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La legge costitutiva del nostro Sistema Sanitardzibihale prevede che questo debba fondarsi swlvare:
prevenzione, cura e riabilitazione.

Il progressivo e costante depotenziamento dei tifpenti di prevenzione e delle ARPA a livello regade,
linadeguato e inefficace trasferimento delle picenti conoscenze scientifiche disponibili ai degis
politici/legislatori, I'assenza di politiche contaenente finalizzate alla prevenzione primaria aifficolta
nell'ottenere dati epidemiologici aggiornati (e due riconoscere situazioni di rischio) in tempi gan e
modalita adeguate, hanno contribuito alla quasipteta demolizione della prima delle tre colonnetifieata
tra I'altro dai rapporti dell’lstituto Superiore &anita che descrivono lo stato di salute delacse milioni di
italiani residenti nelle aree contaminate del rooB@aese.

L’inefficienza del sistema globale della prevenadra come conseguenza principale il crollo di umliio
che avrebbe dovuto fondarsi sull'etica, prima am@bre su qualunque altro criterio, con pesanti egusnze
sanitarie, economiche (si pensi all'ipertrofia cege delle spese dirette e indirette per la curka e
riabilitazione) e sociali.

Questo scenario e particolarmente valido per lelpgie che riconoscono nella genesi fattori amlaignt cui
spettro si € enormemente dilatato, grazie allerpagnti conoscenze scientifiche, fino ad abbraec#érche
patologie epidemiologicamente rilevanti come quedledio-respiratorie, neurologico-degenerativerodgpoittive
e metaboliche.

Da questo punto di vista, soprattutto se si peltedahorazione di possibili strategie di prevenmoprimaria,
fondamentale che le informazioni sanitarie dispiinloggi completamente digitalizzate) siano trasfate
utilmente e rapidamente in conoscenza utilizzabile.

Questo potra consentire la costruzione, in temgioreevolmente rapidi ed in base a specifiche néegst
mappe di danno e, soprattutto, di fattori di risckanitario a diversi livelli di aggregazione (aomale,

provinciale, regionale, nazionale) e, di consegagitziconoscimento precoce di criticita sanitanespecifici
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territori a rischio.

La completa digitalizzazione dei flussi sanitad és. SDO, nati-mortalita, schede di morte, sch8@AT D11,
registri di patologia etc.), consentendo di fathocbstruzione in tempi rapidi di database da pdrtenti
pubblici (ASL, Regioni, Ministero, ISS, ISTAT), dmbbe agevolare il raggiungimento di tale obiettivo
Inoltre, la riforma del Codice dellAmministraziorigigitale (D. Lgs. n. 235/2010), con cui il Legislee ha
inteso recepire espressamente la dottrina@adh Data, sollecita le amministrazioni, ad ogni livello, adrire

in modo trasparente il proprio patrimonio informati

Tuttavia, pur nel rispetto dei limiti imposti daltrmativa sulla privacy, I'accesso alle banche datipo
sanitario oggi disponibili avviene, per motivaziani parte da chiarire, con enormi difficolta buratiche, i
risultati vengono messi a disposizione con unddadi alcuni anni (quasi sempre in forma gia elatmsotto
forma di report descrittivi e commentati che nommpee esplicitano in dettaglio i dati di partenza),
I'approfondimento non raggiunge quasi mai il liketomunale (o quello di un raggruppamento seleroda
Comuni) e la tipologia di informazioni disponibig altamente variabile a seconda delle diverse aree
geografiche, raggiungendo addirittura la completeaza di alcuni casi.

A titolo di esempio:

- |l database ISTAT “Health for All", nella partelativa ai dati sulla mortalita per causa, € aggitw, in
guesto momento (inizio 2016), allanno 2012 e nopoasibile, a meno di specifiche richieste motiyate
accedere a livelli di dettaglio inferiori a quefjpoovinciale (regionale in alcuni casi) o alla sfreézione per
fasce di eta;

- il sito web “i tumori in Italia” (vww.tumori.net), progetto in collaborazione tra Fondazione IRCIStguto

Nazionale dei Tumori di Milano e Istituto Superiade Sanita, offre le stime di incidenza, prevakere
sopravvivenza, utilizzando i dati disponibili di rtedita ISTAT e di sopravvivenza forniti dai refyigsumori,
solo per le sette sedi piu frequenti suddivisegb@y regione e macro-area,

- il sistema di “sorveglianza rapida della mortalit dell'lSS

(www.epicentro.iss.it/problemi/mortalita/SorvMori& aggiornato al primo quadrimestre del 2009;

- i registri regionali di mortalita sono disponilsblo in una minoranza di regioni;

- gli osservatori epidemiologici regionali, che debbero essere il cuore pulsante dellopen datambito
sanitario, sono realmente operativi e utilizzalvilipoche Regioni, con modalita e livelli di appnoflimento
estremamente variabili a seconda delle diversditaggeografiche;

- alcune specifiche informazioni sanitarie (ad mslformazioni congenite, mortalita per alcune cansa
neoplastiche, autismo e disturbi del neuro-svilyphsabilita, diabete tipo 1) in alcune aree gefigiia non
sono ottenibili in alcun modo ed a nessun livatleanche se richiesti in maniera specifica e deditiag|
L’accesso rapido e facilitato ai dati sanitari digponibili in forma digitale e nel minimo tempogsibile, oltre

a rispettare i diritti (adeguatamente normati reddtro Paese) alla trasparenza ed all’informazipatga offrire
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fondamentali chiavi interpretative di molti dei @ameni che determinano lo stato di salute attuale di
popolazioni selezionate e sara utilizzabile coralfid conoscitive, per I'elaborazione di programdii
prevenzione primaria/secondaria, per finalita derca epidemiologica e persino per il correttorimdamento
delle sempre piu scarse risorse disponibili daepaegli enti locali.

Il riconoscimento precoce di criticita sanitariesipecifiche aree geografiche da parte di profesiatotati di
adeguate competenze potra significare rapido advapprofondimenti epidemiologici di secondo live#, di
fatto, limitazione temporale dei danni di salutéreoche della spesa sanitaria.

Allo stato attuale infatti, a livello di micro-aree rapporti sullo stato di salute di popolaziomlezionate
vengono resi disponibili, quando possibile (cawitati e legati all’'operativita ed all’efficienza gingole ASL
el/o di isolati osservatori epidemiologici regiofalon ritardi inaccettabili (a volte superiori aligquennio),
con vistosi problemi di ordine etico, sociale, samd ed economico generati dalla persistenza dinida
altrimenti prevenibili se solo le criticita fossestate riconosciute in tempi adeguati.

In termini di danni sanitari da inquinamento, lauazione attuale favorisce la sola conoscenzaaizaazione
epidemiologica di patologie a lunga latenza temlpofad es. parte dei tumori maligni) e magari legad
esposizioni pregresse, escludendo di fatto quakimassibilita di analisi delle conseguenze samitarbreve
termine (ad es. malattie cerebrovascolari, caregpiratorie, patologie della gravidanza e del geriperinatale,
malattie metaboliche), probabilmente evitabili @gsito a pratiche di risanamento.

Il monitoraggio costante dello Stato di Salute ele€dmunita, previsto in maniera esplicita anchepdagjetto
“Healthy Cities” dell’Organizzazione Mondiale detanita, e di fatto eseguibile secondo modaligngistica
utili solo consentendo un efficace accesso ai @stalnei quali sono contenuti i dati grezzi suladosti salute
degli italiani, opportunamente sottoposti a prooeatiti di codifica reversibile (0 di pseudoanoninaizione,
come definita dalla regolamentazione europea)inal di poter garantire ampi margini di analisi eerca su
dati personali senza violazione della riservateiggpazienti. In subordine, sarebbe comunque atifsentire
un accesso a dati elaborati mediante livelli diraggzione per piccole aree.

D’altra parte, I'eventuale diffusione dei dati inamera non elaborata dal punto di vista epidemiotog
statistico né preventivamente oggetto di interietda e commenti, prevedendo necessariamente wndec
passaggio di analisi interpretativa da parte digesionalita adeguatamente formate, consentirebbetdre il
rischio di diffusione incontrollata di informaziomillarmistiche, inadeguate e/o infondate, spessinttal a
giustificazione della limitata accessibilita aiidat

E dunque raccomandabile, al fine di soddisfare tauesigenza, nel rispetto della normativa vigeopeg data,
trasparenza, diritto all'informazione) e della leggulla privacy (ad esempio utilizzando adeguatllii di
aggregazione), elaborare strategie utili a consenti accesso immediato e diretto ai dati grezatezauti nei
database sanitari aggiornati in tempo reale edossgsso di Osservatori Epidemiologici RegionaliLAS

Regioni, ISS, Ministero della Salute.
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Dal punto di vista pratico, gli enti attualmentepdtati alla digitalizzazione, alla trasmissione aith
conservazione dei flussi di dati anagrafici e san{tompresi quelli amministrativi), potrebberorg#icemente
riversare entro tempi rapidi, certi e definiti,ptoprio patrimonio digitale, privato di dati sen8ilfmediante

I'utilizzo, gia a partire dal livello locale, di pcedimenti di codifica reversibile/pseudoanonimzaae) e in

forma non elaborata, sul portale istituzionalevw.dati.gov.it il portale dei dati aperti della pubblica
amministrazione.

Qui 1 dataset, organizzati in maniera semplicezeoreale secondo le classificazioni di riferimensate dalla
Comunita Europea, dovrebbero essere resi accessibilenti accreditati ai fini della consultazioaedella

successiva elaborazione delle informazioni dispbnib
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