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Introduzione

Lesigenza di ottenere mi-
glior e maggiore conoscenza
sulle questioni della salute
dovrebbe spingere chi me-
dia o fornisce direttamente
l'informazione a decodificar-
la da un linguaggio spesso
difficile, troppo tecnico, al fi-
ne di trasferire ai pazienti, ai
familiari, 0 a chi ne & inte-
ressato per altre ragioni,
contenuti accessibili e quali-
tativamente corretti. Questo
tema non € cosi originale
ma pur sempre molto im-
portante e comunque non
privo di difficolta logistico-
metodologiche. Forse non e-
siste ancora un modello og-
gettivo per la costituzione di
centri di documentazione
dedicati al cittadino, ma si-
curamente ¢'¢ una domanda
trasversale ad ogni settore
della medicina: cosa si co-
munica? come si comunica?
cosa si deve comunicare?
come si deve comunicare?
Domande che hanno a che
fare con 'impegno di garan-
tire il diritto all'informazione
ai cittadini in ambito medi-
Co-sanitario.

Paradossalmente, ¢ forse
piu semplice accedere al-
I'informazione destinata agli
esperti del settore (medici e
ricercatori) che individuare
materiale divulgativo e certi-
ficato (due condizioni che
devono coesistere) in grado
di rispondere alle esigenze
informative dei “non addetti
ai lavori”. Numerose e pre-
stigiose banche dati biblio-
grafiche, nonché riviste in-
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ternazionali, sono fonti au-
torevoli riconosciute dalla
comunita scientifica a cui il
professionista affida il pro-
prio aggiornamento; vice-
versa, Non sono cosi nume-
rose e facilmente identifica-
bili le fonti da cui trarre va-
lida letteratura divulgativa.
Correndo il rischio di appa-
rire un po’ troppo schemati-
ca, direi che la questione si
pone su due livelli: 1) acces-
so ad un’informazione qua-
lificata ma incomprensibile
“ai molti”; 2) informazione
comprensibile a tutti ma di
dubbio contenuto. Oggi,
l'avvento di Internet ha cer-
tamente reso pitt democra-
tico l'accesso all'informazio-
ne, agendo perd in preva-
lenza sul secondo livello:
con ottimi risultati sul lato
della “quantita”, a discapito
di quelli raggiunti sul lato
della “qualita”.

Per modificare que-
sta situazione, in Ita-
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stero della Salute (2005-2007).
Il progetto, coordinato dal
prof. Giuseppe Nappi, diret-
tore scientifico dell'TRCCS I-
stituto Neurologico C. Mon-
dino di Pavia, si € concretiz-
zato nella realizzazione del si-
to www. portaleneurologi-
co.it, un lavoro che ci ha da-
to modo di esplorare pro-
blemi peculiari in questo
settore e di fare emergere al-
cuni aspetti interessanti e
forse inaspettati.

Gli obiettivi del progetto

Due gli obiettivi principali
che ci siamo dati:

1) realizzazione di una rete
dei centri di eccellenza del-
l'area neurologica-riabilitati-
va al fine di sperimentare
modelli clinici per Pottimiz-
zazione della continuita as-
sistenziale (minimum data
set/teleradiologia);

2) biblioteca in rete, formazio-
ne, approfondimenti: realizza-
zione di un modello educa-
zionale a favore dell'infor-
mazione/comunicazione de-
stinato a chi utilizza l'infor-
mazione non a scopo profes-
sionale: il paziente e/o il cit-
tadino interessato. (Chi scrive
si & occupata di realizzare il

prototipo della biblioteca in
rete creato per la cefalea e la
malattia di Parkinson).

Chiarite le finalita generali
del progetto, vediamo di se-
guito gli obiettivi a breve e
a medio/lungo termine che
sono stati identificati.

Obiettivi a breve termine:
identificare/soddisfare il bi-
sogno informativo
Linformazione deve essere
Jacilmente fruibile, quindi:
— decodificata dal linguaggio
tecnico, medico-scientifico;
— commentata, pratica, im-
mediata, aggiornata,

— generale ma pertinente;

— reperibile.

Linformazione deve essere
corretta/qualificata, quindi:
— adeguata a criteri oggettivi
— recuperata da fonti atten-
dibili;

— controllata da esperti (me-
dici);

— visionata da non-medici
(pazienti, familiari...);

— catalogata e indicizzata da
professionisti  (documenta-
listi/bibliotecari).

Si osservi che in tal modo si
soddisfano i bisogni informa-
tivi del grande pubblico, ma
anche di alcune categorie
professionali: medici di me-
dicina generale, tecnici, infer-
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nel settore oncologi-
co, si sono realizzate
esperienze significa-
tive che hanno fatto
scuola nel settore
dei “tools educazio-
nali”; non altrettanto
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mieri e coloro che per me-
stiere la notizia la “devono
dare”: i giornalisti scientifici.

Diversi fattori ostacolano,
infatti, chi si avvicina all'in-
formazione medico-scienti-
fica: limiti nella conoscenza
della lingua inglese; difficol-
ta nell'uso e nell’accesso a
strumenti informativi ad
hoc; difficolta ad accedere a
biblioteche o servizi di do-
cumentazione di strutture
specializzate; difficolta nella
comprensione di contenuti
troppo specifici e nel recu-
pero del documento.

Obiettivi a medio/lungo ter-
mine: aspelti tecnologici e
follow-up

— creare una interfaccia co-
siddetta “amichevole”;

— creare un data base;

— incrementare I'archivio nel
tempo;

— monitorare il sistema;

— promuovere l'iniziativa;

— migliorare l'accesso all’in-
formazione affinché migliori
il rapporto con le strutture e
il personale sanitario.

Il metodo

Considerate le raccomanda-
zioni dellTFLA per la costi-
tuzione di biblioteche per gli
health consumers e i principi
HonCode (Health on the Net
Foundation) sui siti dedicati
alla salute e alla medicina, ¢
stato concepito un processo
di lettura e validazione in ba-
se al quale i documenti ver-
ranno selezionati ed elabora-
ti. Vediamolo nei suoi pas-
saggi successivi.

1) Pre-selezione dei docu-
menti

— la ricerca bibliografica ¢
affidata a documentalisti;

— le fonti da cui il materiale €
selezionato sono qualificate
(es: Network per i Consu-
mers Health Information del-
la NLM, Caphis — Consumer
and Patient Health Informa-
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tion Section-; open archives
— Sibil, DSpace a cura dell'l-
stituto Superiore di Sanita —,
riviste italiane indicizzate o
prodotte da strutture sanita-
rie; siti e /o archivi istituzio-
nali e/o di associazioni etc...)
2) Verifica della pre-selezio-
ne e rielaborazione dei do-
cumenti

Referees esperti in materia
(clinici/ricercatori) esprimono
un giudizio critico in base a:
— provenienza del documento
— affidabilita clinico-scienti-
fica del contenuto;

— autorevolezza delle fonti e
degli autori.

Valore aggiunto del referee,
in collaborazione con il do-
cumentalista, € la rielabora-
zione del documento (tradu-
zione, sintesi, commenti...).
3) Verifica della rielabora-
zione dei documenti
Referees “non esperti” (pa-
zienti/familiari impegnati in
associazioni) danno il loro
giudizio in base a:

— chiarezza/semplicita (le
informazioni sono ambigue?
i termini sono tecnici? ab-
breviazioni? acronimi?);

— comprensibilita generale
(la lettura risulta facile e li-
neare?);

— esaustivita/utilita (il docu-
mento contiene informazio-
ni sufficientemente comple-
te? necessarie?);

— aspetto linguistico.

Vale la pena sottolineare co-
me un simile processo im-
plichi l'integrazione di pro-
fessionalita diversificate: il
documentalista, il cataloga-
tore, 'epidemiologo, il clini-
co, I'informatico ecc.

Soluzione tecnologica

Il Portale Neurologico ¢ co-
stituito da un’architettura a
tre livelli in aderenza al mo-
dello di service oriented ar-
chitecture (SOA) ed & com-
patibile con i pit comuni
standard (J2EE, XML, Web

Linformazione biomedica
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Services, etc.). I tre livelli so-
no i seguenti:

D un front-end (livello di
presentazione) costituito da
un portale web per accede-
re in maniera sicura alle
funzionalita e ai dati gestiti;
2) un modulo (livello di ap-
plicazione) contenente la
logica applicativa, realizzato
utilizzando gli standard di
riferimento in ambito clini-
co-sanitario (HL7);

3) un database relazionale
(livello dei dati) che, adot-
tando tutte le possibili pre-
cauzioni in termini di tutela
della privacy,contiene e ge-
stisce tutte le informazioni
del portale.

Tale architettura ha i vantag-
gi tipici del software modu-
lare e scalabile in quanto
consente la modifica e/o la
sostituzione di uno qualsiasi
dei tre livelli in modo traspa-
rente e indipendente nonché

un uso efficiente dei compo-
nenti hardware. Adottando
questa architettura inoltre il
sistema si puo integrare in
maniera semplice con even-
tuali altri sistemi esterni per
consentire sia l'invio dei dati
ad un browser sia la risposta
a richieste di dati provenien-
ti da web service o da altre
tecnologie / applicazioni.

Inserimento/ricerca nel
data base

— Il materiale ¢ inserito/ca-
talogato nel data base da bi-
bliotecari esperti e 'accesso
¢ riservato (figura 1);

— il materiale & indicizzato
utilizzando i MESH in italia-
no (traduzione a cura del
servizio di documentazione
dell'ISS) come mostra la fi-
gura 2;

— scelta dei MESH assegna-
ta/confermata dal referee
scientifico;

B——



— i documenti sono ricerca-
bili attraverso titolo, autore,
soggetto, parole libere (fi-
gura 3);

— il risultato della ricerca e
l'elenco dei documenti che
soddisfa i criteri impostati
consentendo di accedere al
dettaglio della scheda cata-
lografica (figura 3).

Profilo del record bibliogra-
fico

La scheda tipo risulta cosi
definita (figura 1):

— data di inserimento;

— tipologia del materiale (ri-
vista-monografia-risorsa elet-
tronica-videocassetta);

— lingua principale (italiano
- inglese);

— stato di registrazione (prov-
visorio - completo - validato);
— catalogatore;

— titolo;

— breve descrizione del con-
tenuto / commento (in ita-
liano);

— autori (multiplo);

— editore/altra fonte; luogo
edizione; data edizione;

— soggetto (multiplo) - MESH
- ISSN;

— collocazione (multiplo),
indica dove si trova il docu-
mento / link;

—eventuale allegato (full text).

Fig. 3
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I risultati

La fase beta testing del Porta-
le Neurologico dice che il si-
stema, sia dal punto di vista
metodologico che dal punto
di vista tecnologico, soddisfa
i principali obiettivi e ha una
buona probabilita di funzio-
nare. Il numero dei docu-
menti fino ad ora inserito ¢
esiguo; in effetti gli sforzi si
sono concentrati sullo studio
di fattibilita, che ha peraltro
evidenziato alcune difficolta
su cui si dovra lavorare: scar-
sita di documenti divulgati-
vi/certificati prodotti in cam-
po neurologico; scarsa pre-
senza di materiale nelle sedi
delle associazioni (spesso il
materiale esistente ¢ nelle
case private dei pazienti;
dislocazione delle sedi (il
censimento delle 23 associa-
zioni laiche iniziato dalla
Federazione italiana associa-
zioni neurologiche dei pa-
zienti sara utile per organiz-
zare in modo pil sistematico
la collaborazione e i contatti
con le medesime); scarso ag-
giornamento dei siti delle as-
sociazioni; periodicita non
stabile dei bollettini di infor-
mazione. Anche dalle biblio-
teche dei principali centri di

ricerca, universita e ospedali
interpellate via e-mail non
sono arrivate segnalazioni di
materiale in lingua italiana
alla portata di persone “non
istruite”. Non da ultimo, va
considerato il fatto che la ma-
lattia neurologica ha impor-
tanti ripercussioni sullo stato
di salute del soggetto, che
invalida o fisicamente o co-
gnitivamente, e rende quindi
I'impegno in prima persona
dei familiari molto faticoso, a
volte impossibile; cio richia-
ma nelle associazioni la col-
laborazione tra familiari e
medici ma questi ultimi im-
pegnati ancora come “tecni-
ci” e meno come “divulgato-
1i”. Quindi lo sforzo ulteriore
sara quello di dover “riempi-
re il contenitore” stimolando
al massimo le sinergie pro-
fessionali.

Conclusioni

Questa ¢ la consegna: pro-
durre conoscenza permetten-
do Taccesso all'informazione
e migliorandone la qualita in
base alle esigenze. Il portale,
luogo virtuale ma concreto di
integrazione tra materiale
scientifico e divulgativo, di-

venta la chiave di

volta verso la comu-
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ne, 'educazione dei
cittadini e — non di-
mentichiamolo — an-
che di alcune cate-
gorie professionali;
un momento di col-
laborazione tra i di-
versi profili profes-
sionali, tra le associa-
zioni laiche e le so-
cieta scientifiche, le
strutture sanitarie e
di ricerca. La speran-
za € che strumenti
come questo non re-
stino solo prototipi.
Silvia Molinari’
IRCCS Fondazione
Istituto Neurologico

— B

C. Mondino, Pavia

Gruppo italiano documentalisti
dell'Industria farmaceutica

e degli Istituti

di ricerca biomedica
silvia.molinari@mondino.it
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