
Comunicare in sanità è un’attività
con numerosi risvolti e diversi
contesti di realizzazione.
Si ha a che fare con la vita, la ma-
lattia, la morte e cioè con le radici
stesse dell’esistenza umana, con il
lavoro, le professioni, le aspettati-
ve di quanti operano attivamente
nel sistema salute, con gli equilibri
finanziari dello Stato che, secondo
il dettato costituzionale, è deputa-
to a salvaguardare la salute dei
propri cittadini. Ci si confronta con
il business di quanti operano, in-
vestono e producono servizi, pre-
sidi, farmaci, prestazioni sanitarie,
e con lo sviluppo del sapere e del-
la ricerca scientifica.
Conseguentemente non può esi-
stere un unico paradigma di co-
municazione sanitaria e non solo
per le evidenti difformità di mes-
saggi e di destinatari, ma anche
per le caratteristiche dei divulgato-
ri e, soprattutto, per i diversi inte-
ressi che ispirano le fonti informa-
tive[1].
All’interno di questo contesto i pa-
zienti stanno assumendo un ruolo
sempre meno marginale: da ele-
mento di “sfondo” stanno diven-
tando protagonisti attivi dell’orga-
nizzazione sanitaria. Il loro ruolo

risulta essere, oggi, più pro-attivo
rispetto ad un tempo: ricercano
informazioni in materia di salute e
sono sempre più desiderosi di col-
laborare con i medici e gli opera-
tori sanitari, nella gestione della
cura e delle terapie[2]. L’attivismo
dei “fruitori” di prestazioni sanita-
rie si è tradotto in servizi specifici
anche di informazione. Numerosi
sono i prodotti e i servizi informa-
tivi per pazienti e cittadini nei va-
ri contesti fuori i confini dello
Stato italiano. Linee telefoniche[3-
5], servizi informativi vis à vis, ser-
vizi on-line[5-7], per citarne alcu-
ni, costellano il panorama sanita-
rio di paesi europei e americani.
Nel corso degli ultimi anni si è an-
data creando una cultura dell’in-
formazione specialistica di caratte-
re divulgativo: un’informazione
scientifica comprensibile anche al-
la “comunità non scientifica”[8; 9-
11]. Dall’esame della letteratura
internazionale emergono soprat-
tutto le esperienze in ambito psi-
chiatrico, pediatrico, geriatrico,
oncologico e in alcuni settori del-
la medicina interna[12;13-16] Non
esistendo un modello “ufficiale” di
lavoro, le varie esperienze di in-
formazione differiscono fra loro
per molti aspetti[17]. Il filo con-
duttore, però, è senza dubbio il
tentativo di trovare la modalità mi-
gliore per informare e comunicare
con i pazienti[18;19].Queste, ed al-
tre ancora, sono state le riflessioni
che hanno condotto alla realizza-
zione di un progetto italiano di in-
formazione ai pazienti oncologici.

Il Centro di riferimento oncologico
di Aviano (PN) – in seguito CRO –
è stato istituito nel 1984 ed è uno
dei sette istituti oncologici italiani
di ricerca e cura a carattere scien-
tifico, recentemente associati in
“Alleanza contro il cancro” – in se-
guito ACC – allo scopo di condivi-
dere progetti, finanziamenti e ri-
sorse in ambito oncologico.
Nel 1997 fu messo in atto dalla
Direzione dell’istituto un “piano di
umanizzazione”, che aveva lo sco-
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po di dare impulso e razionalizza-
zione a iniziative già attive in Isti-
tuto, frutto e sintomo di una note-
vole sensibilità verso i problemi
dell’informazione, della comunica-
zione e della qualità di vita dei pa-
zienti, fino ad allora non collegate
fra loro.
Una di queste è la Biblioteca per i
pazienti, un progetto nato dalla
collaborazione tra la Biblioteca
scientifica e l’area di psicologia
dell’Istituto. La Biblioteca, servizio
della Direzione scientifica attivo
dal 1984, ha accolto fin dall’inizio
le richieste spontanee di maggiori
informazioni sulla malattia, espres-
se da pazienti, familiari e cittadini.
Pertanto la sua “missione” princi-
pale di servizio destinato a soddi-
sfare le richieste informative di tut-
to lo staff dell’Istituto, promuover-
ne l’aggiornamento e la formazio-
ne continua, si è ampliata fornen-
do risposte anche alla crescente
domanda di informazione del
pubblico. Il progetto “Biblioteca
per i pazienti” nasce dall’esigenza
di dare una risposta mirata, orga-
nizzata e di qualità a questo tipo di
utenza, piuttosto “nuova” non solo
per i bibliotecari ma anche per al-
tri interlocutori più “tradizionali”:
medici, infermieri, psicologi e
operatori sanitari in genere[20;21]. 
Intorno agli anni Ottanta, in Italia,
i pazienti erano poco riconosciuti
come possibili soggetti con “pro-
prie” esigenze di informazione sul-
la malattia e capacità di gestirle. Le
loro richieste, inoltre, nella situa-
zione italiana, non trovavano faci-
le risposta attraverso i materiali in-
formativi a disposizione: opuscoli,
guide, libretti e altre risorse di
qualità pensate per i non addetti ai
lavori. Ciò costituiva, al tempo
stesso, uno dei fattori causali della
bassa consapevolezza della gravità
e curabilità della malattia da parte
dei pazienti affetti da cancro in
Italia e un’espressione dello stato
dell’informazione per questo tipo
di pubblico[22].

L’evoluzione culturale, recepita e
stimolata dall’introduzione di nor-
mative specifiche rispetto a “con-
senso informato”, legge sulla priv-
acy e sul trattamento dei dati per-
sonali[23], carta dei servizi, acces-
so ai documenti, vari codici deon-
tologici, ha modellato con il pas-
sare degli anni un paziente diver-
so sempre più desideroso di sape-
re, più propositivo nella richiesta,
deciso a farsi un’idea propria della
situazione, bisognoso di affidarsi
consapevolmente ai curanti.
In una società complessa come
quella attuale, le “offerte informa-
tive” si sono andate quantitativa-
mente moltiplicando soprattutto
con l’esplosione di Internet (dal
1995 in poi). Pazienti e familiari,
alla ricerca di informazioni, sono
entrati inevitabilmente in contatto
con un numero sempre maggiore
di “referenti della salute”. Meno di
un tempo il medico e “chi cura” in
generale sono oggi l’unico refe-
rente per il paziente: ciò che rima-
ne è l’esigenza di trovare risposte
scientificamente attendibili, com-
prensibili sul piano del contenuto
informativo e umanamente corri-
spondenti ai bisogni emotivi di chi

vive una condizione di malattia.
Questo si aggiunge, naturalmente,
all’esigenza primaria di essere “cu-
rati bene” da un punto di vista
clinico.
Sembra che questa evoluzione dei
malati, che vogliono capire ciò che
accade loro e partecipare alle de-
cisioni relative alla propria salute e
alla propria vita, apra la porta a
una nuova forma di fiducia e ad
un rapporto più adulto e consape-
vole.

La Biblioteca per i pazienti

L’elaborazione del progetto “Bi-
blioteca per i pazienti” presso il
CRO si inserisce all’interno della
suddetta cornice teorico/conte-
stuale e fa riferimento ad alcuni
presupposti di tipo teorico desunti
dalla letteratura, secondo i quali
l’informazione può avere una tri-
plice funzione:
1) attenuare i vissuti emotivi spesso
creati e rafforzati dalla disinforma-
zione, quali ansia e depressione; 
2) favorire il processo di controllo
e di adattamento alla malattia; 
3) permettere al paziente di essere
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promotore attivo della propria sa-
lute, incrementando in tal modo la
sua autonomia psicologica e cultu-
rale.
A ciò si aggiungono sia autorevoli
esperienze internazionali di pro-
dotti o servizi informativi per pa-
zienti e cittadini (health con-
sumers, nei paesi anglosassoni),
sia alcune variabili relative al con-
testo italiano, quali:
– il clima culturale diverso anche
in Italia in tema di rapporto citta-
dino/istituzioni, paziente/medico-
operatori sanitari (lento recepi-
mento della dichiarazione di Hel-
sinki);
– la nascita di varie associazioni in
ambito oncologico, quali la Fon-
dazione Federico Calabresi, Attive
come prima, Europadonna, AIMaC,
Associazione italiana malati di can-
cro (1998)[24] che si rifà all’anglo-
sassone BACUP[25;26], e molte al-
tre che producono materiale infor-
mativo specifico per pazienti;
– le normative su consenso infor-
mato, privacy, carta dei servizi, va-
ri codici deontologici professionali
(medico, infermiere, giornalista,
bibliotecario…).
L’esperienza empirica, la letteratu-
ra, i modelli di riferimento inter-
nazionali[7;27] ci inducevano a ri-
conoscere il bisogno di cercare
maggiori informazioni sulla malat-
tia da parte di pazienti e familiari
e a formulare l’ipotesi che questa
ricerca non fosse necessariamente
correlata a una relazione medico-
paziente insoddisfacente. È il ca-
rattere della malattia oncologica,
soprattutto, e della malattia a pro-
gnosi infausta, in generale, a spin-
gere il paziente, in certe fasi della
malattia, a comportamenti diversi
da quelli adottati nel caso di altre
patologie. Fra questi vi è la ricer-
ca di ulteriori informazioni, oltre a
quelle ricevute nell’ambito del
rapporto medico/paziente. Tale ri-
cerca esprime il bisogno di con-
trollare ciò che sta accadendo e
farsi una ragione degli eventi, ri-

correndo a informazioni scritte nei
libri per meglio elaborare l’espe-
rienza di malattia, “informarsi per
saper fare meglio le domande e
capire le risposte”, come spesso ci
sentiamo dire, o semplicemente,
fare qualcosa al fine di continuare
a sentirsi protagonisti della pro-
pria vita.
Attualmente la Biblioteca per i pa-
zienti è una realtà del Centro di ri-
ferimento oncologico di Aviano,
che si articola in due dimensioni:
a) Punto di informazione oncolo-
gica: sezione della Biblioteca
scientifica che fornisce informa-
zioni aggiornate e accessibili sulla
malattia oncologica, e non solo. Il
materiale, perlopiù prodotto in
Italia o tradotto/adattato, è di ca-
rattere divulgativo, scientifica-
mente valido e aggiornato, scritto
in linguaggio comprensibile. Le
richieste di informazione cui il
servizio risponde annualmente
sono circa 400, ma gli argomenti
richiesti sono molti di più, nel
senso che ogni persona chiede in-
formazioni su vari aspetti della
malattia.
b) Bibliobus: servizio di lettura ai
piani di degenza gestito in colla-
borazione con i volontari del CRO
e attraverso un’apposita conven-
zione con il Comune di Aviano. I
libri di svago a disposizione di
pazienti e familiari, perlopiù frut-
to di donazioni, sono 2.057. È sta-
to realizzato un catalogo denomi-
nato Il Segnalibro: catalogo dei li-
bri di svago al CRO, disponibile
nella versione cartacea, su cd-rom
e on-line.
L’impegno, la costanza e il deside-
rio di far conoscere questa espe-
rienza hanno ricevuto un impor-
tante riconoscimento con l’asse-
gnazione del primo “Premio 5 stel-
le”, concorso organizzato dall’AUSL
– Bologna Nord all’interno di
ExpoSanità, nell’ambito del III
Convegno “Star bene in ospedale:
esperienze e idee per stare meglio
in ospedale”, Bologna, 24-25 mag-

gio 2002[28]. Una giuria internazio-
nale ha così giudicato il progetto:

…la Biblioteca per i pazienti è sta-
ta valutata come il miglior progetto
di miglioramento della qualità rea-
lizzato perché pone al centro del-
l’attenzione degli operatori il tema
dell’informazione verso il paziente
oncologico, perché sviluppa nel
paziente la capacità di essere non
solo informato, ma di interessarsi
in prima persona della malattia ri-
appropriandosi del proprio tempo
e usandolo in maniera attiva.

Come è stato evidenziato dalla giu-
ria del Premio, la Biblioteca per i
pazienti ha scelto di farsi conosce-
re all’interno dell’Istituto in modo
“soft”, attraverso la divulgazione di
un dépliant che riporta informazio-
ni pratiche: obiettivi, servizi offerti,
destinatari, orari. Questi dépliant
vengono lasciati a disposizione
presso il “banco di accoglienza”
dei volontari, collocato all’ingresso
dell’Istituto, nelle varie sale d’a-
spetto ai piani di degenza e di day
hospital e nel salone centrale in
cui si svolgono attività di tipo ri-
creazionale promosse da realtà
istituzionali e di volontariato.
Un’altra modalità di diffusione del-
l’esistenza del servizio è costituita
dal “passaparola” tra persone che
hanno usufruito del servizio; un’al-
tra ancora tramite i volontari che
collaborano con la biblioteca per
la gestione della parte di svago.

L’indagine sul
“gradimento dei pazienti”
e il parere degli operatori

L’idea di realizzare un’indagine di
customer satisfaction del servizio è
nata insieme al progetto: trattan-
dosi di un servizio organizzato per
rispondere in modo adeguato alle
esigenze informative di pazienti e
familiari, era fondamentale preoc-
cuparsi di attivare dei meccanismi
di feedback da parte dell’utenza,
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per avere degli input circa la ri-
spondenza delle prestazioni effet-
tuate alle aspettative. A proposito
di aspettative, la Biblioteca per i
pazienti è stata organizzata nel
1998 oltre che sui dati empirici
della richiesta di informazioni ri-
volte alla Biblioteca scientifica
dell’Istituto da parte di pazienti e
familiari[21] e sulla letteratura in-
ternazionale[29;30], anche sui dati
rilevati da un’indagine preliminare
compiuta nel gennaio 1998 fra 100
pazienti, ricoverati e ambulatoriali.
Da questa indagine, volta a rileva-
re il bisogno di informazioni di ta-
le tipo di utenza, emergeva che il
63%[20] degli intervistati esprime-
va il desiderio di avere del mate-
riale informativo in ambiente o-
spedaliero[20].
Lo scopo finale dell’indagine sul
gradimento del Punto di informa-
zione oncologica, sulla scia delle
analoghe indagini a livello interna-
zionale nel settore dell’informazio-
ne in oncologia[18;27;31-34], è
quello di raccogliere informazioni
utili per offrire un servizio real-
mente attento alle esigenze degli
utenti e in continuo miglioramen-
to. Siamo ben coscienti che inda-
gini di questo tipo sulla “qualità
percepita” sono strumenti utili ma
parziali: se condotte con rigore dal
punto di vista metodologico per-
mettono di avere delle indicazioni
circa lo scarto fra il servizio offer-
to e le aspettative implicite ed
esplicite degli utenti. È chiaro che
i dati emersi da questa, come da
altre indagini analoghe, sono rela-
tivi a chi accetta di aderire al son-
daggio[35]. Nulla possiamo inferire
sull’opinione di chi non ha resti-
tuito il questionario compilato
(42% nel nostro caso), ma possia-
mo affermare che chi ha risposto
ci ha restituito un’immagine del
servizio che di seguito presentere-
mo in dettaglio.
Il diverso clima culturale venutosi
a creare in Istituto dopo il ricono-
scimento del “Premio 5 stelle” ci

ha indotto ad avviare anche un’in-
dagine mirante a indagare quale
fosse la percezione degli operatori
sanitari dell’Istituto rispetto alla lo-
cale Biblioteca per i pazienti.
Nell’estate 2003, periodo non pro-
pizio ma imposto da motivi tecni-
ci legati alle necessità della Biblio-
teca scientifica, è stata condotta
un’indagine sulle “Risorse e attivi-
tà della Biblioteca scientifica: utili-
tà e limiti” rivolta al personale cli-
nico, di ricerca e tecnico-ammini-
strativo dell’Istituto, attraverso l’u-
tilizzo di un questionario. Uno dei
dieci argomenti sottoposti a inda-
gine riguardava la Biblioteca per i
pazienti. 

Materiali e metodo

Il “Questionario sul gradimento”,
elaborato all’interno del progetto
Biblioteca per i pazienti, si inseri-
sce nel contesto d’indagine sulla
qualità percepita[36] riguardo ai
servizi offerti dal Punto di infor-
mazione oncologica in questo
Istituto. Si è desiderato valutare la
soddisfazione delle persone che si
sono ad esso rivolte dal febbraio
2002 al febbraio 2003.
Durante la primavera 2003, sono
stati inviati tramite posta 194 que-
stionari, secondo i seguenti criteri:
data di frequentazione del servizio
(si è partiti dagli utenti più recen-
ti, risalendo a ritroso nel tempo) e
fase della malattia (sono stati
esclusi i pazienti in progressione
di malattia). Non è stata effettuata
una selezione del campione in ba-
se ai contenuti delle informazioni
richieste (oncologiche vs non on-
cologiche).
Era previsto l’anonimato, e la resti-
tuzione avveniva sempre per po-
sta, utilizzando una busta preaf-
francata, consegnata all’intervistato
insieme al questionario. L’obiettivo
dello studio – valutazione del gra-
dimento del servizio ricevuto – e
le istruzioni per la compilazione
erano altresì esplicitate.

Lo strumento era composto da
quindici domande chiuse, alcune
delle quali prevedevano risposte
multiple e/o risposte multiple or-
dinate secondo una progressione
di priorità, miranti a definire la
funzionalità e la qualità del servi-
zio dal punto di vista dell’utenza.
Le questioni proposte agli intervi-
stati riguardavano la valutazione
dell’utilità e della qualità delle in-
formazioni ricevute e la competen-
za del personale addetto. 
Il questionario prevedeva anche
uno spazio libero per eventuali
proposte e suggerimenti.
Per quanto riguarda l’indagine ri-
volta allo staff dell’Istituto su “Ri-
sorse e attività della Biblioteca
scientifica: utilità e limiti”, il que-
stionario, composto di 15 doman-
de a scelta multipla, è stato distri-
buito a 485 operatori in servizio
(di ruolo e non) su 596 dello staff
dell’Istituto, appartenenti alle se-
guenti categorie: medici, biologi,
infermieri, psicologi, tecnici di va-
rio tipo, area e posizione, ammini-
strativi, OTA. Sono stati compilati
e restituiti alla biblioteca 137 que-
stionari, pari al 29% dell’universo
oggetto d’indagine; anche in que-
sto caso i risultati riflettono l’opi-
nione di chi ha risposto al que-
stionario.

Questionario sul gradimento:
risultati, tabelle e grafici

Di tutti i questionari inviati a pa-
zienti e familiari, 113, pari al 58%
dell’universo, sono stati rispediti al
servizio e quindi elaborati. Il 75%
dei questionari è stato compilato da
donne; il 54% del campione ha
un’età compresa tra i 31 e i 50 anni
mentre il 34 % tra i 51 e i 70 anni.
Si viene a conoscenza dell’esisten-
za del servizio attraverso la pub-
blicità interna (56% dei casi) op-
pure tramite il “passaparola”: per-
sone che si sono precedentemente
recate al Punto di informazione
(17%) consigliano ad altre di usu-
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fruire del suddetto “spazio infor-
mativo”.
Chi si rivolge al Punto di informa-
zione oncologica è, in primis, lo
stesso paziente (vedi tabella 1).
Chi si reca al servizio lo fa perché
desidera principalmente informa-
zioni: sulla malattia, sulle terapie
e/o sulla riabilitazione, sugli aspet-
ti psicologici e comunicativi ri-
guardanti la gestione della nuova
condizione di vita, sull’alimenta-
zione e prevenzione. Gli utenti
possono richiedere materiale in-
formativo su più argomenti di in-
teresse. Questo giustifica la pre-
senza di risposte multiple alle qua-
li era possibile dare un ordine di
priorità (dalla richiesta ritenuta più
importante, 1a, a scalare, 2a, 3a, 4a

ecc.; vedi tabella 2). 
Il materiale consegnato viene va-
lutato dall’utente di qualità buona
(51%) oppure ottima (42%). Dopo
la lettura, l’utente afferma di ave-
re una maggior comprensione
della malattia e delle terapie e
una sensazione di maggior con-
trollo sulla situazione vissuta (ta-
belle 3 e 4).
Dai dati emersi risulta che la per-
sona preposta al Punto di informa-
zione oncologica possiede una

competenza generale buona (51%)
se non ottima (43%).
Altre domande riguardavano l’in-
fluenza delle informazioni ricevute
sui rapporti tra i soggetti intervi-
stati, medici e familiari: il 57% di-
chiara che le informazioni ricevute
non hanno influenzato il rapporto
con i medici e nemmeno con i fa-
miliari; il 72% del campione affer-
ma, tuttavia, che le informazioni
ricevute sono state di vantaggio
nella comprensione di quanto rife-
rito dal medico stesso.

Il punto di vista dei medici
e degli operatori sanitari

Da una prima elaborazione degli
item riguardanti la Biblioteca per i
pazienti (BP), all’interno della più

ampia indagine “Risorse e attività
della Biblioteca scientifica: utilità e
limiti”, risulta che il 57% del cam-
pione conosce e condivide l’inizia-
tiva; il 74% riconosce la validità di
questo servizio che completa l’atti-
vità informativa svolta da altri refe-
renti della salute; l’83% sostiene
che una delle finalità della Biblio-
teca per i pazienti sia quella di ri-
spondere alle richieste di informa-
zioni attraverso modalità adeguate.
Il 68% del campione dichiara, inol-
tre, che una buona informazione
sulla malattia può essere fornita
non soltanto dal personale medico
e un 65% riconosce il ruolo di me-
diazione, tra pazienti, familiari e
medici, svolto dal Punto di infor-
mazione oncologica (tabella 5).
Altro dato significativo è quello ri-
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Tab. 1

Utenti del Punto di informazione oncologica %
Il paziente 47,78%
Il coniuge/convivente del paziente 21,23%
Il genitore/genitori del paziente 5,30%
Il figlio/a del paziente 11,50%
Il fratello/sorella del paziente 4,42%
Altro parente del paziente 6,19%
Un amico/a del paziente 0,88%
Un conoscente del paziente 0,88%
Una persona interessata per scopi professionali 0,88%
Altro 0,88%

Tab. 2

Informazioni richieste 1a scelta 2a scelta 3a scelta 4a scelta
Sulla malattia in generale 79,09% 0% 0% 0%
Sulla prevenzione 5,45% 22,35% 0% 0%
Su esami medici 1,82% 11,76% 10,00% 0%
Sulla terapia e/o riabilitazione fisica 5,45% 38,82% 24,00% 28,57%
Sulla dieta e l’alimentazione 0% 20,00% 26,00% 21,43%
Sugli aspetti psicologici e comunicativi 2,73% 1,18% 30,00% 35,71%
Altro (anche non oncologico) 5,45% 5,88% 10,00% 14,29%

Tab. 3

Informazioni ritenute maggiormente utili 1a scelta 2a scelta 3a scelta 4a scelta
Sulla malattia 66,04% 6,67% 6,82% 6,67%
Sulla prevenzione 3,77% 20,27% 4,55% 0%
Su esami medici 2,83% 9,46% 18,18% 6,67%
Sulla terapia e/o riabilitazione fisica 12,26% 27,03% 20,45% 26,67%
Sulla dieta e l’alimentazione 3,77% 17,57% 25,00% 13,33%
Sugli aspetti psicologici e comunicativi 4,72% 16,22% 18,18% 26,66%
Altro 6,60% 2,70% 6,82% 20,00%
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guardante la spiegazione che si
danno gli operatori circa i motivi
che inducono le persone a rivol-
gersi al Punto di informazione on-
cologica: il 52% degli intervistati
dichiara di non conoscere le reali
motivazioni (tabella 5).
Per il 60% degli operatori che han-
no risposto al questionario, una
delle ragioni sta nel bisogno che il
malato ha di “metabolizzare” le in-
formazioni gradatamente, secondo
propri tempi e modalità. L’88% de-
gli intervistati, infine, riconosce
che medici e infermieri dovrebbe-
ro segnalare al paziente l’esistenza
del Punto di informazione per i
pazienti (tabella 5).

Discussione

Dall’analisi dei dati emerge che al
Punto di informazione oncologica
del CRO si rivolgono pazienti e fa-
miliari che sono venuti a cono-
scenza del servizio soprattutto tra-
mite la pubblicità interna all’Istitu-
to. Come già anticipato, si tratta di
una pubblicità basata essenzial-
mente sulla diffusione di un dé-
pliant in vari punti dell’Istituto.
Questa modalità è in linea con la
filosofia della Biblioteca per i pa-
zienti il cui motto è: “L’informa-
zione aiuta a creare un dialogo
più costruttivo con chi ti cu-
ra”[37;38], preferendo lasciare ai
pazienti la possibilità di scegliere
autonomamente se usufruire o

meno di questa possibilità. La pro-
mozione del servizio è affidata an-
che alla trasmissione spontanea
dell’esperienza vissuta da ciascun
utente ad altri utenti che incontra
in reparto, in day-hospital e nella
vita di tutti i giorni; ultimamente
questo fattore è sempre più in-
fluente.
Come emerge dall’indagine sulle
risorse della Biblioteca scientifica,
la conoscenza e la condivisione
dell’iniziativa da parte della mag-
gioranza degli operatori sanitari la-
scia aperta la possibilità che anche
loro si facciano portavoce presso
pazienti e familiari dell’esistenza di
un servizio come quello descrit-
to[19;39]. A prova di ciò, negli ulti-
mi mesi, abbiamo verificato un au-
mento di persone inviate al Punto
di informazione oncologica da in-
fermieri e medici dell’Istituto. La
Biblioteca ha scelto di coinvolgere
gli operatori sanitari dell’Istituto
nel fornire le indicazioni e i con-
tenuti specifici per preparare ri-
sposte alle domande particolar-
mente complesse e nella valuta-
zione di qualità del materiale in-
formativo raccolto a garanzia di
un’effettiva cura nella selezione
delle informazioni per chi legge
e/o accede alla banca dati di ma-
teriale informativo dedicata ai pa-
zienti “Azalea”.1

Per quanto riguarda la valutazione
del materiale informativo ricevuto,
il campione lo ha ritenuto buono
(51%) e ottimo (42%): questa do-

manda, volutamente di carattere
generale, mirava ad ottenere un
primo feedback sull’utilità percepi-
ta complessiva del “pacchetto in-
formativo” ricevuto [34;40-44].
Il fatto che il 93% del campione
valuti positivamente il materiale
informativo sembra sostenere l’i-
dea che la qualità e i contenuti dei
documenti sono stati oggetto di at-
tenta valutazione sia da parte di
chi ha “confezionato” il pacchetto
informativo[45] – la persona addet-
ta al Punto – sia di chi lo ha rice-
vuto. Questi dati di utilità com-
plessiva necessitano di essere ap-
profonditi. Infatti stiamo avviando
un’ulteriore indagine – anche in
collaborazione con AIMaC – allo
scopo di ottenere nel dettaglio il
parere dei pazienti rispetto alla
qualità e utilità del materiale infor-
mativo ricevuto[24;46]. Va sottoli-
neata la variabilità delle caratteri-
stiche dell’utenza del Punto di in-
formazione: livello culturale, età,
sesso e quanto questi elementi in-
cidano sulle modalità di richiesta
del materiale, sulla tipologia dello
stesso e di conseguenza sulla pre-
parazione del “pacchetto informa-
tivo”.
I soggetti che hanno risposto al
“Questionario sul gradimento” ri-
tengono che la persona preposta
al Punto di informazione oncolo-
gica abbia una buona (51%) se
non ottima (43%) competenza.
Anche in questo caso, l’item pre-
sentato è di tipo generale, orienta-

Biblioteche ospedaliere

Biblioteche oggi – settembre 2004

Tab. 4

Effetto del materiale informativo sul richiedente 1a scelta 2a scelta 3a scelta
Capacità di rivolgere al medico domande più mirate e specifiche 25,45% 6,52% 10,39%
Migliore comunicazione con il medico 4,55% 8,70% 2,60%
Maggiore comprensione della malattia 38,18% 25,00% 11,69%
Maggiore comprensione delle terapie 6,36% 32,61% 15,58%
Sensazione di maggiore controllo sulla situazione vissuta 8,18% 6,52% 18,18%
Maggiore comunicazione in famiglia sulla malattia 1,82% 6,52% 15,58%
Sensazione di maggiore tranquillità 3,64% 5,43% 7,79%
Minor confusione rispetto alle informazioni reperite

autonomamente altrove (tv, stampa, Internet) 7,27% 3,26% 12,99%
Nessun vantaggio dalla lettura delle informazioni 1,82% 1,09% 0%
Maggiore preoccupazione dopo la lettura delle informazioni 1,82% 2,17% 3,90%
Altro 0,91% 2,17% 1,30%
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to a rilevare un’impressione com-
plessiva sull’intermediario con cui
gli utenti si sono confrontati. Non
si è volutamente indagato sul li-
vello e sul tipo di competenza
percepita dagli intervistati. Possia-
mo ipotizzare che questa voce ge-
nerale si riferisca alla capacità di
ascolto empatico dimostrata dal
personale, alla precisa decodifica
della richiesta e a un’attenta ed ef-
ficace preparazione del materiale
adatto al singolo richiedente. È
possibile ipotizzare anche un’in-
fluenza positiva del setting in cui
tale interazione si svolge: uno
spazio piccolo ma protetto all’in-
terno di una biblioteca scientifica,
luogo neutro per pazienti e fami-
liari, rispetto ad altri ambienti
ospedalieri, ma allo stesso tempo
accogliente e affidabile da un
punto di vista della qualità dell’in-
formazione[25;26; 47;48].
Dopo aver ricevuto e letto le infor-
mazioni, gli utenti dicono di avere
una maggior comprensione della
malattia in generale e delle terapie,
e una sensazione di maggior con-
trollo della situazione (vedi tabella
4): da ciò sembra confermato che
un aumento della “conoscenza” di-
minuisce il senso di smarrimento e
incontrollabilità creati dall’evento
della malattia, favorisce comporta-
menti più adeguati e una parteci-
pazione più attiva e consapevole
alle cure[31;49-55].
Dai dati emerge, inoltre, che le in-
formazioni ricevute non influenza-
no né il rapporto con i medici, né
con i propri familiari. La domanda

era, in questo caso, volutamente
vaga e aperta a soggettive inter-
pretazioni: riferendosi a materiale
presumibilmente letto in passato,
si voleva cogliere l’effetto a lungo
termine sulle persone, “ciò che era
rimasto in mente”. Le risposte in-
ducono a formulare alcune inter-
pretazioni:
– la lettura delle informazioni pro-
duce effetti positivi a livello pretta-
mente personale;
– la lettura delle informazioni non
produce effetti negativi sul rappor-
to con i medici e il personale (cioè
non influisce negativamente); 
– la lettura delle informazioni non
produce effetti, né positivi né ne-
gativi, sul rapporto con i curanti: il
rapporto rimane invariato.
Quello che emerge è che tale
questione dovrebbe essere appro-
fondita. L’ipotesi a nostro parere
più probabile, correlando tale da-
to con altre risposte del questio-
nario, è che chi ha letto il mate-
riale ha tratto innanzitutto un be-
neficio per sé. Il bisogno sotto-
stante sembra essere proprio
quello di avere qualcosa di scritto
su cui riflettere, qualcosa che “ri-
mane” e che dia la possibilità di
essere rivisto, riletto in alcune
parti e in certi momenti, oppure
solo sfogliato. E questi dati trova-
no conferma nella letteratura in-
ternazionale[9;27;36;52;56-58]. 
La mancanza di certezza da parte
degli operatori sanitari nel riuscire
a identificare il motivo che spinge
i pazienti a rivolgersi al servizio, ci
dice quanto la questione del “co-

me informare in modo ideale ” sia
a tutt’oggi aperta, soprattutto in
oncologia. Gli operatori sanitari
comunque prendono atto che i pa-
zienti e i loro familiari sono alla ri-
cerca di vari riferimenti informati-
vi[17]. L’impegno da parte nostra,
dunque, è quello di continuare a
offrire risposte di qualità ai bisogni
informativi manifesti dei malati on-
cologici e dei loro familiari, avva-
lendoci dei loro riscontri per mi-
gliorare.

Conclusioni e sviluppi

In conclusione, come traspare dai
dati qui riportati, viene confermata
l’utilità percepita e il gradimento
del servizio da parte delle perso-
ne/utenti che hanno risposto al
questionario: il 91% del campione
si dice soddisfatto del Punto di in-
formazione oncologica e il 95%
consiglierebbe a qualcun altro di
rivolgersi alla Biblioteca per i pa-
zienti[3;18;29;59].
I risultati sin qui ottenuti induco-
no a credere che il paziente ita-
liano sia cresciuto dal punto di vi-
sta della consapevolezza della
malattia e che il personale sanita-
rio sia disposto ad accogliere tale
“crescita”. 
I pazienti, che attivamente ricerca-
no informazioni in materia di salu-
te, sono sempre più desiderosi di
collaborare con i medici nella ge-
stione della cura e delle terapie.
D’altra parte, il coinvolgimento dei
pazienti rappresenta per gli opera-
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Tab. 5

Giudizi dei medici e degli operatori sanitari Sì No Non so Domanda senza risposta
La BP del CRO, in linea con le esperienze 
internazionali, svolge un ruolo di mediazione 65% 3% 26% 5%
tra l’informazione e i pazienti/familiari?
I pazienti che ricorrono alla BP 
non sono stati adeguatamente informati? 10% 30% 52% 8%

Medici e infermieri dovrebbero informare pazienti
e familiari dell’esistenza della BP ( in particolare del 88% 1% 5% 6%
Punto di informazione oncologica)?
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tori sanitari uno strumento prezio-
so per il miglioramento complessi-
vo delle cure. I medici inoltre ri-
conoscono la possibilità che altre
agenzie informative vengano con-
tattate dai pazienti[60]: l’importan-
te è la qualità e la congruenza del-
le informazioni che vengono resti-
tuite al soggetto richiedente e, su
questo fronte, la Biblioteca per i
pazienti dell’Istituto impegna le
sue migliori energie.
Dal 1998 al 2004 le richieste di
materiale informativo di carattere
divulgativo pervenute alla Biblio-
teca per i pazienti del nostro
Istituto si sono allargate a com-
prendere pubblici diversi: non più
solo pazienti e familiari, ma anche
studenti, insegnanti, infermieri,
appartenenti ad associazioni di
volontariato, cittadini. Frutto della
raccolta, catalogazione e valida-
zione delle risorse informative di
carattere divulgativo prodotte in
Italia è la Banca dati oncologica
per malati e familiari, pubblicata
dal nostro Istituto nel 2002 con i
proventi del “Premio 5 stelle”. La
banca dati è oggi “Azalea: biblio-
teca digitale in oncologia per ma-
lati e familiari”: progetto multicen-
trico collaborativo nazionale sup-
portato da Alleanza contro il can-
cro (ACC), la rete degli istituti di
ricerca e cura oncologici italia-
ni[61]. Lavora ad Azalea uno staff
multidisciplinare, composto da bi-
bliotecari, informatici, medici, psi-
cologi, infermieri, volontari e pa-
zienti. Il progetto è coordinato da-
gli Istituti di Aviano, CRO e Roma,
IRE; la parte software è realizzata,
su disegno del team di progetto,
da una collaborazione fra il Con-
sorzio di bioingegneria e informa-
tica medica (CBIM), partner tec-
nologico di ACC, e il CRO. Ora
siamo già alla prima versione del
nuovo software, accessibile al sito
www.azaleaweb.it, che permette
la catalogazione condivisa, l’ac-
cesso online al testo completo di
alcuni documenti (in aumento)

e/o il contatto con i punti di in-
formazione delle biblioteche o
delle associazioni di volontariato.
Azalea, come peraltro la Bibliote-
ca per i pazienti, si ispira a espe-
rienze internazionali e mira a col-
mare il gap italiano in tema di in-
formazione organizzata e di quali-
tà ai pazienti oncologici[7;25-27;
62-65].
I record inseriti, relativi a materia-
le adeguato alla “comunità non
scientifica”, tutti disponibili gratui-
tamente al Punto di informazione
oncologica del CRO attraverso un
esperto dell’informazione e della
comunicazione con i pazienti (e
presso le biblioteche che hanno
aderito al progetto), sono a tut-
t’oggi 1.227; quelli relativi ad
Associazioni di volontariato e non
profit operanti in oncologia sono
circa 1.160 (sedi principali e se-
condarie).
Sulla scia della Biblioteca per i pa-
zienti del CRO di Aviano si sono
organizzate in Italia altre realtà, di-
verse per struttura di appartenen-
za, personale coinvolto e modalità
organizzative ma accomunate dal-
l’intento di fornire risposte di qua-
lità alle richieste di maggiori infor-
mazioni dei pazienti oncologici at-
traverso personale esperto. Ci si ri-
ferisce ai Punti di informazione e
supporto, organizzati in alcuni re-
parti di oncologia italiani, a partire
da uno studio multicentrico rando-
mizzato su “informazione e comu-
nicazione in oncologia” coordina-
to dal dottor Passalacqua[56;66]; ai
Punti di ascolto organizzati presso
alcune associazioni di volontaria-
to[24] e a sezioni per i pazienti,
create all’interno delle biblioteche
biomediche degli IRCCS, in segui-
to all’avvio del progetto Azalea.
Alla luce di questi fatti, l’esito di
questa prima esperienza in ambito
nazionale può già considerarsi po-
sitivo. Si tratta di un percorso in
continua evoluzione, poiché l’in-
formazione non cessa mai di ge-
nerarsi e il bisogno di conoscere,

in una società come quella attuale,
è costantemente sollecitato. Il no-
stro compito di garantire un “ser-
vizio informativo di qualità” è
quindi sempre vivo.

Note

1 Cfr. Azalea, <http://www.azaleaweb.
it/pub/garanti>.
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