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Rinfreschiamoci la mente 

Oymyakon (Ojmjakon) – Russia
Si tratta di un piccolo villaggio della 

Repubblica di Sacha 
nell’est della Siberia, dove 

nel 1924 è stata rilevata una delle 
temperature più basse mai registrate 

nell’emisfero nord: - 71°. 
Del resto, pare che il nome derivi da 
una parola in lingua sacha, ejumu, 

che si traduce in “freddo cane”.

Le temperature aumentano � no ai 40 
gradi. Ecco il pronto intervento del 
servizio e-Care Emergenza Caldo 

di Bologna e Ferrara già segnalato nel 
nuovo sito Portale Caldo che il Ministero 
ha messo a punto per diramare bolletti-
ni giornalieri sulle ondate di calore in 27 
città italiane e dove è già attivo il Sistema 
nazionale di previsione allarme ondate di 
calore.

COME FUNZIONA
Dal 15 giugno al 15 settembre sul territo-
rio di Bologna e Ferrara sono attivi i nu-
meri verdi per fronteggiare l’emergenza 
caldo (Bologna numero verde 800 562110 
- Ferrara numero verde 800 072110). Le 
istituzioni locali hanno segnalato i nomi-
nativi degli anziani “fragili e superfragi-
li” che ricevono dal Call Contact Center 
di CUP 2000 un monitoraggio speci� co 
durante le ondate di calore. A Bologna 
sono 5.000 gli anziani segnalati da Ausl 
e Comuni di cui 2300 “superfragili. Fino a 
oggi il Call Center ha registrato 3.300 tele-
fonate, accolto 30 nuovi assistiti e attivato 
200 servizi.
Quando l’ondata di calore persiste per più 

giorni, entra in campo il progetto Mais 
(Monitoraggio anziani in solitudine). I 
volontari di Croce Rossa Italiana, Auser e 
Anteas prendono postazione nella sede 
di CUP 2000 e si mettono in contatto con 
i 2.300 ‘utenti fragili’ segnalati dal Comu-
ne, quasi sempre ultrasettantenni, perso-
ne sole o con familiari lontani, ammalati 
cronici. Gli otto volontari nelle giornate 
dell’11 e 12 luglio hanno contattato 400 
persone e sono stati attivati servizi per 
due cittadini, classe 1916.
All’interno delle attività previste dal pro-
getto e-Care, come si è detto, ci sono 
anche le attivazioni di interventi di assi-
stenza a domicilio e quelli in strutture ri-
creative. Tra queste ricordiamo i progetti 
in rete come Verde Estate, Condominio 
solidale di� uso... il welfare è reale solo 
se condiviso - vincitori del concorso di 
idee “e-Care 2016” - messi in campo da as-
sociazioni di volontariato, promozione so-
ciale e del Terzo Settore, in collaborazione 
con i Quartieri e l’Azienda USL. La rete e-
Care racconta storie di vita. Come quella 
di una novantenne che, dopo tre anni di 
isolamento, ha riscoperto la socializzazio-
ne. Tutte le informazioni su eventi e ini-

ziative sono disponibili su “Bologna So-
lidale”, il portale web realizzato e da CUP 
2000 per il Distretto Città di Bologna a fa-
vore del sostegno alla popolazione fragile 
e dell’invecchiamento sano e attivo.
Poi c’è chi telefona spontaneamente al 
numero verde, perché il piano di preven-
zione e assistenza permette a tutti i citta-
dini di chiedere e ricevere informazioni 
nonché aiuto.

g.a.

40° IN CITTÀ
Yes, e-Care



 

Una delegazione del Dipartimento della 
Sanità e dell’Università del Limpopo ha 
fatto visita a CUP 2000 per conoscere i 
sistemi di prenotazione e di Personal He-
alth Record. Obiettivo della delegazione 
straniera è poter applicare i nostri modelli 
anche nei loro ospedali. L’interesse nasce 
nell’ambito di una collaborazione istitu-
zionale con la Regione Emilia Romagna 
che ha ricevuto i colleghi sudafricani.

Dal Mozambico 
all’Emilia Romagna

BOLOGNA 22 SETTEMBRE 2016
Idee per l’innovazione della 
sanità regionale
Il 22 settembre si terrà la giornata con-
clusiva del Corso di Alta Formazione 
eHealth 2016 promosso dal Comitato 
Scientifico di CUP 2000. Il Corso ha vi-
sto impegnati sui grandi temi dell’e-

Health 50 discenti  provenienti da  tutta 
la sanità regionale e ha avuto l’adesione 
della Regione Emilia Romagna, che ha 
scommesso sulle soluzioni informatiche 
innovative. Ha inoltre permesso uno 
scambio di competenze dei professio-
nisti presenti. Il 22 settembre verranno 
illustrate, discusse a livello istituzionale 
e premiati i migliori Project Work dei 
discenti sulle innovazioni digitali del si-
stema sanitario regionale.
Sarà anche un’ occasione per discutere 
- Regione, Asl, docenti e discenti - delle 
nuove architetture e-Health che sup-
portino le innovazioni come il FSE.

A breve il programma dell’evento su
blog.cup2000.it

E L’EUROPA DISSE:
BOLOGNA 2017
L’evento di Bologna del 6-7 giugno ha 
fatto cultura. Le reti e-Health della sani-
tà dematerializzata devono essere Citi-
zens Centered. Per il cittadino e solo se-

condariamente per l’amministrazione. 
Sono numerosi gli elementi scaturiti dal 
confronto e dagli approfondimenti dell’ 
eHealth/Personal Health Record nelle 
realtà europee impegnate per la realiz-
zazione della sanità in rete.
Tra gli ambiti di prova più interessan-
ti per la svolta della sanità elettronica, 
quello della usabilità e semplificazio-
ne delle soluzioni, dell’ interoperabili-
tà delle reti. Il digitale è un mezzo per 
cambiare complessivamente il modo 
di operare per i diversi attori coinvolti 
nell’assistenza sanitaria e per i servizi 
offerti. La sfida è portare la tecnologia 
verso il mondo privilegiato dell’alta co-
municazione.
Si consolida un Network di conoscen-
za, ricerca e progettazione avanzata de-
gli 8 paesi europei coinvolti. Un appun-
tamento annuale che consentirà un 
monitoraggio costante, la condivisione 
delle Best Solutions e permetterà di av-
viare progetti comuni in ambito euro-
peo con particolare riferimento alle call 
Horizon 2020.

NEXT
appuntamenti del Comitato 
Scienti� co di CUP 2000

CUP 2000 eNewsForYou Numero II - 18 Febbraio 2016

pag. 4

Sapevi che… con il Cerca Medico è molto 
semplice trovare orari di ricevimento e 
altre informazioni che riguardano i medici 
di famiglia? Non è più un problema avere a 
portata di mano i numeri di telefono degli 
ambulatori, gli orari di visita e perfino 

una mappa che suggerisce 
gli studi medici più vicini a te.  
Basta andare su www.fascicolo-
sanitario.it 

Sapevi che… puoi disdire il tuo appunta-
mento sanitario senza attesa? Puoi farlo 
comodamente on line; telefonando al call 

center 800 88 48 88 - senza 
dover attendere la disponibil-
ità dell’operatore; oppure allo 
sportello e in farmacia

Sapevi che... è possibile attivare il 
Fascicolo Sanitario Elettronico anche 
per i figli minorenni? Puoi creare la 
storia clinica dei tuoi figli fin dai loro 
primi giorni di vita. 
La documentazione sarà così 
consultabile dai fascicoli di entrambi i 
genitori.
E’ sufficiente presentare un modulo 
di autocertificazione della potestà 
genitoriale ad uno degli sportelli 
predisposti dalle AUSL per il 
rilascio delle credenziali FSE

ALTA FORMAZIONE eHEALTH 2016 
SPECIALE CORSO - LEZIONE 19/02
GRANDE SUCCESSO DI PARTECIPANTI DA 
TUTTE LE AZIENDE SANITARIE DELLA 
REGIONE EMILIA ROMAGNA AL CORSO CHE 
SI APRIRÀ DOMANI

Anticipiamo con i docenti i temi della lezione 
del 19 febbraio, che verranno ripresi, ampliati 
e discussi sul blog scientifico dedicato 
blog.cup2000.it

M. MORUZZI
Presidente Comitato Scientifico CUP 2000  
Innovazione e criticità nelle reti eHealth 
che generano il FSE e i nuovi eServices 
per una sanità ad alta Comunicazione 
per il cittadino. Sta nascendo una 
nuova cultura europea della sanità in 
rete. L’informatica sanitaria non è più un 
paradigma, un valore in assoluto secondo 
una vecchia mentalità modernista di uno 
sviluppo lineare e comunque positivo della 
tecnologia. Mettere al centro il cittadino 
come persona utente e il medico curante  
(in questo caso nome e aggettivo non sono 
scindibili) non è più uno slogan. Le cose 
vanno fatte solo se servono e se migliorano 
il nostro rapporto con il sistema sanitario.

A. RESCA 

Università Luiss 
Infrastrutture dell’informazione 
a confronto. Cosa si intende per 
infrastruttura dell’informazione?  
Un sistema socio-tecnico costituto da un 
insieme di funzioni IT condivise, aperte 
ed eterogenee e dalle comunità di utenti, 
progettisti e tecnici. 

Lo sviluppo di queste infrastrutture sono 
soggette a problemi di lancio (creare 
il contesto per l’utilizzo) e problemi di 
adattabilità (la capacità di affrontare 
domande, opportunità e ostacoli 
inaspettati). L’obiettivo che ci si pone è 
di analizzare i principi di progettazione 
organizzativi e architetturali in grado di 
gestire queste problematiche.

BOLOGNA, 7 MARZO
Accademia delle scienze dell’Istituto di Bologna 
Conferenza Sanità elettronica tra tutela 
della salute e tutela della riservatezza
Via Zamboni, 31 ore 15. 
INTERVENGONO: C. Borghi, C. Bottari, 
L. Califano, G. de Vergottini, G. Finocchiaro 
F. Foglietta, L. Rizzo Nervo, C. Signifredi

BOLOGNA, 22 MARZO 

Scuola di Scienze Politiche, Università di Bologna 
Presentazione del volume: Salute e 
malattia nella teoria di sistemi. 
A partire da Niklas Luhmann
Strada Maggiore, 45, ore 17.
INTERVENGONO: C. Cipolla, G. Corsi, 
A. Maturo, M. Moruzzi, R. Prandini

NEXT
appuntamenti del Comitato
Scientifico di CUP 2000
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Sempre 
informati-ca?
Le cose da sapere L’Assemblea 

dei Soci approva 
all’unanimità 
il Piano Strategico 
2016-2018
Il Piano, approvato dai Soci, proietta 
CUP 2000 verso un futuro di continuità 
di azione, in linea con la strategia di 
sviluppo dell’ICT regionale. L’obiettivo 
è quello di realizzare e supportare una 
potente digitalizzazione uniforme e 
innovativa su tutto il territorio, finalizzata 
alla razionalizzazione dei processi 
organizzativi e al miglioramento della 
interazione dei cittadini con il Servizio 
Sanitario Regionale.

What’s
inside
What’s
inside CUP 2000
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E­HEALTH/ Report dal workshop di Bologna dove è nato un network di otto Paesi Ue

Sognando il digitale possibile
Chance, ritardi, best practice, modelli: tutti i nodi e le soluzioni in campo

Q uali sono le best so-
lutions e le architet-
ture eHealth neces-

sarie per un completo in-
gresso del welfare sanitario
nel mondo dell’Alta Comu-
nicazione di Internet? Que-
sto è l'interrogativo del
workshop internazionale di
Bologna che ha visto nasce-
re un network europeo di 8
Paesi con le più importanti
esperienze di Electronic
Personal Health  Record.

Soltanto la completa de-
materializzazione della sa-
nità e una diffusione delle
reti e-Health citizen cente-
red possono portare nuova
efficienza ed efficacia  per
l’assistenza sanitaria, senza
intaccare il livello delle
prestazioni ai cittadini. Però
l’utilizzo delle innovazioni
tecnologiche di rete in pro-
spettiva citizen centered
presenta ancora in tutti i
Paesi della Ue non poche
criticità, assieme a indubbi
progressi e interessanti
esperienze consolidate.

I sette nodi. Anche nelle
migliori pratiche, i princi-
pali attori del sistema sani-
tario – i cittadini, i medici e
la governance istituzionale
– non accedono ancora alle
informazioni e ai servizi on
line con modalità friendly,
ormai diffuse al tempo del
mobile e del web di secon-
da e terza generazione. È il
caso del FSE in Emilia Ro-
magna, in Lombardia, in
Trentino. Ma anche quello
di importanti sistemi e-He-
alth come quello inglese,
norvegese, catalano. I temi
posti al centro della rifles-
sione critica, rispetto allo
sviluppo dell’e-Health nei
diversi Paesi e regioni della
Comunità, possono essere
riconducibili: 1. all’effettiva
disponibilità in rete di ser-

vizi on line per accedere al-
le prestazioni sanitarie e
condividere dati. Questo è
un problema particolarmen-
te sentito in Italia e nelle
regioni dell'Europa mediter-
ranea dove il passaggio del-
la sanità dal medium carta-
ceo (burocratico) a quello
della Rete registra ancora
grandi ritardi a livello dei
sistemi sanitari nazionali. 2.
alla validazione di questi
servizi dei cittadini e dei
medici (sono necessari? So-
no migliori rispetto a quelli
tradizionali?). 3. all'usabili-
tà delle soluzioni in termini
di semplicità per utenti e
professionisti, compatibili
con gli standard consumer
diffusi e la cultura mobile

delle App e del cloud. 4. al-
l’interoperabilità delle nuo-
ve architetture e-Health per
liberare la comunicazione
elettronica in sanità dalle
barriere dei software di nic-
chia e dalle reti non-comu-
nicanti. 5. ai tempi e alle
modalità di progettazione
delle reti e delle piattafor-
me  tecnologiche, che do-
vranno rivoluzionare la cul-
tura novecentesca del
Project Manager. In Emilia
Romagna, Lombardia, Au-
stria, Catalogna la progetta-
zione e realizzazione del
FSE ha impiegato oltre un
decennio, a volte due (par-
liamo di regioni  e Stati do-
ve l'e-Health ha fatto i mag-
giori progressi!). 6. a un

nuovo concetto di efficacia-
efficienza: gli sforzi, i costi, 
i tempi e i disguidi del pas-
saggio dai vecchi sistemi ai
nuovi devono essere effetti-
vamente giustificati dai ri-
sultati. 7. a governance po-
litiche e istituzionali cultu-
ralmente sensibili a questo
epocale cambiamento di
medium che porta l'assi-
stenza nel mondo demate-
rializzato di Internet. Il caso
della Provincia autonoma di
Trento è, sotto questo
aspetto, indicativo: una for-
te governance nell'imple-
mentazione del FSE ha dato
importantissimi risultati in
termini di adesione dei cit-
tadini e degli operatori sa-
nitari.

Le asimmetrie. In gene-
rale le politiche di e-Gover-
nment della Pa degli ultimi
venti anni hanno determina-
to una crescente asimmetria 
tra il carattere strutturale,
complesso, pesante delle
piattaforme comunicative
del mondo sanitario e la
semplicità e leggerezza del-
le reti sociali mobile.  I cit-
tadini si scambiano, con fa-
cilità impressionante, dati,
immagini, anche di salute -
ad esempio un referto, foto-
copiandolo con WhatsApp -
mentre l'accesso agli e-Ser-
vices del sistema sanitario
presenta di solito un alto
grado di complessità. I cit-
tadini e i medici, per otte-
nere dati e servizi on line,

sono costretti a un continuo
e complicato cambio di me-
dium. L'utente deve poter
utilizzare i normali stru-
menti consumer - per altro
in costante evoluzione tec-
nologica - che il mercato e
la Rete gli forniscono. 

Un nuovo paradigma.
Prende forma, così, un nuo-
vo paradigma dell'evoluzio-
ne eHealth, di importanza 
epocale. La completa dema-
terializzazione della Sanità 
italiana ed europea può por-
tare valore aggiunto anche al 
cittadino con servizi di ac-
cesso alle prestazioni sempre 
più automatizzati. Il settore 
pubblico deve offrire le dor-
sali comunicative virtuali 
compatibili con il mondo di
Internet, lasciando alla mi-
riade di provider, di start-up 
giovanili produttrici di App,
la possibilità di interagire e
arricchire l’Internet dell’assi-
stenza e della prevenzione.

I servizi sanitari devono
aprirsi alla cultura e allo
spirito del web, abbando-
nando una visione centrali-
stica e statalista. Le iniziati-
ve non profit e quelle della
Sanità e dell’assistenza so-
ciale privata dovranno poter
accedere alle reti e-Health,
semplicemente rispettando
la tutela della privacy dei
dati. L’accesso dei medici ai
dati del paziente deve avve-
nire in modo semplice, au-
tomatico, con le App e con 
interfaccia user friendly che
medici e cittadini usano tutti
giorni.  La tecnologia deve 
funzionare senza intoppi e
anche questo ultimo aspetto
non può essere considerato
secondario: non possiamo
farci dire dai medici che so-
no costretti a passare più 
tempo con il signor compu-
ter che con il paziente!

Cambiamento dinami-

LO STUDIO CENSIS­IMPRESALAVORO

Una recente indagine
Censis sul tema della

digitalizzazione della Pub-
blica amministrazione ha
mostrato che tra coloro che
usano internet il 39% si di-
chiara poco o per nulla in
grado di utilizzare i servizi
online della Pa, quota che
sale al 49% tra gli ultraset-
tantacinquenni; mentre i
servizi online più usati sono
quelli legati alla comunica-
zione e all’informazione, e
tra gli utilizzatori dei servi-
zi online circa il 66% ha
utilizzato la posta elettroni-
ca, il 39,8% ha letto giorna-

li online, oltre il 36% fre-
quenta social network.
Quote più basse hanno
svolto attività transattive,
come lo svolgimento di
operazioni bancarie (24%), 
l’acquisto di beni e servizi
(15,6%, comprese prenota-
zioni di visite mediche), la
gestione di pratiche con uf-
fici pubblici (12,7%, com-
prese richieste di servizi).

Questi ed altri dati certi-
ficano un sostanziale gap
tra Italia ed altri Paesi euro-
pei nella diffusione della
utilizzazione dei servizi in-
formatici che riguardano la

Pa e i suoi servizi, e ciò no-
nostante la evidente ampia
propensione degli italiani 
ad accogliere di buon favo-
re le innovazioni tecnologi-
che e le loro applicazioni in
altri ambiti.

Ugualmente ampi sono,
al tempo stesso, i benefici
attesi a seguito della diffu-
sione della digitalizzazione
della Pubblica amministra-
zione, anche e soprattutto
in area sanitaria, in termini
di efficienza e qualità. Le
motivazioni che stanno alla
base delle attese in tema di
processo di digitalizzazione
in sanità sono sia di natura
sociale che di natura econo-
mica. Dal punto di vista so-
ciale il valore sta principal-
mente nell'opzione di ren-
dere il cittadino fulcro dei
processi di cura, offrendo-
gli strumenti perché riesca
ad assumere un ruolo mag-
giormente attivo nella ge-
stione della propria salute.

In questa prospettiva, i cit-
tadini vengono considerati
non tanto utenti finali dei
servizi digitali, quanto veri
e propri co-protagonisti del-
la digitalizzazione del siste-
ma. A questo proposito
fondamentali sono gli
obiettivi della condivisione
delle informazioni, della in-
terazione fra pazienti, ope-
ratori e strutture, della ridu-
zione dell’errore medico e
della gestione delle patolo-
gie croniche.

Non mancano al tempo
stesso, dal punto di vista so-
ciale, importanti criticità le-
gate ad alcune implicazioni 
sociali e culturali, quali la 
partecipazione degli utenti al
processo, la facilitazione 
della acquisizione di una 
avanzata cultura digitale dei 
servizi e il contrasto delle
forme di divideculturale esi-
stenti e future, che rischiano
e ancora più rischieranno di 
rendere vani gli sforzi. Da 

Tutto quello che
davvero serve
per un Ssn hi­tech

Big data fa big welfare?
Ecco come e perché

D ai risparmi alla medicina personalizzata i big data possono

cambiare profondamente la sanità presente e futura. Ne

parla Derrick de Kerckhove, del Comitato Scientifico Media

Duemila.
Quale sarà l’impatto sulle cure di questo patrimo­

nio di informazioni?
Nel 2025 i big data faranno risparmiare nel mondo, all'anno,

300 miliardi di dollari. Un patrimonio che,  se ben utilizzato,

potrà accelerare i tempi di decisione in medicina e creare un

profilo personalizzato della salute di tutta la popolazione. Ma 

non solo. Saranno un acceleratore di ricerca, aiuteranno l’au­

to­assistenza,  supporteranno  i  servizi,  permetteranno un  at­

tento monitoraggio dei costi di governance. Potranno agevola­

re  il  grande  passaggio  dalla  medicina  reattiva  alla  medici­

na proattiva. Oggi i Big Data sono già al servizio di enti e im­

prese – non del mondo sanitario ­ che hanno federato i propri

servizi. L'industria non si stanca di promuoverli, anche se a vol­

te prende tempo passando attraverso la burocrazia. Siamo in 

una fase di transizione. Il lavoro è più difficile per il mondo del­

la salute. La complessità deriva dall’obbligo di modernizzare le

strutture attuali (come l’omogeneizzazione di accesso ai dati di

diversi database) ma soprattutto occorre superare le barriere

culturali che frenano il progresso. Le resistenze non sono tec­

nologiche ma umane. Un esempio “forte” dell’utilizzo dei Big

Data permette di identificare un cancro individuale e creare la

molecola curativa con la stampa 3D. I benefici sono evidenti. 

L'ostacolo principale resta la resistenza umana.

Come si arriva a tutto questo?
Nelle  scuole  i  ragazzi  dovrebbero  imparare  l’accesso  alla

creazione individuale di sorgenti di ricerca di big data. Piccoli

gruppi di inventori potrebbero portare così soluzioni innovati­

ve. I dati sono talmente numerosi e flessibili da fare emergere

le innovazioni, dando valore alle applicazioni importanti.

Ci sarà un Big Welfare europeo?
Si. I segnali si sono visti all’interessantissimo workshop eHe­

alth  di  Bologna  con  il  racconto  delle  esperienze  delle  best

practice di 9 paesi europei. Il Fascicolo sanitario in Italia non è 

in ritardo. Ci sono ostacoli che provengono, quasi sempre dai

blocchi della burocrazia, anche se ogni paese ha ostacoli diffe­

renti. L'Europa è un bene con “piccoli mali” che si possono su­

perare. L’interoperabilità europea è necessaria. L’informazione

deve essere universale. L'idea di condividere il Fascicolo sanita­

rio elettronico e altri documenti anche a livello europeo è una

sfida importante e innovativa.
E la nostra libertà?
Con le reti internet la libertà l'abbiamo già persa però biso­

gna continuare a operare e andare avanti, credendo nei valori

della  trasparenza.  Infondo  ce  l’avevano  già  detto:  “Nulla  di

quanto è nascosto non sarà rivelato".

FUTURO&FUTURO

La spesa eHealth tendenziale in Italia (2016­2020)

Anni Pil  
Spesa
sanit

pub/Pil

Spesa 
sanitaria

Spesa 
eHealth
   mln €

Spesa 
eHealth/ 

spesa 
san.pub

2016 1.671.584 6,80% 112.385 1.385 1,23%

2017 1.715.832 6,70% 113.786 1.436 1,26%

2018 1.764.755 6,60% 115.154 1.489 1,29%

2019 1.818.439 6,50% 117.469 1.556 1,32%

2020 1.870.204 6,37% 119.214 1.617 1,36%

Fabbisogni 2016­2020 della spesa eHealth

Fabbisogno tendenziale 7.483

Fabbisogno 2% 9.559 Fabbisogno aggiuntivo 2% 2.076

Fabbisogno 3% 12.503 Fabbisogno aggiuntivo 3% 5.021

Fabbisogno 4% 15.243 Fabbisogno aggiuntivo 4% 7.761

Oggi n Europa la spesa in eHealth è tra il 2 e il 3% del budget 

sanitario pubblico, coni Paesi verso il 4% (Finlandia, UK). In questa 

prospettiva l’analisi ha esaminato tre scenari al 2020 della spesa in 

Sanità digitale per l'Italia

Fonte: Elaborazioni Censis ­ ImpresaLavoro (dati in mln € correnti)

 e le architet-
ture eHealth neces-

sarie per un completo in-
gresso del welfare sanitario
nel mondo dell’Alta Comu-
nicazione di Internet? Que-

dium. L'utente deve poter
utilizzare i normali stru-
menti consumer - per altro
in costante evoluzione tec-
nologica - che il mercato eBig data fa big welfare?

Ecco come e perché

diversi database) ma soprattutto occorre superare le barriere

culturali che frenano il progresso. Le resistenze non sono tec­

nologiche ma umane. Un esempio “forte” dell’utilizzo dei Big

Data permette di identificare un cancro individuale e creare la
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co. Dal workshop di Bolo-gna emerge un quadro dina-mico di cambiamento: inSvezia il 70% della popola-zione usa l'FSE e in questadirezione si muovono ormaitutti i Paesi scandinavi, laGran Bretagna e quelli dilingua tedesca, i paesi balti-ci, l'Italia, la Spagna e la Francia. Si può ormai ipo-tizzare la realizzazione diun Fascicolo Sanitario Eu-ropeo, ma a condizione diabbandonare i vecchi pro-positi centralisti, adottandocomuni best solutions ri-spettose della complessità,

ma soprattutto della praticamedica e del reale compor-tamento della gente. Moltotempo del workshop è statodedicato al tema dell'utiliz-zo dei Big data in Sanità ea quello delle politiche ditutela della privacy dei datipersonali di salute. Non èun caso che queste rifles-sioni abbiano finito permettere in discussione ilvecchio modello organizza-tivo, novecentesco, di granparte del welfare sanitarioeuropeo. Utilizzare i big da-ta per le politiche sanitariepresuppone una visione del

tutto nuova del servizio sa-nitario, non più 'reattiva' (ticuro quando mi dici che seimalato), ma 'proattiva': coni tuoi dati, e da quelli dellacomunità, disponibili e co-nosciuti in tempo reale, co-stantemente monitorati, in-tervengo prima che la ma-lattia si generi e si diffondanei corpi. È questa la di-mensione culturale che an-cora manca al governo delwelfare sanitario europeo.
Mauro MoruzziDirettore Scientifico CUP 2000
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LO STUDIO CENSIS­IMPRESALAVORO

LA MAPPA

A A che punto è l'Electronic PersonalHealth Record, il FSE, nei paesidell'Unione Europea? Quali sono le espe-rienze e-Health più avanzate della Comu-nità? Quali le best solutions?Dal Workshop internazionale di Bolo-gna, risulta al primo posto la Svezia conil 70% della popolazione che utilizza giàil Fascicolo Sanitario Elettronico, comeracconta Nina Selberg del Karolinska In-stitutet di Stoccolma. Ma anche altre esperienze e-Health fanno parte del pa-norama europeo delle best solutions:quella del distretto di Leeds in Gran Bre-tagna; quella norvegese – illustrata daMiriam Grisot dell'Università di Oslo. LaNorvegia sta costruendo una vera e pro-pria My Page di salute in internet. L'Au-stria, con il progetto Elga, ha ormai co-stituito una rete e-Health capillare. LaDanimarca, oggetto di uno studio accura-to di Margunn Aanestad, sempredell'Università di Oslo, presenta, poi, unaconsolidata interoperabilità e una rete ci-tizen centered per lo scambio di dati tra tutti gli attori del mondo della salute.Alcune regioni europee hanno allespalle oltre un decennio di progettazione del FSE: sono i casi, abbastanza simili,della Catalogna, della Lombardia,dell'Emilia Romagna. Le reti Sole, SISS, Meva Salut catalana – quest'ultima pre-sentata da Joan Rodon Modol dell'Uni-versità Ramon Llull - hanno in comuneun problema ancora irrisolto di utilizzoesteso da parte dei cittadini e dei medici del Fascicolo elettronico. Anche sel'Emilia Romagna è una regione – comeha detto Anna Darchini,DG di CUP 2000 - che haraggiunto ormai un buonsviluppo degli e-Servicese-health e di maturità delFascicolo sanitario elettro-nico del cittadino.È stata qui presentataper la prima volta unanuova interfaccia utenteFSE e un'App dedicata al-le prenotazioni sanitarie.Licia Petropulacos – direttore dell'asses-sorato alla sanità della regione EmiliaRomagna - ha ricordato l'impegno acoinvolgere il 40% della popolazione dioltre 4 milioni di abitanti nell'attivazione del FSE. E' risaltata però la ProvinciaAutonoma di Trento – rappresentata daDiego Conforti, responsabile del settoresanità – ad avere i miglior voti della‘buona governance e-Health' con proget-to TreC.
Più complesso è il caso dei grandi Pa-esi europei continentali, come la Germa-nia e la Francia. Il relatore Paul Drews,dell'Università di Luneburg, si è molto soffermato sul caso del fallimento del progetto di Health Telematics Infrastruc-ture in Germania. Da questo quadro ge-nerale - che comunque mette in luce unasanità europea proiettata verso internet el'alta comunicazione – emergono così,oltre le best solutions, criticità che sonostate attentamente analizzate dalle rela-zioni d'apertura dei lavori di AlessandroAmoroso (Università di Bologna), OleHanseth (Università di Oslo), GiusellaFinocchiaro (Università di Bologna).Il problema maggiore è costituito dallereti patient centeredness, incapaci di inte-ragire facilmente con le basi dati esisten-ti in sanità, centrate sulle esigenze ammi-nistrative e non di salute; oppure dallacoltura del rifacimento globale che co-stringe medici e operatori sanitari a fati-cosissimi salti tecnologici. Occorrono –come ha posto l'accento in particolareHanseth - reti interoperabili e “generati-ve”.

L'altro grande tema emerso è quellodell'utilizzo dei big data in sanità. Derri-

ck de Kerckhove, mediologo di famamondiale, assieme a Paolo Spagnoletti(Università Luiss) e Nicolò Tempini(Università di Lexter) hanno proposto unutilizzo dei Big Data basato su nuovi modello di business, lontani da quellispregiudicati del mercato dei dati di salu-te. L'obiettivo è portare valore a un citta-dino permanentemente connesso alla Re-te.
Ma i big data e il FSE hanno un sensosoltanto in una nuova dimensione della sanità, che evolve da reattiva a proattiva– come ha osservato a fine lavori Rober-to Raggi (Sud Africa) - intervenendo pri-ma che gran parte delle malattie possanomanifestarsi.

Il terzo grande problema della diffu-sione dell'e-Health è rappresentato dalle complesse e a volte burocratiche normegiuridiche a tutela della privacy. Per Fi-nocchiaro c'è una contraddizione tra ilweb e una società digitale sempre più orientati alla condivisione delle informa-zioni, e quindi anche dei dati di salute, ele legislazioni nazionali ed europee a tu-tela della privacy dei dati sensibili moltorigorose, con un concetto di proprietà deldato ambiguo (è del cittadino o del Siste-ma Sanitario Nazionale?) e perfino nego-ziabile.
Anche una moderna politica della pri-vacy richiede un nuovo modello organiz-zativo di sanità digitale, dove c'è sicura-mente spazio per soggetti organizzativiterzi, come ha sottolinerato nella sua re-lazione Andrea Resca (Università Luiss).Resca ha condotto uno studio accurato,assieme all'Università diOslo, sull'esperienza stori-ca del primo Cup metro-politano europeo, quello diBologna del 1990. La con-clusione è questa: la pub-blica amministrazione del-la sanità, le Ausl e gli as-sessorati regionali, non so-no adatti a confrontarsicon la rivoluzione digitale,cioè con un mercato dina-mico, capace di innovare continuamente la tecnologia.

Progetti di durata decennale esaurisco-no la loro spinta innovativa ben prima diconcludersi. Clara Fresca Fantoni, presi-dente di Assinter Italia - il network asso-ciativo che raggruppa 15 società in housedelle Regioni italiane – ha ricordato, aquesto proposito, il ruolo svolto da que-ste società per superare un gap storicodella Pa. Le società in house, pur tra non poche contraddizioni derivanti dalla loro storia, stanno ora favorendo un nuovorapporto tra pubblico e mercato come driver di innovazione e formando unnetwork nazionale ed europeo - associato in Euritas - di grande interesse.La costituzione di un cruscotto dellebest solutions - che è stata proposta aconclusione dei lavori - basato su indica-tori che fanno riferimento innanzitutto algradimento dei cittadini e dei medici su FSE e le innovazioni e-Health. Intanto ilnetwork riunito nella citta emiliana siprepara a sbarcare nei progetti europeiHorizon 2020.
Un intervento soprattutto ha impres-sionato il pubblico, èproprio alla fine dei lavori: ha spiegato come l'informatica siastata accettata dai piloti degli aerei, dopoun lungo periodo di rifiuto e anche di in-sicurezza nei voli, attraverso una costan-te politica di human factors.Con i medici bisognerà fare altrettan-to. L'appuntamento per dare seguito ailavori è tra un anno a Bologna. Per capi-re come vanno le cose digitali.

Carlotta Morandi
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I medici come i piloti d'aereoEcco chi fa (e no) in Europa

questo punto di vista è evi-dente che per transitare ver-so una Sanità moderna ed efficiente, alla quale la digi-talizzazione può dare un contributo primario, occorre agire sulle carenze informa-tive, sulle lacune tecnologi-che e in particolare informa-tiche, sulla scarsa considera-zione del ruolo che spetta al fattore umano nella relazio-ne terapeutica e sulla realefruibilità dei canali tecnolo-gici.
Dal punto di vista econo-mico, invece, va anzituttosottolineato che ancoratroppo poco si è indagatosui risparmi possibili grazieall'utilizzazione della stru-mentazione informatica inchiave prospettica, per lascelta delle terapie più ap-propriate, per la personaliz-zazione delle cure, per l’in-tegrazione dei servizi e peril superamento delle lun-gaggini burocratiche. E

troppo poco si è riflettutosulla necessità di consolida-re gli investimenti e render-li il più possibile fruttuosi.Proprio per inquadrarenel medio periodo le pro-spettive della Sanità digita-le italiana in termini di fab-bisogno finanziario e strate-gico, lo studio di Censis eImpresalavoro, presentatopresso il Censis martedì 5luglio («Le condizioni perlo sviluppo della Sanità Di-gitale: scenari Italia-UE aconfronto»), esamina lo sta-to dell’arte e gli scenari al2020, prospettando la ne-cessità di una accelerazionedell’impegno, sia in terminidi investimento che in ter-mini di architettura e go-vernance del sistema. Inparticolare Giuseppe Penni-si, presidente del Boardscientifico di Impresalavo-ro, ha analizzato i dati rela-tivi alla spesa per Sanità di-gitale in Italia ed Europa,

gli scenari evolutivi preve-dibili e auspicabili e le im-plicazioni di policy. Laconclusione cui si arriva èche ci sia bisogno di uncambio di passo e di risorseaggiuntive considerevoli, sevorremo contrastare l’allar-gamento della distanza tranoi e il resto d’Europa chesi è verificato negli ultimianni. Ma al tempo stessobisogna essere consapevolidel fatto che l’investimentofinanziario non basta, e chebisogna mettere mano an-che alla architettura del si-stema di offerta e di gestio-ne dei servizi sulla base diun nuovo approccio, chetenga conto dei modelli divalutazione del rischio edella compatibilità strategi-ca generale.

Carla Collicelli
advisor scientificoFondazione Censis
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Il problema
della privacy
richiede una 
nuova politica

What’s news up CUP 2000
Il report del workshop internazionale eHealth di Bologna.
Fonte: Il Sole 24ORE Sanità

Il Presidente F. Foglietta e il Dir. Generale A. Darchini 
con la Delegazione Università Limpopo.


