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Sommario

In tutto il mondo, i modelli di erogazione delle
cure in ambito sanitario stanno subendo delle
profonde trasformazioni. A causa di questo radica-
le cambiamento, non ci si puo esimere dall’esplo-
rare i potenziali vantaggi offerti dalle nuove tecno-
logie ed, in particolare, dalla diffusione dell'utiliz-
zo di Internet. Durante I’anno 2002, circa 100 milio-
ni di Americani hanno scelto di acquisire informa-
zioni soprattutto in ambito sanitario e terapeutico
dal Web. Il fenomeno “Internet”, con la sua cresci-
ta e diffusione esponenziali, & divenuto oggetto di
dibattito e di analisi psico-sociologica ed, ormai da
qualche tempo, attrae 'attenzione dei media, oltre
che degli addetti ai lavori, che sempre pilt spesso
ne fanno argomento di discussione e confronto in
occasione di convegni, seminari, dibattiti online e
offline. Scopo di questo breve intervento & quello
di richiamare l’attenzione sui pregi e sui difetti di
questa metodica di comunicazione nell’ambito di
un settore, quale quello della sanita, particolar-
mente sensibile su correttezza, qualita e sicurezza
delle informazioni trattate.

La nascita della e-health, come ormai viene defini-
ta a livello internazionale la possibilita di erogare
servizi telematici in sanita, se da un lato ¢ un’inte-
ressante potenzialita per lo scambio, I'integrazione
e la condivisione di informazioni tra gli operatori
sanitari, tra medici e strutture sanitarie e tra questi
ultimi e il paziente, dall’altro rappresenta un
rischio notevolissimo per le distorsioni che un
sistema “informativo” non ben regolamentato e
protetto potrebbe generare.

Tutti concordano sulla necessita di una regolamen-
tazione che garantisca la qualita dei servizi eroga-
ti, che non puo e non deve essere limitata all’auto-
disciplina deontologica o all’autocontrollo, ma
deve avere una valenza ed un riconoscimento a

livello internazionale.

Per ovviare a questi inconvenienti, in tutto il
mondo si sta tentando di giungere in “tempo utile”
alla definizione di norme di legge e regole compor-
tamentali degli Internet Service Providers (ISP) e
dei Content Providers, armonizzate a livello “glo-
bale” ed internazionale.

Introduzione

Un rapporto di ricerca dell'lstituto di Medicina
Americano, "Crossing the quality chasm: a new
health care system for the 21st century", evidenzia
come la societa odierna stia vivendo un passaggio
epocale verso una nuova dimensione postindu-
striale, caratterizzata da nuovi processi produttivi
e da un sempre piu incisivo ruolo del terziario: la
societa dell'informazione. Essa comporta la defini-
zione di nuove regole economiche, ma non solo. La
maggior parte delle imprese sta ridisegnando i
propri processi produttivi e commerciali in un’ot-
tica di e-business o new economy (siti web, call
centers, email, etc.), con conseguenti ristruttura-
zioni aziendali, ripercussioni sui livelli occupazio-
nali e necessita di riqualificazione professionale
delle risorse.

In tale contesto, bisogna anche tenere conto che il
cittadino trovera su Internet lo strumento informa-
tivo, comunicativo e commerciale che lo svincolera
sempre pitt dai suoi attuali riferimenti locali e
nazionali, incidendo anche sui propri rapporti
interpersonali.

La crescita degli accessi Web per argomenti relati-
vi alla salute, ci deve far riflettere sul ruolo che il
cittadino/paziente sta assumendo nei confronti
della propria salute e, conseguentemente, sui
rischi di “confusione” e di “disinformazione” che
un accesso incontrollato a siti non adeguatamente
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regolamentati e certificati potrebbe generare.

Una delle problematiche, infatti, cui i medici da
sempre devono fare fronte e quella del “malato
immaginario”.

Oggi, con la diffusione di Internet, si inizia a mani-
festare la tendenza di questi “pazienti” a ricercare
sul Web le informazioni mediche e a controllare la
congruenza della diagnosi con le terapie prescritte,
per non citare cid che potrebbe provocare la possi-
bilita di e-commerce diretto di farmaci agli utenti
finali, senza alcun controllo medico che ne garanti-
sca la leicita, la compatibilita terapeutica e la non
tossicita per il soggetto. Alcune delle banche dati
mediche pitt autorevoli, accessibili in Internet,
garantiscono la validita delle informazioni ed il
loro costante aggiornamento, ma quante altre fonti
informative fanno altrettanto? Inoltre, la maggio-
ranza dei contenuti dei siti sono in lingua inglese
ed usano termini specialistici che possono creare
disinformazione nel “navigatore” sprovveduto.
Occorre quindi che la ricerca di informazioni
mediche sia assistita da un “pilota esperto” che
supporti nella navigazione in rete, facilitandone il
reperimento e linterpretazione corretta. Ma chi
meglio del medico, opportunamente addestrato,
potrebbe svolgere tale ruolo?

La Rivoluzione On-Line: Internet in Medicina

Il medico & ancora la principale fonte di informa-
zione sanitaria in poco pitt di un terzo (36%) della
popolazione: circa i due terzi delle persone hanno
come fonte primaria di informazioni sanitarie i
media (soprattutto televisione), comportando in
base alle stime un miglior rapporto medico-
paziente in oltre il 90% dei casi (USA, 2002).

La facilita d"uso, I’economicita e la velocita di repe-
rimento delle informazioni hanno favorito la rapi-
dissima diffusione di Internet (circa 304 milioni di
utenti al marzo 2002 — fonte USIC — in forte cresci-
ta attualmente in America Latina e Asia) e quindi
la proliferazione di un gran numero di siti medico-
sanitari sul Web. Soltanto il 3,3% dei siti e in italia-
no (350.000 a tutt’oggi), che raggiungono il 16%
della popolazione; oltre il 50% dei siti e in lingua
inglese. La domanda di informazioni sanitarie in
rete (World Wide Web) & elevatissima: sono oltre
100.000 i siti medico-sanitari specifici censiti a
dicembre 2000 (200.000 attualmente con 55 milioni
di internet host secondo Woo) che ottengono ben il
37-39% degli accessi totali alla rete Web ed il 45-
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46% di questi ¢ effettuato da ultracinquantenni.
Oltre il 50% degli utenti di tali siti non sono opera-
tori sanitari, ma persone senza conoscenze medi-
che specifiche e motivati quasi esclusivamente da
malattie personali o di un familiare, per usufruire
di conoscenze e servizi on-line o per verificare le
informazioni fornite da medici e/o da altri opera-
tori sanitari. Gli attuali utenti di informazioni sani-
tarie in rete sono quindi oltre 100 milioni, di cui 22
milioni americani ed otto e mezzo circa italiani nel
periodo 1999-2000, con un rapporto donna/uomo
di 2:1. Il sito AOL Health Channel ha ottenuto, nel
2002, 2.142.000 accessi! L'8% delle cibernaute ame-
ricane accede ad Internet per informazioni sanita-
rie quotidianamente, il 20% settimanalmente (rile-
vazione al dicembre 2002). Agli iniziali siti realiz-
zati da istituzioni pubbliche per gli operatori sani-
tari (medici, infermieri etc.) — in principio soprat-
tutto banche dati bibliografiche specialistiche in
linea a fini di ricerca, formazione, addestramento e
aggiornamento professionale — sono seguiti siti per
il sistema assistenziale e poi realizzati direttamen-
te per l'utente non sanitario a fini informativi
(costruiti generalmente da prestigiose istituzioni
pubbliche, ad esempio, “.edu”, “.gov” se america-
ni); attualmente a tali siti se ne sono aggiunti
numerosi commerciali, che oramai sono la maggio-
ranza (“.com” etc. in USA). Circa il 20% dei siti
medico-sanitari sono statunitensi, che raggiungo-
no il pitt alto grado qualitativo e di soddisfazione
dell’utenza (circa il 90%), pur essendo attualmente
del tutto soddisfatti solo il 30% degli utenti. Le
informazioni cercate in Web sono prevalentemente
per specifiche malattie (63% degli accessi), per
diete (56%), e per informazioni su terapie (50%). Il
5% degli Americani consulta i siti web sanitari
quotidianamente. Le donne prediligono la ricerca
di informazioni sulle malattie della riproduzione,
sulla gravidanza, sulla pediatria, anche se malattie
pitt letali per le donne sono quelle cardiovascolari,
tumorali, polmonari e quelle pit invalidanti e
costose sono quelle osteo-articolari (artriti). In tale
scenario evolutivo, si va rapidamente modificando
sia il progresso medico (ormai globalizzato e per-
fettamente integrato nella Societa
dell’'Informazione e della Comunicazione nei paesi
pitt industrializzati, che ha in Internet con annessa
Web Cam il suo principale strumento) che il rap-
porto medico-paziente. In tale caotico sviluppo ed
in presenza di una ridondanza di informazioni
anche contraddittorie diviene necessario che medi-
ci, manager sanitari e pazienti siano in grado di
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effettuare delle scelte secondo criteri qualitativi
efficienti: come e noto, in Internet non esiste attual-
mente una effettiva regolamentazione e controllo
delle informazioni, che deve essere ubiquitaria-
mente condivisa, indipendentemente da culture,
religioni, sistemi sanitari etc. differenti. Criteri e
conoscenze di base dovranno essere condivisi tra
professionisti e utenti sanitari in rete; altri saranno
specifici e quindi dedicati. L'utente dovra possede-
re le conoscenze di base per navigare qualitativa-
mente in rete, in particolare mediante 1'uso di piu
motori di ricerca e/o cataloghi specifici (es. Clini
Web) con relative parole chiave significative; anche
gli operatori sanitari meno esperti hanno la neces-
sita di valutare la qualita delle informazioni.
L'Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) ha
proposto nel 1998 la Health Telematic Policy ed ha
pubblicato in Internet una guida per il cittadino su
come ottenere notizie affidabili, indipendenti e
confrontabili nel settore medico-sanitario; la
Comunita Europea, come gia citato, ha previsto
una regolamentazione comunitaria per il 2003
(programma e.Europe 2002); per il 2001 dovrebbe-
ro essere completati gli aspetti giuridici dell’assi-
stenza sanitaria on-line e dovrebbero essere fissati
una serie di criteri qualitativi relativi ai siti web
sanitari (commissione, stati, privato, certificazione
di affidabilita europea). Il programma e.Content,
nell’ambito dell’iniziativa e.Europe, promuove i
contenuti digital-europei nelle reti globali e pud
interessare sia la medicina pubblica che privata.

Patient Self-Management: e-Monitoring

Molti strumenti di telemonitoraggio usano ormai
Internet come medium per monitorare a distanza
le condizioni cliniche del paziente. Per esempio, i
pazienti cronici affetti da diabete possono control-
lare il loro livello di glucosio nel sangue usando un
dispositivo che permette al medico curante con il
solo click del mouse di scaricare in locale, sul pro-
prio computer, i risultati delle analisi effettuate dal
paziente presso il proprio domicilio, purche que-
st'ultimo abbia a disposizione un collegamento
Internet. Pazienti affetti da cardiopatie croniche,
possono indossare delle particolari t-shirt note
come e-shirt le quali posso trasmettere il battito
cardiaco etc. via Internet. Una “Web-cam” delle
dimensioni di una pillola pud essere inghiottita
senza alcun effetto collaterale per trasmettere delle
immagini dell’apparato digerente attraverso
Internet.
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Il governo federale degli Stati Uniti ha gia investi-
to 28 milioni di dollari per attuare il progetto di
monitoraggio del glucosio nelle zone rurali dello
stato di New York!

Quello che sta accadendo nel mondo ci fa capire
sempre di piu I'importanza di individuare delle
metodologie e degli standard universali, che per-
mettano di progettare sistemi web-oriented per lo
scambio e la condivisione sicura e garantita delle
informazioni in ambito sanitario. Attualmente,
nessuna delle soluzioni in commercio permette di
integrare i dati di telemonitoraggio con i dati pre-
senti nella cartella clinica elettronica del paziente.
Ai fini del contenimento dei costi, questa ¢ una
grave limitazione per l'integrazione delle cure pra-
ticate in una struttura sanitaria con quelle che si
potrebbero praticare presso il domicilio del pazien-
te.
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