
Testata Titolo Data

1 Adnkronos (1) 450.000 Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

2 Adnkronos (2) 450.000 Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci (2). 01-07-2020

3 Adnkronos (3) 450.000 Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci (3). 01-07-2020

4 Ansa 954.000 Nasce la prima Carta etica per i pazienti e i trial clinici. 01-07-2020

5 Dire (1) 250.000 Sanità. Nasce in Italia prima Carta etica per partecipazione pazienti a trial clinici. 01-07-2020

6 Dire (2) 250.000 Sanità. Nasce in Italia prima Carta etica per partecipazione pazienti a trial clinici -2-. 01-07-2020

7 Dire (3) 250.000 Sanità. Nasce in Italia prima Carta etica per partecipazione pazienti a trial clinici -3-. 01-07-2020

Testata Titolo Data

1 Avvenire 266.000 La 1° carta dei diritti di pazienti e associazioni nei trial clinici. 05-07-2020

2 Il Secolo XIX 353.000 Una Carta dei principi a tutela dei pazienti. 06-07-2020

3 Brescia Oggi 80.000 La sperimentazione coinvolge i malati. 12-07-2020

4 L'Arena 235.000 La sperimentazione coinvolge i malati. 12-07-2020

5 Leggo 850.000 Trial clinici, ecco la carta dei pazienti. 15-07-2020

6 Corriere della Sera 2.034.000 Più diritti per i malati negli studi sperimentali. 16-07-2020

Testata Titolo Data

1 Dire Web TV 120.000 Intervista a Mariapia Garavaglia. 01-07-2020

2 Medicina E Informazione 
Web TV 150.000 Interviste ad Andrea Grignolio e Mariapia Garavaglia. 12-07-2020

Testata Titolo Data

1 OMAR n.d. 1 luglio 2020. Presentazione della prima Carta etico-deontologica in Europa per la
partecipazione delle Associazioni di pazienti ai trial clinici. 24-06-2020

2 9 Colonne n.d. Sanità, da Italia prima Carta deontologica in Europa su trial clinici. 01-07-2020
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3 AboutPharma 100.000 Sperimentazioni cliniche: una Carta per promuovere la voce delle associazioni. 01-07-2020

4 Abruzzo Live n.d. Nasce la prima Carta etica per i pazienti e i trial clinici, l'Italia prima paese in Europa. 01-07-2020

5 Adnkronos.com 400.000 Ricerca, in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

6 Affari Italiani.it 301.630 Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

7 All Events n.d. Persone non solo Pazienti: web press conference. 01-07-2020

8 Buongiorno Online 10.000 Persone non solo Pazienti. 01-07-2020

9 Borsa Italiana n.d. Sanità: gli avvenimenti di mercoledì 1 luglio. 01-07-2020

10 Catania Oggi n.d. Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

11 Ciociaria Oggi n.d. Ricerca, in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

12 Comitato IMI n.d. Sviluppo dei farmaci. Nata in Italia la prima Carta che promuove il diritto dei pazienti a
far sentire la loro voce. 01-07-2020

13 Dire.it 120.000 Nasce in Italia la prima carta etica per la partecipazione dei pazienti ai trial clinici. 01-07-2020

14 Fortune Italia n.d. Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

15 Giornale Radio n.d. Ricerca, in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

16 GlonaaBot n.d. Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

17 Healthdesk 40.000 Sperimentazioni cliniche: dall'Italia la prima Carta sul diritto dei pazienti a partecipare
allo sviluppo dei farmaci. 01-07-2020

18 Il Denaro n.d. Ricerca, in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

19 Il Dubbio n.d. Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

20 Il Giornale d'Italia n.d. Ricerca, in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

21 International Web Post n.d. Ricerca, in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

22 InTopic n.d. Ricerca, in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

23 La salute in pillole n.d. Ricerca: in Italia prima Carta per far voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

24 La Sicilia.it 126.830 Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

25 La Voce di Novara n.d. Ricerca, in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

26 Latina Oggi n.d. Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020
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27 Libero 24x7 (1) 2.549.200 Nasce la prima Carta etica per i pazienti e i trial clinici, l'Italia prima paese in Europa. 01-07-2020

28 Libero 24x7 (2) 2.549.200 Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

29 Maxim Italia n.d. Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

30 Padova News n.d. Ricerca, in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

31 Panorama della Sanità 10.000 Sperimentazioni cliniche: nasce in Italia la prima Carta che promuove il diritto dei
pazienti e delle Associazioni. 01-07-2020

32 Pharmastar 350.000 Sviluppo dei farmaci, nasce in Italia la prima Carta che promuove il diritto dei pazienti
a far sentire la loro voce. 01-07-2020

33 Repubblica.it 3.422.400 Nello sviluppo dei farmaci entrano anche i pazienti. 01-07-2020

34 Salute Domani 3.000 Sperimentazioni cliniche, nasce in Italia la prima Carta che promuove il diritto dei
pazienti e delle Associazioni. 01-07-2020

35 Salute H24 2.000 Sperimentazioni cliniche, nasce in Italia la prima Carta che promuove il diritto dei
pazienti e delle Associazioni. 01-07-2020

36 Sassari Notizie n.d. Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

37 Stranotizie n.d. Nello sviluppo dei farmaci entrano anche i pazienti. 01-07-2020

38 Stretto Web n.d. Ricerca, in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

39 Take the date n.d. Presentazione della Carta etico-deontologica in Europa per la partecipazione delle
Associazioni di pazienti ai trial clinici. 01-07-2020

40 Tiscali n.d. Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

41 Vvox n.d. Ricerca, in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

42 Yahoo Notizie n.d. Ricerca, in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 01-07-2020

43 Zazoom n.d. Nasce in Italia la prima carta etica per la partecipazione dei pazienti ai trial clinici. 01-07-2020

44 Zerouno TV n.d. Nasce in Italia la prima carta etica per la partecipazione dei pazienti ai trial clinici. 01-07-2020

45 Agir n.d. Sperimentazioni cliniche: nasce in Italia la prima Carta che promuove il diritto dei
pazienti e delle Associazioni a far sentire la loro voce nello sviluppo dei farmaci. 02-07-2020

46 Cronache di Scienza 180.000 Persone non solo pazienti presenta la prima Carta etico-deontologica in Europa per la 
partecipazione delle Associazioni di Pazienti ai trial clinici. 02-07-2020

47 Daily Health Industry n.d. Trial clinici, Fondazione Roche: nasce la Carta dei principi e dei valori per la
partecipazione dei pazienti. 02-07-2020

48 Doctor33 n.d. Trial clinici, presentata la prima Carta etica sul coinvolgimento dei pazienti. 02-07-2020

49 Emergency Live n.d. CNR, Fondazione Roche e associazioni mettono a punto la prima carta etica per
pazienti in trial clinici. 02-07-2020

50 Il Mio Diabete n.d. Sperimentazioni cliniche: una Carta per promuovere la voce delle associazioni. 02-07-2020
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51 L'Eco del Sud 1.000 La Carta per garantire "voce" a pazienti e associazioni nello sviluppo dei farmaci. 02-07-2020

52 Messina Medica 7.900 Sperimentazioni cliniche: nasce in Italia la prima Carta che promuove il diritto dei
pazienti e delle Associazioni a far sentire la loro voce nello sviluppo dei farmaci. 02-07-2020

53 Milano Finanza 135.440 Sperimentazioni cliniche: pronta la Carta dei diritti dei pazienti. 02-07-2020

54 Quotidiano Sanità 250.000 Trial clinici, nasce la Carta dei principi e dei valori per la partecipazione dei pazienti. 02-07-2020

55 Today n.d. Ricerca: in Italia prima Carta per dar voce ai pazienti in sviluppo farmaci. 02-07-2020

56 Voglia di Salute 150.000 Nasce la Carta che promuove il diritto dei pazienti e delle Associazioni a far sentire la
loro voce nello sviluppo dei farmaci. 02-07-2020

57 OHGA 177.610 Farmaci, anche i pazienti parteciperanno al loro sviluppo: vediamo come. 03-07-2020

58 Quotidiano.net 478.000 Farmaci, carta etica per la sperimentazione sui pazienti. 03-07-2020

59 Tag Medicina n.d. Trial clinici, presentata la prima Carta etica sul coinvolgimento dei pazienti. 07-07-2020

60 Osservatorio Malattie 
Rare 10.000 Sperimentazioni cliniche, nasce in Italia la prima Carta per la partecipazioni dei

pazienti. 08-07-2020

61 Il Gazzettino.it 780.000 Trial clinici, ecco la carta dei pazienti. 15-07-2020

62 Corriere Adriatico.it 127.300 Trial clinici, ecco la carta dei pazienti. 15-07-2020

63 Il Mattino.it 723.200 Trial clinici, ecco la carta dei pazienti. 15-07-2020

64 Il Messaggero.it 2.470.000 Trial clinici, ecco la carta dei pazienti. 15-07-2020

65 Il Nuovo Quotidiano di 
Puglia.it 88.000 Trial clinici, ecco la carta dei pazienti. 15-07-2020

66 Leggo.it 1.307.000 Trial clinici, ecco la carta dei pazienti. 15-07-2020

Readership 
Totale 24.011.710
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RICERCA: IN ITALIA PRIMA CARTA PER DAR VOCE AI PAZIENTI IN SVILUPPO FARMACI = 
      Documento promosso da piattaforma 'Persone non solo pazienti' 
 
      Roma, 1 lug. (Adnkronos Salute) - Far sentire il punto di vista di chi 
affronta la malattia nelle fasi di ricerca e sviluppo dei farmaci per  
rendere le terapie sempre più a misura di pazienti e favorire la  
comprensione e il dialogo tra gli stessi pazienti e i medici. Ma anche 
accelerare il percorso della ricerca clinica e far arrivare prima i  
farmaci al paziente. Va in questa direzione la Carta dei principi e  
dei valori per la partecipazione dei pazienti ai trial clinici,  
presentata oggi nel corso di una web press conference. La Carta, la  
prima del genere a livello europeo, è il frutto della collaborazione  
tra un gruppo di ricercatori di bioetica e biodiritto del Consiglio  
nazionale delle Ricerche, coordinati da Cinzia Caporale, Comitato  
nazionale di Bioetica, e 'Persone non solo pazienti', la piattaforma  
di dialogo promossa da Fondazione Roche insieme a 16 Associazioni. 
 
      Obiettivo dell'iniziativa è fornire delle coordinate per una  
evoluzione della pratica clinica: la possibilità che i pazienti e le  
associazioni possano dire la loro, ed essere ascoltati, in tutte le  
fasi della sperimentazione. Se scoprire nuovi farmaci resta compito  
dei ricercatori, oggi è sempre più valutato il contributo che possono  
dare al progresso della medicina e all'innovazione le persone che  
convivono con la malattia. 
 
      La Carta dei principi e dei valori vuole agevolare il riconoscimento  
formale del ruolo delle associazioni di pazienti proponendosi come una 
bussola di orientamento etico per tutti gli attori coinvolti: gli  
sperimentatori, il personale sanitario, i pazienti e le loro  
associazioni ma anche le istituzioni e gli ordini professionali in  
vista dell'elaborazione di norme deontologiche. La partecipazione  
delle associazioni di pazienti ai trial clinici - secondo gli  
estensori della Carta - favorisce l'efficienza nello sviluppo dei  
farmaci e garantisce maggiore attenzione ai bisogni sanitari:  
ottimizza lo svolgimento dei trial, ne migliora la sostenibilità  
riducendo i costi organizzativi, promuove l'appropriatezza  
prescrittiva e favorisce un approccio personalizzato alle terapie  
farmacologiche. 
 
      (segue) 
 
      (Red/Adnkronos Salute) 
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RICERCA: IN ITALIA PRIMA CARTA PER DAR VOCE AI PAZIENTI IN SVILUPPO FARMACI (2) = 
 
      (Adnkronos Salute) - "Fondazione Roche sostiene la ricerca clinica  
indipendente che ha l'obiettivo di trovare risposte urgenti e  
importanti per le malattie più difficili: in quest'ottica, il motore  
dell'iniziativa di Persone non solo Pazienti è stata l'esigenza  
crescente che gli studi riflettano il più possibile la real-life,  
insieme alla necessità di accelerare le procedure e favorire lo  
svolgimento di trial di qualità in tempi minori ", afferma Mariapia  
Garavaglia, presidente Fondazione Roche. 
 
      La presenza delle associazioni di pazienti, continua Garavaglia, "è  
una garanzia di partecipazione e controllo, perché nessuno più dei  
pazienti può sentire l'urgenza e la fretta di bruciare le tappe nelle  
varie fasi della sperimentazione e d'altra parte attraverso la loro  
esperienza diretta della malattia i pazienti possono fornire  
indicazioni concrete a chi studia e ricerca. Questo strumento può  
aiutare i pazienti a essere protagonisti nel dialogo sia con i  
ricercatori che con i decisori politici". 
 
      Questa Carta, afferma Cinzia Caporale, del Comitato nazionale di  
Bioetica "è per noi una prima proposta, un punto di partenza  
migliorabile con la partecipazione di istituzioni, comunità  
scientifica e di altre associazioni di pazienti. Fin d'ora però  
riteniamo che la Carta abbia la forza per determinare un cambiamento,  
che speriamo possa attuarsi con progetti pilota e in questa ottica  
siamo a disposizione per avviare percorsi virtuosi con singole realtà  
solo la misura della concreta applicazione potrà dirci come integrare  
ed eventualmente modificare la Carta, con l'obiettivo di farla  
diventare un riferimento nazionale. Questa Carta, nata da un lavoro  
collettivo, si potrà consolidare solo attraverso un lavoro congiunto  
con gli operatori della salute". 
 
      (segue) 
 
      (Red/Adnkronos Salute) 
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RICERCA: IN ITALIA PRIMA CARTA PER DAR VOCE AI PAZIENTI IN SVILUPPO FARMACI (3) = 
 
      (Adnkronos Salute) - Per quanto riguarda il coinvolgimento pratico  
delle associazioni di pazienti in tutte le fasi dei trial clinici la  
Carta delinea in primo luogo una serie di impegni reciproci tra  
sperimentatori e associazioni. Base per il coinvolgimento nei trial  
delle dei rappresentanti dei pazienti è riconoscerne formalmente il  
ruolo attraverso la definizione di requisiti di accreditamento validi  
per l'intero territorio nazionale e mutuamente riconosciuti nei Paesi  
Ue. Il vantaggio fondamentale sarebbe quello di poter definire gli  
obiettivi delle sperimentazioni in modo più rispondente alle reali  
esigenze dei pazienti. 
 
      Nella fase di arruolamento il coinvolgimento delle associazioni, oltre 
a permettere una più rapida e affidabile azione, aiuta a superare  
possibili iniquità nell'accesso alla ricerca scientifica e ai trial  
clinici, che costituiscono per molte patologie l'unica prospettiva di  
miglioramento. Il coinvolgimento delle associazioni nel disegno dei  
trial può ridurre il rischio che l'arruolamento dei pazienti avvenga  
in modo arbitrario, tramite il controllo dei criteri di  
inclusione/esclusione. 
 
      Nello svolgimento del trial, le associazioni di pazienti possono  
segnalare aspetti determinanti per misurare l'impatto dei farmaci sui  
pazienti, quali i sintomi con un maggior impatto sulla qualità della  
vita, le modalità di somministrazione dei farmaci più adatte alla  
gestione ordinaria delle cure, la tollerabilità degli effetti  
collaterali, eventuali aspetti del percorso di cura non adeguatamente  
considerati. Infine, prima, durante e dopo il trial le associazioni di 
pazienti sono una risorsa insostituibile per trasferire ai pazienti le 
informazioni sui trial e chiarire i loro dubbi, favorire l'incontro  
tra il linguaggio del paziente e quello dei ricercatori, facilitare la 
comprensione del consenso informato e contribuire alla diffusione dei  
risultati della sperimentazione. 
 
      (Red/Adnkronos Salute) 
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Nasce la prima Carta etica per i pazienti e i trial clinici  
 20200701 16265 
ZCZC0841/SXB 
R CRO  QBXB 
Nasce la prima Carta etica per i pazienti e i trial clinici 
Il documento affronta i principi per le sperimentazioni 
   (ANSA) - ROMA, 01 LUG - Affrontare la sperimentazione dal 
punto di vista dei pazienti, per rendere le terapie sempre piu'  a 
loro misura e per favorire la comprensione e il dialogo tra gli 
stessi pazienti e i medici. Da oggi l'Italia e'  il primo Paese in 
Europa ad avere una propria Carta dei principi e dei valori per 
la partecipazione dei pazienti ai trial clinici. E' il frutto 
della collaborazione tra un gruppo di ricercatori di bioetica e 
biodiritto del Consiglio nazionale delle Ricerche, coordinati da 
Cinzia Caporale del Comitato nazionale di Bioetica, e di 
'Persone non solo Pazienti', la piattaforma di dialogo promossa 
da Fondazione Roche insieme a 16 associazioni di malati.    La 
Carta dei principi e dei valori ha tra gli obiettivi il 
riconoscimento formale del ruolo delle associazioni di pazienti 
proponendosi come una bussola di orientamento etico per tutti 
gli attori coinvolti: gli sperimentatori, il personale 
sanitario, i pazienti e le loro associazioni ma anche le 
istituzioni e gli ordini professionali in vista 
dell'elaborazione di norme deontologiche.    Per Mariapia 
Garavaglia, presidente della Fondazione Roche, "questo strumento 
puo'  aiutare i pazienti a essere protagonisti nel dialogo sia con 
i ricercatori che con i decisori politici". Secondo Cinzia 
Caporale, "questa Carta e'  per noi una prima proposta, un punto 
di partenza migliorabile con la partecipazione di istituzioni, 
comunita'  scientifica e di altre associazioni di pazienti".    La 
Carta suggerisce di coinvolgere proprio le associazioni di 
pazienti sin dalla fase di progettazione di nuovi studi e di 
elaborazione del disegno dei trial clinici. Nello svolgimento 
del trial, infatti, possono segnalare aspetti determinanti per 
misurare l'impatto dei farmaci sui pazienti, come i sintomi con 
un maggior impatto sulla qualita'  della vita, le modalita'  di 
somministrazione dei farmaci piu'  adatte alla gestione ordinaria 
delle cure, la tollerabilita'  degli effetti collaterali, 
eventuali aspetti del percorso di cura non adeguatamente 
considerati.     Prima, durante e dopo il trial, inoltre, stando 
alla Carta, le associazioni si traducono in una risorsa per 
trasferire ai pazienti le informazioni sui trial e chiarire i 
loro dubbi, favorire l'incontro tra il linguaggio del paziente e 
quello dei ricercatori, facilitare la comprensione del consenso 
informato e contribuire alla diffusione dei risultati della 
sperimentazione. (ANSA). 
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SANITÀ. NASCE IN ITALIA PRIMA CARTA ETICA PER PARTECIPAZIONE PAZIENTI A TRIAL CLINICI 
PROMOSSA DA FONDAZIONE ROCHE E 16 ASSOCIAZIONI, MESSA A PUNTO DA RICERCATORI 
CNR (DIRE) Roma, 1 lug. - Portare il punto di vista di chi affronta la malattia nel cuore della 
sperimentazione per rendere le terapie sempre piu' misura di pazienti e favorire la comprensione e il dialogo 
tra gli stessi pazienti e i medici. Accelerare il percorso della ricerca clinica e far arrivare prima i farmaci al 
paziente. Sono alcuni degli obiettivi che si prefissa la prima Carta dei principi e dei valori per la 
partecipazione dei pazienti ai trial clinici, frutto della collaborazione tra un gruppo di ricercatori di bioetica e 
biodiritto del Consiglio Nazionale delle Ricerche, coordinati da Cinzia Caporale, dal Comitato Nazionale di 
Bioetica, e da 'Persone non solo Pazienti', la piattaforma di dialogo promossa da Fondazione Roche 
insieme a 16 associazioni. La Carta, la prima del genere a livello europeo, e' stata presentata oggi nel corso 
di una web press conference. "Scopo dell'iniziativa- hanno spiegato gli esperti- e' fornire delle coordinate a 
un'importante evoluzione della pratica clinica: la possibilita' che i pazienti e le associazioni possano 
finalmente dire la loro ed essere ascoltati in tutte le fasi della sperimentazione". Se scoprire nuovi farmaci 
resta compito dei ricercatori, oggi e' sempre piu' valutato il contributo che possono dare al progresso della 
medicina e all'innovazione le persone che convivono con la malattia. "Fondazione Roche sostiene la ricerca 
clinica indipendente, che ha l'obiettivo di trovare risposte urgenti e importanti per le malattie piu' difficili- ha 
commentato Mariapia Garavaglia, Presidente Fondazione Roche- in quest'ottica, il motore dell'iniziativa di 
'Persone non solo Pazienti' e' stata l'esigenza crescente che gli studi riflettano il piu' possibile la real-life, 
insieme alla necessita' di accelerare le procedure e favorire lo svolgimento di trial di qualita' in tempi minori". 
La presenza delle associazioni di pazienti e' dunque "una garanzia di partecipazione e controllo- ha 
spiegato Garavaglia- perche' nessuno piu' dei pazienti puo' sentire l'urgenza e la fretta di bruciare le tappe 
nelle varie fasi della sperimentazione e d'altra parte attraverso la loro esperienza diretta della malattia i 
pazienti possono fornire indicazioni concrete a chi studia e ricerca. Questo strumento puo' aiutare i pazienti 
a essere protagonisti nel dialogo sia con i ricercatori che con i decisori politici".(SEGUE) (Cds/Dire) 12:46 
01-07-20 NNNN 
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SANITÀ. NASCE IN ITALIA PRIMA CARTA ETICA PER PARTECIPAZIONE PAZIENTI A TRIAL CLINICI 
-2- 
(DIRE) Roam, 1 lug. - La Carta dei principi e dei valori vuole ancora agevolare il riconoscimento formale del 
ruolo delle associazioni di pazienti proponendosi come una bussola di orientamento etico per tutti gli attori 
coinvolti: gli sperimentatori, il personale sanitario, i pazienti e le loro associazioni, ma anche le istituzioni e 
gli ordini professionali in vista dell'elaborazione di norme deontologiche. "Questa Carta e' per noi una prima 
proposta, un punto di partenza migliorabile con la partecipazione di istituzioni, comunita' scientifica e di altre 
associazioni di pazienti- ha fatto sapere Cinzia Caporale del Comitato Nazionale di Bioetica- Fin da ora 
pero' riteniamo che la Carta abbia la forza per determinare un cambiamento, che speriamo possa attuarsi 
con progetti pilota. In questa ottica siamo a disposizione per avviare percorsi virtuosi con singole realta': 
solo la misura della concreta applicazione potra' dirci come integrare ed eventualmente modificare la Carta, 
con l'obiettivo di farla diventare un riferimento nazionale. Questa Carta, nata da un lavoro collettivo, si potra' 
consolidare solo attraverso un lavoro congiunto con gli operatori della salute". Ma come si concretizza il 
coinvolgimento delle associazioni di pazienti in tutte le fasi dei trial clinici e quali sono i benefici? "La Carta 
delinea in primo luogo una serie di impegni reciproci tra sperimentatori e associazioni di pazienti- hanno 
spiegato ancora gli esperti- i primi dovrebbero riconoscere il ruolo e il contributo significativo dei pazienti e 
delle associazioni al progresso della medicina, promuovere l'autonomia dei pazienti e fornire alle 
associazioni informazioni e risultati preliminari in modo continuativo. Le associazioni, grazie alle loro 
competenze e all'esperienza maturate dai propri rappresentanti, dovrebbero essere accreditate da parte 
degli enti autorizzativi competenti, collaborare con gli sperimentatori in tutte le fasi previste dal protocollo 
sperimentale, rendere fruibili agli sperimentatori le informazioni ricevute e le esigenze espresse dai pazienti 
e dagli iscritti". L'azione propedeutica per il coinvolgimento nei trial delle associazioni di pazienti e' quindi 
riconoscerne formalmente il ruolo attraverso la definizione di requisiti di accreditamento validi per l'intero 
territorio nazionale e mutuamente riconosciuti nei Paesi Ue.(SEGUE) (Cds/Dire) 12:46 01-07-20 NNNN  
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SANITÀ. NASCE IN ITALIA PRIMA CARTA ETICA PER PARTECIPAZIONE PAZIENTI A TRIAL CLINICI 
-3- 
(DIRE) Roma, 1 lug. - La Carta, in particolare, suggerisce di coinvolgere le associazioni di pazienti fin dalla 
fase di progettazione di nuovi studi e di elaborazione del disegno dei trial clinici. Il vantaggio fondamentale 
sarebbe quello di poter definire gli obiettivi delle sperimentazioni in modo piu' rispondente alle reali esigenze 
dei pazienti in termini di efficacia, sicurezza, funzionalita' e sopravvivenza, favorendo un approccio 
personalizzato alle terapie farmacologiche. "Nella fase di arruolamento- hanno fatto sapere durante la web 
press conference- il coinvolgimento delle associazioni, oltre a permettere un arruolamento dei pazienti piu' 
rapido e affidabile, aiuta a superare possibili iniquita' nell'accesso alla ricerca scientifica e ai trial clinici, che 
costituiscono per molte patologie l'unica prospettiva di miglioramento. Il coinvolgimento delle Associazioni 
nel disegno dei trial puo' ridurre il rischio che l'arruolamento dei pazienti avvenga in modo arbitrario, tramite 
il controllo dei criteri di inclusione/esclusione". Nello svolgimento del trial, le associazioni di pazienti possono 
segnalare aspetti determinanti per misurare l'impatto dei farmaci sui pazienti, quali i sintomi con un maggior 
impatto sulla qualita' della vita, le modalita' di somministrazione dei farmaci piu' adatte alla gestione 
ordinaria delle cure, la tollerabilita' degli effetti collaterali, eventuali aspetti del percorso di cura non 
adeguatamente considerati. Infine, prima, durante e dopo il trial le associazioni di pazienti sono una risorsa 
insostituibile per trasferire ai pazienti le informazioni sui trial e chiarire i loro dubbi, favorire l'incontro tra il 
linguaggio del paziente e quello dei ricercatori, facilitare la comprensione del consenso informato e 
contribuire alla diffusione dei risultati della sperimentazione. In definitiva, la partecipazione delle 
associazioni di pazienti ai trial clinici favorisce l'efficienza nello sviluppo dei farmaci e garantisce maggiore 
attenzione ai bisogni sanitari: ottimizza lo svolgimento dei trial, ne migliora la sostenibilita' riducendo i costi 
organizzativi, promuove l'appropriatezza prescrittiva e favorisce un approccio personalizzato alle terapie 
farmacologiche. "Ci aspettiamo che la Carta non serva solo per accreditare le associazioni di pazienti verso 
i ricercatori, ma rivesta un significato piu' generale nella conoscenza e nell'apprezzamento della ricerca 
indipendente- ha concluso Garavaglia- da oggi intorno alla Carta si puo' sviluppare un confronto su temi 
eticamente rilevanti: le modalita' di arruolamento nei trial, l'informazione da dare ai pazienti, la scelta delle 
priorita' e degli obiettivi degli studi clinici, la comunicazione dei risultati". (Cds/Dire) 12:46 01-07-20 NNNN 
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