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Abstract

Questo contributo si propone di analizzare l'esperienza sviluppata dall'Azienda
Ospedaliero Universitaria Policlinico S.Orsola Malpighi nello sviluppo della sezione
utenti del portale web aziendale inserendolo nel contesto del programma sviluppato
dalla Regione Emilia Romagna per la sensibilizzazione sul tema Health Literacy.
Dal 2011, infatti, la Direzione Regionale Sanita e Politiche Sociali ha formato un
gruppo regionale per recepire le pratiche e i principi della Health Literacy nell’attivita
quotidiana. La Regione Emilia Romagna si prefigge di raggiungere tale obiettivo

tramite due percorsi paralleli da attivarsi in ciascuna Azienda sanitaria della Regione:

e La gestione della relazione con il paziente e 1 familiari: formazione tra
pari per migliorare la chiarezza della comunicazione;

e La valutazione del materiale informativo: strumenti e tecniche per
includere la revisione partecipata ( ove possibile con pazienti e

familiari) del materiale informativo, compreso quello esposto sul web;

L'idea della Regione Emilia Romagna ¢ stata quindi quella di migliorare la fruibilita
delle informazioni, innanzitutto tenendo conto del destinatario, utilizzando un
linguaggio chiaro, limitando il numero dei messaggi, rispettando la diversita culturale
e, ove possibile, verificando la comprensione del messaggio. Molti operatori sanitari
infatti hanno la tendenza all'utilizzo della sola “cultura medica” ed utilizzano il
linguaggio tecnico della loro specializzazione per comunicare con 1 pazienti/utenti;
questi, di conseguenza, hanno difficolta a capire e ad aderire al progetto terapeutico
proposto, se non addirittura ad accedere in modo corretto al percorso.

Pertanto, dopo aver definito il concetto di Health Literacy e dopo aver analizzato il
contesto tecnologico di riferimento, ossia quello del Web 2.0 e del Web Semantico, ci
si focalizzera quindi sulle modalita utilizzate dall'Azienda Ospedaliero Universitaria
S.Orsola Malpighi per raggiungere gli obiettivi prefissati nel punto relativo alla
valutazione del materiale informativo, con particolare riguardo alla revisione e

all'accesso alle informazioni presenti sul portale aziendale ed accessibili via web e ai



suoi possibili sviluppi futuri. L'Azienda Ospedaliero Universitaria S.Orsola Malpighi
ha, di fatto, in parte anticipato le conclusioni della Regione Emilia Romagna, in
quanto gia nel 2010 ha dato il via al progetto di “Percorsi Ontology based guidati per
il cittadino” durante la fase di revisione ed implementazione del portale aziendale.
L'obiettivo del progetto Azienda Ospedaliero Universitaria S.Orsola Malpighi ¢ stato
quello di mettere a disposizione on line un percorso guidato con la finalita di filtrare
la base documentale e visualizzare solo le informazioni interessanti per
I’utente/paziente che ha necessita di orientarsi tra le varie prestazioni e/o indicazioni.
L'analisi svolta dalla struttura Comunicazione ed Ufficio Stampa del Policlinico
S.Orsola ha conseguito la consapevolezza dell’esistenza di due ambiti di azione su
cui lavorare per migliorare la relazione con 1 pazienti e 1 cittadini/utenti/pazienti: in
primo luogo riconoscendo e tenendo conto che le persone posseggono livelli di
Health Literacy differenti e ed in secondo luogo contribuendo ad aumentare la
capacita dei pazienti di ottenere e comprendere le informazioni necessarie ad
utilizzare in modo appropriato 1 servizi e di prendere decisioni consapevoli in
relazione ai diversi contesti di cura. E' emersa quindi la necessita di integrare
terminologie comprensibili per l'utente con quelle piu tecniche, al fine di supportare
la comunicazione tra le applicazioni progettate per 1 pazienti e quelle progettate per
gli esperti. Tale obiettivo ¢ potenzialmente raggiungibile tramite 1'integrazione delle
conoscenze mediche in sistemi informativi sanitari che utilizzano tecnologie del Web
Semantico, come per esempio l'uso di ontologie mediche. Si ¢ quindi esteso il
concetto di Health Literacy alla possibilita di realizzare un accesso mirato e
strutturato rispetto al sistema dei servizi offerti da una azienda sanitaria, in modo
intelligibile per l'utenza. In particolare, si ¢ cercato di mettere a disposizione
dell'utenza un cammino guidato con |’obiettivo, filtrando la base documentale
disponibile, di rendere visualizzabili le informazioni necessarie all’utente per
orientarsi tra le varie prestazioni. Il servizio che ¢ stato scelto ¢ quello di una
navigazione “smart”, che fornisca la possibilita all’utente di “presentarsi” al sistema
tramite alcune caratteristiche ed essere guidato con pochi passi alle informazioni di
suo interesse contenute nei documenti. La realizzazione di tale servizio ¢ stata

demandata all'implementazione di due ontologie aventi l'obiettivo di costruire un



modello formale di rappresentazione della conoscenza del S.Orsola stesso. Poiche un
portale di grandi dimensioni, come quello del S.Orsola Malpighi, ¢ espressione di uno
specifico dominio della conoscenza, in cui concetti primari e secondari si intrecciano
per creare un fitto insieme di relazioni spesso di difficile rappresentazione,
I’ontologia offre un metodo per sviluppare un’adeguata mappa concettuale del portale
stesso. Il metodo basato sull’ontologia premette di definire i concetti e le classi di
concetti da rappresentare per poi ottenere una esplicita struttura del portale basata,
appunto, sulle relazioni. Lo strumento tecnico utilizzato nell'implementazione del
progetto "Percorsi ontology based" ¢ stato quello del tagging, che permette all'utente
un nuovo tipo di navigazione tra i contenuti dotati di tag. Analizzando operativamente
il portale, emerge che il risultato di tale approccio ¢ che 1’utente pud muoversi in
modo estremamente funzionale relazionandosi con terminologie di facile
comprensione.  Attualmente, esclusivamente a causa dei tagli continui ai
finanziamenti all'area sanitaria avuti negli ultimi 3 anni, il progetto si ¢ bloccato,
soprattutto per quanto riguarda la possibilita di estensione della logica dell'uso delle
ontologie anche in altri ambiti ed aree del portale. E' comunque importante
sottolineare che resta operativa la funzionalita che ¢ stata qui descritta e si puo dire
che la parte implementata stia raggiungendo l'obiettivo di provare a fornire una
semplificazione per l'utente cercando di limitare eventuali problemi di Health
Literacy di chi interroga il portale. Vengono infine fatte valutazioni a diversi livelli
per valutare il progetto di Health Literacy intrapreso dall’Azienda Sanitaria S.Orsola
Malpighi e piu in generale quello della Regione Emilia Romagna. Il primo livello ¢
che in Azienda Ospedaliera vi ¢ la consapevolezza che I’Health Literacy sia
effettivamente un problema sociale e che il progetto Ontology Based inserito nel
contesto del progetto avviato dalla Regione Emila Romagna sia effettivamente da
intendersi come un intervento di marketing sociale. Il secondo livello ¢ sulla scelta
del mezzo per 'implementazione delle ontologie. La scelta intrapresa dall’ Azienda
Ospedaliero Sanitaria S.Orsola Malpighi ¢ estremamente interessante: 1’adozione di
strumenti di Web Semantico come le ontologie sono una scelta forte e, per certi versi,
proiettata nel futuro, seppur con tutti 1 limiti del caso. I Web Semantico ¢ da

considerarsi infatti una possibile soluzione alla disparita fra quella che ¢ disponibilita



di dati ed I’effettiva possibilita di elaborarli e renderne fruibile I’elaborazione. In tal
senso, rispetto alla logica del Web 2.0 in cui non vi ¢ la necessita di un approccio
formale nella pubblicazione della notizia privilegiando 1’aspetto dell’organizzazione
sociale dell’informazione, qui siamo di fronte ad una necessita importante: per essere
processate automaticamente le informazioni devono avere un certo grado di formalita
e tale compito ¢ responsabilita esclusiva di chi le pubblica. Infine il terzo livello di
analisi ¢ piu una considerazione ossia che l'alfabetizzazione sanitaria rappresenta
certamente una sfida del nostro tempo. La mancata comprensione della prescrizione
terapeutica, o delle modalita di accesso corretto ad una prestazione sanitaria,
passando per la difficolta di capire il linguaggio dei professionisti della salute piu in
generale, pone la persona in uno stato di impossibilita o di limitata possibilita di
effettuare scelte corrette e consapevoli sulla propria salute o su quella delle persone
che da loro dipendono, come per esempio figli piccoli o persone non autosufficienti.
Essere consapevoli che ¢ compito di chi informa sulla salute di mettere in grado il
cittadino di capire, significa collocare I’alfabetizzazione sanitaria nel quadro piu
ampio delle politiche di riduzione delle disuguaglianze sociali. Si puo affermare che
I’Azienda Ospedaliero Universitaria S.Orsola Malpighi e la Regione Emilia
Romagna pare abbiano raccolto il guanto di sfida che I'alfabetizzazione sanitaria ha
lanciato. Si ¢ ancora in una fase iniziale del percorso, o nel caso del progetto
analizzato, si pud definire in una fase di ripartenza, ma i termini dell'investimento
soprattutto in termini di risorse umane devono essere cospicui. La volonta deve
diventare quella di rendere le pratiche di Health Literacy una consuetudine ed una
good practice dei professionisti sanitari della Regione,affinandole nel tempo, ma
sempre cercando di integrarle con il supporto oramai fondamentale che gli strumenti

Web possono offrire.
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