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a digitalizzazione
dei sistemi sanitari
e la governance dei
dati sono indispen-
sabili per garantire
il rispetto dei diritti e delle
scelte deicittadinie perpro-
muovere la salute e l'inno-
vazione nel segno della so-
stenibilita; le linee guida Ue
(Gdpr) sono pero soggette

lacci

denzz

\g}_e pen
l\mispet;ofa ;

ad interpretazione da par-
te degli stati membri, che
pOSSONO porsi in maniera
pil 0 meno conservativa
nel regolare la normativa
in materia di dati. Sull'im-
portanza della revisione
dell'approccio istituziona-
le alla normativa privacy
la Simm ha costituito un
gruppo di lavoro coadiuva-

to dall'Avvocato Luca Bolo-
gnini, Pgsidente dell'lstitu-
to Italiano per la Privacy e
la Valorizzazione dei Dati, e
attraverso un percorso di
progetto durato pit di un
anno ha elaborato un do-
cumento/decalogo ricco di
suggerimenti diretti agli uf-
fici istituzionali competenti.
La proposta ha trovato il

seguito di Aiom, Anmdo,
Cipomo, Cittadinanzattiva,
Fiaso, Fondazione Periplo,
Associazione Periplo, Fon-
dazione ReS, Siiam, Sibioc,
Sin che, presenti allevento
Open Privacy tenutosi al
Momec di Roma il 20 feb-
braio scorso, hanno siglato
il documento arricchendo
la giornata con gli interven-
ti e le visioni dei rispettivi
Presidenti.

Lobiettivo del lavoro di
Simm e dei partner é
quello di esercitare una
pressione consapevole

‘e'motivata nei céhfronti

delle istituzioni affinché la

nor@/a vigente siallen-
ti e peFmetta in primis una

miglior presaincarico,una

. piu agevole integrazione

e condivisione dei dati fra
i vari attori del percorso
di cura ma anche lo svi-

~luppo del sistema salute
'gfaverso l'attuazione
“del Dm77 che prevede di
~ distribuire la sanita sul

territorio, anche avvalen-
dosi di nuove tecnologie.

La normativa europea
(Gdpr) sui‘dati & orientata
alla gestione degli stessi
per il bene della comuni-
ta: la regolamentazione
e forte ma € improntata
al vantaggio del fruitore
ultimo della sanita: il cit-
tadino. Mentre la politica
europea per i dati mette le
persone al primo posto e
riconosce che i dati sono
una risorsa essenziale per



la crescita di ogni paese,
il Codice Privacy (legge n.
167/2017) limita gravemen-
te il riutilizzo di dati per
fini diversi da quelli della
raccolta, concentrandosi
sulla proprieta del dato e
nonsullatuteladel datoper
perseguirefinietici. Questa
interpretazione limita lin-
tero sviluppo e processo
di ammodernamento del
Ssn, a partire dall’attivita
di ricerca, motore fonda-
mentale dell’'innovazione
nel processo di cura, ma
anche per l'avvio di pro-
cedure digitali efficaci che
consentano al cittadino di
fruire dei percorsi di cura
sul territorio. | professio-
nisti sanitari, in Italia, non
potendo esaltare il pro-
prio know how a causa dei
tanti impedimenti spesso
prendono vie diverse il che
portaad unimpoverimento
generale del Ssn. Ed i citta-
dini, messi quotidianamen-
te di fronte ad un servizio
sanitario in affanno perdo-
no fiducia proprio in quella
politicache, serispondesse
in maniera consona alle lo-
ro esigenze, ne avrebbe un
ritorno immediato.

In guesto contesto e nata
l'idea di Simm di sintetiz-
zare in un documento tut-
te le criticita legate al tema
privacy in sanita, traendo
spunto dalla letteratura
e dai modelli sviluppati in
altri paesi europei per pro-
porre un’'innovativa inter-

GG PER NON FAR FARE PASSI INDIETRO ALLA RICERCA
IN [TALIA SERVE UNA “110ECTOMIA",
0SSIA UN EMENDAMENTO ALL'ARTICOLO 11099

pretazione. Per realizzare
cio, Simm ha organizzato
un lavoro corale assieme
ai soggetti che hanno ade-
rito e che ha avuto inizio
in occasione dello scorso
congresso nazionale Simm
(non a caso dal titolo “SIM-
Mnergie”) e che negliscorsi
mesi ha creato un vero e
proprio think tank diffuso
che ha sintetizzato le di-

LA PROPOSTA SIMM
DI REVISIONE DELLA
NORMATIVA PRIVACY IN
SANITA: IL DOCUMENTO DI
CONSENSO. Mentre ['Ue sta
compiendo sforzi innegabili in
materia di regolamentazione
dei dati sanitari, l'ltalia rimane
ancorata a una interpretazione
rigida del nuovo Gdpre a
un quadro normativo di non
facile ricostruzione. Per
superare queste barriere
Simm, insieme ad un gruppo
di societa scientifiche, ha
avanzato una proposta di
innovazione della gestione
della privacy in sanita,
incentrata sull'accountability e
in linea con i principi ispiratori
del Gdpr e del Dga
(Data Governance Act).

verse visioni nel decalogo
per la revisione della nor-
mativa privacy. La stesu-
ra del documento & opera
del gruppo di lavoro Simm
composto da Raffaella
Gaggeri, Alberto Deales,
Ilaria Massa e Nicola Gentili
sotto l'attenta supervisione
dellAvv. Luca Bolognini. La
proposta di Simm prende
spunto dai principi esposti
dall’European Health Data
Space che intende raffor-
zare il controllo del pazien-
te sui propri dati sanitari e
favorirne 'uso secondario
a fini, non solo di erogazio-
nedellassistenzasanitaria,
ma anche di ricerca, inno-
vazione ed elaborazione
delle politiche sanitarie,
con lausilio degli strumen-
ti elencati nel Dga, nel Data
Act e nellAl Act, al fine di
perseguire il bene comu-
ne e il miglioramento del
nostro Ssn. Semplificando,
facilitare il secondary use
dei dati per finalita ulteriori
rispetto a quelle per cui i
dati sono stati raccolti, ga-
rantendo lamassimatutela
della privacy del dato me-
diante l'uso di tecniche di
minimizzazione e di anoni-
mizzazione. Alla base c’é il
cambio di mentalita nella

gestione della privacy in
sanita che deve essere
incentrata sul principio di
accountability, che richie-
de al titolare di mettere in
attole misuretecnicheeor-
ganizzative atte a garantire
cheiltrattamentosiasvolto
conformemente al Gdpr te-
nendo conto della natura,
del contesto e delle finalita
dello specifico trattamento
che andiamo a pianificare.
In tema di ricerca retro-
spettiva & auspicabile che
si torni allo scenario deli-
neato dalle autorizzazioni
generali del Garante, con
un Registro del Garante
degli studi osservaziona-
li, nell'ottica di trovare un
bilanciamento tra il diritto
alla privacy e il diritto al-
la salute. Per non far fare
passiindietroallaricercain
Italia e per essere ancora
coinvoltiin studiinternazio-
nali serve una “110ectomia”,
ossia un emendamento
all’articolo 110.

Il prossimo step infatti
e quello di formulare un
emendamento da propor-
re ai tavoli istituzionali
volto a modificare il Codice
Privacy a vantaggio della
salute dei cittadini e dell'in-
tero servizio sanitario.
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