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« Cosa intendiamo per » Il binomio sembra un po’ ambiguo, ma significa «offrire
Patient Education? conoscenza» alla persona in cura

he & i : » Malattia complessa, spesso di lunga durata e con percorsi
* Perche = Importante in terapeutici articolati. Necessita di aiutare in un momento
oncologia? dell'esistenza personale difficile emotivamente e fisicamente

> Gestione effetti collaterali, aderenza alla terapia, percorsi
clinici articolati ed impegnativi

« E'la stessa cosa parlare » A volte si usano i termini in modo associato o
di Patient Education e indifferenziato, ma P-empowerment & uno step successivo,
Patient Empowerment? che punta a dare al paziente una certa autonomia

decisionale, una maggior consapevolezza,
responsabilizzazione e al proprio iter di cura.

» Un paziente informato attraverso un‘educazione efficace
vede aumentate le proprie competenze, la propria
consapevolezza e, di conseguenza, la propria fiducia per
partecipare attivamente alle decisioni terapeutiche . In altre
parole, I'educazione fornisce gli "strumenti”, mentre
I'empowerment e la capacita e la volonta di "usarli" .
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) ) L =  Fornire al paziente informazioni comprensibili, corrette e
Quali sono gli obiettivi personalizzate, su malattia e terapia

della Patient Education? = Promuovere azioni che poi avvengono in pratica: gestione
sintomi, importanza della aderenza terapeutica, resilienza

=  Facilitare la comunicazione medico-paziente.

= Colloqui, dialogo e counselling individuale.

* Quali sono i metodi e gl = Materiali informativi (opuscoli, video, piattaforme digitali,
strumenti utilizzabili? app). _

= Incontri di gruppo o workshop con caregiver.

» Telemedicina, se e con chi e gestibile, supporti per follow-

up. Ethics: nuovo strumento per
valutare la qualita dei materiali
informativi sulla salute, rivolti ai
»  Sovraccariq cittadini //linguaggio che si fonda |ecessita di
Semplifica Z sui principi di eticita e correttezza

. Gestione d| morale//un codice di . ate.
= Diversita sq €omportamento nel dare info WNiteracy.

=  Equilibrio tra comunicazione realistica e speranza.

» Criticita e sfide attuali
nell'ambito dell'oncologia:
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DELIBERAZIONE DEL DIRETTORE GENERALE

Aviano, 25 gennaio 2024

N° 257 DEL 03/12/2015

OGGETTO Alla c.a. di

Drssa Francesca Tosolini
COSTITUZIONE GRUFFO "PATIENT EDUCATION & EMPOWERMENT" DEL CENTRO DI

RIFERIMENTO ONCOLOGICO DI AVIANO. APPROVAZIONE REGOLAMENTO.

Dr Nelso Trua

Ufficio proponente: DIREZIONE SCIENTIFICA Dresa Silvia Franceschi
Responsabile del procedimento: Dott Paclo De Pacli seor
IL DIRETTORE GENERALE
Dott. Ing. Mario Tubertini
Richiesta:

nominato con Decreto del Presidente della Regione FYGn. 091/Pres. del 08.05.2015
€ incaricato con contratio n. z19/AP dell'n1.05.2015. . . ) )
a decorrere dal 18.05.2015 e sino al 31.12.2018 Caoir attivo dei

linee di gestione del 2024

i nei tavoli di programmazione di lavoro per le

i dal Dii Scien Dott. Paclo De Pacli
dal Di itario, Dott.ssa Valentina Solfrini
dal Dire Ammiinistrativo, Dott. Renzo Alessi I C.R.0. di Aviano, in risposta al crescente bisogne liberale di autodeterminazione da
e rrore.  Llort. y

parte dei malati e di adeguamento alle evidenze della letteratura, ha costituito il
gruppo di Patient Education ad Empowerment (PEE} con delibera n® 257 del
3/12/2015 . L'attivita della PEE svolge il compito di promozione culturale circolare in
ambito sanitario, non solo attraverso lo sviluppo delle competenze conoscitive dei
malati e care-givers (health litteracy) e di affinamento delle capacita di ascolto e di
presa in cura dei sanitari, ma anche influenzando direttamente in mado positivo
I'organizzazione sanitaria e I'offerta di cura stessa attraverso un continuo scambio,

Liniziativa trova fondamento autorevole nel documento del Ministero defla Salute
“Il coinvolgimento dei cittadini nelle scelte in Sanita”, incluso nel Programma
Nazionale per le Linee Guida del 2005, rivisto nel 2008, In tale documento &
chiaramente evidenziato come, per superare il modello paternalistico in medicina,
che relegava il paziente ad un ruolo passivo, si debba passare attraverso I'esperienza
di partecipazione attiva,

In tale documento si legge: “Lo partecipazione alle scelte sulle problematiche relative
alla salute & un diritto oltre che un dovere del cittading e le ricerche pubblicate in
letteratura indicano che lo presenza di non professionisti nelle sedi in cui si discute di
salute e sonitd nen solo arricchisce quanto prodotto, ma soprattutto porta una
visione nuova e diversa dei problemi, spesso trascurata da operatori sanitari e
decisori palitici®,
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RO Carta dei Servizi della Biblioteca Scientifica e per i
Pazienti CRO

Regolamento BSP-RGL-002

Direzione Scientifica
Biblioteca Scientifica e per i Pazienti
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 Quali sono i metodi e gli = Colloqui, dialogo e counselling individuale.
strumenti utilizzabili per = Materiali informativi (opuscoli, video, piattaforme digitali,
o LN o app)'
la attivita di PE? .

Incontri di gruppo o workshop con caregiver.
» Telemedicina, se e con chi e gestibile, supporti per follow-
up.
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| Libretti CROInforma

= Collana di opuscoli informativi su vari aspetti delle malattie oncologiche, delle cure e della “ricerca che cura”.
Tutti gli opuscoli vengono preventivamente valutati per comprensibilita e stile comunicativo. Sono disponibili
in versione cartacea, in vari punti di diffusione dell’lstituto accessibili ai pazienti o vengono dati ai pazienti
direttamente dal personale di cura, oppure al sito di Crolnforma. . Ogni opuscolo e depliant viene inoltre co-
prodotto con pazienti e cittadini per garantire una linearita e sinergia tra i contenuti proposti e i bisogni degli
utenti. Anche la grafica viene realizzata all’interno del nostro Istituto, rispettando le regole di chiarezza
tipografica.

= All'interno delle guide tutti i termini che trovano corrispondenza nel vocabolario risultano sottolineati:
cliccandoci sopra si puo accedere, immediatamente ed in forma contestuale, alla relativa definizione.

=  Sono suddivisi in categorie:

v Durante le Cure: Informazioni utili nel periodo dei trattamenti: gestione degli effetti indesiderati, terapie di
supporto e riabilitazione, istruzioni pratiche per specifiche necessita, attivita e servizi di accompagnamento.

v Percorsi al CRO: Informazioni per fruire dei vari servizi del Centro di Riferimento Oncologico e conoscere
I'lstituto es. come chiedere copia di una cartella clinica; gli Studi Clinici : un’opportunita nel percorso di cura

v Stili di Vita: Informazioni che vengono incontro alle esigenze di trovare o riacquistare benessere e qualita di
vita.
v La Ricerca che cura: Informazioni sul contributo della ricerca scientifica.
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Insieme ai pazienti

Costruire la patient education
nelle strutture sanitarie

& Empowerment in Once

/=

11 Pensiero Scientifico Editore

Insieme ai pazienti:

Costruire la patient education nelle strutture
sanitarie

Autori: Chiara Cipolat Mis, Paolo De Paoli, lvana
Truccolo, 2016 ISBN: 9788849005691
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Altre iniziative:

v" Incontri a tema con pazienti e familiari: Incontri periodici di un‘ora in cui i professionisti
della salute incontrano i pazienti e i loro familiari affrontando aspetti della malattia e delle
cure.

v" Filodiretto: Progetto di realizzazione di una serie di video in cui oncologi e personale di
cura del CRO approfondiscono temi di interesse per i pazienti e che hanno lo scopo di
informarli e supportarli nella gestione delle loro cure.
| video sono visualizzabili all'indirizzo: https://www.croinforma.it/filodiretto

v Punto di informazione oncologica e sul farmaco: Spazio dedicato in cui personale
esperto accoglie le richieste di informazione dei pazienti sulla malattia e le cure.

v" Servizio di Vigilanza sui Farmaci (Pharmacy Desk) : Un servizio di Counseling della
Farmacia del CRO dedicato ad accogliere richieste di approfondimento sulla sicurezza
d'uso di farmaci, integratori e altri prodotti. Riservato prevalentemente ai pazienti
oncologici.
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= - > y International conference
Emanuela Ferrarin and Chiara Cipolat Mis »
Scientific and Patient Library - CRO Aviano EMPOWERMENY OF PUBLIC HEALTH,
3 z % HEALTH CARE AND WELLBEING -
National Cancer Institute IRCCS, Aviano, Italy FDUCATION, RESEARCH AND PRACTICE"

Posvember 67, 2024
Tatisn, Extana

THE ACTIVITIES OF THE PATIENT EDUCATION PROGRAM Att“"ta pratIChe Patlent Educatlon

TO PROMOTE THE WELL-BEING OF CANCER PATIENTS per pazienti
INTRODUCTION

Cancer patients need care and support beyond narrow medical
practice to support their well-being. The literature underlines that

Patient Education & Empowerment programs can be a valuable tool Q(NI
k\

for this purpose. At the Aviano CRO, the Patient Education &

Empowerment program, coordinated by the Scientific and Patient

Library and in which volunteer associations participate as well, has \

been active since 2010. Q)\J o
PHYSICAL ACTIVITY )

From 2011 to date, a project for women with breast cancer has been in
place with 3 differentiated courses/year and 3 additional online
courses. From 2018, a second project for all cancer patients is started
with 2 courses/year (possibility of following them via streaming)
Participants are given a guidebook on the importance of physical

activity. The trainer interfaces with the oncologist, who monitor the Rea | izza ‘te d a | | e a S SO C i a Zi O n i d i

benefits of the activity.

REFLEXOLOGY volontariato convenzionate con il

The free course aimed at all cancer patients of 6 weekly sessions
of plantar reflexology performed by 3 volunteer certified . . .
@ reflexologists. In 2019, 37 people benefited from this treatment. C RO | d t t

The activity is being resumed after COVID-19. Patients are given a I CO n a S u p e rVI S I O n e I u n u O r
pre- and a post-treatment questionnaire noting perceived

clinico, condivise dall'istituto

FOREST BATHING ]
Shinrin yoku activity is being carried out with the support of
ANGOLO Association from 2021 in the Prescudin Forest-Barcis
(PN) a few kilometers from the institute. We are integrating it
into the practical activities of Patient Education as the
feedback collected so far from participating patients has
shown liking and potential benefit for this activity in nature.

DRAGON BOAT

A handbook for trainers is being developed to coach women who
have undergone breast cancer surgery in this activity. The goal is
e to offer a safe approach and training for these patients, with
particular attention to the issue of lymphedema. Itis planned to
structure this as a Patient Education activity as well.

CONCLUSION

Synergistic and systematic work of the institutional Patient
Education & Empowerment health professionals and
volunteers will fulfill the mandate for delivery of co-designed
qualified practical activities addressed to cancer patients and
assess appreciation and improvements of their well-being and
quality of life. The voluntary association and the coach sign an
agreement on competence, transparency, and ethical conduct
to assure the cancer institute and patients of quality service.

XANGOLO
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Associazioni di pazienti che collaborano con il team Patient Education.

s ANGOLO https://www.associazioneangolo.it

+* ANDOS PN www.andospn.it

%* Ass.ne GIULIA https://associazionegiuliaodv.it/

+* PRENDERSI CURA https://www.associazionioncologichepn.it/
** INSIEME insieme cro@libero.it

ANGOLO, ANDOS E Ass.ne Giulia hanno una
progettualita di attivita integrative con il CRO Aviano,
PRENDERSI CURA supporta nella diffusione del nostro
materiale informativo.

CONTATTI

Biblioteca Pazienti

Dal lunedi al venerdi ore 9.00 - 16.00
Tel 0434 659467

e-mail: people@cro.it

Servizio di Vigilanza sui Farmaci
e-mail: farmacovigilanza@cro.it
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o . . r Il Clinical
 Una iniziativa unica in Regione FVG e tra > Pharmacy Desk
le pochissime in Italia RS

« Sibasa su interviste e report, ma anche
su follow-up dei pazienti, in qualche
modo si sentono molto coinvolti nella
gestione della terapia e si «fidelizzano»

* Permette di ottenere risultati concreti e di
identificare con piu probabilita eventi
avversi evitabili o controllabili, e/o near-
miss
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analyses

2/
y / RCT:
/ \.\

/
3/ Cohort Studies

/
4 Case-Control Studies Case-Control Studies

Case Series & Case Report:

5 / Case Series & Case Reports
/
/

6 / Expert opinion & Editorials \

/
- LESS “ROBUST” y
\ Expert opinion & Editorials

7/ Animals &in vitroresearch \

Animals & in vitro research

La gerarchia delle Evidenze classifica la
cosiddetta “forza delle prove” (di
efficacia)

L'importanza che oggi viene data ai dati e alla ricerca “Real
World” e rappresentata da questo shift

Assumono sempre piu valore e importanza per la QOL dei pazienti:

= PROs e PROMs : Patient Reported Outcomes / Measures

= La comunicazione della Scienza, il «raccontarsi» senza paura
e la medicina narrativa, I'ascolto, il dialogo

= Gli studi pragmatici
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Take home message

La patient education & un primo passo. @v(..\

L'empowerment e una meta.

Integrare competenze professionali e partecipazione attiva del
paziente ci aiuta di certo a costruire una medicina realmente
centrata sulla persona.
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Esperienze di Patient Education
e
Informazione Indipendente sui
Farmaci

Thank You.

Paolo Baldo

Contact: Paolo Baldo
pbaldo@cro.it
0434 659221
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