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• Oggi concludiamo un percorso iniziato circa 18 mesi fa, e che 

ha visto la Fondazione Smith Kline e l’Istituto Mario Negri 

collaborare a questo Progetto per la definizione di un set di 

informazioni minime che i pazienti dovrebbero avere a 

disposizione per una adeguata gestione della propria patologia

e arrivare ad una migliore qualità della loro vita quotidiana.

• Il Progetto, promosso dalla Fondazione, è stato realizzato 

attraverso una ricerca condotta dall’IRFMN, sviluppata in 

stretto contatto con i pazienti e le loro Associazioni, 

con il supporto di clinici, e che ha visto una prima 

presentazione nel marzo scorso, è arrivato a definire, 

sia dal punto di vista dei contenuti che della modellistica, 

un “core” di informazioni standardizzato e condiviso, che sarà 

illustrato e discusso diffusamente nel corso di questo incontro, e 

che riteniamo una sia un’importante esperienza, che speriamo 

possa essere diffusa, condivisa, e sviluppata anche 

in altri contesti.







• In questa breve introduzione ho cercato di riassumere 

alcune delle attività realizzate dalla Fondazione Smith Kline 

in relazione alla promozione di una maggiore centralità dei 

pazienti e delle Associazioni che li rappresentano e rispetto alla 

quale abbiamo dato grande importanza, comprendendo fino in 

fondo come ancora sussista una significativa asimmetria 

informativa e culturale nei confronti del Sistema sanitario: 

sia nei processi decisionali di cura, sia nei criteri di definizione 

delle priorità di ricerca, nella organizzazione ed erogazione di 

servizi, nella allocazione appropriata di risorse.

• Ed è proprio questa la sfida rispetto alla quale vorrei lasciare una 

elemento di riflessione: lavorare congiuntamente perché, accanto 

“alleanza terapeutica” tra SS e pazienti, si arrivi a formare 

“pazienti competenti” capaci di intervenire nei processi di 

decisione strategica in tema di qualità delle cure, efficienza 

dell’organizzazione dei servizi e uso appropriato 

delle risorse.


