['evoluzione di un servizio
di informazione ai pazienti

La conoscenza: questa 'op-
portunita che viene offerta
ai pazienti quando si reca-
no presso il Centro di riferi-
mento oncologico (CRO) di
Aviano; il malato che si tro-
va a doversi/potersi curare
ha la possibilita di occupar-
si di se stesso, andando ol-
tre alle pratiche strettamen-
te mediche. La cura del cor-
po viene quindi accompa-
gnata dalla cura della perso-
na nella sua totalita: viene
garantito il dialogo tra pa-
zienti/cittadini e personale,
si soddisfano le richieste di
chiarimento e approfondi-
mento sulla malattia e si po-
ne attenzione alle richieste
che riguardano la sfera piu
prettamente umana.

E una conoscenza — o me-
glio un desiderio di cono-
scenza — di tipo particolare
pero, non finalizzata alla scrit-
tura di un articolo, di una
tesi o all’aggiornamento pro-
fessionale, ma alla convi-
venza con la malattia. A que-
sta “conoscenza” anche la bi-
blioteca puo contribuire se
decide di far rientrare i cit-
tadini pazienti fra il suo pub-
blico.

La letteratura offre un qua-
dro molto interessante sulla
nascita e la diffusione di bi-
blioteche non rivolte ai me-
dici in ospedale: gia nel 1276
l'ospedale Caliph Al Man-
sur del Cario “metteva a di-
sposizione non solo cure me-
diche e chirurgiche ma an-
che sacerdoti che leggeva-
no il Corano giorno e notte
per i pazienti che volevano
ascoltare; per i pazienti che
non potevano dormire, era-
no disponibili musica e let-
tura di storie”. E solo un e-
sempio tra molti altri, ma por-
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ta a riflettere su come sia ra-
dicata nella storia dell'vomo
lidea che una biblioteca per
i pazienti giochi un ruolo
importante nel processo di
cura [1].

Nel 1984 I'TFLA pubblicava
il report professionale Gui-
delines for libraries serving
patients and disabled peo-
ple in the community e nel
2000 veniva sviluppata la
Section of Libraries Serving
Disadvantaged Persons; que-
ste linee guida, recentemente
tradotte in italiano, vengo-
no redatte per “descrivere i
livelli qualitativi a cui i ser-
vizi di biblioteca per i pa-
zienti dovrebbero aspirare” [2].
Il tema dell'informazione e
comunicazione sulla salute
e, in particolare, di quella ri-
volta ai pazienti, e della beaith
literacy cioe del grado in cui
¢li individui hanno la capa-
cita di ottenere, elaborare e
comprendere le informazio-
ni di base relative alla salu-
te e ai servizi necessari per
prendere decisioni appropria-
te (definizione MeSH, thesau-
ro di Medline/PubMed) so-
no argomenti “caldi” della so-
cieta attuale, talvolta defini-
ta anche come “societa del-
I'informazione”, e soggetti a
continua evoluzione [3].
Da un’analisi dei dati rac-
colti dal Censis, emerge co-
me negli ultimi anni sia cre-
sciuta in modo esponenzia-
le la ricerca di informazioni
in ambito medico, attraver-
so canali diversi da quello
tradizionale (rapporto me-
dico-paziente). Stando al-
l'indagine CENSIS del 2006 in
tema di informazione medi-
ca, i medici di medicina ge-
nerale continuavano a es-
sere un riferimento fonda-
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mentale, dato che la mag-
gioranza degli italiani li con-
siderava la fonte principale
da cui avere le informazioni
sulla propria salute: la per-
centuale & scesa di quasi 6
punti, dal 71,6% del 2003 al
65,8% del 2006. T dati del
2010 in merito ai principali
canali utilizzati dagli italiani
per informarsi sui temi le-
gati alla salute confermano
che il medico gode sempre
di un'ampia considerazione,
ma la percentuale scende no-
tevolmente: ricorre al medi-
co di famiglia il 20,3% del
campione (dato che sale al
31,1% tra i soggetti meno
istruiti), il 2,5% si rivolge al
medico specialista e il 2,3%
al farmacista. Dai dati del 2010
emerge 'importanza del pas-
saparola tra amici, colleghi
e parenti, indicato come il
mezzo principale per acqui-
sire le informazioni dal 18,7%
degli intervistati, ma la pri-
ma fonte di informazione ¢
la televisione, secondo il
42,9% delle opinioni raccol-
te (nel 2006 era citata dal
43 2% degli italiani, mentre
nel 2003 dal 22,8%). Inte-
ressante ¢ vedere lo spazio
che sta conquistando tra la
popolazione il ricorso a in-
ternet: si passa dal 2,8% del
2003 al ben piu significati-
vo 13,1% rilevato nel 2006;
inoltre tenendo conto di quel-
li che ricorrevano anche a
internet, come fonte non pri-
maria, sale a circa il 25% la
quota di italiani che, nel com-
plesso, ricorre alla rete per
informarsi sulle questioni del-
la salute. I dati del 2010 con-
fermano questo trend: il 12,6%
individua in internet il pri-
mo strumento a cui ricorre-
re per informarsi su temati-
che mediche (il web ¢ la
principale fonte di informa-
zione sanitaria per il 17,8%
dei laureati). Se pero si va-
luta un uso piu generico di
internet in relazione alla pro-
pria salute, il dato degli uti-

lizzatori sale al 34% degli ita-
liani. L'analisi del 2006 af-
fronta le difficolta che il na-
vigatore puo trovare nel per-
corso informativo: alla do-
manda “Quali sono i difetti
delle informazioni veicolate
dai media?” le risposte ri-
guardano innanzitutto la ca-
renza di informazioni di ti-
po pratico (quali servizi, pro-
fessionisti, ospedali, terapie,
sono disponibili?), per il 32,1%;
poi la complessita delle in-
formazioni, non sempre fa-
cilmente comprensibili, per
il 29,6%; il terzo difetto con-
sisterebbe in un’enfasi ec-
cessiva sulle fonti di rischio,
che poi non si rivelano dav-
vero tali, secondo il 24%
circa; ed infine il mancato
aggiornamento delle infor-
mazioni che vengono di-
vulgate, per il 18,3% [4, 5].
Per quanto riguarda invece
i malati di tumore, stando
alle analisi di Eysenbach [6]
e Ziebland [7], il 40% utiliz-
za internet per acquisire in-
formazioni utili per com-
prendere meglio diagnosi,
trattamenti prescritti ed ef-
fetti collaterali, e un ulterio-
re 15-20% beneficia delle in-
formazioni tratte da internet,
attraverso l'accesso di pa-
renti ed amici.

] ;)rogetto
e la sua evoluzione

E seguendo le direttive IFLA,
i dati di letteratura, esperien-
ze internazionali ed evidenze
empiriche, che nel 1998, in
collaborazione con I'Area di
psicologia e nell’ambito di
un “Piano di umanizzazio-
ne” dell'Tstituto, parte del Pro-
gramma annuale 1998, na-
sce al CRO la Biblioteca pa-
zienti (BP CRO).

Prima di avviare il progetto
abbiamo realizzato un’inda-
gine ad hoc sull'esigenza di
informazione su un campio-
ne di familiari e pazienti
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(100 persone nell’arco di una
settimana, degenti e ambu-
latoriali). E emerso che il 63%
degli intervistati esprimeva-
no l'esigenza di poter otte-
nere maggiori informazioni
sulla malattia all'interno del-
l'ospedale [8].
La BP CRO ¢ stata “proget-
to pilota” in Ttalia in tale set-
tore. Nel tempo ha ottenu-
to riconoscimenti di vario
tipo e costituisce un riferi-
mento in Italia in tema di
servizi deputati all'informa-
zione supplementare a pa-
zienti e familiari. Fra l'altro
¢ stata riconosciuta come “bi-
blioteca di interesse regio-
nale” ai sensi della legge del
Friuli-Venezia Giulia sulle bi-
blioteche in quanto “servi-
zio utilizzato anche dai pa-
zienti”.
Lo scopo della BP CRO ¢ di
contribuire all'umanizzazio-
ne del processo di cura a
partire dalla soddisfazione del
bisogno di informazione sup-
plementare su vari aspetti
della malattia che molti pa-
zienti manifestano.

Nello specifico si propone di:

— informare, ovvero di for-
nire un’informazione che
sia qualitativamente ade-
guata e scientificamente cor-
retta,

— educare 'utenza ad un ap-
proccio alle risorse infor-
mative “di qualita” sulla ba-
se di standard che si ri-
fanno alla letteratura inter-
nazionale in tema di scel-
ta di materiale divulgativo;

— sostenere e garantire, ol-
tre alla qualita delle infor-
mazioni fornite, uno scam-
bio comunicativo empati-
co, che aiuti la persona a
decidere in autonomia e
a collaborare in modo con-
sapevole con I'equipe cu-
rante.

Ogni richiesta di informazio-
ni che giunge al servizio im-
plica un accoglimento, una
personalizzazione della ri-
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sposta e una restituzione che
sia in linea con la filosofia
della BP secondo cui l'in-
formazione € uno strumen-
to utile a migliorare la rela-
zione tra pazienti — e quin-
di utenti del servizio — e cu-
ranti.

I suoi punti cardine sono tre:
1l materiale adeguato, un set-
ting dedicato e personale
competente in informazio-
ne e comunicazione [9].
Dal 2007, il servizio ha am-
pliato la sua presenza con
due “punti di accoglienza e
informazione”: uno presso la
Biblioteca scientifica, dove
opera personale con forma-
zione umanistica, esperto nel
campo dell’informazione e
comunicazione; I'altro pres-
so il day hospital dove so-
no presenti psicologhe del
servizio civile AIMaC (As-
sociazione italiana malati di
cancro, parenti e amici) al-
l'interno del progetto “In-
forma Cancro”.

Entrambi i punti, quando
necessario, si avvalgono del
supporto/consulenza di e-
sperti dell’argomento (clini-
co, psicologo, farmacista, URP,
associazioni di volontariato,
patronati...).

A questi due servizi si ac-
compagna la parte di svago
(bibliobus) che rappresenta
l'altra dimensione della BP
e si avvale fortemente della
collaborazione con i volon-
tari e le realta del territorio,
in primis la Biblioteca civi-
ca di Aviano. Il servizio bi-
bliobus si propone di ren-
dere piu confortevole il sog-
giorno in ospedale di pa-
zienti e familiari, fornendo
l'accesso a punti internet di-
slocati ai piani di degenza,
letture, film, dvd, cd musi-
cali e altro materiale di sva-
go. Esso inoltre promuove
iniziative dedicate ai pazienti
quali letture ad alta voce,
spettacoli di intrattenimen-
to e pubblicazioni volte a
dare voce alle testimonian-
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ze di quanti sono coinvolti
nel processo di cura e assi-
stenza al CRO.
Al momento attuale molto im-
portante € anche la dimen-
sione “editoriale” della BP nel
suo insieme, catalizzatore del
pit ampio processo di pa-
tient education. Nell’ambi-
to della produzione di ma-
teriale informativo, la colla-
na editoriale “CROinforma”,
in cui gli specialisti trattano
in modo chiaro e compren-
sibile argomenti di loro com-
petenza su temi come medi-
cina personalizzata, consul-
tazione genetica, proteomi-
ca, genomica e nuove tema-
tiche della medicina perso-
nalizzata € un esempio di at-
tivita svolta in tale direzione.
Un’attivita che viene costan-
temente accompagnata da
indagini di soddisfazione, in-
dispensabili per capire il gra-
dimento e limpatto sugli
utenti. Del loro risultato pre-
liminare (Istanbul, 2011) si &
tenuto comunque conto per
migliorare alcuni aspetti, del-
la collana stessa.

Elemento fondamentale di

tali guide ¢ il coinvolgimen-

to dei pazienti, gia dalle fa-

si di progettazione, al fine di

far emergere concretamen-

te la loro voce sulle que-
stioni che direttamente li ri-
guardano.

Fra gli eventi piu salienti di

questi 12 anni vi sono:

— la creazione, con alterne for-
tune, di un contenitore di-
gitale unico e integrato del
materiale informativo in ita-
liano per i pazienti e fami-
liari, accessibile sul web (Aza
leaweb.it, CIGNOweb.it);

— la partecipazione alla rete
di “punti informativi in on-
cologia” coordinata da FA-
VO (Federazione italiana
delle associazioni di vo-
lontariato in oncologia),
nell'lambito di “Alleanza
contro il Cancro”, la rete
allargata degli istituti on-
cologici italiani in colla-

borazione con Ilstituto su-
periore di sanita. Tale net-
work mira a costruire il Si-
stema informativo in on-
cologia (SION);

— la partecipazione alla rete
delle biblioteche pazienti
intese sia nella loro di-
mensione di informazione
sulla malattia che di sva-
go, coordinata informal-
mente dall’Arcispedale di
Reggio Emilia (convegno
inaugurale dell'ottobre 2010);
la crescita della sensibili-
ta nei confronti del tema
dell'informazione ai pa-
zienti come uno dei dirit-
ti dei pazienti; la creazio-
ne di un Patient Health In-
formation Group (PHIG)
nell’ambito  dell’Associa-
zione europea dei biblio-
tecari biomedici;

— la sempre maggior colla-
borazione con le associa-
zioni di pazienti, per le
quali la tutela del diritto al-
l'informazione & fra i prin-
cipali obiettivi.

La BP CRO si inserisce ap-
pieno in questo processo tal-
volta con funzioni di leader,
altre volte di partner.

Uno dei prossimi progetti ¢
il rafforzamento della colla-
borazione con il Centro di
informazione sul farmaco per
larea vasta (CIFAV), un’as-
sociazione onlus tra farma-
cisti ospedalieri, ordine dei
farmacisti locale e bibliote-
ca, volta a fornire informa-
zioni ai cittadini sui farma-
ci. Ad oggi l'interazione con
gli operatori si basa sulla sod-
disfazione delle richieste spe-
cifiche di informazione e ap-
profondimento sui farmaci
da parte dei pazienti.

A breve verra creato un ap-
posito spazio CIFAV all’in-
terno dell’area riservata della
BP per poter offrire un mi-
gliore servizio e permettere
lo scambio diretto di infor-
mazioni tra il farmacista e il
paziente.



1’“Osservatorio sulla
Biblioteca pazienti” 2010

A circa dieci anni dall’avvio
effettivo del progetto, la BP
CRO al suo interno ha isti-
tuito un “Osservatorio sulla
Biblioteca pazienti” che pre-
vede un’elaborazione dei da-
ti raccolti e un breve excur-
sus dei principali risultati e
progetti.

La rilevazione sistematica del-
le richieste di informazione
dei pazienti e delle risposte
fornite avviene tramite il da-
tabase DAISY (Data Activi-
ty Information System), un si-
stema software di rilevazio-
ne di attivitd elaborato dal-
la Fondazione Istituto Tumo-
ri di Milano nell'ambito di
progetti multicentrici di cui
il CRO e partner. Il database
DAISY raccoglie i dati in mo-
do univoco dal punto di vista
semantico e informatico per
analisi statistiche.

Nel periodo 2008-2009 si so-
no rivolti al servizio di infor-
mazione della BP CRO 738
nuovi utenti cui vanno som-
mati i 354 che, per la prima
volta, si sono rivolti alla bi-
blioteca nel 2010. Questi si
aggiungono alle persone —
gia utenti — che ritornano con
nuove richieste o per aggior-
namenti. La figura 1 mostra la
tipologia dell'utenza che si ¢
rivolta per la prima volta al
punto di accoglienza e infor-
mazione oncologica nell’'arco
dell’anno 2010. Raramente un
utente richiede informazioni
su un unico argomento, mol-
to spesso ha pit curiosita che
propone in una sola volta o
in accessi successivi. La figu-
ra 2 mostra il tipo di informa-
zioni e materiali richiesti dagli
utenti.

All“Osservatorio” risulta che
la persona interessata da ma-
lattia si rivolge al nostro ser-
vizio maggiormente duran-
te la fase successiva alla dia-
gnosi (figura 3), cio¢ quan-
do iniziano i trattamenti e le
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Figura 1— Tipologia utenza BP CRO (anno 2010)
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Figura 2 — Tipologia di materiale richiesto (una persona puo richiedere
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persone iniziano a “farsi una
ragione” e si rende neces-
saria una ri-strutturazione,
non solo personale, ma an-
che familiare. Nella fase pre-
cedente i pazienti e i fami-
liari cercano soprattutto il
rapporto con i curanti. L'ar-
gomento su cui vengono ri-
chiesti i maggiori approfon-
dimenti sono i trattamenti.
Va detto che il materiale ine-
rente alla prevenzione pri-

maria e secondaria, e agli a-
spetti generali correlati alla
malattia e ai trattamenti, vie-
ne comunque distribuito set-
timanalmente all'interno del-
l'ospedale grazie alla colla-
borazione dei volontari.

Discussione e conclusioni

Dal confronto fra i dati ripor-
tati in letteratura e i risulta-

ti emersi dalle nostre inda-
gini, si riscontrano molte si-
milaritd. E chiaro che il nostro
“Osservatorio” non ¢ rap-
presentativo di tutti i pazien-
ti, ma nella nostra realta il
campione considerato ¢ si-
gnificativo. Da una nostra pre-
cedente indagine sugli utenti
che hanno usufruito del ser-
vizio tra la fine del 1998 e
l'inizio del 2002, la maggio-
ranza di richieste di appro-
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fondimento veniva effettua-
ta dai parenti/familiari (58,45%)
€ i pazienti rappresentavano
il 41,55% del campione [8].
I dati relativi al 2010 evi-
denziano invece che vi ¢ un
aumento percentuale del nu-
mero di pazienti che utiliz-
zano il servizio per chiede-
re informazioni su aspetti
della propria malattia (48,2%
sul totale dei richiedenti).
La conferma di tale dato vie-
ne anche dai risultati di una
iniziativa multicentrica nazio-
nale, che ha realizzato una
rete di punti informativi ubi-
cati presso i maggiori centri
oncologici italiani e una help-
line nazionale attiva presso
AIMaC, tesa a realizzare il Ser-
vizio nazionale di accoglien-
za e informazione in oncolo-
gia (SION). Tale iniziativa ¢
frutto di una serie di espe-
rienze-pilota e progetti di ri-
cerca finanziati dal Ministero
della salute. Dall'indagine ef-
fettuata nel primo semestre
del 2009 ¢ emerso che il
55,83% degli utenti dei pun-
ti informativi ospedalieri ¢
rappresentato da pazienti e il
37,43% da familiari di vario
grado (su un campione tota-
le di 3.888) [10]. Interessante
anche notare che sono piu i
figli dei genitori a chiedere
informazioni per i propri ca-
11 (9,9% wvs. 2,0%).

Risulta invece confermato il
dato relativo alla fase in cui
gli utenti chiedono informa-
zioni (47,6% nella fase di trat-
tamento) sia rispetto ai risul-
tati ottenuti nel 1998-2002
(59,8%) sia ai dati relativi al-
I'indagine SION (45,52%). 1
dati mostrano anche un’ele-
vata percentuale di casi in cui
non ¢ nota la fase della ma-
lattia delle persone che chie-
dono informazioni (37%).
Questo in considerazione del
maggiore desiderio di privacy
delle persone e della maggio-
re diffusione del materiale cui
non sempre corrisponde una
rilevazione dei dati.
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Figura 3 — Richiesta di informazioni durante le varie fasi della malattia
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Lutenza ¢ cambiata nel cor-
so degli anni e ora risulta es-
sere — molto pit di un tem-
po — desiderosa di sapere e
di essere protagonista della
propria condizione di pa-
ziente, familiare o cittadino.
Come emerge dai dati CEN-
SIS, la quantita di informa-
zione attualmente disponi-
bile non & sinonimo di qua-
lita; anzi, la confusione, il di-
sorientamento, la paura di
fronte a informazioni trova-
te in rete sono spesso pre-
senti nelle persone che si re-
cano al servizio [11]. Quello
che si & sempre tentato di
fare nella nostra biblioteca
€ puntare a un servizio im-
perniato sulla qualita del ma-
teriale, delle informazioni e
dell'accoglienza, oltre che sul-
la personalizzazione della ri-
sposta.

Il ruolo chiave della Biblio-
teca pazienti del Centro di
riferimento oncologico di Avia-
no sta appunto nell'impegno
ad ovviare le “incompren-
sioni” emerse dai dati Cen-
sis e dalla letteratura pub-
blicata su questo argomen-
to, fornendo materiale infor-
mativo aggiornato, redatto ap-
positamente per un utenza

non specializzata e suppor-

tando 'utente nel creare un

rapporto con il medico cu-
rante.

Chiara Cipolat Mis

Daniela Capone

Ivana Truccolo

Biblioteca scientifica

e per i pazienti.

Centro di riferimento
oncologico, Aviano
<www.cro.sanita.fvg.it>
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