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Abstract

Civilization diseases tormenting population, plenty of incomprehensible medical terminology are
a cause for seeking reliable information by patients and their families. Health care professionals don’t
have enough time or an unskilful approach to patients to cope with these tasks. Searching the Internet,
patients and their families find often unrelated information. Medical libraries using the open access con-
cept have the opportunity to assist people by creating an educational and informative platform where high
quality materials written by health care professionals can be placed.

Streszczenie

Choroby cywilizacyjne trapigce spoteczenstwo, natlok czgsto niezrozumiatych dla pacjentow i ich
rodzin terminologii medycznych sa przyczyna poszukiwan wiarygodnych materiatéw w zakresie zdrowia.
Pracownicy stuzby zdrowia z braku czasu lub nieumiejetnego podejécia do pacjenta nie potrafig sprostaé
tym wyzwaniom. Przeszukujac Internet pacjenci i ich rodziny natrafiajg czg¢sto na watpliwej jakosci in-
formacje. Biblioteki medyczne wykorzystujac koncept open access i narzedzia tego ruchu maja szansg
wspomodc zainteresowanych poprzez utworzenie platformy edukacyjno-informacyjnej zamieszczajacej
kompetentne materialy opracowane przez profesjonalistow.

Potrzeby informacyjne

Zdobywanie i zrozumienie informacji medycznych jest dzi§ kluczowe w procesie
uczestniczenia w systemie zdrowotnym. Badania naukowe konsekwentnie wskazuja
na zwiazek jaki umiejetnos¢ interpretacji informacji medycznych odgrywa w szeroko
pojetej strukturze systemu medycznego. Przetlumaczony dostownie z angielskiego,
a przyjety w jezyku polskim termin alfabetyzm zdrowotny (ang. health literacy) rozu-
mie si¢ jako umiejetnosci i kompetencje potrzebne do wyszukania informacji medycz-
nych, ich zrozumienia oraz analizy pod wzgledem wiarygodnosci i jako$ci, a takze
ich wykorzystania do podjecia §wiadomych decyzji odno$nie leczenia, zmniejszenia
ryzyka utraty zdrowia i poprawienia jako$ci zycia. Osoby z tymi kompetencjami po-
winny umie¢ zastosowac¢ terminy i wiedz¢ medyczna w rdéznych warunkach zycio-
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wych. Brak takich podstaw wiaze si¢ z niezrozumieniem istotnych informacji na temat
zdrowia i niskim poziomem przestrzegania zalecen lekarskich. Jak podaja wyniki ba-
dan w USA, prawie polowa dorostej populacji nie potrafi zrozumie¢ lub wykorzystac¢
informacji podanych im przez pracownikoéw stuzby zdrowia. Tego typu problemy do-
tycza nie tylko ludzi z nizszych grup spotecznych, osob z niskim wyksztatceniem ale
moga dotkng¢ kazdego niezaleznie od jego pochodzenia czy poziomu wyksztatcenia.
Poziom wiedzy medycznej wptywa na stan zdrowia cztowieka bardziej niz jakikolwiek
inny czynnik a w tym edukacja, dochody czy zatrudnienie.

Biorac pod uwage powazne choroby, takie jak np. nowotwory, alfabetyzm zdrowot-
ny jest szczegolnie istotny a pacjenci z nieadekwatng wiedzg medyczng narazeni sa na
niezrozumienie diagnoz i procedur medycznych, co moze spowolni¢ przebieg procesu
leczenia. To samo dotyczy czlonkow rodzin pacjentow, ktorzy biorac aktywny udziat
nie tylko w komunikacji migdzy pacjentem a pracownikami stuzby zdrowia lecz takze
w procesie leczenia swoich bliskich, stajg si¢ proaktywnymi poszukiwaczami wiary-
godnych informacji medycznych. Wielu pacjentoéw, u ktorych zdiagnozowano nowo-
twor jest przyttoczonych ztozono$cia nowej sytuacji i konieczno$cig podjecia racjo-
nalnych decyzji. Dlatego tez bliskie otoczenie stanowi bardzo wazne zrodto zardwno
emocjonalnego wsparcia jak i wiedzy medycznej. Ich przeciwienstwem sg posiadajacy
swiadomo$¢ medyczng pacjenci, ktorzy poprzez wyzszy poziom alfabetyzmu zdrowot-
nego majg poczucie kontroli nad swoim zyciem i potrafig zmagac si¢ z niepewnoscia
swojego stanu zdrowia podejmujac swiadome decyzje dotyczace planu leczenia, a tym
samym szybciej powracaja do zdrowia.

Pacjenci nieuswiadomieni medycznie twierdza, ze lekarze uzywaja stow, ktorych
nie rozumieja, mowig za szybko lub za duzo, nie podajg wystarczajacych informacji
na temat ich stanu zdrowia oraz nie upewniaja sig, ze wlasciwie zrozumieli swoje pro-
blemy zdrowotne. Prowadzi to do braku zaufania, pesymistycznego nastawienia do
sposobu leczenia i niskiej satysfakcji z jakos$ci zaoferowanych ustug medycznych.

Ludzie starsi szczegolnie doswiadczaja potrzeb informacyjnych w zakresie zdrowia.
Maja wiele zastrzezen co do dostepnych informacji oraz sposobu ich wykorzystania
a wigc jakosci i wiarygodnosci oraz ich natloku. Zgtaszaja problemy ze zrozumieniem
ztozonego jezyka medycznego a takze brakiem czasu pracownikow stuzby zdrowia
w wyjasnianiu zagadnien zdrowotnych. Ludzie starsi czgsto nie posiadajg wystarcza-
jacych umiejetnosci aby osobiscie takowe informacje zdoby¢.

Badania potwierdzaja, ze pacjenci reprezentujacy nizszy poziom alfabetyzmu zdro-
wotnego sg tak przytloczeni diagnoza chorobowa, ze zadajg mniej pytan w poréwna-
niu do 0so6b z wyzszg §wiadomos$cig zdrowotng. Waznym aspektem jest tu takze fakt,
ze pacjenci i ich rodziny nie orientuja si¢ o co lekarzy pytaé. Pisze o tym Ina Fourie
konstatujac, ze pasywne zachowanie jest spowodowane brakiem §wiadomos$ci swoich
potrzeb informacyjnych w trakcie leczenia. R6znorodnos$¢ tych potrzeb wedtug autorki
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jest bardzo zréznicowana poczawszy od emocjonalnej do tylko rzeczowe;j.

Internet jako zrodlo informacji

Internet jest obecnie najwigkszym rynkiem informacyjnym na $wiecie. Jest to me-
dium masowe, gdzie kazdy z dostgpem do komputera i sieci moze by¢ rownolegle
autorem, edytorem, czy wydawca. Brak recenzowania, nadzoru nad przedstawionymi
materiatami jest problemem nadrzednym. Internet moze si¢ wydawaé morzem bogac-
twa informacji jednakze w zakresie nauk medycznych zawiera, na tej samej ptaszczyz-
nie, zardbwno dobre i zte informacje.

Badania wskazuja, ze 113 milionow dorostych Amerykandéw codziennie przeszuku-
je Internet w celu zdobycia informacji na temat probleméw zdrowotnych. 75% za$ nie
sprawdza zrodta ani daty aktualizacji tych danych, a jedynie 1/3 internautéw rozmawia
z lekarzami o odnalezionych informacjach. Czesto sg to informacje odnalezione przy
wykorzystaniu tylko podstawowych umiejetnosci wyszukiwawczych. Sanjeev Sabhar-
wal pisze, ze trzech na czterech pacjentow wykorzystuje Internet do wyszukania infor-
macji ortopedycznych. Jednakze udostgpnione materialy nie sg odpowiednig lektura
dla przecigtnego cztowieka. Przeprowadzone badania ankietowe wskazuja, ze pacjenci
uwazaja te informacje za zbyt techniczne.

Spoteczenstwo domaga si¢ dostgpu do informacji na temat probleméw medycz-
nych. Dostawcy informacji wychodza im naprzeciw produkujac roznorodne materiaty
dotyczace zdrowia co powoduje, ze literatura przedmiotu znajdujaca si¢ w Internecie
jest obfita. Nasuwa si¢ tutaj pytanie czy rzeczywiscie odnalezione informacje sg aktual-
ne i trafne. Jak pisze Juhling McClung, przeprowadzone internetowe wyszukiwania na
temat ostrej biegunki u dzieci wy$wietlity wiele nie zwigzanych z tym tematem doku-
mentow. Poza tym czesto ten sam autor (np. centrum medyczne, sprzedawca zdrowej
zywnoscli, itd.) zamieszczali prawie identyczne witryny. Zawieraly one, poza nielicz-
nymi réznicami edytorskimi, te same dokumenty. Poza tym, nie podano dat publikacji
a warto$¢ merytoryczng wielu odnalezionych rekomendacji autorzy artykutu stawiali
pod znakiem zapytania.

W jaki wiec sposdb mozna pomdc internautom poszukujacym wiarygodnych infor-
macji medycznych?

Open Access jako narzedzie do dostarczenia informacji

Ruch open Access rozprzestrzenia si¢ w $wiecie naukowym coraz bardziej. Naukow-
cy i studenci maja dostep do darmowej oferty specjalistycznych czasopism naukowych.
Coraz wigcej prac naukowych dostgpnych jest szerokiej publiczno$ci internautow z li-
sty ,,wygooglowanych” tematow. Biblioteki i inne organizacje moga korzystac¢ z open
accessowych oprogramowan. Temat otwartej nauki jest bardzo popularny i pojawiaja
si¢ coraz to nowe koncepcje wykorzystania jej w praktyce. W 2012 roku odbyta si¢
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w Bydgoszczy interesujaca konferencja promujaca te ide¢ wsrod bibliotekarzy i na-
ukowcow.

Autorzy strony HLWIKI uwazaja, ze zasady open access powinny by¢ rozszerzo-
ne takze do obstugi wszystkich pacjentow poszukujacych wiarygodnych informacji
na tematy probleméw zdrowotnych. Niektore biblioteki szpitalne na $wiecie staraja
si¢ wspotpracowac z lekarzami, zeby efektywnie rozpowszechnia¢ informacje dla pa-
cjentow. Bibliotekarze medyczni moga tym sposobem oszczgdzi¢ cenny czas lekarzy
zamieszczajac informacje na temat zdrowia czy to w formie broszur, zdygitalizowa-
nych plikow lub linkéw do stron internetowych. Przekazywane, wedlug autorow, tresci
medyczne powinny by¢ napisane prostym, przejrzystym jezykiem aby mogty by¢ zro-
zumiate przez rzesze zainteresowanych pacjentéow i ich rodzin.

Akademicka biblioteka medyczna kojarzy si¢ spoteczenstwu z obstuga pracowni-
kow naukowych i studentéw, ewentualnie pracownikow szeroko pojetej stuzby zdro-
wia w dostarczaniu im materialdéw dotyczacych najnowszych osiggnig¢ w naukach bio-
medycznych. Wykorzystujac dostepne open accessowe narzedzia moglaby przyczynic¢
si¢ do popularyzacji informacji medycznych dla pacjentow i ich rodzin.

Idea Web 2.0 reprezentowana mig¢dzy innymi przez roézne serwisy spotecznoscio-
we, oferuje bardzo pozyteczne narzedzia do dostarczenia informacji pacjentom i do
udoskonalenia ich wiedzy. Wikipedia jest charakterystycznym przyktadem tego ruchu.
Jest to aplikacja internetowa, ktora zezwala wielu uzytkownikom na niezalezne dostar-
czanie tre$ci kreujac je lub edytujac. Pozwala na tatwe i efektywne a zarazem mato
kosztowne dzielenie si¢ informacjami a takze, utatwia pokonywanie barier lokalnych
i czasowych.

Jednym z przyktadow jest Clinfowiki (http://www.clinfowiki.org), ktory jest skro-
tem od Clinical Informatics Wiki wykorzystujacy otwarta platforme¢ opracowang
przez MediaWiki (http://www.mediawiki.org). Program ten zezwala uzytkownikom
na zamieszczanie tre$ci na stronie, natychmiastowe powiadomienie o poczynionych
zmianach, przeglad wszystkich poprzednich wersji danej strony, podglad w modut kto
i kiedy poczynit modyfikacje. Clinfowiki zostat utworzony, aby kazdy specjalista zain-
teresowany problemami klinicznymi zaréwno ze wzglgdow edukacyjnych jak i potrze-
by dzielenia si¢ informacjami i tresciami, miat do nich dostep.

Godnym uwagi jest projekt Biblioteki Uniwersytetu Kolumbii Brytyjskiej w Vancu-
ver w Kanadzie — HLWIKI Canada (http://hlwiki.slais.ubc.ca/index.php/Patient edu-
cation). Na platformie Wiki, poza tresciami dla studentow i bibliotekarzy medycznych
zostata opracowana strona po§wiecona edukacji pacjentow. Materialy, ktére mozna tam
znalez¢ zamiescili specjalisci z ré6znych dziedzin medycznych z catego $wiata.

Zainteresowani, moga przeszukiwac stron¢ poprzez nazwy popularnych dolegliwo-
$ci, ktore po kliknigciu na link doprowadzg ich do alfabetycznej listy chorob na ten
temat.
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Przeniesienie pomystu stworzenia podobnej platformy na grunt polski jest godny
rozwazenia. Przy wspotpracy polskich bibliotek uczelni medycznych wraz ze $rodo-
wiskiem naukowym, mogliby$my stworzy¢ doskonate narzedzie wspomagajace pa-
cjentdow iich rodziny w walce z coraz bardziej przyttaczajacymi spoteczenstwo polskie
chorobami cywilizacyjnymi.

Whioski koncowe

Pacjenci i ich najblizsze otoczenie poszukuje wszelkich informacji medycznych na
temat danej choroby aby wspomoéc osobg nig dotknietg i zwiekszy¢ jej szans¢ wyzdro-
wienia. Pracownicy stuzby zdrowia nie majg wystarczajaco duzo czasu lub wtasci-
wego podejscia, aby te zagadnienia zrozumiale wyjasnia¢. Ludzie zwracaja si¢ wigc
w strone¢ Internetu gdzie znajduja nie zawsze wiarygodne materiaty, co jest zwigzane
Z mieszaning zardwno wilasciwych jak i niewtasciwych dokumentow a takze czesto
z brakiem umiejetnos$ci wyszukiwawczych. Biblioteki medyczne majg szansg¢ pomadc
pacjentom i ich rodzinom tworzac open accessowg platforme edukacyjno-informacyj-
ng z zamieszczonymi tam materiatami opracowanymi przez specjalistow.
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