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4. In Francia: CISMeF, il “counterpart”
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L F1SIR <#jcrocoh Inlernn) Exploroy

5. In Italia: Elisir
<hitp://www.lib.unito.it/database/elisir.html>

Eie Medfca Vsuskzma  prefertt  Shummenti 3 BV IR AT
Gureen - S - B R .;;,[pcm. ety € | 2- 0@ -0 8 4&-

ingiizzn [ oot ko Eidatobnsefetst Fol ) T RIEw
Takdobe - YT - @~ [dotacievedriema | corca |- |- 2 [farea|mvive - @ aimoveeot - » ks
TTE=Taboratoric Iniormazione in Magga del site 1 I Cotconoloio |} inl
Biomedicina ) ¥

Areg risprvata | Database | Enmmazione | Forum | News | Newslatter |~ == !
Begistrati | Chi. dove & ouando | Guida al sito | Servizi onling | Area tecnica E

i
|

Home page > Database B
-

. l ‘},,_) f catalogo di risorse
el T elettroniche di qualita

ELISIR (Electronic Library of International Intemst R 8 un di risorse Intemnst

indirizzato al medici, agli infermler e alla popolazione. Contiene risorse in campo pediatrico, ginecalogico,
infarmieristico e di promozione della salute, selezionate e validate secondo precisi criter e catalogate seguendo

lo standard internazionale Rublin Core. i

Una i tra diversa isti che utilizzi standard di i & linee gulda ir in materia,
impastando triteri par la selezione & validazions dei siti, pud in prospettiva, costruire grandi risorse coordinate,

in guaesta contesto & nato ELISIR (Eloctronic Library Intemationat of Selacted Internst Resources), un catalogo
contenente pit di 352 sisorse Intemet selezionate, che dopo un periodo di sperimentazione & ora visibile sul nostra sito.

Ls risorse Intermnet inserite in guesto database hanno come target A sm per madict, Infermiori e :nttndmf in campo

& della p ) dalla salute, Amp con altre i P esspre
col ulterion ie di
Par 1a salazione o la valutaziope dui siti Intemat tono stati adottati criterl ialf che Ia chi dello
scopo dol sit, la gratuitd, |a lingua scelta, una l:hmra sponsorizzazione @ un comatto Urattamenta dai dati deffutante.
Sono stati utilizzati anche altri criteri che incidare sulla di includere una risorsa nal

catalogo (ad es.: un sito craato e gestito da un’ lmpunanln istituzione scientifica),

? e o] Al QIverse UPooge Of 1507 T i neCiCila ( COI'© PoSSIoie sCalicare
gratuitamente interi capitoll o diverse immagini clinicha, Gona stati siti di joni nzzionali 8
che fomiscono sulle varie @ @ sulla loro attivitd, an catalogo seno presenti molhti

database onling, alcuni gratuiti (come PubMed), altd @ pagamente e utilizzabili solo dagll utenti defla istituzioni
partecipanti al progetto. Vi sono inoltra diversi motori di ricerca madici (gateway) che offrono Ja possibiits di effettuare
gratuitamente la ricerca di sitl Internet riguardanti ta saluts e la medicina, selezionati da spacialisti o comadati da util
Ftutorial® per madici, infermieri e altrj profassionisti della salute volli ad affinare la capacita di selazionara informazioni su
Intemat.

Non mancana in ELISIR altri cataloghl di siti Intemet, cataioghi online di biblioteche biomadiche e liste di periadici,

Cemplatano la rassegna del catalogo i siti per la formazicne, le mafling list; la pagine W’B di Unrverslté e di istituzioni
sanitarin, Ospodali, centri di cura e centri di ricerca. Infine, vi sono siti che orsi
(anche EBM), a manuali e risorse specializzate, a utili dizionati medici in diverse lingus, alle lnﬁ:rmlzmnl sui nllmcal trials, aif
casi @ alle immagini cliniche, ai pratocell e finea guida a livello intsmazionale,

ELISIR & stato lestato da alcune categorie di utenti®», (3 cui o iona ha di ® riorganizzare
dinamicamente il motore di ricerca in costruzions.

Lliniziativa & stata formalizzata e in futuro, grazie allintegrazione con altd progetti, i catalogo di ELISIR potrd ampliare la
i di i I va dal di
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ISIR (Electranic Library of Intemnational Solected Intemet Resources) & un catalogo di risarse Intemaet indidizzato ai medici, agll infermiari o alla
diatri inecolocicn. & fori i |azi

dollz salute,

polzzione. Contiane risorse in campo
er e Io standard i

icerca di base

Iy*).

Inseriro uno o pid termini da ricercara nel campo “Carca®, *
Possona essere inseriti aperatari logici per combinars fe parcle: AND (and, +), OR (ar, [), NOT (not, =)
Si pub ricercare una frase esatta inserendo pid parsle di seguito senza operatori o racchiudendo tutta la frase trg virgolette (*soarch this

Per ulteriori esempi o suggerimenti, veders il file di afuto,
Per effattuare selazioni multiple nei campi Utenti e Lingua, salezionara pia voci tenenda premuto |l tasta CONTROL.

e 6 valittate socondo precisi
=l

Dublin Corp. =

»

T [ o

4. Risorse di qualitd per i “consumers”
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@© Qurgoilinedico sheguy IL GENERATORE i
1 caméci biknehi sarebbero rasponsebii ci DI COMUNICATI STAMPA i
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Banche dati per non
speciallsti
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FUOI DIRITTI
FORMATI BENE

RTECIPA
| LA RICERCA

1SOCIAZIONT
JIDA SALUTE

NOSTRE ATTIVITA

informatibene agpi9inate 21070508

OCCHIO ALTITOLOI

IL «MIRACOLO CINESEz DELLE STAMINALL

Being, caté del nord-est della Cina i ste trasformando per mol malali of scletosi laterole amotofica di
{uito il mondo come in una Mecce della guenigione della melztlie che & ha colpii,

L destinazions & funiversité cowe cper Hongyun Huang, if peurochinugo cinese che per 20.000 cobiari #
Ppazianle pratica una lerapia aperimenlola basala sulfutiizzo di celule sleminall embricnali pretevale di Tell
abort2i Da tulfo il mondo, pazienti salleront per Iy malsllia ancora mottake @ disposti ed effrontare un fliago
viaggia si receno in Cina nella speianze di poler alabiizzare o regiedive iz meistia

ﬂ H

tretto da Viaggi deflz speranza in Gina per curaie i} morbo o Gehngs pubblosto su lintesalite 2 o
hiip//ilieselute. jeonerda itfpews exp?iD=0825 ?

Coza dicono glf anicoll

Punlualmenle i media danno nolizia dei viegp) delle speranza, organizzati da parsone ton gravi danni al
sislema nervaso che sperano di guarire o migliorane il loro steto di'salule compromesso setloponendosi atla
terapls con collule staminall permessa in alcuni paest

Allualmenie hanno risonanza mandiale gli internantl proposti da due medici il cineso Huang Hongyun, noto
in llalin perché aveva nella sua lista di stless Ambrogio Fogur, e il poroghese Corlos Lima.

Entrambi propangono, al costo di cice 20-20 mila aura, un inlevantn cthe dicono potenzisimente risalulvo di
gravi malatiie o lesioni a carico def sistems nerveso (sclerosi lalerale amictrofics, Parkingon, lesiond del
mitollo spinale): il trapionto di cellle offatiive

Huang pratice due fosi nel cenvello o vi inietla piccole quantitd di cellule olelive otlenule da feti abomir
quaste celiule hanno lo propiiclé di riprodursi e, socondo il medico di igenarare tessuti danneggiali. Lima
opera in medo simile me propang un autolrapianio delle cellule oifaitive nel luogo della lesione.

Entrombi aflermeno cha Ja rigoneraziona dei neuroni & un fencmono lenlo di cui si possono apprezzars i
risuliali solo nel corso degli anni. Une convinzione che iraggona <da anni di espariment] su cavies.

Entrambi ignorana le ragion dei risuliali positivi 6 elesmano di non avers tempo per spermentare. Huang
allz domanda «perché non pubblica una ricerca seguends criler scientifici?s, & solito ispondare: <Devo fare
qualcosa per la gente che sofire. Non posso doemi da fare anche per essere acceilato dalla comunita
scientificas.

Da ultimo ma non per importanza
...AZALEA

In questa carrellata, da ultimo ma non
per importanza, non possiamo non
citare Azalea, il database di materiale
informativo per i pazienti (ma non
solo...): progetto italiano multicentrico
collaborativo, made in CRO, che lo ha
coordinato insieme con I’ IRE di Roma.
E’ stato supportato da Alleanza Contro

il Cancro

Banche dati per non i@)

speciallsti
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L Cosa & Azalea...dalla homepage:

v L'obiettivo Principale di Azalea é di permettere

un accesso

acilitato ed integrato a informazioni

originariamente frammentate e disperse in mille
siti e luoghi fisici

v Si rivolge a chi & interessato ad approfondire aléuni
aspetti della malattia, in questo caso il cancro, non

ess

endo uno specialista »

L]

v Fornisce |'accesso a_materiali divulgativi - per 1/3
direttamente scaricabili -, protocolli, articoli su
qualsiasi supporto essi siano e informazioni su

Associazioni/Enti che operano sul cancro -~

Banche dati per non I@

speciallsti

I pilastri di Azalea

’T Esperienze internazionali di riferimento 7
2. Alleanza contro il Cancro
3. Biblioteca per i Pazienti del CRO (1998) quale

5. Progettualitd delle biblioteche oncologiche IRCCS (BDS
2002, RF 2001)
6. La Valutazione di qualita dell'informazione ]

“progetto pilota”
Relazioni “virtuose” con le Associazioni di Volontariato

e le Organizzazioni medico-scientifiche  italiane e
anche d'oltralpe, cui si da visibilita. .

Banche datl per non
speclalisti
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Dove va Azalea: la vision

Gia al novembre 2004 dicevamo che ...

“Azalea va...verso Azaleaplus, cioé un
Medlineplus all‘italiana, il che significa:

1. attenzione agli standards per garantire_
I'interoperabilita dei vari sistemi a livello
internazionale N

®

2. qualitad e accessibilita dei documenti

3. COPERTURA DI ARGOMENTI NON
ONCOLOGICI

4. Estensione dei servizi di “reference
specializzato”, cioé Punti Informativi -
Biblioteche per i pazienti

Sviluppi futuri

5. Estensione del coinvolgimento dei
pazienti nel lavoro di Valutazione
dei documenti

6. Utilizzo dei feedback ottenuti per
migliorare il progetto e la qualita
del materiale destinato alla
“comunita non scientifica”

7. Estensione dell’utilizzo di Azalea a
cittadini e operatori sanitari




Promiscuita delle risorse informative
biomediche

x “Boundaries are breaking down
between published literature and
research data, between research =
databases and clinical patient data, and
between consumer health information
and professional literature”

Clifford Lynch: Medical Libraries, bioinformatics, and networked
Information: a coming convergence? Bull Med Libr Assoc
874 )1999-408-41 1

Azalea e Bibliosan. Presentazione Cognetti, Truccolo

/705008 Convegno Bibliosan, Bologna, 5 luglio 2005
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| sul diabete...in progress

S

_____|Ass diabefici SIRACUS/v.CGioberti 0931 46457
Ass.diabetici TRAPANI |v.Migliorini 3, Trapani 0923 80930

_ __|Sardegna

___|Ass diabeticil ASSEMINIv.Trexenta 7, 09032 Assemini (CAY338 231177
FAND OGLIASTRA __ |vZinnias 6/a, Tortali 0782 62373

____|FAND SASSARI v.Dolcetta 4, Sassari 079 284283
FAND SULCIS v.Mazzini 35, SanT'Antioco 0781 84111

e

B V. Portella delle Ginestre 7, 58100 (0674 63354 www,diabé'teﬁd.iL }nfoﬂdiaheta i

Federazione R

v.Faccioli 10, 50145 Firenze 055 308661 |gio longhi@yahoo it

AD.P
A.D.GAss diabetici provincia

¢/o U.O. Diabetologia, policlinico "L{0577 58622|ass. diabstici@ao-siena.toscand.i|
v.Trieste 5, 58100 Grosseto 0564 2537

7|
A.T.B|Ass toscana bambini e dv. Faccioli 10, 50146 Firenze 055 319012

ADAHAssociazione Diabetici Av. Luigi Borgioli 48, 58100, Prato [0574 31810jwww.diabeteadap.org

ASRI{Associazione per lo Studc/o ospedale Brotzu (Dott. M. Song www.asris.org, asis@tin.it

Diabete e Vita cfo Ospedale SS. Filippo & Nicola, (0863 4993 3|www.diabeteavita.it, info@diabst
1

Conclusione
« C'& molto da fare per implementare una banca
dati italiana tipo MedlinePlus
¢ C’e un interesse sentito e diffuso in organizzazioni
sanitarie italiane, diverse per tipologia e specialita
(IRCCS oncologici, neurologici, aziende
ospedaliere...)
« Ci sono almeno 3 elementi che le accomunano:
- Le richieste dei pazienti
- La sensibilita di dirigenti sanitari all'argomento
dell'informazione
- La vivacita delle biblioteche...

...e guesti elementi inducono a pensare
tempi sono maturi...

Banche dati per non
speclallsti
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Grazie per I'attenzione!

Ivana Truccolo

E-mail itruccolo@cro.jt

Tel +39 0434 659248

Banche dati per non
speclalisti
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