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Il problema dell’accessibilita a dati disaggre-
gati e anonimizzati in relazione all’epidemia
di Covid-19 ¢ di assoluta e centrale rilevanza
in questo critico momento della nostra storia
repubblicana. Tale problema coinvolge le re-
sponsabilita della Pubblica Amministrazione
che, in uno stato democratico che rispetta la
fiducia dei suoi cittadini, dovrebbe garantire
il libero accesso a tutti i suoi dati.

Limitandoci per ora al problema Covid-19,
i fatti di cui siamo a conoscenza rilevano un
accordo dello scorso aprile 2020 tra Governo
e Regioni, secondo cui queste ultime dovreb-
bero fornire all'lstituto Superiore di Sanita
(ISS) dati organizzati secondo 21 indicatori.
A nostra conoscenza, questi dati arrivano ad
un livello di disaggregazione pari a quello
comunale e vengono raccolti e inviati quoti-
dianamente.

Mentre si assiste a vari contenziosi tra
Regioni e Governo dove alcune di esse chie-
dono di ridurre i 21 indicatori a soli 5, noi
riteniamo al contrario che quegli indicatori
siano pochi perché tanti altri dati rilevanti
non compaiono tra essi. Solo per citare il pit
comprensibile tra gli esempi di dati mancan-
ti e di come l'aggregazione riduca I'informa-
zione: per eseguire indagini scientifiche serie
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sarebbe utile sapere i numeri in ingresso e
quelli in uscita nelle Terapie Intensive (uni-
tamente alle modalita che determinano una
data uscita), e cid similmente in Medicina
Generale (p.e., ricoverati con sintomi), e non
solo le differenze e/o i saldi riassuntivi di tali
conteggi. La coppia di numeri su ingressi e
uscite aggregata nella loro differenza riduce
il contenuto informativo del dato. Riteniamo
inoltre che sia indispensabile avere accesso ai
dati dell’anagrafe vaccinale senza i quali sara
impossibile valutare I'impatto di efficacia
immunologica del vaccino.

Come prima urgentissima richiesta, rite-
niamo dunque indispensabile che I'ISS, per
conto del Governo, renda immediatamente
pubblici i dati che riceve dalle Regioni, con
il grado di disaggregazione con cui li riceve.
Le medie nazionali sono informazioni adatte
ai mezzi di stampa non a fare ricerca scienti-
fica.

Riassumendo chiediamo l’accesso ai se-
guenti dati:

— numero di ingressi in ciascuna unita di te-
rapia intensiva

— numero di uscite da ciascuna unita di te-
rapia intensiva
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— numeri di ingressi in ciascuna unita di
medicina generale

— numero di uscite da ciascuna unita di me-
dicina generale

— numero di positivi identificato col metodo

minor tempo possibile, sia incompatibile con
la modalita blindata di lavoro imposta dal
governo secondo la quale basta un gruppet-
to ristretto di specialisti a risolverlo. Come
insegna la storia della scienza, nulla infatti &
piu efficace a raggiungere i risultati che ser-

del contact tracing (scorporato dal nume-

ro totale di positivi)

— numero delle catene
indipendenti di tra-
smissioni identificate
col metodo del con-
tact tracing

A seguito della vaccina-
zione imminente:

— numero dei vaccinati
relativo a ciascun cen-
tro di vaccinazione.

er combattere efficace-

mente il Covid-19, serve
costruire al piu presto una
mappa del rischio di trasmis-
sione del virus associata alle
diverse classi di azioni quo-
tidiane (fare la spesa in un
negozio ovvero in un super-
mercato, stare in una classe
di scuola, uscire in un parco,
prendere un mezzo pubblico
urbano ovvero un treno o un
aereo, etc). Tutto cio € impen-
sabile senza i dati disaggregati

vono alla nostra intera
nazione quanto un’in-
tera comunita, compo-
sta da molti ricercatori
e molti gruppi, che si
confrontino, con spiri-
to indipendente e leale
verso le Istituzioni, per
risolvere un problema
di enormi dimensioni e
impatto immane sulla
vita pubblica del nostro
Paese.

Solo una conoscenza
dettagliata della mappa

La ragione di questa
richiesta ¢ profonda-
mente radicata nel metodo scientifico. La
presa visione del dato sperimentale disaggre-
gato ¢ alla base di una investigazione scienti-
fica seria e accurata.

Nessuno sa ancora infatti, se non ad un
livello molto generico, i dettagli sulle moda-
lita di propagazione del virus. Dal punto di
vista epidemiologico questo ¢ tra i principali
problemi di ricerca scientifica del momento
che ci troviamo a fronteggiare. Serve quindi
costruire al pill presto una mappa del rischio
di trasmissione del virus associata alle diver-
se classi di azioni quotidiane (fare la spesa in
un negozio ovvero in un supermercato, sta-
re in una classe di scuola, uscire in un parco,
prendere un mezzo pubblico urbano ovvero
un treno o un aereo, etc). Tutto cio € impen-
sabile senza i dati disaggregati.

Riteniamo inoltre che la necessita di tro-
vare le risposte ai quesiti di cui sopra, nel

16

del rischio permettereb-

be, conseguentemente,
sia di difendersi adeguatamente dall’attacco
del virus, sia di progettare delle procedure
preventive, e misure emergenziali di conte-
nimento, che selettivamente e motivatamen-
te individuino i punti critici, senza pesare
indistintamente su tutta l'economia nazio-
nale, come sta invece avvenendo oggi, con le
pesantissime implicazioni che abbiamo co-
nosciuto.

Superfluo precisare che i dati disaggrega-
ti di cui stiamo parlando dovrebbero essere
anonimizzati, prima di essere resi pubblici.
Ci rendiamo conto che questo lavoro di rac-
colta e trasmissione dati, e loro immissione
in una repository pubblica, non possa essere
operato dal personale sanitario, gia impe-
gnato nella prima linea della lotta al virus.
Esso va invece affidato a personale aggiun-
tivo a quello esistente, opportunamente qua-
lificato.
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Proprio nella prospettiva di una raziona-
le gestione dei dati per questa emergenza, o
per emergenze simili che potrebbero veri-
ficarsi in futuro, riteniamo indispensabile
procedere subito ad un riordino del sistema
informatico sanitario nazionale, sulla base
della  realizzazione
di una struttura in-
formatica nazionale N
centralizzata, in cui
immettere dati di na-
tura epidemiologica,
attraverso protocolli
standard progettati da
esperti di epidemiolo-
gia, statistica, infor-
matica.

Avanziamo anche la
previsione che la rea-
lizzazione completa di
una tale struttura, in-
clusi gli operatori ad-
detti, opportunamente
progettato da uno studio di fattibilita, abbia
un costo molto inferiore a quello pagato dal
paese in conseguenza dei lock-down totali o
parziali che stiamo sopportando. In prospet-
tiva riteniamo utile pensare che una simile
struttura nazionale per la conservazione dei
dati sia basata su un livello di disaggregazio-
ne dei dati che arrivi potenzialmente sino al
singolo individuo.

Non solo, vorremmo fosse chiaro che
nella nostra visione le risposte alle doman-
de poste dal virus passano attraverso valu-
tazioni condotte con il metodo scientifico
relativamente alla eventuale correlazione di
vari fenomeni, i cui dati descrittivi sono de-
tenuti non solo dall’ISS, ma anche da molti
altri settori della Pubblica Amministrazione,
che dovrebbero dunque rispondere in sinto-
nia totale a questo appello, e sinergicamente
contribuire per renderli in toto disponibili,
in formato pubblico e fruibile, con l'oppor-

ella prospettiva di una ra-
zionale gestione dei dati per
questa emergenza, 0 per emer-
genze simili che potrebbero veri-
ficarsi in futuro, ¢ indispensabile
procedere subito ad un riordino
del sistema informatico sanitario
nazionale, sulla base della realiz-
zazione di una struttura informa-
tica centralizzata, in cui immette-
re dati di natura epidemiologica,
attraverso protocolli
progettati da esperti di epidemio-
logia, statistica, informatica
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tuno livello di disaggregazione e con identita
di protocolli di trasmissione, conservazione
e aggiornamento.

Si prenda come solo esempio la scuola, e si
ricordi che il numero totale di persone mosse
quasi quotidianamente in Italia dal comparto
dell’Istruzione nel suo
complesso, dall’infan-
zia all’'universita, con i
suoi studenti, persona-
le e professori, supera
di molto i 10 milioni.

Alle richieste di
pubblicazione dei dati
avanzate da diverse
parti delle istituzio-
ni, della societa civile,
dell’accademia si sono
opposte diverse obie-
zioni (non formali) di
natura legale da parte
degli enti che detengo-
no tali dati. Riteniamo che esse siano tutte
potenzialmente rilevanti ma non nutriamo
alcun dubbio sul fatto che troverebbero con-
vincente soluzione.

Infatti, il GDPR fornisce del dato una de-
finizione valida giuridicamente non ontolo-

gica o contenutistica ma funzionale (art. 4).
Vale a dire:

standard

“qualsiasi informazione riguardante una
persona fisica identificata o identificabile
(«interessato»); si considera identificabile la
persona fisica che puo essere identificata,
direttamente o indirettamente.”

La rilevanza del dato ai fini della sua pro-
tezione non ¢ costituita quindi dalla sua ori-
gine personale (dato sanitario in sé) quanto
dalla sua potenziale idoneita ad identificare
una persona.

Ne consegue che la trasformazione dei
singoli dati, specificatamente riferiti alla
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persona, in un aggregato puramente quan-
titativo, rende quest’ultimo, per sé, un dato
non piu personale nel senso del regolamento.

In ogni caso, lo stesso GDPR prevede che,
se del caso, si adottino tecniche di anoni-
mizzazione, pseudonimizzazione o cifratura

(art. 32) prima di un qualsiasi trattamento e
di qualsiasi aggregazione.

La richiesta di porre a disposizione pub-
blica i dati a valle della prima aggregazione
garantisce di rendere inconoscibile il colle-
gamento personale.
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