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Pozizzjoni ta’ SIP (Impatt tal-Ugigh fuq is-Socjeta’) dwar is-Sahha Digitali: Valutazzjoni tal-Ugigh u
Indikaturi tal-Kwalita

Marzu 2022

IS-SIP tappella lill-UE u lil dawk li jfasslu |-politika nazzjonali biex:

1. Tigi zgurata l-implimentazzjoni effettiva tal-ICD-11 mill-Istati Membri kollha biex jikkontribwixxu ghad-
digitalizzazzjoni tas-servizzi tal-kura tas-sahha, peress li dawn huma komplementari u jistghu jappoggaw lil
xulxin.

2. Jappoggjaw l-izvilupp u l-implimentazzjoni ta' teknologiji digitali facli ghall uzu millpazjenti u I-professjonisti
kuranti, li jahdmu u jikkomunikaw flimkien fuq sistemi differenti, u jinvestu f'ghodda teknologici vvalidati ghall-
valutazzjoni tal-ugigh.

3. Li l-ugigh u d-diffikutajiet fl-attivita minhabba I-ugigh ikunu megqjusa bhala indikatur tal-kwalita fl-izvilupp ta'
strumenti ta' valutazzjoni tal-ugigh permezz tal-uzu ta' kejl skond dak irrapportat mill-pazjenti (PROMs).

4. Ittejjeb id-disponibbilta ta', u l-acéess ghal forom vari ta’ metodi (wi¢é imb'wicc u digitali) biex wiehed
jikkontrolla l-ugigh.

5. lJippermettu l-uzu ta' registri tad-data dwar is-sahha digitali interoperabbli, standardizzati u siguri, repozitorji, u
rekords biex jiffacilitaw il-bdil ta' data ta' valutazzjoni tal-ugigh bejn pajjiz u iehor.

6. lkun allokat finanzjament adegwat ghall-izvilupp ta' ricerka fil-gasam tal-Intelligenza Artificjali u l-uzu ta’
strumenti medical fl-ugigh u dak li wiehed jista’ jaghmel kawza tal-ugigh.

7. lkun allokat finanzjament adegwat u tissahha I-infrastruttura ghal-litterizmu digitali u tas-sahha ghal dawk kollha
interessati, inkluzi professjonisti u |-pazjenti.

8. Tizgura lil- esperjenza suggettiva ta ' I- ugigh tibga ' parti integrali mill- valutazzjoni u |- immaniggjar ta ' |- ugigh.

9. Tippromwovi l-iskambju tal-ahjar prattici ghal kejl tal-ugigh b’mod digitali u I-valutazzjoni u l-immanigjar tal-
funzjonament relatati mal-ugigh fl-Ewropa f'format miftuh, u tistabbilixxi standards biex jigu zgurati prattici u
informazzjoni ta' kwalita, ta’ min joqghod fughom u bbazati fuq |-evidenza.

FI-Ewropa® hemm madwar 740 miljun persuna? li hafna minnhom jesperjenzaw episodju ta' ugigh gawwi f'xi punt
f'hajjithom. Ghal madwar 20 fil-mija, dan Il-ugigh huwa ugigh kroniku. Dan ifisser li, fil-prezent, 150 miljun persuna qed
jesperjenzaw ugigh madwar |-Ewropa, bejn wiehed u iehor dags il-popolazzjoni ta' Franza u I-Germanja f'daqqa.

FI-2018, I-SIP ippubblikat d-Dikjarazzjoni Kongunta? li tinkludi rakkomandazzjonijiet ghal azzjoni u kollaborazzjoni mill-
Kummissjoni Ewropea, |-Istati Membri, u s-soc¢jeta civili biex jitnaggas |-impatt tal-ugigh Fuq is-so¢jeta. Dawn ir-
rakkomandazzjonijiet jiffurmaw il-principji wiesgha u gwida ghall-SIP, u huma magsuma f'erba’ kategoriji: indikaturi tas-
sahha, ricerka, impjiegi, u edukazzjoni.

Id-Dikjarazzjoni Kongunta tal-SIP titlob li jigu esplorati opportunitajiet biex wiehed jibni fugq strumenti ezistenti li huma
disponibbli biex jiddefinixxu, jistabbilixxu u / jew juzaw ugigh u attivita relatat mal-ugigh bhala indikatur, fil-valutazzjoni
tal-kwalita tas-sistemi tal-kura tas-sahha, peress li dan se jikkontribwixxi ghall-valutazzjoni u I-jghin fin-nuqqas ta’ data
dwar l-impatt tal-ugigh fuq is-socjeta

L-inkluzjoni tal-ugigh bhala marda taht il-11-il revizjoni tal-Klassifikazzjoni Internazzjonali tal-Mard (ICD-11) tal-
Organizzazzjoni Dinjija tas-Sahha (WHO)* hija zvilupp ewlieni. Fit-twegiba tieghu ghall-Pjan Direzzjonali tal-Kummissjoni
Ewropea dwar |-Ispazju tad-Data dwar is-Sahha®, I-SIP appella ghall-implimentazzjoni tad-definizzjoni ta' ugigh tal-ICD-11
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fis-sistemi tal-kura tas-sahha kollha biex tittejjeb |-analizi tal-prestazzjoni tas-sistemi tas-sahha. Dan se jipprovdi wkoll
lill-komunita tar-ricerka b'dejta biex tiffacilita aktar ricerka klinika. Skont esperti fil-qasam, I-ICD-11 u |-Klassifikazzjoni
Internazzjonali tal-Funzjonament, id-Dizabilita u s-Sahha (ICF), se jikkontribwixxu ghat-trasformazzjoni tal-kura tas-sahha
fil-kuntest tas-Suq Uniku Digitali®.

[-holgien ta' Spazju Ewropew tad-Data dwar is-Sahha’. se jizgura l-uzu, l-aécess u |-gsim xieraq tad-data dwar is-sahha
bl-skop li titwassal il-kura tas-sahha, u se jippermetti l-uzu ta' data ghar-ricerka, l-innovazzjoni u t-tfassil tal-politika®.
Huwa b'dawn il-fatturi f'mohhna li |I-SIP tiddeskrivi hawn taht diversi rakkomandazzjonijiet ta' politika ghall-Istituzzjonijiet
Ewropej u I-Gvernijiet Nazzjonali fil-qasam digitali tas-sahha u |-ugigh.

1I-11-il revizjoni tal-Organizzazzjoni Dinjija tas-Sahha (WHO) tal-Klassifikazzjoni Internazzjonali tal-
Mard (ICD-11)

Ugigh kroniku, flimkien ma' diversi tipi ohra ta' ugigh, huwa inkluz fil-11-il revizjoni tal-Klassifikazzjoni Internazzjonali tal-
Mard (ICD-11), kif riveduta f'Gunju 2018. ICD-11 jiddeskrivi ugigh primarju kroniku b’hafna fatturi, inkluz kemm hu
kontinwu u kemm ikollu impatt negattiv fuq il-hajja tal-individwuli minghajr ma jidhol fl-origini jew il-kawza tal-ugigh.
Ghalhekk, I-implimentazzjoni taghha fl-Istati Membri kollha hija ta' importanza vitali sabiex id-data dwar l-ugigh kroniku
ssir disponibbli hekk kif nimxu 'l quddiem ghal sistemi tal-kura tas-sahha aktar digitalizzati®. Barra minn hekk, l-esperti
jagblu li IFICD-11 u I-ICF, se jkollhom sehem fit-trasformazzjoni tas-sistema tal-kura tas-sahha fil-qafas tas-Suq Uniku
Digitali.

Apps ta' ugigh digitali

II-kwantifikazzjoni tal-ugigh u 1-funzjonament relatat mal-ugigh fambjent kliniku hija ta' importanza kbira °. Madankollu,
il- probabbilta i pazjent jir¢ievi medi¢ina ghall- ugigh tizdied jekk il-livell ta' I- ugigh taghhom jigi rregistrat hazin'®, It-
titjib ta’ kif wiehed jithem kif'jigi l-ugigh u 1-effettivita tat-trattament, jehtieg metodi b’sahhithom biex jigi mkejjel l-ugigh
u I-funzjonament relatat mal-ugigh bl-uzu ta' kejl tar-rizultat ahhari. Il-professjonisti u dawk li jfasslu I-politika ghandhom
ikunu konxji tal-limitazzjonijiet tal-mizuri tradizzjonali tar-rizultat tal-ugigh ibbazati fuq dawk li jintuzaw b'mod komuni
fambjenti differenti tal-isptar u klini¢itt. Dawn il-limitazzjonijiet huma bbazati 1-aktar fuq kejl tal-ugigh 1i huma kumplessi
biex jintuzaw u possibbilment friskju ta' interpretazzjoni hazina mill-prattikant 1213,

Il-kejl tal- bidla fis- severita ta' I-ugigh u 1- funzjonament relatat ma' I-ugigh ta’ kuljum (kif ukoll sintomi ohra relatati)
huwa essenzjali fid-dijanjosi, il-pronjosi, u biex ikun determinat il-livell ta’ su¢éess tal-kura'®. Barra minn hekk, li wiehed
izomm rendikont ta' kuljum jista' jghin biex jingabdu ahjar ix-xejriet tal-ugigh®®. Bhalissa, madankollu, bidliet fis- severita
ta' l-ugigh u 1- funzjonament relatati ma' I-ugigh m’humiex huma evalwati b'mod frekwenti, u jigu riveduti biss f' xi zmien
wara li tkun bdiet il- kura®®.

Studji wrew li l-apps li huma facli li jintuzghu minn pazjenti u professjonisti jistghu jintuzaw biex jimmonitorjaw
kundizzjonijiet serja u jivvalutaw I-ugigh f'nies li joatu minn dimenzja moderata ghal severa. Jipprovdi wkoll mod gdid kif
tikkomunika u tiddiskuti I-immaniggjar tal- ugigh'*6. Perezempju, I-ghodda "Faces Pain Scale-Revised" (FPS-R, ghodda
biex wiehed jirrapporta hu stess), uriet li hija mod tajjeb kif jitkejjel I-ugigh b'mod elettroniku, u tista' tigi rrakkomandata
bhala mezz biex tigi mmonitorjata l-intensita tal-ugigh'’. Barra minn hekk, studji re¢enti jikkonfermaw li I-uzu ta' ghodod
digitali ezistenti, bhall-app "ICanCope with Pain", b'adattamenti xierqa, jista' jzid il-kapacita li zghazagh jikkontrollaw
huma stess u jghixu b'ugigh fil-muskoli'8.
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L-evidenza tissuggerixxi li I-apps elettronici fuq skala analoga vizwali (eVAS) jistghu jintuzghu bl-istess mod mal-iskali
analogi vizwali tradizzjonali fuq il-karta (pVAS) fil-popolazzjoni'®. ll-verzjoni Portugiza tal-"Brief Pain Inventory" uriet li
hija utli meta tkejjel is-severita tal-ugigh u l-interferenza tal-ugigh f'persuni b'mard kroniku fil-kliewi®. Ghodod ohra, bhal
'Pain-QuILT' u 'Navigate Pain', (ghodod ibbazati fuq I-internet), jippermettu li wiehed jirrapporta hu stess b’'mod viziv u |-
process tal-ugigh (kwalita, intensita, post), fil-forma ta 'rekords ittimbrati bil-hin u avatars psewdo- 3D body chart f'veduti
differenti, rispettivament®. Studji juru li dawn I-ghodod huma facli ghall-pazjenti, velo¢i, preferuti mill-maggoranza tal-
pazjenti, u jagblu ma 'mizuri ta' ugigh validati. Ghandhom ukoll il-potenzjal li jsiru komponent standard ta' valur tal-
gestjoni kronika tal-ugigh 2.

Mizuri ta' ezitu digitali rrapportati mill-pazjent

Kejl ta 'rizultati rrapportati mill-pazjent (PROMs) jghinuna nifhmu kif is-servizzi u |-proceduri tal-kura tas-sahha
jinfluwenzaw is-sahha, il-funzjonament u I-kwalita tal-hajja tal-pazjenti (QOL). Huma jipprovdu data sinifikanti dwar |-
effettivita tal-kura mill-perspettiva tal-pazjent. II-PROMs jikkontribwixxu ghall-kisba tal-ghanijiet tas-sistema tas-sahha
b'informazzjoni siewja li issa tista' tingabar b'mod digitali5. L-uzu ta 'apps tas-sahha vvalidati u PROMs jiffacilita I-kejl tas-
severita / sintomi tal-ugigh aktar frekwenti, jaghti s-setgha lill-pazjenti, u jtejjeb il-gbir ta' data li tiffunzjona u / jew QOL.
Dawn I-ghodod jistghu eventwalment isiru parti standard u interoperabbli tas-sistemi tal-kura tas-sahha. Jistghu wkoll
itejbu I-mobbilta tal-pazjenti, u d-digitalizzazzjoni tas-sistemi tal-kura tas-sahha permezz ta' rekords elettronici tas-sahha
(EHRs)>.

Rakkomandazzjoni 1: Tigi zgurata l-implimentazzjoni effettiva tal-ICD-11 mill-Istati Membri
kollha biex jikkontribwixxu ghad-digitalizzazzjoni tas-servizzi tal-kura tas-sahha, peress li dawn
huma komplementari u jistghu jappoggaw lil xulxin.

Rakkomandazzjoni 2: Appogg ghall-izvilupp u l-implimentazzjoni ta' teknologiji digitali facli ghall-
pazjenti u l-professjonisti, interoperabbli u vvalidati ghall-valutazzjoni tal-ugigh.

Rakkomandazzjoni 3: Li l-ugigh u funzjonament relatat mal-ugigh tkun meqjusa bhala indikatur
tal-kwalita fl-izvilupp ta' strumenti ta' valutazzjoni tal-ugigh permezz tal-uzu ta' mizuri ta' rizultat
kif irrupportai mill-pazjent (PROMs).

Popolazzjonijiet li qed jixjiehu f'zoni remoti

Illum, 20% tal-popolazzjoni Ewropea ghandha aktar minn 65 sena u huwa stmat li sal-2070 din i¢-cifra se tkun telghet ghal
30%22. Fl-istess sena, in-numru ta' persuni 'l fug minn 80 sena se jkun aktar mid-doppju, u jilhaq it-13% tal-popolazzjoni??.
In-numru ta' persuni potenzjalment fil-bzonn ta' kura fit-tul huwa mistenni li zdied minn 19.5m fl-2016, ghal 23.6m fl-
2030, u sa 30.5m flI-2050%2. Il-professjonisti tal-kura tas-sahha u |-pazjenti spiss jivvjaggaw distanzi twal biex jipprovdu
jew jaccessaw is-servizzi tas-sahha. L-access ghall-immannigjar tal-ugigh huwa wkoll aktar difficli ghal dawk li jghixu f'zoni
remoti jew rurali, b'mod partikolari, ghal persuni li jbatu minn problemi ta' mobilita. Kulhadd ghandu d-dritt biex jixjiegh
attiv u b'sahhtu filwaqgt li jibga' kontributur apprezzat ghall-familji, ghal-komunitajiet u ghall-ekonomiji tieghu?3. It-
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teknologiji digitali jistghu jiffacilitaw il-gbir, I-access u |-ghoti ta' data, informazzjoni u kura tas-sahha aktar frekwenti,
(inkluzi l-valutazzjoni u l-immanigjar tal-ugigh), kif ukoll jkabbru I-firxa tal-kura tas-sahha ghal popolazzjonijiet li ged
jixjiehu u jghixu f’zoni remoti madwar |-Ewropa?*.

Wiehed jiehu hsieb tieghu stess (Self-Management)

Teknologiji godda generalment ikollhom grad tajjeb ta 'acéettazzjoni, specjalment ma' nies li jghixu b'ugigh kroniku??. 1d-
djarji elettronici tal-ugigh ta' ras perezempju, urew li huma ghodda prattika ta' kif wiehed jiehu hsieb tieghu stess ghall-
adolexxenti u l-adulti zghazagh. L-uzu ta' dawn id-djarji jghinu biex wiehed jifhem izjed ,I-ugigh u ghalhekk il-possibbiltajiet
li jimmanigja hu stess?> Barra minn hekk, l-interventi digitali ghall-immanigjar tal-ugigh ghandhom il-potenzjal li jnagqsu
I-pressjoni fuq ir-rizorsi tal-kura tas-sahha billi jinkoraggixxu u jappoggaw aktar li wiehed jiehu hsieb tieghu innifsu.

Evidenza recenti turi li metodi ta’ edukazjoni, ezeréizjui u psikologija mwassla permezz ta' kompjuter jew apparat mobbli
(ez., bhala apps u messaggi) huma effettivi dags interventi wi¢é imb'wicé ghall-immanigjar tal-intensita tal-ugigh u d-
dizabilita, inkluz ghal persuni b'ugigh kroniku fin-naha ta’ isfel tad-dahar, u artrite tal-genbejn u tal-irkopp?627-28,
Perezempju, 'painHealth’, rizorsa Awstraljana bbazata fuq I-internet (imfassla flimkien mal-pazjenti, u ghall-pazzjenti, biex
tappoggja |-wiehed jiehu hsieb tieghu stess u I-kura flimkien ta' ugigh tal-muskoli), issa lahget 150 pajjiz u aktar minn
miljun persuna li jizghuha 2°. Wara l-operazzjonijiet li jkun hemm access ghal servizzi ta' riabilitazzjoni ta' kwalita gholja
huwa ta' importanza kbira. Studji juru li t-telerijabilitazzjoni wara li tinbidel irkoppa, perezempiju, hija effettiva daqgs ir-
riabilitazzjoni konvenzjonali wi¢c imb’wicc 2.

Madankollu, xi sistemi fejn jintuza lI-ewwel il-mod digitali ntwerew li dawn potenzjalment izidu l-ammont ta' xoghol tal-
professjonisti tal-kura tas-sahha, (sa 31 % fil-kaz ta', perezempju, konsultazzjonijiet bil-vidjo fil-prattika generali). Gie
rrakkomandat ukoll li l-inizjattivi digita li-ewwel (jew digitali biss) m'ghandhomx jitthiedu sakemm ma tigix organizzata
evalwazzjoni dettaljata flimkien 3.

Taghlimiet mehuda mill-pandemija tal-COVID-19

[I-PAE recentement wettget stharrig dwar l-impatt tal-pandemija tal-COVID-19 fuq I-Ewropej b'ugigh kroniku alongside3!.
F'dan l-istharrig, ftit inqas minn nofs id-970 persuna li wiegbu rrappurtaw li I-kisba tal-kura tas-sahha u s-servizzi mill-bidu
tal-pandemija kienet "difficli" jew "difficli hafna". Barra minn hekk, ftit ingas minn nofs il-partecipanti ddikjaraw li kienu
ged jiréievu pariri jew appuntamenti medi¢i permezz tat-telefon, u minkejja li ghaxra fil-mija biss kellhom
konsultazzjonijiet bil-video, 40% iddikjaraw li dik tkun is-soluzzjoni preferuta taghhom ghall-immanigjar b’'mod digitali.

Konsegwentement, ghandu jigi esplorat mod imhallat jew hybrid ghall-kura tas-sahha (appuntamenti ghal-ugigh wic¢
imb'wicé¢, ikkomplementati minn servizzi digitali ta' monitoragg, valutazzjoni u immanigjar). Hekk kif nohorgu mill-
pandemija globali tal-COVID, l-appuntamenti digitali m'ghandhomx jissostitwixxu kompletament I-appuntamenti wicc
imb’wicc alongside 4.

Rakkomandazzjoni 4: Ittejjeb id-disponibbilta ta', u l-access ugwali ghal formati hybrid (wié¢
imb'wicc¢ u digitali) tal-immanigjar tal-ugigh.
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Frammentazzjoni tar-rekords tad-data

Firxa wiesgha ta' data tinhazen b'mod digitali, perezempju, I-avvanzi f'sistemi elettronici ta' rekords tas-sahha holqu
rekords tas-sahha digitali strutturati sew, noti klini¢i, u banek tal-immagni medika. Dawn is-settijiet ta' data ghandhom
rwol kritiku biex jghinu lill-professjonisti tal-kura tas-sahha, il-pazjenti, u r-ricerkaturi biex itejbu I-kwalita tal-kura 32. II-
Komunikazzjoni tal-Kummissjoni Ewropea dwar it-Trasformazzjoni Digitali tas-Sahha, iddikjarat li "Is-soluzzjonijiet digitali
ghas-sahha u I-kura jistghu jzidu I-benesseri ta' miljuni ta' ¢ittadini u jibdlu radikalment il-mod kif is-servizzi tas-sahha u
tal-kura jinghataw lill-pazjenti, jekk jitfasslu apposta u jigu implimentati b'mod effettiv fl-aspett finanzjarju".

Madankollu, hemm diversi ostakli li jillimitaw |-uzu u l-aé¢ess ghad-data elettronika dwar is-sahha. Perezempju, id-data
spiss tinhazen f'repozitorji differenti, f'varjeta ta' formati, u fi hdan sistemi ta' data f’bic¢iet u jahdmu ghal rashom32. Barra
minn hekk, il-kwalita tad-data kultant tista' tkun inkonsistenti, b'informazzjoni duplikata u data importanti niegsa32.
Globalment, hemm ftit registri klinici li jigbru data fhin reali biex il-professjonisti tal-kura tas-sahha juzaw
simultanjament. FI-Ewropa, ir-"Registru tal-Ugigh ta' Oslo" (OPR, registru kbir fejn il-karatteristici tal-pazjent u tat-
trattament, kif ukoll ir-rizultati tat-trattament u tal-pazjenti huma analizzati u rregistrati), wera li huwa utli u effettiv33. L-
OPR huwa ezempiju kbir ta' kemm ir-registri ta' valur jippermettu valutazzjonijiet tal-effikacja fil-hajja reali ghal persuni li
jghixu b'kundizzjonijiet ta' ugigh kroniku.

Studju tal-Kaz

L- immaniggjar ta' |- ugigh ta' wara |- operazzjoni mhuwiex sodisfacenti mad-dinja kollha, peress li aktar
minn 50% tal-240 miljun pazjent li jghaddu minn operazzjoni kull sena jirrappurtaw ugigh klinikament
sinifikanti 34, "PAIN OUT" huwa progett internazzjonali ta' titjib fil-kwalita u registru li jipprovdi
informazzjoni unika, facli ghall-min juzah, ibbazata fuq l-internet u hu mahsuba biex ittejjeb it-trattament
ta' pazjenti b'ugigh ta' wara l-operazzjoni. Huwa ttamat li inizjattivi bhal 'PAIN OUT' jippermettu I-uzu ta'
data 'tal-hajja reali' relatata mal-immanigjar tal-ugigh, u fl-ahhar mill-ahhar itejbu I-kwalita tal-kura 34

Bdil bejn il-pajjizi ta' data elettronika dwar is-sahha

L-access ghar-rekords elettronici tas-sahha jista' jiffacilita r-ricerka dwar is-sahha, jista' jghin lill-professjonisti tal-kura tas-
sahha biex jiehdu decizjonijiet infurmati dwar it-trattament, u jista' jintuza biex itejjeb il-kwalita u |-effettivita tas-servizzi
tal-kura tas-sahha323>, Access ahjar ghad-data dwar is-sahha bejn il-fruntieri se jtejjeb il-kwalita u |-kontinwita tal-kura
offruta lic-cittadini tal-UE 3.

Ghalhekk, l-izgurar tal-Ispazju Ewropew tad-Data dwar is-Sahha (u inizjattivi simili tas-sahha digitali) jinkludi
dispozizzjonijiet li jippermettu lis-sistemi tas-sahha Ewropej jibghatu data minn pajjiz ghall-iehor dwar il-valutazzjoni tal-
ugigh permezz ta' EHRs standardizzati (u ghodod komuni ohra) hija essenzjali.

ll-privatezza u s-sigurta tad-data elettronika dwar is-sahha

Il-privatezza u s-sigurta tad-data hija kwistjoni sinifikanti meta jigi diskuss I-uzu ta' ghodod digitali. #afna drabi, dawk li
juzghu l-apps tal-ismartphone ma jkunux infurmati dwar kif id-data taghhom tintuza, tinhazen, jew tigi immanigjata3®.
Bhala konsegwenza qed jikber it-thassib dwar in-nuqggas ta' politika trasparenti dwar il-privatezza inkluzi fl-apps ghal certu
mard (ez., id-dijabete u d-dimensja)37:38.

In-natura sensittiva tad-data tas-sahha taghna tfisser li |-privatezza u s-sigurta tad-data ghandhom ikunu ta' thassib
primarju kemm ghall-pazjenti kif ukoll ghall-professjonisti, u ghandu jigi kkunsidrat meta ssir it-tranzizzjoni ghal ghodod
godda biex jigi mmonitorjata |-progress tal-ugigh. L-izviluppaturi tal-apps tal-ismartphones u I-kumpaniji tat-teknologija
tas-sahha digitali ghandhom ghalhekk jipprovdu dikjarazzjonijiet ¢ari rigward il-politika tal-privatezza taghhom biex il-
projessjonisti u |-pazjenti jkunu jistghu jiehdu decéizjonijiet infurmati qabel ma jibdew juzawhom.

Barra minn hekk, kif imsemmi fl-abbozzi ta' pjanijiet tal-Kummissjoni ghal Spazju Ewropew tad-Data dwar is-Sahha’, is-
sistema tad-data trid tinbena fuq pedamenti trasparenti li jipprotegu bis-shih id-data tac¢-cittadini u se jizguraw il-
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moviment tal-informazzjoni dwar is-sahha taghhom skont I-Artikolu 20 tar-Regolament Generali dwar il-Protezzjoni tad-
Data (GDPR).

Rakkomandazzjoni 5: Tippermetti I-uzu ta' registri tad-data dwar is-sahha digitali interoperabbli,
standardizzati u siguri, repozitorji, u rekords biex jigi ffacilitat I-iskambju ta' data ta' valutazzjoni
tal-ugigh transkonfinali.

Teknologiji godda

It-teknologiji tal-intelligenza artificjali u tat-taghlim awtomatiku (Al/ML) ged jintuzaw biex itejbu kif wiehed jifhem, fid-
dijanjozi u l-immanigjar tal-ugigh u I-funzjonijiet milquta mil-ugigh. Studji juru li ghalkemm il wiehed jirrapporta hu stess
jibga' I-ahjar mod ta’ valutazzjoni tal-ugigh, ML jista' jghin meta jigu kklassifikati disturbi fl-ugigh bhal ugigh kroniku fid-
dahar jew fibromyalgia3?. Studji recenti jissuggerixxu li metodi ta' klassifikazzjoni bbazati fuq il-kompjuter (li jivvalutaw I-
istatus ta' ugigh bhala ahjar, l-istess, jew aghar), jistghu jigu ddeterminati b'mod ta’ min wiehed jogghod fughom?.

L-algoritmi li jappoggaw teknologiji godda jistghu jiprocessaw zewg tipi ta' data: (i) data rapportata mill-pazjenti stess
mill-EHRs, (bhal ugigh, dizabilita, storja medika, fatturi psikologici, u rizultati ta’ immagini bhal X-rays u scans); u (ii) teknici
avvanzati ta' immagni tal-mohh u tad-demm.

Fil-futur, huwa ttamat li data rrappurtata minnha nnifisha minn rekords elettronici ta ' I-ugigh tista' tbassar pronjosi
f'pazjenti bl- ugigh u tinforma I-pjan ta’ kura u |- prevenzjoni ta' |- ugigh*!. Perezempiju, |-evidenza tissuggerixxi li I-uzu ta'
ML ibbazat fuq I-ritratti elettrronici tal-mohh (EEG) jista' jbassar rispons li jnaqqgas |-ugigh qabel |-ghoti ta' medic¢ini*2.
L-avvanzi recenti fl-ML wasslu ghal pubblikazzjonijiet bhar-Rapport Tekniku ta¢-Centru Kongunt tar-Ricerka (JRC) dwar ir-
Robustezza u I-Ispjegabbilta tal-Intelligenza Artifi¢jali3. Dan jenfasizza I-htiega li jigu stabbiliti prattici tajbin u moghdijiet
marbula sew sabiex tizdied il-fiducja fis-sistemi tal-IA, kif ukoll il-htiega ta' trasparenza fir-rigward ta' decizjonijiet ibbazati
fuq il-kompjuter.

It-teknologiji tal-1A u tal-ML jistghu jintuzaw ukoll biex itejbu I-fehim tal-mekkanizmi tal-ugigh**. L-integrazzjoni tal-ML
ma' ghodod ta' appogg ghad-decizjonijiet klinici, (bhall-appogg dijanjostiku), tista' toffri lill-professjonisti tal-kura tas-
sahha informazzjoni mmirata u f'waqtha li tista' ttejjeb u tghin id-decizjonijiet klini¢i. Madankollu, filwaqt li dawn I-istudji
jikkontribwixxu ghall-gharfien generali, hija mehtiega aktar evidenza fil-gasam biex I-IA u I-ML isiru parti integrali mill-
prattika tal-kura tas-sahha.

Rakkomandazzjoni 6: Allokzjoni finanzjarja adegwata ghall-izvilupp tar-ricerka li taqleb ir-ricerla
fl-ugigh u I-funzjoni relata mal-ugigh fl-1A u I-ML.

Rakkomandazzjoni 7: L-allokazzjoni ta' finanzjament adegwat u t-trawwim tal-infrastruttura
ghal-litterizmu digitali u tas-sahha ghall-partijiet interessati kollha, inkluzi professjonisti u
pazjenti.
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L-jkun zgurat li l-esperjenza suggettiva tal-ugigh tibga' ¢entrali ghall-valutazzjoni u lI-immaniggjar
tal-ugigh

L-ugigh huwa esperjenza suggettiva, personali u bhala tali, il-prattiki ta' rappurtar u valutazzjoni ma jistghux ikunu limitati
ghal markaturi minn ghodod i jistghu jagbdu biss dimensjonijiet specifi¢i ta' ugigh. L-evidenza turi d-diffikulta fit-
traduzzjoni tar-rizultati tal-istudji tal-laboratorju tas-sistema ‘nociceptive’ f'konkluzjonijiet dwar esperjenzi ta' ugigh fil-
hajja reali, u l-isfida tat-traduzzjoni tal-processi mentali f'apps klini¢i tal-hajja reali*l. Barra minn hekk, ML jista' juza
algoritmi bbazati fuq data pregudikata, li jwasslu ghal inugwaljanzi so¢jali u ekonomici fis-servizzi tal-kura tas-sahha.
Sabiex jittaffew dawn il-kwistjonijiet, m'ghandux ikun hemm dipendenza fuq dawn it-teknologiji wahedhom#. Barra minn
hekk, [-uzu ta' algoritmi ta' taghlim awtomatiku biex jigi kkonfermat jekk persuna tkunx mugugha, jew bhala forma ta'
mard jew kjarifika dwar id-dizabilita, ma jistax jissostitwixxi r-rappurtar u |-valutazzjoni tal-esperjenza personali suggettiva
tal-ugigh.

Rakkomandazzjoni 8: Hu rrakommandat li I-esperjenza suggettiva tal-ugigh tibga' parti integrali
mill-valutazzjoni u l-immaniggjar tal-ugigh.

L-Istrategija Globali tad-WHO dwar is-Sahha Digitali 2020-2025, numru tal-objettiv strategiku tlieta®®. ("It-tishih tal-
governanza tas-sahha digitali fil-livelli globali, regjonali u nazzjonali") tenfasizza I-importanza tal-promozzjoni tal-iskambju
tal-ahjar prattiki, il-governanza tajba, l-arkitettura tal-infrastruttura, I-immanigjar ta’ programmi, u I-uzu ta' standards
ghall-promozzjoni tal-interoperabbilta ghas-sahha digitali. Inizjattivi bhan-Netwerk ta' Ricerka Xjentifika PAIN |i ghadu
kif gie ffurmat (iffinanzjat mill-Fondazzjoni tar-Ricerka — II-Fjandri (FWO)*’. huwa ezempju bhal dan. F'dan il-progett,
pajjizi bhall-Kanada, I-Istati Uniti u I-Portugall, fost ohrajn, se jippromwovu kollaborazzjonijiet strategi¢i u jtejbu
opportunitajiet godda ghal ricerka klinika u traslazzjonali.

Barra minn hekk, il-komunikazzjoni tal-Kummissjoni Ewropea dwar it-Trasformazzjoni Digitali tas-Sahha®, tirrikonoxxi li
d-data dwar is-sahha (li xi drabi tista' tkun disponibbli u mmanigjata f'forom differenti skont il-pajjiz) taghmilha facli ghat-
trasformazzjoni digitali. Hija tiddikjara wkoll li I-awtoritajiet tal-kura tas-sahha madwar |-Ewropa spiss jiffaccjaw sfidi
komuni, li jistghu jigu indirizzati bl-ahjar mod b'mod kongunt permezz tal-iskambiju tal-ahjar prattiki. Fl-ahhar nett, kien
hemm ghadd ta' prattiki ahjar dwar |-apps u s-servizzi tas-sahha digitali msemmija f'dan id-dokument. Bhala parti mill-
izvilupp u I-uzu ta' teknologiji u strategiji godda fi hdan il-qafas tas-sahha digitali, I-SIP tixtieq tinkoraggixxi t-tqassim tal-
ahjar prattiki u I-governanza tajba bejn I-Istati Membri tal-UE.

Rakkomandazzjoni 9: Il-promozzjoni tal-iskambju tal-ahjar prattiki fl-ugigh digitali u |-
valutazzjoni u I-gestjoni tal-funzjonament relatati mal-ugigh fl-Ewropa f'format miftuh, u I-
istabbiliment ta' standards biex jigu zgurati prattiki u informazzjoni ta' kwalita, affidabbli u
bbazati fuq l-evidenza li jigu kondivizi lil kulhadd.

European Pain Federation EFIC®, Rue de Londres - Londenstraat 18, B1050 Brussels. Transparency Register no. 3510244568-04

The 'Societal Impact of Pain' (SIP) platform is a multi-stakeholder partnership led by the European Pain Federation EFIC and Pain Alliance Europe (PAE), which aims to raise awareness of pain and change
pain policies. The scientific framework of the SIP platform is under the responsibility of EFIC and the strategic direction of the project is defined by both partners. The pharmaceutical companies
Griinenthal GmbH and GSK are the main sponsors of the Societal Impact of Pain (SIP) platform



e) EFHI O Pain Alliance

ELROPEAN PAN FEDERATION Europe

L-SIP jibga' disponibbli ghal aktar diskussjonijiet mal-Kummissjoni Ewropea, il-Membri tal-Parlament Ewropew, il-Kunsill,
l-izviluppaturi tat-teknologija tas-sahha digitali, u I-partijiet interessati tas-socjeta civili ghal kooperazzjoni futura biex
nizguraw li r-rakkomandazzjonijiet taghna jigu implimentati fil-qasam tas-sahha u |-ugigh digitali.

Il-pjattaforma "Societal Impact of Pain" (SIP) hija shubija bejn diversi partijiet interessati mmexxija mill-Federazzjoni
Ewropea tal-Ugigh EFIC u Pain Alliance Europe (PAE), li ghandha I-ghan li tgajjem kuxjenza dwar l-ugigh u tbiddel il-politika
dwar l-ugigh.

SIP jipprovdi opportunitajiet ghal diskussjoni ghall-professjonisti tal-kura tas-sahha, gruppi ta 'promozzjoni tal-ugigh,
politici, fornituri tal-assigurazzjoni tal-kura tas-sahha, rapprezentanti tal-awtoritajiet tas-sahha, regolaturi, u dwak
responssabli mill-bagit.

Il-qafas xjentifiku tal-pjattaforma SIP huwa taht ir-responsabbilta tal-EFIC u d-direzzjoni strategika tal-progett hija definita
miz-zewg shab. Il-kumpanija farmacewtika Griinenthal GmbH hija Il-isponsor ewlieni tal-pjattaforma Tal-Impatt tas-

Socjeta tal-Ugigh (SIP).

Kuntatti: Ghal aktar informazzjoni, jekk joghgbok ikkuntattja:
Angela Cano Palomares, Project Manager SIP — angela.palomares@efic.org

Emilia Kosinska, Association and Projects Manager, PAE — emilia.kosinska@pae-eu.eu

SIP jixtieq jirringrazzja lill-esperti li gejjin li gentilment offrew il-hin taghhom biex jirrevedu abbozzi bikrija ta 'dan id-
dokument: Andrea Coda, Helen Slater, Jorn Lotsch, Lars-Petter Granan, Manuela Ferreira, Maria Galve Villa, Mary
O'Keeffe, Paul Mork, Rebecca Lee, Rikard Wicksell, u Robert 'Bob' Newlin Jamison.

SIP jixtieq jirringrazzja lill-esperti li gejjin li gentilment offrew il-hin taghhom biex jirrevedu abbozzi bikrija ta 'dan id-
dokument: Andrea Coda, Helen Slater, Jorn Lotsch, Lars-Petter Granan, Manuela Ferreira, Maria Galve Villa, Mary
O'Keeffe, Paul Mork, Rebecca Lee, Rikard Wicksell, u Robert 'Bob' Newlin Jamison.
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