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L’informazione al cittadino € uno dei punti prinalp che deve essere preso in considerazione nei
programmi istituzionali sulla salute. Conoscerg#&tologie e le risorse mediche disponibili permeite
cittadini di operare una scelta consapevole, taciiadesione al progetto di cura e di prevenziene
ottimizza gli obiettivi di salute che ogni persawgodetermina.

Gia nel 1998 I'Organizzazione mondiale della saf@&S) emise un documento che parlava di Alleanza
Terapeutica, dando un ruolo di primo attore al megla ai cittadini in genere, per la riuscita dgqilresa in
carico del proprio benesseietrasferimento di informazioni deve incrementégecapacita proattiva del
cittadino e indurre le persone a modificare il comg@mento in direzione coerente con le nuove
informazioni acquisite.

Questa idea di base mette I'accento sulla divutgezie sulla qualita dell’informazione che deve esse
basata sulle evidenze scientifiche. Nel panorarahaito, I'offerta informativa sulla salute, ricca e
articolata, € anche divulgata dalle associazionicitiadini e pazienti, che organizzano campagne
informative e producono opuscoli, di agile letteraorredati da una simpatica grafica.

Purtroppo non esistono dati che verificano I'efieadell’informazione prodotta degli opuscoli ieati,

e sono pochi anche i lavori scientifici che anaimz la qualita delle notizie contenuta negli opliszdn
altri testi a carattere divulgativo prodotti dalssociazioni di cittadini. Ma il tema dell'informane
corretta e dei problemi ad essa connessi (autaexaldelle fonti, utilita ed efficacia dell'informiane,
conflitti di interesse ecc), devono trovare un rdetodi analisi per poter migliorare la qualita
dell'informazione.

Lo studio “Informarsi, conoscere e parteciparempgliorare la qualita della vita. Il caso asma,bdige di
tipo 2, e cancro al seno” parte da queste premesdse,stato pensato per ampliare le conoscenzée/eela
alla qualita dell'informazione contenuta in opus@ubdotti o promossi dalle associazioni di pazient
L’indagine ha coinvolto 218 associazioni di 6 myiitaliane: Lombardia e Veneto per il nord, Tosta
ed Emilia Romagna per il centro e Sardegna e Ppeglial sud. Trentaquattro associazioni di citta@n
pazienti delle tre patologie hanno inviato 123 @plis pubblicati dal 2000 ad oggi.

In allegato e riportata la lista delle associazigpondenti.

Parecchio materiale pervenuto é stato inviato dam®vinciali e spesso riguarda iniziative svatigle
singole sedi: molti opuscoli infatti vengono pradoh occasione di campagne informative o giornate
nazionali o locali.

Pochi sono gli opuscoli che trattano argomentitiegléa prevenzione o alla presa in carico delldattia

in modo esaustivo.

La modalitd con cui vengono trasmesse le infornmazia chiarezza espositiva e la semplicita le$sica
sono fattori che incidono sulla comprensione edteriale pervenuto centra questo obiettivo, memiree
altrettanto efficace nell’ambito dellaumento detlansapevolezza. Non raggiungono valori significati
requisiti di informazione trasparente, scientifisnte valida e nettamente differenziata dalla pmome
dell'industria e dalle strategie di mercato.
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Fonti credibili possono provocare un cambiamentateiggiamento e assimilazione della nuova opinione
nella categoria di valori pre-esistenti, il cittadideve pero poter valutare con chiarezza se ¢envezioni
sono indipendenti.

Ulteriori informazioni sono riassunte nella tabedg#tostante.

Numero di opuscoli valutati Tumori;jel seno Diabeti:i tipo 2 Aslr:a
Lunghezza dell'opuscolo (media pagine) 21.46 15.7 13.3
% opuscoli che riportano:
anno di pubblicazione 51 48 60
fonte di informazioni 39 52 80
revisione 0 0 0
lineeguide 18 4 25
articolo medic-scientifico 5 17 17
esperto, specialis 64 63 75
altre associazio 18 8 0
altro (esperienze di pazienti, Ista 32 38 17
informazioni su sponsor 47 67 80
% opuscoli valutati:
comprensibili e chiari 100 94 93
che aumentano la consapevolezza 30 24 60

Gli opuscoli sul tumore del seno sono spesso marddiei e trattano soprattutto gli esami legati allo
screening, in primis mammografia e autopalpaziosenza un’adeguata informazione sulla relativa
opportunita di scelta e rischi e benefici connebkglle informazioni sul tema "dopo la diagnosi”j gl
opuscoli trattano ampiamente del linfedema, esprifnauna risposta a bisogni informativi che i patzien
hanno per affrontare il peso quotidiano della nti@at

Per il diabete di tipo 2 non sono molti gli opusatie parlano di diagnosi precoce, informazionée yger
chi non sa nulla sulla patologia, per spiegarediexione subdola e il suo rivelarsi quando la sakit
compromessa. Le associazioni producono spesso apusonotematici che trattano la gestione o la
prevenzione di una complicanza che si sviluppgredredire della malattia diabetica.

Gli opuscoli sulllasma affrontano i fattori di rigo e, in modo meno incisivo, la modalita necessper la
diagnosi differenziale.

Dai risultati dell’analisi degli opuscoli emergeponsunque, il giudizio sostanzialmente positivo
sull’largomento “stile di vita”, area tematica tedtt con domande diverse ma comune a le tre patolbgi
raccomandazioni operative sollecitano 'aumentdadebnsapevolezza e sottolineano la necessita di
attivita fisica, corretta alimentazione e abolizafel fumo.

Il ruolo delle associazioni e di grande importamea avviare un dialogo strutturato con le Istittzio
aventi competenza specifica in relazione ai divasgietti trattati e per formulare raccomandaziomugni,
uniformando comportamenti e contenuti, e massimidaaosi i benefici per il cittadino.
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Allegato
Asma

ASMA Associazione di Sostegno Malati di Asma Tradat

FEDERASMA Federazione lItaliana delle Associaziaribdstegno ai Malati Asmatici e allergici
Federazione Italiana Malattie Polmonari Socialiuedrcolosi

UNA Unione nazionale asmatici

Diabete di tipo 2

Associazione Amici del diabetico
Associazione amici del Micro ONLUS
Associazione assistenza ai diabetici FAND
Associazione diabetici bergamaschi
Associazione diabetici Carrara dei Marmi
Associazione diabetici Cinisello Balsamo e comimitfofi
Associazione diabetici Provincia di Brescia
Associazione diabetici Provincia di Mantova
Associazione diabetici Provincia di Milano
Associazione italiana diabetici Lodi
Associazione italiana diabetici FAND Sulcis
Associazione Lucchese diabetici

FAND Sassari

FEVEDI Federazione veneta diabetici

Tumore del seno

ADOCM Crisalide

ANDOS comitato di Oglio Po

Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori Forli
Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori Rimini
ANDOS comitato di Desio

ANDOS comitato di Lecco

ANDOS comitato Vallecamonica Sebino

ANDOS comitato di Varese

ANDOS comitato di Portogruaro

ANDOS comitato Ovest Vicentino

ANDOS comitato di Mantova

Associazione donna sempre

Associazione Serena

Associazione Progetto aurora Donna

Associazione noi e il cancro — Volonta di vivere
Associazione Lodigiana Amici di Oncologia ALAO
Associazione CAOS centro ascolto operate al seno
Lega ltaliana per la Lotta contro i Tumori BergamGruppo pitu donna
Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori Brescia
Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori Lodi

Lega ltaliana per la Lotta contro i Tumori Milano
Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori Lecce
Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori Belluno
Lega ltaliana per la Lotta contro i Tumori Padova
Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori Treviso
Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori Piacenza
Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori Reggimika
Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori Bustcsiio



