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AZALEA, LA BIBLIOTECA DIGITALE IN ONCOLOGIA

Introduzione

Fino alla fine degli anni ‘80, l’informazione divulgativa in campo oncologico in Italia, diversamente da quanto accadeva nei paesi anglo-americani e del nord Europa, era affidata quasi esclusivamente a programmi televisivi, giornali e conferenze rivolte alla popolazione. Non c’era, nelle istituzioni preposte alla salute dei cittadini, la preoccupazione di soddisfare pazienti, familiari e non specialisti desiderosi di ricercare autonomamente maggiori informazioni sulla malattia. Prevaleva una concezione paternalistica del rapporto medico-paziente. La diffusione dell’informatica, l’aumento del livello d’istruzione, la diffusione del volontariato hanno comportato, soprattutto dopo l'esplosione di Internet, l’aumento dell’offerta di materiale per i pazienti, fino allora alquanto scarso. Un recente studio (G. Eysenbach The Impact of the Internet on Cancer Outcomes CA – A Cancer Journal for Clinicians. 2003, 53(6): 356-371)  ha stimato che il 30-40% persone con cancro usano Internet (Stima 2.3 milioni di persone). 

In Italia il materiale è risultato quantitativamente significativo ma disperso in diversi siti e luoghi fisici, non selezionato qualitativamente, frammentato e non sempre facilmente accessibile ai pazienti.
I sette IRCCS oncologici, organizzati nella rete Alleanza Contro il Cancro, hanno prodotto la Biblioteca Digitale Azalea disponibile sul WEB al sito  www.azaleaweb.it . si tratta di una banca dati integrata che offre accesso gratuito ad informazioni divulgative in lingua italiana sui tumori, disponibili a stampa, su supporto elettronico e su Internet. 

Gli obiettivi 

L'originalità di Azalea sta nel suo duplice obiettivo: 

· creare un contenitore unico per permettere un accesso facilitato alle risorse informative di qualità prodotte in Italia per la "comunità non scientifica", attualmente disperse in una miriade di fonti. 

· dare ulteriore visibilità alle molte Organizzazioni no-profit operanti in oncologia, mettendo in luce le loro pubblicazioni e la loro preziosa attività, a tutto vantaggio di pazienti e familiari.

La gestione della banca dati

Il sito Azalea ha bisogno di essere continuamente aggiornato, mantenuto, qualitativamente validato. Lo sforzo congiunto del Team di Azalea si è finora concentrato sulla raccolta, prima selezione, catalogazione e indicizzazione dei documenti secondo gli standard internazionali, oltre che sulla valutazione del materiale. Questa viene attualmente effettuata da comitati di esperti (umanisti, psicologi ed oncologi) con l’ausilio di griglie per la valutazione  prodotte originalmente dal progetto Azalea sulla base di esperienze internazionali.  

La collaborazione con le associazioni 

L’attività condotta con il progetto ha portato ad una importante collaborazione con tutte le associazioni di volontariato operanti in ambito oncologico, per l’aggiornamento dei dati (servizi, attività e pubblicazioni) immessi nella Biblioteca digitale, per comuni iniziative scientifiche, per le attività di orientamento dei pazienti e dei familiari verso le associazioni territorialmente più vicine e capaci di soddisfare le esigenze di assistenza (Azalea contiene circa 1400 schede di sedi di Associazioni operanti in ambito oncologico e ricercabili sia per il tipo di servizi offerti, sia per la sede geografica; i dati sono costantemente aggiornati).

Le biblioteche per i pazienti

Si è sviluppata presso gli IRCCS oncologici una rete di Biblioteche per pazienti, sul modello della prima esperienza realizzata al CRO di Aviano (da cui è nata l’ispirazione per il progetto Azalea), offrendo così una risposta diretta al bisogno di informazione e un punto di riferimento sul territorio.
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