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Riassunto:

Negli ultimi decenni l’informatica è divenuta un supporto indispensabile in diversi settori della società ed anche in medicina, ha avuto un notevole sviluppo. Tuttavia ancora oggi, nella pratica, la potenzialità di questo strumento è notevolmente sottoutilizzata. L’informatica costituisce un notevole supporto alla attività assistenziale almeno sotto tre diversi aspetti: a) la disponibilità di informazione scientifica ottenibile on-line, b) la possibilità di archiviare su supporto digitale i dati sanitari dei pazienti, c) la possibilità di erogare assistenza a distanza (telemedicina). La possibilità di avere accesso ad informazioni scientifiche on-line è sicuramente un notevole vantaggio, tuttavia non sempre è presente una adeguata conoscenza delle banche dati disponibili, delle strategie di ricerca e delle strategie di trasformazione del quesito clinico in un quesito ricercabile su banche dati. L’archiviazione su supporto digitale, per esprimere tutte le sue potenzialità, dovrà realizzarsi all’interno di percorsi assistenziali in cui i principali indicatori di monitoraggio siano esplicitati in anticipo per essere poi verificati nel tempo. Infine la telemedicina, per il momento, è sviluppata solo in settori  ristretti, quali per esempio la cardiologia.

Summary

In the last years electronic support has been developed in many areas of the society and this technology is one of the fastest changing components of the rapidly evolving healthcare information environment. However, until now, electronic technology is poorly utilized in healthcare. Electronic support can help the healthcare workers in different ways: on-line search of scientific information, digitalization of patient’s clinical data, telehealth. The scientific on-line search is an easy modality to keep physicians up-to-date. The clinical data digitalization is an important aspect to improve the healthcare quality. Finally, telemedicine is the use of medical information exchanged from one site to another via electronic communications for the health and education of patients and healthcare providers.

Introduzione

Il villaggio globale impone non solo la conoscenza e l’ utilizzo di nuove tecnologie ma anche una cultura diversa, aperta al confronto, pronta ad accettare le diversità degli altri, nell’ambito di regole conosciute e condivise. Questi cambiamenti tecnologici e non solo, hanno coinvolto tutti gli aspetti della società, nel cui ambito, il mondo sanitario ha certamente un peso non poco rilevante. Il mondo della medicina ha subìto una serie di evoluzioni, legate non solo alle notevoli scoperte scientifiche ma anche alle modalità di applicazione delle stesse.

Nelle ultime decadi della fine del secondo millennio una serie di cambiamenti epocali hanno coinvolto il mondo della sanità italiano ed ancor prima quello dei paesi anglosassoni. Da una medicina basata sull’esperienza personale di pochi “capiscuola” che oggi definiremmo, con un termine ormai in voga, “opinion leaders”, e che vedeva sia il paziente che l’ente erogante le prestazioni, soggetti quasi completamente passivi o ignorati, si è passati, in poco tempo, ad una medicina in cui l’esperienza, lascia il posto alle prove di efficacia, il paziente partecipa alla decisione come soggetto attivo, l’ente erogante le prestazioni chiede che queste siano appropriate. Tutto ciò avviene non come proposta lungimirante della classe medica, ma quasi come imposizione da parte di altri soggetti (nuova legislazione statuale, tribunali per i diritti del malato, magistratura, massmedia, ecc.) ad una classe medica non sempre pronta e preparata a divenire l’attore principale del nuovo agire medico. Inoltre mentre questo avveniva in ambito assistenziale, sul versante più propriamente universitario, il sistema premiante e le prospettive di carriera facevano sempre più perno su una valutazione quantitativa dell’attività scientifica, principalmente basata sul rilevamento dell’impact factor. Questo ha fatto sì che in pochissimi anni il numero dei lavori scientifici sia aumentato fino al punto che il tempo di raddoppio della letteratura scientifica è ormai di 11 anni. I medici dunque si trovano a far fronte a spinte contrapposte: da un lato devono praticare una medicina basata su prove di documentata efficacia e, dall’altro, prove di supposta efficacia se ne trovano molte, talora di qualità dubbia e spesso, specialmente su alcuni argomenti, con indicazioni contraddittorie. Da tutto ciò nasce l’esigenza di nuovi strumenti da mettere a disposizione dei medici e si fanno strada i termini di: linea guida, revisioni sistematiche, metaanalisi, trials clinici randomizzati e controllati, consensus conferences, ecc (1).

Dal lato amministrativo-burocratico le procedure, i regolamenti, le disposizioni aziendali, regionali e nazionali riguardanti i vari aspetti della gestione organizzativa dell’assistenza del singolo paziente sono drasticamente aumentate superando di gran lunga il tempo di raddoppio delle pubblicazioni scientifiche.

Da quanto succintamente detto fin qui, sia pure in maniera del tutto incompleta, emerge la grandissima difficoltà che trovano coloro i quali devono prendere decisioni cliniche, su singoli pazienti,  in tempi talora anche molto rapidi, nel praticare una  medicina moderna senza l’indispensabile ausilio di supporti di ogni genere. In tutte le epoche i grandi cambiamenti si sono verificati, perché considerati esigenze indispensabili dalla gran parte delle persone coinvolte. Così sarà stato al tempo del passaggio dalla tradizione orale a quella scritta. Immaginiamo quanta resistenza ci sarà stata, da parte di chi non sapeva scrivere o si riteneva incapace di imparare. Dall’altra le cose da ricordare a da tramandare in maniera orale erano talmente tante che se non si fosse trovata una modalità diversa per farlo, l’evoluzione e persino l’esistenza stessa dell’uomo sulla terra si sarebbe potuta mettere in discussione. 

Da qualche decennio viviamo le stesse sensazioni e le problematiche di un ulteriore grande passaggio: dalla tradizione scritta alla imminente tradizione “virtuale” o telematica. Questo passaggio, che in molti settori è già avvenuto, in altri, quelli ad elevato contenuto professionale, è più difficile da realizzarsi. Tuttavia, per quanto già detto sopra, anche nella medicina è divenuto un’esigenza irrinunciabile. E quando qualcosa diviene esigenza condivisa da un crescente numero di persone, allora si può pensare che sia giunto il momento della sua realizzazione.

Se l’informatica diviene una realtà, bisognerà che i professionisti medici la utilizzino per realizzare il miglior progetto assistenziale, che tenga conto di tutti gli aspetti dell’agire medico moderno. Dunque essa dovrà anzitutto costituire uno strumento, non un fine. In altre parole non si deve lavorare per produrre dati o per soddisfare le strane esigenze di un informatico o di un economista. L’informatica deve essere lo strumento che aiuta a soddisfare nel modo migliore, i bisogni di salute, secondo i criteri sopra riportati e nel fare ciò essa permetterà di ricavare tutte le informazioni utili a tutti coloro che, a diverso titolo (dal paziente al legislatore),  possono intervenire nel processo assistenziale. 

Modalità di utilizzo dell’informatica in medicina

Bisognerà distinguere l’utilizzo dell’informatica in medicina in tre grandi aree:

· Il corretto utilizzo delle informazioni biomediche disponibili in rete.

· La possibilità di avere tutte le informazioni sanitarie del singolo paziente su supporto digitale, sempre consultabile da chi è chiamato a diverso titolo e con ruoli diversi a prendere decisioni cliniche su quel caso specifico. 

· La possibilità di fornire assistenza a domicilio per via telematica (telemedicina).

Dei tre punti sopra citati, il primo è certamente quello più sviluppato. Si può affermare tuttavia, senza paura di essere smentiti, che solo una minoranza usa le informazioni biomediche disponibili in rete come supporto alle decisioni cliniche o come fonte di aggiornamento professionale. Di questi pochi solo pochissimi conoscono quella che da alcuni è stata definita l’anatomia delle banche dati. Per la maggior parte l’informazione biomedica in rete è la Medline, tuttavia soli pochi medici sanno interrogare la Medline utilizzando le parole MESH (Medical Subject Heading) o effettuando strategie di ricerca un pò più complesse delle classiche parole usate come “all field” unite da AND o da OR (2). 

Ancora più rara è la conoscenza dei criteri di accreditamento qualitativo di un sito web biomedico, in pratica i criteri della HON  (Health on Net Foundation) (3).  I siti delle agenzie governative sono scarsamente conosciuti, così come quelli delle linee guida, delle revisione sistematiche, delle pubblicazioni secondarie o di technology assessment. I pochi che sanno muoversi in questo fantastica ragnatela lo devono o alla loro libera iniziativa (autodidattica o spontanea partecipazione a corsi di alfabetizzazione) o a qualche rara iniziativa di aziende sanitarie o agenzie regionali particolarmente intraprendenti e lungimiranti. In Italia tuttavia, già da alcuni anni, è sorto un interessante sito web: www.gimbe.org (Gruppo Italiano Medicina Basata sulle Evidenze) per iniziativa del Dr. Nino Cartabellotta. Questo sito, uno dei pochissimi siti non di lingua inglese che si è guadagnato l’accreditamento della HON, ha il grandissimo merito di aver fatto una vera e propria anatomia sistematica delle pubblicazioni scientifiche che, in maniera semplice, permette di avere a portata di “click”, gran parte delle informazioni biomediche disponibili in rete. Un altro sito di notevole interesse  per il suo progetto editoriale (una grande rivista multispecialistica e non solo) disponibile solo on-line e gratuitamente è www.nedscape.com il cui Editor è George D. Lundberg MD, colui il quale quando era Editor in Chief di JAMA ha fortemente desiderato e realizzato l’edizione elettronica della rivista dell’associazione medica americana. Questo sito, oltre a pubblicare ogni settimana degli articoli riguardanti molte branche della medicina, fa anche il resoconto dei principali congressi internazionali, mettendo a disposizione anche gli abstracts più significativi; inoltre fa uno “scanning” delle più importanti riviste scientifiche. Alla luce di quanto fin qui detto, possiamo chiederci quale sia il modo migliore di aggiornarsi on-line e di ricercare le informazioni che aiutino nelle decisioni assistenziali. Possiamo, a scopo didattico, distinguere tre diverse modalità (4):

· farsi inviare gli “alert” con l’indice delle riviste ad ogni nuova pubblicazione in posta elettronica.

· farsi inviare via e-mail il titolo degli articoli pubblicati sulle 40-50 riviste più importanti sugli argomenti su cui si desidera essere aggiornati, ogni settimana, da siti web che fanno questi servizi.

· acquisire la capacità di trasformare il problema del paziente in un quesito ricercabile sulle banche dati.

Ogni medico dovrebbe avere un “core” di riviste di suo interesse delle quali desidera  conoscere il contenuto degli articoli pubblicati in ogni numero. Questo “core” di riviste varia a seconda della specialità del medico, tuttavia almeno una  rivista dell’area della medicina generale (da scegliere per esempio tra le cinque più diffuse ed autorevoli: New England Journal Medicine,  The Lancet,  Annals of Internal Medicine, JAMA e British Medical Journal) ne dovrebbe far parte, il resto ovviamente dovrebbe essere costituito da quelle inerenti alla propria specialità e da qualche pubblicazione secondaria. La modalità più semplice per essere aggiornati su questo “core” è quella di andare nei siti di queste riviste e registrarsi per ricevere ad ogni nuova pubblicazione via e-mail l’indice di ogni nuovo numero con i collegamenti ipertestuali, per avere visione degli abstract (o del full-text, per quelle free o per gli abbonati negli altri casi).

Per quanto riguarda l’aggiornamento su singolo argomenti di interesse specifico è necessario registrarsi a siti che fanno attività del genere, si veda per esempio www.amedeo.com. In pratica si sceglie l’argomento e si selezionano le riviste da cui si vogliono ricevere le informazioni relative a qiell’argomento; ogni settimana arriveranno in posta elettronica i titoli degli articoli riguardanti l’argomento scelto dalle riviste selezionate precedentemente, insieme con i collegamenti ipertestuali all’abstract.

Decisamente più complesso è acquisire la capacità di trasformare un problema clinico in quesito proponibile alle banche dati.  In questo caso è necessario imparare bene le strategie di base necessarie per questa  trasformazione (1) e occorre conoscere bene anche le banche dati e i limiti delle ricerche che su queste banche possono essere fatte. Una volta ottenuta l’informazione bisognerà provvedere ad una lettura critica delle fonti, sia dal punto di vista metodologico che dal punto di vista della rilevanza clinica (“critical appraisal”). Infine importante sarà importante la valutazione del come procedere al trasferimento dei dati della ricerca  nella pratica clinica (1).

Il secondo aspetto, rilevantissimo, dell’informatica in medicina è la possibilità di avere tutti i dati del paziente su supporto elettronico. Questo crea una lunga serie di problematiche che già alcuni paesi anglosassoni hanno affrontato (5,6). Per poter realizzare un progetto di informatizzazione in medicina è in primo luogo necessaria una base culturale comune. I presupposti indispensabili per un simile tipo di progetto sono: 

· disponibilità a lavorare in gruppi multidisciplinari rappresentativi di tutti gli “stake-holder”, 

· accettazione che  tutte le operazioni necessarie siano trasparenti e coerenti con il progetto dichiarato;

· condivisione del fatto che la finalità del progetto deve essere quella di produrre dati che siano utilizzabili anzitutto per la migliore gestione clinica del paziente, sia sul versante diagnostico che su quello terapeutico, poi per l’identificazione di eventuali priorità organizzative e cliniche (programmazione sanitaria), per la revisione della qualità professionale (audit clinico), per gli aspetti amministrativi,  per una migliore comunicazione con il mondo degli utenti e dei committenti, ecc. 

La cartella clinica informatizzata, cosi come è stata proposta, è praticamente fallita ovunque. L’obiettivo non deve essere quello di avere una cartella clinica elettronica in sostituzione di quella cartacea; questo nella pratica potrebbe condurre al caos informatico, che è molto peggio di quello cartaceo. L’obbiettivo dell’informatizzazione deve essere di avere un sistema di raccolta di tutti i dati clinici (immagini, referti, consulenze, terapie effettuate, ecc.) su supporto elettronico in modo che la immissione e la consultazione siano semplici e rapide. Tali dati ovviamente devono avere la possibilità di essere visti, oltre che con l’interfaccia dell’immissione e della consultazione, anche in un formato database in maniera semplice, in modo che chiunque voglia  lavorare sui dati, possa farlo senza bisogno di rivolgersi ad informatici o attuare strategie di ricerca particolarmente complesse. Ovviamente, una informatizzazione sanitaria globale, comprendente tutto il percorso assistenziale del paziente, sia sul territorio che negli ospedali, richiede una base comune di larga condivisione della problematica da affrontare e della  metodologia da usare. Se vi è questo prerequisito culturale e il sistema informatizzato è  progettato nella più stretta finalizzazione a tutti gli utenti, allora l’informatizzazione può divenire un ottimo strumento che consente di raggiungere una medicina realmente più moderna.

Ovviamente tutte queste informazioni da un lato devono essere presenti sui servers delle strutture sanitarie, dall’altra devono essere disponibili su una card che il paziente porta con sé. In pratica, l’informatizzazione dei dati sanitari del paziente dovrebbe puntare sulla centralità del paziente, da cui si dipartono i vari percorsi clinico-organizzativi già precedentemente codificati, nei quali sono definiti i principali responsabili degli snodi più importanti ed i principali indicatori di monitoraggio. Questi ultimi sono fondamentali per effettuare sistematiche revisioni collegiali del percorso, con la finalità di operare aggiustamenti progressivi con l’obbiettivo del miglioramento continuo. Tra gli indicatori di monitoraggio nei vari percorsi devono essere ben presenti quelli qualitativi, secondo le diverse dimensioni della qualità in medicina: qualità professionale, efficienza,  management del rischio (rischio di danno o malattie associate con il servizio erogato), soddisfazione percepita dal paziente, ecc.

Un aspetto di notevole rilevanza nell’ambito dell’informatizzazione dell’attività
assistenziale è la prescrizione elettronica. La dove questa è stata sperimentata ha determinato notevoli miglioramenti riguardanti la correttezza formale (riduzione degli errori legati alla scrittura), l’appropriatezza delle prescrizioni ed infine il controllo dei costi (7). Inoltre un sistema di prescrizione elettronico basato su un sistema esperto consente di mantenere tutti gli aspetti (medici, farmacologici, amministrativo-burocratici) della prescrizione sempre aggiornati riducendo da un lato gli errori e dall’altro risparmiando tempo.

Infine, il terzo aspetto dell’informatica applicata alla medicina è quella  che ormai molti chiamano telemedicina. Con questo termine si comprende non solo la possibilità di avere informazioni scritte o immagini in tempo reale, ma anche la possibilità di potersi vedere e parlarsi pur essendo separati da grandi distanze (8). Questo tipo di approccio può essere visto almeno sotto due diversi aspetti. Il primo è la possibilità di erogare assistenza direttamente al paziente mentre si trova a domicilio o sul suo posto di lavoro da parte di un operatore sanitario lontano, il secondo è quello dell’utilizzo dei dati trasmessi a fini assistenziali indiretti (discussione di casi clinici, o di singoli aspetti riguardanti casi singoli, tra operatori che si trovano distanti tra di loro).

Per quanto riguarda l’assistenza diretta alcune specialità mediche sono più avanti di altre: la telecardiologia è certamente uno dei settori nei quali, sia per la frequenza che per la rapidità di intervento, la telemedicina è più sviluppata. Vi sono poi altri settori in cui questo tipo di comunicazione telematica si è sviluppata, ad esempio la terapia delle difficoltà del linguaggio, il monitoraggio e la terapia del paziente con dolore neoplastico, ecc. (9,10). Certamente in un futuro non molto lontano questo approccio dell’informatica eviterà a molti pazienti di spostarsi dal proprio domicilio, in quanto le cure potranno essere non solo prescritte, ma in taluni casi anche erogate, per via telematica, come appunto nel caso della dislessia.

Tabella I

 Esempi di siti web in cui sono esplicitati i criteri di valutazione qualitativa del sito

AltiMed/PharmaLINKS
www.altimed.com/links/ratings.html

American Medical Association
www.ama.assn.org/med_link/med_link.htm

Biosites, Pacific Southwest Regional Medical Library
www.library.ucsf.edu/biosites/help/guidelines.html

British Healthcare Internet Association
www.bhia.org/public/reference/recommendations/medpubstandards.htm

Growth House
www.growthhouse.org/award.html

Health A to Z
www.healthatoz.com/aboutus.htm

Health Information Institute's Aesculapius Awards
www.hii.org/judging.htm

Health On the Net Foundation
www.hon.ch/HONcode/Conduct.html

Health Summit I Mtg/Mitretek Systems
www.mitretek.org/hiti/showcase/documents/criteria.html

Health Web
healthweb.org/wg/content/papers/guidelines.html

Healthfinder
www.healthfinder.gov/aboutus/selectionpolicy.htm

Larkin M. Health information on.line. FDA Consumer 1996;30:21.5.
www.fda.gov/fdac/features/596_info.html

McGill University Health Sciences and Osler Libraries, Canada
www.health.library.mcgill.ca/resource/criteria.htm

Medical Matrix
www.medmatrix.org/info/sitesurvey.html

Medsite Navigator, Guide to Digital Science and Medicine
www.medsitenavigator.com/mail/submit.html

Mental Health Net
www.cmhc.com/help/ratings.htm

Mountain and Plains Partnership
www.uchsc.edu/csa/areahec/home/mapp/8aWWW.html#public

Nutrition Navigator
navigator.tufts.edu/ratings.html

Organising Medical Networked Information
omni.ac.uk/agec/evalguid.html

Physician's Choice
www.mdchoice.com/instruc.htm

Psych Central: Best of the Web in Mental Health
www.grohol.com/rateguid.htm

Sympatico's HealthyWay Health Links
www1.sympatico.ca/healthyway/GENERAL/info_2.html

The Six Senses Review
www.sixsenses.com/FAQ.html#rating

The Virtual Hospital
indy.radiology.uiowa.edu/Beyond/PeerReviews/01Introduction.html

The Wilton Library
w3.nai.net/~wla/eval.htm
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