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Introduzione

Le biblioteche mediche che offrono un servizio di refe-
rence avanzato per i pazienti' si trovano quotidianamen-
te nella condizione di cercare risorse informative sulla sa-
lute per rispondere alle domande dei propri utenti.
ETHIC risponde alla necessita dei bibliotecari del Cen-
tro di riferimento oncologico IRCCS di Aviano (CRO)
e dell'TRCCS - Arcispedale Santa Maria Nuova di Reg-
gio Emilia (ASMN) di avere uno strumento efficace per
valutare il materiale divulgativo destinato ai pazienti,
prodotto sia dai rispettivi istituti sia da altre organizza-
zioni. Lidea di redigere una scheda di valutazione che
permetta una comparazione fra i documenti destinati ai
pazienti nasce nel contesto di AZALEAweb.it.,* la prima
banca dati italiana di risorse informative per i pazienti
pubblicata da CRO di Aviano e Istituto “Regina Elena”
di Roma nel 2003.}

I libretti informativi catalogati in AZALEAweb.it. veni-
vano valutati sulla base di alcuni criteri che si ispirava-
no a standard internazionali riconosciuti.* Lesperien-
za di AZALEAweb.it, chiusa nel 2006, & stata ripresa nel
2013 da CIGNOweb.it.

*  Biblioteca scientifica e per i pazienti del Centro di riferi-
mento oncologico IRCCS di Aviano

** Biblioteca medica “P.G. Corradini”, IRCCS - Arcispedale
Santa Maria Nuova di Reggio Emilia

*#** Servizio formazione, qualita, rapporti con Universita e Ter-
zo settore, IRCCS - Arcispedale Santa Maria Nuova di Reg-
gio Emilia

Per contatti: mmazzocut@cro.it, simone.cocchi@asmn.re.it
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Grazie alla stretta collaborazione tra le biblioteche me-
dico-scientifiche di CRO e ASMN, instauratasi nel cor-
so del tempo e formalizzata nell’'ambito del progetto di
ricerca finalizzata “Patient Education”, e stato possibi-
le implementare le schede di valutazione utilizzate per
AZALEAweb.it. In particolare, si & deciso non solo di
potenziare gli aspetti di valutazione linguistica dei testi,
ma anche di sistematizzare 'impianto generale del pro-
cesso di valutazione, con lo scopo di ridurre al minimo
il grado di arbitrarieta e di soggettivita della valutazio-
ne stessa.

Background

Negli ultimi quindici anni ospedali, centri di ricerca,
associazioni di volontariato e altre organizzazioni che
si occupano di salute e medicina hanno aumentato la
produzione di opuscoli, guide, articoli o libri destinati a
pazienti e cittadini.

Le informazioni sulla salute trovano ampia risonanza
anche fra i mass media generalisti,® nelle rubriche spe-
cializzate, nei format di intrattenimento, nella pubbli-
cita trasmessa quotidianamente da radio e televisione.
Una grande quantita di queste informazioni sulla salu-
te si diffondono poi tramite passaparola, da paziente a
paziente, in famiglia, tra amici o colleghi.”

Internet amplifica ulteriormente questa tendenza. In
rete si possono trovare facilmente informazioni pubbli-
cate nei siti web istituzionali di strutture sanitarie, cen-
tri di ricerca e associazioni di volontariato. Ma si posso-
no trovare anche informazioni ed esperienze scambiate
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dagli utenti stessi attraverso community, social net-
work, forum e blog.®
Da un lato, 'ampia offerta di informazioni costitui-
sce una risorsa per i pazienti, perché favorisce 'acces-
so a una pluralita di conoscenze e punti di vista che in
precedenza erano accessibili con maggiore difficolta.
Dall’altro, pero, puo essere uno svantaggio, se non ad-
dirittura un rischio, perché rende pitt difficile capire
quali siano le informazioni pit utili per prendere deci-
sioni sulla propria salute.
L'esposizione a informazioni imprecise, frammentate,
obsolete, incomplete puo favorire la formazione di opi-
nioni basate su fondamenta inconsistenti, o solo par-
zialmente solide, e la conseguente adozione di compor-
tamenti dannosi nell’ambito della salute in generale,
dalligiene alla prevenzione, alla scelta del proprio per-
corso di cura.’
Se e vero, quindji, che Internet offre sicuramente I’acces-
so a informazioni aggiornate e affidabili, & altrettanto
vero che sul web possono trovarsi risorse poco aggior-
nate, incomplete e in alcuni casi volutamente distorte e
fuorvianti. Questo aspetto & particolarmente evidente
nel proliferare in rete di false notizie mediche accompa-
gnate dalle piti disparate teorie del complotto,' che ri-
verberano poi nei canali informativi piti tradizionali.!
Le persone, a loro volta, possono mancare delle cono-
scenze o delle abilita necessarie per comprendere e in-
terpretare nel modo corretto le informazioni a loro di-
sposizione.”” Lo dimostrano studi internazionali® sul-
la rilevazione della cosiddetta literacy (o letteratismo),
cioé quellinsieme complesso di competenze/abili-
ta, richieste nei diversi contesti in cui la vita adulta si
realizza” Tutti questi fenomeni possono essere ricon-
dotti a tre cause principali:

1. information overload" (sovraccarico cognitivo): si
verifica quando una persona deve far fronte a una
quantita di informazione troppo elevata per prende-
re una decisione o per riuscire a comprendere un de-
terminato argomento;

2.information literacy'® (alfabetizzazione informati-
va): la capacita di un individuo di riconoscere un bi-
sogno informativo e di identificare, localizzare, valu-
tare e usare efficacemente le informazioni necessarie
per soddisfare quel bisogno. Se per essere soddisfatto
il bisogno informativo richiede la capacita di cerca-
re e utilizzare informazioni di tipo medico-sanitario,
allora si parla di health literacy (alfabetizzazione sa-
nitaria) che viene definita, appunto, come “il livello
di capacita delle singole persone di ottenere, elabora-
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re e comprendere le informazioni sanitarie di base e i
servizi necessari per compiere scelte appropriate sul-
la salute”.”

3. digital divide (divario digitale): & il divario di acces-
so all'informazione e alle conoscenze, che separa chi
puo e sa usare le tecnologie digitali e chi ne e escluso.
Questa esclusione puo essere determinata da motivi
tecnologici, economici, geografici, di istruzione o di
$esso.

I bibliotecari medico-scientifici, i volontari del Servizio
nazionale di accoglienza e informazione in oncologia
(SION) sul cancro, e tutte le altre figure professionali
attive nel campo dell'informazione sanitaria svolgono
un ruolo fondamentale di intermediazione fra i bisogni
informativi dell’'utente e il mondo dei documenti che
servono a soddisfarli.”® Una parte importante di questo
lavoro di intermediazione risiede nella selezione delle
fonti di informazione, attraverso la valutazione, con lo
scopo di facilitare I'utente nell’accesso a risorse appro-
priate, attendibili, comprensibili e aggiornate.

La valutazione del materiale informativo puo, dunque,
essere considerata un’attivita di empowerment'® del pa-
ziente, perché contribuisce a sviluppare nelle perso-
ne “la conoscenza, le abilita, le attitudini e la consape-
volezza necessaria per influenzare il proprio e l'altrui
comportamento, per migliorare la qualita della propria
vita”® e di sviluppare competenze tali per cui possano
diventare indipendenti nella risoluzione dei problemi e
nella presa di decisioni.”

In questo senso innesca un “processo dell’azione sociale
attraverso il quale le persone, le organizzazioni e le co-
munita acquisiscono competenza sulle proprie vite, al
fine di cambiare il proprio ambiente sociale e politico

per migliorare equita e la qualita di vita”.*

Scopi

Il progetto ETHIC si pone I'obiettivo di fornire agli spe-
cialisti dell'informazione sanitaria uno strumento che
puo essere d’aiuto nell'indirizzare i propri utenti verso
la migliore informazione sulla salute disponibile.

Allo stesso tempo si propone di supportare i professioni-
sti sanitari nella redazione di risorse informative miglio-
r1, attraverso una checklist per la verifica del rispetto di de-
terminati criteri di qualitd dei materiali informativi.
ETHIC sara, infine, lo strumento d’elezione con il qua-
le verranno valutate le risorse informative catalogate in
CIGNOweb.it.
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Materiali e metodi

La scheda di valutazione ETHIC (Evaluation Tool of
Health Information for Consumers) esamina gli aspetti
linguistico-formali delle risorse informative sulla salute
destinate a pazienti e cittadini, allo scopo di aiutare le
persone a orientarsi fra le numerose informazioni con
cui vengono a contatto e per favorire la formazione di
un giudizio personale, critico e consapevole.

Per valutazione formale si intende 'esame del parate-
sto del documento, ovvero quell’insieme di titoli, note,
spiegazioni e illustrazioni che fanno da supporto a un
testo e che permettono di comprendere se il documento
e trasparente, appropriato, aggiornato e, in parte, com-
prensibile.

Per valutazione linguistica, invece, si intende l'anali-
si degli aspetti pit propriamente linguistici e testuali
di un documento. Viene esaminato sostanzialmente il
modo in cui un testo & stato scritto, per determinare se
le scelte fatte in termini di lessico, sintassi, uso dei ter-
mini tecnici ecc. rendono il documento comprensibile
per il pubblico al quale ¢ destinato.

I valutatori non sono medici, ma esperti di comunica-
zione e informazione sulla salute per pazienti e citta-
dini. Pertanto, non vengono valutati gli aspetti relativi
alla validita del contenuto medico-scientifico. Tuttavia
ETHIC prende in esame alcuni elementi che possono
suggerire la maggiore o minore attendibilita scientifi-
ca di un documento, fra questi: data di produzione/ag-
giornamento dei documenti, indicazione degli autori e
degli enti di riferimento, trasparenza nella dichiarazio-
ne delle fonti.

Nel progettare ETHIC si & tenuto conto di criteri che
potessero essere validi universalmente per ogni tipo di
documento, perché l'insieme dei canali informativi a
cui un cittadino & esposto & multiforme e variegato.
ETHIC consiste in una scheda di valutazione (checklist)
accompagnata da un manuale d’uso. Lattuale versio-
ne 1.0 di checklist e manuale & focalizzata sui documenti
a stampa e 1 loro corrispettivi elettronici. Versioni suc-
cessive approfondiranno gli elementi relativi alla valu-
tazione di siti e pagine web, e di documenti audiovisi-
vi. Oggetto della valutazione sono i documenti di infor-
mazione (p.e. opuscoli sull’utilizzo di presidi sanitari o
sul funzionamento dei servizi erogati da un ospedale) e
divulgazione (p.e. libretti di approfondimento su par-
ticolari patologie, trattamenti, esami diagnostici) de-
stinati a un pubblico di non esperti, mentre non sono
valutabili con ETHIC quei documenti che raccolgono
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storie personali e testimonianze o il materiale promo-
zionale.

Per la valutazione e lattribuzione dei punteggi, i valu-
tatori fanno riferimento al manuale redatto dagli auto-
ridi ETHIC.

La scheda di valutazione

ETHIC valuta se il documento rispetta una serie di re-

quisiti linguistico-formali che sono stati raggruppati in

sezioni: Trasparenza, Appropriatezza, Caratteristiche

documentali, Caratteristiche linguistiche e testuali, Ca-

ratteristiche grafiche. Ogni sezione ¢ a sua volta com-

posta da singoli elementi (24 in totale) che esaminano

diversi aspetti del documento. Qui di seguito vengono

descritte sinteticamente le diverse sezioni di ETHIC e

vengono elencati progressivamente i diversi elementi

che le compongono.

La sezione “Trasparenza” valuta se il documento rispet-

ta i requisiti minimi in termini di rigore nella redazio-

ne del documento stesso, attraverso 'esame dei seguen-

ti aspetti:

1. dichiarazione di coinvolgimento di cittadini e/o pa-
zienti nella stesura del documento;

2. indicazione degli autori della risorsa;

3. indicazione degli enti di riferimento;

4. dichiarazione di presenza/assenza di conflitti di inte-
resse o sponsorizzazioni;

5. indicazione delle fonti di informazione;

6. dichiarazione di non sostituibilita del rapporto me-
dico/paziente.

Nella sezione “Appropriatezza” si valuta se il documen-

to & pertinente agli scopi che si prefigge, attraverso I'esa-

me dei seguenti aspetti:

7. chiarezza dello scopo della risorsa;

8. individuazione dei destinatari;

9. contenuto riguardante comportamenti/azioni che
P'utente puo mettere in atto.

La sezione “Caratteristiche documentali” valuta se il

documento ¢ aggiornato, se offre la possibilita agli

utenti di entrare in contatto con chi lo ha prodotto e se

il documento stesso ¢ facilmente accessibile per I'uten-

te, attraverso 'esame dei seguenti aspetti:

10. indicazione della data di produzione o revisione del
documento;

11. indicazione dei contatti di riferimento;

12. accessibilita del documento.
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Nella sezione “Caratteristiche linguistiche e testuali”
viene valutato il modo in cui il documento & stato scrit-
to, se ¢ leggibile e comprensibile anche per le persone
con un basso livello di literacy, attraverso 'esame dei se-
guenti aspetti:

13. livello di leggibilita;

14. presenza di lessico di uso comune;

15. uso dei verbi;

16. sintassi;

17. uso trasparente del lessico;

18. uso di forme espressive affermative;

19. gerarchizzazione delle informazioni;

20. struttura del documento.

Nella valutazione dei primi due elementi (13 e 14) di
questa sezione, i valutatori possono avvalersi di un si-
stema automatizzato: Eulogos® CENSOR.* Il sistema
Eulogos® CENSOR* consente di analizzare la leggibi-
lita di un testo secondo la formula GULPEASE® e di
calcolare quanto tra il lessico che compone il testo stes-
so rientra nel vocabolario di base della lingua italiana,*
cioe in quel nucleo di parole che, per frequenza e per di-
stribuzione d’uso, risultano essere piti facilmente com-
prensibili dalla maggioranza della popolazione.

Nella sezione “Caratteristiche grafiche”, infine, vengo-
no valutati gli aspetti non prettamente testuali del do-
cumento, gli aspetti grafici, I'uso di immagini, I'impa-
ginazione e le caratteristiche tipografiche, attraverso
Pesame dei seguenti aspetti:

21. livello dileggibilita delle tabelle;

22. rapporto immagini/testo;

23. impaginazione;

24. aspetti tipografici.

Per la valutazione del livello di leggibilita delle tabelle
il valutatore si deve avvalere dello strumento PMOSE/
IKIRSH.” Questo strumento prende in analisi tre diver-
si criteri:

* struttura: ¢ 'aspetto della tabella, cioe il modo in cui
e stata strutturata (tabella semplice, combinata, in-
tersecata, nidificata);

e densita: viene valutata considerando il numero di
“etichette” e di “elementi” contenuti nella tabella
stessa;

* dipendenza: si valuta se alcune informazioni necessa-
rie per la comprensione della tabella sono contenute
in elementi esterni alla tabella stessa (legende o note
collocate ai piedi della tabella rientrano tra gli ele-
menti esterni).
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La qualita del documento viene misurata quantitati-

vamente sulla base del soddisfacimento dei requisiti li-

guistico-formali espressi nelle cinque sezioni descritte

sopra.

Per ognuno dei 24 elementi viene assegnato un punteg-

gio, secondo una scala di valori che assegna:

* 2 punti: quando il documento soddisfa tutti i requi-
siti richiesti;

* 1 punto: quando il documento soddisfa in parte i re-
quisiti richiesti;

* 0 punti: quando il documento non soddisfa i requisi-
ti richiesti.

Inoltre il valutatore pud assegnare un “non applicabi-
le” (N/A) a uno o piti elementi. Questo accade in tut-
ti quei documenti che per loro natura non presentano
tutte le caratteristiche oggetto della valutazione. E il
caso, per esempio, dell’elemento numero 5 (“indicazio-
ne delle fonti di informazione“) che puo risultare non
applicabile a depliant informativi sui servizi erogati da
una struttura sanitaria, oppure degli elementi 21 (“li-
vello di leggibilita delle tabelle”) o0 22 (“rapporto imma-
gini/testo”), che non potranno essere valutati in quei
documenti che non contengono rispettivamente tabel-
le 0 immagini.
Lesito finale della valutazione non consiste in un pun-
teggio assoluto, bensi in una percentuale calcolata sul
massimo punteggio ottenibile da un documento sul-
la base degli elementi effettivamente valutabili. Questo
permette di non penalizzare quei documenti per i quali
non e possibile valutare tutti gli elementi.
Inoltre, questo sistema di valutazione permette di con-
frontare tra loro documenti diversi, sia sulla base dei
punteggi (percentuali) complessivi, sia prendendo in
esame le singole sezioni. Documenti diversi potranno
avere identici punteggi complessivi, ma differenti pun-
teggi nelle singole sezioni e si potranno quindi eviden-
ziare punti di forza o di debolezza dei diversi documenti.
Sulla base del risultato della valutazione di tutte le se-
zioni del documento esaminato, espresso, come detto,
in termini percentuali, avremo una scala di riferimen-
to per determinare il livello della qualita linguistico-for-
male del documento stesso, che si attestera su un:
* livello alto: se la percentuale ottenuta € uguale o mag-
giore dell’80%;
* livello medio: se la percentuale ottenuta é compresa
fra 60% e 79%;
* livello basso: se la percentuale ottenuta & inferiore
al 60%.
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Il manuale

Nel marzo 2013 e stata redattalaversione 1.0 del manua-
le d’uso di ETHIC, intitolato La valutazione dei documenti
a stampa e i lovo corrispettivi elettronici® Il manuale rappre-
senta uno strumento imprescindibile per il corretto uso
della checklist e, di conseguenza, per lo svolgimento di un
adeguato processo di valutazione dei materiali infor-
mativi. Il manuale ¢ stato strutturato per guidare passo
passo il valutatore durante il processo di valutazione.
In esso il valutatore trova precise indicazioni ed esem-
pi pratici su come valutare tutti i 24 elementi e, in par-
ticolare, su come attribuire i diversi punteggi, sui casi
di non applicabilita di alcuni elementi e sull’'uso degli
strumenti incorporati in ETHIC (Eulogos® CENSOR,
GULPEASE, PMOSE/IKIRSCH).

La validazione dello strumento

ETHIC (v1.0) dovra subire un processo di validazione
che ne possa garantire efficacia ed efficienza. Allo stato
attuale ETHIC é in fase di test: un valutatore non coin-
volto nella redazione del manuale sta valutando un cam-
pione di circa 50 libretti informativi prodotti dal CRO di
Aviano. In questo modo si vogliono esaminare eventuali
lacune nella spiegazione del manuale e arricchirne la par-
te esemplificativa con ulteriori esempi pratici.

Gli autori stanno contestualmente esaminando I'even-
tuale presenza di elementi che possono influenzare
lobiettivita della valutazione. In particolare, si stanno
esaminando i casi di possibile arbitrarieta nella valuta-
zione dello stesso documento da parte di operatori diver-
si. Inoltre, per ridurre ulteriormente il grado di soggetti-
vita nella valutazione di alcuni elementi, si sta valutando
la possibilita di potenziare 'analisi automatizzata del te-
sto attraverso strumenti e tecniche di linguistica compu-
tazionale. Seguira una fase di analisi delle caratteristiche
dello strumento (face and content validity), anche attraver-
so il coinvolgimento di esperti che non abbiano parteci-
pato alla stesura dello strumento stesso. Lo strumento
verra poi applicato a un sufficientemente ampio campio-
ne di documenti e si procedera ad analizzare i dati relati-
vi alle performance di ETHIC per determinarne efficacia,
efficienza e affidabilita.

Risultati e sviluppi futuri

ETHIC, sviluppato sulla base della letteratura esisten-
te, si propone di proseguire e sistematizzare il lavoro di
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valutazione dei materiali informativi sulla salute avvia-
to fin dai tempi del progetto AZALEAweb.it. In parti-
colare, questo strumento fornisce criteri utili sia a chi
(bibliotecari biomedici e professionisti dell'informazio-
ne sulla salute in primis) vuole comparare la qualita di
diversi documenti per fornire oppure ottenere I'infor-
mazione migliore, sia a chi vuole produrre risorse in-
formative affidabili e comprensibili. In quest’ottica se,
per usare le parole di Lankes, “la missione dei bibliote-
cari consiste nel migliorare la societa facilitando la cre-
azione di conoscenza nelle comunita di riferimento” ?
ETHIC puo essere considerato uno strumento utile a
bibliotecari e a professionisti dell’informazione sulla
salute, per facilitare la creazione di conoscenza, in que-
sto caso a vantaggio della comunita di pazienti e citta-
dini in generale. Allo stato attuale, ¢ in fase di redazione
una versione 1.1, che prevede I'inserimento nel manuale
d’uso di ulteriori esempi pratici di valutazione, nonché
una checklist “al positivo” che guidi la redazione di mate-
riali informativi nel rispetto dei criteri di qualita ogget-
to di valutazione con ETHIC.

Successive versioni di ETHIC verranno sviluppate per
misurare la qualita linguistico-formale delle pagine web
e degli audiovisivi. Lo sviluppo di nuove versioni dello
strumento, inoltre, potrebbe rendersi necessario sia sul-
la base di quanto emergera dalla stessa procedura di va-
lidazione, sia in seguito all’auspicabile presenza di sem-
pre nuove evidenze in letteratura (per esempio, come
citato in precedenza, nell’ambito della linguistica com-
putazionale). L'impianto generale di ETHIC e le scel-
te fatte durante il suo sviluppo garantiscono a questo
strumento flessibilita e capacita di adattamento, per-
mettendogli di crescere e svilupparsi di pari passo con
le novita che riguardano il campo dell’'informazione (e
dell’informazione sulla salute in particolare).

Una volta validato, lo strumento sara disponibile gratui-
tamente. D'auspicio & che questo tool possa avere ampio
utilizzo e contribuisca a creare una cultura diffusa circa
I'importanza della qualita nella redazione di materiale in-
formativo sulla salute rivolto a pazienti e cittadini.
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ABSTRACT

This article describes the ETHIC Evaluation Tool, a
new way to evaluate health information resources
for both patients and citizens. Born with a focus on
social networks and blogs, this tool will help people
@uire trustworthy information on health issues.
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