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SERVIZIO SANITARIO NAZIONALE - REGIONE FRIULI VENEZIA GIULIA
IRCCS CENTRO DI RIFERIMENTO ONCOLOGICO DI AVIANO

OGGETTO: Costituzione Gruppo "Patient Education & Empowerment" del Centro di Riferimento
Oncologico di Aviano. Approvazione regolamento.

IL DIRETTORE GENERALE

Premesso che il Centro di Riferimento Oncologico di Aviano ¢ un IRCCS e Comprehensive
Cancer Center che ha implementato un sistema integrato di miglioramento continuo della qualita, che
prevede sia percorsi di certificazione che di accreditamento all’eccellenza, come peraltro previsto dal
Dlgs 288/2003 — fra questi: Certificazione ISO 9001:2008, accreditamento all'eccellenza secondo
Accreditation Canada International, accreditamento OECI - e che elemento essenziale di tali processi
¢ il requisito dell’'umanizzazione delle cure e centralita del paziente da adempiere secondo standard e
criteri di eccellenza;

Considerata I’evoluzione della malattia oncologica verso una sempre maggiore stato di
cronicita, da un lato, e la precoce insorgenza di alcuni tipi di tumore dall’altro e, di conseguenza la
necessita di adottare strategie efficaci anche in campo educazionale, comunicativo e organizzativo per
far fronte a tale evoluzione;

Considerata ed analizzata I’ampia letteratura scientifica che evidenzia come:

- da un lato, un paziente fruitore passivo di servizi e prestazioni di cui non comprende il senso ¢,
molto facilmente, un paziente poco collaborativo, a rischio di abbandono delle terapie, di
comportamenti poco sicuri, facile preda delle sollecitazioni della Rete e del mercato, talvolta poco
in grado di fare scelte informate e accedere alle cure piu appropriate e tale rischio ¢ tanto maggiore
quanto piu la malattia ¢ cronica o a prognosi infausta;

- dall’altro, I'importanza strategica di un buon programma di “Patient Education” (PE) volto
all’Empowerment vale a dire non solo la tradizionale “educazione terapeutica” unidirezionale —
dagli operatori sanitari ai cittadini - ma un processo di crescita di pazienti e operatori sanitari
mediante il quale:

- 1 pazienti acquisiscono competenze utili a migliorare il loro livello di “health literacy” al fine di
effettuare scelte maggiormente consapevoli e informate in tema di salute e/o rispetto al proprio
percorso di cura;

- 1 professionisti della salute affinano la loro capacita di cogliere gli elementi importanti della
biografia delle persone in cura al fine di elicitare e supportare nelle stesse la possibilita di essere
“parte della soluzione” ai problemi che la malattia pone;

- l’organizzazione impara a sollecitare i pareri delle persone che hanno degli interessi in tema di
salute, utilizzarli in modo appropriato, cercare soluzioni innovative e sostenibili e partecipate.

Considerata I’importanza ascritta dall’Istituto a tali tematiche fin dagli anni *90, attenzione che
si ¢ espressa negli anni in molte realizzazioni concrete sul fronte dell 'high tech e dell ’high touch quali:
umanizzazione dei locali della Radioterapia, avvio della Biblioteca Pazienti, Mostre d’Arte,
Accoglienza coordinata con i1 volontari, Area Giovani, Biobanca, Informazione indipendente sui
farmaci, restyling di parti interne e esterne dell’Istituto, formazione continua degli operatori anche
riguardo alle pratiche di umanizzazione;

Visto che alcune di queste realizzazioni — nella maggior parte avviate a partire dalle rilevazioni
dei bisogni reali dei pazienti , sempre, con I’obiettivo di migliorarne qualita di vita e capacita di
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affrontare la malattia - sono state assolutamente innovative e antesignane in Italia;

Preso atto che il limite delle realizzazioni CRO sopra accennate ¢ spesso la scarsa integrazione
con tutte le componenti dell’ Istituto e la mancanza di una cornice d’insieme che le integri in un Piano
complessivo di PE volto all’Empowerment, finalizzato a evitare le sovrapposizioni, garantire sinergie
e orientare le specifiche finalita verso obiettivi comuni;

Considerata 1’autorevolezza, in tema di Patient Education & Empowerment, di realta
internazionali quali:
- 1l Princess Margaret Cancer Center, Canada, con il quale il CRO ha una consolidata collaborazione
- il sistema internazionale del Cancer Patient Education Network (CPEN), USA, lanciato dal
National Cancer Institute, USA, a partire da 22 istituzioni oncologiche impegnate, dal 1989,
nell’integrare le buone pratiche di Patient Education nella loro pratica clinica;

Preso atto che gli Standards pratici stabiliti dal CPEN -
http://www.cancerpatienteducation.org/ - considerano come elementi strategici per un programma di
Patient Education volto all’Empowerment:

1. presenza di un impegno istituzionale riguardo alle attivita di PE,

2. definizione delle modalita di organizzazione delle attivita di PE

3. coinvolgimento attivo dei pazienti/caregivers,

4. tipologia e ruolo dei diversi operatori sanitari coinvolti nelle attvita PE;

Preso atto altresi che il CRO — nella persona del Direttore Scientifico — ¢ capofila di un
progetto di Ricerca Finalizzata 2012-2015 dal titolo “Extending comprehensive cancer centers
expertise in patient education: the power of partnership with patient representatives” cui collaborano
circa 10 fra IRCCS e realta oncologiche italiane, e che tale progetto sta ottenendo ottimi risultati e
necessita di essere continuato

Ritenuto, per le motivazioni sopra elencate, di costituire all’interno dell’Istituto il Gruppo
“Patient Education & Empowerment” (di seguito Gruppo PE) costituito dai professionisti riportati
nell’allegato 1 alla presente deliberazione;

Ritenuto di prendere atto dell’allegato Regolamento (allegato 2) che disciplina le attivita e 1
contenuti del gruppo PE;

Ritenuto altresi di precisare che la costituzione del Gruppo PE non comporta alcun onere a
carico dell’Istituto;

Visto il D.Lgs. 30.12.1992, n. 502 “Riordino della disciplina in materia sanitaria, a norma
dell’articolo 1 della L. 23 ottobre 1992, n. 421.” e sm. ed 1.;

Vista la L.R. 19.12.1996, n. 49 “Norme in materia di programmazione, contabilita e controllo
del Servizio sanitario regionale e disposizioni urgenti per l’integrazione socio-sanitaria.” € s.m. ed 1.;

Visto il D.Lgs. 16.10.2003, n. 288 “Riordino della disciplina degli Istituti di ricovero e cura a
carattere scientifico, a norma dell articolo 42, comma 1, della L. 16 gennaio 2003, n. 3.” ¢ s.m. ed 1.;

Vista la L.R. 10.08.2006, n. 14 “Disciplina dell assetto istituzionale, organizzativo e gestionale
degli istituti di ricovero e cura a carattere scientifico “Burlo Garofolo” di Trieste e “Centro di
Riferimento Oncologico” di Aviano.” e s.m. ed 1.;

Visti i pareri favorevoli sotto il profilo della regolarita contabile e dell’istruttoria della pratica anche
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in relazione alla sua compatibilita con la vigente legislazione regionale e statale;
Acquisiti 1 pareri favorevoli dei Direttori firmatari del presente provvedimento;
DELIBERA

per le ragioni in premessa specificate, che qui si intendono tutte confermate e costituenti parte integrante e
sostanziale anche del dispositivo:

1) di costituire di costituire all’interno dell’Istituto il Gruppo “Patient Education & Empowerment”
(PE) costituito dai professionisti riportati nell’allegato 1 della presente deliberazione

2) di prendere atto dell’allegato Regolamento (allegato 2) che disciplina le attivita e i contenuti del
Gruppo PE;

3) di precisare che il presente provvedimento non comporta oneri a carico dell’Ente.

Allegatin. 2
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Gruppo Patient Education & Empowerment (PE) CRO.
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Allegato 2

Regolamento del Gruppo “Patient Education & Empowerment” (PE)
ARTICOLO 1

Con deliberazione n. in data ¢ stato istituito il Gruppo CRO di “Patient Education &
Empowerment” (di seguito Gruppo PE), avendo come prerequisito_l’attivita realizzata negli ultimi 5 anni
e 1risultati raggiunti;

ARTICOLO 2

Il Gruppo PE persegue i seguenti obiettivi di carattere generale:

a. rafforzare il coinvolgimento dei pazienti nella gestione del proprio percorso di cura attraverso varie
attivita di informazione, comunicazione e attivita di supporto realizzate in modalita partecipata;

b. migliorare la formazione degli operatori alle capacita di ascolto attivo e comunicazione empatica al
fine di co-costruire il percorso di cura piu sostenibile per i pazienti;

c. ottenere migliori risultati in termini di adesione alle terapie, sicurezza, fiducia e coinvolgimento dei
pazienti nell’organizzazione;

d. ridurre la distanza fra il mondo della ricerca, le attivitd clinico-assistenziali e il mondo dei pazienti e
caregivers aumentando le occasioni in cui i rappresentanti dei pazienti e i pazienti stessi possano dare
un contributo di idee e/o pratico al fine di migliorare 1’organizzazione dei servizi e orientare le
priorita della ricerca;

e. aumentare il benessere degli operatori grazie all’acquisizione di strumenti utili a migliorare il
rapporto con il proprio lavoro, anche in condizioni di difficolta oggettive.

ARTICOLO 3

11 Gruppo PE ha le seguenti caratteristiche :

a. ¢ multiprofessionale - comprende operatori di ruolo e non, di varie aree non solo cliniche - e include
anche rappresentanti di pazienti e volontari e pazienti stessi;

b. non ¢ gerarchico;

c. & multidisciplinare - include personale clinico e di ricerca che vi opera su base spontanea ma
coordinata con i responsabili di struttura;

d. ¢ reclutato in modalita spontanea sulla base di competenze personali, attitudine e interesse
concordato.

Il Gruppo PE fa capo alla Direzione Scientifica del CRO, & coordinato tecnicamente dalla Biblioteca
Scientifica e Pazienti che si avvale di personale a progetto che collabora alla realizzazione degli obiettivi
di PE. Tale coordinamento & affiancato da un Board di cui fanno parte alcuni operatori identificati che
storicamente hanno maggiormente collaborato alle attivita di PE e desiderano continuare ad impegnarsi.
La composizione del Board con i nominativi ¢ in allegato. La sostituzione o integrazione di tali
nominativi non comporta la modifica della delibera.

ARTICOLO 4

Il Gruppo PE ha le seguenti funzioni:

a. stendere un programma annuale di PE declinando le varie attivita e iniziative;

b. collaborare alle varie attivita del programma a seconda delle proprie attitudini, interessi secondo le
necessita stabilite dal programma;

c. partecipare alle riunioni organizzative, di valutazione, revisione e ri-disegno delle attivita che si
svolgono periodicamente e alla revisione del programma annuale;

d. dare il proprio contributo alla realizzazione degli obiettivi concordati insieme nei vari incontri e
gruppi di lavoro;



e. mantenere sempre vivo lo spirito del coinvolgimento dei pazienti e loro associazioni
nell’organizzazione, finalizzato sia al loro maggiore benessere dei pazienti sia al miglioramento
dell’organizzazione.

ARTICOLO 5

Il Gruppo PE operativamente lavora per sottogruppi sulla base dell’interesse e delle competenze rispetto
alle varie attivita. Tali sottogruppi, aperti, corrispondono approssimativamente alle attivita di cui all’art 7,
ma altri se ne possono creare, aggregare. Operatori e pazienti possono far parte di pill sottogruppi. Tutte
Ie attivita vengono condivise con il Gruppo PE allargato.

ARTICOLO 6

Le attivita in cui si declina il Programma di PE afferiscono, nel loro insieme a tre aree: ricerca,
formazione, informazione & comunicazione. Il programma ha carattere annuale. Ogni anno € presentato
alla direzione scientifica per I’approvazione. Una sintesi del programma ¢ inserita nel piano annuale del
CRO. Trattandosi anche di un programma di formazione volto al miglioramento della comunicazione con
il paziente, le attivita possono configurarsi come “formazione sul campo™.

ARTICOLO 7

Le principali attivita caratterizzanti il programma di PE, affermatesi sulla base delle rilevazioni effettuate
a livello locale e nazionale e dell’esperienza di questi anni al CRO, sono:

1. “Incontri a tema con i pazienti e i familiari”, incontri brevi su argomenti medici e correlati, tenuti da
personale dell’Istituto non solo clinico (medici, infermieri, pazienti esperti, biologi, dietista etc...)
(Raccomandazioni in allegato);

2. Realizzazione di materiale educazionale - collana CROinforma - in modalita di co-produzione con i
pazienti (Raccomandazioni in allegato);

3. Gestione del Punto di Informazione Oncologica ¢ sui Farmaci e delle specifiche attivita di
informazione personalizzata con esperti su tematiche quali la medicina complementare in un’ottica di
medicina integrata, le problematiche relative a sicurezza e farmaci ete.. .;

4. Formazione e aggiornamento degli operatori (ECM e non) su temi quali comunicazione, relazione
con il paziente, empatia e attenzione al punto di vista dei pazienti;

5. Sviluppo del programma di Medicina Narrativa e realizzazione del Convegno annuale o bi-annuale,
del Concorso artistico-letterario e delle pubblicazioni conseguenti, delle attivita legate all’utilizzo e
promozione della lettura fra i pazienti, sempre in modalita collaborativa con pazienti e volontari;

6. Collaborazione allo svolgimento di attivita che incrementino il benessere e favoriscano il
reinserimento nella quotidianita destinate a pazienti, caregivers e operatori quali: ginnastica, nordic
walking, reflessologia, scrittura terapeutica, attivita in cucina, meditazione, lezioni di make-up,
ete...Tali attivita possono essere organizzate sulla base delle proposte emerse dalle associazioni di
pazienti e volontari e gestite in modalita collaborativa;

7. Supporto formativo all’ operativita delle associazioni di pazienti e volontari collaboranti con I'Istituto;

8. Valutazione di accessibilith, comprensibilita e stile comunicativo del materiale informativo per i
pazienti attraverso lo strumento ETHIC, Evaluation Tool of the Health Information for Consumers
(in fase di validazione, CRO-Reggio Emilia)

9. Gestione della pagina web e di strumenti social per la condivisione di attivita e prodotti relativi alla
PE; gestione ¢ implementazione del repository digitale del materiale informativo in lingua italiana
per pazienti e familiari CIGNOweb.it

10. Progettazione e realizzazione di indagini ad hoc e sviluppo di progetti di ricerca su argomenti inerenti
ai vari aspetti della PE.

ARTICOLO 8

Il Board PE ha il compito di garantire lo svolgimento delle varie attivita, curarne la sostenibilita e



I’integrazione con i percorsi clinico-assistenziali e di ricerca. Tutte le attivita sono realizzate con la
collaborazione dei clinici e ricercatori dell’Istituto aventi interesse e competenza nei vari argomenti. Per
ogni attivitd/prodotto & necessario porre sistematica attenzione nel sollecitare la partecipazione dei
pazienti, rilevarne il parere e riutilizzare i riscontri ottenuti.

Per la realizzazione di alcune attivita — ad esempio “Incontri a tema con Pazienti e familiari”, produzione
materiale informativo — & prevista e auspicata la collaborazione con professionisti sanitari dell’ AASS
“Friuli Occidentale” e/o altre realta a seconda degli argomenti e delle necessita.

Le attivitd sopraelencate sono soggette a evoluzione in base ai risultati delle verifiche annuali, agli
interessi dei pazienti e alla loro sostenibilita.

ARTICOLO 9

La valutazione dell’efficacia degli interventi di PE sara misurata attraverso specifici studi che saranno
opportunamente definiti dal Gruppo PE.

ARTICOLO 10

Il Programma di PE — per quanto riguarda la realizzazione di alcune attivith che comportano dei costi - €
supportato dai fondi del 5x1000 in base al seguente razionale: utilizzare i contributi dei cittadini per
attivita loro destinate e realizzate con il loro apporto.

ARTICOLO 11

Il CRO, nel suo ruolo di capofila del progetto 2012-2015 di Ricerca Finalizzata citato in premessa,
collabora attivamente con varie istituzioni oncologiche impegnate in Italia e a livello internazionale sul
fronte della PE e si impegna a promuovere una rete fra le stesse allo scopo di aderire al CPEN, Cancer
Patient Education Network, internazionale costituendo il capitolo italiano CPEN.
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