a cura di Carlo Revelli

Biblioteche e malati

Il ruolo delle biblioteche ospedaliere
tra organizzazione della lettura,
biblioterapia e diritto all’informazione dei pazienti

’ esistenza e lo sviluppo
L delle biblioteche ospeda-
liere e, ancor piu, la con-
siderazione di cui esse godono
presso le relative amministrazioni
rivelano un’estrema varieta, so-
vente comune a molte istituzioni
per le quali la biblioteca non ne
costituisce la ragione prima, ma si
presenta come elemento per cosi
dire collaterale, atto a migliorarne
e integrarne le funzioni. Il Mani-
festo dell’'Unesco per le bibliote-
che pubbliche, nel sostenere la
necessita di provvedere alle per-
sone che non possono andare in
biblioteca, ricorda espressamente
tra gli altri chi si trova in ospeda-
le. 1l che apre il discorso a un’atti-
vita di estensione della biblioteca
pubblica, che riguarda sia il colle-
gamento con gli ospedali che il
servizio a domicilio per i malati e
per gli anziani. E un altro dei
molti aspetti della “biblioteca fuori
di sé”, o “hors les murs”, che
esprime una serie di attivita la cui
nuova denominazione non indica
necessariamente trattarsi di un’atti-
vita nuova, come a volte si po-
trebbe presumere. Il servizio della
biblioteca pubblica deve raggiun-
gere tutti, ove occorra con attivita
di estensione, come conferma (ed
¢ certamente opinione da tutti
condivisa, per lo meno a parole)

44

Elizabeth M. Gericke (Serving the
unserved in the year 2000, “IFLA
journal”, 1998, 1, p. 20-28). Qui
trascureremo questo aspetto per
limitarci, almeno in un primo mo-
mento, alle attivita che nascono
all'interno dell’ospedale.

Alcuni anni or sono Annette Kehrs
notava che ben settantaquattro de-
¢li ottantacinque ospedali generali
esistenti nella regione della Rena-
nia-Palatinato possedevano una bi-
blioteca per i pazienti, o quanto
meno una raccolta di libri, ma che
nel complesso la situazione non
era soddisfacente a causa della
scarsa disponibilita finanziaria e
della conseguente insufficienza del
materiale, non di rado mal sistema-
to e gestito da personale volonta-
rio, la cui vita talora era addirittura
precaria (Rbeinland-Pfalz: Patien-
tenbibliotheken in Allgemeinen
Krankenhdusern, “Buch und Bi-
bliothek”, Mirz 1994, p. 263-268).
Quando si manifesta la convinzio-
ne dell’utilita del servizio si otten-
gono invece risultati positivi, come
si € verificato di recente in un
ospedale di Lipsia, dove la ristrut-
turazione del sottotetto ha conces-
SO ampio spazio a una biblioteca
comoda e vivace per i pazienti,
con una sezione per i medici (An-
drea Slawidis, Leipzig: neue Rdume

fiir die Patienten-und Arztenbi-
bliothek des St. Elisabeth Kranken-
bauses, “Buch und Bibliothek”, Mai
1998, p. 308).

La rivista dell’associazione dei bi-
bliotecari francesi (“Bulletin d’in-
formations. ABF”) ha dedicato un
intero numero (4. trim.1998) a Les
publics empéchés, con un gruppo
di contributi riguardanti le biblio-
teche ospedaliere (Lire a I’hopi-
tal). Secondo Claudie Guérin (De
Uimportance de la médiatheque en
milieu hospitalier, p. 63-65) la bi-
blioteca ospedaliera € ormai un
elemento indispensabile per valu-
tare il livello di accoglienza nel-
I'ospedale. Anche qui si accentua
I’esistenza della mediateca, a evi-
denziare che il contenuto non ¢
costituito esclusivamente da libri e
da riviste. 1l servizio tradizionale ¢
svolto con un’attrezzatura mobile;
¢ importante che il servizio in ca-
mera, questa “biblioteca ridotta”,
sia svolto con ritmi regolari, per
non tradire le attese dei pazienti:

Quando si entra in quel luogo privato
che ¢ la camera di un ammalato, si
stabilisce un intenso rapporto indivi-
duale. Al tempo stesso questo lavoro
al capezzale di un paziente ¢ difficile
ed assai coinvolgente, poiché pone il
bibliotecario davanti alla malattia, alla
sofferenza e a volte alla morte. Quindi
si comprende quanto sia indispensabi-
le la cooperazione tra i diversi attori
dell’'ospedale.

I rapporti tra i diversi soggetti della
biblioteca sono necessari, ma nella
tipologia della biblioteca ospeda-
liera essi assumono una valenza
particolare, poiché

Questo scambio ¢ tanto pill importan-
te, in quanto proporre un libro a un
ammalato non € sempre un gesto in-
differente. Si puo lasciargli leggere tut-
to? Lo si deve “proteggere™ E consi-
gliabile che possa trovare nella media-
teca informazioni sulla sua malattia,
quando forse il suo medico non glie-
ne ha date? Ad esempio, in certi servi-
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zi di psichiatria infantile il medico puo
essere contrario a che un adolescente
anoressico legga questo o quel libro:
ne pud derivare una discussione assai
interessante tra il medico e il bibliote-
cario. Come si vede, la scelta dei do-
cumenti proposti alle persone ospeda-
lizzate coinvolge problemi di ordine
morale, donde I'importanza dei gruppi
di riflessione trasversali.

E altresi indispensabile che I'ospe-
dale organizzi uno spazio a dispo-
sizione dei ricoverati che si posso-
no spostare, la cui esistenza oltre
ad oftrire le possibilita di scelta e i
suggerimenti della biblioteca pub-
blica presenta nell’ospedale un
aspetto psicologico proprio della
sua tipologia, molto importante e
rimarcato da piu di un autore, per-
ché “andare in biblioteca € un mo-
mento di autonomia e di liberta
che ¢ particolarmente raro nella vi-
ta di una persona ospedalizzata,
soggetta a ritmi che le sono impo-

sti”. La biblioteca ospedaliera deve
prevedere attivita analoghe a quel-
le della biblioteca pubblica, come
¢li incontri con gli autori e le lettu-
re ad alta voce, che aprono possi-
bilita di socializzazione che potran-
no essere utili anche in seguito. I
rapporti personali sono estrema-
mente importanti e devono coin-
volgere anche le relazioni tra i bi-
bliotecari (non pitt dunque o non
solo piu personale volontario) ed il
personale medico.

I rapporti tra i pazienti ed i medici
sono piu intensi negli ospedali psi-
chiatrici, osserva Jean Dowton
(Haven of activity in the hospital,
“Library association record”, Jan.
1995, p.38-39); in essi infatti si ¢
meno strettamente vincolati alle fa-
si delle diagnosi e delle analisi ed
¢ piu facile conquistarvi la fiducia
dei pazienti. Le situazioni sono as-
sai varie e si va dal depresso occa-
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sionale a chi trascorre tutta la vita
in ospedale. Si devono prevedere
molte attivita, da un luogo di con-
versazione in comune alla lettura
di poesie, alle quali possono parte-
cipare anche ex pazienti.

Un interesse particolare destano le
condizioni dei bambini e degli an-
ziani negli ospedali. Per i primi ri-
troviamo il nome di Claudie Gué-
rin, che era intervenuta un anno
prima in un fascicolo del medesi-
mo periodico dedicato alla lettura
dei bambini e degli adolescenti
(Les bibliotheques d’hépitaux pour
enfants, “Bulletin d’informations.
ABF”, 4. trim.1997, p. 14-17). In
un’attivita che solitamente presenta
un aspetto filantropico emergono
le venticinque mediateche degli
ospedali parigini, gestite da trenta-
cinque bibliotecari professionali. La
presenza dei bambini negli ospe-
dali e elevata, considerando »

Chicago, 1949: punto di prestito allestito dalla biblioteca pubblica in un ospedale della citta
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collector”, Spring 1999, p. 146).

che una persona su due ¢ ospeda-
lizzata entro i primi quindici anni
di eta. In tal modo lattivita della
biblioteca ospedaliera permettera
di far conoscere questo servizio
anche a chi non abbia mai utilizza-
to la biblioteca pubblica. Gli acqui-
sti vengono fatti con i medesimi
criteri seguiti per le biblioteche
pubbliche (ad esempio preveden-
do la presenza di libri e di cassette
in lingue straniere, se si considera
la popolazione immigrata), senza
trascurare nessun tema, ma tenen-
do conto delle situazioni locali e
individuali. E sempre piu utilizzata
la musica, soprattutto nei reparti di
rianimazione. Anche qui Guérin
nota I'importanza di andare in bi-
blioteca, un atto “vissuto come
momento di autonomia”, non fre-
quente entro i ritmi della vita
ospedaliera. Per chi non vi si puo
recare, € attivo un servizio settima-
nale di camera in camera.

Sugli anziani troviamo due contri-
buti nel gia ricordato Lire a [I’bopi-
tal, nel bollettino dell’ABF. Il primo
(Les meédiatheques en hépitaux de
gériatrie, p. 66-67) & un lavoro col-
lettivo sull’esperienza in un ospe-
dale per anziani:

In materia di lettura si pud parlare di
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Il giorno dei trifidi Qualcuno ricorda 7l giorno dei trifidi? & solo del
1951. Un bellissimo romanzo nel filone della sopravvivenza dell'uma-
nita in seguito a eventi catastrofici. L’archivio del suo autore, John
Wyndham, ¢ stato acquisito dall’'Universita di Liverpool per essere in-
serito nella raccolta della Fondazione per la fantascienza (“The book

Sopra o sottovalutazione? “Per me, avere avuto la tessera della bi-
blioteca ¢ stato come avere la cittadinanza americana” (Dalla lettera a
un giornale riportata in “American libraries”, Nov. 1998, p. 29).

“Buicher statt Beton” Tra le polemiche sul monumento berlinese in
memoria dell’Olocausto spicca l'opinione, sostenuta da un editore di
Amburgo, che un modo piu degno per ricordare quell’evento sarebbe
una biblioteca: “dateci una Gedenkbibliothek al posto di un monu-
mento di pietral” (“Buch und Bibliothek”, Jan. 1999, p. 9).

terapia? Se si considerano i benefici
che questa attivita arreca ai pazienti,
rimane poco spazio per il dubbio.
Con la stimolazione dell’attivita intel-
lettuale che suscita, di certo la lettura
costituisce un fattore che partecipa al
rallentamento del processo di invec-
chiamento. La sua funzione di evasio-
ne procura inoltre un benessere mora-
le e psicologico riconosciuto.

E giocoforza ammettere che

In un’istituzione nella quale gli amma-
lati vivono dei mesi e a volte degli
anni, la qualita della vita, I'atmosfera e
le attivita che caratterizzano la giorna-
ta sono essenziali. Daltra parte il fatto
stesso di trovarvisi accentua il ripiega-
mento su di sé e il disorientamento
spazio-temporale, sicché sono fre-
quenti i casi di persone depresse,
inattive o che camminano senza meta.
Si tiene conto di tutti questi dati quan-
do si riflette sull’organizzazione di
questi istituti e la mediateca, parte in-
tegrante della politica culturale del-
l'ospedale, vi ¢ strettamente collegata.

Secondo gli autori, mentre fino a
pochi anni or sono gli ospiti di un
ospedale per anziani erano preva-
lentemente di origine modesta,
con istruzione limitata e con un’e-
sperienza lavorativa che non favo-
riva la lettura, oggi tutte le classi
sociali vi sono rappresentate. An-
che se questa considerazione mi

pare troppo netta per essere accet-
tata senza riserve, essa pone in
evidenza una situazione in movi-
mento che vede attenuarsi distin-
zioni che un tempo erano piu ac-
centuate. La lettura in ogni caso
non costituisce 1'unico elemento di
interesse o, se vogliamo, di evasio-
ne. Le soluzioni alternative, quelle
che giustificano il termine mediate-
ca, offrono un insieme meglio vivi-
bile, con una scelta piu variata: “La
mediateca € uno spazio particolar-
mente conviviale e caldo, che offre
al tempo stesso cultura e rilassa-
mento”.

Se solo un decimo dei malati pren-
de libri in prestito, grande interes-
se e buoni risultati terapeutici han-
no destato i “gruppi di parola”,
tanto che non tutte le richieste di
partecipazione hanno potuto esse-
re soddisfatte. In questi incontri,
che durano un’ora, la lettura non
occupa piu di un quarto, mentre il
resto del tempo ¢ occupato dal ri-
cordo delle letture precedenti, con
uno stimolo della memoria che si
spinge fino a far riemergere i ricor-
di personali. Di questa attivita ha
trattato in particolare Nelly Bichot
(Les groupes de parole en gériatrie,
p.70-72).

Della lettura come medicina pre-
ventiva si parla da tempo. Non mi
riferisco alla letteratura, dove i rife-
rimenti si perdono fino ai tempi
antichi (gia Diodoro Siculo ricorda
I'iscrizione “medicina dell’anima”
all’ingresso di una biblioteca); la
stessa Guérin ricorda che gia nel
Seicento si parlava della lettura co-
me “distraction des malades”.
Limitiamoci alle biblioteche ospe-
daliere, dove “I'educazione dei pa-
zienti potrebbe agire come una
forma di medicina preventiva”.
Un’inchiesta curata da un gruppo
di sei persone svolta in un ospeda-
le di Glasgow partiva dal presup-
posto di considerare il paziente co-
me utente: customer o consumer
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Servizio ospedaliero della Minneapolis Public Library negli anni Venti

sono ormai termini sempre piu fre-
quenti per ogni tipo di biblioteca e
di conseguenza non deve parere
strano che vengano impiegati an-
che per quei lettori, reali o poten-
ziali, che si trovano in un ospeda-
le. L'inchiesta riguardava piu di un
aspetto sul quale 'accordo non ¢
ancora totale, ossia il diritto dei
pazienti a ricevere informazioni sul
trattamento medico ricevuto, sulle
alternative possibili, e pil in gene-
rale su quanto riguarda la propria
malattia. Un tempo i pazienti do-
vevano essere buoni, grati e, per
I'appunto, pazienti, mentre oggi il
medico non ¢ piu considerato
un’autorita indiscussa. Questi servi-
zi di informazione sono frequenti
in Inghilterra e in Scozia; non sen-
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za qualche resistenza da parte
dell’amministrazione e del perso-
nale, tanto che i tre quarti dei me-
dici non sono d’accordo che i pa-
zienti abbiano conoscenza comple-
ta della propria situazione. I risul-
tati dell’inchiesta sono ritenuti in
parte insufficienti, perché I'inchie-
sta aveva coinvolto solo un quarto
dei circa novecento pazienti, con
un tasso di risposta non superiore
al cinquanta per cento. In partico-
lare i degenti a scadenza molto
breve e gli anziani non avevano
sempre fornito elementi sufficienti
di valutazione. Si sono prese in
considerazione anche le informa-
zioni verbali o scritte del personale
medico e paramedico, con partico-
lare considerazione per le informa-

zioni verbali ottenute dai medici e
dalle infermiere, e le fonti interne
ed esterne all’ospedale. La grande
maggioranza dei pazienti ¢ risultata
soddisfatta (Pauline Cameron, Kate
Corbett, Clare Duncan, Karen Hegyi,
Helen Maxwell, Paul F. Burton, In-
formation needs of hospital pa-
tients: a survey of satisfaction levels
in a large city bospital, “Journal of
documentation”, March 1994, p.
10-23).

Piu di recente, ritroviamo il tema
delle informazioni ai malati in una
serie di interventi nel numero di
novembre 1998 di “American libra-
ries”: “La Biblioteca nazionale di
medicina desidera che ogni biblio-
tecario sappia come fornire »

47



informazioni sulla salute”. Christine
Watkins (Chapter report: chapters
and bealth...and the bhealth of
chapters, p. 14) nota che una bi-
blioteca medica per bambini nel
South Dakota offre informazioni a
stampa e in linea ai genitori e agli
altri interessati. Il centro ¢ attivo
quaranta ore la settimana durante
I’anno scolastico ed ¢ servito da
bibliotecari medici volontari. Mela-
nie Modlin (Medical questions?
Medline has answers, p. 40-42) ri-
corda che Medline ¢ accessibile
gratuitamente in Internet: si va pri-
ma alla home page della Biblioteca
nazionale di medicina (www.nlm.
nih.gov) e si clicca su Free Med-
line, quindi su uno dei due motori
di ricerca, PubMed o Internet Gra-
teful Med. Su questo punto tuttavia
¢ intervenuta una lettrice, con una
lettera pubblicata nel numero di
gennaio 1999 (p. 42), la quale ha
osservato che ¢ un inganno far
credere al pubblico che la consul-
tazione di Medline sia cosi sempli-
ce. E citata in proposito una ricer-
ca con risposta veloce fatta alla
presenza del vicepresidente Al
Gore, ricerca che era evidentemen-
te una “messa in scena accurata”,
analogamente a quando si era vista
una nota presentatrice televisiva
ottenere uno splendido soufflé in
presa diretta. Un servizio libero ¢
offerto anche dal CHIS (Consumer
health information service) della
Preston medical library dell’Uni-
versitd del Tennessee (Martha Earl,
Caring for consumers: empowering
the individual, p. 44-46).

Se questi interventi riguardano le
informazioni di carattere medico
attraverso strumenti cartacei o elet-
tronici, Gale G. Hannigan (Libra-
rian as patient: a view from the
other side, p. 48-50) affronta il
problema di chi ¢ malato, descri-
vendo la propria esperienza di bi-
bliotecaria specializzata, malata di
cancro, che era riuscita a sentirsi
“normale”: “sovente i bibliotecari
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medici dicono che dietro a ogni
domanda ¢’¢ un paziente, ma non
mi sarei mai aspettata che il pa-
ziente fossi i0”.

Un’altra esperienza personale ¢
quella descritta da Julie Klauber
(Living well with a disability: how
libraries can belp, p. 52-55), dive-
nuta “legalmente cieca” per diabe-
te a diciannove anni, che serven-
dosi di un ingranditore in televisio-
ne a circuito chiuso aiuta gli han-
dicappati a utilizzare le bibliote-
che.

Informazioni mediche di altro ge-
nere, valide per la medicina pre-
ventiva e accettabili in una popo-
lazione di 300.000 abitanti come
quella islandese, che si € mante-
nuta relativamente omogenea,
vengono raccolte in una base na-
zionale di dati per le informazio-
ni genealogiche. Non di rado le
testimonianze risalgono all’indietro
fino a otto generazioni, ossia fino
a tre o quattro secoli, e permetto-
no di rivelare le predisposizioni fi-
no a dodici malattie frequenti
(Svein Olafsson, Genetic informa-
tion in Iceland, “Scandinavian pu-
blic library quarterly”, 1999, 1, p.
12-15).

Dagli effetti collaterali della lettura
alla cura mediante la lettura il pas-
so ¢ relativamente lungo, ma non
¢ privo di fasi intermedie che age-
volano il passaggio. Annette Kehrs,
nell’articolo sopra ricordato, ritiene
che l'importanza della biblioterapia
sia sottovalutata, ma sostiene che
per una sua applicazione corretta
occorrano bibliotecari qualificati.
Al che forse qualche medico obiet-
tera che sarebbero preferibili medi-
ci specializzati, ma il discorso puo
valere per molte delle attivita tera-
peutiche il cui nome termina con
la parola terapia (idroterapia, am-
peloterapia, enoterapia...).

In un numero di “Documentation

et bibliotheques” dedicato ai centri
di documentazione medica in Ca-
nada (Avr./Juin 1995), che contiene
anche un contributo sulle informa-
zioni mediche in Internet (Pierre
Chicoine, L’information dans le
domaine de la santé sur Internet,
p.109-114), si parla anche di bi-
blioterapia. Il contributo di Louise
Varin e Robert Aubin (Zes livres qui
Jfont du bien, p. 95-98) ¢ costituito
quasi completamente da una bi-
bliografia ragionata di testi in fran-
cese. Un passo piu in 1a, e trovia-
mo un contributo sui libri, sui vi-
deo e sui siti web utili ad affronta-
re i problemi della depressione,
presentati in un elenco ragionato
di carattere psicologico, medico,
farmaceutico, dedicati a donne,
uomini, giovani, che contengono
anche ricordi personali. L’autrice
(Roberta S. Johnson, Bibliotherapy:
battling depression, “Library jour-
nal”, June 1, 1998, p. 73-77) sostie-
ne che la depressione tocca una
donna su quattro e un uomo su
dieci, e che nell’anno in corso cir-
ca diciotto milioni di Americani ne
sarebbero stati coinvolti in qualche
modo.

La mancanza di interessi ne spinge
il quindici per cento verso il suici-
dio, ma solo il trenta per cento
cerca un aiuto professionale. Forse
il termine depressione ¢ alquanto
elastico, come pure lo stesso termi-
ne biblioterapia che compare nel
titolo... Un passo ulteriore, e giun-
giamo alle biblioteche e ai centri
di documentazione per medici. Ma
in questa puntata di “Osservatorio
internazionale” vorrei limitarmi ai
rapporti degli istituti ospedalieri
con i malati, ragion per cui non
procedo oltre. B

Nei prossimi numeri, tra laltro:
e Il servizio informazioni

e Le varie facce della censura

e Edifici nuovi e vecchi per le
biblioteche
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