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  1.       Εισαγωγή
      Σκοπός της συγκεκριμένης εργασίας είναι να παρουσιάσει την Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη
 «GeneralPediatrics.com» που δημιουργήθηκε από τους γιατρούς Donna D’Alessandro και Michael D’ Alessandro,  με τη βοήθεια της Mary Larew. Εντάσσεται στην Ενότητα «Ψηφιακές βιβλιοθήκες σε Ιατρική» του μαθήματος “Ψηφιακές Βιβλιοθήκες”, στα πλαίσια του Μεταπτυχιακού Προγράμματος Σπουδών  στην Επιστήμη της Πληροφορίας – Διοίκηση και Οργάνωση Βιβλιοθηκών με έμφαση στις Νέες Τεχνολογίες της Πληροφορίας για το ακαδημαϊκό έτος 2004-2005.

     H γνώση του τρόπου χρήσης τέτοιων Ιατρικών Ψηφιακών Βιβλιοθηκών είναι ιδιαίτερα σημαντική για Βιβλιοθηκονόμους που εργάζονται σε ειδικές βιβλιοθήκες που ασχολούνται με την Ιατρική επιστήμη, διότι έτσι διευρύνουν το πλαίσιο των υπηρεσιών που παρέχουν στους χρήστες της βιβλιοθήκης τους.

     Θα ασχοληθούμε με τον τρόπο που δημιουργήθηκε η Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη και τις ανάγκες που οδήγησαν στη δημιουργία της.                              

     Θα παρουσιάσουμε στατιστικά στοιχεία για τη χρήση της από τους επισκέπτες του διαδικτύου
 και θα εντοπίσουμε, ίσως , κάποια μειονεκτήματα  ως προς την όλη διαδικασία δημιουργίας.

     Θα προσπαθήσουμε να ξεναγηθούμε στον ιστοχώρο της στο διαδίκτυο με κάποια παραδείγματα, θα παρουσιάσουμε τις υπηρεσίες που προσφέρει μελετώντας την αρχιτεκτονική της και τέλος, θα καταλήξουμε σε κάποια συμπεράσματα.

     Η εργασία βασίζεται σε δημοσίευση που έγινε στο περιοδικό « Journal of American Medical Informatics Association », με τίτλο : “Creating a Pediatric Digital Library for Pediatric Health Care Providers and Families: using literature and data to define common pediatric problems”, από τις Donna D’ Alessandro , Peggy Kingsley.
2.   Πρόλογος

     Οι πληροφοριακές ανάγκες των παιδιάτρων και των οικογενειών με παιδιά που ασθενούν δεν είναι σωστά τεκμηριωμένες και οι περισσότερες παιδιατρικές πληροφορίες του διαδικτύου είναι σχεδόν ανοργάνωτες.  Βασικός  σκοπός  της μελέτης για τη δημιουργία της Παιδιατρικής Ψηφιακής Βιβλιοθήκης  ήταν να καθοριστούν τα 200 πιο «κοινά παιδιατρικά προβλήματα» και να ολοκληρωθεί μια αξιολόγηση των αναγκών παιδιάτρων και οικογενειών , που θα βασίζεται αποκλειστικά σε ότι έχει γραφτεί (literature-based) και παρουσιαστεί σχετικά στο Διαδίκτυο. Τα 200 «κοινά προβλήματα» χωρίζονται σε 100 για παιδίατρους και σε 100 για οικογένειες ασθενών. 
     Το επόμενο βήμα ήταν να δημιουργηθεί μία Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη που θα βασίζεται σε «κοινά προβλήματα»
 και βασικό της σκοπό θα έχει την ικανοποίηση των πληροφοριακών αναγκών των παραπάνω ομάδων.
     Μία Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη παρουσιάζεται και προσπαθεί να βάλει σε τάξη όλες τις σχετικές πληροφοριακές πηγές του διαδικτύου σε ότι αφορά στην Παιδιατρική. Η συγκεκριμένη Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη παρέχει τρέχουσες , αξιόπιστες κι εύκολα προσεγγίσιμες παιδιατρικές πληροφορίες οποτεδήποτε κι οπουδήποτε παραστεί ανάγκη, σε παιδίατρους και σε οικογένειες ασθενών.

3.        Προϋπάρχουσα Κατάσταση

     Οι πληροφοριακές ανάγκες των ιατρών της πρωτοβάθμιας φροντίδας υγείας στο πλαίσιο των ενηλίκων  είχαν τεκμηριωθεί σε πολύ μεγάλο βαθμό. Ωστόσο, πολλές ερωτήσεις που τίθενται από ασθενείς σε γιατρούς, έμεναν συχνά αναπάντητες τη στιγμή που γίνονταν, διότι οι γιατροί δεν είχαν άμεση πρόσβαση σε πληροφοριακές πηγές στο συγκεκριμένο χρόνο.

     Αντίθετα, μέχρι και την ολοκλήρωση της Παιδιατρικής Ψηφιακής Βιβλιοθήκης, οι πληροφοριακές ανάγκες των παιδιάτρων και των οικογενειών με  αντίστοιχους ασθενείς δεν ήταν καθόλου καλά τεκμηριωμένες. Το κυριότερο μέρος της διαθέσιμης πληροφορίας απευθυνόταν αποκλειστικά σε ειδικές κατηγορίες πληθυσμού που ασχολούνταν με μια συγκεκριμένη νόσο π.χ. «αμυγδαλίτιδα». Η έρευνα που διεξήχθη από τους συγγραφείς στο medline
 δεν στάθηκε δυνατό να παράγει μια συγκεκριμένη λίστα με τα 100 σημαντικότερα «κοινά παιδιατρικά προβλήματα» που αντιμετωπίζονταν από τους παιδίατρους και τις οικογένειες. Από την άλλη πλευρά και η απλή έρευνα στο διαδίκτυο δεν ήταν πάντα σε θέση να δώσει σαφείς απαντήσεις σε σχετικά ερωτήματα, διότι οι ιατρικές πληροφορίες είναι φτωχά οργανωμένες, ραγδαία αυξανόμενες και μη καθιερωμένου τύπου. Προκειμένου λοιπόν το διαδίκτυο να γίνει ένα χρήσιμο πληροφοριακό εργαλείο, έπρεπε να οργανωθεί αυτό το «χάος» των πληροφοριών. Φυσικά το διαδίκτυο δεν έχει σχεδιαστεί με σκοπό να παρέχει υπηρεσίες Ψηφιακής  Βιβλιοθήκης, όμως θα μπορούσαν τα υποσύνολά του να οργανωθούν ως συλλογές οργανωμένης ψηφιακής πληροφορίας , κατανεμημένες έτσι ώστε να προσεγγίζονται ευκολότερα  από τους εκάστοτε χρήστες.

     Στο σημείο αυτό πρέπει να επισημάνουμε την ύπαρξη Ψηφιακών Παιδιατρικών Βιβλιοθηκών όπως π.χ. η KidsHealth (www.kidshealth.org) και η Harriet Lane WWW Links (http://derm.med.jhmi.edu/poi/). Η εύρεση πληροφόρησης για «κοινά παιδιατρικά προβλήματα» σ΄ αυτές  είναι πολύ δύσκολη, διότι, αν και είχαν πολύ εξειδικευμένα ευρετήρια, δεν υπήρχε καμία πρόβλεψη προσέγγισης από τους χρήστες  βάσει του προβλήματος που τους απασχολούσε, αλλά μόνο βάσει της ασθένειας
.      

      H βάση δεδομένων MedlinePlus          (http:// www.medlineplus.org)  που αναπτύχθηκε στα τέλη του 1998 παρέχει κάποια μικρή προσέγγιση βασισμένη σε προβλήματα ασθενών, που όμως μόλις και μετά βίας οι καταχωρίσεις παιδιατρικών προβλημάτων φτάνουν τον αριθμό των 40 το φθινόπωρο του 2001.
      Η βάση δεδομένων Health On the Net Foundation (http://www.hon.ch) μόλις πρόσφατα ξεκίνησε να προσφέρει ιατρική πληροφόρηση σε ασθενείς δομημένη έτσι ώστε να προσεγγίζεται βάσει ιατρικών προβλημάτων. 
Αρχίζει λοιπόν να διαφαίνεται η ανάγκη δημιουργίας μιας παιδιατρικής ψηφιακής βιβλιοθήκης που θα είναι σχεδιασμένη με τέτοιο τρόπο, ώστε να προσφέρει γρήγορη και εύκολη πρόσβαση και χρήση σε παιδίατρους και ασθενείς βάσει των «κοινών προβλημάτων» που έχουν να αντιμετωπίσουν.
     Αυτός είναι και ο πρωτοποριακός χαρακτήρας της Generalpediatrics.com, η οποία δε στηρίχθηκε στην ύπαρξη κάποιας συμβατικής βιβλιοθήκης που μετατρέπεται σε ψηφιακή. Δημιουργείται εξ’ αρχής ως ψηφιακή βιβλιοθήκη που :
· Βασίζεται σε «κοινά προβλήματα»
· Χρησιμοποιεί την ευρείας χρήσης καθομιλούμενη ορολογία κι όχι ένα «ξύλινο» δομημένο ιατρικό λεξιλόγιο.
4.      Σχεδιασμός και Στόχοι  της
          Generalpediatrics.com
     Κατά την έναρξη του σχεδιασμού της Generalpediatrics.com, διαφαίνονταν οι τρεις βασικότεροι στόχοι που έπρεπε να επιτευχθούν :

1. Να καθοριστούν τα 200 βασικότερα «κοινά παιδιατρικά προβλήματα» που  αντιμετωπίζονταν από παιδίατρους και παιδιατρικούς ασθενείς, από τα οποία 100 θα ήταν για παιδίατρους και 100 για ασθενείς.

2. Να σχεδιαστεί η διεπαφή (interface) της παιδιατρικής βιβλιοθήκης,  η οποία θα είναι κατανεμημένη σύμφωνα με τα προβλήματα και βάσει των προτύπων αρχιτεκτονικής. Θα συμπεριλαμβάνει διαπιστευμένους ιστοχώρους για καθορισμένες ανάγκες, σύμφωνα με τα ήδη υπάρχοντα κλινικά πρότυπα.
3. Να δίνεται η δυνατότητα επέκτασης της ψηφιακής βιβλιοθήκης με τυχόν βελτιώσεις που θα προκύπτουν από την ανατροφοδότηση, έπειτα από τεστ χρηστικότητας  από τους επισκέπτες, ώστε να υπάρχει διαρκώς αυξανόμενη προσφορά σε ικανοποιητικές πληροφορίες.
5.       Περιγραφή της Στρατηγικής που ακολουθήθηκε
5. 1.  Εκτίμηση των αναγκών βασισμένη στην 
         υπάρχουσα βιβλιογραφία και άλλες 
         πληροφοριακές πηγές
     Αρχικά  διενεργήθηκε έρευνα της υπάρχουσας βιβλιογραφίας στο Medline, ώστε να γίνει μια πρώτη εκτίμηση των πληροφοριακών αναγκών  για τα «κοινά παιδιατρικά προβλήματα» και να διασαφηνιστεί πλήρως ποια είναι αυτά. Η έρευνα αφορούσε στα έτη 1966 ως 1999, έγινε το Μάρτιο του 1999 και οι αναζητήσεις έγιναν  ως εξής :
· Με τους ακόλουθους ελεύθερους όρους : "common problems in pediatric," "common problems in pediatrics," "common pediatric problems," "common pediatric diseases," "common pediatric topics," "common pediatric presentations," "common diseases in pediatrics," "pediatric visits," "pediatric problems," "pediatric diseases," "pediatric topics," και "pediatric presentations." 
· Χρησιμοποιώντας καθιερωμένους όρους του  Mesh (Medical Subject Headings) :"pediatrics and diagnostic imaging," "pediatrics and utilization," "pediatrics and telephone," και  "pediatrics and statistics and numerical data."
     Ο συνδυασμός των παραπάνω αναζητήσεων έγινε  ώστε να συγκεντρωθούν, κατά το δυνατόν πληρέστερα , τα πιθανώς κατάλληλα επιστημονικά άρθρα. Η αναζητήσεις έγιναν από δύο γιατρούς, ένα γενικό παιδίατρο
 κι έναν παιδο-ακτινολόγο
, οι οποίοι έκαναν και την αξιολόγηση όλων των άρθρων που είχαν συγκεντρωθεί. Αρχικά επιλέχθηκαν τα άρθρα εκείνα που ικανοποιούσαν τις πληροφοριακές ανάγκες της γενικής παιδιατρικής και ήταν γραμμένα στην αγγλική γλώσσα. Τα επιλεγμένα άρθρα ευρετηριάστηκαν και συντάχθηκαν οι σχετικές περιλήψεις. Επίσης ελέγχθηκαν και οι βιβλιογραφικές αναφορές αυτών των άρθρων, ώστε να συμπεριληφθούν κι αυτές, αν κρίνονταν σημαντικές.
     Όταν τελείωσε η διαδικασία συγκέντρωσης των βιβλιογραφικών αναφορών, η έρευνα επεκτάθηκε σε Προγράμματα Σπουδών στην Παιδιατρική ειδικότητα, καθώς και σε Εθνικές Στατιστικές Υγείας, ώστε να οριστικοποιηθούν τα «κοινά παιδιατρικά προβλήματα». 
     Το επόμενο βήμα ήταν να αναλυθούν οι απόψεις των οικογενειών που αντιμετώπιζαν παιδιατρικές ασθένειες, για να υπάρξει σύγκλιση στο ποια θεωρούνται από τις οικογένειες πλέον  «κοινά παιδιατρικά προβλήματα». 

Αυτό έγινε με τον εξής τρόπο :

· καταγράφοντας αναλυτικά τις απόψεις οικογενειών που είχαν νοσηλεύσει το παιδί τους στο Νοσοκομείο Παίδων της Βοστόνης , για το χρονικό διάστημα από τον Ιούλιο του 1994 ως τον Ιούνιο του 1995, και
· μελετώντας τα στοιχεία απογραφής νοσηλευομένων ασθενών και ασθενών που προσήλθαν στα εξωτερικά ιατρεία του Νοσοκομείου Παίδων της Αϊόβα κατά τα ημερολογιακά έτη 1995 και 1998.
5.   2.    Οριστικοποίηση των «κοινών παιδιατρικών
             προβλημάτων»
     Αξιολογώντας όλες τις παραπάνω πληροφοριακές πηγές (επιστημονική βιβλιογραφία, βιβλιογραφικές παραπομπές των άρθρων, Εθνικά Παιδιατρικά Προγράμματα Σπουδών, Εθνικές Στατιστικές Υγείας και στοιχεία απογραφής Παιδιατρικών Νοσοκομείων) προσδιορίστηκαν τα επαναλαμβανόμενα «κοινά παιδιατρικά προβλήματα». Θεωρήθηκαν δε «κοινά» όσα ικανοποιούσαν ένα από τα ακόλουθα κριτήρια :
· Να απαριθμούνται σε περισσότερες από 50 περιπτώσεις όπως αυτές αναφέρονται στο  άρθρο : Poole SR, Morrison JD, Marshall J, Simmons R. Pediatric health care in family practice.
 
· Να απαριθμούνται ως βασική διάγνωση στο Αμερικάνικο Τμήμα Υγείας και Ανθρωπίνων Υπηρεσιών (Centers for Disease Control and Prevention, National Center for Health Statistics. 1992 data (unpublished). American Academy of Family Physician Web site.
 
· Να αναφέρονται σε τουλάχιστον δύο άρθρα ή βιβλιογραφικές παραπομπές ή στα Εθνικά Παιδιατρικά Προγράμματα Σπουδών.
· Να απαριθμούνται στους πίνακες που υπάρχουν στο άρθρο : Forrest CB, Glade GB, Baker AE, Bocian AB, Kang M, Starfield B. The pediatric primary-specialty care interface: how pediatricians refer children and adolescents to specialty care.

· Να απαριθμούνται σε παραπάνω από 100 περιπτώσεις ασθενών σύμφωνα με τις απογραφές των Παιδιατρικών Νοσοκομείων σε συνδυασμό όμως με κάποια άλλη από τις αξιολογημένες πληροφοριακές πηγές.

     Η  λίστα «κοινών προβλημάτων» που συντάχθηκε , αναθεωρήθηκε για πιθανές παραλείψεις , για τη σχετικότητα των προβλημάτων μεταξύ τους και για τη δυνατότητα εφαρμογής τους στην κλινική πρακτική, από έναν παιδίατρο
 με εικοσαετή πείρα και ένα Ακαδημαϊκό Ιατρικό Κέντρο. Με αυτόν τον τρόπο οριστικοποιήθηκε η τελική λίστα «κοινών παιδιατρικών προβλημάτων».
5.    3.       Δημιουργία της Παιδιατρικής Ψηφιακής 
                 Βιβλιοθήκης
     Αρχικά σχεδιάστηκε η διεπαφή της Ψηφιακής Βιβλιοθήκης και ο τρόπος που θα παρουσιαζόταν στο Διαδίκτυο. Τα «κοινά παιδιατρικά προβλήματα» που είχαν τελικά επιλεχθεί, ομαδοποιήθηκαν σε αυτά που αφορούσαν στους παιδίατρους και σε αυτά που αφορούσαν στις οικογένειες παιδιατρικών ασθενών. Το επόμενο βήμα ήταν να καταχωρηθούν αλφαβητικά και να χρησιμοποιηθεί η καθομιλουμένη ορολογία και όχι ένα δομημένο λεξιλόγιο σαν αυτό των MeSH
  ή  SNOMED
. Αυτό έγινε διότι οι περισσότεροι παιδίατροι και οι οικογένειες  δεν χρησιμοποιούν δομημένα λεξιλόγια  τη στιγμή που σκέφτονται το πρόβλημα που τυχόν τους απασχολεί. Ειδικά μη-ιατρικοί όροι χρησιμοποιήθηκαν για τη σελίδα  που ασχολείται με την πληροφόρηση των οικογενειών.  Παραδείγματα για το πώς μπορεί κάποιος να βρει πληροφορίες σε κλασσικές ερωτήσεις, χρησιμοποιώντας  την Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη βρίσκονται στην παρακάτω διεύθυνση : http://www.generalpediatrics.com/Tour.html
     Το επόμενο βήμα ήταν να γίνουν αναζητήσεις στο  Διαδίκτυο (διάρκειας από τον Ιούλιο ως τον Οκτώβρη του 1999), ώστε να υπάρξουν αξιόπιστες πληροφορίες που θα βοηθούσαν στην αξιολόγηση των υπαρχόντων ιατρικών  ιστοτόπων. Ο τελικός σκοπός ήταν να πραγματοποιηθεί μία Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη  αξιόπιστη και σύγχρονη που θα περιλαμβάνει όσο το δυνατόν πιο άρτια πληροφόρηση. Για το λόγο αυτό τέθηκαν εξ αρχής τέσσερα βασικά πρότυπα ποιότητας που θα έπρεπε να πληρούν οι επιλεγμένοι ιστότοποι: η πνευματική υπευθυνότητα της πληροφορίας, οι βιβλιογραφικές αναφορές της , η εγγυοδοσία και η ιδιοκτησία της και η τρέχουσα κυκλοφορία της. Έτσι δημιουργήθηκε ένα «πρότυπο» πιστοποίησης, ώστε να αξιολογηθούν οι πληροφοριακοί πόροι.
     Οι αναζητήσεις στο διαδίκτυο, πραγματοποιήθηκαν με τη βοήθεια πολλών μηχανών αναζήτησης όπως AltaVista, Excite, Google, Infoseek, Lycos και Yahoo. Οι πληροφορίες που ανακτήθηκαν, αξιολογήθηκαν  σύμφωνα με τα κριτήρια που αναφέρθηκαν παραπάνω. Επιπρόσθετα θα έπρεπε να είναι οπωσδήποτε στην αγγλική γλώσσα και να έχουν άμεση πρόσβαση στην πληροφορία, χωρίς να απαιτούνται passwords και εγγραφή  (http://www.generalpediatrics.com/Mission.html). Επίσης πραγματοποιήθηκαν αναζητήσεις σε ιατρικούς ιστότοπους παιδιατρικής , αλλά και γενικής ιατρικής όπως : KidsHealth.org (http://www.kidshealth.org), PEDINFO (http://www.pedinfo.org), Virtual Naval Hospital (http://www.vnh.org), Centers for Disease Control (http://www.cdc.gov), και  Τhe National Institutes of Health (http://www.nih.gov).
     Διακρίθηκαν οι ιστότοποι που ικανοποιούσαν τις αναγνωρισμένες  πληροφοριακές ανάγκες  (σύμφωνα με τον προσδιορισμό που  προαναφέρθηκε) όπως : διαφορική διάγνωση, διαγνωστικά κριτήρια, συστάσεις θεραπείας, πληροφορίες φαρμάκων και εκπαιδευτικές ανάγκες ασθενών. Για κάθε «κοινό πρόβλημα» διακρίθηκαν  παραπάνω από ένας  σχετικοί ιστότοποι, έτσι ώστε να μπορούν να συμπεριληφθούν  διαφορετικές μορφές επεξεργασίας και διαχείρισης του «κοινού προβλήματος». Η πρόθεση  ήταν να δοθεί έμφαση στους ιστοχώρους εκείνους που περιλάμβαναν όλα τα καθορισμένα πρότυπα.

      Η Παιδιατρική Ψηφιακή   Βιβλιοθήκη  με εκείνα τα «κοινά προβλήματα» παρουσιάστηκε online  το Νοέμβρη του 1999. Με τη βοήθεια των επισκεπτών  (στο διάστημα από  Νοέμβρη 1999 ως Οκτώβρη 2000)  που συμπλήρωναν  στην      απευθείας σύνδεσή τους μια φόρμα με τα σχόλια που είχαν να κάνουν (http://www.generalpediatrics.com/Comment.html), γινόταν συνεχώς ανατροφοδότηση του περιεχομένου της Βιβλιοθήκης και έγιναν πολλές βελτιώσεις  που αφορούσαν στην αρχιτεκτονική και τη χρηστικότητά της. Τον Απρίλιο του 2000 η Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη κοινοποιήθηκε μέσα από μηχανές αναζήτησης , δείκτες Ιστού και παιδιατρικούς καταλόγους διευθύνσεων. Ο αριθμός των «κοινών παιδιατρικών προβλημάτων», των αναγνωρισμένων ιστοχώρων και των συνδέσμων υπερκειμένου τους μετρήθηκε (Νοέμβρης 1999-Νοέμβρης 2000), ώστε να καθοριστεί η γενική χρήση των προσβάσεων και των επισκέψεων της βιβλιοθήκης. Για τη μέτρηση χρησιμοποιήθηκε το πρόγραμμα ανάλυσης αρχείων ημερολογίου Wusage (Boutell. Com, Inc, Seattle, Washington)
.
6.    Στατιστικά στοιχεία 
     Η αναζήτηση βιβλιογραφίας μέσω Medline και οι βιβλιογραφικές παραπομπές των άρθρων παρείχαν 308 άρθρα. Επιλέχθηκε ένα σύνολο από 65 πληροφοριακές πηγές που συμπεριλάμβανε εθνικά εκπαιδευτικά προγράμματα και εθνικές στατιστικές υγείας, όπως ήδη προαναφέρθηκε , καθώς και η ανάλυση των στοιχείων εσωτερικών και εξωτερικών ασθενών. 
     Έτσι το Νοέμβρη του 1999 η Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη έχει συνολικά  323 «κοινά παιδιατρικά προβλήματα» (πίνακας 1) και περιέχει 1320 συνδέσμους υπερκειμένου  σε 332 αξιόπιστους ιστοχώρους. Παραμένουν ωστόσο 48 αναγνωρισμένα «κοινά προβλήματα» για τα οποία δεν έχει βρεθεί αξιόπιστη πληροφόρηση. Από τα «κοινά προβλήματα» των παιδιάτρων, 148 επαναπροσδιορίζονται και ο αριθμός των ιστοχώρων  και των συνδέσμων υπερκειμένου τους  που αφορά σε παιδίατρους ανέρχεται σε 126 και 446 αντίστοιχα . Από τα «κοινά προβλήματα» των οικογενειών, 175 επαναπροσδιορίζονται και ο αριθμός  των ιστοχώρων και των συνδέσμων υπερκειμένου τους που αφορά  σε οικογένειες ανέρχεται σε 144 και 694  αντίστοιχα. Οι σύνδεσμοι υπερκειμένου για παιδίατρους προέρχονται επί το πλείστον από εκπαιδευτικά ινστιτούτα και εμπορικές επιχειρήσεις, ενώ αντίστοιχα για οικογένειες από επαγγελματικές κοινωνίες, εκπαιδευτικά ιδρύματα και κυβερνητικές αντιπροσωπείες (πίνακας 2). Από το Νοέμβρη του 1999 ως το Νοέμβρη του 2000, η Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη έχει επεκταθεί κι ενισχυθεί σταθερά, και η αύξηση αυτή είναι της τάξης του 51.1 % για τους συνδέσμους υπερκειμένου και 32.2 %  για τους αξιόπιστους ιστοχώρους. Ο αριθμός των αναγνωρισμένων «κοινών προβλημάτων» για τα οποία δεν έχει βρεθεί αξιόπιστη πληροφόρηση μειώνεται στα 10.
     Οι επιτυχημένες προσβάσεις των επισκεπτών της Ψηφιακής Βιβλιοθήκης  ανέρχονται το Νοέμβρη του 1999 στις 12883, ενώ αντίστοιχα το Νοέμβρη του 2000 ανέρχονται στις 47682. Παρουσιάζεται δηλαδή ποσοστό αύξησης 255 %. Στο ίδιο χρονικό διάστημα ο αριθμός επισκεπτών παρουσιάζει αύξηση 57.3 %.
     Όλες αυτές οι μετρήσεις επιβεβαιώνουν την επιτακτική ανάγκη που υπήρχε για δημιουργία μιας τέτοιας βιβλιοθήκης. Κάποιες σχετικές αναφορές και σχόλια  υπάρχουν στο Διαδίκτυο (http://www.generalpediatrics.com/FanMail.html.) 

7.        Προκλήσεις
     Κατά τη διαδικασία οργάνωσης  και δημιουργίας  της Παιδιατρικής Ψηφιακής Βιβλιοθήκης  έπρεπε να αντιμετωπιστούν κάποιες βασικές προκλήσεις που παρουσιάστηκαν  :
· Η συμφιλίωση της σημασιολογίας που χρησιμοποιείται για ανόμοια σύνολα δεδομένων. Για παράδειγμα υπήρχαν άρθρα που είχαν τίτλο «επίβλεψη υγείας», αλλά δεν συμπεριλάμβαναν τις υποενότητες όπως «εμβολιασμός», «διατροφή» κ.λ.π.
· Θέματα που για τις οικογένειες με παιδιατρικούς ασθενείς είναι πολύ σημαντικά (όπως για παράδειγμα, πως μπορεί κάποιος να καταλάβει εύκολα αποτελέσματα εργαστηριακών εξετάσεων ), δεν έχουν κωδικοποιηθεί, αν και ενίοτε  υπάρχουν κάποια στοιχεία σε βιβλιογραφία. Αυτά θα έπρεπε να έχουν και ξεχωριστή μεταχείριση.

· Πολλά άρθρα βασισμένα στα ICD-9 codings
, κωδικοποιούσαν τις πληροφορίες με βάση την ασθένεια π.χ. ωτίτιδα  κι όχι με βάση το πρόβλημα π.χ. βήχας , που ως ένδειξη μπορεί να παραπέμψει στην ασθένεια.
8.    Μειονεκτήματα - Περιορισμοί

     Έπειτα από τη μελέτη που παρουσιάστηκε  για τη στρατηγική που ακολουθήθηκε, κατά τη διαδικασία δημιουργίας της Παιδιατρικής Ψηφιακής Βιβλιοθήκης, θα ήθελα να αναφέρω κάποιους περιορισμούς που τέθηκαν και ίσως αποτελούν μειονεκτήματα στο τελικό αποτέλεσμα :
· Αναλύθηκαν άρθρα γραμμένα μόνο στην αγγλική γλώσσα. Ίσως θα έπρεπε να συμπεριληφθούν και πληροφορίες σχετικές με πληθυσμούς μη-ομιλούντες την αγγλική γλώσσα (αναπτυσσόμενες χώρες ) που ίσως άλλαζαν το πλάνο των «κοινών προβλημάτων»

· Η κατηγοριοποίηση των «κοινών προβλημάτων» έγινε από ένα γενικό παιδίατρο και έναν παιδο-ακτινολόγο. Ίσως να προσεγγίζονταν άλλης μορφής «κοινά προβλήματα» αν συμμετείχαν γιατροί και άλλων ειδικοτήτων π.χ. παιδο-ορθοπεδικοί, παιδο-ψυχίατροι κ.τ.λ.
· Οι πηγές πληροφοριών που χρησιμοποιήθηκαν δεν ήταν ομοιόμορφης φύσης. Ίσως ο προσδιορισμός των «κοινών προβλημάτων» να μην είναι απόλυτα συστηματικός.

· Η πληροφορία που τελικά παρέχεται μπορεί ίσως να βοηθήσει γενικούς παιδίατρους και ίσως να δώσει μια κάποια κατεύθυνση σε υποκατηγορίες ειδικοτήτων. Δεν θα αποκτήσει σε βάθος πληροφόρηση  όμως κάποιος που ενδιαφέρεται για κάτι εξειδικευμένο.
9.       Ξενάγηση στον Ιστοχώρο της Παιδιατρικής 
          Ψηφιακής Βιβλιοθήκης
     Η Generalpediatrics.com διευθύνεται και υποστηρίζεται από την Donna M. D’ Alessandro
 και επιχορηγείται από τον εκπαιδευτικό οργανισμό «Robert Wood Johnson Foundation».
     Ο καλύτερος τρόπος να γνωρίσει κανείς από κοντά μια Ψηφιακή Βιβλιοθήκη δεν είναι άλλος από το να ανατρέξει και να διαθέσει αρκετό χρόνο κάνοντας πλοήγηση στο δικτυακό τόπο της. Θα θεωρούσα ωστόσο πλεονασμό να αναφερθώ ειδικά σε κάθε σελίδα του συγκεκριμένου ιστοτόπου, διότι καταρχήν έχει αρκετές  δυνατότητες  και δεύτερον  στα πλαίσια του μαθήματος που γίνεται η συγκεκριμένη εργασία, εξετάζεται η Βιβλιοθηκονομική σκοπιά και άποψη και ίσως κουράσει η εξειδίκευση σε ιατρικούς όρους . Για αυτό το λόγο θα ασχοληθούμε με την παρουσίαση ενός προβλήματος όπως θα μπορούσε ίσως να το αναζητήσει ένας παιδίατρος  και πως αντίστοιχα το ίδιο πρόβλημα θα μπορούσε να αναζητηθεί από  μια οικογένεια που πρέπει να το αντιμετωπίσει.
     Το πρόβλημα που επέλεξα να σας παρουσιάσω είναι το “Fever” και δεν είναι βέβαια τίποτε άλλο από τον γνωστό σε όλους μας «Πυρετό» . Η πρώτη κίνηση που θα έκανε και ο παιδίατρος και η οικογένεια  θα ήταν να πληκτρολογήσει τη διεύθυνση της Παιδιατρικής Ψηφιακής Βιβλιοθήκης , δηλαδή : www.generalpediatrics.com για να δει την αρχική σελίδα  :
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     Ο παιδίατρος θα επιλέξει τη σελίδα «Information for Professionals» και θα ψάξει αλφαβητικά στη λέξη “Fever”. Το αποτέλεσμα της αναζήτησης θα είναι το παρακάτω :
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Στη συνέχεια θα εντοπίσει την ειδική κατεύθυνση που τον ενδιαφέρει π.χ. «e-medicine fever», η οποία θα τον οδηγήσει σε πλήρες κείμενο άρθρου δηλαδή :
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     Από την άλλη μεριά η οικογένεια θα επιλέξει «Information for Patients» και θα ψάξει αλφαβητικά στη λέξη “Fever”. Το αποτέλεσμα της αναζήτησης καθώς φαίνεται  παρακάτω είναι διαφορετικό :
Fever
AAFP - Self-Care Flowchart - Fever | AAFP - When Your Child Has a Fever | AAP - Fever | AMA - Taking Your Child's Temperature | Caring for Kids - Fever | Caring for Kids - How to Take a Child's Temperature | CHOP - Febrile Seizures | CHOP - Fevers | Virtual Hospital - Fever Management | KidsHealth.org - Fever | MayoClinic - Fever in Children | Virtual Children's Hospital - Fever 
Στη συνέχεια η οικογένεια θα εντοπίσει την ειδική κατεύθυνση που την ενδιαφέρει π.χ. «AMA – Taking Your Child’s Temperature», η οποία θα την οδηγήσει  και πάλι σε πλήρες κείμενο άρθρου δηλαδή :
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Taking Your Child's Temperature 
Sooner or later, every parent has to take a child's temperature to check for fever. While Grandma had only a glass mercury thermometer, today's parents have many more options. There are digital electronic thermometers, high-tech ear canal models, and flexible "forehead thermometers" that lie flat on a child's skin. How do you know which one to use? Where is the best place to take your child's temperature, and how? Here are some basic guidelines. 

Choosing a Thermometer ...

    Με το συγκεκριμένο παράδειγμα παρουσιάζεται, πως κάποια προβλήματα μπορεί να είναι «κοινά» μόνο για οικογένειες ασθενών ή μόνο για παιδίατρους. Υπάρχουν βέβαια και προβλήματα που είναι κοινά και στις δύο κατηγορίες. Σε αυτή την περίπτωση αναζήτησης θα καταλήγαμε στο ίδιο ακριβώς αποτέλεσμα δηλαδή στο ίδιο άρθρο. 
Επίσης σημαντική είναι και η υπηρεσία search...
Search the Pediatric Internet

Note: Some searches may take 30-60 seconds or more. Please be patient. 
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	For Patients and Families

Search 50 authoritative general pediatrics Web sites, by typing the word or phrase you are looking for into the search box. Results will be returned in order of presumed relevancy. 
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Τέλος φόρμας


10.     Υπηρεσίες της Generalpediatrics.com
     Περιληπτικά θα αναφέρω άλλες υπηρεσίες που προσφέρει η Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη. Για κάποιον που επιθυμεί να γνωρίσει καλύτερα τον τρόπο χρήσης της και τις επιμέρους υπηρεσίες της, θα ήταν προτιμότερο να ανατρέξει στο δικτυακό της τόπο. Αυτές είναι :
· Μελέτη ειδικών περιπτώσεων ασθενών . Προσεγγίζονται μέσα από εκπαιδευτικά μαθήματα, αρχεία νοσοκομείων, ιστότοπους κ.λ.π. Πολλές φορές περιέχουν και φωτογραφίες όπου είναι απαραίτητο π.χ. για δερματολογικά περιστατικά.

· Μαθήματα Ιατρικής. Προσεγγίζονται μέσω Πανεπιστημίων και ιστοτόπων.

· Αναφορά περιπτώσεων ιατρικών προβλημάτων όπως αυτά επιλύονται μέσα από την ιατρική επιστήμη που βασίζεται σε περιστατικά.

· Περιοδικά και Ιατρικές Βάσεις δεδομένων. Προσφέρει σύνδεση με ιατρικές βάσεις δεδομένων π.χ. pubmed, medline plus, biomed central κ.λ.π. Επίσης προσφέρει παιδιατρικά περιοδικά (περιλήψεις άρθρων ή και πλήρες κείμενο) και μερικά περιοδικά γενικής ιατρικής.

· Σύνδεση με κυβερνητικούς οργανισμούς, ενώσεις  κ.λ.π. και παρουσίαση πολιτικών κατευθύνσεων  και οδηγιών κλινικής πρακτικής.

· Σύνδεση με επαγγελματικές οργανώσεις (παιδιάτρων αλλά και γενικής ιατρικής). 

· Παρουσίαση ιατρικών ψηφιακών τεκμηρίων, ιδιαίτερα εγκυκλοπαιδειών, λεξικών και βιβλίων και πρόσβαση στο πλήρες κείμενο.

· Σύνδεση με μηχανές αναζήτησης  και καταλόγους διαδικτύου.

· Γενικές πληροφορίες σε ότι αφορά στην Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη π.χ. από  ποιους διευθύνεται , πως επιχορηγείται, με ποια κριτήρια επιλέγονται οι ιστότοποι με τους οποίους υπάρχει σύνδεση κ.λ.π.

· Υπηρεσία που παρουσιάζει οποιαδήποτε νέα πληροφορία .

· Δυνατότητα εγγραφής κάποιου ενδιαφερόμενου  (ως συνδρομητή), ώστε να λαμβάνει μια φορά το μήνα πληροφόρηση σχετική με το θέμα που έχει δηλώσει.

· Παρέχεται η δυνατότητα στους επισκέπτες να συμπληρώσουν μια συγκεκριμένη φόρμα , κάνοντας τα σχόλιά τους. Αυτά  αξιολογούνται και χρησιμοποιούνται για την βελτίωση της Παιδιατρικής Ψηφιακής Βιβλιοθήκης.

· Παρέχεται η δυνατότητα να δει κάποιος σχετικές κριτικές, μετρήσεις και στατιστικά στοιχεία για τη βιβλιοθήκη.

· Υπάρχει μια επιμέρους σελίδα που παρουσιάζει την αρχιτεκτονική της βιβλιοθήκης , ώστε ο επισκέπτης που τη χρησιμοποιεί για πρώτη φορά να καταλάβει τη δομή της και να διευκολυνθεί ως προς την πλοήγησή του.

 11 .       Συμπεράσματα  - Προβληματισμοί (θέματα για 
              συζήτηση)
     Μια Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη δεν μπορεί να παραμένει στατική, πρέπει να έχει δυναμικό χαρακτήρα. Πρέπει εξαρχής να δημιουργείται με τέτοιο τρόπο που να επιτρέπει αλλαγές και βελτιώσεις, ανάλογα με τις συνεχώς μεταβαλλόμενες ανάγκες των επισκεπτών της. Οι βασικές  αλλαγές που υπέστη η συγκεκριμένη Ψηφιακή Βιβλιοθήκη (και που έγιναν βέβαια έπειτα από αιτήματα των χρηστών που συμπλήρωναν τη φόρμα σχολίων, όπως αναφέραμε παραπάνω) ήταν:
· Η  δυνατότητα αναζήτησης κάποιου «κοινού προβλήματος» με αλφαβητικό τρόπο  A-Z .

· Η επικράτηση της χρήσης μη εξειδικευμένων ιατρικών όρων που θα δυσκόλευαν την αναζήτηση από άτομα που δεν έχουν ειδικές γνώσεις ιατρικής.
· Ο διαχωρισμός κάποιων όρων σε τμήματα ώστε να υπάρξει σαφήνεια του προβλήματος.
     Αυτή η Παιδιατρική Βιβλιοθήκη δεν προϋπάρχει ως συμβατική που μετατρέπεται κάποια στιγμή σε ψηφιακή, αντίθετα δημιουργείται για να λύσει κάποιες πληροφοριακές ανάγκες που μπορεί να υπάρξουν στο πλαίσιο της Παιδιατρικής, ως επιστήμης.  Σκοπεύει στο να προσεγγίσει τις πιο «κοινές ανάγκες» καθημερινής πραγματικότητας γιατρών και οικογενειών και να αναπτύξει προβληματισμό για την κατηγοριοποίηση τέτοιου είδους αναγκών.
12.   Επίλογος
     Με το διαδίκτυο να αποτελεί τον κυρίαρχο τρόπο επικοινωνίας της εποχής μας και να γίνεται η βασική πηγή πληροφόρησής μας, σε καθημερινή βάση, οι ψηφιακές βιβλιοθήκες έρχονται συνεχώς αντιμέτωπες με όλο και αυξανόμενο αριθμό αναγκών. Το 1945 ο Vannevar Bush  (σε ένα άρθρο ορόσημο για τις ψηφιακές βιβλιοθήκες)
, προβλέπει την χαώδη και ογκώδη ανάπτυξη της πληροφορίας και προτείνει για τη λύση του προβλήματος που θα παρουσιαστεί, τη διάκριση όλης αυτής της γνώσης σε τομείς, τους οποίους θα αναλάβουν  να διαχειριστούν ειδικοί εμπειρογνώμονες κάθε επιστήμης να διαχειριστούν, έτσι ώστε όσοι ακολουθήσουν να βασιστούν στα αρχικά θεμέλια.
     Σήμερα, βέβαια, υπάρχουν ειδικά λογισμικά συστήματα που παρέχουν διαχείριση της τεράστιας διάχυσης της γνώσης (με έλεγχο, ευρετηρίαση κ.λ.π.), που όμως δεν μπορούν να συμπεριλάβουν τον ανθρώπινο παράγοντα που είναι ιδιαίτερα κρίσιμος στη στήριξη μιας Παιδιατρικής Ψηφιακής Βιβλιοθήκης. Κι όμως το ανθρώπινο στοιχείο είναι αυτό που θα έχει πάντα τον αποφασιστικότερο ρόλο για την ιατρική του μέλλοντος. Ο ρόλος του ανθρώπου στις Ιατρικές Ψηφιακές Βιβλιοθήκες στον 21ο αιώνα  θα είναι τόσο σημαντικός, όσο σημαντικός ήταν ο ρόλος της έκδοσης ιατρικών περιοδικών  κατά τον 20ο αιώνα. Στην πραγματικότητα, όσο κρίσιμο ρόλο έπαιξαν οι γιατροί με τους βιβλιοθηκονόμους  στη θεμελίωση των μεγάλων Ιατρικών Συμβατικών Βιβλιοθηκών στις αρχές του 20ου αιώνα, τόσο κρίσιμος θα είναι ο ρόλος τους και στη θεμελίωση μεγάλων Ιατρικών Ψηφιακών Βιβλιοθηκών τώρα… 
13.       ΠΙΝΑΚΕΣ
                                          Πίνακας 1

	Number of Common Problems, Unique Web Sites, and Hyperlinks in the Pediatric Digital Library (PDL) in November 1999 and 2000

	


	Category

	Home Page*

	PHCP Page

	Family Page

	PDL Total


	


	Common problems:

				
	            1999

	12

	148

	175

	323


	            2000

	15

	171

	204

	375 +HP categories


	Authoritative Web sites:

				
	            1999

	140

	126

	144

	332†

	            2000

	162

	215

	236

	439†

	Hyperlinks:

				
	            1999

	180

	446

	694

	1,320


	            2000

	163

	709

	1,122

	1,994


	


	


	

	


                                Πίνακας  2
	The Number of Hyperlinks, by Organization Type, in November 1999 and November 2000

	


	Organization Type

	Home Page*

	PHCP Page

	Families Page

	PDL Total (%)


	


	Commercial:

				
	            1999

	80

	146

	91

	317 (24)


	            2000

	59

	201

	204

	464 (23.3)


	Educational:

				
	            1999

	36

	173

	183

	392 (29.7)


	            2000

	31

	239

	299

	569 (28.5)


	Government:

				
	            1999

	19

	58

	122

	199 (15.1)


	            2000

	16

	138

	142

	296 (14.8)


	Professional organization:

				
	            1999

	10

	23

	31

	64 (4.8)


	            2000

	9

	60

	161

	230 (11.5)


	Professional society:

				
	            1999

	35

	45

	258

	338 (25.6)


	            2000

	48

	68

	281

	397 (19.9)


	Private practice:

				
	            1999

	0

	1

	9

	10 (0.7)


	            2000

	0

	3

	35

	38 (1.9)


	TOTAL:

				
	            1999

	180

	446

	694

	1,320 (100)


	            2000

	163

	709

	1,122

	1,994 (100)


	


	
	
	14.   Βιβλιογραφία
Στη Βιβλιογραφία που ακολουθεί καταχωρίζονται, κυρίως, τα άρθρα που χρησιμοποιήθηκαν στο πλαίσιο αυτής της εργασίας, καθώς και ορισμένα επιπλέον ψηφιακά δημοσιεύματα που με βοήθησαν στην απόκτηση ολοκληρωμένης   άποψης  για  το  θέμα.
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� Για λόγους διευκόλυνσης κατά το διάβασμα και για να μη γίνεται διαρκής επανάληψη, θα ονομάζεται και με τους δύο τρόπους , δηλαδή Παιδιατρική Ψηφιακή Βιβλιοθήκη  και Generalpediatrics.com. 


� Θα χρησιμοποιούνται οι ελληνικοί όροι , αντί των αντίστοιχων αγγλικών , όπου αυτό είναι δυνατό.


� Problem-based


� http://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi


� Έτσι κάποιος που δεν γνωρίζει την ασθένεια από την οποία πάσχει δεν δύναται να πάρει πληροφόρηση. Δεν έχει πρόσβαση βάσει του συμπτώματος που νιώθει, πριν γίνει διάγνωση.


� Donna D’ Alessandro


� Michael D’ Alessandro


� J Fam Pract. 1982;15:945–52. � HYPERLINK "http://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?cmd=Retrieve&db=PubMed&dopt=Abstract&list_uids=7130920" �[PubMed]�.





     � Table 033, last modified Jun 25, 1998. Available at:        � HYPERLINK "http://www.pubmedcentral.nih.gov/redirect.cgi?&&reftype=extlink&artid=344573&&www.aafp.org" \t "pmc_ext" �http://www.pubmedcentral.nih.gov/redirect.cgi?&&reftype=extlink&artid=344573&&www.aafp.org�. Accessed Apr 14, 1999.)








�  Arch Pediatr Adolesc Med. 1999;153:705–14. � HYPERLINK "http://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?cmd=Retrieve&db=PubMed&dopt=Abstract&list_uids=10401803" �[PubMed]�� HYPERLINK "http://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/eutils/elink.fcgi?dbfrom=pubmed&retmode=ref&cmd=prlinks&id=10401803" \t "pmc_ext" �[Full Text]�


� Mary Larew


� Medical Subject Headings


� Systematized Nomenclature of Medicine


� � HYPERLINK "http://www.boutell.com/wusage/" �Wusage� web server log analysis software measures the popularity of  web site, including unique visitors, referring sites, most popular browsers and a great deal more. Perfect for both web hosting companies and individual sites, with suitable licenses available for both. 





� International Classification of Diseases , version 9


� All contents copyright © 1998-2004 Donna M. D'Alessandro, M.D. All rights reserved. "GeneralPediatrics.com", the GeneralPediatrics.com logo, and "The GeneralPediatrician's View of the Internet" are all Trademarks of Donna M. D'Alessandro, M.D.
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