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Screening pediatrico su diabete e celiachia
La legge ferma al palo: il primato italiano
rischia di diventare un'occasione mancata

Approvata nel 2023, la legge 130 per il test precoce su diabete di tipo 1e celiachia attende ancora l'attuazione
Tra rallentamenti burocratici e nodi sulla privacy, crescono i costi potenziali per il sistema sanitario e 'economia

m Alessandro Caruso

pprovata nel settembre
A 2023 con una maggioran-
za trasversale e celebra-
ta come un primato mondiale, la
Legge 130, che introduce lo scree
ning su scala nazionale per diabete
di tipo 1 e celiachia nei bambini e
ragazzi tra 0 e 17 anni, sembrereb
be oggi ancora al palo. A distanza
di oltre due anni, 'attuazione del-
la norma rischia di incagliarsi in un
limbo burocratico che ne compro-
mette le potenzialita sanitarie, eco-
nomiche e sociali.

A rilanciare I'allarme ¢ Giorgio
Mule, vicepresidente della Came-
ra dei Deputati e primo firmatario
della legge, intervenuto all’'Urania
Policy & Business Forum la setti-
mana scorsa, che ha chiarito: «Il
progetto pilota ha funzionato. Ora
¢ tempo di passare alla fase na-
zionale. Le risorse ci sono, ma da
mesi assistiamo a un rimpallo tra
Garante della Privacy, Conferen-
za Stato-Regioni e Ministero della
Salute».

Il riferimento ¢ al progetto spe-
rimentale coordinato dall’lstituto
Superiore di Sanita, che ha gia indi-
viduato centinaia di casi sommersi
e predisposizioni genetiche nelle
regioni coinvolte. Risultati che di
mostrano il valore dello screening
precoce non solo per migliorare gli
esiti clinici, ma anche per ridurre

i costi a lungo termine del Servi-
zio Sanitario Nazionale, attraverso
diagnosi tempestive e minore inci-
denza di complicanze.

La questione, tuttavia, si & spo-
stata su un terreno tecnico e nor
mativo: la protezione dei dati
personali. Da parte sua, I'Autorita
Garante per la Privacy, in risposta a
Mule, ha voluto chiarire di aver da-
to via libera allo schema di decre-
to attuativo gia il 30 gennaio 2025,
“in tempi rapidissimi, con parere
favorevole e senza alcuna condi-
zione”. Ma il quadro sembrereb-
be in realta piu sfumato. Da fonti
ministeriali emerge che, a fine lu
¢glio, il Garante avrebbe chiesto
nuovi approfondimenti in segui
to ad alcune modifiche apportate
allo schema iniziale dalle Regio
ni. Cambiamenti che inciderebbe-
ro sul trattamento dei dati sensibili,
richiedendo un ulteriore passaggio
istruttorio. In altre parole, il parere
favorevole del gennaio scorso po-
trebbe non essere piu sufficiente
alla luce degli aggiornamenti inter
venuti. Cosi, quello che sulla carta
doveva essere un iter fluido - sup
portato da evidenze scientifiche,
risorse gia stanziate e volonta poli
tica - si e trasformato in un tragitto
a ostacoli.

Il tempo, perd, non é una varia-
bile neutra. Ogni mese che pas-
sa senza l'avvio del programma
nazionale di screening significa

centinaia di casi non intercetta-
ti in tempo utile, con costi umani
e sanitari difficili da quantificare.
Eppure, il quadro regolatorio na-
zionale ed europeo offre gia esem-
pi concreti di come la tutela della
privacy e la sanita pubblica pos-
sano convivere senza parali-
si. La chiave ¢ nella governance:
strumenti digitali, consenso in-
formato rafforzato e standard inte-
roperabili possono garantire sia la
sicurezza dei dati sia 'efficacia del
monitoraggio.

[I nodo da sciogliere ora & po-
litico, prima ancora che ammini
strativo. Tocca al Ministero della
Salute fare sintesi tra le esigenze
delle Regioni, i vincoli normativi
e le urgenze del sistema sanitario.
Se la legge 130 dovesse arenarsi,
a farne le spese non sarebbe solo
una misura di prevenzione: sareb-
be I'intero ecosistema della sanita
pubblica, che da anni cerca di evol-
versi verso un modello predittivo e
personalizzato, fondato su preven-
zione e digitalizzazione.

Nella foto
Giorgio Mulé
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