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Riassunto

Negli Stati Uniti, il Center for Disease Control and Preven-
tion sta lavorando nella direzione di aumentare la permea-
bilita delle tecnologie informatiche per una migliore e pit
efficiente gestione dei dati sanitari. Con riferimento a tali ri-
sultati, l'articolo propone una discussione riguardante un si-
stema informativo basato su web - EPIweb - che permette di
condurre attivith epidemiologiche utilizzando il web come
veicolo di selezione dei centri per il data entry, di raccolta ed

elaborazione dati, nonché di pubblicazione e discussione dei
risultati. Tale sistema si propone per essere di semplice uti-
lizzo, totalmente programmabile e particolarmente adatto
per la gestione di studi multicentrici. Larticolo mostra le ca-
ratteristiche del sistema EPIweb, propone un esempio di uti-
lizzo tipico, e termina con una discussione riguardante sia i
vantaggi sia i possibili miglioramenti ed estensioni.
(Epidemiol Prev 2005; 29(5-6): 284-87)
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Abstract

In the US, the Center for Disease Control and Prevention has
produced has increased the permeability of the computer scien-
ce technologies, in order to achieve a better and more efficient
management of health care data. In this context, the present pa-
per proposes a discussion regarding a web-based information sy-
stem, called EPLweb. This system allows researchers to select the
centers for the data entry, collect and elaborate health care da-

ta, produce technical reports and discuss results. Such a system
aims to be easy-to-use, totally configurable and particularly sui-
table for the management of multicenter studies. The paper shows
the EPlweb features, proposes a sample system run, and con-
cludes with a discussion regarding both the advantages and the
possible improvements and extensions.

(Epidemiol Prev 2005; 29(5-6): 284-87)
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Introduzione

Per la ricerca epidemiologica e per le attivita di valutazione e
di decision-making in campo sanitario, sono oggi indispensa-
bili strumenti informatici!, statistici e di ricerca operativa2 che
siano in grado di gestire efficacemente grandi quantita di da-
ti.> Luso di sistemi di gestione e di memorizzazione di infor-
mazioni sanitarie &€ un primo passo per garantire alta qualita
ai dati,? ed eventualmente permettere I'adozione di sofistica-
ti meccanismi di investigazione degli stessi.’

Epi Info® & un software sviluppato dal Center for Disease
Control and Prevention (CDC)” in grado di offrire un sup-
porto importante nella fase di analisi dei dati, nonché nella
successiva fase di creazione dei report. Tuttavia, accade con
frequenza che i tempi necessari affinché i vari questionari ar-
rivino in sede, vengano catalogati e quindi inseriti sul calco-
latore siano molto lunghi, e che alcuni dati, scritti su carta,
risultino di difficile comprensione o addirittura palesemen-
te non corretti.

Tali problematiche, per le quali Epi Info non offre specifici
controlli, diventano cruciali e di fondamentale importanza in
altri scenari in cui risulti centrale una «[...] tempestiva divul-
gazione dei risultati ad adeguati decisori [...]»,® oppure qua-
lora ci si voglia concentrare sulla qualita dei dadi, nel quale ca-
so ¢ indispensabile cercare di prevenire ogni situazione che

possa portare a dati illeggibili, male interpretabili o manife-
stamente errati.

Sulla base di tali considerazioni, per far fronte alle quali ¢ in-
dispensabile adottare un approccio integrato e totalmente
informatizzato, il CDC ha sviluppato la PHIN, ovvero un’in-
frastruttura di rete formata da una serie di componenti softwa-
re che permettono di eseguire tramite internet la fase di in-
terscambio di dati. Nel framework di riferimento inerente la
PHIN, l'elaborazione dei dati stessi viene perd demandata ai
nodi periferici.

Il sistema EPIlweb: obiettivi

11 sistema EPIweb!? nasce per collocarsi a cavallo delle due

proposte del Center for Disease Control and Prevention, sot-

to forma di un sistema informativo basato su web progettato

per offrire capacita elaborative comparabili con quelle di Epi

Info, per operare in internet come nel caso della PHIN, per

offrire ai ricercatori la possibilita di gestire tramite interfacce

facili da utilizzare per gli utent tutte le fasi di:

m selezione dei centri coinvolti

m creazione dei questionari

m raccolta ed elaborazione dei dati

m pubblicazione dei risultati sotto forma di rechnical report
o di forum di discussione
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Figura 1. Il framework di riferimento di EPlweb.
Figure 1. The EPlweb framework.

e per assicurare un controllo sui dati coerenti con i dettami
dell'ingegneria del software.!!

Lapproccio totalmente programmabile offerto dal sistema
EPIweb, e la sua capacita di gestire esclusivamente tramite
internet tutte le fasi precedentemente elencate, offre uno stru-
mento versatile e rilevante in particolare in un contesto di
gestione di studi multicentrici. Strumenti di similare conce-
zione sono presenti nella letteratura scientifica, ma general-
mente si tratta di sistemi informativi sviluppati per un par-
ticolare studio multicentrico.'>!3 La loro conseguente spe-
cificitd ¢ un indubbio vantaggio dell'applicativo in termini
di adeguatezza alle esigenze dello studio, ma ¢ anche uno
svantaggio in termini di costi, in quanto lattivita di svilup-
po dell’applicativo pud assorbire una parte a volte rilevante
del finanziamento, per poi lasciare uno strumento non riu-
tilizzabile in altri studi. In un contesto di sorveglianza epi-
demiologica, infine, il web ¢ stato spesso adottato vista la sua
capacita di trasmettere in tempo reale i dati inerenti l'activita
stessa. !4 Per esempio, il sistema ESSENCE? usa un sistema
di trasferimento file crittografato per lo scambio di dati fra i
vari nodi, mentre il Rapid Syndrome Validation Project16
usa una combinazione del web e della tecnologia Java per
implementare un sistema che fornisca degli early warnings in
relazione a minacce per la salute pubblica. In entrambi i ca-
si, comunque, i sistemi menzionati sono ritagliati per mo-
nitorare ben specifici ambiti di interesse.

Il sistema EPlweb: caratteristiche tecniche

In relazione al framework di riferimento di EPIweb (figura
1), tutte le varie attivita che compongono uno studio epide-
miologico (i.e. selezione dei centri, creazione dei questiona-
ri, inserimento ed elaborazione dei dati, produzione dei re-
port) vengono eseguite a distanza, dalle rispettive sedi, e tut-
te in formato esclusivamente digitale. Secondo EPIweb, i sog-
getti che possono partecipare a uno studio sono tre: i ricer-
catori che organizzano e gestiscono lo studio, i centri che ef-
fettuano il data entry, e gli utenti che leggono i report e di-

battono i risultati di uno studio. Il fulcro del sistema & I'E-
Plweb server, ovvero un server al quale sia i ricercatori, sia i
centri, sia gli utenti possono accedere utilizzando un nor-
male browser per internet. Per motivi di sicurezza e di pri-
vacy, & necessario che:
m ciascun partecipante all'indagine epidemiologica utilizzi
una coppia login/password per accedere al sistema;
m le operazioni, quali per esempio la trasmissione dati, ven-
gano eseguite su un canale crittografato;
m il server sia protetto da intrusioni tramite firewall.
Dal callouz di figura 1, & inoltre possibile notare come I'ar-
chitettura del sistema EPIweb sia estremamente modulare,
in quanto si appoggia su STATA!7 per le elaborazioni stati-
stiche, sul DBMS MySQL!8 per la gestione dei dati, sul si-
stema LaTeX!? per I'impaginazione dei report in formato
PDF, sul noto web server Apache20 per la gestione della co-
municazione, e utilizza degli script PHP2! per 'implemen-
tazione delle varie funzionalitd. Questa architettura comporta
un notevole risparmio nei tempi di sviluppo dell’applicati-
vo, una grande potenza in termini di elaborazioni statistiche,
una buona efficienza di gestione dei dati e un’ottima qualita
nei report prodotti.
Inoltre, la gestione dei dati avviene tenendo in considera-
zione alcune problematiche di qualita!! inerenti la tempe-
stivitd, la completezza dei valori, 'usabilitd, I'interpretabilita,
'accuratezza e l'efficienza di memorizzazione.
Un'ulteriore problematica ampiamente riconosciuta dalla co-
munid scientifica in relazione agli applicativi aperti alla re-
te internet ¢ quella relativa all’interoperabilita, ovvero la ca-
pacita di un dato sistema di «dialogare» con sistemi diffe-
renti. Per tale motivo, EPIweb ¢ stato progettato in modo
che i suoi dati possano essere usati all'interno di altri softwa-
re tramite un formato standard aperto.

Uno scenario di utilizzo tipico
Per accedere al sistema EPIweb, ¢ necessario disporre di al-
cune credenziali di accesso rilasciate dall’amministratore di
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Figura 2. Un esempio
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sistema; con tali credenziali, ci si collega al sito in cui ¢ atti-
vo il sistema. Quindi, si aggiungono i centri che saranno chia-
mati a eseguire il data entry.

In figura 2(a) si mostra la fase successiva di sviluppo del que-
stionario: come ¢ possibile notare, la parte superiore dell’in-
terfaccia rende possibile I'inserimento di nuove domande, la
parte inferiore permette di modificarle. In questa fase si de-
vono introdurre i controlli tesi per esempio a limitare la pre-
senza di dati mancanti (usando opzione «Allow null), op-
pure a prevenire l'inserimento di dati errati (usando il for-
mato «Set of values» e introducendo i valori ammissibili con
relativa codifica). In figura & mostrato il caso particolare del-
la variabile «Sesso», introdotta per essere un insieme di va-
lori la cui codifica sia {0=F, 1=M}, ¢ per la quale non sia pos-
sibile accettare un dato mancante.

Al termine dello sviluppo del questionario, si abilita il data
entry e si comunicano ai centri le credenziali necessarie per
accedere al sistema. Al centro che accedera al sistema, verra

reso disponibile un form per immettere i dati creati automa-
ticamente dal sistema sulla base del questionario sviluppato
in precedenza.

Si eseguono quindi le elaborazioni statistiche e/o i grafici ri-
tenuti necessari per I'analisi (in figura 2(b) ¢ mostrato un
esempio di grafico). Tra tutte le analisi possibili, si menzio-
nano varie tipologie di grafici e un buon numero di analisi
statistiche sia descrittive sia inferenziali.

Al termine delle elaborazioni, il ricercatore pud occuparsi
della costruzione del report. I report sono composti aggiun-
gendo commenti alle elaborazioni statistiche prodotte pre-
cedentemente: il sistema provvedera automaticamente ad as-
semblare il report sotto forma di documento PDE In figura
2(c) sono mostrate l'interfaccia usata per costruire il report
e una pagina dello stesso cosi come prodotta dal sistema.

Vantaggi, limiti e possibili estensioni del sistema
Lo strumento permette di condurre attivita epidemiologiche
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cogliendo alcune importanti problematiche relative alla ne-
cessita di dotarsi di sistemi informativi versatili e program-
mabili, nonché alla possibilita di disporre di dati sanitari pre-
ventivamente controllati secondo alcuni parametri scelti dal
ricercatore. Inoltre, 'uso di internet rende il processo di rac-
colta dati pitt veloce, economico e sicuro, in quanto i que-
stionari sono inviati in tempo reale, eliminando il cartaceo
e utilizzando canali protetti da crittografia.

L'adozione poi di un approccio che usi la tecnologia dei si-
stemi informativi basati su web, al posto di sistemi stand-alo-
ne (come Epi Info) o di applicazioni totalmente distribuite
(come la PHIN), impone alcune considerazioni. Anzitutto,
si riducono i costi connessi con il deployment di un applica-
tivo, ovvero i costi connessi con 'esecuzione di tutte quelle
attivit che seguono la prima release (per esempio gli aggior-
namenti, qualora applicati al’EPIweb server, diventerebbe-
ro immediatamente disponibili anche ai c/ien). Inoltre, poi-
ché i dati sono memorizzati sul server, quest'ultimo pud es-
sere configurato per essere protetto da virus, malfunziona-
menti hardware e intrusioni esterne. Ancora, poiché le ela-
borazioni sono eseguite in maniera centralizzata, anche client
dotati di bassa potenza di calcolo sono in grado di eseguire
analisi complesse.

Negli studi pilota condotti finora sul sistema EPIweb, sono
emersi alcuni possibili miglioramenti ed estensioni. In parti-
colare, si ritiene necessario introdurre un ulteriore controllo
relativamente alla consistenza interna del questionario, al fine
di prevenire la possibilita che vengano date risposte a doman-
de non richieste. Inoltre, si ritiene importante rendere piti ver-
satile il sistema di generazione di report che, nell'attuale ver-
sione, prevede un’organizzazione fissa dei vari capitoli.

Conflitti di interesse: nessuno
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