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Quanto è bene allungare di due mesi la vita di un malato di cancro? Che cosa vuol dire qualità di 
vita e che valore ha? Che cosa vuol dire “appropriatezza” e chi è ha il diritto o il dovere di decidere 
se una cura per un tumore è appropriata o meno?. Qual è il potere e la responsabilità del paziente e 
dei suoi familiari nel processo di cura e più in generale nella organizzazione dei servizi sanitari?  
In Italia i pazienti e le famiglie hanno ancora scarsa consapevolezza del loro ruolo attivo e delle 
conseguenti responsabilità nel processo di cura, come pure di quanto decisioni di altri (medici, 
tecnici o politici ma comunque persone sane) influenzino la loro vita e le loro scelte.  
Capita ancora spesso di sentire: "dottore sono nelle sue mani"! Una rinuncia così totale alle proprie 
responsabilità non solo espone oggi il paziente a rischi ma lascia drammaticamente solo il medico a 
prendere decisioni delicate.  
A livello di sistema, le decisioni su quali interventi devono essere garantiti, e a quali malati, 
vengono prese da organismi tecnici sulla base di prove scientifiche e di valutazioni comparative tra 
costi e utilità: il ruolo e la consapevolezza dei pazienti e delle organizzazioni di patient’s advocacy è 
nullo o marginale.  
E’ però evidente che la sostenibilità del Sistema Sanitario è più che mai un interesse collettivo, e la 
decisione di allocare altre risorse alla Sanità corre il rischio di lasciare scoperti altri settori 
altrettanto importanti. Nel caso dell’oncologia, ad esempio, è sacrosanto che nessun malato venga 
privato di cure che possono cambiare in meglio la sua sorte, ma un recente rapporto di oncologi di 
vari paesi pubblicato su Lancet Oncology afferma che gran parte delle risorse per i trattamenti più 
innovativi viene utilizzata in termine di vita, quando invece ci si dovrebbe occupare di mantenere il 
più a lungo possibile buona la qualità della vita 
E’ conveniente che queste decisioni vengano prese senza il coinvolgimento “consapevole” dei 
singoli pazienti e della collettività? In che modo le organizzazioni di “patient’s advocacy” 
potrebbero contribuire a scelte delicate per la nostra società ? 
 
Da un’idea di Aldo Sardoni (Bianco Airone ONLUS Roma) e Giovanni Ucci (Dipartimento Oncologico 

– AO Lodi). 
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