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INTRODUZIONE

La progressiva diffusione delle tecnologie dell’informazione e della
comunicazione (ICT) in sanita ha determinato profonde innovazioni, capaci di ridefinire
i rapporti tra gli attori coinvolti, le modalita di trasferimento delle informazioni
all’interno della rete dei servizi, i processi di erogazione e fruizione della cura e
dell’assistenza. Alla luce dell’attualita e pervasivita dell’argomento, 1’obiettivo del
presente elaborato € di fornire una disamina aggiornata dell’eHealth, intesa dunque
come I’applicazione delle ICT all’intera gamma di funzioni dell’ambito sanitario.
Considerando I’ampia portata dell’oggetto di studio, I’analisi & circoscritta alla sfera
pubblica, lasciando comunque emergere la connotazione multidisciplinare che
contraddistingue il fenomeno. La ricerca, articolata in quattro capitoli, traccia il
percorso evolutivo e normativo della sanita digitale, analizzando i principali strumenti
protagonisti della riconfigurazione del sistema, nonché la portata qualitativa e
quantitativa dei cambiamenti in essere, con un approfondimento relativo all’esperienza

della regione Emilia-Romagna.

Il primo capitolo introduce il tema con una rassegna della letteratura riguardo le
definizioni di sanita elettronica proposte, per metterne a fuoco i profili generali e i tratti
distintivi, a seconda della matrice disciplinare di riferimento. Sintetizzare infatti le varie
dimensioni analitiche coinvolte, di carattere sociale, giuridico, informatico e culturale,
permette di costituire un impianto teorico piu esauriente, in grado sia di includere le
diverse implicazioni che la digitalizzazione dei servizi configura, sia di riflettere
secondo una prospettiva piu “olistica”, che guarda organicamente al fenomeno nel suo
insieme. Segue un approfondimento relativo alla cornice normativa di riferimento,
europea e italiana, considerata tra i principali fattori abilitanti per gestire, valorizzare e

promuovere la realizzazione dell’eHealth.

I secondo capitolo analizza le strategie e gli strumenti protagonisti dell’eHealth,
affiancando altresi la disamina con una ricognizione capillare delle norme coinvolte
nell’iter di realizzazione. La dematerializzazione delle ricette del Sistema Sanitario
Nazionale supera ormai 1’80%, su circa 48 milioni di ricette prescritte in un mese’, con
prevedibili risparmi di tempo e risorse. La cartella clinica elettronica e il fascicolo

sanitario elettronico migliorano la presa in carico del paziente e la continuita

! Ricetta digitale. Varcata la soglia dell’80%, quattro regioni al 90%, in www.quotidianosanita.it.
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assistenziale, consentendo ’accesso tempestivo ai dati clinici. I servizi di telemedicina
incidono positivamente sul processo di reingegnerizzazione del sistema sanitario,
attivando percorsi di cura piu condivisi tra I’ambito ospedaliero e quello territoriale.
L’azione sinergica di queste innovazioni contribuisce dunque ad affermare un approccio
alla cura patient-centered, ovvero orientato al paziente, il quale — lungi dall’essere
considerato mero utente finale — diviene interlocutore competente e proattivo nella

gestione della propria salute.

Il terzo capitolo delinea un percorso di valutazione che intreccia ragioni di
ordine valoriale, normativo, tecnologico, culturale. A partire dall’analisi dei benefici e
delle criticita che interessano la sanita elettronica, si suggeriscono alcune strategie
risolutive e prospettive future. Infatti gli effetti positivi che derivano dall’applicazione
dei modelli eHealth incontrano una pluralita di resistenze che rischiano di rallentare o
vanificare il processo di trasformazione digitale del sistema sanitario. Digital divide,
frammentazione territoriale, tutela informatica dei dati sanitari, scarsita delle risorse
economiche, reticenze culturali e organizzative, sono i principali punti di debolezza
ravvisati. Le chiavi di volta risolutive proposte prevedono delle soluzioni volte a
contrastare le suddette criticita, favorendo ad esempio: I’integrazione e il coordinamento
tra le iniziative, 1’uso di indicatori standardizzati, I’alfabetizzazione digitale, il
monitoraggio delle opinioni degli utenti e la loro inclusione a partire dalla fase di

progettazione dei servizi.

Infine, il quarto capitolo é dedicato al percorso evolutivo affrontato dall’Emilia-
Romagna in materia di innovazione e sviluppo ICT nell’ambito sanitario. Questa scelta
e determinata dal ruolo che la regione ha assunto nell’ultimo ventennio, configurandosi
all’avanguardia sul versante eHealth, anticipandone la forma mentis e le infrastrutture
tecniche che in seguito avrebbero avuto risonanza e sviluppo su spinta ministeriale.
L’analisi prosegue con un’indagine comparativa relativa ai siti web delle Aziende
ospedaliero-universitarie dell’Emilia-Romagna, delle citta di Bologna, Ferrara, Modena
e Parma. L’obiettivo ¢ rivelare in che misura e secondo quali modalita i portali si sono
adeguati ai principi suggeriti dalle linee guida ministeriali per la comunicazione online
in tema di tutela e promozione della salute, nonché asserire se i precetti della

comunicazione sanitaria 2.0. hanno trovato effettiva applicazione.



CONCLUSIONI

All’esito della presente ricerca si delineano molteplici conclusioni, la cui natura
critica appare poliedrica, non univoca e talvolta anche in conflitto con gli attributi
caratterizzanti di alcuni profili esaminati. Questa considerazione trova spiegazione nel
carattere interdisciplinare della materia oggetto di studio: ragioni di ordine legislativo,
tecnico-informatico, culturale, organizzativo, sociale concorrono parimenti a dare
espressione alla sanita digitale, laddove ciascun ambito disciplinare ribadisce sia le
proprie priorita d’intervento, che le proprie questioni risolutive.

Con questa premessa, avanzo una prima riflessione: gli investimenti in reti
eHealth rappresentano la chiave di volta per riprogettare il Sistema Sanitario Nazionale
(SSN), in un’ottica di maggiore efficacia ed efficienza. In altre parole, la sanita
elettronica non e una delle tante opzioni tra cui scegliere, né un’ipotesi ancora da
vagliare, bensi € il denominatore comune dei processi di modernizzazione e di
rinnovamento strutturale del sistema, e dunque una sfida d’affrontare necessariamente.
L’adozione di modelli eHealth diventa sempre piu urgente anche alla luce
dell’invecchiamento della popolazione, dell’aumento delle patologie cronico-
degenerative, e dunque alla crescita esponenziale della domanda di assistenza sanitaria,
a cui pero I’attuale SSN non ¢ in grado di trovare risposta adeguata. Difatti secondo i
dati 2016 dell’*Euro Health Consumer Index” I’Italia ¢ nuovamente ferma al 22° posto
tra i 35 paesi del continente europeo analizzati®. Inoltre, anche I’esigenza di garantire
Ieffettiva continuita assistenziale e 1’assistenza transfrontaliera — vista la crescente
mobilitd internazionale e le numerose sollecitazioni avanzate in questo senso dall’UE —
pone inevitabilmente la sanita digitale al centro del ripensamento radicale del sistema
sanitario.

La seconda considerazione si riallaccia agli assunti condivisi dalla gran parte
della letteratura e dai risultati delle rilevazioni statistiche: la digitalizzazione in sanita e
un’opportunita di miglioramento dell’assistenza sanitaria, nonché di crescita economica,
cosi come gia chiarito nel capitolo 3. Ricorrere a modelli organizzativi in grado di
introiettare gli elementi eHealth, permette altresi di suscitare 1’empowerment del
cittadino. Se questi € coinvolto nelle dinamiche di co-creazione di valore, le tradizionali

architetture a struttura verticale e burocraticamente asimmetriche vengono sovvertite in

2 Health Consumer Powerhouse, Euro Health Consumer Index 2016, 2016.



favore di una struttura reticolare, costituendo cosi un nuovo paradigma sanitario che
implica la transizione da una medicina reattiva a una preventiva e proattiva.

Tuttavia, non si devono dedurre in modo acritico i benefici derivanti
dall’applicazione della sanita digitale. Gli obiettivi sono ambiziosi e le ostilita insite nei
processi di attuazione sono complesse, cosi come largamente illustrato nel corso della
trattazione. Pertanto é irrealistico pensare che sia sufficiente creare una nuova norma
deputata a disciplinare gli apparati, oppure che basti stanziare maggiori finanziamenti
affinché si metta in moto il meccanismo virtuoso di opportunita. Sulla scorta di quanto
affermato, giungo cosi alla terza conclusione. Non bisogna cedere alla tentazione di
confondere 1’obiettivo con il mezzo: 1I’impiego delle ICT in sanita non ¢ il fine ultimo
da perseguire, bensi rappresenta soltanto uno dei vari strumenti per riconfigurare la
sanita pubblica. Cio vuol dire che é altrettanto necessaria 1’adozione contestuale di altri
strumenti e azioni, affinché gli effetti positivi dell’eHealth possano davvero pervadere
in modo efficace tutto il sistema. Pianificare secondo una visione di lungo periodo,
affiancare i processi di re-ingegnerizzazione con adeguate attivita di formazione e di
change management, armonizzare gli interventi, creare contesti operativi piu coesi in
cui le esperienze vincenti possano fungere da guida per gli altri, sono soltanto alcune tra
le coordinate da seguire se si vuole intraprendere un percorso di profondo rinnovamento
valoriale, oltre che digitale. Per diffondere una cultura dell’innovazione socialmente
inclusiva é opportuno anche promuovere un impegno culturale e didattico che prenda il
via a partire dall’impegno congiunto tra Universita, Sistemi Sanitari Regionali e
stakeholders.

Inoltre la sanita digitale e un’evoluzione anche sociale e culturale, che va al di la
dell’innovazione tecnologica; se cosi non fosse la sua espansione non sarebbe stata
rallentata da fenomeni come il digital divide, le resistenze organizzative o la sfiducia da
parte degli utenti. Questa ulteriore osservazione mi porta ad asserire che la valenza
dell’eHealth ¢ corroborata soprattutto quando 1’innovazione tecnologica si coniuga con
un approccio metodologico sociale.

Naturalmente, 1’impianto tecnico-legislativo continua a ricoprire un ruolo
prioritario, assolutamente non trascurabile. L esperienza condotta finora ha dimostrato
come non sia semplice tradurre a livello normativo le esigenze della sanita digitale. Si
frappongono istanze che a prima vista sembrano inconciliabili, come la condivisione dei
dati e la tutela della privacy, e benché il rapporto tra i vari attori coinvolti sia

caratterizzato da una complessita relazionale non facilmente districabile, si puo



comunque raggiungere un punto di incontro. Per creare un dialogo proficuo é
auspicabile che i produttori di soluzioni tecnologiche ottemperino al paradigma
giuridico di “privacy by design”, che gli attori coinvolti definiscano prassi e requisiti
interoperabili e standardizzati, e infine che il legislatore codifichi in modo precipuo la

disciplina giuridica con nuovi paradigmi, allineandoli alla natura dei nuovi strumenti.

Dopo aver fotografato lo stato dell’arte del fenomeno, la ricerca si € prefissa un
altro obiettivo: ricostruire 1’esperienza eHealth realizzata in Emilia-Romagna, in quanto
regione pioniera in materia. L’argomentazione ha confermato il contributo innovatore e
d’ispirazione della regione, la quale, dapprima con la realizzazione del CUP e poi con la
rete SOLE, é stata tra le prime (assieme alla Lombardia e al Veneto) a rinnovare i
sistemi sanitari e di welfare.

Giacché nell’elaborato € stato asserito che nei sistemi eHealth anche la
comunicazione sanitaria muta i propri connotati tradizionali, si & voluto indagare se, € in
che modo, questo processo abbia interessato i siti web delle Aziende ospedaliero-
universitario (AOU) di Bologna, Ferrara, Modena e Parma. Se da un lato il raffronto ha
positivamente ribadito la gran parte di quanto suggerito dalla letteratura e dagli impulsi
istituzionali, dall’altro ¢’¢ ancora molta strada da percorrere per ritenersi davvero in
linea con le indicazioni teoriche che prospettano un maggiore empowerment del
paziente, realizzato anche grazie all’impegno degli enti pubblici. Infatti, sebbene la
presenza sui social network della maggioranza delle AOU riveli un cambiamento di
forma mentis in corso, i portali non sono strutturati in modo da suscitare il
coinvolgimento e la partecipazione del cittadino/utente, in quanto sono assenti gli
strumenti tipici deputati a creare un’interazione diretta e personalizzata. In questo modo,
le AOU regionali sprecano 1’opportunita di affermarsi come riferimenti autorevoli nel
vasto panorama informativo a disposizione del paziente/navigatore. Emerge cosi come
Vi sia una consapevolezza soltanto parziale, da parte delle strutture sanitarie, di quanto
possa incidere positivamente porsi come interlocutori attivi per gli utenti attraverso i
propri siti web. Pertanto 1’ultima conclusione del presente lavoro di tesi suggerisce un
tempestivo adeguamento dei siti web delle Aziende ospedaliero-universitario analizzate,
considerando che la qualificazione dell’assistenza si realizza anche attraverso rinnovate
modalita di comunicazione e che la medicina personalizzata € tra i versanti futuri verso

cui i sistemi sanitari evolveranno.
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