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SICQOP...

Sistema Informativo per la Comunicazione Oncologica ai Pazient
Progetto approvato dal Ministero della Salute
per la creazione, lo sviluppo di un SR
modello di eccellenza - con la gestione di equipes =
multidisciplinari e il corcorso di Associazioni di volontariato-
per ¥
linformazione e la comunicazione oncologica da applicare alla
rete delle biblioteche per pazienti, a partire da quelle gi2 costituite e
in via di costituzione presso gli IRCCS oncologici
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Sicop nasce dall’ esperienza di bibliotecari/
documentalisti e psicologi impegnati
nellinformazione ai pazienti e nel Progetto Azalea, in
collaborazione con le associazioni di volontariato

Biblioteca per Pazienti

Centro di Riferimenfo Oncologico
Aviano (PN)

Biblioteca del Paziente
Tstituto regina Elena

Roma

Biblioteca Istituto Nazionale
Tumori

Milano

Biblioteca dellIstituto Europeo
di Oncologia

Milano

Biblioteca Istituto Nazionale
Ricerca sul Cancro

Genova

Istituto Nazionale Tumori
Fondazione Pascale

Napoli
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Azalea:

Raccoglie informazion; e documenti di qualita per pazienti e cittadini
Censisce circa 1550 associazioni (sedi principali e periferiche)
Contiene oltre 2000 record tra cui
* Documenti divulgativi (sia a stampa che elettronici) P
* Protocolli clinici w N
* Siti e pagine web
* Riferimenti bibliografici »
* Informazioni su eventi (convegni, campagne di finanziamento ecc)
* Unforum per i pazienti

Riconoscimenti nazionali ed internazionali: premio Forum PA 2004
Annals of Oncology 2005 16(12):1962.5

Lancer Oncology 2006 7(1):18 - Cancer on the Internet 2006 TiCC

£
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Biblioteca digiale i1 ontsologia per wralati, familiari ¢ cittadin ( lleanzs contro il cancro

wWww.azaleaweh.it )
il sito non & pia accessibile dal 4 agosto 200611} %

Perché anche Je
biblioteche “fisiche” del
paziente?

¢ Informazione mirata

€ personalizzata
Superamento dell’Insernet divige

Large swathes of population do noy have
access fo the Internet or are unaple fo obiain
online information from the Web.

(in Europe 60-65% do not use the
computer/Eurostat data 2006)
“inverse information law"
‘access 1o high quality relevant informarion

é&ﬁ o) 7S particutarly difficult for those who would

c ; nieed it most ...people with low health literacy

! db not benefit from advance In consumer

% health informatids. Cognetii - Reggio Emilia, 16
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La Rete di Biblioteche per i Pazienti

Censimento delle Biblioteche per i pazienti in
Italia

« Questionario inviato a rete bibliotecari AIB-Cur e
altre reti, BDS, GIRA, SBBL, PIS-ATOM pet
rilevare Pesistenza e le attivita delle biblioteche- >
scientifiche e ricreative per 1 pazienti -

« I dati del Censimento saranno resi disponibilie si
ha intenzione di creare un modulo in rete pef
I’aggiornamento continuo del Censimento
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Localizzazione delle Biblioteche del Paziente in

jio Emilia, 16
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= TRENTO
O Biblioteche Ricreative (9) AVIANO PN)
O Biblioteche Scientifiche (5) FORRENCNE
MONTESCANO (FV)
o Biblioteche che svolgono VERONA
entrambe le attivita (5) MILANO
TOTALE: 19 Biblioteche REGOIOEMILIA
MODENA
FIRENZE

BAGNO A RIPOLI (FI)
BORGO S.LORENZO (FL
SIENA

SINALUNGA (51
ROMA

ROMA

NAPOLI

PESCIA (PT)

CAGLIARY

CAGLIARI




Biblioteche per Patologia

Nessuna patologla

Reumatologia, Oculistica,
Ematologia, Alcologia

Oncologia
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Giorni di apertura settimanale della Biblioteca
Scientifica

O Tutti | glorn! della sefimana
T3 giomi la satimana
82 glomi la settimana
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Nume ro' di ore settimanale Biblioteca
Scientifica

r B FINO A 15 ORE @ FINO A 45 ORE |

FER
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Utenti che hanno usufruito dei servizi della Biblioteca Scientifica
nel 2005

0.5—/ e
Fino a 50 utenti Fino a 100 Fino a 500 Numero di

utenti utent utentl non
specificato

W Pl
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L

Data di apertura della Biblioteca “
Scientifica

L4

2
B ANNO 1998 B ANNO 2005 OANNO 2006
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r Materiale scientifico posseduto dzlla %
biblioteca

B LIBRISCIENTIFIC)
B OPUSCOL|
E RIVISTE

B DIZIONAR|
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Ricerche su Banche Dati

A 0 T T T
PubMed Azalea MedlinePlus Cismef PDQ
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Giorni di apertura settimanale della Biblioteca del
Paziente

2 giorni la
settimana

3 gioml la
settimana

4 glomi la
settimana

Tutti | glorni della | [65
settimana
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Numero di ore di apertura della
Biblioteca deij Pazienti
FINO A15 ORE [FINO A30 ORE mFINO A450ORE
%@ 6. Cognetti - Reggio Eniilia, 16
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!‘ Anno di attivazione della Biblioteca del
Paziente

B ANNOC 2000

B ANNO 2003

E ANNO 2005

= ANNO 2006
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Fornitura di materiale ricreativo

=z

Libri dl svago CD-ROM Riviste Fumetti Altro
materlale
audiovisivo
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I| censimento e stato
rivolto anche ai PIS

« I PIS sono punti
informativi e di
supporto nati su
iniziativa del GICO,
Grul:]»?o per lo Studio e
dell'Informazione e

Comunicazione in

Oncologia dell' ATOM

Il 6ICO ha condotto una
sperimentazione in 38
centri oncologici. In
aleuni centri sono stati
costituiti i PIS. 6li
altri centri hanno
fatto da gruppo di
controllo’senza i PIS,
si & poi monitorato il
livello di soddisfazione
e di ansieta dei
pazienti
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Localizzazione dei P.LS. ancora attivi —’
" TORINO
CUNEO
BERGAMO
ARZIGNANO (V1)
BELLUNO
VENEZIA

gio Emilia, 16
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TRIESTE
PIACENZA
REGGID EMggA
MOLL (BO)
BUDRIO (BO)
CARPY (MO)
RIMINI

FISA
ANCONA
TERNI
NAPOLI
NAPOLI
MESSINA
RAGUSA
SASSARI

-

Sicop:

Uniformare metodi

obiettivi

rilevamenti dati per

disporre di strumenti

ottimali per rilevar

domanda informativa,
valutarla e rispondere
adeguatamente alle

di pazienti e familiari

p di rilevazione del bisogno
ela Questionario di rilevazione
della soddisfazione del
esigenze informative statistici
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Questionario anagruﬁc%

informativo

paziente o familiare

Definire classificazione
comune patologie a fini
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Sicop: obiettivi
« Fortmare adegua‘ramen‘re il personale
addetto ai punti informativie = ..
biblioteche scambiando le conoscenze

tra le equipes multidisciplinari  ;
(psicologi, documentalisti ecc. )
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Sicop: obieftivi

- Formare operatori e cittadini alle
problematiche della informazione e
comunicazione ai fini di potenziare le
interazioni tra gli stessi

. Cognetti - Reggio Emilia, 16
nov 2006
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Sicop:
obiettivo finale
* Sviluppare e diffondere un modello di
eccellenza per I'informazione e

comunicazione al paziente oncologica
ma anche..... sicuramente applicabile...

ai pazienti malati di altre patologie.....
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cooperazione per non sprecare soldi e
lavoro......

€ soprattutto a sviluppare il lavoro
interdisciplinare di tutti gli operatori
coinvolti nei processi di informazione e
della comunicazione: Bibliotecari, psicologi,
medici, infermieri ecc

G. Cogretti - Reggio Emilia, 16
nov 2006

SICOP deve servire q_ . %
* Non duplicare le attivitd ma lavorare in

SR
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La comunicazione € parte
integrante dell'informazione

A ciascun letfore il suo libroa . =
ciascun libro il suo lettore ........ '
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Mancanza di comunicazione:
Stile comunicativo non
adeguato

* Le informazioni —
scritte in uno stile capisco nientel!l
comunicativo hon
adeguato ai
pazienti o a quel
paziente
particolare
(differenze etq,
livello scolare,

>\ THIChE) risulfq%‘ugneﬁi - Reggio Emilig, 16
oco comprensibili __mv20s




Stile comunicative:
Problematiche psicologiche

Le informazioni
scritte in uno stile
comunicativo non
adeguato ai
pazienti (o a quel
paziente
particolare)
possono

adely

escere lo stato
{0 ns:ogeno 6. Cagneﬁ’nvazeygno Emilia, 16 ‘ﬁg"ﬁf’
Users are not “empty buckets into which b f T
data, treated like bricks, can be ’rossed"
bunyan)
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