che possono differire da quelli dei ricercatori e dei fornitori di assistenza sanitaria. 

I social media giocano un ruolo importante nel comunicare la scienza in modo comprensibile e, oggigiorno, una quantità importante di dati dei pazienti con potere trasformativo proviene dai social media. Ad esempio, se una persona twitta a proposito di uno strano effetto collaterale o sintomo, qualcun altro dall'altra parte del mondo potrebbe rispondere con un'esperienza simile… poi un'altra e un'altra ancora e via dicendo. Dopo due settimane, queste persone creano un gruppo per continuare la discussione e questo è il modo in cui può nascere una comunità sui social media: ecco che i social media hanno consentito la nascita di comunità di pazienti che condividono la stessa patologia che sono grandi, internazionali e anche globali sviluppatesi attraverso la condivisione delle informazioni.  

Le esperienze di vita reale dei pazienti costruite attraverso queste comunità online possono raccogliere in grande corpo di prove significative ciò che prima erano informazioni sporadiche.

Il ruolo dell'istruzione e la sua intersezione con la sanità

Il cambiamento trasformativo non è solo una responsabilità dei sistemi sanitari, bensì include anche 
· Investimenti nell'educazione sulla salute
· Comprendere il ruolo dell'istruzione, incluso l'ambiente accademico
· Riconoscere il contributo dell'industria biofarmaceutica nella creazione di un dialogo aperto e trasparente 
· Preoccuparsi per un approccio sostenibile, che includa il nostro ambiente, al fine di minimizzare l'inquinamento atmosferico e supportare obiettivi ambientali più ampi 

Tradizionalmente, le organizzazioni di pazienti hanno giocato un ruolo chiave nel promuovere l'alfabetizzazione sanitaria. Molte di loro, in particolare le organizzazioni mantello come European Patients’ Forum, Rare Cancers Australia, EURORDIS, RARE-X, IAPO, EUPATI e programmi guidati da comunità a piattaforme come IEEPO, hanno un'eccellente storia di successi alle spalle nel fornire risorse formative, programmi di formazione e biblioteche rifornite per l'istruzione correlata alla salute, sia su temi generali sia per patologie specifiche.

È anche possibile creare e sviluppare materiali per l'alfabetizzazione sanitaria in collaborazione con altre comunità. Gruppi culturali e religiosi, scuole e università e organizzazioni di popolazioni migranti possono giocare un ruolo importante. Kramish Campbell, Alicock Hudson, Resnicow et al. (2021) descrivono l'importanza delle organizzazioni ecclesiastiche nell'alfabetizzazione sanitaria e nella ricerca partecipata. Uno studio dall'India riconosce il ruolo delle scuole pubbliche che si specializzano nella formazione sanitaria ed esorta lo sviluppo della loro rete (Jain, Joshi, Bhardwai and Suthar 2019). 

Questi sforzi e progetti meritano supporto e non dovrebbero essere visti come competitivi ma piuttosto come complementari alle offerte dei sistemi educativi. Al fine di assicurare che i gruppi di pazienti continuino questo importante lavoro è necessario garantire le seguenti risorse: accesso illimitato e sicuro a informazioni scientifiche aggiornate, informazioni sulle patologie di ampio respiro e affidabili, risorse formative, supporto, inclusi strumenti per lo sviluppo di capacità di supporto nonché risorse per il supporto. Ecco perché si richiedono la partecipazione di esperti e rappresentanti di pazienti alle conferenze e ai simposi scientifici e diverse iniziative ad accesso aperto nelle pubblicazioni scientifiche.

Allineare i pazienti (in particolare gli esperti e le organizzazioni di pazienti) con le informazioni scientifiche in circolazione assicurerà che si possano diffondere informazioni credibili e affidabili contribuendo inoltre alla democratizzazione della scienza e, a sua volta, all'aumento dell'uguaglianza e dell'inclusione. Faciliterà un miglior flusso bidirezionale delle informazioni: i pazienti comprenderanno meglio cosa accade nella ricerca correlata alla salute e potranno anche contribuire maggiormente raccogliendo, organizzando e analizzando i dati dei pazienti del mondo reale e rendendoli rilevanti per una comunità scientifica più ampia.
	
I movimenti anti-vaccino emersi sulla scia della pandemia da COVID-19 sono un esempio perfetto dell'influenza dell'analfabetismo sanitario. Si crede fermamente che una carenza generale di comprensione di cosa sia un vaccino e di quali effetti abbia sul sistema immunitario dell'organismo abbia alimentato il movimento anti-vaccino. 

Se l'alfabetizzazione sanitaria fosse stata insegnata nelle scuole fin dai primi anni, tutti i cittadini sarebbero cresciuti con una migliore comprensione di come funziona il loro organismo e del ruolo della scienza (medica e di altra natura) nel mantenere e ripristinare la loro salute. Di conseguenza, migliorare l'alfabetizzazione sanitaria è una necessità dominante che prevede che politiche per la salute e l'istruzione, etica e politiche attive siano parte integrante dei governi. 

È altresì necessario un cambio di atteggiamento dei governi e dei sistemi sanitari e di altri attori. I nuovi approcci dovranno essere incentrati sulla cooperazione di pari per obiettivi comuni, 


quali l'accesso alla sanità e il riconoscimento che il denaro speso nella prevenzione e nell'assistenza sanitaria è un investimento nel futuro anziché un costo sommerso.

Anche le industrie farmaceutica e biofarmaceutica giocano un ruolo in tutto questo: serve una cultura di apertura per costruire una fiducia attiva nella ricerca e nello sviluppo, con tutti gli attori che collaborano in partnership basate su valori condivisi al fine di raggiungere gli obiettivi prefissati.














					















Caso studio: canzoni e danze per la prevenzione di malattie nell'Africa subsahariana

Background e obiettivi del progetto
Con quasi i due terzi della popolazione affetta dal virus dell'immunodeficienza umana (HIV), nella regione dell'Africa subsahariana la pandemia ha avuto un impatto devastante. Oltre ad avere un numero elevatissimo di persone, in particolare di donne, affette da l'HIV, questa regione registra anche il numero di infezioni annuali più alto a livello globale.
 
Le tradizionali misure di prevenzione, la consapevolezza circa la malattia e i messaggi per la salute pensati per i paesi più sviluppati non funzionano sempre bene nelle condizioni dell'Africa subsahariana, dove la popolazione colpita dall'HIV è diversa da quella del Nord del mondo, i livelli di alfabetizzazione non sono sempre alla pari e le tradizioni culturali sono diverse da quelle dei paesi in cui vengono concepiti ricerca scientifica e supporto politico a favore dell'HIV/AIDS.
 
Ci sono alcuni importanti messaggi correlati alla salute di cui le persone che convivono con l'HIV possono beneficiare a prescindere dalle condizioni in cui vivono e che possono facilitare loro perseguire autoterapia e prevenzione.
 
Grazie alle similitudini tra la pandemia da HIV e quella da COVID-19, molti approcci sviluppati per la prevenzione dell'HIV e l'alfabetizzazione sanitaria nell'Africa subsahariana possono anche essere applicati alla COVID-19.

Attività e risultati 
Le canzoni e le danze correlate all'HIV sono diventate un veicolo importante per distribuire messaggi sanitari chiave alle popolazioni difficili da raggiungere con materiale stampato e social media (Browning 2006).
 
Sulla base dei numerosi progetti per la diffusione di informazioni correlate a prevenzione, trattamento e salute attraverso l'uso dell'arte (incluse, ma non solo, canzoni e danze) è emerso un corpo sostanzioso di prove che può essere adattato anche a condizioni diverse da quelle dell'Africa subsahariana.

I metodi non tradizionali basati sull'arte impiegati per l'HIV/AIDS vengono sempre più utilizzati per la formazione e il lavoro di informazione correlati alla COVID-19 (Thompson, Nutor, Johnson 2021). 

Ulteriori informazioni: https://bit.ly/2ZP7M8I   
























































Inviti ad agire


1. Gli attori devono sviluppare strategie congiunte che affrontino le sfide attuali per raggiungere l'alfabetizzazione sanitaria incorporando le necessità specifiche delle popolazioni di pazienti affinché siano coinvolte nella creazione e nella fornitura di soluzioni. Alcuni esempi di sfide: i pazienti anziani potrebbero trovarsi socialmente isolati a causa della pandemia, l'analfabetismo digitale e il «divario digitale» influenzano come le persone accedono alle informazioni sanitarie e quindi come gestiscono la propria salute. 
2. I governi devono investire strategicamente nell'alfabetizzazione sanitaria e considerare l'alfabetizzazione sanitaria come un'abilità fondamentale per la vita insegnata nelle scuole.
3. Le organizzazioni di pazienti devono ottenere risorse e supporto da tutti gli attori per poter fare la loro parte nel miglioramento della qualità della ricerca e dell'assistenza sanitaria, che deve essere rilevante, di facile uso e in grado di sfruttare al meglio le risorse scarse al fine di massimizzare il vantaggio per la salute.
4. Sviluppare una guida divulgativa o un glossario globale dei concetti e fenomeni del sistema sanitario che interessano tutti quanti. Un tale glossario potrà poi essere adattato alle necessità e alle circostanze locali. La partecipazione di esperti di pazienti e organizzazioni rappresentanti pazienti a conferenze scientifiche, politiche di alto livello e di tecnologia sanitaria deve diventare una pratica standard. Ciò richiede il chiarimento dei limiti legali e delle regolamentazioni sottostanti in alcune regioni del mondo.



[bookmark: _Chapter_3:_Humanising]
Capitolo 3: Umanizzare l'assistenza sanitaria digitale per costruire capacità sfruttando il potere dei dati dei pazienti
Autori: Durhane Wong-Rieger, Presidentessa e CEO, Canadian Organization for Rare Disorders; Kawaldip Sehmi, CEO, International Alliance of Patients' Organizations; Nicola Bedlington, ex Segretaria generale, European Patients’ Forum; Nicole Boice, Co-fondatrice, RARE-X Founder, Global Gene

Immaginare un sistema sanitario in cui il digitale sia un fattore determinante della salute, rispetti i dati acquisiti e generati da pazienti e riconosca il loro contributo alla scienza. 


 Il problema

I dati legano l'individuo e il sistema poiché, senza dati, non esisterebbe l'assistenza sanitaria personalizzata. Eliasen (2021) suggerisce un nuovo contratto sociale che oltre a rispettare la prospettiva dei diritti umani esistente, consideri anche i diritti associati ai dati personali (e sanitari). Un nuovo contratto sociale potrebbe incoraggiare gli individui a essere partecipanti attivi e ad assumersi più responsabilità per la propria salute. Ciò necessita coinvolgere i pazienti e il pubblico generale affinché generino e condividano i dati responsabilmente e siano in grado di far uso dell'assistenza sanitaria digitale. Mentre la digitalizzazione gioca un ruolo crescente nell'evoluzione dell'assistenza sanitaria, esistono lacune sostanziali nella sua implementazione che devono essere discusse e affrontate.


 Riepilogo della discussione

L'assistenza sanitaria digitale è diventata una tendenza importante e una direzione verso il futuro dell'assistenza sanitaria, in particolare nei paesi ricchi di risorse. Questa accelerazione di servizi sanitari e ricerca digitali è stata documentata ad esempio da Beaverson nel 2020 e poi anche in un briefing rivolto al Parlamento europeo nel 2021 (Negreiro 2021). Una proposta del 2021 dell'US White House's Office of Science and Technology Policy suggerisce l'esplorazione e implementazione di una «Carta dei diritti dell'AI»4, ossia un quadro ampio che fornisca un «buon modo di regolamentare il ruolo [dell'intelligenza artificiale] nel plasmare una società giusta ed equa senza decidere come quella società debba essere e che includa il bilanciamento del potere tra individui, aziende e il governo» (Walsh, 2021).

Il ruolo della digitalizzazione nell'assistenza sanitaria

Eric Topol suggerisce che gli strumenti e le applicazioni della sanità digitale trasformeranno l'assistenza sanitaria nel prossimo futuro e porteranno anche a un maggiore controllo da parte dei pazienti della loro salute e dei loro dati (2015). Questa tendenza è stata confermata da uno studio del Copenhagen Institute for Future Studies (2021). L'istituto sostiene che «l'alfabetizzazione sanitaria in futuro deriverà dal trasformare i dati sanitari personali in conoscenza che aiuti gli individui a comprendere come il loro comportamento influenza la loro salute nel lungo termine e come agire sulla base di questa conoscenza». Tuttavia, l'accessibilità a strumenti di salute digitale no è uniforme tra le comunità nel mondo: queste tecnologie tendono a essere costose, non interamente disponibili in accesso aperto e dispendiose in termini di risorse. Un rapporto pubblicato da The Lancet sottolinea che «l'effetto delle trasformazioni digitali è stato così 4. AI significa «intelligenza artificiale»


pervasivo che potrebbe presto diventare una cartina di tornasole dominante attraverso cui possiamo comprendere e affrontare le dinamiche correlate alla salute e al benessere» (Kickbusch, Piselli, Agrawal et al. 2021).

Le tecnologie per l'assistenza sanitaria digitale devono essere allineate con le infrastrutture nazionali e supportare i servizi come anche riconosciuto dal Global Strategy on Digital Health 2020-2025 dell'OMS: «i paesi adotteranno l'assistenza sanitaria digitale in modo sostenibile, rispettoso della loro sovranità e più adatto alla loro cultura e ai loro valori, alle politiche di sanità nazionale, alla loro visione, agli obiettivi, alle necessità di salute e benessere e alle risorse disponibili» (OMS 2021). Esistono delle lacune in merito alla ricerca locale e all'implementazione delle tecnologie digitali, le quali sono attualmente più focalizzate a livelli globali e di ispirazione. Groth, Nitzberg e Zehr (2019) riportano svariate sfide nello sviluppo e nel maggior uso dell'AI: definizioni vaghe o non esistenti di cosa sia l'AI, strategie molto generiche e obiettivi vaghi, scetticismo, frammentazione e la mancanza di capacità informatiche. 

Gli Stati membri dell'Organizzazione mondiale della sanità (OMS) hanno adottato il Global Patient Safety Action Plan 2021–2030 (GPSAP 21-30) in occasione della 74° Assemblea mondiale della sanità del 2021, per mezzo della Decisione WHA74(13), punto all'ordine del giorno 13.1. Il GPSAP 21-30 permette ai pazienti di essere titolari e generatori di dati sulla sicurezza dei pazienti attraverso il quadro «Framework for Action - The 7x5 Matrix» e assicura un flusso costante di dati generati da pazienti e familiari, informazioni e conoscenze per favorire mitigazione del rischio, riduzione dei livelli di danni evitabili e miglioramenti nella sicurezza delle cure.

Inoltre, al momento di decidere in merito all'adozione del GPSAP 21-30 in occasione della 74° Assemblea mondiale della sanità, ogni Stato membro dell'OMS ha accettato di collaborare e di includere i dati di altri attori in aggiunta alle organizzazioni di pazienti nella loro società, come ad esempio organizzazioni nazionali della società civile, enti professionali, istituti accademici e di ricerca, industrie e altri attori rilevanti al fine di promuovere, dare priorità e includere la sicurezza dei pazienti in tutte le politiche e strategie sanitarie.

I dati e la persona
Con l'aumento esplosivo della raccolta e dell'elaborazione di dati personali correlati alla salute, l'individuo diventa la propria biobanca (Hafen 2019), archiviando grandi quantità di dati rilevanti che hanno senso di per sé e anche come parte di un ambiente di big data. Tuttavia, l'integrazione richiede un flusso di dati bidirezionale: dai pazienti agli elaboratori di dati e dagli elaboratori di dati ai pazienti. È importante assicurare che ci sia un circuito di feedback ai pazienti su come i loro dati vengono utilizzati per migliorare prevenzione, diagnosi, trattamento e servizi. A sua volta, questo circuito di feedback dà potere ai pazienti affinché essi possano chiedere una maggiore condivisione dei dati.

Malgrado alcuni progressi ottenuti con l'implementazione degli Sustainable Development Goals5dell'ONU, non tutti hanno accesso o sono consapevoli dei loro diritti umani di base. Tuttavia, l'uso intelligente dei dati sanitari dovrebbe spingere le persone e i dati in direzione dell'equità: anche il sostegno dei pazienti sulla base di prove richiede dati. Nel suo «Global Strategy on Digital Health 2020-2025», l'OMS suggerisce che «l'assistenza sanitaria digitale sarà valutata e adottata se è accessibile e supporta un accesso equo e universale a servizi sanitari di qualità...».

È essenziale una maggiore cooperazione tra tutti gli attori, inclusi istituti pubblici, aziende e pazienti. Dalla cronologia del coinvolgimento dei pazienti in politiche e ricerca emerge chiaramente che le organizzazioni di pazienti sono in una posizione ideale per facilitare la cooperazione. Ad esempio, coinvolgere i pazienti nei cicli dell'innovazione è essenziale, poiché essi sono gli utilizzatori finali e gestiscono sempre più dati. Alcune organizzazioni di pazienti hanno già iniziato ad agire in qualità di «broker di dati onesti» (Hafen 2019).

I dati dei pazienti devono quindi essere visti come l'espressione dell'esperienza dei pazienti. I dati possono essere freddi, oggettivati e quantificati, ma possono anche essere pieni di vita se la focalizzazione torna all'esperienza della persona rappresentata dai dati. Anche nel caso di semplici misurazioni come pressione 


sanguigna e peso – la domanda da porre dovrebbe quindi essere: la persona vive bene ed è felice? È in salute?

Sfruttare il potere dei dati dei pazienti

La nascita e lo sviluppo dei big data ha influenzato profondamente la vita. Ora come ora, alle tematiche della ricerca sono assegnate priorità diverse e i sistemi sanitari sono organizzati su priorità diverse e queste priorità sono sempre più legate ai dati. In ambito della valutazione dell'impatto dei dati, Hunter (2020) parla della «rivoluzione industriale nella ricerca biomedica». I gruppi di interesse di pazienti sono giustamente preoccupati in merito a come limitare l'abuso dei dati. Al contempo, molti pazienti sono naïve in merito all'uso dei loro dati e necessitano di comprendere per cosa i loro dati vengono impiegati e da chi. Facendo riferimento al «Consultation Paper on Citizen-controlled health data sharing governance (Dantas, Mackiewicz, Tageo 2020)», l'European Patients’ Forum sottolinea: «la tecnologia troverà sempre una strada se prima si instaura una cultura della fiducia. Infatti, la fiducia è il pilastro di questa equazione».6 È necessario un quadro ragionevole per proteggere l'integrità dei dati dei pazienti e minimizzare l'abuso e costruire la fiducia. Come argomentato più avanti, non può esistere un'assistenza sanitaria personalizzata e umanizzata senza un uso responsabile dei dati.

Un pezzo importante del puzzle è rappresentato dall'area di confidenza e fiducia in merito alla condivisione responsabile dei dati. Il concetto di «condivisione responsabile dei dati» è relativamente nuovo e si sta evolvendo. Una metanalisi suggerisce che mentre esistono alcuni principi di base convergenti in merito al significato di «condivisione responsabile dei dati», non sono ancora emersi un consenso o un'accettazione generale né linee guida universali (Kalkman, Mostert, Gerlinger et al., 2019). Gli stessi autori suggeriscono di considerare le seguenti aree quando si lavora in direzione della condivisione responsabile dei dati:
· Benefici e valore sociali
· Distribuzione di rischi, benefici e carichi
· Rispetto per gli individui e i gruppi
· Fiducia e impegno pubblico

[image: ]Il sondaggio globale IEEPO nella comunità conferma una chiara necessità delle comunità di pazienti di avere maggiori influsso e controllo su come i dati sono condivisi e utilizzati. 5. https://unstats.un.org/sdgs/report/2020/progress-chart-2020.pdf 

[image: ]Quali sono le barriere più grandi per la comunità di pazienti/la sua organizzazione quando si tratta di generare e/o utilizzare dati dei pazienti? Fornisca la sua valutazione utilizzando una scala da 1 a 5 (1 = barriera più piccola, 5 = barriera più grande) 




Alla domanda su quali siano le barriere più grandi per la comunità di pazienti quando si tratta di generare e/o utilizzare dati dei pazienti, gli intervistati hanno indicato la mancanza di politiche chiare sulla condivisione dei dati tra diversi attori come il fattore più importante che impedisce loro di prendervi parte. 

Iniziative come Data Saves Lives7 cercano di approfondire e ampliare l'ambito della condivisione responsabile dei dati discutendo la qualità delle informazioni reciproche. Questo aspetto è discusso più nel dettaglio nel capitolo «Umanizzare l'alfabetizzazione sanitaria».

Tuttavia, rimane una grande preoccupazione: come si raccolgono, analizzano e usano le prove derivanti dal mondo reale? Si crede che la chiave per la trasformazione definitiva stia proprio in questa domanda. I pazienti dovrebbero essere in grado di raccogliere ed estrarre dati in modo che tali dati possano aiutarli a prendere importanti decisioni sanitarie. L'intelligenza artificiale (AI) può essere un elemento prezioso in questo campo, poiché è in grado di produrre spiegazioni e prove significative. I dati dei pazienti del mondo reale sono la chiave per incorporare in modo coerente e significativo prove del mondo reale nel corpo della ricerca scientifica. 

Il sondaggio globale IEEPO nella comunità ha chiesto in modo specifico alle comunità di pazienti se desiderano fare parte di questo processo trasformativo in termini di sviluppo dell'AI nella sanità. 







6. https://datasaveslives.eu/blog/building-citizen-trust-in-the-digital-society122020 

[image: ][image: ]Non dispongo di sufficienti conoscenze 
sull'intelligenza artificiale per dare una risposta appropriata a questa domanda
In che misura è d'accordo con la seguente affermazione? «Credo che le soluzioni basate sull'intelligenza artificiale (IA) possano cambiare fondamentalmente la sanità e che io, in qualità di rappresentante dei pazienti, possa e debba far parte di questo cambiamento.»













Quasi il 60% degli intervistati concorda con l'affermazione secondo cui i rappresentanti delle comunità dei pazienti dovrebbero fare parte del cambiamento favorito dall'uso dell'AI.

Questo approccio dovrebbe portare a maggior riconoscimento e rispetto delle conoscenze tradizionali in ambito della salute. Con «conoscenze tradizionali» si definisce la conoscenza aneddotica e l'esperienza che, a oggi, non è stata rilevata né descritta nei paradigmi scientifici (come ad es. i trial o gli studi clinici randomizzati). Le conoscenze tradizionali possono anche essere trasformate in prove con l'aiuto dei big data e dell'AI (ad es. Mainenti 2019). L'inclusione delle conoscenze tradizionali aiuterà anche a riflettere la diversità delle culture e delle società, poiché permette una focalizzazione coerente su determinati aspetti o parametri che sono universali, come ad esempio 7. https://datasaveslives.eu/ 


le caratteristiche biologiche (Mukerji, Sagner 2019). L'inclusione permette anche il confronto delle caratteristiche universali degli esseri umani con variabili che permettono la diversità – con le malattie genetiche e il loro trattamento a fare da caso esemplare. I dati del mondo reale saranno diversi nelle diverse società e culture, di conseguenza la contestualizzazione è la chiave poiché essa cambierà l'utilità dei dati. Riassumendo, le conoscenze tradizionali che ora esistono prevalentemente come prove aneddotiche possono e dovrebbero essere elevate al livello di prove scientifiche affidabili, creando così uno spiraglio verso un'assistenza sanitaria rispettosa e personalizzata.

Chi controlla i dati?

È possibile sostenere che i pazienti dovrebbero controllare i loro dati? Non vi è ancora consenso sul fatto se sia necessaria titolarità o controllo dei dati da parte dei pazienti. I pazienti devono essere in grado di accedere ai loro dati in qualsiasi momento e contribuire con la loro esperienza. Questo perché i pazienti sono propensi all'entrata in vigore di principi per lo scambio snello di dati tra tutti i sistemi, così che la stessa informazione sia fornita ancora e ancora mentre loro si muovono attraverso il sistema sanitario. È necessario creare un ambiente dove i dati possano fluire liberamente tra tutti i sistemi senza il bisogno di interfacce e trasformazioni dispendiose e ingombranti.  Il nuovo Spazio europeo dei dati sanitari proposto mira a facilitare questo obiettivo: «Uno spazio comune europeo dei dati sanitari migliorerà l'accesso e lo scambio di diversi tipi di dati sanitari (cartelle mediche elettroniche, dati genomici, dati dai registri di pazienti ecc.), non solo per supportare la fornitura dei servizi sanitari (il cosiddetto uso primario dei dati) ma anche ai fini di ricerca e di elaborazione di politiche in ambito sanitario (il cosiddetto uso secondario dei dati)»8.

Si ripete continuamente che i dati sanitari sono il nuovo petrolio: una risorsa naturale a cui si può attingere e che si può utilizzare per diversi scopi vantaggiosi e utili (Jacob, 2019). Ma è davvero così? E ci sono forse opportunità per far avanzare rapidamente alcune sfide? È necessario trovare nuovi modi di raccogliere, analizzare e utilizzare i dati forniti dai pazienti volontariamente e involontariamente, assicurando al contempo che i dati siano imparziali. Il rischio di influenza deriva dal background socio-culturale ed economico delle comunità di pazienti: la disponibilità di mezzi digitali per raccogliere i dati non è garantita in molte regioni del mondo. I pazienti in condizioni di scarsità di risorse non dispongono di dispositivi indossabili e smartphone e, di conseguenza, raccogliere dati sanitari da chat e messaggi diventa problematico.

Tuttavia, si consiglia di partire in piccolo e poi crescere. È possibile realizzare progetti a livello sociale e di comunità per integrare l'assistenza sanitaria personalizzata attraverso i dati. Per le aziende, scavare più a fondo nei dati sanitari per accrescere l'equità potrebbe rappresentare una nuova strada nei loro sforzi verso la responsabilità sociale dell'azienda.
				
Riassumendo, i dati dei pazienti e il loro input hanno un ruolo da giocare in: 
· Plasmare la politica sanitaria
· Partecipare e plasmare la ricerca e lo sviluppo
· Esiti riferiti dai pazienti
· Rapporti sulla qualità della vita dei pazienti
· Dati quantitativi e qualitativi dalla comunità di pazienti che possono essere usati per sostenere politiche migliori circa prevenzione, diagnosi precoce e cure olistiche (che vanno oltre il trattamento), gestione della malattia e trattamento

Nuovi modelli di dati possono fornire agli individui una migliore panoramica della loro salute e possono motivarli ad assumersi la responsabilità della propria salute. A sua volta, il sistema deve fornire agli individui strumenti che permettano loro di raccogliere e dare un senso ai loro stessi dati. Big data e intelligenza artificiale dovrebbero essere usati come un gateway all'integrazione e a una migliore comprensione delle conoscenze tradizionali sulla salute (Janska 2008), affinché diventino un gateway all'assistenza sanitaria personalizzata. Questo processo necessita di approcci coerenti e di facile accesso all'alfabetizzazione sanitaria come discusso nel capitolo «Umanizzare l'alfabetizzazione sanitaria».












8. https://ec.europa.eu/health/ehealth/dataspace_it 



Caso studio: Consentire il futuro delle terapie cellulari e genetiche attraverso la raccolta di dati non proprietari, di proprietà dei pazienti

Background e obiettivi del progetto
Benché sviluppare una qualsiasi terapia per una malattia rara possa essere difficoltoso, le terapie cellulari e genetiche affrontano ostacoli supplementari sia nella fase di sviluppo sia nel lungo periodo, anche dopo aver ottenuto l'omologazione. Durante la fase di scoperta e sviluppo di terapie per malattie rare, le piccole popolazioni di pazienti che definiscono queste condizioni possono limitare la comprensione di una malattia. Lo studio clinico di omologazione ideale spesso non è ottenibile per le terapie cellulari e genetiche a causa della mancanza di dati e pazienti.
Le prove del mondo reale sono uno degli strumenti che possono aiutare ad affrontare le sfide sia nel plasmare il percorso di sviluppo di una terapia sperimentale sia nel fornire informazioni sulla sicurezza e la durevolezza di queste terapie emergenti, una volta che siano state omologate. Comprendere come una malattia si manifesta, il modo in cui progredisce e come le misure dei biomarcatori di una data patologia fluttuano e cambiano nel tempo è cruciale se uno sviluppatore di una terapia spera di fornire prove che un trattamento sperimentale stia dando benefici significativi al paziente.

Attività e risultati 
Facilitando alle comunità di pazienti di malattie rare il fatto di riunirsi, strutturarsi e condividere dati cruciali in modo sicuro attraverso una piattaforma comune in collaborazione con ricercatori, sviluppatori di medicamenti e medici ovunque nel mondo, RARE-X accelererà diagnosi, comprensione della malattia e sviluppo di trattamenti e cure futuri per più di 9500 patologie rare.
Un modo di affrontare la necessità condivisa di dati è eliminare i silos di dati che attualmente esistono in tutto l'ecosistema delle malattie rare. Un sistema di dati federato è un meta-database costituito da database interconnessi. I database restano indipendenti e autonomi ma sono in connessione trasparente e possono essere interrogati insieme. Un tale quadro necessita la condivisione di grandi set di dati da tutto il mondo.
RARE-X supporta gli sforzi delle comunità di pazienti di raccogliere dati, strutturarli, rispettare standard severi e condividerli responsabilmente. Parimenti, l'organizzazione garantisce dati sviluppati con controlli di qualità adeguati, validati e che aderiscono agli standard di buona pratica clinica. Ai ricercatori e sviluppatori di terapie, la piattaforma di dati federati di RARE-X fornisce accesso ai dati di cui hanno bisogno per identificare, sviluppare e tracciare l'impatto di trattamenti e cure innovativi.
La piattaforma di dati federati RARE-X è sviluppata con l'input diretto dei partner dell'industria e delle autorità per assicurare che i collaboratori raccolgano i dati richiesti e che tali dati aderiscano agli standard normativi.
L'organizzazione sta avviando una serie di progetti dimostrativi in partnership con comunità di malattie rare, aziende biofarmaceutiche, centri medici accademici e altri partner. I programmi pilota applicheranno tecnologie comprovate in altre iniziative su larga scala per la salute pubblica e la condivisione dei dati genetici al fine di supportare le necessità target di coloro che sviluppano trattamenti e si prendono cura dei pazienti affetti da malattei rare. 

Ulteriori informazioni: https://rare-x.org/case-studies/enabling-the-future-of-cell-gene-therapies-through-non-proprietary-patient-owned-data-collection/
























































 	Inviti ad agire


1. Le comunità di pazienti dovrebbero essere messe in grado di generare dati e condividere informazioni sia con le autorità di salute pubblica sia con l'industria al fine avere un ruolo paritario. Possono fornire dati preziosi e informazioni sui pazienti per coadiuvare le decisioni a livello normativo, come ad esempio processi di valutazione di tecnologie sanitarie, rimborso dei trattamenti, nonché collaborare con l'industria per rafforzare il supporto alla malattia, alla ricerca e allo sviluppo di medicamenti (cfr. caso studio sopra).
2. Gettare ponti e costruire fiducia tra le aree della malattia e i paesi e collaborare con le aziende e gli istituti pubblici e la società civile per condividere conoscenze sulla condivisione responsabile dei dati sanitari.
3. Gli attori del settore sanitario, inclusi industria, responsabili delle politiche, professionisti sanitari e aziende tecnologiche, devono lottare per un'«innovazione responsabile e inclusiva» e favorire l'equità nell'accesso in aggiunta a privacy e trasparenza.
4. Creare un quadro guida in partnership con comunità di pazienti, esperti di dati e responsabili delle politiche che definisca le migliori pratiche e gli standard etici per come generare, utilizzare e conservare i dati dei pazienti. Il quadro guida deve comprendere la trasparenza e raccogliere l'intesa tra i pazienti, i professionisti/fornitori sanitari e i responsabili delle politiche circa il valore dei dati dei pazienti e il come utilizzarli in modo sicuro ed etico.
5. Gli attori devono considerare un codice di condotta a supporto dell'obiettivo di accesso equo a soluzioni di intelligenza artificiale nonché tecnologie nuove ed esistenti. 
6. Supportare il coinvolgimento dei pazienti nella co-creazione di soluzioni per umanizzare l'assistenza sanitaria, affinché possano diventare innovatori e mandanti del cambiamento e della trasformazione.
[bookmark: _Chapter_4:_Humanising]




Capitolo 4: Umanizzare l'assistenza sanitaria per concentrarsi sulla prevenzione e la cura con un nuovo modello con rapporto 50:50
Autori: Ivica Belina, Presidente, Koalicija udruga u zdravstvu; Maira Caleffi, Fondatrice e Presidentessa, FEMAMA e IMAMA

Immaginare un sistema sanitario che sia costruito intorno alle persone e che veda le spese per la salute come un investimento nel nostro futuro anziché come un costo sommerso e irrecuperabile.


 Il problema

La copertura sanitaria universale è un diritto fondamentale di tutti e le persone dovrebbero poter accedere ai sistemi sanitari di cui hanno bisogno, dove e quando ne hanno bisogno. I sistemi sanitari e sociali devono cambiare al fine di fornire servizi di prevenzione continuando, al contempo, a erogare trattamenti agli individui e a equipaggiarli con gli strumenti necessari, affinché siano in grado di assumersi la responsabilità della propria salute.
Una delle problematiche principali identificate dall'IEEPO nel corso e durante le conseguenze della pandemia da COVID-19 è che quasi la metà dei paesi intervistati ha ottenuto un punteggio insufficiente in termini di fornitura della copertura sanitaria universale.
[image: ][image: ]Secondo la sua opinione, il sistema sanitario del suo paese fornisce una copertura sanitaria universale? 



 






   Riepilogo della discussione

Nel sondaggio internazionale IEEPO nella comunità dei pazienti, il 47,4% degli intervistati ha affermato che il sistema sanitario del proprio paese non ha fornito copertura sanitaria universale e il 15,1% non era sicuro che lo avesse fatto. Uno dei motivi principali di questa carenza è la separazione tra assistenza sanitaria primaria e secondaria e la comunicazione carente tra le due. In un mondo interconnesso e sempre più digitale, è 


poco sensato parlare separatamente di cure primarie, secondarie e terziarie: tutte le cure dovrebbero essere sincronizzate, poiché fanno tutte parte di un sistema. Tuttavia, troppi sistemi sanitari sono frammentati e lavorano in silos secondo la divisione in assistenza sanitaria primaria e secondaria, oppure divise per aree terapeutiche (Sperling 2020).

Oltre a riguardare la distribuzione dei costi e dei fondi, la collaborazione tra le cure primarie e quelle secondarie deve anche rispettare il ruolo di tutti i partecipanti all'interno dei sistemi sanitari. 
Umanizzare le cure primarie significa che i medici di famiglia (chiamati in molti modi: medici generici, medici di base ecc.) dovrebbero essere più coinvolti nell'assistenza sanitaria e non solo fungere da amministratori e gateway per i servizi secondari. 

I governi dovrebbero essere responsabili della sincronizzazione delle cure, poiché ciò fa parte dell'infrastruttura sanitaria del loro paese. I governi sono anche ben posizionati per facilitare la cooperazione necessaria tra i diversi gruppi di attori, supportati da politiche efficaci. C'è una necessità chiara di strutture «incentrate sull'essere umano» nell'intero spettro dell'assistenza sanitaria (incluse le nuove tecnologie). Ciò è vitale, poiché può contribuire a ottimizzare l'esperienza del paziente.

Il nuovo contratto sociale

Nel corso dell'ultimo decennio, la letteratura ha discusso il concetto di un «nuovo contratto sociale» basato sul riconoscimento, il rispetto e l'implementazione attiva soprattutto nell'area dei dati personali (sanitari). Il collaboratore e relatore chiave IEEPO 2021, nonché ricercatore scientifico, Bogi Eliasen suggerisce che il chiarimento e la trasparenza dei diritti correlati ai dati e alla loro gestione richieda un nuovo contratto sociale che trascenda quello attuale e che si estenda oltre i confini nazionali (Mitchell, 2021).

Malgrado sia possibile che un nuovo contratto sociale emerga dai processi e dagli sviluppi che vediamo nella raccolta, nell'elaborazione e nell'uso dei dati sanitari, ciò richiederà molto tempo.  È quindi ora di agire, di rafforzare l'equità, l'onestà e la trasparenza. I collaboratori IEEPO sostengono che il quadro dei diritti umani esistente e le regolamentazioni attualmente in vigore in diversi paesi e regioni del mondo forniscono una leva sufficiente per muoversi verso questi obiettivi. Le comunità di pazienti dovrebbero guidare la discussione circa la consapevolezza e la comprensione dell'importanza del contratto sociale esistente e dei suoi potenziali cambiamenti. Tutti gli attori sono chiamati a rispettare e applicare con coerenza questi quadri per un approccio umanizzato all'assistenza sanitaria.





Prevenzione

La trasformazione dell'assistenza sanitaria non è fattibile senza l'integrazione consapevole e il miglioramento di grandi sforzi di prevenzione primaria, secondaria e terziaria. Si deve considerare quanto segue:

· Patologie prevenibili ed evitabili e dare alle persone l'opportunità di comprendere la loro situazione e i rischi che affrontano, per poi fornire strumenti che le aiutino a mitigare i rischi. 
· Alcune patologie, come quelle di origine genetica, non possono essere prevenute, tuttavia è possibile limitarne l'impatto. C'è bisogno di consapevolezza negli individui e nelle famiglie su cosa possono controllare e prevenire che, a sua volta, porta a ridurre lo stress sui sistemi sanitari, i costi e a ottenere esiti migliori. Istruzione, aumento della consapevolezza, divulgazione di informazioni, e anche la fornitura di integratori nutrizionali possono aiutare a raggiungere questo obiettivo.
· La necessità di formare le persone affinché possano sviluppare le competenze necessarie che le aiuteranno a evitare comportamenti dannosi e ad adottare stili di vita sani che contribuiscano a ridurre la probabilità di malattia.
· Le sfide nel rispetto delle persone che attualmente sono sane ma che hanno una condizione specifica e stanno facendo uso dei sistemi sanitari.


Essere in salute o malati non è tutto bianco o nero, una cosa non esclude l'altra, piuttosto è uno spettro dinamico e variabile attraverso il tempo e la cultura. 

Gli intervistati del sondaggio globale IEEPO nella comunità sono stati chiari riguardo le loro preferenze in merito a prevenzione e trattamento:

[image: ][image: ]È d'accordo ad aspirare a investire il 50% del budget per la salute nella prevenzione?





9. https://www.who.int/docs/default-source/primary-health-care-conference/phc---economic-case.pdf?sfvrsn=8d0105b8_2 

Il 63,2% degli intervistati concorda sul fatto che la metà dei budget per la sanità venga investita nella prevenzione, mentre l'altra metà nel trattamento. 

Investire nella prevenzione è cruciale in un mondo dove le comorbilità dei pazienti stanno aumentando e le popolazioni stanno invecchiando. La metà dei budget per la sanità andrebbe investita nella prevenzione e nel rafforzare i sistemi di assistenza sanitari primari e secondari, mentre l'altra metà andrebbe spesa per i trattamenti (modello con rapporto 50:50). In tutti i paesi, i sistemi sanitari affrontano sfide e sono sotto pressione in termini di risorse finanziarie. Tuttavia, il modello con rapporto 50:50 incoraggia un cambiamento di mentalità per considerare le spese sanitarie come un investimento a lungo termine nella società, anziché un costo.

Investire nell'assistenza sanitaria primaria è sensato

Una revisione preliminare da parte dell'OMS9 suggerisce che, malgrado non ci siano ancora dati chiari, «le cure primarie possono produrre una serie di benefici economici attraverso il loro potenziale di migliorare gli esiti per la salute, l'efficienza del sistema sanitario e l'equità dell'assistenza sanitaria». La revisione preliminare continua suggerendo un quadro concettuale che dimostra che, con un'assistenza primaria più forte, cala la necessità di assistenza sanitaria secondaria e migliorano gli esiti per la salute. 

È necessario trovare le motivazioni, in termini economici, per convincere i responsabili delle politiche che un'assistenza sanitaria primaria più forte è sensata dal punto di vista economico.  Un'assistenza sanitaria primaria debole risulta in perdita di capacità, sprechi, mancanza di informazioni, mancanza di risorse, elevata mortalità infantile e materna e peggioramento degli esiti di salute mentale. 

Consolidamento dei dati

Il consolidamento sistemico e attento di grandi set di dati presso diversi provider, riuniti sotto principi unificati di governance dei dati, può produrre risultati migliori nell'assistenza sanitaria primaria e secondaria. L'integrazione dell'assistenza sanitaria primaria e secondaria può essere facilitata dalle tecnologie di dati esistenti. La sempre maggiore digitalizzazione dell'assistenza sanitaria, le informazioni ottenute dai big data e lo sfruttamento della generazione di dati guidata dai pazienti hanno già fatto progressi significativi. L'uso di tecnologia è aumentato in modo esponenziale e tale opportunità è esplorata in maggiore dettaglio nel capitolo «Umanizzare l'assistenza sanitaria digitale per costruire capacità sfruttando il potere dei dati dei pazienti».

Il valore dei big data e l'uso di tecnologie sofisticate deve servire a obiettivi comuni di umanizzazione e democratizzazione dell'assistenza sanitaria. Il profitto sociale e il valore non possono essere misurati con i soliti indicatori economici ed è vitale che la tecnologia venga impiegata come facilitazione e non come obiettivo di per sé. 














Caso studio: MAMAtch!: un viaggio di condivisione dell'esperienza - Riunire i pazienti grazie alla tecnologia

Background e obiettivi del progetto
Le persone si sentono spesso sole e cercano supporto tramite app di appuntamenti. Malgrado ci siano stati 66'000 nuovi casi di cancro al seno nel 2020, negli app store in Brasile è stata registrata una carenza di app incentrate sul cancro al seno.

Al fine di affrontare questa situazione, Femama10 ha creato un'app simile a Tinder per abbinare gli interessi di persone a cui è stato diagnosticato il cancro al seno, al fine di condividere dubbi, sfide, apprendimenti, vittorie, trovare supporto e comprendere i propri diritti. L'app è stata chiamata MAMAtch! («Mama» significa «seno» in portoghese brasiliano).

Dettaglio dell'attività e attori coinvolti
Una volta creata l'app, nel 2018 l'organizzazione ha lanciato la campagna Ottobre rosa FEMAMA per coinvolgere gli utenti nell'uso dell'app.
Attività e risultati

Entro il 2020, l'app aveva 1700 membri attivi registrati provenienti da più di 70 organizzazioni non governative in Brasile. 

Le informazioni dal tracciamento del comportamento hanno portato a un miglioramento della comprensione delle necessità delle donne che convivono con il cancro al seno. 

Ulteriori informazioni: https://www.femama.org.br/site/br/noticia/mamatch-apoio-no-combate-ao-cancer-de-mama-na-palma-da-mao  

































Inviti ad agire


1. I governi devono assumersi la responsabilità di guidare la sincronizzazione delle cure tra servizi primari e secondari, al fine di umanizzare l'assistenza sanitaria.
2. Tutti gli attori devono essere partner sotto la guida della comunità di pazienti per sviluppare un dibattito economico forte per guidare gli investimenti verso le cure primarie con l'enfasi sulla prevenzione e la diagnosi precoce (modello con rapporto 50:50).
3. I pazienti e i cittadini devono ricevere più supporto e formazione sull'autoterapia e la prevenzione contro le patologie croniche più comuni. Questo deve includere il supporto per campagne e infrastrutture che aumentino la consapevolezza sulle malattie, la formazione sullo screening e la diagnosi precoce nonché accesso a servizi di cure olistiche. 

10. Organizzazione di pazienti del cancro al seno

[bookmark: _Chapter_5:_Prioritising]
Capitolo 5: Dare priorità a diversità, equità e inclusione per umanizzare gli approcci all'assistenza sanitaria
Autori: Ranjit Kaur, Presidentessa, Breast Cancer Welfare Association Malaysia; Raquel Peck, Presidentessa, Programmi IEEPO 2021, ex CEO, World Hepatitis Alliance e fondatore CLARION I

Immaginare un sistema sanitario che rispetti la diversità e tratti tutti con equità.


 Il problema

La diversità11, l'equità e l'inclusione devono essere i cardini dell'umanizzazione dei sistemi sanitari e assicurare che i pazienti siano trattati come individui che condividono la stessa biologia e umanità essenziali, malgrado la loro diversità.



 Riepilogo della discussione
[image: ][image: ]
Il sondaggio internazionale eseguito da IEEPO ha chiesto ai partecipanti i loro punti di vista sull'equità e l'inclusione nei loro sistemi sanitari. In che misura è d'accordo con la seguente affermazione? «Il sistema sanitario del mio paese sta lavorando per ridurre le differenze inique ed evitabili (accesso, risorse e risultati) cui le persone possono andare incontro a causa di etnia, religione, genere, disabilità, età, orientamento sessuale e background socio-economico»






11. https://www.qcc.cuny.edu/diversity/definition.html 


Le risposte hanno evidenziato un quadro misto. La maggior parte degli intervistati (47,4%) è d'accordo o totalmente d'accordo con l'affermazione secondo cui i sistemi sanitari dei loro paesi lavorano per ridurre le differenze basate sulla discriminazione. Il 26,4% non è d'accordo con l'affermazione, tuttavia il 25,0% non ne è sicuro.

È necessario instillare un uso più ampio e sensibile del termine «diversità», che comprenda determinati domini che sembrano essere meno ovvi nel dibattito su equità e inclusione: è necessario prestare maggiore attenzione a come i sistemi sanitari possano essere rafforzati per servire tutti i pazienti, a prescindere dalle condizioni socio-economiche, dall'infrastruttura sanitaria del paese, dalla lingua o da qualsiasi altra circostanza sociale e personale. Ciò va considerato nelle interazioni e nell'esperienza dei pazienti nonché nella co-creazione a ogni fase del viaggio dell'assistenza sanitaria olistica, dalla prevenzione alla diagnosi, al trattamento e alla sopravvivenza.

La diversità comprende differenze tra le seguenti aree:
· Disuguaglianze nell'accesso alla sanità secondo la provenienza etnica
· Differenze tra aree urbane e rurali e altre diseguaglianze geografiche (ad es. distanza dai centri medici)
· Differenze che interessano le comunità nomadi
· Differenze sulla base del background scolastico
· Diversità linguistica
· Differenze sulla base dell'alfabetizzazione
· Differenze nelle sfide per la salute derivanti dalla migrazione

La necessità di una definizione più ampia e inclusiva della diversità è associata alla crescita delle tendenze migratorie in tutto il mondo. La varietà risultante di culture e stati socio-economici richiede maggiore sensibilità nei confronti delle diverse necessità e circostanze.

Diversità, equità e inclusione sono la chiave per garantire l'innovazione (Hewlett, Marshall and Sherbin 2013). Se si abbracciano e si rappresentano prospettive diverse si trovano più opportunità di co-creare soluzioni nuove e sorprendenti. L'assistenza sanitaria personalizzata o la medicina di precisione menzionate come tendenza importante nell'assistenza sanitaria e nella ricerca correlata alla salute (Obama 2015), incoraggiano un aumento del rispetto verso necessità, setup genetico e circostanze degli individui e delle loro comunità. L'assistenza sanitaria personalizzata non può diventare un privilegio che contribuisce ad aumentare la disuguaglianza. La povertà e la povertà estrema sono ancora spesso la ragione alla base di discriminazione e stigma.

Discutere l'inclusività e la riduzione della discriminazione richiede anche un dialogo aperto riguardo preferenze e pregiudizi nell'assistenza sanitaria, nella ricerca e nello sviluppo. Un articolo pubblicato dal The Scientific American12 ammette che la diversità razziale ed etnica è sottorappresentata negli studi clinici. Oltre a influenzare i pazienti e i cittadini, questo influenza anche i professionisti sanitari. Anche i medici, gli infermieri e il personale dei servizi sanitari sono diversi e rappresentano diversi background socio-culturali. L'informazione e la formazione sulla diversità deve andare in entrambi i sensi. Wilbur, Snyder, Essary et al. (2020) affermano che «una forza lavoro sanitaria varia è necessaria come mezzo per aiutare a prendersi cura di una popolazione di pazienti sempre più varia».

Il ruolo della lingua

Riconoscere la diversità nella lingua significa più che solo riflettere e rispettare la diversità linguistica. Come discusso prima nel capitolo «Umanizzare l'alfabetizzazione sanitaria» esistono anche barriere linguistiche tra la professione medica, i responsabili delle politiche e i pazienti. Questa barriera linguistica ha anche il potere di creare squilibri come descritto da Galjour, Schwarz, Rusike et al. 

(2021). Mentre la maggior parte delle persone comprende le informazioni di base sul proprio corpo, sulla salute e sulla malattia, la lingua dall'assistenza sanitaria può essere molto diversa tra i diversi attori. L'uso della lingua quindi si estende anche all'assicurarsi che 


i professionisti sanitari evitino un linguaggio giudicante, mentre il loro contegno dimostra rispetto verso il paziente.

Tuttavia, le organizzazioni di pazienti sono in una posizione eccellente per gestire questa differenza. Oltre a essere in grado di tradurre il linguaggio medico in termini profani attraverso dépliant, siti web, social media e sommari in linguaggio divulgativo, possono anche trasmettere concetti profani sulla salute in termini medici e scientifici. In aggiunta, è stata ben documentata l'importanza delle arti (teatro, canti, danze, arti visive, storytelling ecc.) nella promozione della salute e dell'alfabetizzazione sanitaria (ad es. Bunn, Kalinga, Mtema et al. 2020). La ricerca guidata dai pazienti è quindi uno strumento chiave per il riconoscimento della diversità e l'eliminazione della discriminazione mentre, al contempo, aiuta a contrastare lo stigma nei confronti delle persone con un basso livello di istruzione e quelle che vivono in povertà. Questa sfida cruciale è discussa a fondo nel capitolo «Umanizzare l'alfabetizzazione sanitaria». McCorkell, Assaf, Davis et al. (2021) descrivono l'importanza della ricerca guidata dai pazienti in ambito delle conseguenze a lungo termine della COVID-19 (long COVID) e scoprono che «le persone che sperimentano la malattia sono le migliori in grado di identificare le domande da porre per investigare ciò che interessa loro e anche per realizzare soluzioni efficaci sulla base della loro intima familiarità con la malattia». Un'altra questione chiave è la fiducia: Heath (2019) sottolinea che «erogare cure nella lingua con la quale il paziente si sente più a proprio agio crea un ambiente positivo e privo di giudizio, ed essere onesti con i pazienti sarà la chiave per creare fiducia».

Quando si parla di lingua è necessario ampliare la questione anziché focalizzarsi soltanto sulla diversità linguistica e la necessità di traduzione. La maggior parte della letteratura scientifica e medica è in inglese, e questo pone un problema a due livelli:
1. I pazienti che non parlano inglese, o non lo parlano sufficientemente bene, non possono accedere a informazioni importanti e potenzialmente salva-vita a meno che non vengano prodotte traduzioni (Woolston, Osório 2019).
2. La letteratura medica e scientifica prodotta in lingue diversi dall'inglese tende a restare fuori dai radar della scienza (Huttner-Koros 2015).

La conoscenza è potere

Mantenere i membri di una comunità vivi e in salute è un istinto che trascende la storia e le culture. Tuttavia, esiste un considerevole conflitto tra cosa sia riconosciuto come medicina basata su prove e cosa sia visto come medicina tradizionale, alternativa o complementare. Ci deve essere una linea chiara tra medicina reale e falsa – e questa distinzione deve essere mantenuta nell'interesse di miglioramenti reali a livello sanitario in tutto il mondo. La crescita di movimenti anti-scienza sull'onda della pandemia da COVID-19 è un segnale d'allarme del fatto che c'è un'urgente necessità di una migliore alfabetizzazione sanitaria.

L'importanza degli aspetti che danno la possibilità di apprendere e conoscere è stata descritta molte volte nella letteratura sul coinvolgimento dei pazienti (Epstein, 1995; Bereczky, 2020). La conoscenza è anche fondamentale nel combattere lo stigma e la discriminazione ed è comune per gli esseri umani temere ed essere riluttanti verso ciò che non si conosce abbastanza (Carleton, 2011). Il caso studio della campagna U=U Campaign («Undetectable means Untransmittable»; ossia «non rilevabile significa non trasmissibile») nell'ambito dell'HIV fornisce un buon esempio di come la divulgazione di una parte fondamentale di conoscenza scientifica possa contribuire a ridurre lo 12. https://www.scientificamerican.com/article/clinical-trials-have-far-too-little-racial-and-ethnic-diversity/ 


stigma e la discriminazione. L'aspetto di co-creazione ed erogazione congiunta con comunità di pazienti gioca un ruolo fondamentale in questi sforzi.

Portare il messaggio alle persone

La chiave è un lavoro di divulgazione efficace che includa sforzi mirati per rivolgersi a gruppi specifici. A volte, le popolazioni difficili da raggiungere non sono difficili da raggiungere: è semplicemente necessario testare un nuovo approccio. Fare il primo passo verso gruppi minoritari è il primo passo per ridurre la disuguaglianza risultante dalla discriminazione. Anche se determinate popolazioni non riescono a trovare la loro strada verso l'accesso ai servizi di assistenza sanitaria o non sanno come muoversi all'interno del sistema, tutti gli attori possono ancora muoversi nella loro direzione e 

fare in modo di avvicinare i servizi a queste popolazioni. Di conseguenza, negli inviti all'azione, tutti gli attori dovrebbero tendere la mano alle popolazioni sottoservite ed esaminare i loro stessi pregiudizi, i quali possono agire da barriere di accesso alla sanità. Il principio di «incontrare i pazienti dove sono» (e non dove si vuole che siano) è stato già descritto da Hughes nel 2013 ed è diventato imperativo quando si parla di raggiungere le popolazioni vulnerabili. Il sondaggio globale IEEPO nella comunità fornisce ulteriori informazioni in merito a questa questione.
[image: ][image: ]Nel suo paese/regione esiste una strategia per adattare il modo in cui la fornitura di servizi sanitari e le informazioni vengono messe a disposizione delle diverse comunità (incl. gruppi sottoserviti, marginalizzati) a seconda della loro situazione e di come accedono alle informazioni? Per esempio, le comunità rurali isolate potrebbero non ricevere informazioni tempestive in merito a regimi di trattamento aggiornati o un accesso tempestivo a strumenti/tecnologie digitali.






Quando interrogati in merito alla strategia specifica del paese per avvicinare le informazioni a gruppi specifici (ad es. gruppi sottoserviti e marginalizzati), il 37,8% degli intervistati ha affermato di non essere a conoscenza di una tale strategia e il 33,2% ha detto di non avere sufficienti conoscenze per poter rispondere alla domanda, suggerendo che anche in caso di esistenza di una tale strategia loro non ne sono informati. Sembra che ci sono pochi sforzi consapevoli per avvicinare le informazioni correlate alla salute a comunità vulnerabili e marginalizzate. Di nuovo, e premesso che abbiano risorse sufficienti, si dibatte che le organizzazioni di pazienti sono nella posizione giusta per facilitare e realizzare questa linea di lavoro.

Caso studio: Undetectable means Untransmittable (U=U)

Background e obiettivi del progetto
La campagna U=U è un esempio globale di come la divulgazione di una parte fondamentale di conoscenze scientifiche possa amplificare un potente messaggio di salute pubblica. È anche un esempio di come la partnership tra professionisti sanitari e comunità di pazienti possa giocare un ruolo importante nel cambiare il comportamento delle persone, migliorare gli esiti della salute e portare alla riduzione di stigma e discriminazione.
 
In anni recenti, un corpo enorme di prove scientifiche ha confermato che il concetto «non rilevabile = non trasmissibile» per il virus dell'immunodeficienza umana (HIV) ha solide basi scientifiche. U=U significa che le persone che convivono con l'HIV e che raggiungono e mantengono una carica virale (la quantità di HIV nel sangue) non rilevabile assumendo e seguendo una terapia antiretrovirale (ART) come prescritto non può trasmettere sessualmente il virus ad altre persone. Le prove del concetto U=U sono state sviluppate nel corso di molti anni di ricerca, collaborazione e studio, compresi studi osservazionali, opinioni degli esperti basate sulla revisione di prove, studi prospettici osservazionali, trial clinici randomizzati e ulteriori opinioni degli esperti nel 2016 che hanno condotto allo sviluppo della campagna U=U.
 
Distillare il messaggio in una singola affermazione potente e significativa come «U=U» aveva lo scopo di promuovere la prevenzione a tutti i livelli, inclusi quello primario (prevenire la trasmissione a persone non infette) e secondario (assicurare un monitoraggio regolare della carica virale e screening per la salute).
 
Focalizzandosi sull'essere «non rilevabile», un indicatore misurabile obiettivamente, il concetto U=U fornisce alle persone che convivono con l'HIV un obiettivo di salute non ambiguo che mette in risalto la responsabilità personale e l'importanza di un accesso affidabile e sostenibile a farmaci e analisi.

Dettaglio dell'attività e attori coinvolti
Lanciata dalla comunità di persone che convive con l'HIV nel 2017, U=U è divenuta una campagna internazionale che intende aumentare la consapevolezza della prevenzione. A gennaio 2021, più di 1000 organizzazioni provenienti da 102 paesi l'avevano sottoscritta, tra cui anche corpi internazionali e associazioni mediche. 

Più nello specifico, il messaggio U=U è stato anche incorporato nelle linee guida cliniche. Discutere di U=U in ambito clinico è vitale, poiché i pazienti sono più propensi a credere alle informazioni che sentono direttamente dai loro pari che convivono con l'HIV, in aggiunta ai fornitori di prestazioni sanitarie e ai medici.
 
Nel maggio 2019, questi risultati sono stati pubblicati da The Lancet diventando uno dei titoli di giornale sull'HIV più ampiamente e rapidamente riportato a livello internazionale nei media mainstream.
 
Ulteriori informazioni: https://www.preventionaccess.org/ 

















































			


Inviti ad agire


1. Tutti gli attori devono focalizzarsi sull'umanizzare l'assistenza sanitaria e su come la persona che ne ha bisogno possa diventare il centro gravitazionale del loro lavoro.
2. Tutti gli attori devono assicurare che ci sia rappresentatività nel loro lavoro, diventare un team più vario a ogni livello e osservare i loro gruppi di interesse in modo critico. La rappresentatività significa l'inclusione di tutte le popolazioni interessate a prescindere dai loro background socio-economici, etnici o di altra natura. Tutti gli attori devono ambire a essere consapevoli dei loro pregiudizi e identificarli per poterli superare. Un impegno autocritico nell'affrontare i pregiudizi porterà a maggiore inclusione e sensibilità verso le sfide delle popolazioni minoritarie.
3. La sensibilità verso il linguaggio come strumento per costruire relazioni di fiducia deve essere sviluppata in modo consapevole in tutti gli attori inclusi i responsabili delle politiche, i professionisti sanitari, i ricercatori e le organizzazioni di pazienti.
4. I sistemi scientifici e formativi devono riconoscere l'importanza della diversità e dell'inclusione. Formazioni precoci sull'inclusione risulteranno in migliori pratiche anti-discriminatorie lungo tutto il continuum dell'assistenza sanitaria. I ricercatori e le professioni cliniche devono includere pazienti «reali» anziché «ideali» nei trial clinici per assicurare che gli esiti siano più significativi e che coloro che ne hanno bisogno siano serviti meglio.



[bookmark: _General_conclusions_and]
Conclusioni generali e raccomandazioni 

Immaginare un sistema sanitario che sia rispettoso e si basi sull'ampia 
cooperazione delle comunità di pazienti.

In un intervento in occasione della conferenza IEEPO 2021, Bogi Eliasen ha definito i seguenti fattori chiave per la trasformazione dell'assistenza sanitaria:
· Costruire una «cooperativa globale per l'assistenza sanitaria» che includa prospettive dal basso verso l'alto attraverso tutti i livelli, le priorità e i gruppi/gli attori.
· Aspirare al rapporto 50:50 negli investimenti nei sistemi di assistenza primaria e nella prevenzione della malattia.
· La sanità personalizzata non è solo una questione di medicina di precisione, riguarda anche gli screening, la diagnosi precoce e l'intervento tempestivo come pure le cure correlate, tra cui servizi, strumenti ecc.
· Mettere i pazienti in grado di comprendere ed essere responsabili della propria salute e cura nonché di come usare i loro dati, la trasparenza e la tracciabilità.
· Supportare i pazienti affinché siano costruttori di ponti tra le aree terapeutiche e i paesi e collaborino con le aziende e le istituzioni pubbliche.

Il ruolo della cooperazione

Come affermano Bogi Eliasen e Mary Baker nella premessa al presente documento, possiamo avere successo solo collaborando tutti insieme.

In passato c'è stata una competizione superflua e dannosa tra le organizzazioni di pazienti e tra le diverse aree terapeutiche, nello specifico competizione per la ricerca di attenzioni e risorse. Tuttavia, l'assistenza sanitaria umanizzata e la copertura sanitaria universale sono essenziali e richiedono cooperazione fra più attori e partnership per contrastare la competizione. Il lavoro e la natura delle organizzazioni dei pazienti non rientrano nelle logiche economiche e sono basati sulla condivisione anziché sull'accumulazione di risorse (Bereczky 2019).

È quindi fondamentale accrescere la perizia e l'esperienza delle organizzazioni di pazienti e dei leader dei pazienti. Il ruolo dei pazienti nell'ambiente dell'assistenza sanitaria è ancora largamente ignorato. Malgrado alcuni buoni esempi come i quadri «Innovative Medicines Initiative» e «Horizon Europe» per l'UE, c'è ancora molto da fare se vogliamo includere i pazienti come quarta P nella «Partnership tra Pubblico e Privato» (PPP). Tuttavia, ciò richiede risorse, denaro e tecnologia. 

Malgrado queste sfide, se investiamo tutti mente e cuore in una partnership, le organizzazioni di pazienti in tutto il mondo possono diventare la forza necessaria a trainare il cambiamento trasformativo.






13. https://ec.europa.eu/info/research-and-innovation/funding/funding-opportunities/funding-programmes-and-open-calls/horizon-europe_en 
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Inviti all'azione prioritari

In conclusione, il documento di posizione IEEPO definisce come prioritari i seguenti inviti all'azione:

· Le organizzazioni di pazienti devono facilitare i dialoghi con tutti gli attori riguardo le loro necessità e il valore di cure compassionevoli. 

· Sviluppare strategie che affrontino le sfide attuali nell'ottenere l'alfabetizzazione sanitaria integrando le necessità specifiche delle popolazioni di pazienti affinché siano coinvolte nella realizzazione e nell'erogazione di soluzioni. Alcuni esempi di sfide: i pazienti anziani potrebbero trovarsi socialmente isolati a causa


· della pandemia, l'analfabetismo digitale e il «divario digitale» influenzano come le persone accedono alle informazioni sanitarie e quindi come gestiscono la propria salute. 

· Le comunità di pazienti dovrebbero essere messe in grado di generare dati e condividere informazioni sia con le autorità di salute pubblica sia con l'industria al fine avere un ruolo paritario. Possono fornire dati preziosi e informazioni sui pazienti per coadiuvare le decisioni a livello normativo, come ad esempio processi di valutazione di tecnologie sanitarie, rimborso dei trattamenti, nonché collaborare con l'industria per rafforzare il supporto alla malattia, alla ricerca e allo sviluppo di medicamenti.

· I governi devono assumersi la responsabilità di guidare la sincronizzazione delle cure tra servizi primari e secondari, al fine di umanizzare l'assistenza sanitaria.

· Tutti gli attori devono focalizzarsi sull'umanizzare l'assistenza sanitaria e su come la persona che ne ha bisogno possa diventare il centro gravitazionale del loro lavoro.


[bookmark: _Annex:]
Allegato
[bookmark: _About_IEEPO]L'IEEPO

La International Experience Exchange with Patient Organisations (IEEPO)* fornisce una piattaforma alla comunità di pazienti mondiale affinché questa possa collaborare e collaborare alla creazione di cambiamenti al fine di raggiungere questa visione insieme. Se ci focalizziamo sul comprendere i sistemi sanitari dal punto di vista dei pazienti, possiamo trasformare questa visione in benefici a favore della comunità di pazienti mondiale.  

A oggi, il nostro lavoro ha già fornito risultati significativi e trasformativi con esiti documentati su IEEPO.com, insieme a numerose pubblicazioni da diversi autori e organizzazioni facenti parte dell'IEEPO. Il lavoro dell'IEEPO è strutturato attorno a quattro domini correlati ma distinti:


· PENSARE
Leadership mirata che guarda al futuro delle tendenze emergenti a livello sanitario ed è al servizio di contenuti di ispirazione e pratici per le organizzazioni di pazienti e tutti gli altri attori coinvolti nell'assistenza sanitaria. 


· APPRENDERE
Una biblioteca continua di contenuti, strumenti pratici, materiali e risorse educative riguardo un'ampia gamma di tematiche per migliorare le competenze delle organizzazioni di pazienti di tutte le dimensioni e in tutte le geografie.


· CAMBIARE
Un forum di dibattito che si impegna con responsabili delle politiche, enti normativi ed esperti di assistenza sanitaria per il supporto di politiche sanitarie a livello globale, internazionale e nazionale per aiutare a definire strategie e ispirare l'azione.


· AGIRE
Produzione di contenuti con un approccio di supporto basato su prove, che riflettano l'assistenza sanitaria digitale e gli approcci futuri all'assistenza sanitaria co-creati per e con la comunità, al fine di essere implementati a livello locale per rafforzare la voce dei pazienti nell'ecosistema sanitario.

IEEPO è sponsorizzata da Roche ed è organizzata in partnership con una Direzione indipendente e un External Advisory Committee di leader globali nel supporto ai pazienti. Maggiori informazioni su www.ieepo.com.



14. https://www.ieepo.com/en.html 
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Il documento di sintesi dell'IEEPO

Il presente documento di sintesi IEEPO è basato su una richiesta della comunità globale e un invito all'azione per favorire il cambiamento e la trasformazione dei sistemi sanitari. Esplora le scoperte e le raccomandazioni provenienti da varie fonti di informazione ed è realizzato dall'input di:

· Il lavoro di tutti i quattro domini dell'IEEPO sotto la leadership dell'External Advisory Committee e della direzione del programma IEEPO
· Un sondaggio globale nella comunità di pazienti sviluppato e condotto da IEEPO nell'agosto e nel settembre 2021
· Scoperte ed esiti delle conferenze virtuali IEEPO nel 2020 e nel 2021
· Ricerca a tavolino sulle più recenti informazioni e pubblicazioni in merito allo stato dell'assistenza sanitaria nel mondo e sulla necessità di trasformazione e umanizzazione
· Interviste condotte con autori del dominio AGIRE e altri domini di impegno IEEPO

Il documento contiene un'analisi di alcune aree che la comunità IEEPO e gli autori vedono come pressanti e in bisogno di cambiamento.  Ma più importante, il documento di sintesi contiene inviti specifici all'azione all'interno di ogni capitolo:

1. Mettere le persone al centro dell’assistenza sanitaria
2. Umanizzare l’alfabetizzazione sanitaria
3. Umanizzare l'assistenza sanitaria digitale per costruire capacità sfruttando il potere dei dati dei pazienti
4. Umanizzare l’assistenza sanitaria per concentrarsi sulla prevenzione e la cura con un nuovo modello con rapporto 50:50
5. Dare priorità alla diversità, l’equità e l’inclusione per umanizzare gli approcci all’assistenza sanitaria.
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A proposito del sondaggio IEEPO nella comunità

[image: ]Il presente documento di posizione IEEPO si basa sulle scoperte e i risultati del sondaggio globale sulla comunità di pazienti condotto da IEEPO nel 2021. I risultati e l'analisi dei partecipanti dal sondaggio nella comunità includono: 
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Risultati in termini organizzativi: 
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