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Di cosa parleremo...

* | pazienti e il bisogno informativo
* Le risorse per | pazientl

* Azalea e le Biblioteche digitali

* La qualita dell'informazione

 Dalla biblioteca virtuale alla
biblioteca del paziente

* La Rete di Biblioteche per | pazienti
* Nilde per |la Rete di Biblioteche



Lo sapevate?

Act of looking for health or
medical information is the third
most popular activities: < ~line*

\®

*Akerkar SM, Bichile LS Health information on the internet: patient
empowerment or patient deceit? Indian | Med Sci. 2004
Aug;58(8):321-6




Consumatorr
:@Em; Consumatori di salute

* | pazienti o i loro familiari sempre piu
spesso ricercano informazioni sulla
salute...

* || 65% dei medici dichiara di aver ricevuto
dai pazienti informazioni aggiuntive*

| pazienti da informati a
iInformatori

*Eysenbach G. The impact of the Internet on cancer outcomes CA
Cancer ] Clin. 2003 Nov-Dec:53(6):356-71.



Risorse per i pazienti

* Internet e biblioteche virt%

"‘g"
* Biblioteche specialistg-he

» Biblioteche del territoge L.
F_q:"*r-.-.wi-ﬁ
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AZ a I e a Mﬁlleanza contro il cancro

Biblioteca digitale in oncologia per malati,
familiari e cittadini

Raccoglie informazioni e documenti per pazienti e
cittadini

Censisce circa 1500 associazioni

Contiene oltre 2000 record tra cui
* Protocolli clinici

* Siti e pagine web

* Riferimenti bibliografici



Ricerca per
parola
liber

Ricerca
per parti del
cor

Ricerca _~—"

per menu

Mews|etkar HEW

Mowrta in Azales Link ad Azalea

Valutazione

Benvenuti in Azalea: Biblioteca digitale in oncologia per malati, familiari e cittadini

Azalea & un prodotto di Alleanza Contro il Cancro, rete degli Istituti Oncologici Italiani di Ricovero e Cura a Carattere
Scientifico (IRCCS) voluta dal Ministero della Salute e fondata nell'aprile del zoo0z,

Azalea offre accesso gratuito a docurnenti di qualitd sui tumori, disponibili su diversi supporti {stampa, elettronico,
video). I docurmenti inseriti sano scritti in maniera divulgativa e per la magagior parte, in linqua italiana. Azalea &

continuamente aggiornata.

N

| |

[Corme effettuare la ricercal - Ricerca per argomenti

<

Spazio Associazioni

Primo evento in agenda: I migliori
Inizia la tua ricerca da

Ricerca per parti del corpo

anni della nostra vita, campagna

W Prevenzione )
Bioparco, 10/05/2006
i Fattori ambientali

i Trattamenti e riabilitazione

[Agenda eventi] - [Seqnala un euentoﬂ

—  Spazio
Associazioni

Eventi

@ Terapie complementari

% Diritti del malato @ DATABASE ASSOCIAZIONI

W Aspetti psicologici / cormunicativi

@ Alimentazione

w Bambini

W Anziani

w Testimonianze
w Glossario

% DOVE CURARSI

‘[stituto Superiore df Sanits che ha reso disponibile la traduzione #alizna del Soggedtario Medico

nternazionale MeSH {_Medical Subject Headings]

Logo #ratto dz “Pallz df Sogno” & Lise Thowin, © Editori in Sintonia, Giaveno (TO). Per concessione dell'autrice.
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Adesione a principi
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Adesione a requisiti
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Moi aderiamo ai p
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rincipi HOMcode,
¥Yerify here.

14 - data ultimo aggiornamento:

di accessibilita

Riferimento Oncologico - Aviano



Risorse di Azalea

Biblioteca digitale in oncelogia per malati, familiari e cittadini.

‘*jhAzalea S —

Mewsletter MEW  Nowitd in Azales Link ad Azales

Soggetto
della ricerca

. .
l a Isulta tl ﬁ Trovati: 144 Documenti) 20 Protocolli clinici, 45 Associazioni 4

Tipidi .~
documento
(a stampa
Pagina
Web)

Risultati della ricerca

Inserisci un termine: |mﬁmm8||a

Ordina i risultati per

Cerca

Aiuto

Protocolli
~ Clinici

Documenti

Associazioni

Documento a stampa [Richiediil documento] 17144 4

La patologia della mammelia | benigna, maligna / Luca Rotunno ; Malvini Stefania . 7. ed . [s.1.] :

LINF& , stampa 2003

Soggetti (italiano) Meoplasie della rmammella - terapia , Meoplasie della marmmella - chirurgia , Neoplasie della
marnmella - patologia

Soggetti {inglese} Breast Neoplasms - therapy, Breast MNeoplasms - surgery, Brest Meoplasms - pathology

Classificazione WF 370

Pagina Web 2f144

I tumore delfa marmumella @ Criteri arientativi per la definizione di percorsi diagnostico terapeutici /

Giotta Francesco ; Guido Antonio, Schittulli Francesco .
Breve descrizione

Link http:/fwww . progettoamaltes.it/Protocollo tumore mammella pdf

Possibilita
di
richiedere il
documento
cartaceo
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" e Biblioteche di Azalea
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Biblioteca per Pazienti

Centro di Riferimento Oncologico
Aviano (PN)

Biblioteca del Paziente

|stituto regina Elena

Roma

Biblioteca Istituto Nazionale Tumori
Milano

Biblioteca dell’Istituto Europeo

di Oncologia

Milano

Biblioteca Istituto Nazionale
Ricerca sul Cancro

Genova

Istituto Nazionale Tumori
Fondazione Pascale

Napoli

Biblioteca Ospedale Oncologico
Bari



La scelta dell'infomazione

Come scegliere I'informazione di
qualita?



. Azalea
e l'informazione di qualita

* Raccolta del materiale da parte dei
responsabili del progetto

* (Catalogazione partecipata sul
database Azalea

* Valutazione da parte di uno staff
secondo | criteri stabiliti da Azalea

* Feedback da parte degli utenti




Criteri di qualita

CRITERI DI QUALITA’

SITI
WEB

DOCUMENTI
CARTACEI E
ON-LINE

Trasparenza sul responsabile del sito o del documento

X

X

Trasparenza sulle finalita e sugli obiettivi

X

X

Chiara definizione del pubblico destinatario

X

Chiarezza sull’argomento trattato

Nomi € credenziali di tutti i fornitori delle informazioni
(persone ed enti)
(p

Presenza di una data

Aggiornamento chiaro e periodico

Chiara indicazione delle fonti su cui si basa il lavoro

O | N o | ~|W|IN|=—=

Indicazione limpida di eventuali sponsors

CRITERI ACCESSORI

10

Possibilita di contattare I'autore

11

Facile accessibilita e navigabilita

12

Bollini di qualita ed avvisi legali

13

Presenza di un garante editoriale




Il ciclo di valutazione di Azalea

Patients
Evaluation

Valutazione da
parte di pazienti,
familiari e

N cittadini

Scientific
Evaluation

Valutazione da
parte di

specialisti della
N medicina

Librarians’
Evaluation

Valutazione
dell’'informazion
e
Da parte del
bibliotecario V

Communication
Evaluation

Valutazione della
qualita della
comunicazione/”




Proposte

Azalea e un catalogo strutturato ricco
di risorse

Potrebbe essere inserito come
catalogo in Nilde




L'informazione di qualita e il
consumatore di salute

7~ N\
Cons@zatorl . Infor(lazme)
N | . =



Sk

& Questionario di Azalea

>

* E in corso un censimento delle
biblioteche per i pazienti, sia di
INformazione scientifica che di
carattere ricreativo

* Si vuole verificare la situazione In
Italia relativa a queste strutture

* |n previsione della creazione di una
Rete di Biblioteche del Paziente
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%a Biblioteca del Paziente...

... annessa ad unha Biblioteca

specializzata o di pubblica lettura?

... specializzata in una particolare
patologia?
...Impiega personale specializzato?

...svolge attivita di documentazione?

...che materiali offre (scientifico,



AzaleaPlus

* || progetto Azalea nasce con
specializzazione in oncologia

* Fornisce un esempio trainante per
altre biblioteche che forniscono
iInformazioni al paziel

> A R
= b‘. A .
|

* SI mira a creare AzaleaPlus che
conterra informazioni relative a
molte altre patoloqgie



Const
SES@MW bisogni del paziente

Informazione mirata
e personalizzata




La biblioteca del paziente

Grazie al personale specializzato

* consente di recuperare informazioni
secondo le reali necessita dei
pazienti

* costituisce un mezzo
per superare |'internet di. Y&




Oltre la biblioteca virtuale...

* Non tutte le informazioni sono
disponibili su Internet...

o

Consimator > [nfor 'azi_one‘)
=d=1—S¢:lllk€€=- “ >< ,@ij ta

* Le singole biblioteche non
posseggono tutto il materiale

richiesto dai pazienti...
Cons@natori >

diSlue- ~—HE
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La Rete di Biblioteche per i
Pazienti

Un passo in piu sarebbe la creazione di
una rete di tutte le biblioteche del
paziente, sia scientifiche che

ricreative

Come gia prevede il progetto SICOP (sistema
Informativo per la Comunicazione Oncologica ai Pazi Rétln ambito

' ‘Min salute 2006)
(Cons@nator

\ Bibl 1oteche %
8 j /Pazienti




Nilde per le biblioteche del
paziente

Nasce I'esigenza dell'interscambio
di documenti tra le Biblioteche dei

%/p&%
\
Network Inter LizraryD Ehangs 18




Proposte

Le Biblioteche del paziente potrebbe
costituirsi in Nilde come Rete

come gia le biblioteche scientif (@&isan™
e condividere le proprie risorse ™"

ca Biomedici Italiani

(banche dati, cataloghi ecc...)



Produzione scientifica per pazienti

* Anche nelle riviste specializzate vengono
pubblicati articoli rivolti ai pazienti

* Le linee guida e i protocolli clinici offrono sempre

piu spesso sono sempre piu anche una versione
divulgativa

* Necessita di accedere alla documentazione
specialistica anche da parte delle biblioteche per |

N 71&{ ti

%/f azient degli Enti di Ricerca Biomedic Italia

Biblio:.. ang




Rete integrata di informazione

Rete.
Bibl @teche % t
8 2’ a21en1
Bt | Consifatori
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