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La presente monografia ¢ stata sottoposta a procedura di valutazione da
parte di una commissione di lettura nominata nell’ambito della Giunta di
Dipartimento






Chi e pronto a dar via le proprie liberta
fondamentali per comprarsi briciole di temporanea
sicurezza non merita né la liberta né la sicurezza
Benjamin Franklin, 11 novembre 1875






INTRODUZIONE

L'ultimo trentennio ha conosciuto un’evoluzione giuridica, nel con-
testo dei diritti della persona, di non secondaria importanza: dal ri-
conoscimento giurisprudenziale, nel 1975, del diritto alla riservatez-
za, all'introduzione legislativa, prima, nel 1996, del medesimo dirit-
to alla riservatezza, poi, nel 2003, del pit ampio diritto alla prote-
zione dei dati personali, sino alla prima regolamentazione, nel 2007,
del trattamento dei dati genetici.

Si ¢ quindi passati da un’epoca nella quale, di fatto, non si rite-
neva che la persona godesse nemmeno dei basilari principi di riser-
vatezza, oggi ritenuti pacificamente acquisiti, ad una in cui, soprat-
tutto come conseguenza dell’avvento delle banche dati elettroniche,
la persona rischia di essere considerata e trattata come un codice bi-
nario e, quindi, ricondotta ad un insieme di informazioni di caratte-
re personale, tanto da richiedere I'intervento di una moltitudine di
atti normativi finalizzati a porre divieti e limiti ad ogni tipologia di
trattamento di dati personali.

Il presupposto dell’intervento del legislatore e della giurispru-
denza ¢, quindi, la tutela della persona, anche con riferimento alla
sua dignita che, inizialmente (ovvero quando, nel 1890, negli Stati
Uniti si parlo per la prima volta di right to privacy) rischiava di es-
sere lesa dall’uso di tecnologie di natura c.d. meccanica (la macchi-
na fotografica e/o la cinepresa), per poi essere messa a rischio sia
dall'imponenza e dalla preponderanza dell’informatica sia dall’evo-
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luzione della biologia e della medicina, che hanno reso possibile la
conoscenza dell'individuo, dapprima sotto un profilo meramente
“esterno”, con la possibilita di invadere e mettere a rischio le sue
abitudini, le sue scelte di vita, le sue convinzioni personali, infine ar-
rivando sino alla possibilita di delineare le sue piu intime caratteri-
stiche, deducibili dall’esame del genoma umano, che possono addi-
rittura consentire di conoscere anticipatamente le pit recondite ed
immodificabili connotazioni delle generazioni future.

Da qui I’evidenza della necessaria interazione tra genetica e di-
ritto, che deriva dalla peculiarita dell’informazione genica la quale,
nel contesto del c.d. “eccezionalismo genetico”, da un lato ¢ capace
di rivelare il profilo genetico individuale e, quindi, il destino dell’in-
dividuo e delle generazioni future, e dall’altro ¢ connotata da due
specifiche peculiarita, una nobile e I’altra molto meno; essa, infatti,
infondendo nella persona la c.d. “consapevolezza genetica”, in pri-
mis le permette di poter scegliere di sottoporsi a cure preventive o
di modificare le proprie abitudini in modo tale da evitare o ritardare
I'insorgenza di una o piu specifiche malattie o, comunque, di effet-
tuare scelte consapevoli in campo riproduttivo; in secundis &, pur-
troppo, idonea a creare molte pitu occasioni, peraltro particolarmen-
te incisive, di rischio discriminatorio, soprattutto in ambito lavorati-
Vo e assicurativo, ma non solo.

I dati genetici, infatti, costituiscono il patrimonio piu profon-
do dell’individuo, peraltro (allo stato) immodificabile, e possono
provocare quello che viene oggi chiamato “determinismo genetico”
(mutuando in un’ottica moderna il determinismo biologico di Ce-
sare Lombroso), riducendo la persona al suo patrimonio genetico,
cosi privandola di tutte quelle ulteriori caratteristiche che fanno di
ciascun individuo un essere dotato di specificita, che non sono solo
frutto delle proprie caratteristiche genetiche, ma anche del contesto
sociale, spaziale, temporale, umano nel quale ¢ stato ed ¢ collocato.

Il rischio connaturato all’'uso indiscriminato ed incontrollato del
dato genetico ¢ quello di tornare a quel fatalismo, proprio del fon-
datore dell’antropologia criminale, che etichettava gli individui solo
ed esclusivamente in base alle loro caratteristiche fisiche ed eredita-
rie, cosi ritenendole prive della capacita di scelta e di discernimento
proprie dell’essere umano.
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Le potenzialita discriminatorie che le informazioni genetiche re-
cano in sé, infatti, non sono solo quelle legate all’ambiente di lavo-
ro e/o al profilo assicurativo legato al singolo individuo, ma anche
quelle che discendono dall’appartenenza della persona ad una de-
terminata etnia o ad un determinato gruppo sociale, e cio proprio a
causa della riconducibilita di determinati comportamenti, di deter-
minate malattie o condizioni fisiche alle peculiari caratteristiche ge-
netiche del gruppo stesso.

Gli esempi che possono portare a queste conclusioni sono molti,
dalla selezione della popolazione ariana della Germania nazista, alla
campagna di sterilizzazione volontaria di zingari da parte del gover-
no svedese negli anni ottanta, dallo screening della popolazione ne-
onata in zone ad alto rischio di criminalita negli Stati Uniti, a quello
degli afro-americani, dei sardi o degli islandesi, quali gruppi, pit di
altri, soggetti a determinate malattie (I’anemia per gli afro-america-
ni, la sclerosi multipla per i sardi, I’obesita per gli islandesi).

Il pericolo discriminatorio ¢ evidente, dal momento che tali cam-
pagne (al di la di quelle effettuate anche solo per finalita di ricerca)
non sono mirate alla ricerca genetica sul singolo individuo, bensi sul
gruppo (e, quindi, sui prossimi discendenti e sulle generazioni futu-
re) sul quale, pertanto, potrebbero ricadere le eventuali conseguen-
ze di natura discriminatoria, nel presente e nel futuro, sia prossimo
sia remoto (si consideri la possibilita che le Compagnie assicuratrici
rifiutino di assicurare, a causa della maggiore probabilita di insor-
genza di malattie altamente ed irrimediabilmente invalidanti, indivi-
dui appartenenti ad un determinato gruppo sociale od etnico).

Da quanto detto deriva quindi, con assoluta evidenza, la neces-
sita di norme finalizzate a regolare la bioetica (il c.d. biodiritto), an-
che e con specifico riferimento alla genetica. In questo contesto, in-
fatti, al di la della vigenza di norme di carattere internazionale e pat-
tizio finalizzate ad evitare il rischio di determinismo genetico (v., tra
le altre, 'art. 2 della Dichiarazione Universale sul genoma umano
e sui diritti umani, che vieta di “ridurre gli individui alle loro carat-
teristiche genetiche”), sono necessarie norme interne che esplichino
detti principi, rendendoli effettivamente applicabili anche nei singoli
ordinamenti nazionali.
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Tralasciando tutto quanto ha preceduto I'entrata in vigore della
oramai abrogata legge 31 dicembre 1996 n. 675, che dovrebbe far
parte dei libri di storia del diritto, lo scopo dal presente lavoro, na-
to nel contesto delle ricerche svolte nell’ambito del gruppo bologne-
se del progetto FIRB 2006-2009 “Test genetici e biobanche: proble-
mi bioetici tra diritto e societa”, ¢ quello di evidenziare, sulla base
dell’evoluzione normativa, le finalita perseguite dal biodiritto, limi-
tatamente alle problematiche in esame.

Tale lavoro prende in considerazione la normativa in materia di
trattamento dei dati genetici in quanto destinata principalmente al-
la protezione della persona nell’odierno contesto spazio-temporale,
in cui il trattamento dei dati, pur pericoloso per la privacy (intesa in
senso ampio) e per 'intimita della persona considerata nella sua sin-
golarita, ¢ essenziale per la tutela dell’individuo stesso e per il pro-
gresso della collettivita e, quindi, deve intraprendersi e proseguirsi
con modalita che consentano di evitare di giungere a quella che ¢
stata ritenuta, da autorevole dottrina, una nuova forma di schiavitu
dell’essere umano; non v’¢ dubbio, infatti, che I'utilizzo non regola-
mentato ed indiscriminato dei dati, soprattutto di quelli particolari e
genetici, ¢ in grado di condizionare, oltre alle abitudini della perso-
na, anche le scelte di vita e gli stessi pensieri dell’individuo.

Lo scopo del lavoro ¢ quindi quello di evidenziare come in real-
ta la finalita specifica dell’Autorizzazione adottata dal Garante per
la protezione dei dati personali ai sensi dell’art. 90 del Codice non
sia (solo) quella di tutelare il singolo, ma anche il gruppo sociale,
etnico e culturale del quale fa parte e, quindi, anche le generazioni
future.

L'intenzione di chi scrive ¢ quella di analizzare sotto un profi-
lo squisitamente tecnico-giuridico la normativa in materia di prote-
zione dei dati personali in parte qua, anche contestualizzandola con
alcune altre norme di biodiritto di recente introduzione nell’ordina-
mento; ¢ cio al fine di spingere de jure condendo il legislatore e de
jure condito I'interprete, ad individuare i punti di interazione tra le
stesse discipline e, quindi, di consentire alla normativa un’evoluzio-
ne che permetta di raggiungere il miglior punto di equilibrio tra I'in-
teresse al progresso e il miglior sviluppo della persona.
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Tutto questo, evidentemente, in un contesto in cui il biodiritto,
correttamente reclamato da piu parti per la regolamentazione del-
la bioetica, lungi dal normare I’etica in quanto tale o addirittura dal
definire il concetto di etica, dovrebbe quantomeno, a parere di chi
scrive, limitarsi ad individuare quei confini estremi ed esterni, quel-
le norme essenziali da non sorpassare per evitare di ricadere in quel
baratro nel quale I'umanita ha rischiato di inabissarsi poco prima
della meta del secolo scorso, in virtt dell’asserita superiorita di una
razza (o di un gruppo sociale) sulle altre.
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I DATI SENSIBILI E IL LORO TRATTAMENTO

Sommario: 1.1. T dati sensibili. — 1.2. Le condizioni per il trattamento. Il consenso
dell’interessato. — 1.3. (segue) L’autorizzazione del Garante. — 1.4. Le deroghe
alle condizioni di legittimita per il trattamento dei dati sensibili.

1.1. I dati sensibili

L'evoluzione del concetto di diritto alla riservatezza', prima, e di
diritto alla protezione dei dati personali?, poi, ha imposto, come no-
to, al legislatore europeo’® e a quello italiano* di regolare ogni aspet-
to del trattamento dei dati, anche al fine di evitare che ’esplosione
del fenomeno informatico arrecasse danni alle liberta fondamentali
della persona.

Tale regolamentazione non poteva non tenere in stretta consi-
derazione, da un lato, I’'ambito soggettivo del trattamento (ovvero-
sia la qualita del titolare del trattamento), dall’altro I’ambito ogget-

' Per I'inquadramento giurisprudenziale del diritto alla riservatezza v. Cass.
27 maggio 1975 n. 2129, in Foro it., 1976, 1, 2895 con nota di Monteleone.

2 Stefano Rodota ha riassunto il passaggio dal diritto alla riservatezza (visto
come il trinomio “persona-informazione-segretezza”) al diritto alla privacy, inte-
so come diritto alla protezione dei dati personali (visto nel quadrinomio “persona-
informazione-circolazione-segretezza”), evidenziando che il concetto fondamenta-
le del diritto alla protezione dei dati personali consiste nel diritto alla circolazione
controllata o alla interruzione del flusso delle informazioni.

> 11 quale vi ha proceduto con la Direttiva del Parlamento e del Consiglio
CE/95/46.

* 1l quale vi ha proceduto con la (ora abrogata) legge 31 dicembre 1996 n.
675.



12 Il dato genetico

tivo dello stesso e, quindi, le diverse tipologie del trattamento, tra le
quali figurano le diverse categorie di informazioni personali oggetto
del medesimo.

In questo contesto la normativa che si ¢ via via evoluta nel corso
degli ultimi lustri ha regolato in modo diverso, con pit 0 meno rigo-
re, il trattamento di talune categorie di dati personali piuttosto che
di altre, proprio al fine di attribuire una maggior tutela a determina-
te informazioni personali, ritenute capaci di arrecare maggior danno
ai diritti fondamentali che tali norme voglio tutelare.

Della particolarita di determinate categorie di dati personali vi ¢
traccia, del resto, molto prima dell’approvazione della “direttiva ma-
dre” in materia di protezione dei dati personali, in diversi atti inter-
nazionali’. In ambito Europeo, comunque, gia I’art. 8 della Direttiva
95/46/CE del Parlamento e del Consiglio imponeva agli Stati mem-
bri dell’'Unione I'obbligo di regolare, con una particolare disciplina,
quelli che definisce dati “sensibili”, cosi riprendendo la definizione
gia fornita a tale categoria di dati dall’art. 6 della Convenzione n.
108 del 1981 del Consiglio d’Europa sulla protezione delle persone
rispetto al trattamento automatizzato di dati di carattere personale.

Tale particolare categoria di dati personali, come definita an-
che dalla stessa relazione al disegno di legge di quella che sarebbe
poi divenuta la legge 31 dicembre 1996 n. 675, ¢ rappresentata da
quelle specifiche informazioni personali che riguardano piu da vici-
no la personalita etico-sociale dell’individuo e le sue caratteristiche
psico-sanitarie, potenzialmente idonee a recare pregiudizio maggio-
re alla persona, specie se trattate logicamente o intrecciati con altre
informazioni.

Tale pericolosita, apparsa evidente sin “dalla prima rilevazione
del fenomeno informatico” (cit. dalla relazione parlamentare), an-
che se non ¢ limitata esclusivamente ai dati trattati con strumenti
informatici, aveva determinato I'inserimento, nella originaria legge

> Si veda, tra i primi atti internazionali, la Convenzione n. 108 sulla prote-

zione delle persone rispetto al trattamento automatizzato di dati di carattere per-
sonale, firmata a Strasburgo il 28 gennaio 1981, nonché la Raccomandazione del
Consiglio d’Europa N. (81) 1 relativa alla regolamentazione applicabile alle ban-
che di dati sanitari automatizzate, adottata dal Consiglio dei Ministri il 23 genna-
io 1981.
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675/96, di un apposito Capo (il IV) rubricato “trattamento di dati
particolari”, che conteneva una serie di disposizioni atte a regolare
il trattamento, tra gli altri, dei dati individuati dall’art. 8 della diret-
tiva 95/46: i dati sensibili, i dati giudiziari e gli altri dati particolari.

Le medesime disposizioni sono state poi trasposte nel d.lgs. 30
giugno 2004 n. 196, recante “Codice in materia di protezione dei
dati personali”, approvato al fine di unificare (nonché coordinare
¢ migliorare®) tutte le disposizioni legislative emanate in materia di
protezione dei dati personali.

1.1.1. La definizione

L’art. 4 comma 1 lett. d) del Codice definisce pertanto i dati
sensibili, ovvero i dati “idonei a rivelare”: (a) 'origine razziale’ ed
etnica; (b) le convinzioni religiose, filosofiche o di altro genere ¢ le
opinioni politiche; (c¢) I'adesione a partiti, sindacati, associazioni od
organizzazioni a carattere religioso, filosofico, politico o sindacale;
(d) lo stato di salute; (e) la vita sessuale.

Appare prima face evidente che mentre I'art. 8 della direttiva
comunitaria suggerisce agli Stati membri di vietare il trattamento
dei dati “che rivelano” le informazioni personali sensibili, I'art. 4
della legge statale non tutela solo tali dati ma, piu ampiamente, quel-
li “idonei a rivelare”.

La lettera del testo nazionale, quindi, si spinge oltre: estende
I’applicabilita dei limiti e del rigore con cui si vuole proteggere il
“nucleo duro” del diritto alla riservatezza. I dati personali che la leg-
ge include nella definizione di dati “sensibili” non sono solo quelli
direttamente in grado di fornire le informazioni che si vogliono man-
tenere riservate, ma anche quelli che indirettamente o mediante pro-

% V.art. 1 comma 4 della legge 24 marzo 2001 n. 127, pubblicata in G.U. 19
aprile 2001 n. 91.

" ALPA G., La disciplina del trattamento dei dati personali. Note esegetiche
sulla legge 31 dicembre 1996, n. 675/96 e successive modifiche, edizioni SEAM,
1998, ritiene che, siccome il termine razza € stato piu volte riprovato sia dagli an-
tropologi che dalla storia recente, il legislatore abbia voluto “scoraggiare qualsiasi
iniziativa, qualsiasi proposta, qualsiasi circolazione di idee che, accreditandone la
sussistenza, possa trasformarsi in un mezzo per discriminare, colpire, dileggere la
persone”.
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cessi induttivi o presuntivi sono in grado di rivelare I'informazione
oggetto del dato personale e, quindi, ledere il bene protetto.

Il nome dell’individuo non rivela la sua origine etnica, ma po-
trebbe risultare idoneo a tal fine. Cosi che, applicando alla lettera
’art. 4 comma 1 lett. d), sarebbe necessario sottostare al rigore del-
lo stesso anche solo per mantenere in essere una rubrica telefonica.
Per fare un altro esempio, anche il mandato conferito dai lavoratori o
dai pensionati ai patronati di assistenza ai lavoratori® rappresenta, se-
condo la normativa nazionale, un dato sensibile. E noto, infatti, che
ogni sindacato ha istituito o, comunque, ha partecipato all’istituzione
di un proprio patronato’. In questo senso, pertanto, I'individuazio-
ne del patronato al quale il lavoratore ha conferito la rappresentan-
za comporta la possibilita di conoscere 1’organizzazione sindacale di
iscrizione dell’assistito o, comunque, le sue convinzioni sindacali'.

Sempre relativamente all’estensione del concetto di dato sensi-
bile, si pensi che anche lo stato di famiglia potrebbe essere conside-
rato tale: dal coniugio di un individuo si potrebbe chiaramente pre-
sumere |’esistenza di costanti rapporti sessuali con il partner.

1.1.2. L'interpretazione del concetto di “idoneita alla rivelazione”

Leggendo in modo cosi letterale la disposizione si rischierebbe
quindi di includere nell’ambito dei dati sensibili ogni informazione
sulla vita in comunita della persona, cosi da impedire o da rende-
re estremamente difficoltosa ’applicazione della legge, la liberta di
stampa ¢ di espressione del pensiero o, comunque, la liberta di mo-
vimento delle informazioni.

Qualche autore, a ragione, ne ha infatti suggerito un’interpreta-
zione restrittiva!'. Come noto, del resto, secondo I’art. 12 disp. prel.

8 Disciplinati dalla legge 30 marzo 2001 n. 152, pubblicata in G.U. 27 apri-
le 2001 n. 97.

9 Come peraltro espressamente previsto dall’art. 2 della legge 97/2001.

10°Ad es., chi ha conferito mandato al patronato ITAL ¢ presumibilmente
iscritto alla UIL o, comunque, ha idee sindacali proprie di questa particolare asso-
ciazione cosi come chi ha conferito mandato al Patronato INCA & presumibilmente
iscritto (o ideologicamente orientato) verso le idee sindacali della CGIL.

11 ZENO ZENCOVICH V., Commento all’art. 22, in GIANNANTONIO E.,
LOSANO M. G., ZENO ZENCOVICH V., La tutela dei dati personali. Commen-
tario alla legge 675/96, Cedam, 1997.
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c.c. ¢ necessario attribuire alle parole il senso fatto palese dall’inten-
zione del legislatore, senza limitarsi all’interpretazione letterale che,
in taluni casi, potrebbe portare ad una interpretazione contra legem.
In questo senso la giurisprudenza ha piu volte ribadito che all’inter-
pretazione oggettiva (letterale) deve darsi rilievo congiuntamente a
quella teleologica'?.

Volendosi ricavare l'intenzione del legislatore, a parere di chi
scrive, deve farsi riferimento ad altre letture, come quelle degli at-
ti internazionali e sopranazionali e delle disposizioni gia vigenti da
tempo nel nostro ordinamento. Sul punto deve quindi darsi ampia
ed approfondita lettura al I’art. 6 della Convenzione n. 108 del Con-
siglio d’Europa, che riguarda “dati di carattere personale indican-
ti lorigine razziale, le opinioni politiche, le convinzioni religiose o
altri credo, nonché i dati a carattere personale relativi allo stato di
salute e alla vita sessuale” e dell’art. 8 della direttiva CE/96/45 che
vieta il trattamento dei “dati personali che rivelano 'origine razziale
o etnica, le opinioni politiche, le convinzioni religiose o filosofiche,
lappartenenza sindacale, nonché il trattamento dei dati relativi alla
salute e alla vita sessuale”.

In ambito nazionale, del resto, gia I'art. 7 dell’ordinamento
dell’amministrazione di pubblica sicurezza'® vietava di raccogliere
“informazioni e dati sui cittadini per il solo fatto della loro razza,
fede religiosa od opinione politica, o dell’adesione ai principi di mo-
vimenti sindacali, cooperativi, assistenziali, culturali, nonché per la
legittima attivita che svolgano come appartenenti ad organizzazioni
legalmente operanti nei settori sopraindicati”. Cosi come, inoltre,
I’art. 8 dello Statuto dei Lavoratori'* gia vietava (e vieta tutt’ora) al

12" Fra le altre Cass., 26 febbraio 1983, n. 1482, in Mass. Foro it., 1983; Cass.,
2 marzo 1983, n. 1557, in Dir. Lav., 1984, 11, 12; Cass., 27 ottobre 1983, n. 6363,
in Mass. Foro it., 1983; Cass., 7 aprile 1985, n. 2454, in Mass. Foro it., 1985; in
senso contrario Cass., 6 agosto 1984, n. 4631, in Giust. Civ., 1984, 1, 2983, secon-
do la quale I'interpretazione teleologica ¢ subordinata all’incompatibilita dell’inter-
pretazione letterale nel sistema della lettura della norma.

15 Legge 1 aprile 1981, n. 121 “Nuovo ordinamento dell’amministrazione di
pubblica sicurezza”, pubblicata in G.U. 10 aprile 1981 n. 100.

4 Legge 20 maggio 1970 n. 300 “Norme sulla tutela della liberta e dignita
dei lavoratori, della liberta sindacale e dell’attivita sindacale nel luoghi di lavoro e
norme sul collocamento”, pubblicata in G.U. 27 maggio 1970 n. 131.
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datore di lavoro “[...] di effettuare indagini, |...], sulle opinioni po-
litiche, religiose o sindacali del lavoratore, nonché su fatti non rile-
vanti ai fini della valutazione dell’attitudine professionale del lavo-
ratore”.

L’art. 4 comma 1 lett. d) del Codice mette pertanto in evidenza
come il legislatore non abbia voluto “ricopiare” i suggerimenti co-
munitari o internazionali e le disposizioni da lui stesso formulate in
passato. Se avesse voluto favorire una lettura restrittiva dei dati pro-
tetti avrebbe elaborato un testo pit semplice e gia di per sé chiarifi-
catore, come puo essere quello degli atti internazionali e sovranazio-
nali citati o dell’art. 7 legge 121/81.

Nell’elencazione delle informazioni protette, del resto, il legisla-
tore nazionale include 'appartenenza ad organizzazioni politiche,
religiose, filosofiche. A rigore si sarebbe dovuta ritenere sufficiente
la menzione dell’intenzione di proteggere le convinzioni religiose,
filosofiche o politiche: di conseguenza sarebbero stati inclusi i da-
ti sull’iscrizione a partiti nonché sull’appartenenza ad associazio-
ni. Ma si ¢ voluto specificare e non limitarsi a riportare I'iscrizione
ai soli sindacati, come suggerito dalla normativa comunitaria; e, si
noti, anche nell’elencazione delle convinzioni da proteggere il testo
della norma in esame ¢ solo esemplificativo, lasciando chiaramen-
te la possibilita di ampliare la categoria dei dati sensibili, come si
evince dal fatto che, oltre alle convinzioni religiose ¢ filosofiche (gia,
quest’ultima accezione, di portata particolarmente ampia), si parla
anche di quelle “di altro genere”".

Tutti questi aspetti militano a favore di un’interpretazione esten-
siva della norma in questione, ma non fino al punto di includervi un
qualsiasi dato raccolto. Devono infatti essere considerate determi-
nanti, ai fini della qualificazione del dato personale, le circostan-
ze spazio temporali ¢ finalistiche del trattamento dell’informazione,
anche considerando I’esigenza protettiva in virtu della quale il legi-
slatore ha inteso tutelare tali informazioni personali. Cio proprio in
relazione al fatto che il testo parla di dati idonei a rivelare cosi che

15 ALPA G., op. cit., ritiene che tale formula costituisca “una clausola di chiu-
sura per qualsiasi credo identificativo riferito ad un credo, ad un’opinione, ad un
indirizzo culturale, ecc.”
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devono escludersi dal novero dei dati sensibili tutti quei dati che in
particolari condizioni e circostanze non sarebbero per nulla capaci
di manifestare informazioni sensibili®.

La registrazione del nome e del cognome di un individuo al solo
fine di recapitare informative commerciali su un prodotto di pulizia
deve essere senza dubbio considerato trattamento di dati “comuni”!’,
mentre la registrazione eseguita all’esclusivo scopo di selezionare i
nomi degli iscritti (magari unitamente al luogo di nascita) per la loro
probabile provenienza etnica al fine di presentare proposte di “con-
versione” religiosa deve essere senza dubbio considerato trattamen-
to di dati sensibili.

E comunque evidente che il trattamento di determinate infor-
mazioni non puo essere suscettibile di interpretazioni ambigue, an-
che se tale trattamento € effettuato in buona fede, lecitamente e sen-
za fini occulti. Si pensi alla registrazione delle videocassette che ven-
gono periodicamente concesse in noleggio ad una persona. Tale re-
gistrazione deve ritenersi lecita fino al tempo in cui il contratto non
ha avuto piena esecuzione, o comunque fino alla decorrenza del ter-
mine di prescrizione o di decadenza. Successivamente il trattamen-
to non puo piu considerarsi lecito al di fuori delle condizioni di cui
all’art. 26 del Codice, essendo evidente che le informazioni sono
perfettamente in grado di rivelare I'orientamento sessuale del sog-
getto'® o, addirittura, il suo stato di salute'®. Nei casi esemplifica-

16 Nella stessa direzione, del resto, la Corte Suprema di Cassazione ha avu-
to modo di evidenziare che “la consapevolezza dei rischi insiti in un atteggiamento
improntato ad un’eccessiva restrizione delle ipotesi in cui la tutela rafforzata deb-
ba essere riconosciuta, ¢ ben chiara nella mente del legislatore, che ha adottato, sin
dal 1996, una definizione di dato sensibile pit ampia rispetto a quella comunitaria,
posto che, diversamente dall’art. 8 della Direttiva 95/46/CE, I’art. 4 comma 1 lett.
d) del codice (cosi come il precedente art. 22, comma 1) utilizza la formula «dato
idoneo a rivelare», piuttosto che quella di «dato che rivela», estendendosi I’attribu-
to della sensibilita anche a quelle informazioni che, se pur di per s¢ neutre, possano
sulla scorta di un procedimento logico condurre a rivelare dati peculiari, in relazione
al particolare contesto in cui avviene il trattamento” (Cass. 1 agosto 2013 n. 18443)

17" Secondo la terminologia adottata da ZENO ZENCOVICH V., op. cit.

18 La circostanza che egli prenda in locazione soprattutto videocassette por-
nografiche aventi ad oggetto rapporti o vicende omosessuali, ¢ idoneo a rivelare la
probabile omosessualita del fruitore.

19" Se un soggetto preferisce visionare videocassette pornografiche basate su
episodi masochistici, orientamenti verso il masochismo sessuale.
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ti, la raccolta delle informazioni non ¢ finalizzata alla scoperta del-
le intime convinzioni del soggetto che riceve in noleggio, ma deve
ugualmente essere assoggettata ai limiti previsti dal Codice per tale
categoria di dati: e questo perché la disposizione ha la specifica fina-
lita preventiva di evitare anche solo il pericolo di lesione del diritto
tutelato.

In ultimo, ma non meno importante, deve ritenersi che pro-
prio l'inciso “idonei a rivelare” consente di comprendere, nei dati
in analisi, anche quelli che rivelano in negativo le circostanze elen-
cate dall’art. 22%°,

Le autorizzazioni emanate dal Garante in ossequio a quanto di-
spone l’art. 26 (ma, pit ampiamente, v. infra 1.2) delineano, a pa-
rere dello scrivente, una valida interpretazione del concetto di dato
sensibile. Particolarmente rilevanti devono considerarsi ’autorizza-
zione sul trattamento dei dati sensibili sul luogo di lavoro®! e quella
sul trattamento dei dati idonei a rilevare lo stato di salute e la vita
sessuale?. Il Garante ha infatti, se pur a titolo esemplificativo, elen-
cato i dati che possono essere oggetto di trattamento specificando,

20 BUTTARELLI G., Banche dati e tutela della riservatezza. La privacy nel-
la societa dell'informazione. Commento analitico alle leggi 31 dicembre 1996, nn.
675/96 e 676 in materia di trattamento dei dati personali e alla normativa comu-
nitaria ed internazionale, Giuffré, 1997.

21 Autorizzazione generale n. 1/97, in G.U. 2 novembre 1997, n. 272, succes-
sivamente riprodotta nell’autorizzazione n. 1/98, in G.U. 1 ottobre 1998, n. 229,
entrata in vigore il 1° ottobre 1998, nell’autorizzazione n. 1/99, in G.U. 2 ottobre
1999, n. 232, nell’autorizzazione generale n. 1/00, in G.U. 30 settembre 2000, n.
229, nell’autorizzazione n. 1/02 in G.U. 9 aprile 2002, n. 83, nell’autorizzazione n.
1/04, in G.U. 14 agosto 2004, n. 190, nell’autorizzazione n. 1/05, in G.U. 3 genna-
io 2006, n. 2, nell’autorizzazione 1/07, in G.U. 24 agosto 2007, n. 196, nell’auto-
rizzazione 1/08 in G.U. n. 169 del 21 luglio 2008, n. 169, nell’autorizzazione 1/09,
G.U. del 18 gennaio 2010, n. 13, nell’autorizzazione 1/11 in G.U. 14 luglio 2011
n. 162, nell’autorizzazione 1/12 in G.U. 4 gennaio 2013 n. 3.

22 Autorizzazione generale n. 2/97, in G.U. 29 dicembre 1997, n. 279, suc-
cessivamente riprodotta nell’autorizzazione n. 2/98, in G.U. 1 ottobre 1998, n.
229, entrata in vigore il 1° ottobre 1998, nell’autorizzazione n. 2/99, in G.U. 2
ottobre 1999, n. 232, nell’autorizzazione generale n. 2/00, in G.U. 30 settembre
2000, n. 229, nell’autorizzazione n. 2/02 in G.U. 9 aprile 2002, n. 83, nell’auto-
rizzazione n. 2/04, in G.U. 14 agosto 2004, n. 190, nell’autorizzazione n. 2/05, in
G.U. 3 gennaio 2006, n. 2, nell’autorizzazione 2/07, in G.U. 24 agosto 2007, n.
196, nell’autorizzazione 2/08 in G.U. n. 169 del 21 luglio 2008, n. 169, nell’auto-
rizzazione 2/09 G.U. del 18 gennaio 2010, n. 13, nell’autorizzazione 2/11 in G.U.
14 luglio 2011 n. 162, nell’autorizzazione 2/12 in G.U. 4 gennaio 2013 n. 3.
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quindi, quali sono le informazioni che devono essere considerate
sensibili e che quindi sono soggette all’applicazione dell’art. 26 del
Codice e, indi, alle varie autorizzazioni emesse dall’Autorita indi-
pendente.

1.1.3. (segue) Le convinzioni personali

Per quanto concerne i dai idonei a rilevare le convinzioni reli-
giose, filosofiche o di altro genere, ovvero la partecipazione ad as-
sociazioni od organizzazioni a carattere religioso o filosofico, I’auto-
rizzazione include espressamente la fruizione di permessi e festivi-
ta religiose nonché di servizi di mensa e la manifestazione, quando
possibile, dell’obiezione di coscienza.

I dati di chi usufruisce dei permessi per la partecipazione a servizi
di mensa non sarebbero necessariamente in grado di rivelare i convin-
cimenti dell’interessato; ma, sicuramente, sono idonei a tal fine: me-
diante induzione o comparazione con altre informazioni (anche solo
al nome, al colore della pelle o al luogo di provenienza) sono capaci
di significare molte cose sulle convinzioni religiose di un soggetto?.

Cosi come, del resto, I’obiezione di coscienza alla partecipazio-
ne ai procedimenti abortivi o alla vivisezione degli animali di un me-
dico o di un veterinario ¢ certamente determinante nel rivelare le
convinzioni morali dell’individuo (incluse nel novero dei dati sensi-
bili in virta del richiamo alle convinzioni “filosofiche” o, comunque
“di altro genere”).

1.1.4. La partecipazioni ad organizzazioni ed associazioni

La medesima autorizzazione, nell’ambito dei dati idonei a rive-
lare le opinioni o I’adesioni ad associazioni, vi include espressamen-
te i dati sull’esercizio di funzioni pubbliche e di incarichi politici
nonché I'organizzazione di pubbliche iniziative e i dati inerenti alle
attivita o agli incarichi sindacali ovvero alle trattenute per il versa-

% Si pensi all’ipotesi in cui I'interessato manifesti il desiderio di non mangia-
re carne di maiale; € ovvio che da tale informazione, anche sola (tanto pitt se unita
al nome arabo dell’interessato o ai dati relativi alla richiesta di fruizione di permes-
si per motivi religiosi) puo trarsi la convinzione — anche se erronea — che trattasi di
soggetto mussulmano.
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mento delle quote di servizio sindacale o delle quote di iscrizione ad
associazioni od organizzazioni politiche o sindacali.

1.1.5. I dati sulla salute

Nell’ambito dei dati idonei a rivelare lo stato di salute vengono
elencati quelli raccolti in riferimento a malattie anche professionali,
invalidita, infermita, maternita, puerperio, infortuni, esposizioni a
fattori di rischio, idonei psico-fisica a svolgere determinate mansioni
nonché appartenenza a categorie protette.

Sin da ora occorre osservare come la “esposizione a fattori di
rischio” non sarebbe di per sé un’informazione in grado di rivelare
con certezza lo stato di salute dell’interessato ma, in riferimento al-
la lettera della norma di cui all’art. 4 comma primo lett. d) del Co-
dice sicuramente puo farlo: trattando logicamente o comparativa-
mente il dato personale, pud desumersi la condizioni sanitaria della
persona*,

L’autorizzazione n. 2 include quindi nei dati sensibili anche le
informazioni relative allo stato di salute pregresso e i dati sui con-
cepiti, ritenendo compresi anche i dati concernenti la fornitura di
strumenti di ausilio per la vista, per 'udito e per la deambulazione.
Non ritiene pit compresi i dati genetici (invero inclusi nella vigenza
della abrogata legge 675/96), essendo questi ultimi attualmente una
categoria a sé stante®.

1.1.6. Considerazioni conclusive

L’esegesi delle disposizioni porta quindi a concludere che i dati
da considerarsi inclusi nell’art. 4 primo comma lett. d) del Codice
sono quelli che, mediante procedimenti induttivi, comparativi o lo-
gici e presuntivi sarebbero in grado di rendere note la provenienza
etnica o razziale, le intime convinzioni o gli orientamenti di un sog-
getto, nonché il suo stato di salute, che sia attuale, pregresso o an-
cora da verificarsi (anche se incerto) e la sua vita sessuale, ovvero le
abitudini e le modalita con cui pratica tale attivita; la qualita di da-

24 Ma, pit in particolare, sul significato di “stato di salute”, si veda infra, 2.1.
% Ma, sul punto, si veda pitt ampiamente infra, 2.1.
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to sensibile, evidentemente, pud desumersi anche dalle condizioni
in cui tale dato ¢ trattato o dal contesto giuridico-sociale del Paese.

1.2. Le condizioni per il trattamento. Il consenso dell’interessato

L’art. 26 comma 1 dispone che il trattamento dei dati sensibili
puo essere effettuato solo in presenza di due condizioni: (a) se vi €l
consenso scritto dell’interessato e (b) se ¢ stata previamente rilascia-
ta 'autorizzazione del Garante per la protezione dei dati personali.

L’una e l'altra condizione sono necessarie ma non sufficienti.
L’una non esclude ’altra e viceversa, cosi che presenti singolarmen-
te non renderebbero lecito il trattamento.

1.2.1. I requisiti del consenso

Innanzitutto occorre precisare, anche grazie alla semplificazio-
ne linguistica e logistica operata dal legislatore del 2003, che I’art.
26 del Codice, essendo finalizzato a tutelare al meglio i dati persona-
li di cui trattasi, non deroga alle disposizioni contenute nelle norme
precedente, ma le integra.

Per quanto piu in particolare riguarda il consenso al trattamento
dei dati o, meglio, i requisiti di validita del consenso, deve farsi chia-
ro riferimento all’art. 23 che, sul punto, ¢ una norma di carattere
generale applicabile anche al trattamento dei dati sensibili salvo per
quanto diversamente e specificamente derogato dal citato art. 26.

Secondo la norma menzionata, pertanto, il consenso ¢ valido so-
lo se manifestato (a) dopo aver avuto conoscenza delle informazioni
di cui all’art. 13 (art. 23 comma 3 del Codice), (b) liberamente (art.
23 comma 3), (c) espressamente (art. 23 comma 3), (d) in forma
specifica (art. 23 comma 3) nonché (e) per iscritto (art. 23 comma
4 del Codice).

1.2.2. (segue) Il consenso informato

Il consenso dell’interessato € quindi regolarmente prestato so-
lo se sono state adempiute le altre prescrizioni legali, quali sono, in
particolare, le informazioni da rendere al momento della raccolta,
previste dall’art. 13.
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L'interessato o la persona presso cui sono raccolti i dati devono
essere previamente informati circa le finalita e le modalita del trat-
tamento, la natura del conferimento dei dati, le conseguenze in ca-
so di rifiuto a rispondere, i soggetti o le relative categorie cui i dati
possono essere comunicati (o che possano venirne a conoscenza in
qualita di incaricati e/o responsabili del trattamento) nonché I’even-
tuale ambito di diffusione degli stessi, i diritti riconosciuti dall’art.
13 e le generalita del titolare, del responsabile® e del rappresentante
nel territorio dello Stato.

Lo stesso art. 13 comma 1 prevede espressamente che I'infor-
mativa puo essere fornita oralmente o per iscritto?” salvo che nel ca-
so in cui I'interessato sia gia a conoscenza delle informazioni mede-
sime (art. 13 comma 2).

Il consenso deve quindi essere prestato prima dell’inizio del trat-
tamento e dopo l'informativa, altrimenti ¢ da considerarsi viziato.
La ratio della previsione ¢, con tutta evidenza, calibrata sulla neces-
sita di consentire all’interessato di esprimere la propria volonta nella
piena consapevolezza delle conseguenze del suo consenso? e, quin-
di, per garantire al medesimo un vero e proprio potere decisionale
e, quindi, quella che oggi chiamasi autodeterminazione informativa.

Trattasi pertanto del principio per cui solo una scelta consape-
vole sulle ragioni e sulle conseguenze della scelta medesima si ritie-
ne essere una scelta libera e scevra da qualsivoglia condizionamento,
anche se personale ed interiorizzato.

Sulla base delle informazioni fornite dal titolare (del resto spe-
cificamente individuate dalla legge), quindi, I'interessato gode del-
la piena facolta di verificare la legittimita del trattamento (anche

26 Sul punto la legge precisa che nel caso in cui siano stati nominati pit re-
sponsabili ¢ sufficiente comunicarne uno, preferibilmente quello incaricato di ri-
scontrare I'interessato in caso di esercizio dei suoi diritti, comunque indicando il
sito internet o altre agevoli modalita attraverso le quali & possibile reperire I’elenco
completo.

27 1] testo originario della abrogata legge 675/96 prevedeva I’obbligo di for-
nire I'informativa per iscritto, ma in realta tale disposizione non ¢ mai entrata in vi-
gore perché la norma é stato modificata lo stesso giorno dell’entrata in vigore della
predetta legge 675/96, mediante inserimento, ad opera del d.Igs. 9 maggio 1997, n.
123, della possibilita di fornire I'informativa anche oralmente.

2 PUTIGNANI A., Consenso e disposizione della privacy, in CLEMENTE A.
(a cura di), Privacy, Padova, Cedam, 1999.
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con riferimento alle sue finalita) e, pertanto, resta nella piena liberta
di decidere se fornire o meno (e con quali limiti) i propri dati per-
sonali. Tanto piu tale decisione puo essere meglio calibrata grazie
alla consapevolezza dell’interessato circa le conseguenze derivanti
dall’omesso conferimento dei dati*’, il ché puo addirittura consen-
tirgli, proprio nell’ottica di garantirgli la pit ampia possibilita di au-
todeterminazione, di optare per la scelta che egli ritenga meno lesi-
va della sua liberta, della sua dignita, della sua identita personali e,
ultima ma non meno importante, della sua riservatezza®.

1.2.3. (segue) Il consenso libero, espresso e specifico

L’art. 23 comma 3 prescrive la liberta del consenso, con cio in-
tendendo evitare che la volonta dell’interessato sia viziata; e sarebbe
tale laddove il consenso fosse prestato in presenza di errore, violen-
za, dolo’! o incapacita naturale di intendere e di volere, anche so-
lo temporanea; in tema chi scrive ritiene che non debbano ritenersi
validi i limiti civilistici alla rilevanza dei vizi della volonta (non do-
vendosi tutelare alcun contrapposto affidamento), essendo quindi
sufficiente, per invalidare il consenso, la loro presenza al momento
della prestazione dello stesso, anche se conseguente alla negligenza
dell’interessato.

Non vale, quindi, la riconoscibilita dell’errore, la circostanza
che esso sia caduto sul fatto, sul motivo o sulla normativa, né con-
valida il consenso prestato I’eventualita che il dolo o la violenza fos-
sero state determinate da un terzo e non fossero note al titolare, al
responsabile o all’incarico del trattamento o che I'incapacita natura-
le sia stata causata da comportamento doloso o colposo dello stesso

2 Come noto, infatti, I’art. 10 comma 1 lett. b e ¢ della legge 675/96 impon-
gono al titolare di informare I'interessato circa la natura obbligatoria o facoltativa
del conferimento e le conseguenze di un eventuale rifiuto di rispondere.

30 In ipotesi, infatti, pur nell’obbligatorieta di fornire determinati dati perso-
nali, I'interessato potrebbe essere talmente intenzionato a celare ad altri le proprie
personali convizioni, da preferire per esempio non dedurre dalle imposte gli atti di
liberalita prestati a favore di confessioni religiose non gradite dal proprio nucleo
familiare o dal datore di lavoro o, a torto o a ragione, che egli ritenga non gradite
allo Stato.

31 IMPERIALI RICCARDO, IMPERIALI ROSARIO, La tutela dei dati per-
sonali, Vademecum sulla privacy informatica, 11 sole 24 ore, 1997.
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interessato. Inoltre, vista la particolare natura del diritto tutelato, si
ritiene che possano invalidare il consenso prestato anche situazio-
ni non rientranti nelle previsioni di cui agli artt. 1427 ss. c.c. come
semplici pressioni, situazioni di debolezza morale, come puo essere
anche il mero timore riverenziale®.

Lo stesso art. 23 comma 3 richiede che il consenso sia conferi-
to espressamente: come accade, ad es., per la fideiussione, esso non
puo desumersi da fatti concludenti, non dovendo quindi ritenersi ta-
cito o implicito nei comportamenti o nei fatti compiuti dall’interes-
sato™.

Affinché il consenso sia validamente espresso deve inoltre esse-
re formulato specificatamente. Tale disposizione, in particolare, ri-

32 Questa interpretazione ¢ confermata dallo stesso Garante che, nella c.d.
Decisione BNL del 28 maggio 1997, ha stabilito che “il consenso puo essere ritenu-
to effettivamente libero solo se si presenta come manifestazione del diritto all’auto-
determinazione informativa, e dunque al riparo da qualsiasi pressione, e se non vie-
ne condizionato all’accettazione di clausole che determinano un significativo squi-
librio dei diritti e degli obblighi derivanti dal contratto”. Nello stesso senso si veda
anche la segnalazione ex art. 31, comma 1, lett. ¢) ed a) del Garante alla Banca Po-
polare dell’Alto Adige del 13 febbraio 1998 nel quale I’Autorita ha imposto all’Isti-
tuto di Credito di revocare una propria circolare nella quale i dipendenti erano in-
vitati a convincere il cliente a prestare un consenso totale, con specifico riferimento
sia alle attivita necessarie alla prosecuzione del rapporto, sia alle attivita accessorie,
al trattamento dei dati sensibili.

3 PUTIGNANI A, op. cit.,, BUTTARELLI G., op. cit. Lo stesso Garante, del
resto, ha evidenziato come non sia consentita la prestazione del consenso “in nega-
tivo”, richiamando I’illiceita della condotta del titolare del trattamento che, pur in-
formando l'interessato della possibilita di trattare i suoi dati per finalita di carattere
promozionale, prevede che I'interessato medesimo sia tenuto a comunicare espres-
samente la sua eventuale volonta contraria. Si veda, sul punto, Provvedimento del
Garante 14 settembre 2000 in www.garanteprivacy.it, Provvedimento del Garante
13 gennaio 2000 in Bollettino, 11-12, 39 nonché, in via generale, Relazione al Par-
lamento del Garante per la protezione dei dati personali relativa all’anno 2000, 66.
Prassi diffusa nella pratica commerciale, infatti, comporta la necessita di esprimere
la propria contrarieta al trattamento (ad es., mettendo una croce in una apposta ca-
sella). In mancanza di tale espressione il titolare ritiene di poter presumere che I'in-
teressato abbia implicitamente acconsentito al trattamento dei dati al quale non si ¢
opposto. Invero la clausola legislativa di cui all’art. 23, comma 1 del d.lgs. 196/03,
che impone la necessita di prestare il consenso “espressamente”, rende illegittimo
il trattamento eseguito sulla base di tale “consenso presunto”. Tale interpretazione,
del resto, ¢ in linea con quanto dispone la Direttiva 95/46/CE laddove consente il
trattamento dei dati personali solo in presenza della prestazione del consenso “in
maniera inequivocabile” (art. 7).
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chiede che il consenso sia manifestato relativamente ad uno specifi-
co trattamento, a specifiche operazioni dello stesso, alle quali si ri-
ferisce, nonché a favore di uno o piu specifici titolari identificati, se
possibile, con precisione.

1.2.4. (segue) La forma del consenso

Sulla forma del consenso, la formulazione letterale della norma,
soprattutto nella vigenza della ora abrogata legge 675/96, ha sicura-
mente dato adito a dubbi interpretativi.

Con l’entrata in vigore della legge originaria vi era chi poneva
eccessiva attenzione al fatto che I’abrogato art. 11 comma 2 richie-
deva che “il consenso [fosse] validamente prestato” solo se espresso
in forma scritta: limitandosi alla lettura di tale inciso, omettendo o
tralasciando il successivo “documentata per iscritto”, si poteva rite-
nere richiesta a pena di nullita la forma scritta per il trattamento di
tutti i dati personali (sia comuni sia sensibili). Gia nell’'immediatez-
za dell’applicazione della legge 675/96 la dottrina pressoché unani-
me, facendo leva sulla diversa formulazione letterale degli artt. 22
comma 1, il quale richiedeva espressamente la forma scritta del con-
senso, ¢ 11 comma 3, che prevedeva la mera documentazione per
iscritto del consenso, ritenne che la forma scritta del consenso fosse
prevista a pena di nullita solo per i dati sensibili*.

I dubbi interpretativi sembrano oggi sopiti, grazie alla pit chia-
ra formulazione legislativa che all’art. 23, comma 3 del Codice pre-
vede effettivamente la forma scritta per la documentazione ma, poi,
va oltre, precisando al comma 4 che, quando il trattamento riguarda
dati sensibili, “il consenso ¢ manifestato in forma scritta” cosi che,

3% Nella Decisione BNL il Garante richiede che il consenso riguardi “un preci-
so genere di trattamento effettuato a cura di un ben individuato titolare”. La finalita
¢ quella di permettere che il consenso al trattamento venga raccolto da terzi e non
necessariamente dallo stesso titolare, purché nell’informativa sia chiara I’attivita e
I'identificazione di questi terzi.

35 Secondo SCALISI A., Il diritto alla riservatezza, Giuffre, 2002, 237 ss.,
il legislatore italiano ha voluto permettere il consenso espresso in forma orale in
quanto una diversa interpretazione sarebbe in contrasto con una visione sistema-
tica della normativa, che ha previsto ’obbligo del consenso scritto nelle ipotesi di
trattamento di dati sensibili. Tale autore fa altresi leva sulla stessa formulazione
dell’art. 7 della Direttiva 95/46/CE che richiede la prestazione del consenso in ma-
niera inequivocabile.
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oggi, la circostanza che la forma scritta sia richiesta ad substantiam
pare fuor di discussione.

Alla luce di quanto detto, pertanto, nel caso in cui il trattamen-
to abbia ad oggetto dati comuni vige la regola civilistica della liberta
delle forme, nel senso che il consenso, anche se non € documenta-
to per iscritto, ¢ perfettamente valido ma, se contestato, puo essere
provato solo con la confessione o il giuramento. In tale considera-
zione il consenso puo essere rilasciato per iscritto anche successiva-
mente alla raccolta dei dati, purché previamente prestato oralmen-
te ed espressamente, senza con cio pregiudicare la liceita del tratta-
mento che ne ha preceduto la manifestazione scritta®®.

In questo senso si ritiene altresi che il consenso possa essere tra-
sposto per iscritto anche da parte dell’incaricato che riceve il con-
senso®’.

Quando invece il consenso viene richiesto e prestato in relazio-
ne al trattamento dei dati sensibili, la forma scritta ne ¢ una condi-
zione di validita e, se reso successivamente al trattamento, non sana
I’invalidita dello stesso nel periodo antecedente (in questo senso si
noti la differenza con il consenso prestato in merito ad altri diritti
della personalita quali I'immagine o il nome, ove la giurisprudenza

% Determinante, in questo senso, € I'inciso con cui il Garante, nella segnala-
zione alla Banca Nazionale del Lavoro del 28 maggio 1997, ha ritenuto il consen-
so, nell’'ambito del trattamento di dati comuni, “erroneamente indicato come atto
scritto necessario”.

57 Cosi BUTTARELLI G., op. cit. il quale precisa che “I'ulteriore requisito
della «documentazione per iscritto» va interpretato, in sintonia con i lavori parla-
mentari, nel senso che rimane aperta la possibilita di ricevere il consenso per iscrit-
to oppure oralmente (ad esempio, nell’ambito del telemarketing). In quest’ultimo
caso, pero, € necessario che il titolare o i suoi collaboratori traspongano per iscrit-
to tale circostanza (magari, con una loro attestazione o dichiarazione formata al
momento in cui ricevono il consenso o in un contesto temporale ravvicinato)”, si
vedano anche SCALISI A., op cit., nonché PUTIGNANI A., Consenso e disposi-
zione della privacy, in CLEMENTE A. (a cura di), Privacy, Padova, Cedam, 1999,
secondo il quale “rimane aperta (e, in alcuni casi, come nell’ambito del telemarke-
ting, pit che utile) la possibilita di ricevere il consenso oralmente, salva una traspo-
sizione per i scritto ad opera del titolare o dei suoi collaboratori”. Anche secondo
il Garante, nel parere del 26 ottobre 1998, in Bollettino, 6, 11, “¢€ necessaria I’ac-
quisizione del consenso dell’interessato che puo essere anche orale ma che, in ogni
caso, deve risultare da un documento scritto come lo stesso formulario di richiesta
di adesione”.
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ritiene che il consenso sia valido anche se implicito o tacito, purché
inequivoco®®).

Tale risultato interpretativo riduce pero la possibilita di racco-
gliere dati per il tramite di sistemi informatici, ove il consenso non
potrebbe che essere presentato se non in un tempo successivo alla
raccolta, arrecando cosi gravi danni al telemarketing. Si dovra quin-
di cercare di rendere il Codice in materia di protezione dei dati per-
sonali compatibile con le tecniche in uso. Cosa che puo essere fat-
ta cercando di vedere il contatto telefonico o telematico solo come
una fase del procedimento di raccolta, che si concluderebbe poi con
la formale espressione del consenso®. Il problema non si pone allo
stesso modo nel caso in cui la raccolta delle informazioni sensibili
sia effettuata attraverso mezzi informatici o telematici secondo le di-
sposizioni di cui al Capo II, Sezione V del d.p.r. 28 dicembre 2000
n. 4454,

Restano ancora dubbi circa le formalita di espressione del con-
senso. Ci si chiede, ancora in questa sede, se sia da considerarsi suf-
ficiente una sottoscrizione del modulo con cui vengono raccolti i da-
ti, che contenga anche un testo autorizzatorio al trattamento, o se
sia necessaria la sottoscrizione di una formula sacramentale.

Per giungere ad una risposta ¢ opportuno prendere in conside-
razione i criteri della adeguatezza e della proporzionalita, da valu-
tarsi anche in relazione sia al tipo di dati sensibili raccolti, sia all’oc-
casione o alle finalita della raccolta stessa*'. E determinante, a fini
interpretativi, tenere in stretta considerazione i suggerimenti che il
Garante ha fornito ai titolari dei trattamenti di dati sensibili. In que-

38 Fra le altre, vedi Cass., 1973, n. 3290.

3% BUTTARELLI G., op. cit.

%0 Mediante uso, quindi, della firma digitale. Il d.p.r. 28 dicembre 2000 n.
445, recante “Testo Unico delle disposizioni legislative e regolamentari in materia
di documentazione amministrativa (Testo A)”, € stato pubblicato in G.U. 20 feb-
braio 2001 n. 42 S.O. Sul punto si veda anche MONDUCCI J., Il trattamento dei
dati personali nei contratti on line, in CASSANO G. (a cura di), Diritto delle nuove
tecnologie informatiche e dell'internet, 2002, Ipsoa.

4 ZENO ZENCOVICH V., op. cit.. Diversamente RICCIUTO V., Comuni-
cazione e diffusione di dati personali e trattamento di dati particolari, in CUFFA-
RO V., RICCIUTO V., op. cit., ritiene che sia necessaria la sottoscrizione di una
formula sacramentale “non potendosi altrimenti ottenere il risultato di una tutela
realmente rafforzata”.
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sti termini occorre rilevare che potrebbe addirittura essere oggetto
di una specifica clausola contrattuale che, pur non avendo natura di
prestazione sinallagmatica, consentirebbe una sicura presa di cogni-
zione del suo contenuto con la successiva accettazione manifestata
con la sottoscrizione del contratto. E chiaro, tuttavia, che clausole di
questo genere possono essere inserite nel testo contrattuale (rectius,
condizioni generali) solo qualora la prestazione del consenso sia in-
dispensabile per la esecuzione del contratto*?. Diversamente, anche
in ossequio al principio di liberta del consenso, qualora I'interessato
abbia la facolta di non esprimere il consenso, deve comunque essere
garantita questa possibilita o, comunque, quella di negarlo.

1.2.5. La natura del consenso e la sua revocabilita

Risulta importante stabilire qual ¢ la natura del consenso al trat-
tamento dei propri dati personali.

Lo scrivente ritiene che il consenso previsto dal Codice in esa-
me sia un atto unilaterale. Si esclude, sul punto, che il perfeziona-
mento del consenso possa manifestarsi con I'incontro di volonta di
due o piu parti®’.

Alcuni autori prospettano anche la configurabilita di un con-
tratto a titolo oneroso avente ad oggetto la prestazione del consenso
al trattamento dei propri dati personali**. Si pensi alle ipotesi in cui

42 Ad es., qualora il contratto necessiti, per la sua esecuzione, del conferi-
mento di dati sensibili per i quali, come si visto supra, ¢ comunque indispensabile
I’espresso conferimento del consenso (si veda, pitt nel particolare, infra 1.2.3.).

4 Ma, sul punto, si veda pitt ampiamente ed approfonditamente MANES P.,
Il consenso al trattamento dei dati personali, Padova, Cedam, 2001. Sulla natura
del consenso dell’interessato € riscontrabile una varieta di interventi. Tra gli altri BI-
LOTTA E.,, Consenso e condizioni generali di contratto, in CUFFARO V., RICCIU-
TO V., op. cit. parla di consenso come atto negoziale in quanto “con la prestazione
del consenso I'interessato non fa che mettere a disposizione del titolare del tratta-
mento i suoi dati affinché li utilizzi in conformita sia della informativa sia della fi-
nalita del trattamento. L’atto di disposizione che colora di negozialita il consenso €
quello di ammettere altri nella sfera giuridica del disponente e non certo quello di
trasferire consensualmente al titolare del trattamento diritti sul dato raccolto, in os-
sequio ad un modello rigidamente proprietario”.

# IMPERIALI RICCARDO, IMPERIALI ROSARIO, op. cit. nonché ZENO-
ZENCOVICH V., [ diritti della personalita dopo la legge sulla tutela dei dati per-
sonali, in Studium juris, 1997, 467. Al contrario secondo SERRA, Note in tema
di trattamento dei dati personali e di disciplina dell’impresa, in CUFFARO, RIC-
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societa commerciali forniscono servizi (in particolare telematici) a
fronte del consenso del fruitore al trattamento dei suoi dati perso-
nali per I'invio di messaggi pubblicitari. E ben vero che il diritto alla
riservatezza, quale diritto della personalita, ¢ indisponibile, ma chi
scrive ritiene ripercorribile la medesima strada gia fatta propria dal-
la giurisprudenza, la quale ha comunque riconosciuto la disponibi-
lita di alcuni diritti della personalita*. Fermo restando, ovviamente,
la possibilita di esercitare i diritti riconosciuti dall’art. 7 del Codice
(e, quindi, nel caso esaminato, la possibilita di opporsi al trattamen-
to dei dati, tra gli altri, per finalita di informativa commerciale ex
art. 13 comma 4 lett. b).

Diverse conclusioni devono raggiungersi, invece, esaminando la
medesima problematica dal punto di vista del trattamento dei da-
ti sensibili quale possibile oggetto di un contratto a titolo oneroso.
L’art. 2 comma 1 del Codice codifica espressamente il principio se-
condo il quale il trattamento dei dati personali deve avere luogo nel
rispetto delle liberta fondamentali delle persone fisiche, quali, tra le
altre, la dignita.

Il consenso al trattamento dei propri dati sensibili a titolo one-
roso configurerebbe una lesione palese della dignita dell’individuo.

CIUTO, ZENO-ZENOCOVICH, Trattamento dei dati e tutela della persona, Mi-
lano, 1998 sarebbe inammissibile qualsiasi patto teso a subordinare il trattamento
al verificarsi di eventi successivi al momento in cui il consenso ¢ prestato. Egli ri-
tiene che le garanzie apprestate dalla normativa debbano essere accordate anche in
assenza di corrispettivo. Sul punto RODOTA S., Tecnopolitica: la democrazia e le
nuove tecnologie della comunicazione, Roma, 1997 evidenzia che “la contropartita
necessaria per ottenere un bene o un servizio non si limita pit alla somma di dena-
ro richiesta, ma € necessariamente accompagnata da una cessione di informazioni.
In questo scambio, allora, non ¢ pit soltanto il patrimonio d’una persona ad essere
implicato. Si € obbligati a mettere in gioco il sé, la propria persona, con conseguen-
ze che possono andare al di la della singola operazione economica, e fanno nascere
una sorta di possesso permanente della persona da parte di chi detiene le informa-
zioni sul suo conto”.

% BUTTARELLI G., op. cit. ritiene che “il trattamento basato sul consenso
puo far parte di un rapporto pitt ampio (si pensi ad un contratto di assicurazione, di
somministrazione, di lavoro ecc.), ma pud anche costituire I'unico oggetto del con-
tratto. In entrambi i casi, I’art. 11 non richiede che la clausola recante la manifesta-
zione di volonta sia oggetto di una specifica sottoscrizione. La medesima clausola,
semmai, pud essere necessaria in base ai principi generali, qualora lo richiedano il
particolare contenuto del contratto, oppure le modalita del trattamento o ancora i
rapporti tra le parti contrattuali”.
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In via preliminare, infatti, si deve considerare che il trattamento dei
dati particolari non ¢ lasciato alla libera disponibilita del privato,
bensi anche a quella statuale che, in quanto tale, deve espressamen-
te autorizzarla*. In proposito parte della dottrina, a ragione, ritiene
che l'interessato non sia il solo titolare del bene protetto; le norme
che attribuiscono al Garante il potere di legittimare il trattamento
dei dati sensibili (artt. 26 comma 1 e 40 del Codice), cosi come le al-
tre disposizioni che consentono all’Autorita di autorizzare o vietare
il trattamento dei dati*’, attribuiscono al medesimo Garante il pote-
re di bilanciare con le esigenze dei titolari del trattamento I'interesse
protetto dalla normativa sul trattamento dei dati*®.

Un eventuale contratto in questo senso, quindi, sarebbe nullo
per illiceita della causa (art. 1418, comma 2 c.c.), in particolare per
contrarieta all’ordine pubblico: i valori fondamentali che si voglio-
no proteggere, del resto, sono espressamente elencati dalla disposi-
zione citata, ¢ non sono solo desumibili implicitamente dal sistema
legislativo®.

46 GIANNANTONIO E., Commento all’art. 1, comma 1, in GIANNANTO-
NIO E., LOSANO M. G., ZENO ZENCOVICH V., op. cit., infatti, ritiene che qua-
lunque attivita che abbia per oggetto dati personali puo conferire a chi la effettua
un potere che occorre disciplinare in quanto € necessario tutelare non tanto il pre-
stigio sociale della persona, quanto piuttosto la sua liberta rispetto al “potere infor-
matico”. Si tratta percio di difendere un individuo di fronte ad un potere la cui po-
tenza ¢ stata appunto esaltata dalle nuove tecnologie della comunicazione e dell’in-
formatica.

47 Si vedano, tra gli altri, I’art. 76 comma 1 lett. b del Codice in relazione al
quale il garante pud consentire il trattamento dei dati sanitari anche in caso di dis-
senso dell’interessato, I’art. 90 del Codice che attribuisce al Garante il potere/dove-
re di autorizzare il trattamento dei dati genetici, I’art. 143 comma 1 lett. d) in rela-
zione al quale, addirittura, puo vietare allo stesso interessato, in presenza di parti-
colari circostanze di pericolo di lesione degli interessi della collettivita, la diffusione
dei suoi stessi dati personali.

4 Secondo MANTOVANI M, Le fattispecie incriminatrici della legge sulla
privacy: alcuni spunti di riflessione, in Critica al diritto, 1997, 4 I'autorizzazione
del Garante “in quanto mettente capo ad un’autorita attratta nell’orbita della titola-
rita dell’interesse protetto dalla norma incriminatrice e teleologicamente orientata
alla sua sola salvaguardia, sembra poter essere anch’essa riportata nello schema del
c.d. consenso — accordo”.

49 In proposito appare interessante lo studio delle condizioni generali di con-
tratto di un provider che offre il servizio gratuito di accesso a tempo indeterminato
ad internet in cambio della disponibilita delll’altro contraente a ricevere messaggi di
posta elettronica a fini commerciali, presso il proprio domicilio virtuale. La comu-
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Il consenso, quindi, come atto unilaterale: ma non certo discipli-
nato dalle norme cui rinvia I’art. 1324 c.c., in quanto non puo dirsi
che I'atto abbia contenuto patrimoniale, pur potendo effettivamente
essere prestato per un fine meramente patrimoniale. Il consenso, in-
fatti, ¢ espressione di un pit generale diritto della personalita: il di-
ritto alla protezione dei dati personali.

Il consenso previsto dall’art. 26 (e, prima, dall’articolo 23) ¢
pertanto un atto unilaterale recettizio fra vivi non avente contenu-
to patrimoniale, disciplinato specificatamente dal Codice in esame e
che deve essere assoggettato, per quanto concerne gli aspetti ai quali
la legge non accenna, ai principi generali che governano i diritti del-
la personalita. Da un lato, quindi, “recettizio” in quanto, dovendo
avere ad oggetto un determinato trattamento o specifiche operazio-
ni di esso, il consenso deve essere prestato nei confronti di soggetti
ben individuati ed ha effetto e valore solo da quando questi ultimi
ne vengono a conoscenza; dall’altro “fra vivi” perché chi scrive non
ritiene possa essere incluso in un atto mortis causa, per due serie di
ragioni. Innanzitutto perché I’art. 587 comma 2 c.c. prevede che il
contenuto non patrimoniale del testamento debba essere consentito
dalla legge (ed in proposito il Codice nulla dice); in secondo luogo
perché I'inclusione del consenso nell’atto di ultima volonta privereb-
be il de cuius della possibilita di revocare I’atto: principio basilare in
tema di diritti della personalita. E non vale il fatto che I'art. 9 com-
ma 3 consente a “da chi ha un interesse proprio, o agisce a tutela
dell’interessato o per ragioni familiari meritevoli di protezione” di
esercitare i diritti di cui al comma 7, in quanto il trasferimento non
avviene mortis causa, bensi perché altre persone o un altro gruppo
di persone (la famiglia, in senso stretto o in senso ampio che sia), da
tali dati, possono ricevere pregiudizio®®, in modo tale che chi li eser-
cita non lo fa in nome del defunto bensi iure proprio o, comunque
per soddisfare un interesse proprio o della famiglia, € non uno spe-
cifico ed esclusivo interesse dell’interessato deceduto.

nicazione dei propri dati personali € in questo caso fatta oggetto di un contratto. Si
vedano, in proposito, le considerazioni di M. CAMMARATA, Il domani dell’inter-
net: tutto gratis, basta pagare..., in http://www.interlex.it/675/tiscali.htm.

%0 Come risulta dalla relazione di accompagnamento al disegno di legge.
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Se la legge consente di disporre dei propri dati, dando la possi-
bilita a terzi di trattarli, dall’altro nulla dice in tema di revoca e/o di
recesso’!: che, visto il principio dell’indisponibilita, devono pacifica-
mente essere riconosciuti, salvo (come abbiamo visto per il diritto
al nome e all'immagine) il diritto al risarcimento del danno quando
la revoca sia priva di giusta causa ed arrechi un danno patrimoniale
suscettibile di tutela.

Nonostante la normativa in analisi non consenta espressamen-
te di revocare il consenso prestato, tale possibilita deve essere con-
sentita in ossequio alla natura personalissima dei diritti tutelati dagli
artt. 1 e 2 del Codice e, quindi, in virtu dei piu alti valori costituzio-
nali rappresentati dagli artt. 2 e 3 Cost.

Nell’ambito dei diritti della personalita, in mancanza di un con-
tenuto patrimoniale dell’interesse protetto, il consenso non ha effet-
ti traslativi o estintivi del diritto e nemmeno costituisce a favore del
destinatario (nel caso di specie, del titolare del trattamento) alcun
diritto di compiere azioni lesive. Il consenso, pit che altro, si esauri-
sce nella condotta consentita la quale non diventa lecita ma esime il
titolare medesimo da responsabilita®?. Da cio deriva, pertanto, la re-
vocabilita ad nutum del consenso salvo, come si ¢ detto, I’'obbligo di
risarcire i danni provocati al titolare che abbia legittimamente fatto
affidamento sul consenso medesimo.

Se non parla espressamente di revoca, la legge dispone comun-
que in altri termini dei diritti dell’interessato (art. 7 comma 4 del
Codice) tra i quali attribuisce la possibilita di opporsi al trattamen-
to (o, comunque, alla sua prosecuzione) ad nutum, laddove il trat-
tamento abbia abbia finalita di natura c.d. promozionale, oppure
per motivi legittimi negli altri casi. Ed ¢ a tali istituti che la dottrina
maggioritaria si riporta per riconoscere il diritto dell’interessato a
recedere o revocare il proprio consenso al trattamento dei dati, nel-
le due forme della revoca per giusta causa (per motivi legittimi) e ad

> A seconda che si veda il consenso quale atto unilaterale (revoca) o quale
oggetto di un contratto (recesso). Sul punto si veda MANES P., op. cit.
2 Cosi SCALISI A., op. cit.
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nutum, a seconda che si ricada nelle ipotesi di cui all’art. 7 comma
4 lett. a o b*>.

Secondo parte della dottrina I'opposizione “per motivi legitti-
mi” sembrerebbe possibile per quei trattamenti iniziati in assenza di
consenso’. In realta chi scrive ritiene che la legittimita dei motivi
da porre alla base dell’opposizione al trattamento non debba limi-
tarsi a tale caso. Se il legislatore avesse voluto porre tale limitazione
all’esercizio del diritto, infatti, lo avrebbe espressamente subordina-
to a tale condizione.

In realta la possibilita di opporsi al trattamento dei dati ai sensi
dell’art. 7 comma 4 lett. a) deve essere riconosciuta qualora la pro-
secuzione del trattamento (o anche di una sola operazione dello stes-
so, giusta I'inciso che consente di opporsi “anche in parte” al tratta-
mento) esporrebbe i diritti tutelati dagli artt. 1 e 2 ad un pregiudizio
superiore a quello sopportabile in relazione al criterio del bilancia-
mento degli interessi in contrapposizione. Ne consegue che il diritto
di opporsi puo essere esercitato qualora il trattamento avvenga sen-
za il consenso dell’interessato qualora quest’ultimo sia obbligatorio
(nel qual caso la legittimita dei motivi posti alla base dell’opposizio-
ne possono limitarsi alla violazione dell’art. 23) anche se, in tal ca-
so, I'interessato potrebbe anche chiedere la cancellazione dei dati in
quanto trattati in violazione di legge (art. 7 comma 3 lett. b), cosi
come puo essere esercitato, anche qualora il consenso sia stato pre-
stato o non sia necessario per I'inizio o la prosecuzione del tratta-
mento, dimostrando un sufficiente pregiudizio non eliminabile altri-
menti e, comunque, quando si crei un eccessivo sbilanciamento tra i
diritti dell’interessato e le esigenze del titolare.

Risulta utile, in fine, verificare a quale eta un soggetto puo porre
in essere un simile atto. Da un lato infatti si ¢ detto che non sono ap-
plicabili le norme sui contratti (non essendo applicabile I’art. 1324
c.c.), dall’altro il Codice nulla dice, espressamente, in proposito. In
questo caso, tuttavia, non rileva il fatto che il consenso in parola
sia attinente ad un diritto della personalita, ma risulta determinante

> In merito si vedano, tra gli altri, MANES P., op. cit., PUTIGNANI A., op.
cit.

> RISTUCCIA R., Commento all’art. 13, in GIANNANTONIO E., LOSA-
NO M.G., ZENO ZENCOVICH V., op. cit..
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l’art. 2 c.c., secondo il quale “con la maggiore eta si acquista la ca-
pacita di compiere tutti gli atti per i quali non sia stabilita una etd
diversa”; e siccome il Codice in esame, che espressamente disciplina
le formalita del consenso, non enuncia alcuna eccezione alla regola
generale, si deve ritenere che il consenso al trattamento dei propri
dati personali possa essere prestato solo dopo il compimento della
maggiore eta e, comunque, da persona dotata di capacita di agire™.

Deve comunque ritenersi possibile, per il minore, prestare il
proprio consenso al trattamento dei dati necessario o utile allo svol-
gimento del rapporto di lavoro instauratosi, in virtt del disposto del
comma 2 dello stesso art. 2 c.c., secondo il quale “il minore e abili-
tato all’esercizio dei diritti e delle azioni che dipendono dal contrat-
to di lavoro” per il quale leggi speciali stabiliscono un’eta inferiore
in materia di capacita a prestare il proprio lavoro.

Problematico risulta il determinare se in luogo del minore o
dell’interdetto il consenso possa essere prestato da un legale rap-
presentante. In considerazione della indisponibilita del diritto alla
protezione dei dati personali, chi scrive ritiene che tale consenso
non possa che provenire dall’interessato stesso. Il diritto alla riser-
vatezza ¢ uno di quei diritti che la dottrina chiama “personalissimi”
e, soprattutto per quanto concerne i dati sensibili, ¢ primaria la ne-
cessita di proteggere la dignita della persona fisica titolare dei dati®;
non si puod certo affermare che il riconoscere al rappresentante le-
gale la possibilita di acconsentire al trattamento dei dati relativi al-
le opinioni religiose o politiche o filosofiche sia rispettoso della sua
dignita. Del resto ¢ ormai pacifico che i genitori o il tutore possono
contrattare quali rappresentanti legali del figlio o dell’interdetto, ma
¢ altrettanto accettato che tale capacita non puo estendersi per quel-
le scelte che devono ritenersi espressione di una personale scelta del
minore stesso (come puo essere I’iscrizione ad un partito politico)>”.

% Diversamente si veda PATTI, Il consenso dell’interessato al trattamento

dei dati personali, in Riv. Dir. Civ., 458 ss., secondo il quale ¢ abilitato alla presta-
zione del consenso anche chi ¢ capace di intendere e di volere.

6 Anche in virta del disposto dell’art. 6 del d.lgs. 196/03, il quale dispone
che il trattamento si deve svolgere “nel rispetto dei diritti, delle liberta fondamenta-
li, nonché della dignita delle persone fisiche, con particolare riferimento alla riser-
vatezza e all’identita personale”.

37 GALGANO, Diritto civile e commerciale, Cedam, seconda ed.
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Qualsiasi trattamento avente ad oggetto dati personali di per-
sona incapace sara quindi possibile solo ove la legge esclude che il
consenso sia condizione necessaria per la legittimita del trattamen-
to oppure nei casi in cui la surroga della volonta dell’interessato sia
espressamente prevista dalla legge.

Del resto lo stesso art. 24 lett. e) del Codice specifica espressa-
mente che nel caso in cui il trattamento dei dati &€ necessario per la
salvaguardia della vita o dell’incolumita fisica dell’interessato o di
un terzo, laddove quest’ultimo non possa prestare il consenso per
“incapacita di agire”, puo essere prestato da un esercente la potesta.
E quindi evidente che laddove il legislatore avesse voluto consentire
di surrogare la volonta del minore anche in altre ipotesi, lo avreb-
be fatto espressamente cosi come ha disposto in tal senso all’art. 24
lett. e) nonché ad altre analoghe disposizioni del Codice (v. sul pun-
to art. 82 comma 2 lett. a).

Tale conclusione, a mio parere, dovrebbe raggiungersi anche in
merito al trattamento dei dati comuni, ove si consideri che gli artt.
1 e 2 del Codice non distinguono le diverse categorie di dati: ¢ ve-
ro che il trattamento dei dati sensibili ¢ potenzialmente in grado di
arrecare un danno maggiore all’'interessato, ma ¢ anche vero che il
trattamento dei dati deve comunque svolgersi nel rispetto della di-
gnita, riservatezza e identita personale della persona; da cio deriva
che tali diritti potrebbero essere lesi anche dai trattamenti di dati
comuni.

1.3. (segue) L'autorizzazione del Garante

L’art. 8 della Direttiva 95/46/CE consente il trattamento dei da-
ti sensibili solo con il consenso della persona interessata “salvo nei
casi in cui la legislazione dello stato membro preveda che il consen-
so non sia sufficiente”.

Il legislatore italiano, adeguandosi all’orientamento delle nor-
mative di altri stati, ha aggiunto al consenso il requisito autorizza-
torio di una pubblica autorita. Ha infatti giudicato insufficiente il
consenso dell’interessato al trattamento dei dati particolari, dotato
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di superiore capacita lesiva del trattamento di dati esclusivamente
comuni. Per addivenire a tale previsione legislativa ¢ risultata de-
terminante la perplessita che circonda il consenso, che spesso € so-
lo apparente. Secondo il legislatore nazionale il consenso dell’inte-
ressato non risulta una garanzia sufficiente alla protezione dei dati
(art. 1 Codice), cosi intervenendo in prima persona per fornire una
maggiore protezione della persona e delle sue liberta fondamentali.

L’autorizzazione ¢ uno specifico atto amministrativo col quale
il Garante per la protezione dei dati personali concede all’aspirante
titolare del trattamento il potere di trattare dati sensibili, nei limiti
delle disposizioni del provvedimento o, se si vuole, ¢ quel provvedi-
mento amministrativo che rimuove il limite all’esercizio di un dirit-
to preesistente che non pud avvenire in modo incontrollato, “giac-
ché l'interesse pubblico richiede una verifica circa le modalita od il
soggetto”®,

Si ¢ detto “aspirante titolare” perché, seguendo la lettera del
testo legislativo, la richiesta (e il rilascio) dell’autorizzazione devo-
no essere preventivi all’inizio delle operazioni di trattamento (I’art.
26 comma 1 specifica infatti “previa” autorizzazione del Garante).
L’autorizzando potrebbe gia aver assunto la qualita di titolare ove
gia tratti dati per i quali non sia necessaria I’autorizzazione, ma do-
vra omettere qualsiasi raccolta (e trattamento) dei dati per i quali ha
chiesto I'intervento del Garante, perlomeno fino a quando non abbia
avuto notizia del nulla osta da parte di quest’ultimo.

Ovviamente I’autorizzazione deve riguardare I’intero trattamen-
to, non dovendo essere richiesta per ogni singolo dato raccolto®. Da
tale assunto si distingue la previsione di cui all’art. 40 del Codice,
secondo il quale le disposizioni che prevedono un’autorizzazione del
Garante possono essere applicate dallo stesso mediante il rilascio di
autorizzazioni relative a determinate categorie di titolari o di tratta-

8 Tale definizione di provvedimento amministrativo autorizzatorio ¢ tratta
da MORBIDELLI, “Il procedimento amministrativo”, in AA.VV. “Diritto ammini-
strativo”, Tomo II, Monduzzi ed., Seconda edizione. Sul punto anche LIROSI A.,
11 Garante per la protezione dei dati personali, in CUFFARO V., RICCIUTO V., op.
cit. evidenzia che il Garante, mediante I’autorizzazione, “rimuove un limite che im-
pedisce I’esercizio di una potesta da parte dell’organo o di una facolta giuridica da
parte di un privato”.

% ZENO ZENCOVICH V., op. cit.; RICCIUTO V., op. cit.
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menti. Sono le “autorizzazioni generali”, che il Garante rilascia per
evitare il sovraccarico del lavoro del suo ufficio e continue richieste
di autorizzazioni per trattamenti di cui gia si conoscono le modalita,
le finalita e le necessita®® °!.

Prima dell’inizio di ogni attivita di trattamento di dati sensibili,
il titolare ha I’obbligo di richiedere al Garante il rilascio dell’autoriz-
zazione: il potere di iniziativa del procedimento amministrativo ap-
partiene alla parte privata ad eccezione, ovviamente, dei casi in cui
il Garante voglia emanare “autorizzazioni generali”; nel qual caso,
ovviamente, il Garante ha il potere di provvedere anche di ufficio.

Entro 45 giorni dalla richiesta, il Garante deve svolgere la relati-
va istruttoria, adottare un provvedimento e comunicarlo. Il provve-
dimento potra essere di rigetto o di accoglimento, in tale ultimo caso
puo includere accorgimenti e misure a garanzia dell’interessato che
il titolare ha ’obbligo di adottare (salvo le sanzioni penali) o di ri-
getto (art. 26 comma 2 del Codice). Ovviamente, qualora il Garante
ritenga che la richiesta riguardi un trattamento che ¢ oggetto di una
gia rilasciata autorizzazione generale, non sara tenuto ad adottare
alcun provvedimento, e nemmeno a comunicare al titolare il fatto
che l'autorizzazione richiesta ¢ gia stata rilasciata ex art. 40 del Co-
dice, sempre che non ritenga di dover provvedere comunque sulla
stessa qualora vi siano specifici elementi che ne richiedano la neces-
sita (art. 40 comma 2 del Codice). Nel caso specifico la decorrenza
dei trenta giorni senza che il Garante abbia adottato alcun provve-

%0 Sul punto si veda MASCHIO F,, I dati sensibili, in CLEMENTE A. (a cura
di) Privacy, Padova, Cedam, 1999, secondo la quale “il tentativo di deburocratiz-
zazione e snellimento degli adempimenti prescritti dalla nuova legge, comunque,
vuole realizzare una razionalizzazione in sede applicativa, € non un deroga, al siste-
ma di tutela introdotto”.

' In tali casi, al fine di portare a conoscenza i terzi del rilascio delle autoriz-
zazioni generali, I’art. 40 del Codice prevede la loro pubblicazione sulla Gazzetta
Ufficiale della Repubblica Italiana. In realta la prassi invalsa dall’Ufficio del Ga-
rante ¢ quella di emanare solo autorizzazioni generali, applicabili a specifiche ca-
tegorie di titolari per trattamenti con specifiche e predeterminate finalita. Solo in
pochissimi casi il Garante ha ritenuto di poter intervenire con autorizzazioni par-
ticolari, sussistendo specifiche modalita del trattamento che le giustificassero (art.
41 comma 2 del Codice), come nel caso in cui ha autorizzato la Cattolica Assicu-
razioni SCARL a trattare i dati sulle convinzioni religiose dei soci (v. autorizza-
zione del Garante 29 dicembre 2005 in http://www.garanteprivacy.it/garante/doc.
isp?ID=1210950).
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dimento espresso, ovviamente, non preclude al titolare di procedere
al trattamento nei limiti delle autorizzazioni emesse ai sensi dell’art.
40 del Codice.

Nei termini entro i quali provvedere il Garante puod, qualora
le circostanze lo richiedano, rilasciare un’autorizzazione tempora-
nea (art. 41, comma 5 del Codice); possibilita di cui probabilmen-
te potrebbe anche avvalersi ove 1'ufficio venisse invaso da richieste
di autorizzazioni. La norma, infatti, non richiede che le circostanze
debbano essere attinenti al merito del provvedimento o alle motiva-
zioni addotte nella richiesta: puo percio legittimare il rilascio anche
il mancato esame della richiesta entro i termini previsti per motivi
organizzativi. L’art. 41 comma 5, come si ¢ visto, ha espressamente
indicato la possibilita di apporre un termine finale alle autorizzazio-
ni (senza peraltro distinguere tra “generali” e “particolari”), ponen-
do come condizione la presenza di circostanze particolari. Di tale
possibilita il Garante si ¢ a suo tempo avvalso nel momento in cui
ha predisposto le prime autorizzazioni generali, ravvedendo le “par-
ticolari circostanze” nel fatto che erano in fase di predisposizione
alcuni decreti legislativi per il completamento della disciplina sulla
protezione dei dati personali o nelle ultime, ravvisando tali partico-
lari circostanze nella prossima emanazione dell’attuale Testo Unico
delle norme legislative in materia di dati personali, in attuazione del-
la legge 127/2001.

Si deve ritenere che, nel rilasciare I'autorizzazione, il Garante
possieda una vera e propria discrezionalita amministrativa. All’au-
torita indipendente ¢ dato infatti il potere di agire a soddisfacimento
degli interessi alla cui tutela ¢ preposta: quelli individuati dagli artt.
1 e 2 del Codice.

In questo senso, quando ¢ presentata istanza per il rilascio di
un’autorizzazione, il Garante ha il potere-dovere di valutare se le
finalita, le condizioni e le modalita del trattamento stesso sono ri-
spettose dell’interesse pubblico primario di cui ¢ “tutore”; interes-
se, questo, composto dall’insieme delle liberta fondamentali della
persona. Egli deve quindi contemperare I’esigenza del rispetto del
diritto alla protezione dei dati personali, della riservatezza, della di-
gnita e, comunque, delle liberta fondamentali della generalita de-
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gli interessati, con l'interesse dell’aspirante titolare del trattamento.
Nell’ambito di tale comparazione e ponderazione il Garante gode
di discrezionalita, nel senso che potra liberamente (ma sempre nel
rispetto dell’obbligo di motivazione) valutare quale interesse deve
prevalere e, come si ¢ detto, nel caso in cui prevalga l'interesse al
trattamento, pud condizionare ’efficacia dell’autorizzazione al ri-
spetto di determinate prescrizioni: cio significa che comunque deve
porre in primo piano, come del resto ¢ chiaro dall’impostazione le-
gislativa, le liberta tutelate dalla normativa in esame.

La disciplina specifica sul procedimento amministrativo dell’Uf-
ficio del Garante si sovrappone quindi a quella generale della legge
sul procedimento amministrativo®. La legge 241/90 ¢ quindi ap-
plicabile al procedimento dinanzi al Garante in quanto compatibile
con le disposizioni speciali del Codice, quali quelle contenute negli
artt. 26, 40 e 41. In linea di principio, pertanto, il Garante dovrebbe
informare dell’inizio del procedimento i “soggetti individuati o facil-
mente individuabili, diversi dai suoi diretti destinatari” (art. 7 del-
la legge 241/90) magari utilizzando, in considerazione delle difficile
individuabilita degli interessati (non sarebbe infatti possibile indivi-
duare gli interessati i cui dati, in futuro, saranno oggetto del tratta-
mento), “forme di pubblicita idonee” (art. 8, comma 3 della legge
241/90); in realta, in considerazione del breve termine che I’Am-
ministrazione ha a disposizione per concludere il procedimento, la
stessa potrebbe, viste le “ragioni di impedimento derivanti da parti-
colari esigenze di celerita del procedimento” (art. 7 della legge legge
241/90), omettere tale comunicazione, ovviamente dandone conto
nella motivazione (pena la nullita per violazione di legge del provve-
dimento autorizzatorio).

[’atto amministrativo finale, di accoglimento o di rigetto, deve
essere motivato ai sensi dell’art. 3 della legge 241/90%; ne risulta,

92 Legge 7 agosto 1990 n. 241, recante “Nuove norme in materia di procedi-
mento amministrativo e di diritto di accesso ai documenti amministrativi”, in G.U.
18 agosto 1990 n. 192.

% Tale motivazione, come la dottrina e la giurisprudenza hanno sempre ri-
tenuto, ha la funzione di garantire un controllo giurisdizionale sull’attivita ammi-
nistrativa (qualora infatti il provvedimento rigetti la richiesta di autorizzazione ¢
ammesso, ai sensi dell’art. 152 del Codice, il ricorso all’a.g.0) nonché un controllo



40 Il dato genetico

dal combinato disposto di questa disposizione con quella dell’art. 26
comma 2 del Codice, che 'autorizzazione pud essere motivata an-
che sul presupposto del rispetto delle prescrizioni che, con lo stesso
provvedimento, vengono imposte al titolare.

Nell’ambito dell’istruttoria, al fine di esaminare al meglio la pro-
blematica connessa al rilascio dell’autorizzazione particolare, il Ga-
rante ha la possibilita di richiedere al responsabile, al titolare o a ter-
zi di fornire informazioni o di esibire documenti (art. 41 comma 4
del Codice). Nel qual caso, pero, il termine per la decisione subisce
un’interruzione, ricominciando a decorrere dalla scadenza del ter-
mine fissato per I'adempimento richiesto. Ci si chiede se I'interru-
zione puo avvenire pit volte nell’ambito dello stesso procedimento:
nel silenzio della legge puo ritenersi che la risposta debba essere af-
fermativa; il Garante potrebbe infatti non ritenere sufficienti i docu-
menti esibiti o le informazioni acquisite da una prima richiesta in tal
senso, potendo ritenere opportuno presentare ulteriori quesiti.

L'inottemperanza alle richieste avanzate dal Garante ai sensi
dell’art. 32 comma 1 della legge, comporta I’applicazione di sanzio-
ni amministrative®, oltre ovviamente alla possibilita che la richie-
sta di autorizzazione venga rigettata, non potendosi pretendere che,
non avendo il Garante avuto notizia delle informazioni che riteneva
utili ai fini della decisione, emetta ugualmente un provvedimento di
accoglimento (salva la facolta di rilasciare comunque 1’autorizzazio-
ne, anche se con prescrizioni, modalita o accorgimenti pitu gravose
per il titolare).

Non da meno ¢ comunque applicabile il principio del non aggra-
vamento del procedimento di cui all’art. 1 comma 2, legge 241/90:
sul punto, infatti, qualora il Garante si avvalga della possibilita di
avanzare richieste per la completezza dell’istruttoria, non essendo
tali ultime imposte dalla legge, egli deve motivare tale necessita, al
fine di garantire la trasparenza dell’attivita amministrativa.

della collettivita che, nel caso specifico, ha un particolare interesse affinché i tratta-
menti di dati sensibili si svolgano nel rispetto delle finalita della legge.

o Al sensi dell’art. 164 d.lgs. 196/03, infatti, “Chiunque omette di fornire
le informazioni o di esibire i documenti richiesti dal Garante ai sensi degli articoli
150, comma 2, e 157 e’ punito con la sanzione amministrativa del pagamento di
una somma da diecimila euro a sessantamila euro”.



I dati sensibili e il loro trattamento 41

Al decorrere del termine previsto senza che alcun provvedimento
sia stato adottato, prevale la previsione legislativa del silenzio — riget-
to. Il trattamento non potra avere luogo, almeno non per quanto con-
cerne i dati sensibili, anche se il Garante non ha nemmeno preso in
considerazione la domanda presentata. In questo caso il legislatore ha
infatti voluto tutelare I'interesse pubblico primario del controllo sui
trattamenti dei dati sensibili e, quindi, delle liberta tutelate; accogliere
le richieste di chi voleva collegare al decorso del termine la previsione
legislativa del silenzio — accoglimento (come fu proposto in sede di di-
scussione del progetto di legge), avrebbe infatti significato prediligere
I’esigenza di rapidita del traffico giuridico® in pregiudizio delle liberta
tutelate dalla legge in analisi. Del resto, ¢ comunque fatta salva la pos-
sibilita di agire in via giudiziale: I’art. 152 comma 1 del Codice pre-
vede che tutte le controversie, comprese quelle riguardanti il rilascio
dell’autorizzazione de qua, sono di competenza dell’autorita giudizia-
ria ordinaria. Il titolare pud quindi agire in giudizio contro la decisio-
ne di rigetto (tacito o espresso) della richiesta di autorizzazione.

1.4. Le deroghe alle condizioni di legittimita per il trattamento dei
dati sensibili

1.4.1. Le deroghe generali

In primis occorre precisare che il trattamento di dati sensibili
puo essere effettuato, senza dover sottostare agli obblighi imposti
dall’art. 26 del Codice, da chiunque proceda al trattamento dei dati
per fini esclusivamente personali e non intenda procedere alla comu-
nicazione sistematica o alla diffusione dei dati (art.5 comma 3 del
Codice), fermo restando 1’obbligo di adottare misure idonee e pre-
ventive di sicurezza.

Non sono inoltre soggetti agli obblighi di cui all’art. 26 (fermo
restando piu specifiche disposizioni previste ad hoc, i trattamenti
effettuati (a) dal Centro Elaborazione Dati (C.E.D.) presso il Di-

% La teoria per la quale la previsione del silenzio — accoglimento deroga
all’obbligo del “giusto procedimento” in nome dell’esigenza di rapidita del traffico
giuridico, ¢ di MORBIDELLI “Il procedimento amministrativo”, in AA.VV. “Di-
ritto amministrativo”, Tomo 11, seconda ed., Monduzzi ed.
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partimento di Pubblica Sicurezza del Ministero dell’Interno®, (b)
dal Comitato esecutivo per i servizi di informazione e sicurezza, dal
Servizio per le informazioni e la sicurezza militare (SISMI), dal Ser-
vizio per I'informazione e la sicurezza democratica (SISDE)®, (c)
in relazione ai dati coperti da segreto di stato®®, (d) nell’ambito del
Casellario giudiziale® o, in base alla legge, nell’ambito del servizio
dei carichi pendenti nella materia penale, (e) in attuazione delle di-
sposizioni sul coordinamento del procuratore nazionale antimafia,
(f) per ragioni di giustizia, nell’ambito di uffici giudiziari, del consi-
glio superiore della magistratura e del ministero di grazia e giustizia,
(g) da altri soggetti pubblici per finalita di difesa o di sicurezza dello
stato o di prevenzione, accertamento o repressione dei reati, in ba-
se ad espresse disposizioni di legge che prevedano specificatamente
il trattamento.

Come si ¢ gia precisato in ordine ai trattamenti svolti per fini
esclusivamente personali, e per mere ragioni di completezza, occor-
re qui precisare che i predetti trattamenti, pur essendo in linea di
principio esclusi dall’applicazione dell’art. 26, sono soggetti all’ap-
plicazione di altre norme del Codice quali, tra le altre, quelle che
riguardano le modalita della raccolta e i requisiti dei dati personali
(art. 11), le misure di sicurezza (art. 31) e i limiti all’utilizzabilita dei
dati personali (art. 14) che impediscono di adottare un atto ammi-
nistrativo o giudiziario che riguardano la valutazione di un compor-

¢ Disciplinato dall’art. 8 della legge 121/1981.

7 Qvvero gli organismi di cui agli articoli 3, 4, 6 della legge 24 ottobre 1977,
n. 801, recante “Istituzione e ordinamento di servizi per le informazioni e la sicu-
rezza e disciplina del segreto di stato”, in G.U. 7 novembre 1977 n. 303.

% Secondo le disposizione dell’art. 12 della legge 24 ottobre 1977 n. 801.
Secondo tale norma i dati coperti da segreto di stato sono quelli “la cui diffusione
sia idonea a recar danno all'integrita dello stato democratico, anche in relazione
ad accordi internazionali, alla difesa delle istituzioni poste dalla Costituzione a suo
fondamento, al libero esercizio delle funzioni degli organi costituzionali, alla indi-
pendenza dello Stato rispetto agli altri stati e alle relazioni con essi, alla prepara-
zione e alla difesa militare dello stato”.

% Disciplinato ora dal d.lgs. 14 novembre 2002 n. 313 pubblicato in G.U.
13 febbraio 2003 n. 36, recante “Testo unico delle disposizioni legislative e regola-
mentari in materia di casellario giudiziale, di anagrafe delle sanzioni amministra-
tive dipendenti da reato e dei relativi carichi pendenti”.
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tamento umano unicamente sulla base di un trattamento automatiz-
zato di dati personali.

1.4.2. (segue) Il trattamento dei dati degli aderenti alle confessioni
religiose

L’art. 26 comma 3 precisa che il comma 1 della stessa norma
“non si applica al trattamento [...] dei dati relativi agli aderenti al-
le confessioni religiose e ai soggetti che con riferimento a finalita di
natura esclusivamente religiosa hanno contatti regolari con le me-
desime confessioni, effettuato dai relativi organi, ovvero da enti ci-
vilmente riconosciuti, sempre che i dati non siano diffusi o comu-
nicati fuori dalle medesime confessioni. Queste ultime determinano
idonee garanzie relativamente ai trattamenti effettuati, nel rispetto
dei principi indicati al riguardo con autorizzazione del Garante”.

La dove tale disposto dichiara “non applicabile” il comma 1 ai
casi elencati si riferisce ai precetti che impongono ’obbligo di ri-
chiedere il consenso scritto dell’interessato nonché I’autorizzazione
del Garante. Tale disposizione, infatti, ¢ stata inserita per rispondere
all’esigenza “di introdurre gli opportuni adattamenti per contempe-
rare la tutela dei diritti e delle liberta fondamentali con le peculiari
esigenze delle confessioni religiose”’.

Il legislatore delegato ha comunque voluto adeguatamente con-
temperare 1’esigenza di tutela della privacy con quella di evitare di
porre ostacoli al libero svolgimento, costituzionalmente garantito,
all’esercizio del culto religioso. Egli, infatti, non solo ha previsto che
il trattamento deve essere effettuato dagli organi delle confessioni o
dagli enti “civilmente riconosciuti” ma ha altresi imposto a tali or-
ganizzazioni di determinare “idonee garanzie relativamente ai trat-
tamenti effettuati” e, cio, indipendentemente dal fatto che la con-
fessione religiosa abbia o meno regolato i rapporto con lo Stato con
una intesa o con un accordo ai sensi degli artt. 7 e 8 Cost.”!.

70 Relazione allo schema del decreto legislativo recante disposizioni integra-

tive della legge 31 dicembre 1996 n. 675 sul trattamento di dati particolari da parte
di soggetti pubblici, presentato alle camere per il parere obbligatorio.

I PLoriginaria formulazione, cosi come modificata e integrata dal d.lgs.
135/99 (v. artt. 22 comma 1-bis della legge 675/96), invece, consentiva la deroga
al vecchio art. 22 legge 675/96 solo laddove i rapporti tra la confessione e lo Stato
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Il medesimo art. 26 comma 3 ha altresi “liberalizzato” il tratta-
mento dei dati di chi, con le medesime associazioni, ha contatti re-
golari, purché tali contatti siano riferiti a finalita di natura esclusiva-
mente religiosa’.

E quindi evidente, dalla lettera della norma, che le condizioni
di liceita per il trattamento dei dati sensibili subiscono un’ampia de-
roga, non essendo richiesto il consenso dell’interessato né 1’autoriz-
zazione del Garante in presenza di tutte le seguenti condizioni: (a)
qualora il trattamento sia effettuato dagli organi delle confessioni o
dai relativi enti civilmente riconosciuti, (b) qualora il trattamento ri-
guardi dati sensibili degli aderenti alle confessioni religiose oppure
dei soggetti che, per finalita di natura esclusivamente religiosa, han-
no contatti regolari con tali confessioni, (¢) qualora i dati non ven-
gano comunicati o diffusi fuori dalle confessioni religiose.

Il medesimo articolo 26, comma 3, lett. a), secondo periodo im-
pone inoltre alle medesime confessioni religiose di adottare idonee
garanzie relativamente ai trattamenti effettuati.

In sostanza, da un lato si permette alle confessioni di trattare
(ad esclusione della comunicazione e diffusione) i dati dei propri
aderenti e di coloro che hanno contatti regolari con le associazioni
(ad esclusivi fini religiosi) senza il previo consenso scritto dell’inte-
ressato e senza la previa autorizzazione dell’Autorita di Garanzia,
mentre dall’altro si delega alle medesime confessioni il compito di
introdurre determinazioni interne che garantiscano i trattamenti in
essere con riferimento ai diritti tutelati dalla normativa in analisi.

E chiaro, tuttavia, che tale delega non potra essere esercitata in
piena discrezionalita. Le determinazioni, infatti, dovranno discipli-
nare i trattamenti di dati personali nel rispetto delle altre disposizio-
ni del Codice e, in particolare, di quelle contenute negli artt. 11 (mo-
dalita di raccolta e requisiti dei dati personali) e 31 (Sicurezza dei
dati) nonché di ogni eventuale prescrizione e/o indicazione indicata

fossero regolati da accordi o intese di cui agli artt. 7 e 8 Cost. con cid ponendo alla
dottrina notevole dubbi di conformita costituzionale, poi risolti dal legislatore de-
legato del 2001 (d.lgs. 467/01) che, invece, riformula I’art. 22 comma 4 inserendo
anche una clausola di esonero per le confessioni religiose prive di accordi e/o inte-
se con lo Stato.

2 Escludendo pertanto i rapporti di natura meramente obbligatoria.
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dal Garante nella sua autorizzazione. Le stesse, inoltre, a parere di
chi scrive, potranno anche essere oggetto di vaglio, oltre che preven-
tivo, anche successivo da parte del Garante il quale, in ossequio ai
propri compiti, potra verificare che il trattamento sia effettuato nel
rispetto delle norme di legge e di regolamento (art. 154, comma 1,
lett. @), segnalare alla confessione le modificazioni opportune al fi-
ne di rendere il trattamento conforme alle disposizione di legge (art.
154, comma 1, lett. ¢) nonché, nei casi piu gravi, vietare, in tutto o
in parte, il trattamento o disporne il blocco in caso di trattamento il-
lecito o non corretto dei dati (art. 154, comma 1, lett. d).

Si deve inoltre considerare che la disposizione in analisi esclude
dall’applicazione il solo art. 26 comma 3 e non, invece, I'intero Co-
dice. Questo significa che non dovendosi applicare la norma relativa
ai dati sensibili, devono comunque ritenersi applicabili tutte le altre
disposizioni. Conseguentemente dovranno applicarsi, tra le altre, le
norme sull’informativa e sul consenso dell’interessato (ivi comprese
le relative clausole di esclusione previste dall’art. 12); cid anche se
non si nasconde che probabilmente I'intenzione del legislatore dele-
gato, come si desume dalla relazione di accompagnamento al Codice
e dal riferimento all’art. 8 par. 2 lett. d) della direttiva CE/95/46 era
quella di eslcudere sic et simpliciter il consenso dell’interessato pur-
ché, appunto, il trattamento fosse accompagnato da idonee garanzie
a tutela delle liberta fondamentali dell’interessato.

Per comprendere meglio I’ambito di applicazione soggettivo del-
la norma occorre inoltre valutare il significato di “aderenti alle con-
fessioni religiose”, allo specifico scopo di comprendere quali sono gli
“interessati” il trattamento dei cui dati ¢ esentato dal rigore dell’art.
26 comma 1 del Codice.

Le confessioni religiose rappresentano una categoria a sé stan-
te e non possono essere inquadrate in un istituto civilistico ordina-
rio come, ad esempio, nelle associazioni. Gli “aderenti”, infatti, non
possono essere individuati solo sulla base di una loro iscrizione o di
una loro partecipazione alle attivita religiose della confessione.

Alla luce di quanto sopra, pertanto, chi scrive ritiene che soc-
corrano le norme delle singole confessioni religiose: per individua-
re I’aderente alla confessione religiosa deve farsi riferimento ad una
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norma di un diverso ordinamento giuridico autonomo e indipenden-
te dallo Stato, ai sensi degli artt. 7, comma 1 ¢ 8, comma 2 della Co-
stituzione repubblicana’.

In seconda istanza, ma non meno importante, ¢ essenziale indi-
viduare quali sono quei soggetti che “in relazione a finalita di natu-
ra esclusivamente religiosa hanno contatti regolari con le medesime
confessioni”. Sul punto deve ritenersi, infatti, che tali interessati sia-
no tutti quei soggetti che, pur non essendo qualificabili come ade-
renti’*, potrebbero essere qualificati tali in virta dei continui e re-
golari contatti per gli scopi perseguiti dalle confessioni medesime.

L’eccezione all’applicabilita dell’art. 26, comma 1 perde vigore
nel caso in cui le confessioni (per il tramite degli organi o degli enti
civilmente riconosciuti) vogliano procedere a diffusione o comuni-
cazione (al di fuori delle confessioni medesime) di tali dati. L’art. 26,
comma 3, infatti, consente la non applicabilita del comma 1 “sem-
preché i dati non siano comunicati o diffusi fuori delle medesime
confessioni”. Nel caso in cui, percio, il titolare intenda procedere a
comunicazione o diffusione dei dati, riprendono pieno vigore i pre-
cetti del comma precedente, dovendo quindi la confessione munirsi
del consenso dell’interessato e dell’autorizzazione del Garante.

Chi scrive si chiede quale sia la norma applicabile ove gli orga-
ni confessionali intendano comunicare ad altri aderenti il nominati-
vo degli aderenti stessi. Da un lato, infatti, la comunicazione ad un
aderente potrebbe essere vista come comunicazione ad un sogget-

5 A mero titolo esemplificativo, pertanto, gli “aderenti” alla Chiesa Cattolica,
richiamando il disposto del can. 204 del codice di diritto canonico che definisce i
“fedeli” come “coloro che, essendo stati incorporati a Cristo mediante il battesimo,
sono costituiti popolo di Dio e perché, resi partecipi nel loro modo proprio dell’uf-
ficio sacerdotale, regale e profetico di Cristo, sono chiamati ad attuare, secondo la
condizione giuridica propria di ciascuno, la missione che Dio ha affidato alla Chie-
sa da compiere nel mondo”. Da quanto sopra, pertanto, deriva che tutti coloro, cit-
tadini o stranieri, che sono stati battezzati secondo le norme della Chiesa Cattolica
sono “aderenti” alla stessa.

" Ad esempio perché, nella confessione cattolica, non hanno ricevuto il sa-
cramento del battesimo.

> Ad es., la confessione cattolica ¢ legittimata al trattamento dei dati di colo-
ro che frequentano la chiesa in vista, appunto, del battesimo oppure di coloro che
frequentano regolarmente le sante messe o che procedono a frequenti e regolari do-
nazioni per i fini perseguiti dal titolare.
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to facente parte della confessione, mentre dall’altro potrebbe sem-
pre considerarsi come comunicazione anche esterna, dal momento
che nulla vieterebbe al singolo aderente di comunicare esternamen-
te il nominativo dei “colleghi” cosi come, del resto, quest’ultimo,
nell’ambito della comunita nella quale esprime la sua personalita,
potrebbe rivestire (e il pit delle volte ¢ cosi), due diverse vesti: quel-
la di aderente e quella di esterno.

Si ritiene, nonostante quanto sopra, ¢ stante la lettera della nor-
ma, che sia comunque da applicare il comma 3: I'inciso fuori dalle
confessioni, infatti, porta a concludere che la comunicazione ad un
membro sia da considerarsi come comunicazione interna se la finali-
ta perseguita con tale operazione ¢ orientata al perseguimento degli
scopi religiosi dell’aderente e/o della confessione. La comunicazio-
ne fuori dalla confessione ¢ un fatto che comporta la comunicazione
a soggetti che con ’associazione non hanno alcun tipo di rapporto
o comunque a soggetti che in quel preciso contesto spazio tempora-
le agiscano per finalita aliene da quelle perseguite dalla confessione
e/o dai suoi aderenti.

Il punto cardine della questione dipende, pertanto, dalle finalita
della comunicazione. Qualora, infatti, quest’ultima sia finalizzata al
perseguimento degli scopi propri della confessione, allora la divul-
gazione dei dati puo dirsi consentita. Qualora, diversamente, la co-
municazione debba avvenire a favore di un terzo, pur aderente, per
finalita di natura diversa dagli scopi religiosi, allora potra essere ef-
fettuata solo in ossequio al disposto della norma principale (art. 26
comma 1 del Codice).

Ci si chiede inoltre quali siano le conseguenze derivanti dalla
mancata adozione delle determinazioni imposte dall’art. 26 comma
3 lett. @) ultimo periodo del Codice. In particolare ¢ in dubbio se ta-
le eventuale omissione renderebbe solo irregolare tale trattamento
esponendo il titolare a responsabilita civile oppure se il trattamen-
to puo considerarsi ab origine illegittimo e, quindi, da un lato legit-
timare ’opposizione degli interessati ai sensi dell’art. 7, comma 4
lett. @) e legittimare in ogni caso I'ordine di blocco o di cessazione
del trattamento da parte del Garante ai sensi dell’art. 154, comma
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1, lett. d) nonché, dall’altro, essere eventualmente fonte di respon-
sabilita penale.

In precedenza si era ritenuto che la lettera della norma rappre-
sentasse un obbligo per le confessioni religiose e non, invece, una
mera facolta; cio soprattutto considerando che la ratio di tale impo-
sizione, evidentemente, era quella di sopperire I’assenza dell’auto-
rizzazione del Garante e, quindi, 'impossibilita per quest’ultimo di
prevedere misure ed accorgimenti per i trattamenti di ciascuna con-
fessione religiosa, anche in considerazione delle particolari circo-
stanze in presenza delle quali i trattamenti vengono effettuati’®.

In realta I'entrata in vigore del Codice in esame consente una
comparazione tra la struttura della norma in esame ¢ quella conte-
nuta nel medesimo art. 26 comma 4 lett. a). Mentre, infatti, sotto un
profilo squisitamente letterale, ’obbligo di adottare idonee misure
a tutela dei dati degli iscritti alle associazioni di carattere sindaca-
le non ¢ espressamente sanzionato dall’art. 26 comma 3 lett. a) del
Codice, il successivo comma 4 lett. a) “sempre che [...] ’ente, asso-
ciazione od organismo determini idonee garanzie”, cosi subordinan-
do I’esonero normativo all’adozione di tali garanzie. E prima facie
evidente la diversa impostazione letterale delle norme che, lette nel
contesto, evidenziano come l'intenzione del legislatore fosse quella
di distinguere il peso delle garanzia che il singolo titolare del tratta-
mento deve adottare. Mentre nel caso ora in esame (art. 26 comma
3 lett. a) la mancata adozione non rende sic et simpliciter illegitti-
mo il trattamento, nell’altro (art. 26 comma 4 lett. a) impedisce di
usufruire dei benefici concessi dalla disposizione e, quindi, costrin-
ge il titolare che non abbia adottato le idonee garanzie a munirsi del
consenso.

Nell’ipotesi del trattamento dei dati degli aderenti (et similia)
alle confessioni religiose, che qui interessa, la mancata adozione del-
le misure idonee non costringe le stesse ad applicare I’art. 26 com-
ma 1; certamente tuttavia il Garante, nell’esercizio dei suoi poteri,
potrebbe adottare taluno dei provvedimenti di cui all’art. 143 la cui
inosservanza, come noto, € punita penalmente.

6 MONDUCKCI J., Diritti della persona e trattamento dei dati particolari,
Giuffre, 2003.
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Certo ¢ che la norma non prescrive, per I'adozione di tali misu-
re, alcuna forma particolare (tanto pit che mentre nell’ipotesi del
trattamento dei dati da parte della associazioni — art. 26 comma
4 lett. a — la legge impone di rendere note tali garanzie per mez-
zo dell’informativa, tale obbligo non ¢ imposto per quanto concer-
ne la categoria di titolari in esame). La determinazione delle idonee
garanzie, pertanto, ben potrebbe avvenire con qualsiasi modalita,
anche tacita e, quindi, mediante la loro concreta adozione, purché
siano concrete ed effettive e siano assolutamente idonee a tutelare,
rispetto al trattamento dei dati sensibili, le liberta fondamentali ri-
chiamate dagli artt. 1 e 2 del Codice.

In mancanza di adozione di qualsivoglia garanzia, evidentemen-
te, si verrebbe a creare un eccessivo squilibrio tra gli opposti inte-
ressi, nel senso che il titolare del trattamento procederebbe all’ese-
cuzione delle operazioni dello stesso senza tuttavia tutelare e pieno i
diritti degli interessati, che la norma principale vorrebbe far tutelare
dall’autorita statuale. Con tutta evidenza, pertanto, il titolare mede-
simo procederebbe al trattamento in violazione degli obblighi impo-
stigli dall’art. 26, comma 3, lett. @), ultimo periodo. E la violazione
di legge, lungi dal rendere solo irregolare il trattamento medesimo,
comporterebbe, cumulativamente, una serie di conseguenze.

Da un lato, infatti, il titolare (e chi per esso) sarebbe responsabi-
le penalmente ai sensi dell’art. 167 comma 2 del Codice che punisce
chiunque “al fine di trarne per sé o per altri un profitto o di recare ad
altri un danno procede al trattamento di dati personali in violazione
di quanto disposto dagli artt. [...] 26 [...] se dal fatto deriva nocu-
mento”. Dall’altro, inoltre, sarebbe civilmente responsabile dell’even-
tuale danno, anche morale, cagionato a causa dell’omissione.

Sotto il profilo amministrativo, inoltre, ¢ opinione di chi scrive
che il Garante avrebbe il potere — dovere di adottare i provvedimenti
di divieto o di blocco di cui all’art. 154, comma 1 lett. d).

In ordine alla ragione per cui il legislatore ha voluto concede-
re una sorta di “liberatoria” ai trattamenti effettuati dalle confessio-
ni religiose che, per quanto siano tutelate dalla Carta Costituziona-
le, sono comunque soggette al rispetto delle liberta fondamentali
dell’individuo, si ritiene che rientri nella mera necessita di adeguarsi
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completamente al disposto dell’art. 8 comma 2 lett. d) della direttiva
europea, ¢ quindi di aderire alle istanze che da piu parti proveniva-
no da coloro che richiamavano a gran voce una semplificazione della
normativa posta a tutela del trattamento dei dati personali.

Resta tuttavia da chiedersi per quale ragione si sia consentito di
trattare senza obbligo di consenso scritto e di autorizzazione qual-
siasi dato sensibile. Ci si chiede, in particolare, quale utilita potreb-
be avere per una confessione religiosa il trattamento di dati rela-
tivi alle opinioni politiche, allo stato di salute, alla vita sessuale o
all’iscrizione a sindacati. Probabilmente la norma avrebbe fatto co-
sa migliore nel prevedere la speciale causa di “esenzione” per i soli
dati relativi alle convinzioni religiose e all’adesione ad associazioni
od organizzazioni a carattere filosofico, garantendo cosi una sorta di
sburocratizzazione dell’attivita delle confessioni stesse. Cosi facen-
do la norma ha, di fatto, consentito ad ogni confessione di procedere
a trattamento delle piu varie categorie di dati, per le piu varie opera-
zioni. E vero che ¢ comunque d’obbligo I'informativa e che anche le
confessioni religiose devono comunque garantire la possibilita di far
valere i diritti di cui all’art. 7, ma ¢ anche vero che in questo senso ¢
stato eliminato a priori un controllo statuale.

Non deve comunque omettersi di richiamare, anche in tale con-
testo, I'applicabilita dei principi fondamentali espressi dall’art. 11
del Codice tra cui, appunto, quello finalistico, per cui i dati possono
essere trattati esclusivamente nei limiti strettamente necessari per il
perseguimento delle finalita della raccolta. E quindi vero che, in re-
alta, il divieto al trattamento dei dati diversi da quelli di natura re-
ligiosa deriva proprio dall’art. 11, comma 1, lett. b) e d) cosi che le
confessioni religiose non potranno porre alla base dei loro tratta-
menti, senza il consenso dell’interessato e ’autorizzazione del Ga-
rante, ad es., dati relativi alle scelte politiche dell’aderente (salvo
che, ovviamente, tale dato non sia strettamente necessario per le fi-
nalita proprie della confessione religiosa).

1.4.3. (segue) Il trattamento dei dati delle associazioni sindacali e
di categoria

L’art. 26 comma 1 del Codice non si applica nemmeno “ai da-

ti riguardanti I’adesione di associazioni o organizzazioni a carattere
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sindacale o di categoria ad altre associazioni, organizzazioni o con-
federazioni a carattere sindacale o di categoria”.

Come ¢ noto, i dati personali tutelati dal Codice in esame, per
scelta del legislatore nazionale e non per imposizione di quello euro-
peo, sono tutte quelle informazioni che si riferiscono sia a persone
fisiche, sia a persone giuridiche, sia ad associazioni (art. 4 comma 1
lett. b). In questo senso, pertanto, ¢ evidente che dati di natura sen-
sibile e, in particolare, dati idonei a rivelare sia le opinioni sindacali
sia ’adesione ad associazioni di carattere sindacale possono riguar-
dare anche associazioni, in quanto ¢ indubitabile che anche tali or-
ganizzazioni collettive, pur non dotate di personalita giuridica, sono
soggetti di diritto e, in quanto tali, capaci di una propria soggettivi-
ta, anche in quanto esponenti di interessi dei singoli associati.

La medesima norma ora in esame fu inserita nella formulazione
dell’ora abrogato art. 22 della legge 675/96 dal legislatore delegato
del 2001 che si era reso conto che il particolare rigore previsto dal
“vecchio” art. 22 comma 1, laddove imponeva il consenso scritto e
I’autorizzazione del Garante anche in tali ipotesi, era eccessivo.

Le “opinioni” e I'aderenza ad associazioni dei sindacati e delle
associazioni di categoria, infatti, sono informazioni di natura pub-
blica che le stesse associazioni hanno interesse a divulgare il pit pos-
sibile. I dati di tali organizzazioni, pertanto, non necessitano di una
particolare protezione legislativa in quanto il loro trattamento e la
loro divulgazione non rappresentano un rischio per le liberta tute-
late dalla normativa (anzi, semmai il rischio sarebbe rappresentato
proprio dalla “segretezza” di tali informazioni). Per tale ragione, in-
fatti, la norma non contiene le altre prescrizioni dell’art. 26 comma
3 lett. a) quali, appunto, il divieto di comunicazione e diffusione e
I’obbligo di determinare idonee garanzie.

La disposizione in analisi, cosi come quella di cui al paragrafo
precedente, esclude I’applicabilita dell’art. 26 comma 1 cosi che, an-
che in tale caso, sono comunque interamente applicabili le altre di-
sposizioni del Codice quali, tra le altre, le norme sui criteri di raccol-
ta dei dati (art. 11, sulle misure di sicurezza (art. 31) e, soprattutto
sull’informativa (art. 13) e sul consenso (che, tuttavia, nel caso spe-
cifico non deve essere raccolto ai sensi dell’art. 24 essendo il tratta-
mento necessario per I’esecuzione di obblighi contrattuali).
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1.4.4. (segue) Il trattamento dei dati contenuti nei curricula

Nell’ottica “semplificatoria” delle numerose urgenze legislative
degli anni 2011 e 2012, il decreto legge 13 maggio 2011 n. 7077 (c.d.
decreto sviluppo) ha aggiunto una ulteriore ipotesi di esclusione da-
gli obblighi di cui all’art. 26 rispetto al trattamento dei dati sensibili.

L’attuale formulazione dell’art. 26, comma 3, lett. b-bis), del
d.Igs. 196/03, infatti, prevede che ’art. 26, comma 1, non si appli-
chi al trattamento dei dati contenuti nei curricula spontaneamente
trasmessi dagli interessati ai fini dell’eventuale instaurazione di un
rapporto di lavoro.

La finalita della norma ¢ quella di semplificare I’attivita dell’im-
prenditore che riceve curricula spontaneamente inoltrati dall’inte-
ressato’®, cosi esonerandolo dall’obbligo di fornire I'informativa (del
resto deve presumersi che colui che invia un curriculum ad un im-
prenditore non solo conosce i dati identificativi di quest’ultimo, ma
certamente € consapevole delle finalita del trattamento e dei limiti ai
quali, comunque, ai sensi dell’art. 11 d.lgs. 196/03 ¢ tenuto il titola-
re), e di raccogliere il consenso (che, certamente, puo ritenersi pre-
sunto nel solo fatto dell’invio volontario).

1.4.5. Le deroghe all’obbligo del consenso

L’art. 22 comma 4 dell’originaria legge 675/96 era stato ogget-
to di una revisione legislativa ad opera del d.Igs. 467/01, che aveva
tentato di completare la precedente impostazione legislativa, intro-
ducendo quelle integrazioni atte a limitare i dubbi di legittimita co-
stituzionale cui dava adito la formulazione precedente.

7 Convertito, con modificazioni, con legge 12 luglio 2011, n. 106 (in G.U.

12/7/2011, n. 160).

8 La relazione governativa al d.d.l. presentato per la conversione in legge
del d.1. 70/2011 spiega che “[a]ttualmente, infatti, il soggetto che riceve il curri-
culum, prima ancora di poter consultare e valutare le informazioni in esso conte-
nute, é tenuto a inviare una preventiva informativa al soggetto cui si riferiscono i
dati, nonché a richiedergli un ulteriore consenso espresso al trattamento; si tratta
evidentemente di adempimenti privi di utilita sul piano pratico e ingiustificati ai
fini della tutela dei dati, in quanto imposti dalla legge nonostante che il candida-
to acconsenta spontaneamente al trattamento dei propri dati personali per finalita
occupazionali”
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La formulazione originaria dell’art. 22, infatti, non prevedeva
esclusioni di sorta agli obblighi di cui al comma 1, salvo per quanto
concerneva i trattamenti di dati idonei a rivelare lo stato di salute e
la vita sessuale e per finalita investigative. Il legislatore delegato del
2001 aveva trasformato I’art. 22 cosi come possiamo oggi vederlo
nell’attuale art. 26 del Codice, il cui articolo 4 contiene tre ipotesi
nelle quali ¢ possibile procedere a trattamento dei dati sensibili sen-
za essere tenuti ad acquisire il consenso dell’interessato, fermo re-
stando I’obbligo di munirsi dell’autorizzazione del Garante.

Mentre I’art. 26 comma 3 prevede due ipotesi nelle quali, per
procedere al trattamento, il titolare ¢ esonerato dall’obbligo di ri-
chiedere sia il consenso dell’interessato sia ’autorizzazione del Ga-
rante, I’art. 26 comma 4 individua casi in virtu dei quali il titolare ¢
esentato solo dall’obbligo di munirsi del consenso scritto dell’inte-
ressato e non, invece, dell’autorizzazione del Garante. Cio, eviden-
temente, nell’ottica di controllare e supervisionare trattamenti che, a
differenza di quelli di cui al comma 3, rappresentano un rischio ec-
cessivo per i diritti e le liberta fondamentali degli interessati.

E quindi evidente la diversa ratio delle due disposizioni. Lart.
26, infatti, disciplina ipotesi nelle quali il consenso dell’interessato
¢ presunto in quanto inequivocabilmente gia prestato (ad es., me-
diante espressa accettazione della clausole statutarie e regolamen-
to nell’associazione o mediante conclusione del contratto di lavoro)
oppure nelle quali lo stesso non puo essere raccolto per impossibili-
ta materiale o giuridica (ad es. nel trattamento dei dati per la tutela
della salute dell’interessato privo di coscienza) o per ragioni di op-
portunita (ad es., nel trattamento dei dati per finalita investigative).

L’art. 26 comma 3, invece, prevede un esonero totale dall’ap-
plicazione della disciplina sul trattamento dei dati sensibili in virtu
del particolare rilievo costituzionale di alcuni titolari di trattamento
(comma 3 lett. @) e della minor pericolosita del relativo trattamento
(comma 3 lett. b). Tanto piu che, nel primo caso, per salvaguardare
I’ambito di tutela legislativo, si prevedono particolari condizioni che
il titolare deve osservare per beneficiare dell’esclusione mentre, nel
secondo, il dato sensibile ¢ di dominio pubblico cosi che una tutela
rafforzata come quella di cui all’art. 26, comma 1, sarebbe stata ec-
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cessiva, essendo sufficiente che il titolare del trattamento osservi le
altre disposizioni del Codice.

L’art. 22, comma 4, lett. a), stabilisce che i dati sensibili “pos-
sono essere oggetto di trattamento anche senza consenso, previa au-
torizzazione del Garante [...] quando il trattamento ¢ effettuato da
associazioni, enti od organismi senza scopo di lucro, anche non ri-
conosciuti, a carattere politico, filosofico, religioso o sindacale, ivi
compresi partiti e movimenti politici, per il perseguimento di scopi
determinati e legittimi individuati dall’atto costitutivo, dallo statuto
o dal contratto collettivo, relativamente ai dati personali degli ade-
renti o dei soggetti che in relazione a tali finalita hanno contatti re-
golari con I’associazione, ente od organismo, sempre che i dati non
siano comunicati all’esterno o diffusi e I’ente, associazione od orga-
nismo determini idonee garanzie relativamente ai trattamenti effet-
tuati, prevedendo espressamente le modalita di utilizzo dei dati con
determinazione resa nota agli interessati all’atto dell’informativa ai
sensi dell’articolo 13”.

La norma, pertanto, autorizza le associazioni, gli enti e gli orga-
nismi senza scopi di lucro ad effettuare trattamenti dei dati sensibili
senza il consenso dell’interessato (ma previa autorizzazione del Ga-
rante). Essa, tuttavia, non si limita ad esonerare sic et simpliciter tali
tipologie di titolari dagli obblighi previsti dal comma 1, ma indivi-
duandone I'ambito di applicazione soggettivo ed oggettivo, contiene
obblighi e prescrizioni solo in presenza dei quali tali titolari possono
usufruire del particolare regime di esonero.

[ dati sensibili, pertanto, possono essere trattati senza il consen-
so dell’interessato solo dalle associazioni, dagli enti e dagli organi-
smi senza scopo di lucro, anche non riconosciuti, a carattere filosofi-
co, politico, religioso o sindacale (con esclusione, quindi, delle asso-
ciazioni a carattere diverso da quelli ora elencati come, ad esempio,
quelle culturali). La normativa include espressamente, al fine di di-
rimere ogni dubbio interpretativo sulla qualifica, i partiti e i movi-
menti politici.

La lettera della norma consente il trattamento dei dati sensibili
di due sole categorie di interessati: (a) gli aderenti ¢ (b) coloro che,
in relazione alle finalita del trattamento, hanno contatti regolari con
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il titolare. In via preliminare, pertanto, ¢ necessario qualificare gli
aderenti. A parere di chi scrive, nelle associazioni e negli enti di di-
ritto privato nazionale, sono aderenti tutti coloro che hanno aderito
all’associazione medesima con regolare atto contrattuale. Negli enti
e negli organismi di diritto extra nazionale (come, appunto, gli en-
ti di diritto straniero, pur se operanti nell’ambito della repubblica),
fermo restando il loro fine, che deve comunque essere alieno da ogni
interesse lucrativo, devono qualificarsi aderenti coloro che, in rela-
zione alla disciplina dell’ordinamento cui tale istituzione ¢ soggetto,
possono essere qualificati tali.

Maggiori difficolta pud comportare I'individuazione di coloro
che “in relazione [alle] finalita [dell’associazione] hanno contatti
regolari con I’associazione, ente od organismo”. Alla luce della ratio
della norma, tesa a semplificare 'attivita delle associazioni, devono
considerarsi tali tutti quegli interessati che, pur non essendo aderen-
ti, frequentano assiduamente le associazioni medesime usufruendo
dei servizi e delle prestazioni delle stesse e, quindi, condividendone
gli scopi e le finalita™.

Individuato I’ambito soggettivo di applicazione della norma (ti-
tolari e interessati), occorre ora verificarne quello oggettivo. L’art.
26 comma 4 lett. @) non limita il trattamento al perseguimento di
specifiche finalita, come invece faceva I’art. 26 comma 3 con riguar-
do alle confessioni religiose. Esso si limita a prevedere che le finali-
ta perseguite devono essere determinate e legittime nonché indivi-
duate dall’atto costitutivo dallo Statuto o dal contratto collettivo,
sul punto ricalcando la disposizione generale di cui all’art. 11 lett.
b). In questo modo, pertanto, la disposizione in analisi legittima il
trattamento dei dati per le finalita ritenute opportune ma legittime,
purché previamente rese note agli interessati ai sensi dell’art. 13 del
Codice.

I trattamento dei dati sensibili ora analizzato, inoltre, per po-
tere beneficiare del particolare regime semplificato del comma 4,
non deve avere ad oggetto la comunicazione e la diffusione dei dati

79 Si pensi, a mero titolo esemplificativo, ai servizi legali offerti dai sindacati
a tutti gli appartenenti alla categoria, indipendentemente dall’iscrizione o a coloro
che, pur non essendo qualificabili come aderenti in senso stretto, eseguono elargi-
zioni a favore dell’ente collettivo.
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al di fuori dall’ambito dell’istituzione. Cio, evidentemente, non im-
pedisce al titolare di procedere alla comunicazione e alla diffusione,
anche se in tale eventualita riprendono integralmente vita i precetti
dell’art. 26 comma 1 del Codice, cosi che l'istituzione dovra chie-
dere sia 'autorizzazione del Garante sia il consenso scritto dell’in-
teressato.

Il particolare regime normativo, inoltre, puo essere applicato so-
lo qualora i titolari abilitati ad usufruirne determinino idonee garan-
zie relativamente ai trattamenti effettuati®.

La finalita perseguita dal legislatore pare essere quella di tute-
lare al massimo i dati sensibili degli interessati facendo in modo, da
un lato, che i dati non vengano conosciuti da soggetti esterni all’as-
sociazione e, dall’altro, imponendo ai titolari medesimi di adottare
garanzie tese inequivocabilmente alla tutela dei diritti e delle liberta
fondamentali richiamate dagli artt. 1 e 2 del Codice.

L’adozione delle misure garantiste, infatti, non deve essere me-
ramente formale bensi, appunto, “idonea” e, quindi, concretamen-
te finalizzata alla tutela degli interessati e dei loro dati personali. E
evidente che 'omessa adozione di tali misure, lungi dal comportare
alcuna responsabilita, impedisce al titolare di avvalersi del regime
semplificato di cui all’art. 26 comma 4, imponendogli di osservare i
precetti generali dell’art. 26 comma 1.

Oltretutto, nel caso di specie, diversamente da quanto previsto
dall’art. 26, comma 3, lett. a), il titolare del trattamento deve indi-
viduare tali garanzie con apposita determinazione la quale non so-
lo deve contenere espressamente la modalita di utilizzo dei dati, ma
deve anche essere resa nota agli interessati per mezzo dell’informa-
tiva. La particolare lettera della norma, che sul punto ¢ certamente
diversa da quella gia descritta supra, pare imporre I’adozione di uno
specifico atto interno che contenga le garanzie prestate agli interes-

8 La norma stabilisce infatti che il regime semplificato di cui alla norma in

analisi puo essere garantito “sempre che i dati non siano comunicati all’esterno o
diffusi e U'ente, associazione od organismo determini idonee garanzie relativamen-
te ai trattamenti effettuati, prevedendo espressamente le modalita di utilizzo dei
dati con determinazione resa nota agli interessati all’atto dell’informativa ai sensi
dell’articolo 13”.
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sati e le modalita per 'uso dei dati; atto che, come tale, deve essere
manifestamente reso noto agli interessati.

E chiaro che laddove I’associazione non intenda determinare
particolari garanzie o particolari modalita di utilizzo dei dati, la stes-
sa potra comunque procedere al trattamento dei dati sensibili ma,
comunque, sulla base del disposto dell’art. 26 comma 1 del Codice.

1.4.6. (segue) La tutela della salute

L’art. 26 comma 4 lett. b) consente il trattamento dei dati sen-
sibili con la sola autorizzazione del Garante “qualora il trattamento
sia necessario per la salvaguardia della vita o dell’incolumita fisica
dell’interessato o di un terzo. Se la medesima finalita riguarda I'inte-
ressato e quest’ultimo non puo prestare il proprio consenso per im-
possibilita fisica, per incapacita di agire o per incapacita di intende-
re o di volere, il consenso ¢ manifestato da chi esercita legalmente
la potesta, ovvero da un prossimo congiunto, da un familiare, da un
convivente o, in loro assenza, dal responsabile della struttura presso
cui dimora I'interessato. Si applica la disposizione di cui all’articolo
82, comma 2”.

Tale semplificazione, anch’essa originariamente introdotta dal
d.lgs. 467/01, ¢ finalizzata alla tutela di uno tra i principali e supre-
mi diritti costituzionali: il diritto alla salute. Il testo originario con-
tenuto nella legge 675/96, infatti, prevedeva I’esonero dall’obbligo
di richiedere il consenso dell’interessato qualora il trattamento per
tali finalita dei dati avesse ad oggetto solo dati comuni. Con tutta
evidenza, tuttavia, tale esonero risultava insufficiente in quanto, alla
luce del disposto dell’art. 22 comma 1, impediva, senza il consenso
dell’interessato, il trattamento dei dati sanitari. Cio che, evidente-
mente, impediva di tutelare al meglio la vita e I'incolumita dell’inte-
ressato nel caso in cui quest’ultimo si trovasse nell'impossibilita fisi-
ca o giuridica di prestare il consenso®'.

81 Si pensi ad un laureato in medicina che, in seguito ad un incidente stradale,

accorra per soccorrere i feriti, pur non essendo suo dovere, né giuridico, né deonto-
logico. Nel caso specifico il soccorritore potrebbe domandare ai familiari dei feriti
notizie sullo stato patologico degli stessi. Appare ovvio che si tratta di trattamento
di dati personali (I’art. 1, comma 2, prevede infatti che la “raccolta” di dati costi-
tuisce operazione del trattamento stesso).
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La nuova formulazione dell’art. 26 comma 4 ha ora introdot-
to la possibilita di trattare dati personali sensibili (non solo sanita-
ri) per salvaguardare la vita e I'integrita fisica dell’interessato o di
un terzo.

La condizione principale che legittima il titolare al trattamento
privo di consenso ¢ I'impossibilita fisica o giuridica dell’interessato
di prestare il consenso. Alcun altro limite ¢ stato imposto dalla nor-
ma. E ovvio, tuttavia, che restano fermi i principi generali previsti
dal Codice quali, in particolare, quelli dell’art. 11; anche se I’art. 26
comma 4 lett. b) legittima il trattamento di tutti i dati sensibili (e
non, come si ¢ detto, solo a quelli sanitari), il titolare ¢ tenuto a sot-
toporre a trattamento i soli dati necessari per 'adempimento delle
finalita di tutela della salute; ed ¢ tenuto alla loro cancellazione o tra-
sformazione in forma anonima adempiuti gli scopi del trattamento.

A parere di chi scrive, inoltre, 'obbligo di “correttezza” impo-
sto dall’art. 1 comma 2 lett. @) imporrebbe al titolare, non appena
cessata la causa che ha determinato I'impossibilita fisica di prestare
il consenso, di raccoglierlo presso l'interessato il quale, informato
ai sensi dell’art. 13 (in combinato disposto con I’art. 82 comma 2 il
quale, come noto, prevede specificamente le ipotesi di informativa
resa successivamente all’emergenza sanitaria), potrebbe decidere di
interrompere ogni operazioni in corso o, comunque, di autorizzare
alla prestazione sanitaria un diverso titolare.

Ci si chiede, inoltre, vigente I’art. 82 commi 1 e 2 del Codice,
quale sia il rapporto tra quest’ultima norma e I’art. 26 comma 4 lett.
b). Sul punto si potrebbe ritenere che la portata delle due norme va-
da valutata sulla base del principio di specialita che, in proposito, &
rilevante perché muta i destinatari della norma. L’art. 82, infatti, ¢
applicabile solo all’ambito sanitario (v. la specifica limitazione con-
tenuta nell’art. 75) e, quindi, ¢ rivolto solo ed esclusivamente agli
organismi sanitari e agli esercenti le professioni sanitarie che agisco-
no per finalita di tutela della salute e della vita dell’interessato e, ri-
cavando dall’art. 76, riguarda solo il trattamento dei dati relativi allo
stato di salute (e non, invece, gli altri dati sensibili, che ben potreb-
bero comunque essere oggetto di trattamento per finalita di tutela
della salute). L’art. 26, invece, ¢ una norma generale che si applica a
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chiunque non rientri nell’ambito di applicazione dell’art. 76 del Co-
dice e, quindi, a tutti coloro che, non essendo organismi sanitari o
esercenti la professione sanitaria, intendano procedere al trattamen-
to dei dati sensibili dell’interessato per le finalita ivi indicate, e indi-
pendentemente dalla categoria di dato sensibile, purche nel rispetto
del principio finalistico.

Sembra che la portata dell’art. 26 comma 4 lett. b) sia finalizza-
ta, da un lato, a legittimare il trattamento dei dati sensibili senza il
consenso dell’interessato, per finalita di tutela della salute e nei soli
casi elencati, da parte di soggetti diversi da quelli elencati nell’art.
76.

1.4.7. (segue) Il trattamento dei dati per finalita investigative

L’alta tutela costituzionale del diritto di difesa ha suggerito al
legislatore di escludere 1’obbligo del consenso dell’interessato nel
caso di trattamento di dati personali a fini di difesa in sede giurisdi-
zionale.

L'originario art. 22 comma 4 prevedeva particolari ipotesi in cui,
per il trattamento dei dati idonei a rivelare lo stato di salute e la vita
sessuale, non era necessario acquisire il consenso dell’interessato. Il
consenso non era infatti richiesto qualora I'interessato volesse eser-
citare il suo diritto alla prova nel procedimento penale®? o, comun-
que, volesse difendere o far valere un diritto in sede giudiziaria. In
tali casi appariva gia ovvio che i soggetti indicati si ritrovavano nella
probabile situazione di acquisire informazioni sensibili di altri inte-
ressati, e gia appariva particolarmente improponibile il dover richie-
dere il consenso alla persona “investigata”. La legge, nel caso in cui
i dati trattati si riferissero solo allo stato di salute e alla vita sessuale
(eccettuando quindi gli altri dati sensibili), riconosceva la possibilita
di procedere al trattamento senza il consenso dell’interessato.

La norma ora richiamata limitava tale trattamento al solo caso
in cui fosse necessario per tutelare in sede giudiziaria un diritto di
rango pari a quello dell’interessato: il primo problema rilevante era
quello di stabilire quale fosse il “rango” di cui parlava la disposizio-
ne. Tale inciso era stato infatti inserito dal Senato in luogo della pre-

8211 diritto alla prova € espressamente riconosciuto dall’art. 190 c.p.p.
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cedente “necessita” rispetto all’esercizio di un diritto in sede giudi-
ziaria. In quest’ultima accezione, infatti, la raccolta sarebbe potuta
essere giustificata da un’azione giudiziaria ideata al solo fine di pro-
cedere al trattamento. Le interpretazioni che venivano date erano di-
scordanti: da un lato infatti si riteneva che il diritto dell’interessato
doveva essere quello presente in concreto nella specifica controver-
sia; dall’altro si riteneva che i diritti della personalita tutelati dall’art.
1 della legge 675/96 (riservatezza e identita personale) potessero re-
trocedere solo dinanzi alla tutela di altri diritti della persona®.

Determinante risultava quindi l'interpretazione del Garante
che, nel rilasciare 'autorizzazione generale a favore delle persone
fisiche e giuridiche che esercitavano un’attivita autorizzata di inve-
stigazione privata, aveva consentito il trattamento per permettere a
chi conferiva I'incarico di “far valere o difendere in sede giudiziaria
un proprio diritto di rango pari a quello del soggetto al quale si rife-
riscono i dati, ovvero di un diritto della personalita o di un altro di-
ritto fondamentale ed inviolabile”. A parere di chi scrive il Garante
utilizzava I'inciso “ovvero” al fine di esplicare I’enunciazione prece-
dente®*: con cio riteneva lecito il trattamento ogni qualvolta il titola-
re lo effettuasse al fine (e sempre con gli altri limiti indicati dall’ori-
ginario comma 4) di tutelare un diritto della personalita; il Garante
andava oltre. Egli autorizzava il trattamento anche per la tutela di
altri diritti che avessero le caratteristiche dei diritti della personalita
quali I'inviolabilita e il rilievo costituzionale, ma che tali non sono:
si riferiva probabilmente agli altri diritti soggettivi, come puo essere
il diritto alla proprieta.

Sin dall’entrata in vigore della ora abrogata legge 675/96, I’art.
22 comma 4 appariva limitativo e, soprattutto, in contrasto con
I’art. 24 Cost. La norma, infatti, di fatto impediva le investigazione
difensive qualora queste ultime avessero ad oggetto dati sensibili di-
versi da quelli relativi allo stato di salute e alla vita sessuale. Non ¢
un caso, infatti, che si proceda ad investigazione sulle opinioni de-

8  Tali teorie sono esposte da BUTTARELLI G., op. cit.

8 noto che il termine “ovvero” pud avere due significati, I'uno esplicativo
(“ossia”) e I'altro disgiuntivo (“oppure”), ma in questo caso appare ovvio che I’Au-
torita avesse voluto chiaramente interpretare il significato dell’enunciato.
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gli interessati, spesso determinanti per difendersi adeguatamente in
giudizio®.

In questa circostanza, come in altre analoghe®, ci si chiedeva
per quale motivo il legislatore non avesse voluto permettere la ricer-
ca di prove in grado di dimostrare I’assenza delle convinzioni addot-
te: del resto non si dimentichi che I'inciso “idonei a rivelare” com-
prende anche quei dati che sono in grado di esprimere in negativo
una determinata convinzione.

Sul punto era quindi gia intervenuto il legislatore delegato che,
con d.lgs. 467/01, aveva modificato tale norma inserendovi varie
ipotesi di esclusione del consenso dell’interessato.

8 Si pensi al caso in cui il de cuius, nel testamento segreto, lascia la disponibi-
le del suo patrimonio al parente che alla data della sua morte aveva gia abbracciato
una determinata confessione religiosa o una determinata opinione politica o di altro
genere. Siamo qui in presenza di una condizione che non deve ritenersi impossibile
o illecita in quanto non limita la liberta di autodeterminazione degli eredi essendo-
si dovuta avverare prima della loro conoscenza della stessa. Pero potrebbe favori-
re la possibilita che gli aspiranti beneficiari pongano in essere fatti o atti capaci di
falsare la realta. In questo senso vengono a contrapporsi il diritto alla successione
testamentaria di quelli che realmente erano gia in possesso delle condizioni poste
dal de cuius, e il diritto alla riservatezza di colui che vuole concorrere, pur senza
titolo, alla successione.

8 Un caso realmente accaduto ha avuto ad oggetto la raccolta di informa-
zioni da parte di un investigatore privato circa l'iscrizione a logge massoniche di
un magistrato giudicante, al fine di permettere all'imputato di ricusare il giudice
stesso. Nel caso specifico I'imputato era accusato di aver ingiuriato un magistrato
con I'epiteto “massone” cosi che, il dimostrare I’affiliazione del magistrato giudi-
cante alla medesima “associazione”, avrebbe comportato, visti il vincolo di sangue
che lega gli aderenti alla loggia, sospetti di parzialita del giudice stesso. La Corte di
Cassazione ha confermato la decisione della Corte d’Appello che aveva accolto la
dichiarazione di ricusazione del giudice ma, in questo caso, le informazioni erano
state raccolte precedentemente I’entrata in vigore della legge 675/96. Con I'entrata
in vigore di tale normativa si tratterebbe palesemente di raccogliere dati sensibili ai
sensi dell’art. 22 (in quanto raccogliere dati circa I’affiliazione a logge massoniche
rivelerebbe le opinioni “di altro genere” nonché I'iscrizione ad associazioni filoso-
fiche). In relazione all’originaria formulazione dell’art. 22, comma 4 legge 675/96
e, in particolare, all'unico caso di esclusione del consenso ivi previsto, tali investi-
gazioni sarebbero state illegittime. Per tale motivazione tale “dimenticanza” solleci-
tava vari dubbi di legittimita costituzionale del comma stesso nella parte in cui non
prevedeva la possibilita di procedere alle investigazioni sui dati diversi da quelli sa-
nitari e sessuali, per violazione del diritto di difesa e, nel caso esemplificato, dell'im-
parzialita del giudizio.
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L’attuale (ed ultima) formulazione dell’art. 26, comma 4, lett. ¢)
del Codice consente ora il trattamento dei dati sensibili (e di tutti i
dati sensibili) “quando il trattamento e necessario ai fini dello svol-
gimento delle investigazioni difensive di cui alla legge 7 dicembre
2000, n. 397, o, comunque, per far valere o difendere in sede giudi-
ziaria un diritto, sempre che i dati siano trattati esclusivamente per
tali finalita e per il periodo strettamente necessario al loro perse-
guimento. Se i dati sono idonei a rivelare lo stato di salute e la vita
sessuale, il diritto deve essere di rango pari a quello dell’interessato,
ovvero consistente in un diritto della personalita o in un altro diritto
o liberta fondamentale e inviolabile”.

La novella legislativa, tramandataci sino all’attuale e definitiva
formulazione, € intervenuta, rispetto alla precedente versione, su due
tronconi fondamentali. Da un lato, infatti, ha consentito il trattamen-
to senza il consenso dell’interessato con riferimento a tutti i dati sen-
sibili, e non solo a quelli sanitari e relativi alla vita sessuale. Dall’altro
ha previsto che il diritto tutelabile in sede giudiziaria deve essere dello
stesso rango dei diritti tutelati dal Codice solo in caso di trattamento,
appunto, dei dati facenti parte del c.d. nucleo duro della riservatezza:
i dati sanitari e i dati relativi alla vita sessuale. Negli altri casi, invece,
le investigazioni possono svolgersi indipendentemente dal diritto tu-
telato. L'unica conditio sine qua non, in tali ipotesi, € quella relativa
all’esigenza di tutelare un diritto in sede giudiziaria.

I dati raccolti per le finalita investigative possono essere tratta-
ti solo ed esclusivamente per tali finalita e possono essere conserva-
te solo per il periodo strettamente necessario al loro perseguimento.
La norma, pur sembrando una duplicazione del disposto generale
dell’art. 11, ¢ in realta finalizzata a tutelare gli interessati i cui dati,
eccezionalmente, sono trattati senza che gli stessi ne siano stati pre-
viamente informati. Il titolare del trattamento (investigatore privato
o difensore che sia) ¢ quindi obbligato a effettuare le sole operazioni
necessarie a perseguire le finalita difensive e, terminate tali esigenze,
a cancellare o trasformare in forma anonima i dati medesimi.

Come noto, I'esercizio dell’azione difensiva non viene in conside-
razione quindi solo nel procedimento penale (visto il riferimento alla
legge 397/2000 e, quindi, agli artt. 391-bis ss. c.p.p.), ma anche nel
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procedimento civile ove i dati raccolti possono avere lo scopo, a titolo
meramente esemplificativo, di addebitare la colpa della separazione
all’altro coniuge (provando il comportamento contrario al dovere di
fedelta di cui all’art. 143 c.c.) o al fine di giustificare il licenziamen-
to intimato ad un lavoratore a causa del suo comportamento sessua-
le contrario all’ideologia di parte di un’organizzazione di tendenza. Si
noti che nel caso dei procedimenti civili il legislatore legittima le in-
vestigazioni non solo quando la parte ¢ convenuta in giudizio (dato
I'inciso della norma “difendere”), bensi anche qualora la stessa inten-
de agire in giudizio in qualita di attore (si veda I'inciso “far valere”).

In questo senso la norma deve essere integrata con le disposizio-
ni finali contenute nell’art. 184 comma 3 del Codice che lascia fer-
me le norme di legge che stabiliscono divieti o limiti pit restrittivi
in materia di trattamento di dati personali, e, comunque, con l’art.
113 del medesimo Codice, che lascia espressamente in vigore, tra le
altre, I’art. 8 dello Statuto dei lavoratori (legge 300/70)%: cio signi-
fica che le attivita investigative non possono eludere I’applicazione
delle disposizioni stesse.

Si rammenti pero, a mero titolo esemplificativo, che I'interpreta-
zione giurisprudenziale ammette le indagini quando i fatti abbiano una
connessione diretta con le specifiche mansioni dedotte in contratto.

Chi scrive ritiene tuttavia che I'attuale formulazione della nor-
ma non abbia risolto i dubbi gia manifestati immediatamente dopo
I’entrata in vigore della legge 675/96. Da un lato, infatti, le investi-
gazioni paiono consentite solo nel caso in cui la parte intenda tute-
lare, in sede giudiziaria, un “diritto”, cosi che sembrerebbe esclusa
la tutela degli interessi legittimi. Dall’altro, invece, sembra che la
norma escluda dall’esonero gli eventuali trattamenti di dati sensibili
finalizzati alla tutela dei diritti in sede amministrativa dove, comun-
que, ¢ assicurato il contraddittorio e il diritto di difesa anche per
contrastare pretese sanzionatorie o punitive dello Stato.

Mentre tale ultima omissione pare insuperabile, in quanto ine-
quivocabilmente esclusa dalla lettera della legge, che si riferisce solo
ed espressamente alla tutela “in sede giudiziaria”, si ritiene che pos-

87 BUTTARELLI G., op. cit.; LAMBERTUCCI, Trattamento di dati perosnali
e rapporto di lavoro, in CUFFARO V., RICCIUTO V., op. cit.
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sa essere risolto I’'ambito degli interessi che il titolare del trattamen-
to deve perseguire per potervi procedere. E ben vero che la norma si
riferisce solo ai “diritti”, ma & altresi vero che non limita tale inciso
solo ai diritti soggettivi cosi che, evidentemente, la disposizione de-
ve essere oggetto di una interpretazione che la renda costituzional-
mente legittima.

Alla luce della pari tutela che la Carta Costituzionale riconosce
sia ai diritti soggettivi sia agli interessi legittimi (si vedano, in pro-
posito, gli artt. 24 Cost., — per il quale tutti godono della facolta di
“agire in giudizio per la tutela dei propri diritti e interessi legittimi”
—e 113 Cost. — in virtu del quale ¢ sempre ammessa la tutela giuri-
sdizionale “dei diritti e degli interessi legittimi”), sarebbe contrario al
suo significato di fondo legittimare la piena tutela solo dei diritti sog-
gettivi e, invece, limitare la piena difesa giurisdizionale degli interessi
legittimi. E quindi parere dello scrivente che 'inciso “diritti”, cosi co-
me utilizzato dalla norma, debba essere inteso in senso ampio, com-
prendendovi qualunque esigenza di tutela del privato o qualsiasi pre-
tesa di protezione che il medesimo faccia valere in giudizio.

1.4.8. (segue) Il trattamento dei dati sensibili nel rapporto di lavoro

Il legislatore delegato del 2003, nell’approvazione del Codice in
materia di protezione dei dati personali, ha inserito un’ulteriore cau-
sa di esclusione dell’obbligo del consenso, in particolare preveden-
do, all’art. 26, comma 4, lett. d) che il trattamento ¢ consentito an-
che senza il consenso dell’interessato, ma previa autorizzazione del
Garante, “quando e necessario per adempiere a specifici obblighi o
compiti previsti dalla legge, da un regolamento o dalla normativa
comunitaria per la gestione del rapporto di lavoro, anche in materia
di igiene e sicurezza del lavoro e della popolazione e di previdenza
e assistenza, nei limiti previsti dall’autorizzazione e ferme restando
le disposizioni del codice di deontologia e di buona condotta di cui
all’articolo 1117,

Il legislatore si ¢ pertanto reso conto che i trattamenti comun-
que necessari per adempiere a specifici obblighi o compiti previsti
dalla normativa vigente in materia di rapporto di lavoro o di sicu-
rezza godono di meritevolezza costituzionale a tal punto da esclu-
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dere che i trattamenti stessi debbano essere subordinati al consenso
dell’interessato.

Le uniche condizioni poste dalla norma in analisi per la liceita
del trattamento sono il rispetto, da parte del titolare, dell’autorizza-
zione del Garante (che ¢ comunque necessaria) e delle norme conte-
nute nei codici di buona condotta previsti dall’art. 111 e da adottare
su promozione del Garante per la protezione dei dati personali.

C’¢ tuttavia da chiedersi la ragione per la quale il legislatore de-
legato abbia esonerato dall’obbligo del consenso dell’interessato so-
lo i trattamenti necessari per I’'adempimento di disposizioni di legge,
di regolamento e di norme comunitarie e non, invece, i trattamenti
necessari per I'adempimento di obblighi e compiti previsti dalla con-
trattazione collettiva®® che, a parere di chi scrive, sarebbero merite-
voli di tutela tanto quanto i primi, anche e soprattutto in un contesto
dove la normativa vigente, spesso, attribuisce al contratto collettivo
un compito integrativo se non, addirittura, modificativo di disposi-
zioni legislative.

1.4.9. Le omissioni del legislatore

Sul trattamento dei dati sensibili occorre sin da ora evidenziare
che il legislatore, contrariamente a quanto previsto per i dati comu-
ni, ha omesso di esclusione dall’obbligo del consenso il trattamento
dei dati necessario per I’'adempimento di obblighi di legge.

Dottrina unanime e lo stesso Garante ritengono che I'art. 26
deroghi in toto ai casi di esclusione del consenso previsti dall’art.
24 (che, quindi, si limitano a regolare i trattamenti di dati comuni).
Del resto la stessa lettera dell’art. 26, che prevede che il trattamento
dei dati sensibili puo essere effettuato “solo” con il consenso scritto
dell’interessato, non lascia adito a dubbi interpretativi.

L'obbligo dell’autorizzazione dell’Autorita ¢ stato inserito per
garantire un controllo statale, anche nella consapevolezza della
(spesso) inutilita della raccolta di consenso, del cui conferimento,
il piu delle volte, I'interessato non si rende nemmeno conto. Il trat-

8 Si pensi, a mero titolo esemplificativo, ai trattamenti necessari per le c.d.
trattenute sindacali, previste non piu dalla normativa nazionale, quanto da quella
contrattuale.
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tamento potrebbe infatti essere stato “cammuffato” da trattamento
necessario ai fini legali ma utilizzato ad altri fini, eludendo cosi gli
obblighi previsti dal Codice. Non si spiega perd per quale motivo,
pur in presenza dell’autorizzazione del Garante, si debba richiedere
il consenso dell’interessato nelle varie ipotesi in cui sarebbe oppor-
tuno o piu agevole omettere tale richiesta.

Cio viene a rilievo nel caso in cui lo stesso non voglia conce-
derlo. Probabilmente al momento dell’approvazione della legge non
se ne vedevano le conseguenze; il Garante rilascia I’autorizzazio-
ne al trattamento dei dati sensibili per finalita strettamente connes-
se all’adempimento di obblighi legislativi, ma non viene prestato il
consenso dall’interessato. Il titolare avrebbe cosi due scelte: sotto-
stare alle sanzioni previste dal Codice in materia di dati personali,
per rispettare gli altri adempimenti legali, oppure trasgredire le altre
norme, cosi rispettando le prescrizioni del Codice. Tutto cid appare
palesemente in contrasto con qualsiasi principio di civilta giuridica:
non si puo pretendere che un soggetto debba scegliere a quale pena
sottostare nell’adempiere ad un dovere legale. Del resto non si pud
nemmeno pretendere che il titolare agisca in giudizio per imporre
all’interessato di prestare il consenso®: altrimenti questo non sareb-
be “libero”, come invece vuole I’art. 23. E nemmeno il titolare pud
agire dinanzi al Garante, essendo tale tutela posta a garanzia dell’in-
teressato, non del detentore della banca dati®.

Considerando i problemi sopra elencati, si potrebbero intrave-
dere diverse soluzioni. Da un lato si potrebbero applicare analo-
gicamente alcune disposizione di esclusione del consenso previste
dall’art. 24, come quella, appunto, che consente il trattamento in

8 Come ritengono altri lettori della normativa. La soluzione ¢ stata infatti
suggerita al Convegno “Legge 675/96, tutela della privacy. Le novita e gli adempi-
menti introdotti dalla nuova normativa a tutela dei dati personali”, Imola 12 feb-
braio 1998. In questa sede ¢ stato addirittura suggerito che il dipendente che rifiuta
il proprio consenso richiesto in corso di esecuzione del contratto di lavoro, nel pe-
riodo transitorio, potrebbe essere licenziato. Personalmente dissento dall’opinione
in quanto si limiterebbe la liberta del consenso e, comunque, il licenziamento non
sarebbe suffragato né da giusta causa né da giustificato motivo perché, essendo ap-
punto il consenso “libero”, il dipendente puo liberamente decidere se prestarlo o
meno, a prescindere dagli obblighi legali o funzionali del datore di lavoro.

% Anche questa soluzione ¢ stata suggerita al Convegno citato alla nota pre-
cedente.
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adempimento di obblighi di legge, di regolamento o della normati-
va comunitaria, ma la soluzione sembrerebbe contraria alla lettera
della legge e all’intenzione del legislatore®!: si consideri perd che ove
il trattamento fosse imposto dalla normativa comunitaria, in base al
principio della supremazia delle disposizioni CE immediatamente
applicabili, I’art. 26 sarebbe facilmente eludibile mediante disappli-
cazione. D’altro canto, maggiormente compatibile con i principi del
Codice, dovrebbero invece ritenersi abrogate tutte le disposizione di
legge o di regolamento che impongono un trattamento che prescin-
da dal consenso dell’interessato, sulla base del disposto dell’art. 43
comma 1 della vecchia legge 675/96, che aveva abrogato “tutte le
disposizioni di legge e di regolamento incompatibili con la presen-
te legge”.

La norma nemmeno prevede, quale causa di esclusione del con-
senso, I’esecuzione di obblighi derivanti da contratto come invece
dispone per i dati comuni I’art. 24. Tale previsione, del resto, ¢ for-
temente collegata al problema appena affrontato, relativo all’adem-
pimento di obblighi legali: il contratto ha infatti “forza di legge fra le
parti” (art. 1372 c.c.). Del resto nemmeno si puo attribuire al con-
senso un valore tale da snaturare il senso della tutela®: il chiedere
all’altro contraente il permesso di trattare dati sensibili quando ta-
le trattamento ¢ implicito nel contratto stesso, sarebbe come chie-
dergli il permesso di adempiere ad un contratto appena concluso,
snaturando cosi la volonta contrattuale di cui all’art. 1321 c.c. e il
principio di cui all’art. 1372 c.c.: € vero che colui al quale ¢ rifiutata
la prestazione del consenso potrebbe non eseguire il contratto sulla
base del principio in base al quale il contratto deve essere eseguito

9 Si deve considerare, infatti, che in sede di approvazione dell’originario te-

sto della legge 675/96 erano stati proposti diversi emendamenti tesi ad ampliare i
casi di esclusione del consenso in materia di dati sensibili, ma il rappresentante del
Governo aveva manifestato la propria contrarieta all’approvazione dell’emenda-
mento in quanto “i presupposti per trattare i dati sensibili non possono essere gli
stessi previsti per i dati comuni” (Seduta del 5 novembre 1996 della 2° Commissio-
ne del Senato della Repubblica).

92 COMANDE G., Commento agli artt. 11 e 12, in GIANNANTONIO E.,
LOSANO M. G., ZENO ZENCOVICH V., op. cit.: egli afferma che “considerata
I’ampiezza delle deroghe accordate dal legislatore italiano ¢ legittimo addirittura
dubitare che una regola generale del consenso sia stata effettivamente introdotta”.
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secondo buona fede (art. 1375 c.c.), cosi che qualora una parte non
si comporti secondo buona fede nell’esecuzione, ’altro potra rifiu-
tarsi di adempiere®®, ma ¢ altrettanto vero che la soluzione potrebbe
essere molto piu semplice, garantendo anche maggiore certezza nei
rapporti giuridici, nel riconoscere il consenso come implicito nella
stipulazione del negozio contrattuale.

E comunque innegabile che il legislatore del 2001, laddove ha
integrato e modificato I'originaria formulazione dell’art. 22 della
legge 675/96, oggi trasfuso nell’art. 26 del Codice in materia di pro-
tezione dei dati personali, ¢ intervenuto in quegli aspetti di mag-
gior rilevanza costituzionale, anche nell’osservanza della direttiva
CE/95/46 la quale gia prevedeva che i dati sensibili potessero essere
trattati “per assolvere gli obblighi e i diritti specifici del responsabi-
le in materia di diritto del lavoro” nonché laddove fosse necessario
“per salvaguardare un interesse vitale della persona interessata o di
un terzo nel caso in cui sia nell’incapacita fisica o giuridica di ac-
consentire” o fosse “effettuato da una fondazione, da un’associa-
zione o altro organismo che non persegua scopi di lucro [...] a con-
dizione che riguardi unicamente i suoi membri o le persone che ab-
biano contatti regolari” con I’ente stesso. La stessa direttiva inoltre,
gia prevedeva che il consenso dell’interessato non fosse necessario
quando “il trattamento riguardi dati resi manifestamente pubblici
dalla persona interessata o sia necessario per costituire, esercitare o
difendere un diritto per via giudiziaria” senza a tal fine distinguere
i dati sensibili gli uni dagli altri, come prevede il legislatore italiano,
se pur con alcuni temperamenti finalizzati a tutelare maggiormente
gli interessati.

L’articolo 8 paragrafo 4 della direttiva, quale norma di chiusu-
ra, permette per motivi di interesse pubblico rilevante purché siano
apprestate idonee garanzie, di “stabilire ulteriori deroghe sulla base
della legislazione nazionale o di una decisione dell’autorita di con-
trollo”: tutte le deroghe alla richiesta di consenso sarebbero quindi
legalmente poste se, in presenza di specifiche garanzie, fossero poste
dalla legge o dell’autorizzazione del Garante.

% FRANZONI M., Convegno sul tema “La tutela dei dati personali nella leg-
ge 675/96”, Bologna, 8 maggio 1998.
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Si deve in questa sede rammentare che I'esclusione del dovere
di richiedere il consenso non legittima la raccolta dei dati senza che
I'interessato sia stato informato di quanto prevede I’art. 13. L'infor-
mativa, che ¢ condizione di validita del consenso, non ¢ strettamente
legata a quest’ultimo, nel senso che anche qualora questo non debba
essere prestato o richiesto, la primadeve comunque essere fornita®,
salvo che non sia espressamente esclusa dalla legge®. Non per nien-
te tra gli elementi della stessa figura il dovere di indicare se il confe-
rimento ha natura obbligatoria o facoltativa nonché le conseguenze
dell’eventuale rifiuto a rispondere.

% BUTTARELLI G., op. cit., p. 272; IMPERIALI RICCARDO, IMPERIALI
ROSARIO, op. cit. Si consideri pero che in relazione al disposto dell’ultimo comma
dell’art. 13 comma 5, I'informativa non ¢ dovuta quando si effettua il trattamento
per lo svolgimento delle investigazioni difensive disciplinate dal codice di procedu-
ra penale o per far valere o difendere un diritto in sede giudiziaria.

% Si consideri infatti che I'informativa non ¢ esclusa nemmeno qualora i dati
siano raccolti presso terzi, dovendo essere fornita comunque all’interessato all’at-
to della registrazione dei dati o, qualora sia prevista la comunicazione, al momen-
to della stessa. Inoltre, al fine di rendere meno pesanti gli adempimenti a carico del
titolare, I'informativa pud non comprendere gli elementi gia noti alla persona che
fornisce i dati e, qualora la raccolta avvenga presso terzi, la legge esonera dall’ob-
bligo di rendere I'informativa se comporta un impiego di mezzi che il Garante ritie-
ne impossibile o manifestamente sproporzionati rispetto al diritto tutelato (¢ quindi
necessaria una pronuncia del Garante stesso).






Caritoro 11

DAI DATI SANITARI Al DATI GENETICI

SommArio: 2.1. I dati sanitari. — 2.2. Il trattamento dei dati sanitari. — 2.3. I dati ge-
netici.

2.1. I dati sanitari

Al fine di giungere all’inquadramento delle problematiche ine-
renti il trattamento dei dati genetici, e soprattutto alla definizione
che di questi ultimi fornisce la normativa attualmente vigente, ¢ in-
dispensabile affrontare brevemente le questioni concernenti il trat-
tamento dei dati sanitari, all’interno dei quali, come si vedra oltre,
sono comunque contenuti i predetti dati genetici.

Come si e visto, I’art. 4, comma 1, lett. d) del Codice definisce i
dati sensibili come i dati idonei a rilevare, tra I’altro, lo stato di sa-
lute dell’interessato. Tali dati, che rappresentano una sottocategoria
di dati sensibili, anche chiamati dati supersensibili, vengono deno-
minati “dati sanitari”.

La normativa vigente disciplina il trattamento di tali dati con
norme speciali, in alcuni casi addirittura differenti da quelle disci-
plinanti il trattamento dei dati sensibili. La logica di tale distinzione
deriva dalla doppia faccia di tali dati, che da un lato sono in grado di
arrecare gravi danni se utilizzati a fini discriminatori, dall’altro sono
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invece indispensabili per tutelare la vita e I'integrita fisica dell’inte-
ressato o, addirittura, della collettivita'.

Negli ultimi anni lo sviluppo della tecnologia informatica e I’evo-
luzione di numerosi software per la gestione computerizzata dei dati
clinici hanno procurato enormi vantaggi dal punto di vista gestiona-
le, medico legale e, soprattutto, scientifico, permettendo il loro co-
ordinamento sul piano organizzativo, cosi da risultare determinanti
per effettuare veloci indagini statistiche, per reperire in pochi minuti
numerose informazioni utili per la ricerca, la prevenzione e la cura.
Tale sviluppo ha pero, d’altro canto, accresciuto la pericolosita del
trattamento dei dati sanitari: essendo questi trattati da elaboratori
elettronici ¢ progressivamente aumentata la possibilita che soggetti
non autorizzati accedano agli stessi, raccogliendo informazioni che,
se divulgate, comunicate o elaborate, potrebbero danneggiare in mo-
do gravissimo la vita o I'integrita psico — fisica degli interessati.

Tali informazioni, insieme ai dati idonei a rivelare la vita ses-
suale, sono prese in particolare considerazione dal legislatore, che li
considera come il “nucleo duro” dei dati sensibili.

Proprio in relazione alla particolarita dei dati sanitari, essi for-
mano oggetto, come accennato, delle norme contenute negli artt. 75
e seguenti del Codice, che enuncia una disciplina particolare e “con-
dizionata”.

In linea generale, infatti, i dati sanitari (in quanto dati sensibi-
li) possono essere trattati nel rispetto dei precetti di cui all’art. 26
(o all’art. 22 laddove il trattamento sia effettuato da soggetti pub-
blici); in determinati casi sono invece soggetti a una disciplina dif-
ferenziata.

L’art. 76 disciplina particolari casi di trattamento dei “dati ido-
nei a rivelare lo stato di salute”. Non resta quindi che richiamare
quanto gia indicato supra in relazione al significato dell’inciso che
ha utilizzato il legislatore italiano quanto ha definito i dati sensibili
(v. 1.1.2 sulla idoneita alla rivelazione).

I 11 Senatore RUSSO, nel suo intervento del 5 novembre 1996 alla II Com-
missione Permanente (Giustizia) del Senato della Repubblica, ricorda che “il punto
di riferimento per la discussione deve essere il diritto alla salute del singolo e pure
quello della collettivita”. In seguito la Senatrice SALVATO, nella stessa seduta, evi-
denzia come tali diritti debbano essere contemperati I’'uno con I’altro.
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I dati sanitari sono quindi tutte quelle informazioni dalle qua-
li pud desumersi o presumersi uno stato patologico sintomatico o
cronico in capo ad un determinato soggetto. Non ci si deve limita-
re ad includere nei dati sanitari solo quelli concernenti le malattie?
ma anche tutte quelle informazioni relative allo stato fisico, psichico
e relazionale dell’individuo, che sia abnorme o meno, a prescindere
dalla causa che ne ha determinato I'insorgenza. Devono quindi rite-
nersi compresi nel concetto di salute anche gli stati volontariamente
provocati dall’interessato a se medesimo, come puo essere 1'ubria-
chezza o la tossicodipendenza volontaria e consapevole’.

La “salute” deve pertanto essere considerata come un qualcosa
di globale, estesa all’elemento fisico, a quello psicologico e a quello
relazionale®.

I dati idonei a rivelare lo stato di salute sono anche quelli in gra-
do di far presumere I’esistenza di una determinata condizione di sa-
lute mediante procedimenti induttivi, comparativi o logici, relativa-
mente alle condizioni socio economiche del luogo?, cosi come pos-
sono ritenersi tali anche quelli che, in qualsiasi modo, siano in grado
di far genericamente presumere uno stato cagionevole di salute, pur
se temporaneo, a prescindere della possibilita di individuare la spe-

2 Le quali sono “stati patologici per alterazione della funzione di un organo

o di tutto 'organismo”, secondo la definizione che ne propone ZINGARELLI, Vo-
cabolario della lingua italiana, Zanichelli, 2003.

5 E noto infatti che i sintomi che derivano dall’assunzione di alcoolici o stupe-
facenti si dividono in acuti e cronici. Mentre i primi sono quelli che derivano anche
solo da una singola assunzione della sostanza (si puo cosi dire che lo stato fisico e
psichico in cui ci si viene a trovare, se non € doloso, voluto, quantomeno € colposo),
la c.d. intossicazione cronica ¢ invece lo stadio conclusivo dell’alcoolismo o della
tossicodipendenza in cui i sintomi non sono pit assenti nemmeno negli intervalli di
astinenza ma sono stabili e persistono anche dopo I’eliminazione delle sostanza as-
sunte. Tali concetti sono esposti da MANTOVANI E,, Diritto penale, Cedam, 1992.

* CASONATO C., Diritto alla riservatezza e trattamenti sanitari obbligatori:
un’indagine comparata, Universita degli Studi di Trento, 1995. Nell’atto costituti-
vo dell’Organizzazione Mondiale della sanita, la salute ¢ definita come “uno stato
di benessere fisico, mentale e sociale, e non consiste solo in un’assenza di malat-
tia o infermita”.

> Si consideri la prescrizione di chemioterapia, nota terapia prescritta per
la cura del cancro. Si considerino altresi le informazioni relative all’acquisto di una
protesi sanitaria.
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cifica patologia della quale I'interessato ¢ affetto®. Dalla formulazio-
ne legislativa si era intuito sin dall’origine che dovevano essere prese
in considerazione anche le informazioni relative agli stati di salute
pregressi o a quelli ancora da sorgere, futuri, come faceva intende-
re anche il Garante sin dalla sua autorizzazione generale n. 1/20027
che, relativamente al rapporto di lavoro, autorizzava il trattamento
dei “dati raccolti in riferimento [...] ad esposizione a fattori di ri-
schio”, o nella n. 2/20028 ove comprende “le informazioni relative
a stati di salute pregressi” e “i dati genetici”, che non sono sempre
in grado (o lo sono solo di rado) di rivelare uno stato patologico e
che, comunque, sono definiti dalla raccomandazione n. 5/1997 del
Consiglio d’Europa come “dati, di qualunque tipo, che riguardano
i caratteri ereditari di un individuo o che sono in rapporto con quei
caratteri che formano il patrimonio di un gruppo di individui affini”
(ma, sui dati genetici, si veda pit ampiamente infra, 2.3.).

2.2. 1l trattamento dei dati sanitari

In linea di principio il trattamento dei dati sanitari ¢ dunque
soggetto alle disposizioni relative al trattamento dei dati sensibili e,

° In proposito, del resto, la Corte di legittimita ha evidenziato che “tenuto
conto che la salute ¢ definibile come stato di benessere fisico e di armonico equili-
brio psichico dell’organismo umano, in quanto esente da malattie, da imperfezio-
ni e disturbi organici o funzioni [...] costituisce [...] dato sensibile quello relativo
all’assenza dal lavoro di un dipendente per malattia [...]” non potendo essere mes-
so in dubbio che tale informazione “costituisca un dato personale relativo alla salu-
te del soggetto cui I'informazione si riferisce” (Cass. 1 agosto 2013 n. 18980); non
puo in questa sede omettersi di considerare che, addirittura, la stessa sentenza ri-
tiene inquadrabile nei dati sensibili il ¢.d. “mobbing”, intendendosi come tale “una
condotta del datore di lavoro o del superiore gerarchico, sistematica e protratta nel
tempo, tenuta nei confronti del lavoratore nell’ambiente di lavoro, che si risolve in
sistematici e reiterati comportamenti ostili che finiscono per assumere forme di pre-
varicazione o di persecuzione psicologica, da cui puo conseguire la mortificazione
morale e 'emarginazione del dipendente, con effetto lesivo del suo equilibrio fisiop-
sichico e del complesso della sua personalita”.

7 E, a seguire, nelle corrispondenti autorizzazioni emesse negli anni suc-
cessivi.

8 E, a seguire, nelle corrispondenti autorizzazioni emesse negli anni suc-
cessivi.
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quindi, puo essere effettuato solo in presenza del provvedimento au-
torizzatorio del Garante e del consenso dell’interessato.

2.2.1. L'ambito oggettivo di applicazione dell’art. 76 del Codice

11 Titolo V, Capo I del Codice prevede tuttavia casi particolari in
cui la disciplina generale sul trattamento dei dati sensibili ¢ parzial-
mente derogata.

In primo luogo ¢ bene evidenziare sin da subito che tali disposi-
zioni si applicano solo nel caso in cui il trattamento sia effettuato in
ambito sanitario ed esclusivamente per finalita di tutela dell’incolumi-
ta fisica e della salute dell’interessato, di un terzo o della collettivita.

Nel solo caso, quindi, in cui il trattamento sia effettuato per ta-
li scopi, esso puo avvenire senza [’autorizzazione del Garante per la
protezione dei dati personali. Questo trattamento ¢ perd soggetto a
limiti ben precisi ove se si consideri che, oltre al vincolo della fina-
lita dello stesso, esso deve essere circoscritto ai soli dati ed alle sole
operazioni necessarie per il perseguimento degli scopi espressamen-
te indicati dalla legge. Cio significa che ove il medico o la struttura
sanitaria vogliano raccogliere e trattare dati ulteriori, non necessari
per la tutela della salute psico-fisica dell’interessato (o, comunque,
vogliano sottoporre i dati raccolti ad operazioni ultronee rispetto al-
le finalita predette), debbano munirsi di un’apposita autorizzazione
dell’Autorita di Garanzia® o, qualora trattasi di una pubblica ammi-
nistrazione, rispettare i precetti di cui agli artt. 22 e 26 del Codice.

Per quanto piu in particolare concerne la “indispensabilita” del
trattamento rispetto alla tutela della salute e dell'incolumita, essa ri-
guarda sia i dati trattati che le operazioni eseguibili tanto che, a me-
ro titolo esemplificativo, se per raggiungere le finalita predette risul-

9 Non pud quindi essere accolta la tesi di chi vede le disposizioni in esame
come semplificatorie del trattamento dei dati sanitari rispetto ai divieti e ai limiti
posti dall’at. 26 perché, anche se ¢ stato eliminato I'obbligo di munirsi dell’auto-
rizzazione del Garante, comunque sono stati introdotti altri limiti; da alcuni tali li-
mitazioni sono state viste inopportune, come dimostra il Senatore BUCCIERO che
ha osservato, nella seduta della II Commissione permanente (Giustizia) del Senato
della Repubblica del 5 novembre 1996 che “in un prossimo futuro, in caso di even-
tuali conseguenza sanitarie di massicce immigrazioni, potrebbe risultare sbagliato
prevedere eccessivi vincoli all’attivita dei medici”.
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ta sufficiente la raccolta e I’elaborazione ma non la comunicazione,
quest’ultima operazione deve essere omessa.

La stessa lettera dell’art. 26, comma 1, lett. a), volendo tutelare
la persona che si sottopone al trattamento sanitario, impone comun-
que la raccolta del consenso dell’interessato.

A prima vista potrebbe ritenersi che il legislatore abbia voluto
semplificare il trattamento dei dati sanitari; in realta lo circonda con
una disciplina comunque di tipo garantistico: prevede infatti deter-
minate finalita da perseguire, cosi sostituendosi alle statuizioni am-
ministrative che avrebbe potuto prevedere il Garante stesso.

2.2.2. L'ambito soggettivo di applicazione dell’art. 76 del Codice

Il trattamento effettuato a fini di tutela della salute dell’interes-
sato, dei terzi o della collettivita, pud avvenire alle condizioni pre-
viste dall’art. 76 solo quando il relativo titolare ¢ un esercente una
professione sanitaria o un organismo sanitario pubblico.

Non sembra difficile individuare gli esercenti le professioni sa-
nitarie che, implicitamente, sono definiti dall’art. 99 del T.U. delle
leggi sanitarie'® il quale, inserito nel capo rubricato “dell’esercizio
delle professioni sanitarie”, assoggetta a vigilanza le professioni sa-
nitarie e le arti ausiliarie alle medesime!!. Eventuali dubbi interpre-

10 R.D. 27 luglio 1934 n. 1265, in G.U. 9 agosto 1934 n. 186, suppl. ord.,
cosi come modificato dall’art. 1 della legge 26 febbraio 1999, n. 42.

' Sul concetto di “esercenti le professioni sanitarie” CIRILLO G.P., I dati
inerenti la salute, in CUFFARO V., RICCIUTO V., op. cit. ritiene che “vi rientri-
no, oltre naturalmente al personale medico preposto alla diagnosi e alla cura, an-
che quello impegnato nella ricerca, come quella contro i tumori, nonché quello
impegnato nei trapianti e nella prevenzione delle malattie professionali”. Si badi,
sotto un profilo storico, che il testo originario dell’art 99 T.U. delle leggi sanitarie
distingueva le “professioni sanitarie” dalle “professioni sanitarie ausiliarie” e dalle
“arti ausiliarie”. Sul punto parte della dottrina riteneva che tutte le categorie cita-
te appartenessero al genus delle professioni sanitarie (PUCCINI C., Istituzioni di
medicina legale, 1993, CEA). Chi scrive, invece, preferiva aderire alla lettera della
legge e all’espressione linguistica. Quando infatti I’originario art. 99 stabiliva qua-
li erano gli operatori sanitari soggetti alla vigilanza dello stato, richiamava le “pro-
fessioni sanitarie” e quelle “ausiliarie” nel primo comma, mentre le arti ausiliarie
le collocava nel secondo comma, in apparente separazione rispetto al precedente.
Oltretutto, sotto un profilo squisitamente lessicale, mentre le “professioni sanita-
rie ausiliarie” erano comunque professioni sanitarie (essendo 1’aggettivo posizio-
nato dopo il soggetto cui si riferisce), le “arti ausiliarie alle professioni sanitarie”
sono, appunto, professioni differenti che, per quanto siano collegati funzionalmen-



Dai dati sanitari ai dati genetici 77

tativi potrebbero dunque sorgere per individuare le professioni da
includere nell’'una o nell’altra categoria. Chi scrive ritiene che, alla
luce della lettera della norma contenuta nell’art. 76, comma 1 del
Codice, gli esercenti le arti ausiliarie alle professioni sanitarie non
devono essere considerati “esercenti le professioni sanitarie”, poten-
do semmai procedere al trattamento dei dati personali in qualita di
incaricati, ai sensi dell’articolo 30 del Codice'?.

Tali soggetti sono quindi legittimati a trattare dati sanitari, nei
limiti e alle condizioni gia esposte, in qualita di liberi professionisti,
indipendentemente dal loro rapporto con il Servizio Sanitario Na-
zionale®.

te all’esercizio delle prime fungendone da ausilio, non ne condizionano I'attivita;
e, cio, a differenza delle “professioni ausiliarie” propriamente dette, la cui assenza
comporterebbe I'impossibilita dell’esercizio in equipe della mera “professione sani-
taria” (si pensi infatti all’eventuale assenza dei tecnici di radiologia medica — pro-
fessione sanitaria ausiliaria — nell’ambito di una visita per accertare un’eventuale
frattura e all’eventuale assenza di un infermiere semplice — arte ausiliaria — nella
medesima circostanza. Mentre nel primo caso ’accertamento dell’infortunio risul-
terebbe impossibile se non adottando le tecniche di inizio secolo, nel secondo esso
risulterebbe comunque possibile, pur con un peggioramento del servizio sanitario).
La successiva legge 42/1999, invece, ha sostituito, in ogni disposizione di legge,
I'inciso “professione sanitaria ausiliaria” con la denominazione “professione sani-
taria”, con cio riducendo a due le categorie professionali: le professioni sanitarie e
le arti ausiliarie alle stesse.

12 Conseguentemente sono esercenti le professioni sanitarie i soggetti che,
precedentemente I’entrata in vigore della legge 42/99 erano gia stati individuati
quali esercenti una professione sanitaria o una professione sanitaria ausiliaria. Se-
condo tale deduzione, pertanto, devono essere qualificati esercenti le professioni sa-
nitarie (a) i medici chirurgi, (b) gli odontoiatri, (c) i veterinari, (d) i farmacisti, (e)
gli ostetrici, (f) gli assistenti sanitari, (g) gli infermieri professionali, (h) i vigilatori
d’infanzia, (i) i terapista della rianimazione, (1) i tecnici sanitari di radiologia medi-
ca, (m) i tecnici di immunologia e trasfusione, (n) i tecnici di igiene ambientale, (o)
gli igienisti dentali, (p) i podologi, (q) gli audiometristi, (r) i massofisioterapisti, (s)
i tecnici della riabilitazione funzionale, (t) i tecnici di laboratorio, (u) i dietisti (tale
schema riassuntivo é stato preso e adattato da PUCCINI, op. cit. e risulta ricavato
dall’art. 99 del T.U. delle leggi sanitarie e dagli atti normativi successivi che hanno
introdotto o disciplinato nuove professioni sanitarie).

15 Diversamente IANNOTTA R., Professioni ed arti sanitarie, in Enciclo-
pedia giuridica, 1991, Treccani, non include nell’elenco delle professioni sanitarie
tutte quelle professioni tecniche per le quali non ¢ richiesto un diploma di laurea
(Terapista della rianimazione, Tecnici di immunologia e trasfusione, Tecnici di igie-
ne ambientale, Igienisti dentali, Podologi, Audiometristi, Tecnici della riabilitazione
funzionale, Tecnici di laboratorio, Dietisti).
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I dati sanitari possono, come si ¢ visto, essere trattati alle con-
dizioni semplificate di cui all’art. 76 anche dagli organismi sanitari
pubblici; ¢ lecito chiedersi se il legislatore ha voluto qui intendere il
tipo di servizio offerto (che ¢ palesemente pubblico) cosi da inclu-
dere nei soggetti legittimati al trattamento anche i privati esercen-
ti tale servizio (i c.d. munera) o la qualita dell’ente in questione, se
pubblico o privato'.

Chi scrive ritiene che il legislatore del 1996, prima, e quello de-
legato del 2003, poi, con I'espressione utilizzata, abbiano voluto ri-
ferire I'aggettivo al tipo di organismo e non al servizio. Del resto, se
avessero voluto riferirsi a quest’ultimo, lo avrebbero fatto espressa-
mente’’.

Tale teoria ¢ dappiu avvalorata dall’autorizzazione n. 2/98 del
Garante che, nella premessa, rilevava che gli organismi sanitari pub-
blici, per trattare dati sensibili, potevano avvalersi o della disposi-
zione generale transitoria dell’art. 41 comma 5 della legge 675/96
o di quella particolare dell’art. 23 (cosi esprimendo chiaramente il
suo convincimento per cui il regime di pubblicita ¢ riferito al tipo di
ente e non al servizio, visto che il quinto comma dell’art. 41 si rife-
risce solo ai “soggetti pubblici”) nonché che gli “enti pubblici eco-
nomici e privati, ivi inclusi gli organismi sanitari, possono trattare i
dati idonei a rivelare lo stato di salute solo sulla base del consenso
dell’interessato e dell’autorizzazione del Garante”.

Inoltre deve rilevarsi altresi che, originariamente, I’art. 23 com-
ma 1-bis, cosi come introdotto dall’art. 2 del d.lgs. 282/99, distin-
gueva gli “organismi sanitari pubblici” dagli “organismi sanitari

4 In proposito CIRILLO G.P,, op. cit., da un lato evidenzia che “gli organi-
smi estranei all’apparato pubblico, che pure esplicano il servizio dell’assistenza sa-
nitaria [...], vigilati dall’Autorita sanitaria, soddisfano bisogni di assistenza espressi
dalla comunita”, mentre dall’altro che essi sono comunque “estranei all’ambito di
officialita [...] che costituisce I’essenza dell’apparato sanitario pubblico [tanto che]
tali organismi seguono decisioni autonome dei rispettivi titolari che non sono tenuti
necessariamente alla erogazioni dei servizi o ad assicurare la permanenza del fun-
zionamento degli organismi stessi”.

15 Se si accogliesse la teoria per la quale ’art. 76 comma 1 del Codice vuole
riferirsi al tipo di servizio offerto, ci si chiederebbe come avrebbe potuto fare il le-
gislatore per distinguere I'ente pubblico da quello privato. Del resto, se avesse vo-
luto riferirsi indistintamente agli enti privati e a quelli pubblici, si sarebbe limitato
ad utilizzare I'inciso “organismi sanitari”.
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convenzionati o accreditati dal SSN”, cosi come, ora, ’art. 77 in ma-
teria di semplificazione dell’informativa, prevede la sua espressa ap-
plicabilita anche agli organismi sanitari privati (cfr. art. 77 comma 2
lett. a) e b), con cio rendendo palese la propria originaria intenzione.

Le strutture sanitarie pubbliche che possono trattare dati sani-
tari sono quelle individuate, in via principale, dalla legge 833/78'°
(come successivamente modificata e integrata) e dalle norme riguar-
danti le successive riorganizzazioni del Servizio Sanitario Nazionale,
avvenute principalmente con i decreti legislativi 30 dicembre 1992
n. 502, 7 dicembre 1993 n. 517 e 19 giugno 1999, n. 299.

Allo stato attuale gli organismi sanitari pubblici sono le Azien-
de Sanitarie Locali che, definite quale “complesso di presidi, uffici,
servizi [...] che in un ambito territoriale determinato assolvono ai
compiti del servizio sanitario nazionale” (art. 10 legge 833/78), so-
no autorita territoriali aventi compiti di tutela della salute alle quali
sono affidate competenze che si concretizzano nel soddisfacimento
dei bisogni sanitari della collettivita, perseguiti attraverso la garan-
zia di livelli uniformi di assistenza'”.

Separati dalle A.S.L., ma sempre compresi negli organismi sani-
tari pubblici ai quali fa riferimento I’art. 76, sono le Aziende ospe-
daliere, ospedali di rilievo nazionale e di alta specializzazione. Tali
sono anche i Policlinici universitari, i presidi ospedalieri in cui ¢ pre-
vista una prevalenza del percorso formativo del triennio clinico del-
la Facolta di medicina, gli ospedali destinati a centro di riferimento
della rete di servizi di urgenza che siano dotati del dipartimento di
emergenza ¢ le Aziende Ospedaliere a rilevanza regionale istituite
dalle regioni, nonché gli istituti di ricerca e cura a carattere scientifi-
co (sempreché, ovviamente, di natura pubblica'®) i quali perseguano

16 Legge 23 dicembre 1978 n. 833, recante “Istituzione del Servizio Sanita-

rio Nazionale”, in G.U. 28 dicembre 1978 n. 360, suppl. ord.

17 ZANETTA G.P., CASALEGNO, C., La tutela della privacy nella sanita.
Il trattamento dei dati personali e sensibili, 1998, Il sole 24 ore; CERULLI IRELLI
V., Corso di diritto amministrativo, 1997, Giappichelli.

18 E per quanto concerne gli indici relativi alla determinazione di pubblicita
di un ente si rinvia alle trattazione di settore: MIELE, La distinzione fra ente pub-
blico e privato, in Riv. dir. comm., 1942, I; GALGANO, Pubblico e privato nella
qualificazione della persona giuridica, in riv. trim, dir, pubbl, 1966; SPAMPINA-
TO, Intorno alla definizione di ente pubblico, in Riv. trim. dir. pubbl., 1994; FER-
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finalita di ricerca nel campo biomedico ed in quello dell’organizza-
zione e della gestione dei servizi sanitari al fine di fornire prestazioni
di ricovero e cura'®, le farmacie pubbliche, gli ambulatori destinati
a fornire prestazioni sanitarie mediche e chirurgiche (visite speciali-
stiche, screening diagnostico, somministrazione di vaccini e terapia,
ecc.)?.

Si considerano facenti parte degli organismi sanitari pubblici
anche gli enti di ricerca e sperimentazione, le residenze sanitarie as-
sistenziali (strutture extraospedaliere finalizzate a fornire accogli-
mento, prestazioni e recupero di persone non del tutto autosuffi-
cienti, come le case di cura e le case di riposo), e gli enti che erogano
sanita pubblica, come 1'Ordine Mauriziano di Torino o Galliera di
Genova (previsti dall’art. 4 comma 12 del d.lgs. 517/93).

2.2.3. La tutela della salute dell’interessato. Il consenso

Come si ¢ supra accennato, I'art. 76 consente agli esercenti le
professioni sanitarie e agli organismi sanitari pubblici, per esclusive
finalita di tutela della salute e dell’incolumita fisica dell’interessato,
di trattare i suoi dati sanitari con il suo consenso, anche senza I’au-
torizzazione del Garante. Ovviamente i requisiti del consenso sono i
medesimi richiesti e previsti dall’art. 26 del Codice (v. supra, 1.2.).

L’attuale formulazione legislativa ¢ intervenuta anche al fine di
regolare la prestazione del consenso da parte di soggetti incapaci
(questione non affrontata, probabilmente per omissione del legisla-
tore, dalla legge 675/96). Come regola generale, I’art. 26 comma 4
lett. b) del Codice nonché, a contrario, il successivo art. 82 comma
2 lett. a), prevedono che, nel caso in cui 'interessato sia incapace
di agire (minore o interdetto) il consenso € prestato da chi esercita
la potesta.

RARA, in Enti pubblici ed enti privati dopo il caso IPAB: verso una svalutazione
del criterio sostanziale di distinzione, in Riv. trim. dir. pubbl., 1990.

19 1In tali istituti i servizi assistenziali non hanno infatti un fine a sé, bensi
permettono la c.d. ricerca di trasferimento, nel senso che, contemperando Iattivita
di cura con quella di ricerca ricavano il massimo di sinergia possibile: ZANETTA,
CASALEGNO, op. cit.

20 Anche se il piu delle volte tali ambulatori sono i “presidi” e i “servizi” in
cui si strutturano le Aziende sanitarie locali, cosi come lo sono anche le Guardie
mediche (ora anche Servizio di Continuita Assistenziale).
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Diversamente, qualora l'interessato sia incapace di intende-
re e di volere o, comunque, fisicamente impedito per cause diverse
dall’incapacita giuridica, il consenso ¢ prestato da un familiare, da
un prossimo congiunto, da un convivente (dando cosi rilevanza alla
convivenza more uxorio, anche se la norma non si riferisce solo a ta-
le tipo di convivenza) o, solo in loro assenza, dal responsabile della
struttura presso cui I'interessato dimori.

Nonostante il disposto normativo nulla specifichi in proposito,
chi scrive ritiene che, in caso di incapacita di agire, il consenso pos-
sa essere prestato disgiuntamente dagli esercenti la tutela; sul punto,
infatti, I’art. 26 comma 4 lett. b) prevede il consenso di “un” fami-
liare o, in alternativa, quello di “un” convivente o di “un” prossimo
congiunto. Solo in loro assenza il consenso puo essere prestato dal
responsabile della struttura di dimora dell’incapace.

Si deve ritenere che la materia del consenso al trattamento dei
dati sanitari sia strettamente collegata a quella del consenso ai trat-
tamenti sanitari®!, tanto piu se si considera che I'ignoranza sui dati
sanitari di un paziente comporta 1’ovvia conseguenza di non poter
intervenire sullo stesso al fine di salvaguardarne la salute.

Il codice deontologico medico prevede che il consenso informa-
to al trattamento sanitario debba essere prestato dal legale rappre-
sentante del minore o dell’infermo (art. 32) cosi come prevede che,
qualora il consenso stesso sia rifiutato e il trattamento appaia indi-
spensabile per effettuare trattamenti terapeutici necessari e indiffe-
ribili, il medico sia tenuto a informare I'autorita giudiziaria. Cosa
che, per logica conseguenza, deve fare anche qualora i tutori rifiuti-
no all’'uopo il trattamento dei dati sanitari del proprio rappresenta-
to?? anche se, in casi di emergenza e indifferibilita (impossibilita di

2l Si ricorda in questa sede che il trattamento sanitario ¢ una qualsiasi atti-

vita diagnostica o terapeutica diretta alla prevenzione e alla cura delle malattie. Cfr.
CASONATO C., op. cit.

2 In tal caso 'autorita giudiziaria decidera di nominare un curatore speciale
con il compito di compiere quell’atto nell’interesse del minore i cui genitori si rifiu-
tano di compiere (art. 321 c.c.), di pronunziare la decadenza dalla potesta qualora
i genitori violano o trascurano i doveri relativi alla stessa (qualora ad esempio il ne-
gare il consenso ai trattamenti sanitari sia una condotta tale da mettere in pericolo
le condizioni di salute del figlio) ai sensi dell’art. 330 c.c. Nel caso, invece, in cui
la condotta non sia talmente grave da non dover dar luogo alla decadenza prevista
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acquisire il consenso dei familiari e/o rifiuto dello stesso da parte di
questi ultimi, v. art. 82 commi 2 ¢ 3 del Codice), ora la norma pre-
vede espressamente che il consenso debba essere acquisito successi-
vamente alla prestazione?.

E altresi vero, d’altro canto, che nemmeno gli esercenti la pote-
sta possono indiscriminatamente prestare il consenso per effettuare
trattamenti di dati sanitari dell’incapace tutelato, prescindendo dal
suo parere.

Da ormai molti anni la dottrina ritiene di poter invocare il dirit-
to al libero sviluppo della personalita del minore, al fine di consen-
tirgli la pitt ampia auto-determinazione. L'unico problema ¢ sempre
stato quello di determinare il momento nel quale il minore pud com-
prendere il fondamento ed il significato del trattamento medico e/o
(quindi) del trattamento dei dati sanitari: se sia necessario stabilire
un’eta fissa o affidarsi al discernimento accertato nella singola ipo-
tesi?*. A prescindere dalla risposta da dare a quest’ultimo quesito, ¢
ormai comunemente accettato che il giudice, sulla base dell’art. 333
c.c., possa prendere i provvedimenti opportuni quando i genitori, in
presenza di difforme parere del figlio, diano il consenso ad un trat-
tamento o ad una terapia non indispensabile per la tutela della sua
salute®.

dall’art. 330, ma possa comunque arrecare pregiudizio al minore stesso, il giudice
tutelare puo adottare i provvedimenti ritenuti opportuni (articolo 333 c.c.). In base
all’art. 333 ¢ stato del resto pit volte ritenuto pregiudizievole all’interesse del figlio
il comportamento dei genitori che per motivi religiosi rifiutano una trasfusione di
sangue necessaria per la sua salute: fra le altre vedi Pret. Casoria, novembre 1977
(sentenza richiamata da STANZIONE P., Diritti fondamentali dei minori e potesta
dei genitori, in Rass. Dir. civ., 1980, 446).

3 E ovvio che, laddove I'interessato rifiuti la prestazione del consenso, pur
non potendo il trattamento essere proseguito, il medesimo resta legittimo nella par-
te alla quale si € proceduto, nell’emergenza, prima del momento in cui € stato pos-
sibile chiederlo all’interessato.

24 STANZIONE P., Diritti fondamentali dei minori e potesta dei minori e po-
testa dei genitori, in Rassegna di diritto civile, 1980, 446.

% Inoltre, sulla protezione della riservatezza dell’incapace con riferimento
ai suoi familiari nonché sulla “irrazionalita” dell’attuale art. 26 comma 4 lett. b) del
Codice v. MONDUCCI J., Diritti della persona e trattamento dei dati particolari,
Milano, Giuffre, 2003, 2.3.
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2.2.4. La tutela della salute della collettivita. L'autorizzazione del
Garante

Da quanto supra esposto deriva che il trattamento dei dati sani-
tari dell’interessato non puo essere posto in essere senza il consenso
dello stesso, anche se indispensabile per la tutela della sua salute o
della sua vita.

Il legislatore ha tuttavia voluto bilanciare il diritto alla riserva-
tezza e all’autodeterminazione informativa dell’interessato con il di-
ritto alla salute dei terzi (riconosciuto costituzionalmente dall’art.
32 Cost.). Il principio fondamentale ¢ che I'interessato pud accon-
sentire al trattamento oltre che nelle ipotesi in cui il trattamento sia
necessario alla tutela della sua salute e incolumita, anche quando ¢
finalizzato alla salvaguardia dell’integrita di un terzo o della collet-
tivita.

E chiaro che in virtai del principio della liberta del consenso, co-
me codificato dall’art. 23 del Codice, I'interessato gode della massi-
ma autonomia e, pertanto, puo rifiutarsi di prestarlo. In tal caso, la
salute della collettivita ¢ comunque tutelata dal disposto dell’art. 76
comma 1 lett. b) del Codice, in base al quale il trattamento € consen-
so, anche senza il consenso dell’interessato (che, quindi, viene sosti-
tuito da una autorizzazione del Garante).

L'originaria lettera dell’art. 23, comma 1, secondo periodo del-
la legge 675/96 (“se le medesima finalita riguardano un terzo o la
collettivita, in mancanza del consenso dell’interessato, il trattamen-
to puo avvenire previa autorizzazione del Garante”) era comunque
finalizzata, secondo 1’opinione maggioritaria, ad imporre al titolare
di chiedere preventivamente il consenso all’interessato®, magari fa-
cendogli comprendere I'importanza del relativo trattamento e, quin-
di, della richiesta. In questo senso, il trattamento dei dati sanitari
poteva essere effettuato, ai sensi della disposizione in esame, solo
qualora l'interessato, posto nella condizioni di prestarlo, si fosse ri-

26 BUTTARELLI G., Banche dati e tutela della riservatezza, La privacy nel-
la societa dell'informazione. Commento analitico alle leggi 31 dicembre 1996 nn.
676 e 675 in materia di trattamento dei dati personali e alla normativa comunita-
ria ed internazionale, Milano, Guffré, 1997 nonché DI CIOMMO FE,, II Trattamen-
to dei dati sanitari tra interessi individuali e collettivi, in Danno e Responsabilita,
2, 2002, nonché MONDUCCI J., op. cit.
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fiutato. Tale conclusione era finalizzata a garantire pienamente la di-
gnita dell’individuo, il quale doveva essere messo nella condizione di
comprendere il significato del trattamento e, quindi, di controllare la
circolazione dei propri dati, anche per garantire il principio per cui il
trattamento imposto deve sempre essere I'extrema ratio.

L’attuale formulazione dell’art. 76 comma 1 lett. b) del Codice,
secondo la quale i dati possono essere trattati “anche senza il con-
senso dell’interessato e previa autorizzazione del Garante, se la fi-
nalita di cui alla lettera a riguarda un terzo o la collettivita”, non
chiarisce la questione, evitando di prendere posizione e, anzi, la-
sciando presupporre che la previa richiesta di consenso all’interes-
sato non sia (pit1) necessaria. Pur non aiutando la formulazione let-
terale (si ¢ passati, come si € visto, dal precedente “in mancanza
del consenso” all’attuale “anche senza il consenso”) chi scrive ritie-
ne che la necessita di richiedere il consenso all’interessato, fornen-
dogli ogni pit opportuna delucidazione, derivi dai principi generali
espressi dal Codice, come richiamati sin dai suoi primi articoli.

Il diritto alla protezione dei dati e il rispetto dei diritti e delle
liberta fondamentali dell’'uomo, ivi compresa la sua dignita (art. 1)
non possono che portare I'interprete a tale conclusione; I’esecuzione
di un trattamento imposto, soprattutto in quanto avente ad ogget-
to dati particolarmente delicati, relativi all’intima personalita psico-
fisica dell’interessato, e senza che quest’ultimo sia stato posto nelle
condizioni di interloquire, lede gravemente la dignita della persona,
che non solo si vede privata di un tratto essenziale della sua perso-
nalita, ma se ne vede privata con un atto d’imperio, che non ha po-
tuto governare.

A quanto sopra non pare potersi agevolmente replicare che, no-
nostante tutto, 'interessato deve essere notiziato ai sensi dell’art. 13
del Codice, perché comunque non solo I'informativa potrebbe per-
venirgli dopo I'inizio del trattamento, ma anche perché una cosa ¢
la conoscenza degli elementi costitutivi del trattamento, altra ¢ la
possibilita di poter decidere modalita e limiti della circolazione del-
le proprie informazioni o comunque poter intervenire nelle decisio-
ni che riguardano pit da vicino la propria personalita. Del resto, sul
punto, analoga norma ¢ prevista dall’art. 33 della legge 833/78, lad-
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dove ¢ reso possibile disporre un trattamento sanitario obbligatorio
solo nel caso in cui 'interessato si sia rifiutato di sottoporvisi volon-
tariamente e consapevolmente. Tale disposizione si basa sul presup-
posto che un trattamento sanitario volontario consente al paziente
di perseguire al meglio gli scopi sottesi alle cure proposte. Questo
principio puo ritenersi applicabile anche al trattamento dei dati, dal
momento che il consenso volontario ad un trattamento finalizzato
alla tutela della salute altrui ben puo ledere in minore misura i diritti
e le liberta dell’interessato.

Alla luce di quanto sopra, pertanto, solo qualora il consenso
non sia 0 non possa essere prestato, il titolare puo avvalersi dell’au-
torizzazione, che in questa eventualita possiede caratteristiche diffe-
renti rispetto a quelle “ordinarie” previste dall’art. 26. Per il rilascio
dell’autorizzazione ex art. 76, lett. b), del Codice, infatti, ¢ prescrit-
to ’obbligo per il Garante di munirsi del parere del Consiglio Supe-
riore della Sanita che, pur obbligatorio, non € vincolante e puo esse-
re omesso solo in casi di particolare urgenza®’.

In linea generale, come ¢ evidente dalla natura stessa dell’au-
torizzazione, il provvedimento del Garante ex art. 26 del Codice ¢
diverso da quello di cui all’art. 76, comma 1, lett. b), soprattutto
per quanto concerne la ponderazione degli interessi; nell’adozione
dell’autorizzazione di cui all’art. 26, infatti, potendo quest’ultima
essere emanata per particolari categorie di titolari o di trattamenti
(ai sensi dell’art. 40 del Codice), il Garante si limita a tenere in con-
siderazione la necessita o la legittimita del trattamento secondo ca-
noni che possono essere definiti “consuetudinari”. Per quanto inve-
ce concerne il trattamento finalizzato alla salvaguardia della salute
di terzi, il Garante si trova nella situazione di autorizzare (o non au-
torizzare) un trattamento “imposto” cosi che dovrebbe valutare con
maggior rigore i contrapposti interessi (in particolare I’opportunita
e la necessita del trattamento rispetto alle specifiche finalita), bilan-
ciando al meglio I'esigenza del terzo con quella dell’interessato.

27 E, sul punto, si ritiene che la particolare urgenza richiesta dalla norma sia
riferibile all'urgenza di provvedere al trattamento, cosi da evitare che 'attesa del
parere esponga a particolare pericolo le esigenze di salvaguardia della salute per le
quali & necessario procedere a trattamento.
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La vigente autorizzazione generale del Garante, per i casi di cui
all’art. 76 lett. b), pur legittima ex art. 40, si limita a consentire il
trattamento dei dati sanitari senza il consenso qualora i dati e le
operazioni siano indispensabili per tutelare I'incolumita fisica e la
salute dei terzi, lasciando cosi eccessiva discrezionalita al titolare ed
aggiungendo al disposto normativo mere enunciazioni di principio.
Cosi facendo si “svuota” la norma legislativa contenuta nell’art. 76
lett. b), la cui intenzione originaria era di apprestare un tutela pre-
ventiva ai diritti protetti: il necessario controllo viene posticipato al
trattamento (gia effettuato o gia iniziato) e, quindi, diventa mera-
mente eventuale e, peraltro, solo per mere finalita risarcitorie o, co-
munque, punitive.

2.2.5. Il trattamento dei dati nell’ambito dei trattamenti sanitari ob-
bligatori

La problematica del rispetto del diritto alla riservatezza ¢ da
lungo tempo dibattuta nell’ambito dei trattamenti sanitari obbliga-
tori, ovvero nell’ambito di tutte quelle attivita diagnostiche o tera-
peutiche cui sono legalmente obbligati od onerati determinati sog-
getti, ex art. 32 comma 2 Cost.?.

Secondo rilevante dottrina, la legge puo legittimamente impor-
re a taluno di sottoporsi a trattamenti sanitari obbligatori solo se le
cure sono finalizzate a tutelare sia la salute dell’individuo sia la sa-
lute della collettivita®®. Diversamente, se la legge consentisse di sot-
toporre taluno ad un trattamento sanitario obbligatorio per il soddi-
sfacimento di una sola di tali finalita, la normativa sarebbe incosti-
tuzionale®.

2 CASONATO C., op. cit.

2 Cfr. rif. in CASONATO C., op. cit. Tale teoria € motivata da approfondite
considerazioni. Se infatti la legge fosse finalizzata alla sola tutela della salute indi-
viduale, vorrebbe dire trovarsi in presenza di un “dovere alla salute”, la cui confi-
gurabilita ¢ esclusa. Diversamente, se dovessero legittimarsi normative miranti alla
sola tutela della salute della collettivita, “si aprirebbe la strada alle tanto esecrate
attivita di sperimentazione umana o sterilizzazione eugenetica svolte per indubbi
scopi di interesse scientifico, ma a danno della salute e della dignita del singolo”.

%0 Tant’é che quei trattamenti cui sono onerati coloro che intendono accede-
re ad un determinato impiego, proprio in quanto imposti al solo fine di tutelare la
collettivita, sono considerati di dubbia costituzionalita.
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Nei t.s.o. la problematica della tutela della riservatezza e degli
altri diritti fondamentali rileva in considerazione della clausola co-
stituzionale che rafforza la riserva di legge. Secondo I'art. 32 Cost,
infatti, “nessuno puo essere obbligato ad un determinato trattamen-
to sanitario se non per espressa disposizione di legge. La legge non
puo in nessun caso violare i limiti imposti dal rispetto della perso-
na umana’.

In questo senso, quindi, si fa riferimento alla concezione solida-
ristica di cui all’art. 2 Cost. che, richiamando I’esistenza dei diritti
fondamentali dell'uomo, deve necessariamente essere letto in con-
nessione con ’art. 32, comma 2 Cost.

Quanto sin qui evidenziato non ¢ da sottovalutare, soprattutto
nell’ambito del trattamento dei dati genetici perché, come si vedra
oltre, pur potendosi imporre un trattamento coattivo degli stessi per
finalita di tutela della salute di un terzo, ¢ possibile procedervi solo
laddove i dati genetici o esclusivamente sanitari dell’interessato sia-
no gia in possesso di un titolare, perché diversamente, se pur per la
nobile finalita di salvaguardare la salute e/o la vita di taluno, non po-
trebbe imporsi un trattamento obbligatorio al solo fine di acquisire
le informazioni necessarie.

Da cio consegue che nella sottoposizione ai trattamenti sanita-
ri obbligatori devono essere riconosciuti al paziente tutti quei diritti
che gli spettano in semplice considerazione della sua qualita di per-
sona, tra cui, oltre al diritto alla protezione dei dati personali, gli al-
tri diritti di nuova generazione (diritto di non sapere, diritto al pieno
sviluppo della personalita, ecc.) tanto complessi nell’applicazione da
far dubitare sulla loro applicabilita nei confronti di coloro che devo-
no essere sottoposti ad un trattamento sanitario forzato.

Sul punto non pud dimenticarsi di rilevare come sia difficil-
mente compatibile il diritto di non sapere®' con la sottoposizione
dell’interessato ad un t.s.o. soprattutto alla luce del disposto nor-
mativo che impone al medico di tentare di acquisire il consenso del
paziente prima di proporlo per I'applicazione del trattamento sani-
tario forzato.

31 Sul quale v. pitt ampiamente infra, 2.3.2.



88 Il dato genetico

2.3. I dati genetici

Come si ¢ visto i dati genetici sono una sottocategoria dei da-
ti sanitari (che a loro volta sono ricompresi nella categoria dei da-
ti sensibili), tant’¢ vero che I’abrogata legge 675/96 non solo non li
menzionava, ma nemmeno ne disciplinava il trattamento che, con-
seguentemente, doveva ritenersi riconducibile alle norme poste a tu-
tela, appunto, dei dati sanitari*2.

Sul presupposto della (originaria) mancata disciplina di tali da-
ti, ma nella consapevolezza della loro peculiarita, infatti, il Garante,
nelle autorizzazioni generali, ne aveva autorizzato il trattamento so-
lo agli esercenti le professioni sanitarie, agli organismi sanitari pub-
blici e privati, alle organizzazioni di volontariato nonché a soggetti
pubblici e privati per finalita di ricerca scientifica®’; e, sulla scorta
dei pericoli connessi, aveva espressamente vietato il loro trattamen-
to, oltre che alle comunita di recupero e di accoglienza, alle case di
cura e di riposo e alle organizzazioni religiose nonché ad ogni sog-
getto che volesse procedervi per finalita contrattuali, precontrattuali
o per lattivita sportiva.

Dette autorizzazioni erano state rilasciate sulla base dell’(ora
abrogato) art. 22 della legge 675/96 per il trattamento da parte dei
soggetti diversi (o per finalita diverse) da quelle di tutela della salute
dell’interessato; ed era stata rilasciata anche per il trattamento, qua-
lora necessario per la tutela della salute di un terzo o della collettivi-
ta, in mancanza del consenso dell’interessato, ai sensi del previgente
art. 23, comma 1, secondo periodo (giova ricordare che, trattandosi
comunque di dati sanitari, nella vigenza dell’originaria formulazio-

2 L'inquadramento dei dati genetici nell’ambito dei dati sanitari ¢ del resto
confermata anche a livello europeo dove nelle Venticinque raccomandazioni con-
cernenti le implicazioni etiche, giuridiche e sociali dei test genetici, e in particolare,
nella nr. 9, si esclude la c.d. eccezionalita genetica, ovvero “[1]’idea che i dati gene-
tici siano diversi dalle altre informazioni di carattere medico”.

3 Secondo la Corte di Cassazione, tuttavia, la circostanza che i dati genetici
fossero inclusi nella sola autorizzazione generale al trattamento dei dati per finalita
di tutela della salute (quindi nelle autorizzazioni n. 2) comportava la logica conse-
guenza per cui erano da considerarsi autorizzati, nei modi e limiti previsti dal Ga-
rante, i soli trattamenti di dati genetici che fossero anche dati sanitari e non, invece,
i trattamenti di dati genetici non aventi tale natura come, ad es., i dati sulla variabi-
lita individuale (Cass. 13 settembre 2013 n. 21014).
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ne della legge 675/96, il loro trattamento da parte degli esercenti le
professioni sanitarie e degli organismi sanitari, per finalita di tute-
la della salute dell’interessato, poteva avvenire con il solo consen-
so di quest’ultimo, senza la previa autorizzazione dell’Autorita di
Garanzia)>*.

Il legislatore, successivamente, in considerazione della partico-
larita di tali dati, ne aveva individuato una disciplina specifica con
I’art. 17 comma 5 del d.Igs. 135/99, che disponeva che “il tratta-
mento dei dati genetici, da chiunque effettuato, e consentito nei soli
casi previsti da apposita autorizzazione del Garante, sentito il Mi-
nistro della Salute, che acquisisce, a tal fine, il parere del consiglio
superiore di sanita”.

Al di la della disciplina applicabile, che verra trattata infra, in
questa sede interessa il profilo definitorio che, tuttavia, non viene
affrontato dal legislatore, evidentemente nella consapevolezza della
loro appartenenza, comunque, ai c.d. dati sanitari®.

3 Sullo stesso punto, del resto, il Garante era espressamente intervenuto nel

caso di una gestante affetta da glaucoma bilaterale la quale, nell’ambito di uno scre-
ening genetico sul feto, voleva farne accertare lo stato di salute mediante il tratta-
mento, oltre che dei suoi dati genetici, anche di quelli del padre (anch’egli affetto da
glaucoma), conservati presso altra struttura sanitaria. Nel caso di specie I'interessa-
to si era rifiutato di prestare il consenso alla comunicazione dei dati cosi come, del
resto, medesimo rifiuto aveva opposto la struttura sanitaria titolare del trattamento.
Sulla scorta di tali circostanze e, soprattutto, sulla base del fatto che il trattamento
dei dati sanitari dell’interessato poteva “certamente contribuire a migliorare le con-
dizioni di benessere psico-fisico della gestante, nel quadro di una piena tutela del-
la salute come diritto fondamentale dell’individuo ex art. 32 Cost.” nonché che “la
valutazione del rischio procreativo e [...] 'esecuzione di eventuali test genetici [le
avrebbero consentito] un scelta riproduttiva consapevole ed informata sui rischi di
trasmissione della malattia, nonché di affrontare senza angosce e con maggiore se-
renita I’eventuale periodo di gravidanza”, il Garante ha rappresentato che la strut-
tura sanitaria, sulla base dell’autorizzazione generale n. 2 e previo accertamento del
vincolo di parentela e del rifiuto dell’interessato, poteva acquisire i dati dall’ospeda-
le presso i quali erano custoditi, ovviamente nei limiti di quelli essenziali alle finali-
ta della raccolta e, comunque, senza rivelarli a soggetti estranei al gruppo di ricerca
(Provvedimento del Garante del 22/05/1999).

% In realta I'unico arresto giurisprudenziale in materia ritiene che la stessa
definizione normativa evidenzia come i dati genetici “possano” essere anche dati
sensibili ma che, in realta, “la sovrapponibilita tra le due categorie di dati ¢ [...] re-
lativa e non integrale in quanto la peculiarita dei dati genetici consiste nella rive-
lazione di un corredo identificativo unico ed esclusivo di ciascuna persona umana,
dal’interrogazione del quale possono essere estrapolate un’ampia varieta d’infor-
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La definizione dei dati genetici, pertanto, deve rinvenirsi, prima
ancora che nei provvedimenti dell’Autorita indipendente italiana,
negli atti sovranazionali intervenuti addirittura prima dell’entrata in
vigore della normativa interna a protezione dei dati.

I dati genetici, infatti, erano gia oggetto delle disposizioni con-
tenute nella raccomandazione R(81) 1 del Comitato dei Ministeri
del Consiglio d’Europa, poi sostituita dalla raccomandazione R(97)
5, anch’essa avente ad oggetto la “protezione dei dati sanitari” che
definisce i dati genetici (punto 1 dei principi), come quei dati “che
riguardano i caratteri ereditari di un individuo o che sono in rap-
porto con quei caratteri che formano il patrimonio di un gruppo di
individui affini”.

L’Autorizzazione del Garante italiano del 22 febbraio 2007, la
successiva Autorizzazione del 24 giugno 2011, e, da ultimo, I'auto-
rizzazione del 13 dicembre 2012, in mancanza di una definizione
legislativa, ed anche al fine di dare attuazione nell’ordinamento in-
terno alle raccomandazioni del Consiglio d’Europa, individuano con
precisione i dati oggetto della Autorizzazione stessa e, quindi, le in-
formazioni personali oggetto di tutela. E, per raggiungere tale risul-
tato, riproducono, attualizzandola, la definizione fornita dallo stes-
so Consiglio d’Europa, precisando che i dati genetici, indipendente-
mente dalla tipologia, riguardano “le caratteristiche genotipiche di
un individuo trasmissibili nell’ambito di un gruppo di persone lega-
te da vincoli di parentela”.

mazioni, non tutte da includersi in quelle di natura sanitaria” (Cass. 13 settembre
2013 n. 21014). In realta detto orientamento non contraddice l'interpretazione for-
nita da chi scrive, in quanto la Suprema Corte, al fine di valutare la sussumibilita
del dato genetico in quello sensibile/sanitario, prende in considerazione esclusiva-
mente il risultato dell’indagine genetica e non, anche, il campione biologico che nel
caso concreto esaminato dalla Corte non era oggetto del contendere. In tale conte-
sto, e quindi con esclusivo riferimento al risultato dell’analisi (partendo quindi dal
presupposto che il titolare non stia “trattando” anche il campione biologico), ¢ ve-
ro che I'informazione assunta pud non essere inquadrabile nei dati sensibili (il caso
affrontato dalla Corte aveva, infatti, ad oggetto un test sulla variabilita individua-
le, peraltro eseguito senza il consenso della persona alla quale era stato prevelato il
materiale biologico). Diversa conclusione, invece, deve raggiungersi nell’ipotesi in
cui il titolare abbia raccolto anche il campione biologico che, come si vedra infra,
contiene necessariamente dati di natura sensibile, e cio a prescindere dal fatto che i
dati stessi vengano poi successivamente estratti o meno.
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I dati genetici, anche secondo I'ordinamento italiano, sono
quindi tutte quelle informazioni relative al genoma umano, riferibi-
li ovviamente ad uno specifico individuo; e sono informazioni per-
sonali connotate da un duplice carattere: quello della immutabili-
ta e quello dalla comunanza con altri soggetti. Ai fini che qui inte-
ressano, comunque, trattasi esclusivamente delle c.d. informazioni
genetiche secondarie, ovvero del risultato dell’analisi dell’informa-
zione genetica primaria che, invece, ¢ il DNA’®. Su questo specifi-
co punto, tuttavia, ci si chiede se oggetto di protezione, sotto un
profilo squisitamente giuridico, siano solo le informazioni che sca-
turiscono dai test genetici, ovvero anche i veri e propri “campioni
biologici”, ovverosia ogni campione di materiale biologico (sangue,
sperma, secrezione vaginali, follicolo pilifero, capello, quest’ultimo
limitatamente al DNA mitocondriale, ecc.) che contiene le informa-
zioni genotipiche caratteristiche di un individuo (v. punto 1 lett. b)
dell’Autorizzazione).

Posto che il dato genetico, in senso giuridico, ¢ esclusivamen-
te I'informazione che scaturisce dal test genetico, non puo esservi
dubbio sul fatto che deve considerarsi, del pari, oggetto dello stesso
grado di protezione anche il campione biologico perché, sempre per
quanto rileva in questa sede, ¢ I’elemento contenitore dell’informa-
zione protetta (rectius, la sua fonte)’. In sostanza, il rapporto tra il
campione biologico e il dato genetico ¢ analogo al rapporto che sus-
siste tra la carta fotografica e I'immagine impressa sulla stessa e/o
tra la carta di un quaderno e i dati personali nello stesso trascritti. E
nessuno ha mai dubitato sul fatto che oggetto di protezione da parte
del Codice sia cio che raffigura 'immagine di un individuo perché,

56 Sul punto v. RODOTA S., Informazioni genetiche e tecniche di tutela,
tratto da http://studiocelentano.it/lenuovevocideldiritto/ nonché in Riv. Crit. Dir.
Priv., 2000.

57 In questo senso, del resto, ¢ anche il documento di lavoro sui dati genetici
adottato il 17 marzo 2004 dal Gruppo di lavoro per la tutela delle persone con ri-
guardo al trattamento dei dati personali, che evidenzia come “i campioni di DNA
[...]1 possono pero costituire una fonte di dati personali poiché e possibile associali
ad una data persona |...]. Nella regolamentazione sui dati genetici va quindi preso
in considerazione anche lo stato giuridico dei campioni di DNA”.
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comunque, di fatto, € impossibile procedere alla separazione dei due
beni giuridici (il supporto e I'informazione)®®.

Ma si puo andare oltre, perché in passato si ¢ anche argomenta-
to in ordine alla interpretazione, restrittiva o estensiva, del concetto
di dato genetico. A fronte, infatti, di chi sostiene che il dato geneti-
co ¢ solo il risultato del test genetico teso ad analizzare direttamente
il DNA, si contrappone chi ritiene che in realta il dato in esame ¢
rappresentato da qualsiasi informazione che abbia come fine I'iden-
tificazione delle potenziali patologie dell’interessato (fra le quali pud
esservi anche ’'RNA, le proteine o anche solo I’anamnesi familiare
dell’interessato)*°.

In realta, al di la delle problematiche definitorie di carattere
squisitamente biologico, il Garante, nel procedere alla definizione
giuridica dei dati genetici, ha optato senza dubbio per I'interpreta-
zione estensiva (peraltro in linea con il legislatore sia nazionale — sul
punto v., infatti, supra sub 1.1.2- sia sovranazionale che, come si ¢
visto, nei casi in cui ha ritenuto di disciplinare il trattamento dei dati
genetici, ha tenuto pit in considerazione la finalita di tutela dell’in-
dividuo piuttosto che il concetto biologico)*'. L’Autorizzazione del
Garante, in effetti, si applica senz’altro al “risultato di test genetici”,
ma anche a “ogni altra informazione che [...] identifica le caratteri-
stiche genotipiche di un individuo”, con cio volendo richiamare a sé
ogni informazione che, direttamente o indirettamente, sia in grado
di identificare il genoma dell’interessato.

3% Cosi anche ROMANO C., I trattamento dei dati genetici nel diritto ita-
liano, in CASONATO C., PICCIOCCHI C., VERONESI P. (a cura di), Forum Bio-
diritto 2009. I dati genetici nel biodiritto, Cedam, 2011

3 Sul punto, in particolare, v. ANNAS G.]., GLANZ L.H., ROCHE PA.,
Drafting the Genetic Privacy Act: Science, Policy and Pratical Considerations, 23
J.L. Med. & Ethics 360, 1995.

40 V. SILVERS A., STEIN M.A., An Equality Pradigm for Preventing Genetic
Discrimination, 55, Vand. L. Review, 1532.

41 In questo senso vedi anche ROMANO C., op. cit., secondo la quale sono
dati genetici “non soltanto i risultati di test genetici ma anche le indicazioni relati-
ve a malattie genetiche sviluppate dai familiari di un individuo desumibili dal suo
albero genealogico e le informazioni riguardanti la frequenza di discendenti maschi
o altre caratteristiche comportamentali in un gruppo di popolazione, o ancora la se-
quenza di geni che permette di identificare univocamente una persona”.



Dai dati sanitari ai dati genetici 93

Tornando all’analisi dell'importanza del dato genetico nell’am-
bito del moderno contesto spazio-temporale, ¢ evidente che la cono-
scenza dell'informazione genotipica, ancor piu che quella del dato
sanitario, ¢ di vitale importanza per I'individuo, in quanto consente
di conoscere ed individuare anticipatamente patologie che non han-
no ancora manifestato sintomi, cosi come consente di individuare la
mera predisposizione a particolari patologie, con cio consentendo di
intervenire a tutela della propria salute, con apposite e mirate mi-
sure di prevenzione o di cura (si pensi, del resto, alla possibilita di
creare a specifico uso e consumo del paziente il medicinale idoneo
alla prevenzione della patologia prevista — c¢.d. farmacogenetica — ).

Lo stesso dato, tuttavia, € altresi idoneo ad arrecare al medesi-
mo interessato gravissime conseguenze pregiudizievoli e discrimina-
torie*?, addirittura capaci di annullare gli effetti benefici della ricer-
ca genetica®.

2.3.1. L'immutabilita del dato genetico e il diritto all’identita ge-
netica

Tali gravissime conseguenze derivano proprio dal primo dei due
connotati dei dati genetici: quello della loro immutabilita nel tempo.

Come si ¢ visto, infatti, I'informazione genetica riguarda i ca-
rattere ereditari di un individuo, la sua costituzione genotipica, che,
quindi, sotto un profilo strettamente biologico, non mutano e non
possono mutare nel tempo ed, anzi, si trasmettono, secondo com-
binazioni che ¢ superfluo approfondire in questa sede, ai propri di-
scendenti, sopravvivendo cosi all’interessato. A nulla vale, sul pun-
to, il fatto che la consulenza genetica consenta all’individuo di evi-
tare I'insorgenza della patologia individuata perché, comunque, il
fattore genetico che la determina resta invariato.

La necessita di proseguire con la ricerca e il carattere della im-
mutabilita dell’oggetto della ricerca stessa sono, a parere di chi scri-

42 Si pensi alla conoscenza delle informazioni genetiche da parte del datore

di lavoro (o del possibile datore di lavoro) o da parte delle Compagnie di Assicura-
zioni a favore delle quali, addirittura, verrebbe meno, o quasi, il carattere aleatorio
delle assicurazioni sulla vita e/o delle assicurazioni sanitarie.

4 PETRONE M., Trattamento dei dati genetici e tutela della persona, in Fa-
miglia e diritto, 8-9/2007, pp. 853.
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ve, anche i fili conduttori che hanno portato all’individuazione,
nell’ambito dei diritti della persona di nuova generazione, del diritto
alla identita genetica.

L'immodificabilita del dato genetico, infatti, non solo impedisce
alla persona di intervenire attivamente sul trattamento dello stesso
(per ottenere, ad esempio, I’aggiornamento del dato), ma le impedi-
sce di potersi “riabilitare” laddove il dato sia venuto a conoscenza
dei soggetti dai quali poi subisce atti discriminatori (ad es., assicura-
zioni, datori di lavoro, ecc.).

Tale immutabilita, tuttavia, si pone anche come garanzia della
persona e di tutti coloro con i quali si condividono i caratteri geneti-
ci, non rappresentando il patrimonio genetico solo un insieme di fat-
tori finalizzati all’insorgenza di patologie, ma un insieme di caratteri
che contraddistinguono I'individuo in tutte le sue accezioni, in tutte
le sue particolarita, e lo distinguono dagli altri individui, rendendolo
peculiare proprio per le sue diversita**.

Al di la, quindi, del ricorso alla terapia genico-somatica, il dirit-
to all’identita genetica, inteso quale diritto ad ereditare un patrimo-
nio non manipolato o modificato, rappresentanza senz’altro una li-
berta fondamentale ed imprescindibile dell’'uomo.

Tale diritto di quarta generazione viene elevato addirittura a pa-
trimonio dell’umanita, e quindi come tale indisponibile sia dal sin-
golo individuo sia dagli Stati ¢ dalla stessa collettivita, ed ¢ stato
espressamente individuato come tale nella Dichiarazione Universale
sul genoma e i diritti umani adottata 1’11 novembre 1997 dall’Une-
sco secondo il cui art. 1 “[i]l genoma umano sottende I'unita fonda-
mentale di tutti i membri della famiglia umana, come pure il ricono-
scimento della loro intrinseca dignita e della loro diversita. In senso
simbolico esso e patrimonio dell’'umanita”.

Il diritto all’identita genetica, quindi, come manifestazione ed
evoluzione del diritto, del singolo e del gruppo, all’identita persona-
le e familiare, nonché come diritto all’evoluzione naturale dell’uma-

“ AMATO S. evidenzia come “nessuno desidera essere trasformato in un
computer a base proteica, mentre tutti vorrebbero una terapia genetica, sicura ed
efficace, per i propri malanni, presenti e futuri” (Il DNA é una molecola dotata di
morale?, in GENSABELLA FURNARI M., a cura di, Le sfide della genetica — cono-
scere, prevenire, curare, modificare, Soveria Mannelli, 2006).
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nita*’, ¢ stato poi meglio ¢ piu specificamente individuato dappri-
ma nella Raccomandazione R(82) 934 del Consiglio d’Europa, che
ha indicato al Comitato dei Ministri di riconoscere espressamente il
“diritto al patrimonio genetico privo di manipolazioni”*® (e, cio, sal-
vo che la terapia genica non sia finalizzata alla cura di alcune gra-
vi malattiec espressamente ¢ tassativamente individuate), poi dalla
Convenzione per la protezione dei diritti dell’'uomo e della digni-
ta dell’essere umano nei confronti dell’applicazione della biologia
e della medicina (c.d. Convenzione di Oviedo) adottata il 4 aprile
19974,

Tale Convenzione, codificando il “primato della persona uma-
na” rispetto all’interesse della societa e della scienza (art. 2), con-
sente di intraprendere interventi modificativi del genoma umano so-
lo per finalita preventive, diagnostiche o terapeutiche e, comunque,
“solamente se non ha come scopo di introdurre una modifica nel
genoma dei discendenti” (art. 13); tanto piu, nella stessa direzione,
I’accordo internazionale ora menzionato vieta la selezione del sesso
del nascituro, a meno che la stessa selezione non sia finalizzata ad
evitare una malattia ereditaria legata al genere (art. 14)*.

In ambito europeo viene quindi, per cosi dire, mitigato il rigore
che parrebbe trarsi dalla lettura dell’art. 1 della Dichiarazione Uni-

% Chi scrive si riferisce all’evoluzione naturale perché il diritto all’identita

genetica ¢ finalizzato ad impedire la modificazione artificiale del genoma (la mani-
polazione) e non, invece, quella naturale, tant’e vero che la stessa Dichiarazione
Universale evidenzia come “Il genoma umano, per sua natura evolutivo, ¢ soggetto
a mutazioni. Racchiude potenzialita che si esprimono in maniera differente a se-
conda dell’ambiente naturale e sociale di ogni individuo , specialmente in ragione
dello stato di salute, le condizioni di vita, la nutrizione e I'educazione”.

4611 testo originale lo definisce “droit @ un patrimoine génétique n’ayant su-
bi aucune manipulation” e la traduzione nel testo ¢ dello scrivente.

47 La legge 28 marzo 2001 n. 145 ha autorizzato la ratifica della predet-
ta Convenzione ma il Governo italiano non ha ancora provveduto al deposito de-
gli strumenti di ratifica, impedendone I’entrata in vigore in Italia ed attribuendole,
quindi, un mero ruolo di “soft law”.

48 Tale possibilita € stata espressamente attuata dalla legge tedesca, 'Emb-
yrjonenschutzgesetz del 1990, che consente espressamente la selezione degli sper-
matozoi quando tale selezione sia finalizzata ad evitare I'insorgenza di una malattia
legata al sesso del nascituro, ma cio limitatamente alla distrofia muscolare o ad al-
tre malattie genetiche riconosciute gravi dalla apposita autorita designata all’'uopo
dai singoli Lander.
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versale, la quale sembrerebbe addirittura consentire la disponibilita
del genoma umano esclusivamente da parte di qualche non meglio
individuato organismo di natura collettiva. In realta chi scrive ritie-
ne che la stessa ratio dell’art. 1 della Dichiarazione Universale, letto
nel contesto (anche) delle norme successive, con particolare riferi-
mento a quelle regolatrici della ricerca e/o del consenso del singolo,
fosse costituita dalla necessita di delineare il diritto all’identita gene-
tica nel senso poi reso maggiormente chiaro dagli atti europei; atti
che, pur confermando il significato intrinseco del diritto ad ereditare
caratteri genetici non manipolati, evidenziano come tale diritto sia
comunque garantito dalla ricerca e dalla consulenza genetica fina-
lizzate ad evitare la trasmissione di malattie genetiche o, comunque,
a consentire la predisposizione di cure e terapie che evitino I'insor-
genza di patologie.

La finalita del diritto all'identita genetica ¢ quindi quella di im-
pedire quelle pratiche eugenetiche di massa, che hanno peraltro con-
traddistinto gli anni pit bui del secolo scorso, nonché quella di im-
pedire la palese e non dignitosa strumentalizzazione del corpo uma-
no, e quindi della persona, generalmente finalizzata alla selezione
degli individui*®, come purtroppo la cronaca internazionale piu re-
cente continua ad insegnare (v. ad es., la selezione del sesso del na-
scituro in alcuni paesi asiatici, finalizzata ad impedire la nascita di
individui di genere femminile).

Non puo quindi ritenersi che il contenuto del diritto all’identi-
ta genetica sia quello di impedire sic et simpliciter ’eugenetica indi-
viduale, se pur quest’ultima debba avvenire con tutte le limitazioni
ricavabili dall’applicazione delle Raccomandazione 934 del 1982 e
3 del 1992 del Comitato dei Ministri e dalla Convenzione di Oviedo
che, come si vedra, sono state in gran parte trasposte anche nell’au-
torizzazione generale del Garante e riprese, sia in ambito nazionale
sia sovranazionale, dalla piu recente giurisprudenza°.

4 In questi termini v. anche RODOTA S., Informazioni genetiche e tecniche

di tutela, in http://www.lenuovevocideldiritto.it.

%0 Si vedra oltre, infatti, che in applicazione della legge 19 febbraio 2004 n.
40, recante Norme in materia di procreazione medicalmente assistita, il Tribunale
di Cagliari, con sentenza 22 settembre 2007 e il Tribunale di Firenze, con ordinanza
19 dicembre 2007 hanno addirittura imposto ad organismi sanitari ed esercenti la
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2.3.2. La “multititolarita” del dato genetico e la contrapposizione
tra il diritto di sapere e il diritto di non sapere

Il secondo carattere peculiare del dato genetico, ma non per cio
meno importante, ¢ quello della condivisione dello stesso tra diversi
soggetti, legati tra loro da vincoli di sangue.

[’autorizzazione del Garante fa espresso riferimento, nella nor-
ma definitoria, alle “caratteristiche genotipiche |[...] trasmissibili
nell’ambito di un gruppo di individui legati da vincoli di parente-
la” essendo evidente, per logica conseguenza, che non si riferisce al-
la parentela di tipo c.d. giuridico, bensi a quella biologica; ne sono
pertanto esclusi i figli adottivi e il coniuge (il quale, peraltro, non ¢
considerato un parente nemmeno sotto un profilo squisitamente giu-
ridico), ma ne fanno parte i figli non riconosciuti e i figli nati da fe-
condazione eterologa.

Tale non irrilevante peculiarita dei dati genetici ¢ quindi deter-
minata dalla possibilita che gli stessi, pur essendo relativi alla sola
persona dell’interessato, siano in grado di rivelare (anche) informa-
zioni di una moltitudine di soggetti i quali, anche singolarmente,
possono esercitare nei confronti degli stessi dati, nei limiti previsti
dalle finalita e dalle disposizioni di legge, i diritti riconosciuti all’in-
teressato dall’art. 7 del Codice’'.

Proprio tale connotazione riduce il rapporto di esclusivita tra il
dato e il suo interessato perché, in realta, i dati (anche se limitata-
mente a parte dell’informazione genetica) non si riferiscono ad una
sola persona bensi ad una moltitudine di individui ovvero a tutti co-

professione sanitaria di procedere alla diagnosi preimpianto sull’embrione destina-
to ad essere trasferito nell’utero materno, al solo fine di accertare lo stato di salute
dell’embrione stesso. Del resto non puo sottacersi come alle stesse conclusioni sia
pervenuta la Corte Europea dei Diritti dell’lUomo che, con la sentenza pronunciata
il 28 agosto 2012 nel caso nr. 54270/2010 (Costa et Pavan c. Italie), ha condanna-
to la Repubblica Italiana, rea di aver illegittimamente interferito nella “vita privata”
della coppia che non aveva potuto accedere alla diagnosi preimpianto richiesta per
escludere che ’embrione da impiantare fosse affetto da una malattia genetica della
quale il padre era portatore sano.

> Su tale caratteristica dei dati genetici, definita da DE FRANCO R., Dati
genetici, in BIANCA C.M., BUSNELLI ED. (a cura di), La protezione dei dati per-
sonali — Commentario al D.Lgs. 50 giugno 2003 n. 196, Padova, Cedam, 2007, an-
che come “multiproprieta” dei dati genetici, v. anche LIUZZI, Informazioni geneti-
che: patrimonio individuale o comune?, in Soc. dir., 2002, p. 9 ss.
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loro che sono legati da vincoli di sangue con I'interessato. Tale circo-
stanza, in particolare, crea il problema della regolazione del rappor-
to tra i soggetti appartenenti allo stesso gruppo biologico, in partico-
lare nel caso dei test diagnostici, finalizzati a confermare un sospetto
clinico in un soggetto gia affetto da una determinata patologia, pre-
sintomatici, finalizzati ad individuare o escludere la presenza di una
mutazione associata ad una malattia genetica che possa svilupparsi
in un individuo sano o predittivi, finalizzati a valutare la minore o
maggiore suscettibilita a sviluppare patologie comuni.

Il conflitto interno, che tale caratteristica del dato genetico pro-
voca, ¢ quello del rapporto tra il diritto di sapere e il diritto di non
sapere, ovvero tra il diritto di uno degli interessati di conoscere I'in-
formazione “predittiva”, al fine di predisporre una terapia o, comun-
que, al fine di poter esprimere a pieno il pit ampio diritto alla cono-
scenza dei propri dati personali, e il diritto allo sviluppo alla propria
personalita, che potrebbe essere inficiato dalla conoscenza di una in-
formazione che non si voleva conoscere®?, il diritto alla salute, il di-
ritto all’autodeterminazione informativa e, non meno importante, il
diritto al pieno sviluppo della persona, inteso in senso ampio.

Diventa quindi difficile comprendere come poter bilanciare tut-
te queste esigenze tra loro, senza con cio togliere rilevanza a quello
che costituisce il nucleo problematico fondamentale: il rispetto della
dignita e il rispetto della persona umana e della sua liberta di scelta,
in ogni accezione possibile.

Certo ¢ che la casistica che puo immaginarsi nell’ambito del
trattamento dei dati genetici ¢ copiosa: dalla richiesta di accesso ai
dati del parente per finalita di tutela della propria salute o di quella
del nascituro, alla comunicazione dei dati genetici al figlio minore
affinché quest’ultimo tenga conto dell’informazione ricevuta per il

52 Sul diritto di non sapere v. CIRILLO EM., La progressiva conoscenza del
genoma umano: tutela della persona e problemi giuridici connessi con la protezio-
ne dei dati genetici, in Giur. It., 2002, 2204, SANTANIELLO G., FILIPPI C., Dati
genetici, genoma e privacy, in SANTANIELLO G., LOIODICE A. (a cura di), op.
cit. ma anche SERI M., Le nuove tecnologie aprono nuovi scenari, in FARALLI C.
(a cura di) Consenso informato in medicina: aspetti etici e giuridici, FrancoAnge-
li, 2013.
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caso della procreazione, sino alla comunicazione ad un parente dei
risultati di un test predittivo con prognosi certamente infausta.

La questione, del resto, era gia stata presa in considerazione an-
che dalla Dichiarazione Universale sul genoma umano che impone
di tenere conto del “diritto di ciascuno di decidere di essere infor-
mato o meno dei risultati di un esame genetico e delle sue conse-
guenze” (art. 5 lett. ¢), norma poi ripresa anche dalla Convenzione
di Oviedo che, speculare al diritto di ciascuno di conoscere ogni in-
formazione raccolta sulla propria salute, pone ’obbligo del rispetto
della volonta di una persona di non essere informata (art. 10, com-
ma 2)%.

In realta, quanto previsto da tali due atti internazionali parrebbe
invero contraddetto dalla Raccomandazione del Consiglio d’Europa
n. 5 del 1997, secondo la quale la persona sottoposta ad analisi ge-
netica “deve” essere informata dei suoi risultati se tali ultimi rivesto-
no “per lei” un’importanza terapeutica o diretta.

Una lettura complessiva della Raccomandazione n. 5, tuttavia,
non contraddice quanto gia previsto dalla Dichiarazione Universale
e dalla Convenzione di Oviedo, né tradisce il concetto di fondo del
diritto di non sapere, dal momento che, da un lato, I’art. 5, comma
4 della Raccomandazione impone di informare I'interessato, prima
che sia effettuata un’analisi genetica, della possibilita di scoperte
inattese (garantendogli quindi il diritto di prestare o meno un con-
senso informato all’analisi o, comunque, di revocarlo ancor prima
che l'analisi stessa sia iniziata o terminata) e, dall’altro, il successi-
vo art. 6, comma 2, prevede espressamente che i risultati dell’ana-
lisi debbano essere resi noti nei limiti degli obiettivi della consulen-
za, della diagnosi o del trattamento “per il quale ¢ stato ottenuto il
consenso’.

L'esistenza del diritto di non sapere quale diritto soggettivo ed
assoluto, soprattutto in ambito genetico, del resto, non ¢ pacifica,

55 11 diritto di non sapere ¢ altresi richiamato dal Protocollo Addizionale al-
la Convenzione sui diritti dell’'uomo e la biomedicina relativo ai test genetici per la
salute del 27/11/2008, il cui art. 16 prevede che “la volonta di una persona di non
essere informata deve essere rispettata” (traduzione mia). Il predetto protocollo ad-
dizionale non ¢ ancora entrato in vigore, non essendo stati depositati gli strumenti
di ratifica dal numero minimo di Stati necessario.
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essendo da alcuni qualificato come mera espressione di indirizzo,
spettando comunque al medico, in esito al test genetico, valutare se
rendere noto al paziente il risultato inatteso dell’esame®*.

In realta, a parere di chi scrive, nell’interpretazione sistemati-
ca della norma non pud nemmeno prescindersi dal contesto spazio
temporale in cui ¢ stata inserita, certamente molto diverso da quel-
lo in cui sono state approvate le linee guida menzionate® e il codice
deontologico medico’®, che peraltro non sono atti normativi in sen-
so stretto (0 quantomeno non sono atti normativi con la stessa forza
cogente riservata, ora, all’autorizzazione rilasciata ai sensi dell’art.
90 del Codice).

Ma anche a voler prescindere dalla posizione, nella gerarchia
delle fonti delle suddette disposizioni, il contesto normativo nel qua-
le si ¢ inserito I'art. 90 del Codice, e quindi I’autorizzazione del Ga-
rante, ¢ quello che ruota attorno, in materia di dati genetici, alla
Convenzione di Oviedo che, come noto, prevede che “la volonta di

> STEFANINI E., Dati genetici e diritti fondamentali. Profili di diritto com-
parato ed europeo, Padova, Cedam, 2008, infatti, anche sulla scia degli Orienta-
menti bioetici per i test genetici del Comitato Nazionale di Bioetica (CNB), se pur
risalenti al 1999, ritiene che “il diritto di non sapere non viene presentato come as-
soluto, bensi pare che I’eventuale dichiarazione di volonta dell’interessato debba es-
sere tenuta in considerazione dal medico, il quale, tuttavia, la pud superare nell’in-
teresse dello stesso esaminato, qualora ritenga che la conoscenza della sua condi-
zione genetica possa consentirgli di intervenire in via terapeutica”.

% Peraltro, da un lato gli Orientamenti bioetici del CNB (19/11/1999) evi-
denziano che “accanto al diritto di sapere si dovrebbe riconoscere anche il diritto di
non sapere, soprattutto in quei casi in cui una conoscenza preventiva della malattia
porterebbe soltanto ad una anticipazione delle sofferenze, senza concreti vantaggi
in termini terapeutici”, e dall’altro le Linee guida per i test genetici (19/5/1998) del
Comitato Nazionale per la Biosicurezza e le Biotecnologie (CNBB) non consentono
al medico di rendere noto al paziente che si sottopone al test eventuali risultati inat-
tesi, nemmeno laddove questi ultimi possano essere sottoposti a terapie efficaci, ma
si limitano ad attribuire al paziente che vuole sottoporsi al test il diritto di eseguirlo
anche laddove, eventuali comportamenti di fatto che potrebbe porre in essere dopo
averne conosciuto i risultati (ad es. sottoposizione a terapie), consentirebbero ad
un familiare biologico di apprendere I’esistenza di una malattia genetica (v. pag. 45
e 46 delle Linee guida).

56 Non deve nemmeno dimenticarsi, del resto, che I’art. 33 del codice deonto-
logico medico prevede espressamente che “[1]a documentata volonta della persona
assistita di non essere informata o di delegare ad altro soggetto I'informazione deve
essere rispettata”, e cid senza consentirgli, in alcun caso, di sindacare la volonta del
paziente cosi come originariamente manifestata.
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una persona di non essere informata deve essere rispettata” (art. 10
comma 2).

Oltre quanto detto, inoltre, I'interpretazione teleologica impone
all’interprete di tenere in stretta considerazione anche la ratio e la fi-
nalita della norma che, nel caso di specie, sono chiaramente enucle-
ate nei primissimi articoli del d.lgs. 196/03 i quali, come noto, non
solo garantiscono il diritto della persona alla protezione dei dati per-
sonali (art. 1), ma si spingono sino a porre quale condizione impre-
scindibile del trattamento dei dati il rispetto dei diritti e delle liberta
fondamentali, nonché della dignita dell’interessato, con particolare
riferimento alla riservatezza e all’identita personale.

Siccome la finalita dell’autorizzazione non ¢ quella di imporre
una scelta o una cura (cosa che, oltre a violare la liberta morale della
persona, si porrebbe in contrasto con I’art. 32 della Costituzione)®’,
bensi di tutelare 'individuo rispetto al rischio di discriminazione ge-
netica, non v’¢ dubbio che quella parte dell’autorizzazione che pre-
scrive di richiedere all’interessato di dichiarare se vuole conosce-
re o meno eventuali risultati inattesi, ¢ finalizzata a tutelare a pie-
no la sua liberta morale; in questo senso, pertanto, il consenso che
I'interessato ¢ chiamato ad esprimere, ¢ senz’altro vincolante per il
genetista, il quale ¢ tenuto a rispettare la volonta di “non conosce-
re” dell’interessato e, cio, a prescindere dal fatto che tale volonta ri-
schierebbe di provocare gravi conseguenze, anche ad esito infausto,
all’interessato stesso.

Le scelte di liberta dell’interessato non devono essere necessa-
riamente condivise e, ci0, proprio perché la liberta morale dell’in-
dividuo non € in alcun modo censurabile, essendo un connotato in-
trinseco della liberta stessa, soprattutto nella forma dell’autodeter-

57 Si ¢ gia visto supra, 2.2.5 che 'art. 32 Cost. consente I’esecuzione di un
trattamento sanitario coattivo solo quando le cure siano finalizzate a tutelare, con-
giuntamente, sia la salute dell’individuo sia la salute della collettivita (v. anche CA-
SONATO C., op. cit., secondo il quale se si tutelasse la sola salute individuale ci si
vorrebbe a trovare in presenza di un “dovere alla salute” — tendenzialmente escluso
anche a salvaguardia della liberta morale tutelata dall’art. 13 Cost. — . Diversamen-
te, sempre secondo CASONATO, laddove la finalita perseguita dal t.s.o. fosse la
mera tutela della salute collettiva “si aprirebbe la strada alle tanto esecrate attivita
di sperimentazione umana o sterilizzazione eugenetica svolte per indubbi scopi di
interesse scientifico, ma a danno della salute e della dignita del singolo”.
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minazione informativa, quella di poter scegliere in piena autonomia,
senza condizionamenti esterni, in quale misura conoscere € non co-
noscere’®; ovviamente, soprattutto in considerazione delle particola-
re conseguenze che I’esercizio del diritto di non sapere pud compor-
tare all’'interessato, ¢ essenziale che la consulenza genetica (v. infra,
3.2.3.) sia condotta nel modo pitt ampio e completo possibile, ac-
certandosi che I'interessato abbia chiaramente percepito e compre-
so le conseguenze che la manifestazione del “dissenso a conoscere”
possono comportare sia alla sua vita e integrita fisica sia alla scelta
procreativa.

Da quanto detto sopra deriva che la conoscenza “passiva” dei
dati genetici nell’ambito del gruppo biologico (diritto/dovere di co-
noscere le informazioni genetiche riguardanti la propria persona)
deve essere governata, per il rispetto delle liberta fondamentali dei
singoli interessati, dal principio dell’autodeterminazione del singo-
lo individuo, essendo I'unico a cui competono le decisioni in ordine
allo sviluppo della sua personalita; e cio a prescindere da ogni altra
questione, anche di mera opportunita (a nulla valendo, ad es., il fat-
to che una informazione potrebbe meglio tutelare la salute o addirit-
tura la vita della persona che non vuole conoscere le proprie infor-
mazioni genetiche).

Il punto € che non puo imporsi ad un soggetto di conoscere in-
formazioni sulla propria persona che non desidera conoscere, nem-
meno ove le stesse siano suscettibili di salvaguardare la vita altrui
(ad esempio in caso di malattie genetiche trasmissibili al nascituro)
perché, in ogni caso, come si ¢ visto, I'interesse e il bene dell’essere
umano prevale sempre “sul solo interesse della societa o della scien-
za” (art. 2 della Convenzione di Oviedo)>® e i limiti alla conoscenza

% Anche in ambito filosofico, peraltro in tempi non sospetti, si era avuto mo-

do di ritenere il diritto all’ignoranza (“intesa come ignoranza relativa a chi si ¢, che
sola rende possibile I’esistenza come autoscoperta, esperienza di sé”, tratto da BAT-
TAGLIA L., L'euristica della paura di Hans Jonas dinanzi alle sfide dell’ingegneria
genetica, in Rivista di Filosofia, 2012, 8, p. 54), un diritto fondamentale dell’'uomo.

> In proposito occorre comunque osservare che le libera assicurate all’inte-
ressato dalla Convenzione di Oviedo possono, ai sensi dell’art. 10 comma 3, essere
limitate con legge, se pur nell'interesse del paziente medesimo. Sul punto si badi
che secondo la lettera della norma internazionale la legge puo intervenire limitan-
do I’esplicazione del diritto di sapere e del diritto di non sapere, ma comunque nel
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delle informazioni riguardanti sé stessi sono di stretta ed esclusiva
pertinenza del singolo, rientrando nella sua libera autodeterminazio-
ne, non potendo la sua valutazione essere in alcun modo sindacata.

Diverse conclusioni devono raggiungersi con riferimento, inve-
ce, alla conoscenza “attiva”, ovvero al diritto alla conoscenza dei da-
ti genetici di taluno degli appartenenti al gruppo biologico, che deve
essere riconosciuto (e, cio, comunque, fermo restando I’eventuale
diritto a non sapere della persona a cui si riferiscono i dati) quando
tale conoscenza ¢ necessaria ed essenziale per tutelare la propria in-
tegrita fisica, comunque nei limiti previsti dal Garante®.

solo ed esclusivo interesse del paziente, mai (se ne desume) nell’interesse del ter-
zo e/o della collettivita. E quindi parere di chi scrive che, al pit, la legge potreb-
be intervenire per limitare le informazioni da rendere note al paziente laddove tale
conoscenza possa arrecargli maggior pregiudizio del risultato che si vuole raggiun-
gere ma non pud imporre, ad esempio, di rendere note al paziente determinate pa-
tologie a lui sconosciute, trasmissibili al nascituro, al solo fine di tutelare la salute
di quest’ultimo.
60 Sul punto, tuttavia, v. 3.6.






CapitoLo III

IL TRATTAMENTO DEI DATI GENETICI

SommARIo: 3.1. La disciplina posta a tutela dei dati genetici. — 3.2. La prima garan-
zia del diritto all’autodeterminazione informativa: le informazioni all’interes-
sato. — 3.3. (segue) La seconda peculiarita: il consenso al trattamento. — 3.4.
Le modalita per il trattamento dei dati genetici. In particolare, i limiti alla
conservazione dei campioni biologici e la ricerca scientifica. — 3.5. (segue) La
comunicazione e la diffusione dei dati. In particolare, il diritto di accesso alla
informazioni relative alle origini genetiche. — 3.6. (segue) La comunicazione
all’interessato e agli appartenenti alla sua linea genetica.

3.1. La disciplina posta a tutela dei dati genetici

3.1.1. L'evoluzione e la tecnica normativa

L'originaria legge 675/96 non prevedeva specifiche disposizio-
ni a tutela dei dati genetici ai quali, pertanto, si applicavano le nor-
me poste a garanzia dei dati sensibili (art. 22, legge 675/96) o, sic-
come, di fatto, il loro trattamento era consentito solo ed esclusiva-
mente per il perseguimento delle finalita strettamente connesse alla
tutela della salute, quelle poste a garanzia dei dati sanitari (art. 23,
legge 675/96).

A regolamentare il trattamento di tali dati ha provveduto il legi-
slatore delegato del 1999 quando, con l'art. 17, comma 5 del d.Igs.
n. 135 ha disposto che “il trattamento dei dati genetici, da chiunque
effettuato, e consentito nei soli casi previsti da apposita autorizza-
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zione del Garante [...]”, norma poi integralmente trasfusa, con alcu-
ne integrazioni, nell’art. 90, comma 1 del Codice in materia di trat-
tamento di dati personali.

La novella legislativa, alla luce della delega contenuta nella leg-
ge 31 dicembre 1996 n. 676, che tra i criteri direttivi aveva impo-
sto il rispetto delle norme contenute negli atti del Consiglio d’Euro-
pa (v. Raccomandazioni del Consiglio d’Europa n. 1 del 1981 e n. 5
del 1997), non ha ritenuto di prevedere una disciplina legislativa ad
hoc, ma ha preferito demandare la regolamentazione del trattamen-
to di tale categoria di dati, a sua volta, al Garante per la protezione
dei dati personali; cio, evidentemente, sia per poter meglio bilancia-
re i contrapposti interessi, sia per poter intervenire con maggior sol-
lecitudine laddove si ravvisasse la necessita di modificare i precetti, i
divieti, i limiti e le modalita poste a garanzia del relativo trattamento
(tant’e vero che si sono succedute, anche a breve distanza di tempo
I'una dall’altra, diverse autorizzazioni).

L’art. 90 del Codice circonda la regolamentazione del tratta-
mento dei dati genetici di particolari garanzie. In via preliminare
richiede che il Garante adotti una “apposita” autorizzazione (impe-
dendogli, di fatto, di autorizzare il trattamento di tale categoria di
dati in modo settorializzato, cosi come aveva operato sino ad allo-
ra); in secondo luogo impone alla medesima Autorita di acquisire
il parere del Ministero della Salute' al quale appartengono, eviden-
temente, competenze piu strettamente sanitarie (relative alla tutela
della salute, alla ricerca scientifica in campo biomedico, ecc.) che il
Garante deve tenere in considerazione nel bilanciamento degli inte-
ressi e, quindi, nella determinazione dell’interesse pubblico; in ter-
zo luogo si spinge sino a vincolare il Garante nella determinazione
di (parte) del contenuto della emananda Autorizzazione, imponen-
dogli di individuare ulteriori requisiti dell'informativa all’interessa-
to, tra i quali la specificazione delle finalita perseguite e dei risultati
conseguibili dal trattamento (ivi comprese le incidental findings, le
“notizie inattese” che potrebbero essere conosciute per effetto del
trattamento di tale categoria di dati, definite come “le anomalie ge-
netiche non correlate direttamente al disturbo per il quale ¢ stato

! 1l quale, a sua volta, deve esprimerlo sentito il Consiglio Superiore di Sanita.
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eseguito il test, che provocano implicazioni mediche o sociali agli
interessati, alla loro famiglia o alla societa”), nonché I'evidenza del
diritto di opporsi al trattamento per motivi legittimi.

Con I’emanazione del d.lgs. 135/99 ci si era gia chiesti cosa inten-
desse il legislatore delegato con l'inciso “da chiunque effettuato™,
anch’esso trasposto, nella stessa identifica formulazione, nella nor-
ma in esame. Tale specificazione, soprattutto nell’attuale conte-
sto normativo, effettivamente, potrebbe palesare I'intenzione del
legislatore di estendere la norma all’applicazione nei confronti di
qualsiasi tipologia di trattamento, sia sotto un profilo oggettivo sia
soggettivo (e, quindi, quale che ne sia la finalita e/o la natura del
titolare)*. Diversamente interpretando, del resto, si rischierebbe di
lasciare privi di tutela i trattamenti di dati genetici effettuati da sog-
getti diversi da quelli operanti in ambito sanitario (ai quali soli, ap-
punto, si applica il Titolo V del Codice, nel quale ¢ inserita la norma
in esame) e, quindi, di lasciarli privi di quelle garanzie che la dispo-
sizione, invece, vuole introdurre. A sostegno di tale interpretazione,
del resto, si osserva altresi che gli artt. 47 ¢ 53 del Codice non esclu-
dono l'applicazione dell’art. 90 dai trattamenti di dati personali ef-
fettuati dai soggetti ai quali dette norme sono destinate (e, quindi,
rispettivamente, all’autorita giudiziaria e alle forze di polizia), tant’e

2 La definizione ¢ tratta da TOWNSEND A., ADAM S., BIRCH PH.,
LOHN Z., ROUSSEAU F.,, FRIEDMAN ].M., I want to know what’s Pandora’s
Box: Comparing stakeholder perspectives on incidental findings in clinical whole
genomic sequencing, Am J. Med Genet Part A 158A:2519-2525, 2012.

3> Tale inciso era stato introdotto, nell’art. 17, comma 5 del d.lgs. 135/99, dal
d.Igs. 281/99. 1l quesito sull’interpretazione da assegnare all’inciso nasceva, da un
lato, dal fatto che il d.lgs. 135/99 limitava il suo ambito di efficacia ai soggetti pub-
blici (v. art. 1, comma 1), dall’altro dalla circostanza che I'integrazione legislativa
faceva ritenere che I’applicazione del solo art. 17, comma 5 fosse estesa non solo ai
soggetti pubblici ma anche ai privati.

* Cosi, anche, relativamente al precedente art. 17, comma 5 del d.lgs. 135/99,
si veda JANNELLI A., Tutela della salute, in AA.VV., Dati sensibili e soggetti pub-
blici. Commento sistematico al d.lgs. 135/1999, Giuffre, 2000. Nello stesso senso,
del resto, ruota anche la giusprudenza sin’ora intervenuta, secondo la quale I’art. 24
d.lgs. 196/03 “collocata all’interno del Titolo III, dedicato alle regole generali per il
trattamento dei dati personali, detta la disciplina riferita al genus piu indifferenzia-
to dei dati personali. Per i dati genetici c’¢ la disciplina derogatoria ad hoc prevista
dall’art. 90, che indica I'apposta fonte integrativa diretta a regolare tale tipologia di
dati” (Cass. 13 settembre 2013 n. 21014).
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vero che lo stesso Garante si ¢ riservato di provvedere, con separato
provvedimento, alla regolamentazione del trattamento dei dati gene-
tici effettuato da tali ultimi soggetti pubblici.

In questi termini ’art. 90, di fatto, deroga al disposto delle nor-
me che individuano le condizioni di legittimita del trattamento e, in
particolare, relativamente ai soggetti pubblici, deroga in toto alle di-
sposizioni di cui agli artt. 18 ss. del Codice.

Nonostante la norma finalizzata a regolamentare il trattamento
dei dati genetici sia entrata in vigore nell’anno 1999, di fatto, ¢ ri-
masta lettera morta per un lungo periodo (sino al 2007), in quanto il
Garante non aveva mai provveduto all’adozione della specifica auto-
rizzazione®. Come si € visto, quindi, il trattamento dei dati genetici
era disciplinato dalle singole autorizzazioni generali settoriali, nelle
quali erano confluite specifiche disposizioni finalizzate a regolare il
trattamento di tale categoria di informazioni personali.

La prima autorizzazione prevista dall’art. 90 del Codice ¢ stata
adottata, dopo un lungo periodo di gestazione, il 22 aprile 2007° ed
ha quindi sostituito ed integrato la disciplina precedentemente con-
tenuta, per quanto qui interessa, nella Autorizzazione generale n. 2
del 2002 (poi reiterata negli anni successivi) per il trattamento dei
dati idonei a rivelare lo stato di salute e la vita sessuale.

Dopo alcuni anni di vigenza di tale autorizzazione (prorogata
di anno in anno), nell’anno 2011 il Garante, invece che avvalersi
dell’istituto della proroga, ne ha rilasciata una nuova in data 24 giu-
gno 2011, in sostituzione di quella precedente, al fine di armonizzare
le prescrizioni gia precedentemente impartite alla luce dell’esperien-
za maturata e delle osservazioni formulate, negli anni, dagli esperti

> Sul punto, comunque, si consideri che lo stesso art. 17, comma 5, del

d.lgs. 135/99 conteneva una norma transitoria che consentiva la prosecuzione dei
trattamenti gia autorizzati dal Garante sino all’emanazione dell’autorizzazione ge-
nerale in commento.

® Pubblicata nella G.U. 19 marzo 2007 n. 65 ed entrata in vigore il 1 apri-
le 2007.
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del settore’, poi successivamente e nuovamente sostituita, per le me-
desime ragioni, da altra autorizzazione in data 13 dicembre 20128,

Come si ¢ visto, uno dei criteri imposti al legislatore, con la dele-
ga legislativa conferita per la modifica della originaria legge 675/96,
era quello di adeguarsi sia alla normativa comunitaria sia alla nor-
mativa del Consiglio d’Europa.

Nell’emanazione dell’Autorizzazione il Garante ha quindi tenu-
to in stretta considerazione, oltre che la normativa vigente in ambi-
to nazionale, dalla quale certamente non poteva discostarsi, tutti gli
atti internazionali e sovranazionali intervenuti in materia, tra i qua-
li, appunto, la Dichiarazione Universale sul genoma umano, la Con-
venzione di Oviedo (dalla quale ha tratto spunto in particolare per
i limiti da porre all’espletamento dei test genetici predittivi), la Car-
ta dei diritti fondamentali dell’'Unione Europea (c.d. Carta di Nizza,
che ha assunto forza cogente con I’entrata in vigore del Trattato di
Lisbona), la Dichiarazione Universale sui dati genetici umani (dalla
quale, unitamente alla Convenzione di Oviedo e alla Dichiarazione
universale sul genoma umano, ha tratto spunto per il riconoscimen-
to espresso del diritto di sapere e di non sapere), alle Raccoman-
dazioni del Consiglio d’Europa n. 5 del 1997 (dalla quale ha tratto
spunto per le disposizioni in materia di informativa ¢ consenso) e
n. 3 del 1992 (dalla quale, invece, ha tratto le norme finalizzate alla
regolamentazione dei test e degli screening genetici) nonché, ultimi
ma non meno importanti, la Direttiva CE/2004/23 (che concerne la
raccolta dei dati, anche genetici, nell’ambito delle attivita connesse
alle applicazione su tessuti e cellulare umane), la Dichiarazione di
Helsinky del 1964 dell’Associazione medica mondiale (dalla quale
ha tratto spunto soprattutto in materia di consenso al trattamento
dei dati da parte dell’incapace), il Codice di condotta dell’organiz-

7 Pubblicata nella G.U. 11 luglio 2011 n. 159 ed entrata in vigore il 30 giu-
gno 2011.

8 Pubblicata nella G.U. 4 gennaio 2013 n. 3 ed entrata in vigore il 1 genna-
io 2013. Tale ultima autorizzazione, in particolare, ¢ stata rilasciata per procedere
all’aggiornamento delle definizioni utilizzate, delle norme sui trattamenti effettuati
per la tutela della salute di familiari in assenza del consenso dell’interessato, sulle
ricerche scientifiche che coinvolgono minori o altri soggetti vulnerabili senza com-
portare per loro alcun beneficio diretto, nonché sulla comunicazione ai familiari di
dati genetici indispensabili per evitare un grave pregiudizio per la loro salute.
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zazione internazionale del lavoro (finalizzato a vietare, per quanto
possibile, I'esecuzione di screening genetici sul lavoratore) e il Do-
cumento di lavoro sui dati genetici del 17 marzo 2004 dei Garanti
Europei.

Il risultato dell’autorizzazione ¢ certamente meritevole di pre-
gio, non solo per essere riuscito, a parere di chi scrive, a bilancia-
re una moltitudine di interessi, alcuni diametralmente opposti tra
loro, ma anche per aver dato concreta attuazione in ambito nazio-
nale ad una una serie di disposizioni internazionali, anche di “soft
law”, a partire dalle enunciazioni contenute nel Codice di Norim-
berga del 1946 (del quale si accennera oltre), le quali spesso conte-
nevano norme che prima facie potevano apparire non perfettamen-
te coincidenti.

Non ¢ pertanto da sottovalutare I'importanza dell’Autorizzazio-
ne, anche sotto il profilo della tecnica normativa, avendo I’alto pre-
gio di aver attuato (anche se tale verbo ¢ forse utilizzato impropria-
mente) nell’ordinamento nazionale, ovviamente nei limiti del trat-
tamento dei dati genetici e senza che sul punto il legislatore avesse
conferito specifica delega, una serie di atti internazionali e sovrana-
zionali che attendevano da tempo concreta applicazione ¢ parte dei
quali, peraltro, nemmeno necessitavano di attuazione non essendo
atti o accordi, nell’ambito del diritto internazionale, con forza co-
gente’.

E chiaro che I’Autorizzazione non ha, ovviamente, vera e pro-
pria forza ratificatrice di tali accordi e dichiarazioni internazionali e
sovranazionali perché, comunque, la stessa puo in qualsiasi momen-
to essere modificata anche in deroga alle stesse (proprio perché, co-
me si ¢ detto, I’art. 90 non imponeva al Garante di tenere conto della
normativa internazionale, diversa da quella comunitaria), e perché
I’Autorizzazione si applica esclusivamente al trattamento dei dati
genetici e non, invero, alle altre materie oggetto di regolamentazio-
ne internazionale nell’ambito dei predetti documenti internazionali.

9 Ma, al piu, con mero valore consultivo (v. Dichiarazione di Helsinky, il

Codice di condotta dell’Organizzazione internazionale del lavoro nonché la Carta
di Nizza).
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Una cosa ¢ certa: le norme internazionali trasposte nell’Autoriz-
zazione, con le modifiche e/o le integrazioni che il Garante ha rite-
nuto opportune, hanno (ora) vera e propria forza cogente nell’ambi-
to dell’ordinamento nazionale se si considera che la loro violazione
puo configurare responsabilita civile (cfr. art. 15 del Codice) e pena-
le (cfr. art. 170 del Codice).

3.1.2. L'ambito soggettivo e oggettivo di applicazione dell’Autoriz-
zazione

Come si ¢ visto il Garante ha voluto provvedere in merito ai trat-
tamenti di dati genetici gia oggetto della precedente Autorizzazione
n. 2 del 2002 (poi richiamata da ciascuna delle Autorizzazioni n.
2 degli anni successivi), lasciando quindi fuori i trattamenti di dati
genetici da parte degli uffici giudiziari, degli organi di autogoverno
della magistratura, del Ministero della Giustizia, del CED del Dipar-
timento di Pubblica Sicurezza, dagli organi di pubblica sicurezza e,
comunque, degli altri soggetti pubblici per finalita di accertamento,
prevenzione e repressione dei reati (riservandosi di provvedere con
separato provvedimento).

In verita il Garante si & anche riservato (v. nei “ritenuto” dell’Au-
torizzazione) di provvedere separatamente anche in merito ai tratta-
menti effettuati dai Servizi per I'informazione e la sicurezza (SISMI
e SISDE) e dagli altri organi in materia di sicurezza ¢ difesa dello
Stato nonché, comunque, sui dati soggetti a segreto di stato. Non
¢ dato tuttavia comprendere, a chi scrive, sulla base di quale fonte
normativa il Garante potrebbe provvedere in merito ai trattamenti
di tali ultimi soggetti dal momento che gli stessi, per quanto qui in-
teressa, sono espressamente esclusi, ad opera dell’art. 58 commi 1 e
2, dal campo di applicazione del Codice (tra cui rientra, sicuramen-
te, il suo articolo 90).

La tecnica utilizzata dall’Autorita di Garanzia per I’autorizza-
zione al trattamento dei dati genetici ¢ stata quella di prevedere un
ambito di applicazione oggettivo (legato, quindi, alla tipologia e al-
la finalita del trattamento) strettamente connesso all’ambito di ap-
plicazione soggettivo (riferito, quindi, alla categoria del titolare del
trattamento), individuando le singole categorie di titolari autorizza-
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ti a trattare i dati genetici per specifiche finalita; nello stesso prov-
vedimento I’Autorita ha evidenziato che “non prendera in conside-
razione richieste di autorizzazione per trattamenti da effettuarsi in
difformita alla prescrizioni del [...] provvedimento, salvo che il loro
accoglimento sia giustificato da circostanze del tutto particolari o da
situazioni eccezionali non considerate nella presente autorizzazione
[...]I” (punto 10)".

Esclusi quindi i soggetti sopra indicati, I’atto autorizzatorio in
analisi, in particolare il suo punto 2, lett. a) e b), ¢ finalizzato ad au-
torizzare al trattamento dei dati genetici i genetisti medici e gli orga-
nismi sanitari (pubblici o privati che siano) che devono procedervi
per scopi di tutela della salute dell’interessato o di un terzo purché
tale terzo sia appartenente alla stessa linea genetica dell’interessato
(e, quindi un consanguineo'').

Giova osservare che il provvedimento in analisi, nell’autorizza-
re gli organismi sanitari pubblici e privati, specifica che 1I’Autoriz-
zazione ¢ rivolta “in particolare” alle strutture cliniche di genetica
medica. La lettera della norma parrebbe illogica se si considera che
le strutture cliniche di genetica medica, in quanto appartenenti ad
una pitt ampia organizzazione sanitaria, non possono essere autono-
mi titolari di trattamento (essendo il titolare, ai sensi dell’art. 28 del
Codice, “I’entita nel suo complesso”). In realta deve ritenersi che la
finalita della precisazione sia piu che altro di carattere esclusivo: il
Garante ha voluto far intendere che I’Autorizzazione ¢ rilasciata agli
organismi sanitari pubblici e privati solo qualora gli stessi abbiano
al loro interno una struttura clinica di genetica medica e, quindi, una
struttura che sia in qualche modo specializzata in materia ed abbia

10 In proposito il Garante ha osservato, infatti, che fuori dai casi autorizzati

dal provvedimento in esame “ulteriori trattamenti di dati genetici |[...] non risulta-
no allo stato leciti, anche in riferimento all’attivita dei datori di lavoro volta a de-
terminare 'attitudine professionale di lavoratori o di candidati all’instaurazione di
un rapporto di lavoro, anche se basata sul consenso dell’interessato, nonché all’at-
tivita di imprese di assicurazione”.

' Tale norma, in particolare, autorizza il trattamento dei dati genetici quan-
do il trattamento ¢ necessario per tutelare la salute di un fratello o del figlio ma non,
ad esempio, della madre di quest’ultimo (a meno che, ovviamente, non sia essa stes-
sa appartenente alla stessa linea genetica).
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le competenze biologiche e mediche per procedere ai trattamenti sa-
nitari in analisi.

Al medesimo fine di tutela della salute o, meglio, per esclusive
finalita di consulenza genetica'?, il provvedimento in esame abilita al
trattamento dei dati genetici gli psicologi, i consulenti tecnici e i loro
assistenti (punto 2 lett. e).

Il successivo punto 2, lett ¢) autorizza al trattamento anche i
“laboratori di genetica medica” per il trattamento dei dati indispen-
sabili per il perseguimento delle finalita di prevenzione e diagnosi
genetica nei confronti dell’interessato (e non, si badi, di terzi appar-
tenenti alla stessa linea genetica), per il trattamento dei dati genetici
finalizzati allo svolgimento delle indagini difensive (ad esempio per
la prova dell’innocenza in un procedimento per stupro) o per far va-
lere un diritto in sede giudiziaria, in questo caso anche da parte di
un terzo (ad es. in caso di disconoscimento di paternita o di reclamo
di legittimita) e, in ultimo, per il trattamento dei dati genetici fina-
lizzati a fornire la prova, nell’ambito dei procedimenti di ricongiun-
gimento familiare, della sussistenza di vincoli di consanguineita di
cittadini extracomunitari'®, apolidi e rifugiati.

Nell’ambito dei trattamenti autorizzati, e limitatamente alle ipo-
tesi in cui gli stessi siano finalizzati alla tutela della salute dell’in-
teressato o di un terzo appartenente alla linea genetica del primo,
I’Autorizzazione si estende altresi al trattamento necessario per con-
sentire al titolare di adempiere od esigere ’adempimento di obblighi
o compiti previsti dalla normativa comunitaria, da leggi o da rego-
lamenti, in particolare in materia di igiene e sanita pubblica, di pre-
venzione di malattie professionali, di diagnosi e cura, di riabilitazio-
ne degli stati di invalidita e di inabilita fisica e psichica, di tutela del-
la salute mentale, di assistenza farmaceutica, ivi compresa, comun-

12 Intesa dalla stessa Autorizzazione come quell’insieme di procedure comu-
nicative finalizzate ad aiutare I'individuo e la famiglia colpita da una o pit patologie
genetiche a comprendere le informazioni mediche, le informazioni di assistenza di-
sponibile, il contributo ereditario e il rischio di ricorrenza esistente per sé e per gli
altri familiari cosi come tutte le opzioni esistenti per affrontare il rischio di malattia
e I'impatto che tale malattia puo avere su scelte procreative.

13 Daccertamento non ¢ quindi consentito sui cittadini dell’Unione Europea,
dovendo per gli stessi considerarsi sufficienti le risultanze di stato civile dei rispet-
tivi Paesi dell’Unione.
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que, la compilazione di cartelle cliniche, certificati ed altri documen-
ti di tipo sanitario (punto 3, secondo capoverso).

L’Autorizzazione estende inoltre la sua portata applicativa a tut-
ti i soggetti che operano per finalita di ricerca (in realta il provvedi-
mento in analisi si applica alle “persone fisiche o giuridiche, agli enti
o agli istituti di ricerca, alle associazioni e agli altri organismi pub-
blici e privati”, ma appare evidente che I’elencazione, pur tassativa,
¢ talmente ampia che, di fatto, consente di includervi tutti coloro
che, debitamente autorizzati e/o abilitati, procedono a trattamento
per le finalita ivi menzionate). Il punto 2, lett. d), pertanto, consen-
te ai predetti titolari di procedere a trattamento, nei limiti dei dati
e delle operazioni effettivamente indispensabili, ¢ fermo restando i
criteri di cui all’art. 11 del Codice, per gli scopi di ricerca scientifica
e statistica finalizzata alla tutela della salute dell’interessato, dei ter-
zi o della collettivita in campo medico, biomedico, epidemiologico
ed antropologico, purché tale ricerca sia relativa all’ambito di perti-
nenza della genetica medica.

Quale corollario dei trattamenti autorizzati per prevalenti finali-
ta di tutela della salute I’Autorizzazione, al punto 2, lett. f), estende
la sua portata ai farmacisti i quali, evidentemente, potranno tratta-
re i dati genetici (se il trattamento di tali dati ¢ indispensabile) per
perseguire esclusivamente le finalita strettamente connesse agli ob-
blighi derivanti da un rapporto di fornitura di farmaci all’interessa-
to'*. L'esclusivo riferimento “all’interessato” impedisce al farmaci-
sta, con tutta evidenza, la possibilita di trattare dati genetici di per-
sona diversa da quella alla quale deve fornire il farmaco (compito
che, al piu, spetta al medico in sede di indagine farmacogenetica).

L’Autorizzazione prende inoltre in considerazione anche speci-
fiche ipotesi di trattamento non strettamente finalizzate alla tutela
della salute della persona. Ci riferisce in particolare al punto 2, lett.

4 La finalita dell’Autorizzazione, evidentemente, ¢ quella di consentire le

attivita connesse alla “farmacogenetica”, intendendosi come tale quella branca del-
la farmacologia che studia le variabili individuali, basate su fattori genetici, che in-
fluenzano le risposte alle terapie farmacologiche, sia con riferimento all’efficacia del
farmaco sia con riferimento agli effetti collaterali: v. per un approfondimento REL-
LING M.V., GIACOMINI K.M., Pharmacogenetics, in The Pharmacological Basis
of Therapeutics (a cura di L Brunton), 12* ed., McGraw Hill, 2010.
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) del provvedimento, che autorizza i difensori (nonché i suoi sosti-
tuti, consulenti tecnici ed investigatori privati), a trattare i dati gene-
tici per lo svolgimento delle investigazioni difensive nonché per far
valere o difendere un diritto in sede giudiziaria, ma in tal caso solo
se il diritto fatto valere o da difendere ¢ di pari rango (o, ovviamen-
te, di rango superiore) a quello dell’interessato!’.

La nuova Autorizzazione del 2012, diversamente dalla prima,
non vieta I'esecuzione di test genetici, ovverosia di analisi su uno
specifico gene o di altre parti del DNA o di un cromosoma volto ad
effettuare una diagnosi o a confermare un sospetto clinico in un in-
dividuo gia affetto, volto ad individuare o escludere la presenza di
una mutazione associata ad una malattia genetica che possa svilup-
parsi in un individuo sano oppure volto a valutare la maggiore o
minore suscettibilita di un individuo a sviluppare patologie comuni
ma, in tal caso, il test deve necessariamente essere preceduto dall’in-
formativa.

Il successivo punto 2, lett. h) dell’Autorizzazione, con cid inno-
vando rispetto dell’originaria Autorizzazione del 2007, consente il
trattamento dei dati genetici anche agli organismi di mediazione, sia
pubblici sia privati (i quali di fatto hanno iniziato la loro attivita solo
nell’anno 2011), nei limiti dei dati e delle operazioni indispensabi-
li per I'esercizio della mediazione finalizzata alla conciliazione delle
controversie “civili e commerciali” (Ia norma non pare consentire il
trattamento dei dati genetici nelle procedure mediatorie o conciliati-
ve promosse nell’ambito di processi penali ex art. 29, comma 4, del
d.lgs. 28 agosto 2000 n. 274).

Il punto 2, lett. i) dell’Autorizzazione, inoltre, autorizza gli orga-
nismi internazionali ritenuti idonei dal Ministero degli Affari Esteri
nonché le rappresentanze diplomatiche o consolari italiane all’este-
ro, a trattare i dati genetici al solo fine del ricongiungimento familia-
re di cittadini extracomunitari (cfr. punto 2, lett. i) e punto 3, terzo
capoverso, lett. ¢) dell’Autorizzazione) e, comunque, solo nel caso
in cui 'interessato non sia in grado di fornire documenti ufficiali del

15 Qvvero, ex art. 26, comma 4, lett. d) del Codice, se il diritto da difendere
¢ un diritto della personalita o comunque un altro diritto o un’altra liberta fonda-
mentale ed inviolabile.
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suo paese di origine che provino i suoi vincoli di consanguineita in
ragione del suo status (ad es. figlio del cittadino extracomunitario
residente in Italia), oppure nel solo caso in cui manchi un’autorita
riconosciuta che abbia lo specifico compito di attestare tale status
oppure nel caso in cui i documenti rilasciati dall’autorita locale sia-
no considerati inaffidabili. In proposito il punto 3, terzo capoverso,
lett. ¢) dell’Autorizzazione impedisce il trattamento dei dati genetici
(considerandoli non indispensabili) quando vi sia la disponibilita di
procedere in modo alternativo, ovverosia con dati di diversa natu-
ra (ma, forse, tale principio era comunque desumibile dall’art. 11,
comma 2, lett. d) del Codice).

3.2. La prima peculiarita del diritto all’autodeterminazione infor-
mativa: le informazioni all’interessato

3.2.1. Il diritto all’autodeterminazione informativa

Sull’obbligo dell’informativa e sul contenuto della stessa,
nell’ambito dei trattamenti dei dati sensibili, si ¢ gia detto ampia-
mente supra (cfr. 1.2.2.).

Il Garante, tuttavia, anche in applicazione dell’art. 90, comma
1, del Codice, che ha espressamente imposto all’Autorita di indivi-
duare anche gli ulteriori elementi da includere nell’'informativa, ha
provveduto con il punto 5 del provvedimento in esame.

Le informazioni da rendere all’interessato sono una delle moda-
lita che il legislatore europeo, prima, e quello nazionale, poi, hanno
introdotto nella normativa a protezione dei dati personali per garan-
tire il diritto all’autodeterminazione informativa inteso, come noto,
come diritto al dominio sulle proprie informazioni personali nonché
come diritto alla costruzione della propria identita personale!®.

E chiaro infatti che la costruzione della propria identita perso-
nale passa attraverso il potere di controllo sulla circolazione dei da-
ti personali e, da questo, attraverso il diritto ad ottenere la modifica

16 PAGANALLI, Diritti della personalita. 1l diritto e il gruppo, in Diritto pri-
vato europeo, Padova, 1997, p. 144 nonché SANTANIELLO, I sistema delle ga-
ranzie della privacy, in La tutela della riservatezza, Padova, 2000.
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(nella duplice forma della rettificazione e dell’aggiornamento) o la
cancellazione dei dati stessi ed ¢ indiscutibile che il diritto al con-
trollo sulle proprie informazioni ¢ tanto piu garantito e governabile
quanto piu I'interessato ¢ ha conoscenza di tutto quanto concerne il
trattamento dei suoi dati personali.

Il diritto all’autodeterminazione informativa ¢ ancora piu rile-
vante nell’ambito del trattamento dei dati genetici, proprio alla luce
della loro caratteristica principale (I'immutabilita) che, come tale,
rischia di provocare conseguenze irreversibili sull’identita personale
dell’interessato. Ed ¢ questa la ragione per cui in sede internazionale
si ¢ sempre tentato di fornire ai soggetti sottoposti ad esperimenti,
cure, terapie e trattamenti di dati il maggior numero di informazioni
possibili: per consentire loro, da un lato, di esercitare in modo libe-
ro e consapevole il diritto di scelta (precedente e successiva), ¢ per
consentire loro, dall’altro, di esercitare ogni pit ampia possibilita di
controllo successivo e, in tale contesto, conoscere e intervenire sul
trattamento dei dati.

Non v’¢ dubbio che le norme interne poste a garanzia del dirit-
to di conoscere tutto quanto concerne il trattamento dei propri dati
genetici, derivanti in parte dall’art. 13 del Codice e in parte dal pun-
to 5 dell’Autorizzazione, sono quasi piu rigorose delle varie indica-
zioni fornite dagli atti internazionali e sovranazionali in materia di
obbligo di informazione al paziente, primo fra tutti (non tanto per
importanza, quanto per il valore storico dello stesso) dal Codice di
Norimberga'’; quest’ultimo, infatti, se pur nell’ambito delle speri-
mentazioni mediche, ma applicabile senza ombra di dubbio anche
ai test e alla consulenza genetica, vuole che il paziente sottoposto ad
una pratica di sperimentazione debba essere portato a conoscenza
“della natura, della durata e dello scopo dell’esperimento; del meto-
do e dei mezzi con i quali sara condotto [nonché] di tutte le compli-

17" Come noto il Codice di Norimberga ¢ stato stilato al termine del Processo

di Norimberga celebrato (anche) contro i medici che, durante il regime nazista, ave-
vano proceduto ad atti di sperimentazione umana contro la volonta o, comunque,
senza il consenso dei soggetti sui quali venivano eseguiti gli esperimenti, i quali,
nella maggior parte dei casi, subivano gravi invalidita permanenti e/o decedevano
nel medio-breve periodo.
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cazioni e rischi che si possono aspettare e degli effetti sulla salute o
la persona che gli possono derivare”.

L’importanza dei principi elaborati dal Collegio Giudicante del
Tribunale Penale Internazionale di Norimberga ¢ stata poi ripresa
negli anni successivi in tutti gli atti elaborati per la regolamentazione
dell’attivita di ricerca scientifica, tra i quali, a titolo esemplificativo,
si continua a richiamare la Dichiarazione di Helsinky del 1964 adot-
tata dalla Associazione Medica Mondiale, secondo la quale i sogget-
ti da sottoporre alla ricerca devono essere adeguatamente informati
sugli scopi, i metodi, i benefici previsti e i potenziali pericoli dello
studio e dei disturbi che esso pud comportare nonché del fatto che,
comunque, sono liberi di astenersi dal partecipare allo studio e riti-
rare il consenso in qualsiasi momento (art. 18).

Venendo a tempi pit recenti, e soprattutto ad atti di maggiore
forza cogente o comunque di maggior rilevanza nell’ordinamento
nazionale, giova evidenziare che, fermo restando I’obbligo di infor-
mazione gia previsto in via generale dalla Dichiarazione Universale
sul genoma umano (la quale si limita ad imporre la prestazione di un
consenso “informato”)'®, maggiori e piu incisivi obblighi informati-
vi sono previsti dai vari atti sovranazionali europei, primo fra tutti
la Convenzione sui diritti dell'uomo ¢ la biomedicina, che impone
di informare adeguatamente I'interessato sullo scopo e sulla natura
dell’intervento, sulle sue conseguenze e i suoi rischi.

In proposito, del resto, anche le raccomandazioni del Consiglio
d’Europa intervenute in materia contengono norme analoghe, impo-
nendo di informare la persona interessata da un’analisi genetica “degli
obiettivi e dell’eventualita di scoperte inattese” (art. 5.4., Raccoman-
dazione n. 5 del 1997) o di informare la persona da sottoporre a test
e screening genetici degli obiettivi e della natura degli stessi nonché
dei possibili rischi (principio 2 della Raccomandazione 3 del 1992).

3.2.2. 1 requisiti dell’informativa nelle diverse tipologie di tratta-
mento

Il Garante per la protezione dei dati personali ha senza dubbio

esploso gli obblighi informativi inquadrati dai premenzionati atti so-

18 che pero si badi ¢ un atto internazionale che si limita a delineare principi

di carattere generale.
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vranazionali, ed ha specificamente ed analiticamente previsto quali
informazioni devono essere rese note all’interessato prima di proce-
dere al trattamento dei sui dati genetici.

Innanzitutto I'informativa deve evidenziare tutti i requisiti pre-
visti dall’art. 13 (dei quali si ¢ gia detto) nonché quelli di cui agli
artt. 77 e 78 del Codice!®; ma, cio, evidentemente, deriva dal detta-
to normativo.

Le informazioni previste dagli artt. 13, 77 e 78 del Codice so-
no le uniche che devono essere rese agli interessati nel caso in cui si
debba procedere a trattamenti non sistematici di dati genetici effet-
tuati dal medico di medicina generale e dal pediatra scelti dall’inte-
ressato.

Il Garante, in realta, interviene pitt ampiamente con riferimen-
to agli altri casi di trattamenti di dati genetici, per i quali il punto
5 dell’Autorizzazione impone di esplicitare analiticamente tutte le
specifiche finalita perseguite, allo scopo di evitare le genericita di
fatto consentite dall’art. 13, comma 1, lett. a) del Codice, eviden-
ziando all’interessato quali sono i risultati conseguibili, in particola-
re facendo espresso riferimento alla possibilita che, dal trattamento,
si ottengano notizie inattese o0 comunque estranee alla finalita per le
quali lo stesso ¢ intrapreso (v., sul concetto di “notizie inattese”, su-
pra, par. 3.1.1.).

La maggiore attenzione posta dall’Autorizzazione al diritto
all’autodeterminazione informativa ha suggerito al Garante di pre-
vedere I’obbligo di informare specificamente I'interessato, da un la-
to, della possibilita di limitare I’ambito di comunicazione dei da-
ti oggetto di trattamento, il trasferimento dei campioni biologici e
'utilizzo dei dati per scopi ulteriori rispetto a quelli “principali” e,
dall’altro, del diritto di opporsi per motivi legittimi al trattamento
dei dati genetici®.

19 il rinvio a tali norme sembra piti che altro finalizzato a richiamare le mo-
dalita per rendere 'informativa in ambito sanitario e, in particolare, la possibilita
per il medico di medicina generale di rendere I'informativa attraverso carte tascabili
anche per il trattamento di dati correlato a quello principale — art. 78, comma 4 — ¢
per i trattamenti che presentano rischi specifici — art. 78, comma 5.

20 V’¢ da dire che, anche in questo caso, non ¢ dato comprendere perché il
legislatore abbia imposto al Garante di introdurre nell’Autorizzazione tale ultima
precisazione. Invero, alla luce dell’interpretazione fornita dal Garante al requisito
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Tale imposizione ¢ frutto dell’esperienza pratica maturata negli
anni di vigenza del Codice, durante i quali si ¢ constatato che, il piu
delle volte, il consenso richiesto all’interessato con 'uso di moduli-
stica predisposta unilateralmente dal titolare, gli impone di optare
per un “si” o per un “no” al trattamento, senza dargli la possibilita
di modificare la dichiarazione predisposta, e quindi senza dargli la
possibilita di consentire, ad es., la comunicazione ad alcuni soggetti
e non ad altri, o di consentire al trattamento dei dati per alcune fi-
nalita e non per altre.

Nel contesto in esame, invece, si vuole garantire la consapevo-
lezza dell’interessato sulla facolta di prestare il consenso a suo pia-
cimento, quindi individuando nella sua piu ampia discrezionalita i
soggetti ai quali comunicare i dati e/o le finalita per le quali consen-
tire il trattamento.

Altro elemento del quale fornire ampia informazione all’inte-
ressato, non richiesto da alcun atto normativo internazionale né im-
posto dal legislatore, ¢ quello relativo al tempo di conservazione sia
del dato sia del campione biologico, con I’evidente fine di consentire
all’interessato di esercitare i diritti previsti dall’art. 7 nella costanza
della conservazione del dato da parte del titolare.

L’Autorizzazione prevede altresi ulteriori informazioni che de-
vono essere fornite all'interessato nel caso in cui i suoi dati genetici
vengano trattati per finalita di ricerca scientifica e statistica. Ovvia-
mente, laddove i dati vengano raccolti per la tutela della salute e il
titolare del trattamento intenda utilizzare i medesimi dati, una volta
adempiuta la finalita principale, anche per la ricerca,¢ evidente che
dovra comunque rendere all’interessato le informazioni di cui tratta-
si, elencate al punto 5, terzo capoverso, evidenziandogli che il con-
senso puod essere manifestato nella piu assoluta liberta e puo esse-

di cui all’art. 13, comma 1, lett. e) del Codice, secondo la quale non ¢ sufficiente il
richiamo all’art. 7 ma & necessario che il titolare proceda all’elencazione specifica
dei medesimi diritti, ne conseguirebbe che 1’obbligo di evidenziare all’interessato il
diritto di opporsi per motivi legittimi al trattamento dei dati genetici, gia scaturente
dall’art. 7 comma 4, lett. a) del Codice, ¢ assolutamente pleonastico ed esclusiva-
mente finalizzato, per il Garante, al pieno rispetto di quanto imposto dall’art. 90,
comma 2 del Codice.
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re revocato in ogni momento, senza che tale eventuale revoca possa
comportare alcuna conseguenza pregiudizievole?'.

Ad integrazione del secondo dei requisiti previsti dall’art. 13,
comma 1, lett. a) del Codice (la “modalita” del trattamento), la cui
estrema genericita normativa si € risolta nel consentire, di fatto, in-
formative assolutamente generiche??, il punto 5, terzo capoverso,
lett. b) dell’Autorizzazione impone di informare I'interessato degli
accorgimenti adottati dal titolare per consentire I'identificabilita de-
gli interessati solo per il tempo strettamente necessario per il per-
seguimento delle finalita della raccolta e del successivo trattamento
nonché I'eventualita che i dati o i campioni biologici vengano con-
servati e utilizzati per altri scopi di ricerca®; anche in questo caso
la finalita perseguita dal legislatore ¢ quella di consentire all’interes-
sato di esercitare i diritti previsti dall’art, 7 e/o il diritto alla revoca
del consenso, anche successiva, e anche nei confronti dei “nuovi” ti-
tolari del trattamento.

In ultimo, ma non per importanza, il punto 5, terzo capoverso,
lett. d) dell’Autorizzazione, anch’esso ad integrazione dell’art. 13,
comma 1, lett. ) del Codice, richiede di evidenziare le modalita con
le quali ¢ possibile accedere alle informazioni nel progetto di ricerca.
Tale requisito, a parere dello scrivente, non ¢ tanto finalizzato all’in-
formazione preventiva, avendo lo specifico scopo di garantire agli
interessati di conoscere con esattezza le modalita con le quali eser-
citare il diritto al controllo sul risultato della ricerca genetica, che ¢
uno dei diritti attribuiti alla persona dalla Dichiarazione Universale
sul genoma umano (il cui art. 12 consente ad “ognuno [di] avere ac-
cesso ai progressi della biologia, della genetica e della medicina”),
dalla Convenzione di Oviedo (secondo il cui art. 10, comma 2 “ogni

2t ’Autorizzazione vieta espressamente conseguenze pregiudizievoli ma, a

parere di chi scrive, tale precisazione appare pleonastica, derivando dal contesto
normativo e, comunque, dalla mera lettura dell’art. 11, comma 1, lett. e), del Co-
dice.

22 Spesso con formule di stile come, ad es.: “i suoi dati verranno trattati con
prevalenti modalita elettroniche nel rispetto del Codice Privacy e nel rispetto delle
misure di sicurezza previste dal suo Allegato B”.

% Tali scopi devono essere adeguatamente specificati con espressa indica-
zione dei soggetti ai quali, all’'uopo, i dati possono essere comunicati o trasferiti i
campioni.
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persona ha il diritto di conoscere ogni informazione raccolta sulla
propria salute”) nonché dalle Raccomandazioni intervenute in mate-
ria che, comunque, impongono di garantire all’interessato il pitt am-
pio accesso alle informazioni che lo riguardano; il tutto, ovviamente,
in ossequio al suo diritto alla conoscenza e al controllo, corollari dei
pit ampi e complessi diritti alla protezione dei dati e all’autodeter-
minazione informativa.

3.2.3. Le modalita e le specificita dell’informativa in relazione alle
finalita del trattamento. In particolare, la consulenza genetica
L’Autorizzazione del Garante, al fine di garantire nel modo pit
incisivo possibile che I'interessato sia messo nelle effettive e concre-
te condizioni di conoscere tutte le informazioni dovute, ha espres-
samente individuato le modalita con le quali rendere I'informativa.

L'individuazione di tali modalita ¢ resa necessaria a causa del
fatto che, spesso, nei trattamenti “tradizionali” di dati personali,
I'informativa si risolve in una mera formalita, che I'interessato nem-
meno prende in considerazione sia per il locus nel quale viene inse-
rita sia per le modalita con le quali viene fornita®*.

Nell’ambito dei trattamenti di dati genetici, invece, la finalita
perseguita dal Garante ¢ quella di circondare I'informativa da tale
rigore normativo da rendere sostanzialmente impossibile che I'inte-
ressato non ne abbia preso conoscenza (salvo, ovviamente, il caso
dell’omissione da parte del titolare che, tuttavia, renderebbe illegitti-
mo il trattamento, tanto da essere fonte di responsabilita, anche pe-
nale); si badi, cio anche nel caso in cui l'interessato non abbia cura
di tali informazioni preventive, perché ad ogni modo i diritti della
persona coinvolti da un trattamento di dati personali sono comun-
que indisponibili (o, comunque, irrinunciabili) cosi che I'irrevocabi-
lita delle conseguenze che un trattamento di dati genetici puo pro-
vocare non consente all’interessato di abdicare alla conoscenza pre-
ventiva delle informazioni previste dal Garante, delle quali lo stesso
puo avvalersi anche nel caso in cui, appunto, cambi idea, come rico-

24 Spesso situata in calce ai contratti sottoposti alla sottoscrizione con carat-
teri di dimensioni minori rispetto al testo del contratto, oppure talmente articola-
ta e complessa (tanto da occupare diverse pagine) da scoraggiarne la lettura anche
all’osservatore piu attento.
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nosciutogli dall’ordinamento (che, peraltro, considera imprescindi-
bile il diritto di modificare le proprie precedenti determinazioni).

Quanto sopra soprattutto nell’ambito dei trattamenti effettua-
ti mediante test e screening genetici per la tutela della salute, di ri-
congiungimento familiare e di ricerca (che, spesso, soprattutto i pri-
mi due, sono attivati su specifica richiesta dell’interessato stesso) i
quali, come noto, sono in grado di fornire un vero e proprio quadro
complessivo sulla persona e/o sulla popolazione®, in cui il Garante
impone di fornire 'informativa prima del prelievo dei campioni bio-
logici (essendo questi la fonte del dato genetico) o, comunque pri-
ma dell’utilizzo dello stesso campione, qualora sia gia stato preleva-
to (ad es. nel caso in cui il trattamento avvenga nell’interesse di un
terzo e il campione venga acquisito da strutture sanitarie che ne dia-
no gia in possesso).

Nell’ambito di tale tipologia di trattamenti I'informativa deve
essere resa all’interessato in modo specifico (ovvero con riferimen-
to allo specifico test richiesto dall’interessato o allo specifico scree-
ning proposto, individuando pertanto finalita, obiettivi, risultati, an-
che inattesi, dello specifico trattamento®®) e comprensibile (all’atto
dell’informativa, pertanto, I'interessato deve essere messo nelle con-
dizioni di comprenderne il contenuto dovendosi quindi tralasciare
un linguaggio eccessivamente tecnico) e, in particolare, “anche in
forma scritta”.

Il punto 5, quarto capoverso, del provvedimento in esame, in
particolare, deroga parzialmente al disposto dell’art. 13 del Codice
che, come si ricordera, consente di rendere I'informativa sia in for-
ma orale sia in forma scritta. L'inciso con il quale il Garante ha im-
posto di rendere I'informativa all’interessato, in realta, non ¢ fina-
lizzato a consentire al titolare di scegliere la modalita per renderla,

% In particolare, come si & visto, i test genetici si distinguono in test diagno-
stici, test presintomatici e test predittivi mentre lo screening genetico € considerato
dal punto 1, lett. f), dell’Autorizzazione “il test genetico effettuato su popolazioni
o su gruppi di definiti al fine di delinearne le caratteristiche genetiche comuni, o di
identificare precocemente soggetti affetti o portatori di patologie genetiche o di altre
caratteristiche ereditarie”.

26 Quanto detto ¢ confermato dal fatto che la stessa norma impone di fornire
I'informativa anche se era gia stata resa, in precedenza, con le forme semplificate
previste dagli artt. 77, 78 e 79 del Codice.
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bensi quello di specificare che I'informativa deve essere resa in for-
ma verbale, possibilmente tramite un colloquio all’'uopo dedicato, e
poi “anche” a mezzo di atto scritto, evidentemente affinché I'inte-
ressato prenda consapevolezza dell'importanza dell’atto sottoposto
alla sua attenzione e, comunque, affinché possa poi utilizzarla al fi-
ne di valutare la possibilita di revocare la manifestazione di volonta
espressa.

Si ¢ indicata la via del colloquio dedicato non a caso, perché in
realta ¢ proprio il punto 5.1. dell’Autorizzazione che prevede espres-
samente, nel caso dei test genetici eseguiti per finalita di tutela della
salute o di ricongiungimento familiare, di fornire all’interessato una
“consulenza genetica”, sia precedente sia successiva all’esecuzione
dell’analisi; lo scopo perseguito dal Garante ¢ quello di fornire all’in-
teressato informazioni complete e accurate su tutte le possibili im-
plicazione dei risultati?’.

La consulenza genetica, che peraltro costituisce un’attivita
espressamente individuata dall’Autorizzazione del Garante, gia pre-
vista dalla nona delle 25 Raccomandazioni concernenti le implica-
zioni etiche, giuridiche e sociali dei test genetici del Consiglio d’Eu-
ropa®®, ¢ un processo di comunicazione complessa mediante il qua-
le i pazienti affetti da una malattia geneticamente determinata e i
loro familiari ricevono informazioni (anche di aiuto alla compren-
sione) dal medico, dal biologo e/o da figure professionali competenti
nella gestione delle problematiche psicologiche e sociali connesse al-
la diagnosi, relative alle caratteristiche della malattia stessa, alle mo-
dalita di trasmissione, al rischio di ricorrenza e alle possibili terapie,
incluse le opzioni riproduttive.

27 Non a caso infatti il punto 5, lett. d) dell’Autorizzazione impone di infor-
mare I'interessato anche dei risultati inattesi. Non capita di rado che I'interessato si
sottoponga a test genetici al fine di accertare la qualita di padre del (presunto) figlio
che ha chiesto il ricongiungimento familiare, per poi scoprire di non essere il padre
biologico. Tale possibilita non deve essere sottovalutata, e I'interessato deve essere
posto di fronte alla stessa, affinché possa eventualmente esercitare il suo diritto di
non sapere (o evitare, ad es., la possibilita che il figlio venga a conoscenza di una
informazione della quale gia lui nutre qualche sospetto) e, quindi, optare per mo-
dalita di ricongiungimento alternative.

2 EUR 21120 - Venticinque raccomandazioni concernenti le implicazioni
etiche, giuridiche e sociali dei test genetici, Lussemburgo, Ufficio delle pubblicazio-
ni ufficiali delle Comunita europee, 2004 (ISBN 92-894-7310-X).



Il trattamento dei dati genetici 125

Per il corretto espletamento della consulenza costituisce pre-
messa fondamentale e necessaria la formulazione della diagnosi del-
la malattia o del sospetto clinico, eventualmente anche basata sulla
valutazione del medico specialista e su dati derivati da indagini stru-
mentali.

In linea generale la consulenza genetica si articola in diverse fa-
si, ciascuna delle quali puo richiedere anche diversi incontri con gli
specialisti, che vanno dalla raccolta delle informazioni (che viene ef-
fettuata tramite I’anamnesi personale e familiare e che serve per con-
sentire al genetista di comprendere la linea genetica della malattia),
alla ricostruzione dell’albero genealogico (che consente di raccoglie-
re informazioni di carattere genetico sulla famiglia, almeno sino ai
nonni dell’interessato), alle visite specialistiche (che vengono effet-
tuate per confermare o escludere altri eventuali segni minimi della
malattia), agli esami di laboratorio (i quali contengono i test genetici
strictu sensu, quali I’analisi del DNA e/o dei cromosomi tramite ca-
riotipo, per quelle malattie genetiche delle quali si conosce il difet-
to genetico, nonché esami strumentali) al calcolo del rischio geneti-
co (che sono valutazioni di stretta competenza del genetista -basate
sull’accertamento della modalita di trasmissione della malattia, sui
dati degli esami effettuati e sulle condizioni di vita dell’interessato-
finalizzate ad individuare le concrete possibilita che una condizione
patologica a base genetica si verifichi in altri membri appartenenti
alla stessa famiglia) sino alla comunicazione, che ¢ il momento in cui
il genetista e gli altri specialisti previsti dall’Autorizzazione aiutano
I'interessato a comprendere le informazioni mediche oggetto della
consulenza.

La prassi della medicina genetica individua diverse tipologie di
consulenza, che variano al variare delle richieste dell’interessato. In
particolare, quella genetica prenatale ¢ quel tipo di consulenza in cui
una coppia a rischio di malattia genetica (molecolare o cromosomi-
ca) riceve informazioni finalizzate a garantire piena consapevolezza
dei rischi connessi alla malattia e, quindi, a valutare consapevolmen-
te la possibilita di intraprendere una gravidanza o, comunque, di de-
cidere in merito all’interruzione e/o alla prosecuzione della stessa.
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La consulenza genetica postnatale, invece, ¢ quel tipo di consu-
lenza finalizzata ad individuare eventuali portatori della malattia ge-
netica presenti nella famiglia e, quindi, a valutare il rischio di ricor-
renza, I’eventuale terapia e le eventuali scelte riproduttive.

La consulenza genetica oncologica, invece, viene generalmen-
te richiesta da soggetti appartenenti a famiglie in cui siano presenti
casi di una specifica forma tumorale ¢ che desiderino conoscere le
possibilita diagnostiche e terapeutiche per sé e/o la valutazione del
rischio genetico della prole.

Come si ¢ gia accennato, 1’Autorizzazione del Garante discipli-
na specificamente il contenuto della consulenza genetica. Nell’am-
bito della stessa, infatti, & la stessa Autorizzazione che incarica il
medico genetista di farsi parte attiva, dovendo assumere un vero e
proprio ruolo consultivo (da qui, del resto, la dicitura di “consulen-
za” genetica), tanto da attribuirli I'onere di conoscere il destinatario
del test genetico e la sua famiglia per “aiutarlo” a prendere una de-
cisione in piena autonomia, che tenga conto sia del rischio genetico
(v. i risultati inattesi), sia delle aspirazioni familiari e dei suoi princi-
pi etico-religiosi (e, da qui, I'importanza del colloquio preventivo),
appure per “aiutarlo” a realizzare il miglior adattamento alla malat-
tia e/o al rischio di ricorrenza della malattia medesima (fornendogli
quindi tutte le informazioni possibili sulla tipologia della malattia e
sulle possibilita, se esistenti, di evitare I'insorgenza della patologia
“scoperta”).

In ossequio al rispetto della piu ampia liberta di scelta, nel cor-
so del colloquio preventivo ad un test sulla variabilita individuale®
finalizzato all’accertamento del rapporto di filiazione, I’Autorizza-
zione impone al genetista di rendere edotti gli interessati di quanto
dispone in materia la legislazione®® nonché ad evidenziare agli stessi
quali potrebbero essere le implicazioni di natura sociale o di natura
psicologica a seconda dell’esito dell’esame; conseguenze alle quali,

29 Che per definizione ¢ il test genetico finalizzato ad accertare un rapporto
di consanguineita e/o ad attribuire tracce biologiche a determinati individui.

30 E, quindi, della possibilita di agire per il disconoscimento della paternita,
per il riconoscimento della stessa, per I'impugnazione del riconoscimento naturale
per difetto di veridicita, ecc.
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magari, gli interessati non pensano al momento della richiesta e che,
quindi, deriverebbero come conseguenze assolutamente inaspettate.

Non deve infatti sottovalutarsi che, spesso, gli individui tendono
a sottoporsi ad un test sulla variabilita individuale magari per mera
curiosita, per emulazione o comunque per via della continua solle-
citazione commerciale, sottovalutando le conseguenze psicologiche
e/o sociali®!. La logica dell’informazione del medico, che non deve
quindi vedersi come una mera burocratizzazione dell’attivita del ge-
netista, ¢ quella di fare comprendere all’interessato, eventualmente
anche mediante esemplificazioni, quali possono essere le conseguen-
ze non mediche dell’accertamento, anche alla luce delle sue convin-
zioni personali (v. ad es. quelle religiose)32.

Al di la della consulenza genetica, 1’Autorizzazione in esame
prevede anche il caso in cui il colloquio informativo personalizzato
sia eccessivamente gravoso per la moltitudine di soggetti sottoposti
al test, ad esempio nel caso degli screening genetici (i quali, come
si ¢ detto, hanno ad oggetto intere popolazioni o, comunque, una
moltitudine di individui): in tali ipotesi si ¢ imposta un’attivita di in-
formazione al pubblico (che pud avvenire secondo le modalita rite-
nute piu efficaci dal titolare, ma necessariamente anche nell’ambito
di pubblicazioni istituzionali e/o attraverso le reti di comunicazione
elettronica) in merito alla disponibilita dei test effettuati, alla loro
natura, alle loro specifiche finalita e conseguenze?>.

31 PETRONE M., Trattamento dei dati genetici e tutela della persona, in Fa-
miglia e diritto, 8-9/2007, 858 nonché RODOTA S., Tra diritto e societa. Informa-
zioni genetiche e tecniche di tutela, in Riv. Crit. Dir. Priv., 2000, 598 i quali parla-
no di annientamento della biografia in quanto la commercializzazione dei test sul-
la variabilita individuale rischia di pregiudicare definitivamente il vero e profondo
significato della genitorialita, che spesso nulla ha a che vedere con la c.d. “trama
dei geni”.

52 Si pensi, in effetti, alle conseguenze (anche, in alcuni Paesi, di natura pe-
nale) laddove, in seguito alla sottoposizione ad un test sulla variabilita individuale
per finalita di ricongiungimento familiare, il coniuge venga a conoscenza di non es-
sere il padre biologico dei propri figli.

3 Si pensi, quali esempi di screening genetici, ai progetti di ricerca scientifica
avviata nell’ambito della popolazioni sarde ed islandesi, ritenute ottime per questo
tipo di ricerche perché non hanno subito eccessive influenze immigratorie, tra cui il
progetto ProgeNIA Utilizzo della popolazione sarda, per la sua omogeneita, per lo
studio dei tratti fenotipici legati all'invecchiamento, e di malattie complesse non-
ché il progetto AKeA - Studio dei marcatori della salute e della longevita dei Sardi
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Anche in questo caso la finalita perseguita dal Garante ¢ quella di
dare ampia attuazione alla Raccomandazione 3/1992, che impone di
informare il pubblico sui test e sugli screening genetici “in particolare
sulla loro disponibilita, obiettivi ed implicazioni — mediche, legali, so-
ciali ed etiche - e, quindi, a tutela sia della persona sia delle colletti-
vita nel loro complesso, quella di consentire il pit ampio accesso alla
ricerca genetica la quale deve necessariamente andare a beneficio di
tutti>*. Quest’ultima, del resto, ¢ anche la stessa finalita che persegue
il punto 5.1, quarto capoverso, dell’Autorizzazione, laddove impone
di precedere I'esecuzione di ricerche scientifiche su isolati di popola-
zione da attivita di informazione presso le comunita interessate (an-
che attraverso mezzi di comunicazione di massa o presentazioni pub-
bliche) finalizzate ad illustrare la natura della ricerca, la finalita per-
seguita, le modalita di attuazione, le fonti di finanziamento, i rischi e i
benefici attesi per la popolazione, il tutto con espressa specificazione
degli eventuali rischi connessi alla discriminazione o alla stigmatizza-
zione delle comunita interessate nonché gli eventuali rischi connessi a
rapporti di consanguineita inattesi e alle azioni intraprese dal gruppo
di ricerca per ridurre al minimo tali rischi.

3.3. (segue) La seconda peculiarita: il consenso al trattamento

3.3.1. L'evoluzione normativa internazionale e il consenso previsto
dall’Autorizzazione. In particolare: la normazione del diritto

di non sapere
Anche il consenso, cosi come I'informativa, ¢, nell’era moderna,
sin dal Codice di Norimberga, considerato come la conditio sine qua

che comportano entrambi — soprattutto il primo — la sottoposizione a test genetici
di gran parte dei nativi sardi al fine, appunto, di ricostruire la storia naturale della
popolazione nonché la causa genetica di alcune patologie ritenute particolarmen-
te diffuse in quel territorio, oppure ancora di comprendere, al contrario, la causa
genetica di situazioni specifiche, come la particolare longevita della popolazione in
esame, che ha una media di ultracentenari quasi tripla rispetto alle altre popolazio-
ni occidentali.

> La finalita collettiva della ricerca genetica, del resto, ¢ altresi individuata
dalla stessa Dichiarazione Universale sul genoma umano che, come si ¢ gia visto,
garantisce a ciascun individuo di “avere accesso ai progressi della biologia, della
genetica e della medicina, concernenti il genoma umano”.
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non di qualsiasi trattamento sanitario e, ora di qualsiasi trattamento
di dati, comuni, sensibili, o sanitari che siano.

V’¢ da dire che, in realta, di consenso si parla sin dalla tradi-
zione illuminista, ma ¢ solo con I'immediato dopoguerra che si ¢
sentita la necessita, proprio a causa delle tragiche sperimentazioni
umane compiute nel contesto della “soluzione finale”, di elaborare
testi normativi internazionali che imponessero, addirittura conside-
randone la violazione come crimine contro 'umanita, di acquisire il
consenso della persona sottoposta a qualsivoglia trattamento sani-
tario, che sia per fini di sperimentazione, di mero accertamento o di
cura e terapia.

Appare subito evidente come il consenso, quale condizione im-
prescindibile, riguardi esclusivamente il trattamento sanitario stric-
tu sensu e non, ai fini del diritto penale internazionale, il trattamen-
to dei dati sanitari e genetici; ¢ anche vero che, oggi, soprattutto in
ambito europeo, il consenso al trattamento dei dati sanitari ¢ con-
siderato un corollario del consenso al trattamento sanitario, tant’e
vero che, senza il primo, nemmeno puo procedersi all’acquisizione
del secondo perché, come appare ovvio, in mancanza di consenso al
trattamento dei dati sanitari, non ¢ conseguentemente possibile pro-
cedere nemmeno al trattamento sanitario.

Medesime considerazione devono raggiungersi nell’ambito del
consenso al test e/o allo screening genetico, che ha senso solo in pre-
senza del consenso dell’interessato al trattamento dei dati genetici,
in mancanza del quale non potra darsi corso ad alcuna tipologia di
procedura.

Puo quindi concludersi evidenziando che, a parte i casi di con-
senso preventivo e per “I'ipotesi in cui ...” disciplinati dagli artt. 77,
78 e 79 del Codice, il consenso al trattamento sanitario e il consenso
al trattamento dei dati sanitari, pur essendo due distinti atti giuridi-
ci, ben possono essere forniti nello stesso contesto, eventualmente
anche nello stesso documento.

Certo ¢ che il consenso richiesto dal d.lgs. 196/03 ha accelera-
to le procedure dirette ad acquisire (anche) il consenso informato
al trattamento sanitario che, per quanto imposto da oramai risalen-
te giurisprudenza, spesso era ancora superato dai residui patriarcali
del rapporto medico-paziente.
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Proprio detto originario rapporto patriarcale, e la difficile pe-
netrazione del principio del consenso, prima, e del consenso infor-
mato, poi, hanno imposto, dopo la celebrazione del Processo di No-
rimberga la codificazione di tutti quei principi, primo fra tutti quel-
lo che considera “il consenso volontario del soggetto umano [come]
assolutamente essenziale”, finalizzati a rendere il consenso libero,
privo di coercizione, inganno, costrizione, falsita e altre forme di im-
posizione o violenza e, comunque, sempre revocabile, prima e du-
rante il trattamento.

In ordine temporale, dal Codice di Norimberga alla Dichiarazio-
ne di Helsinky, sino alla pit recente e specifica Convenzione di Ovie-
do secondo la quale ogni “intervento nel campo della salute non puo
essere effettuato se non dopo che la persona interessata abbia dato
consenso libero ed informato” (art. 5, comma 1), arrivando fino alla
Dichiarazione universale, che nell’ambito di ricerche, cure e diagno-
si che vertano sul genoma umano impone di raccogliere un consenso
preliminare, libero e informato dell’interessato (art. 5 lett. b).

Ovviamente non puo sottacersi 'importanza della Raccomanda-
zione del Consiglio d’Europa 5/1997° che, oltre che disciplinare con
specificita il consenso dell’interessato, richiedendo, per la sua validi-
ta, il requisito della liberta, dell’espressione e della chiarezza (punto
6), ¢ I'unico atto normativo a livello internazionale e sovranaziona-
le® che ha espressamente disciplinato la modalita di espressione del
consenso in caso di trattamento dei dati sanitari del concepito, equi-
parandoli a quelli del minorenne e, conseguentemente, attribuendo
valore al consenso prestato, per suo conto, dal genitore. Nemmeno,
in materia, puo dimenticarsi, ancora pit rilevante perché avente 1’og-
getto specifico che qui interessa, la Raccomandazione 3/1992 del
Consiglio d’Europa, che prevede che i servizi genetici siano basati
sul principio dell’autodeterminazione della persona alla quale si rife-
riscono, cosi che “ogni test genetico deve essere subordinato al con-
senso espresso, libero ed informato” (principio 5, lett. a).

3 Che, come noto, ha sostituito la risalente Raccomandazione n. 1 del 1981.
% Sulla base del quale ¢ stata inserita analoga norma nelle Autorizzazioni n.
2 emanate dal Garante sin dall’anno 2002.
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Come ha fatto anche per I'informativa, I’Autorizzazione del Ga-
rante ha previsto analitiche disposizioni in materia di consenso, spe-
cificando che i dati genetici possono essere trattati e i campioni bio-
logici utilizzati soltanto se la persona ha previamente manifestato il
proprio consenso per iscritto; e cio, ribadisce, in conformita a quan-
to previsto dagli artt. 23 e 26 del Codice.

Cio che aggiunge il punto 6 dell’Autorizzazione (in particolare
nel secondo capoverso) ¢ la chiarificazione del significato di “liber-
ta” richiesto dall’art. 23 del Codice: il consenso puo intendersi effet-
tivamente libero solo se alieno da ogni “condizionamento” e “coerci-
zione”. In proposito di liberta del consenso, ed a sostegno di quanto
ritenuto da chi scrive in merito alla rilevanza del timore riverenzia-
le sulla validita del consenso (v. supra, 1.2.3.), la Dichiarazione di
Helsinky sembrava gia sostenere tale teoria, evidenziando (ma tale
precisazione non ¢ stata riportata nell’Autorizzazione, probabilmen-
te perché lasciata alla valutazione dell’interprete) che nel caso in cui
il soggetto sia in una condizione di dipendenza, oppure in costanza
di privazione della liberta personale, il consenso informato dovreb-
be essere acquisito da un medico che non sia coinvolto nella ricerca
e sia completamente indipendente dalla relazione che limita il suo
libero discernimento. A seguire, lo stesso principio ¢ stato ribadito
anche dalla Raccomandazione del Consiglio d’Europa 3/1992, il cui
principio 5, lett. b) prevede la necessita che i test genetici su persone
private della liberta personale siano soggetti a garanzie specifiche.

Come gia ritenuto in pit occasioni dalla dottrina, I’Autorizza-
zione, anche in questo caso riproducendo i concetti dagli atti inter-
nazionali e/o sovranazionali pit volte menzionati®’, evidenzia che il
consenso ¢ revocabile in ogni momento ¢, laddove sia revocato nel
contesto di un trattamento per fini di ricerca, devono essere distrutti

57 In proposito, infatti, il Codice di Norimberga, anche se in materia di spe-
rimentazione su esseri umani, evidenzia che “il soggetto umano dovra avere la li-
bera facolta di porre fine ad esso se ha raggiunto uno stato fisico o mentale per cui
gli sembra impossibile continuarlo” (punto 9); la Dichiarazione di Helsinky, in ma-
teria di ricerca medica, evidenzia che ogni potenziale soggetto deve essere previa-
mente informato che puo ritirare il consenso in ogni momento (punto 18); la Con-
venzione di Oviedo, nella specifica materia di competenza, precisa che la persona
interessata puo in qualsiasi momento liberamente ritirare il proprio consenso (art.
5, comma 3).
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anche i campioni biologici raccolti esclusivamente per tali scopi (a
meno che, ovviamente, gli stessi non siano in alcun modo riferibili
a persona identificata o identificabile, nel quale caso non sarebbero
nemmeno inquadrabili tra i dati personali).

Il punto 6, secondo capoverso, dell’Autorizzazione del 13 di-
cembre 2012 prevede inoltre specifiche disposizioni laddove il trat-
tamento sia relativo a test genetici (ivi compresi gli screening gene-
tici): per qualsivoglia finalita effettuati (anche per fini di ricerca e/o
di ricongiungimento familiare) il consenso deve essere acquisito da
qualsiasi soggetto al quale viene prelevato il materiale biologico ne-
cessario all’esecuzione dell’analisi.

Come si ¢ visto supra i test genetici possono consentire al gene-
tista di individuare una mutazione associata ad una malattia geneti-
ca che puo svilupparsi, cosi come possono consentire di valutare la
maggiore o minore suscettibilita di un individuo a sviluppare patolo-
gie comuni. Alla luce di tale presupposto la norma prevede espressa-
mente che i soggetti dai quali sono raccolti i campioni biologici de-
vono essere richiesti di dichiarare se intendono o meno conoscere i
risultati della ricerca e/o dell’esame e, in particolare, devono essere
richiesti di dichiarare se intendono essere messi a conoscenza, lad-
dove ce ne siano, dei risultati inattesi del test, compresi quelli che
rappresentano per l'interessato un beneficio concreto e diretto in
virtu delle terapie o della prevenzione che potrebbe essere posta in
essere 0, comunque, in virtu delle scelte riproduttive che potrebbero
essere fatte dall’interessato.

Il Garante, quindi, alla luce dell’evoluzione normativa, soprat-
tutto internazionale, sul diritto di non sapere, codifica nella propria
Autorizzazione tale ultima liberta, regolandone I’applicazione che,
come noto, risulta essere particolarmente difficoltosa.

L’Autorita di Garanzia, in particolare, fa onere al genetista di
informare preventivamente I'interessato di tutto quanto potrebbe ri-
sultare dall’espletamento del test (sul punto v. anche supra, 3.4.2)
e di chiedergli espressamente, nel caso dovessero emergere tali in-
cidental findings (ad esempio qualora emerga una patologia diversa
da quella alla quale era mirato il test oppure qualora emerga, in caso
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di test eseguito per finalita esclusivamente sanitarie, la non consan-
guineita tra padre e figlio), se intende venirne a conoscenza.

In particolare la norma carica sul genetista una responsabili-
ta non indifferente; gli affida infatti I'arduo compito di specificare
all’interessato, prima che si sottoponga al test, quali potrebbero es-
sere le conseguenze laddove non presti il consenso alla conoscenza
di risultati inattesi, soprattutto laddove la conoscenza di questi ulti-
mi potrebbe andare a beneficio dell’interessato stesso (per via della
possibilita, ad es., di proporre una terapia adeguata oppure di indi-
care all’interessato quali dovrebbero essere le sue scelte riprodut-
tive, ecc.); e, per logica conseguenza, gli affida il compito, laddove
I'interessato abbia negato il consenso alla conoscenza dei risultati
inattesi, di mantenerli per sé e di non lasciare trasparire nulla anche
solo dell’eventualita che gli stessi siano effettivamente emersi (cio,
ovviamente, fermo restando 1’opposto diritto di sapere dell’interes-
sato il quale, ovviamente, ¢ libero di cambiare idea in corso d’opera
e, successivamente, chiedere conto dei risultati del test, ivi compresi
quelli inattesi).

3.3.2. Il consenso dell’incapace e la sua capacita di intervento

Le diverse disposizioni internazionali e sovranazionali interve-
nute nel secolo scorso hanno prestato particolare attenzione anche
alla posizione del minore e dell’incapace, sia rispetto ai trattamenti
sanitari, sia rispetto ai trattamenti dei dati sanitari.

In realta la posizione del minore ¢ sempre stata considerata par-
ticolarmente delicata, e, generalmente, I'intervento sanitario sullo
stesso € ammesso solo ed esclusivamente qualora sia diretto alla tu-
tela della sua salute e della sua integrita fisica.

Tale conclusione ¢ determinata dalla necessita di bilanciare cor-
rettamente I’esigenza di consentire la libera autodeterminazione del-
la persona (che non puo essere tale sino al raggiungimento di un gra-
do di capacita di intendere e di volere che gli consenta di assumere
decisioni relative alla sua personalita) e, quindi, evitare il piu possi-
bile che altri decidano per I'incapace, con quella di tutelare la salu-
te e l'integrita fisica di chi non sia in grado di assumere consapevol-
mente decisioni a propria tutela.
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E in quest’ottica che gia il Codice di Norimberga prevedeva qua-
le requisito del consenso che lo stesso fosse prestato da persona dota-
ta di “capacita legale di dare il consenso” impedendo cosi, senza ec-
cezioni, la possibilita di eseguire qualsivoglia tipologia di esperimen-
to su minori o comunque su soggetti con ridotta capacita di agire.

Tralasciando la specifica materia sanitaria, e quindi le problema-
tiche connesse al consenso dell’incapace nell’ambito dei trattamenti
sanitari in senso stretto, nel contesto dei trattamenti di dati genetici
la Dichiarazione Universale prevede che il consenso ad una ricerca,
ad una cura o ad una diagnosi che verta sul genoma umano, laddo-
ve 'interessato non sia in grado di prestarlo, deve essere prestato in
conformita alla legge “nel suo interesse superiore” (art. 5, lett. b) in-
tendendosi come interesse superiore un “beneficio diretto alla sua
salute” (art. 5, lett. e).

Nella stessa direzione anche la Convenzione di Oviedo richiede
che il consenso ai trattamenti sulla salute sia prestato da persone che
abbiano la capacita di dare il consenso, salvo che I'intervento non
sia ad esclusivo beneficio dell’interessato (art. 6, comma 1). La stes-
sa Convenzione prevede altresi che laddove il trattamento sanitario
sia necessario per la tutela della salute del minore o della persona
con handicap mentale il consenso deve essere prestato da chi ne ha
la rappresentanza che, evidentemente, puo anche revocarlo in ogni
momento (art. 6, commi 2, 3 € 5).

Allo stesso fine la Raccomandazione 3/1992, in materia di test
genetici, prevede che questi ultimi, qualora abbiano ad oggetto mi-
nori di eta o persone affette da disordini mentali, devono essere og-
getto di norme speciali e, comunque, possono essere eseguiti solo
laddove sia necessario per la tutela della loro salute oppure per dia-
gnosticare una patologia genetica in ambito familiare.

Cio che piu conta, nell’ambito degli atti ora analizzati, e che co-
stituisce un’assoluta novita che segue le insistenze mostrate dalla
dottrina negli ultimi decenni, ¢ il fatto che la Convenzione di Ovie-
do prevede la rilevanza della “opinione” degli incapaci, specificando
che “[i]l parere del minore e preso in considerazione come un fattore
sempre piu determinante in funzione della sua eta e del suo grado di
maturita” (art. 6, comma 2, secondo periodo) nonché che, nell’am-
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bito del trattamento sanitario nei confronti di persona con handicap
mentale “[1]a persona interessata deve nei limiti del possibile essere
associata alla procedura di autorizzazione”®.

L’ Autorizzazione, in materia, si pone esattamente sulla stessa li-
nea d’onda della Convenzione di Oviedo perché, pur commistionan-
do le norme della stessa con quelle previste dal Codice, prevede spe-
cificamente che il trattamento dei dati genetici della persona incapa-
ce, se necessario per la tutela della sua salute, deve essere autoriz-
zato da un esercente la potesta, da un prossimo congiunto®’, da un
familiare, da un convivente o, in loro assenza, dal responsabile della
struttura presso cui dimora l'interessato. La parte piu rilevante del-
la norma ¢ quella contenuta nel punto 6 settimo capoverso che, ana-
logamente a quanto disposto dalla Convenzione di Oviedo, prevede
espressamente che “[lJopinione del minore, nella misura in cui lo
consente la sua eta e il suo grado di maturita, e presa in considera-
zione” cosi dando rilevanza anche all’eventuale volonta contraria del
minore di eta che abbia tuttavia raggiunto un livello di maturita tale
da consentirgli capacita di discernimento (il ¢.d. “grande minore”).

Come si ¢ gia visto, infatti, da diverso tempo la dottrina ¢ orien-
tata (v. supra, 2.2.3.) a ritenere il minore capace di esprimere una
propria volonta, soprattutto in tema di trattamenti sanitari sulla pro-
pria persona. Il maggiore problema ¢ certamente quello di indivi-
duare il momento in cui la capacita di intendere e di volere del me-
desimo sia tale da consentirgli di intervenire con sufficiente autode-
terminazione in merito sul trattamento sanitario e, quindi, sul tratta-
mento dei suoi dati genetici. E chiaro che tale momento, comunque,
varia in relazione all'importanza del trattamento rispetto alla perso-
na (una cosa ¢ infatti prestare il consenso al trattamento dei dati per
un prelievo di sangue finalizzato agli esami ematologici, una cosa ¢

8 Si consideri che in materia di trattamenti sanitari anche la Raccoman-
dazione 5/1997 prevede che laddove “la persona giuridicamente incapace é stata
informata dell’intenzione di raccogliere o di trattare i suoi dati sanitari, i suoi de-
siderata dovranno essere presi in considerazione, a meno che non sia vietato dal
diritto interno”.

3 Per I'inquadramento dei prossimi congiunti si ritiene anche in questo cam-
po di fare rinvio all’art. 307, comma 4 c.p.
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il consenso al trattamento dei dati per un intervento chirurgico in
anestesia generale).

Nella stessa direzione 1’Autorizzazione prevede 'obbligo di
“prendere in considerazione” anche I'opinione degli altri soggetti in-
capaci di agire o di intendere e di volere, pur specificando che in tal
caso il trattamento dei dati genetici ¢ consentito solo se “le finalita
perseguite comportano un beneficio diretto per l'interessato”.

Del pari, per il trattamento dei dati genetici del nascituro, ana-
logamente a quanto dispone la Raccomandazione 5/1997, il con-
senso deve essere prestato dalla gestante senza che, sul punto, il
trattamento dei dati del concepito abbia dei vincoli di scopo come
avviene per il trattamento dei dati dei minori e degli altri incapa-
ci (che, invece, deve essere finalizzato alla tutela della loro salute).
La finalita perseguita da legislatore europeo ¢ evidentemente quella
di tutelare nel senso pit ampio possibile la salute della donna e la
sua liberta gestazionale. L'unico caso, peraltro esclusivamente previ-
sto nell’ambito dell’Autorizzazione del Garante (e non, quindi, nella
normativa internazionale), nel quale il consenso della gestante non ¢
sufficiente, ¢ quello in cui il trattamento dei dati genetici del conce-
pito nell’ambito di test prenatali possa rivelare la futura insorgenza
di una malattia del padre (e non, si badi, lo stato di salute attuale o
pregresso); in tale ipotesi infatti ¢ necessario anche il consenso del
padre il quale, ovviamente, non solo dovra ricevere le informazioni
previste dal punto 5 dell’Autorizzazione, ma potra essere libero di
negare il consenso al trattamento dei dati. La finalita perseguita dal
Garante, quantomeno da una prima ed acritica lettura della dispo-
sizione, parrebbe essere quella di porre in un piano sovraordinato il
diritto alla riservatezza e il diritto di non sapere del padre rispetto
alla liberta della donna.

Vi ¢ tuttavia da chiedersi quali siano le conseguenze laddove il
padre neghi il consenso e il trattamento dei dati genetici sia comun-
que necessario per la tutela della salute del concepito e/o per la tu-
tela della salute e della liberta di scelta della madre (la quale, come
noto, laddove venga a conoscenza di determinate patologie del con-
cepito, potrebbe anche optare per I’aborto terapeutico). In proposi-
to deve infatti osservarsi che in realta la possibilita di dissenso attri-
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buita, ad nutum, al padre, potrebbe addirittura tradursi in una sorta
di potere di veto, finalizzata ad impedire alla madre le liberta conna-
turate alla tutela della sua salute e/o all’aborto terapeutico.

Sul punto non possono soccorrere le disposizioni previste
dall’Autorizzazione Generale n. 2 relative al trattamento dei dati sa-
nitari per finalita di tutela della salute perché in tale caso ¢ possibile
“imporre” il trattamento dei soli dati sanitari in senso stretto e non,
anche, di quelli genetici che sono ora disciplinati ad hoc nel provve-
dimento previsto dall’art. 90 del Codice.

La norma che, sul punto, verrebbe in aiuto potrebbe ravvisar-
si in quella contenuta nel punto 3.1 lett. b) dell’Autorizzazione, che
prevede espressamente la possibilita di procedere al trattamento dei
dati per finalita di tutela della salute del soggetto appartenente alla
stessa linea genetica dell’interessato (e, quindi, come si ¢ gia eviden-
ziato, la salute da tutelare deve essere quella del concepito, e non
quella della gestante) o, comunque, per consentire al terzo di com-
piere una scelta riproduttiva consapevole*. Si tratta solo di valutare
se le due norme richiamate sono tra loro compatibili oppure in rap-
porto di specialita I'una con I’altra (con conseguente inapplicabilita,
in quest’ultimo caso, del principio di cui al punto 3 con riferimento
al trattamento dei dati del nascituro laddove dallo stesso siano evin-
cibili future patologie del padre).

In proposito deve osservarsi che la norma che consente il trat-
tamento dei dati genetici del nascituro non prevede finalita diverse
o ulteriori rispetto a quelle gia individuate dal punto 3 del medesi-
mo provvedimento, cosi che tale trattamento puo essere svolto, ov-
viamente, con il consenso della madre, solo nell’ambito delle finalita
espressamente consentite dall’Autorizzazione.

A parere di chi scrive la subordinazione al consenso dell’interes-
sato, che il punto 6, terzo capoverso, prevede rispetto al trattamen-
to dal quale possano evincersi specifiche informazioni del padre- ¢
applicabile solo al trattamento per finalita diverse da quelle di cui
al punto 3.1 lett. b). Tale punto, infatti, pur contenendo una norma

%0 Rientrando nella “scelta riproduttiva”, alla quale fa riferimento I’Autoriz-
zazione, sia la scelta pre-concepimento sia quella successiva, eventualmente fina-
lizzata all’aborto.
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generale rispetto alle successive disposizioni dell’ Autorizzazione, si
pone a sua volta in rapporto di specialita rispetto al punto 6, terzo
capoverso, essendo finalizzata alla tutela della salute di un terzo (il
concepito) e alla tutela di quella liberta fondamentale della madre
(finalizzata alla scelta riproduttiva) oramai facente parte da tempo
dell’ordinamento giuridico interno.

Alla luce di quanto sopra deriva pertanto che, fermo restando la
necessita del consenso della gestante, in mancanza del consenso del
padre (nel caso in cui dal trattamento dei dati del nascituro possa-
no emergere informazioni relative alla futura insorgenza di una ma-
lattia del padre) il trattamento pud comunque essere effettuato lad-
dove sia finalizzato alla tutela della salute del concepito (ad esem-
pio perché ¢ possibile intervenire chirurgicamente sul feto) oppure
a garantire una scelta riproduttiva consapevole dalla madre. Tale
trattamento non potrebbe avvenire, invece, laddove la finalita fos-
se quella di tutelare la (sola) salute della madre, pur ritenendosi in
questa sede che tale scelta sia contraria ai principi costituzionali di
ragionevolezza e tutela della salute; sul punto ¢ del resto vero che,
essendo 1’Autorizzazione un atto di natura meramente amministra-
tiva, la sua contrarieta ai principi costituzionali ben potrebbe essere
rilevata, con conseguente disapplicazione dell’atto in parte qua, dal
giudice ordinario.

Vi ¢ da chiedersi se 1’Autorizzazione del Garante ha preso po-
sizione sugli eventuali limiti della diagnosi prenatale. L'espandersi
delle possibilita della genetica, infatti, pone non pochi dubbi di ca-
rattere etico a questo tipo di diagnosi, che potrebbe essere finalizza-
ta non tanto alla cura e/o alla terapia sul feto, bensi all’aborto volon-
tario che, come noto, ¢ consentito dalla legislazione vigente e lascia-
to, di fatto, alla libera determinazione della gestante.

L'indagine genetica, infatti, consente di apprendere qualsiasi
specificita del feto, dalla presenza di gravi malattie come la distrofia
miotonica o la Corea di Huntigton, alla presenza di malattie meno
“invalidanti” quali I’asma bronchiale o la miopia, se non addirittura
al sesso, al colore degli occhi e/o dei capelli.

E chiaro che I'ampia possibilita di analisi genetica del feto, che
pare lasciata dalla normativa vigente alla libera determinazione della



Il trattamento dei dati genetici 139

gestante, consentirebbe alla medesima di “selezionare” il nascituro
in considerazione anche solo di sue caratteristiche non gradite (in-
dipendentemente dalla rilevanza sanitaria delle stesse), cosi frustan-
do le finalita perseguite dalla legge sull’aborto, certamente aliene da
scopi di selezione del genere umano e di creazione di quella che un
tempo fu chiamata “razza perfetta”.

Non v’¢ dubbio che tale possibilita era gia stata presa in con-
siderazione dalle Linee guida per test genetici del 19 maggio 1998
secondo le quali non possono essere disposti test finalizzati ad ac-
certare condizioni “non patologiche” del feto, salvo che tale accer-
tamento non sia connesso con un aumento di rischio per il feto*!.
Tali linee guida limitano fortemente I’esecuzione dei test genetici (e,
quindi, i rischi connessi alla c.d. selezione della razza) ma, mentre
da un lato non puo non rilevarsi come la violazione delle linee guida
non ¢, di fatto, sanzionata dall’ordinamento (se non sotto un profilo
meramente deontologico e/o disciplinare), dall’altro deve rimarcarsi
sul fatto che, comunque, le stesse non impediscono I’esecuzione di
test prenatali finalizzati all’accertamento di patologie non partico-
larmente invalidanti e per le quali € comunque garantita un ottima
condizione di vita*.

In realta la questione parrebbe essere stata sostanzialmente ri-
solta nello stesso modo anche nell’ambito dell’Autorizzazione. Pur
essendo vero che il punto 6 non pare limitare le facolta connesse
all’esecuzione di test genetici sul feto, non ci si deve dimenticare che
il precedente punto 3 individua le uniche finalita per le quali devo-
no ritenersi legittimi i trattamenti previsti dalla norme successive®.
In questo senso, pertanto, ¢ evidente che eventuali test genetici sul

#Questa clausola ¢ stata utilizzata in particolare nella prevenzione di pato-
logie genetiche legate al cromosoma X.

42 Minori problemi, a parere di chi scrive, pone ’esecuzione di test precon-
cepimento, dal momento che questi ultimi, essendo finalizzati a fornire una mera
consulenza genetica agli aspiranti genitori, fermo restando il rispetto delle norme
sulle informazioni da rendere e sul relativo consenso, consentono agli stessi una
ampia e consapevole scelta riproduttiva, rientrando quindi nel pit ampio concetto
di autodeterminazione dell’individuo.

4 Si rammenta, per completezza, che le finalita per le quali sono trattabili i
dati sanitari sono esclusivamente quelle di tutela della salute e dell’integrita fisica,
ricerca scientifica, investigazioni difensive e difesa giudiziaria, previdenza, assisten-
za, igiene e sicurezza sul lavoro.
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feto potranno avere ad oggetto solo ed esclusivamente situazioni pa-
tologiche (con esclusione, pertanto, della possibilita di accertare in-
formazioni neutrali — ad es. il sesso — salvo che tali informazioni non
siano strettamente connesse all’accertamento di possibilita patolo-
gie — es. malattie trasmissibili solo a neonati di sesso femminile —**).

Tale conclusione, tuttavia, non elimina le questioni etiche con-
nesse alle possibili scelte riproduttive successive all’accertamento di
rischi genetici per patologie non particolarmente invalidanti, e cio
anche considerando che, attualmente, ’ordinamento, attraverso la
legge 22 maggio 1978 n. 194, ha lasciato alla gestante la libera de-
terminazione di accedere, o meno, all’aborto®.

Come si ¢ visto il trattamento dei dati genetici dell’interessato
incapace per qualsiasi ragione ¢ consentito per finalita di salvaguar-
dia della sua vita e incolumita fisica. La norma pone, quale condi-
zione del trattamento, un vincolo di scopo perché nei casi di tal ge-
nere l'incapacita ad assumere decisioni viene bilanciata con I'impre-
scindibile diritto alla salute della persona. Lo scopo perseguito dal
legislatore ¢ quindi quello di evitare trattamenti di dati genetici al di
fuori dei casi in cui gli stessi siano necessari alla tutela della salute
e comportino, quindi, la lesione della dignita della persona che non
puo (ancora) intervenire in modo consapevole.

Vi ¢ da chiedersi, tuttavia, per quale ragione il legislatore preve-
de che il solo trattamento dei dati di coloro che si trovano in condi-
zioni di impossibilita fisica, incapacita di agire e di intendere o di vo-
lere diversi dalla minore eta debba avvenire solo laddove la finalita
perseguita comporti “un beneficio diretto per l'interessato”.

#In questo senso, del resto, ¢ anche la Convenzione di Oviedo, il cui art. 14
prevede che “l'utilizzazione delle tecniche di assistenza medica alla procreazione
non e ammessa per scegliere il sesso del nascituro, salvo che in vista di evitare una
malattia ereditaria legata al sesso”.

4 Diversamente, ogni questione relativa alla c.d. diagnosi preimpianto ¢
stata affrontata dalla legge 19 febbraio 2004 n. 40, o meglio dalle successive linee
guida del Ministero della Salute che, tuttavia, sono state pit volte superate (rectius,
disapplicate) in parte qua dalla giurisprudenza (v. Tribunale di Cagliari, 22 settem-
bre 2007, Tribunale di Firenze, 17 dicembre 2007 -ord.-) che, invece, ha consenti-
to 'esecuzione di test genetici preimpianto, al fine di consentire alla madre (o alla
coppia), appunto, una scelta riproduttiva consapevole (e, quindi, I'impianto dei so-
li embrioni sani). Ovviamente, in tali casi, si trattava di eseguire diagnosi relative a
specifiche malattie particolarmente invalidanti.
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A prima vista la precisazione non pare diversa dalla finalita che
deve avere il trattamento dei dati genetici del minore, dovendo co-
munque essere finalizzato alla tutela della salute ¢ comunque alla
salvaguardia della vita dell’interessato. In realta I'inciso “beneficio
diretto” sembrerebbe, a contrario, finalizzato ad impedire 1’esecu-
zione di test predittivi e di test presintomaci qualora la loro esecu-
zione non comporti la possibilita di elaborare una terapia o una cura
che ne impedisca I'insorgenza.

Tale interpretazione deriverebbe anche dalla lettura del punto 6,
capoverso 8, dell’Autorizzazione che, in punto di test presintomatici
sui minori, specifica espressamente, ¢ certamente in modo pit am-
pio e chiaro, che possono essere effettuati anche sui minori non af-
fetti (ovviamente fermo restando 1’obbligo del consenso dei soggetti
di cui all’art. 82 del Codice) solo qualora siano a rischio di patolo-
gie genetiche (e, quindi, vi sia una anamnesi familiare che possa fare
presumere tale rischio) e, comunque, solo ed esclusivamente laddo-
ve I'eventuale conferma della patologia presunta consenta I’elabo-
razione di terapie ¢ di trattamenti preventivi prima del compimento
della maggiore eta.

La disposizione ¢ evidentemente finalizzata a garantire la piu
ampia liberta di discernimento del minore e, non di minore impor-
tanza, il suo diritto di non sapere. Laddove, infatti, terapia e cure
possano essere intraprese, con gli stessi risultati, anche dopo il com-
pimento del diciottesimo anno di eta, allora viene imposto I’attesa di
tale momento, in cui con tutta evidenza I'interessato potra assumere
con maggiore liberta ogni decisione sul trattamento dei dati genetici,
anche al fine di valutare con maggiore liberta la scelta tra I’esercizio
del diritto di sapere e del diritto di non sapere*®.

6 La questione legata alla liberta di discernimento del minore ¢ resa ancora
pit complessa dal c.d. next generation sequencing (sequenziamento su larga scala)
che, come noto, consiste in un sequenziamento del DNA di un ordine di 4 grandez-
ze rispetto a quello classico, attraverso il quale & possibile sequenziare in un solo
esperimento I'intero patrimonio genetico di un individuo, cosi da poter identificare
tutta la sua variabilita genetica. Fermo restando la possibilita di eseguire tale test
sull’interessato capace, maggiori problemi possono sorgere nel caso dell’interessato
minore nei confronti del quale sussiste il limite di scopo previsto dal punto 6, capo-
verso 8 dell’Autorizzazione. Ma, anche laddove voglia ritenersi possibile sottoporre
il minore a tale test, I'interprete deve a questo punto essere chiamato a risponde-



142 Il dato genetico

Si diceva altresi che il trattamento dei dati genetici dei minori e
degli incapaci ¢ consentito solo per finalita di tutela della salute ex
art. 32 Cost. In realta il punto 6 dell’Autorizzazione prevede altresi
il caso in cui il trattamento dei dati genetici sia finalizzato all’esecu-
zione di test sulla variabilita individuale e, quindi, volto ad attribuire
un rapporto di consanguineita (solitamente la ricerca della paterni-
ta), per cui la norma impone il consenso, congiunto, di entrambi gli
esercenti la potesta.

Ovviamente la norma si riferisce al solo caso in cui tali test deb-
bano essere eseguiti su richiesta dei genitori stessi (0, comunque,
nell’ambito di procedure c.d. spontanee) perché, laddove il test debba
essere eseguito nell’ambito di un procedimento giudiziario, ¢ eviden-
te che il consenso di entrambi gli esercenti la potesta non € necessa-
rio; i trattamenti eseguiti dall’autorita giudiziaria (e, quindi, dai suoi
ausiliari) per finalita di giustizia, infatti, non sono soggetti alle nor-
me dell’Autorizzazione in esame perché, in tali casi, i genetisti medici
non operano per le finalita previste dal punto 3, bensi per finalita per
le quali il Garante si ¢ riservato di provvedere con separato provvedi-
mento (allo stato, comunque, non ancora rilasciato)*’.

re all’ulteriore quesito sulla destinazione delle incidental findings. Secondo il me-
ro dettato normativo, infatti, nel caso del minore, soprattutto se neonato, il desti-
natario dell'informativa e della consulenza genetica deve essere, necessariamente,
I’esercente la potesta; ma v’e da chiedersi a chi devono essere rese note le eventuali
notizie inattese. II rischio, infatti, & quello di lasciare all’esercente la potesta (che,
peraltro, potrebbe anche non essere un genitore) la scelta sull’esercizio del diritto
di sapere o di non sapere del minore che, pertanto, potrebbe subire un “futuro con-
dizionato” per una scelta operata da terzi quando, in realta, la scelta sul proprio de-
stino non puo che spettare alla persona nella sua individualita.

47 Diverso ¢ il caso, invece, del trattamento dei dati sulla variabilita indivi-
duale in sede pregiudiziale; sul punto, infatti, si ¢ avuto modo di evidenziare che
“il trattamento dei dati genetici, destinato [...] a orientare la successiva scelta verso
un’azione di disconoscimento di paternita [...] non ¢ neanche astrattamente ricon-
ducibile all’esercizio in sede giudiziale di un diritto della personalita di rango pari a
quello del controinteressato (art. 26, quarto comma, lettera c) e punto 1.3. dell’Au-
torizzazione generale 2/2002), in quanto non pud essere equiparata una valutazio-
ne di opportunita ante causam diretta a verificare la probabilita di successo in una
futura azione di disconoscimento di paternita con la necessaria utilizzazione di al-
cuni dati come strumenti indispensabili per ottenere tutela giurisdizionale” (Cass.
13 settembre 2013, n. 21014).
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3.4. Le modalita per il trattamento dei dati genetici. In particolare,
i limiti alla conservazione dei campioni biologici e la ricerca
scientifica

Come noto il diritto alla protezione dei dati personali viene pre-
valentemente garantito delle disposizioni che regolano la modalita
del trattamento, dalla raccolta, alla comunicazione, sino alla cancel-
lazione (in qualsiasi forma) dei dati.

In questa sede si prenderanno in considerazione le modalita che
il Garante, con I’Autorizzazione, ha ritenuto essenziali per la prote-
zione dei diritti della persona con riferimento al trattamento dei dati
genetici che, come si ¢ visto, ha circondato di particolare attenzione.

Il punto 4 dell’Autorizzazione ¢ finalizzato alla tutela sia del da-
to genetico sia del campione biologico (e, sul punto, si era gia visto
supra come detto campione, quale “contenitore” del dato protetto, ¢
tutelato dalla normativa al pari del dato genetico, se non addirittura
in modo ancor piu rigoroso). La ratio del punto 4 ¢ proprio quella
di prevedere una tutela c.d. “anticipata” (come ¢, del resto, la stessa
impostazione di tutta la normativa in materia di trattamento dei da-
ti personali) e, quindi, proteggere, prima ancora che il dato genetico
strictu sensu, il campione biologico perché, proteggendo quest’ulti-
mo, si tutela di conseguenza anche I'informazione genetica.

La norma in analisi si apre infatti con un’affermazione di prin-
cipio che, richiamando tacitamente I’art. 2 del Codice, impone al ti-
tolare del trattamento di conformare il prelievo e I'utilizzo dei cam-
pioni biologici, e il trattamento dei dati genetici, secondo modalita
volte a prevenire la violazione dei diritti, delle liberta fondamentali
e della dignita degli interessati.

La logica della disposizione, oltre che chiave di interpretazio-
ne delle altre norme dell’Autorizzazione in esame, ¢ da ricercare
nell'individuazione dei principi sui quali il titolare del trattamen-
to deve basare ogni decisione e sui quali, in mancanza di una nor-
ma specifica che regoli un determinato comportamento, omissivo o
commissivo, deve determinare ogni decisione.

Nella stessa direzione si pone il successivo periodo dello stes-
so punto 4 che, prima facie, potrebbe anch’esso ritenersi una mera
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quanto inutile enucleazione di principio: “[t]ali attivita [ndr, la rac-
colta e I'utilizzo dei campioni biologici] sono effettuate, comunque,
in modo lecito e secondo correttezza, nonché per scopi determinati
in conformita alla presente autorizzazione e resi noti all’interessato
nei modi indicati al successivo punto 5.

In realta, la norma, pur richiamando principi oramai ovvi in ma-
teria di trattamento dei dati personali (gia menzionati peraltro da-
gli artt. 11 e 13 del testo fondamentale), ¢ finalizzata ad evidenziare
che le stesse regole devono ritenersi applicabili non solo al tratta-
mento dei dati genetici in senso stretto, bensi anche alla mera rac-
colta ed utilizzo del campione biologico, a prescindere dal fatto che
dallo stesso venga poi ricavata, o meno, l'informazione genetica in
senso giuridico®.

3.4.1. La raccolta e la conservazione dei dati e dei campioni

Lo stesso punto 4, nella consapevolezza della particolare natura
dei dati genetici e degli sconvolgimenti che gli stessi sono in grado di
provocare nella vita degli individui, impone al titolare del trattamen-
to di predisporre “specifiche misure” per accertare “univocamente”
I'identita dell’interessato. Viene pertanto richiamato e specificato
con maggior incisivita, con riferimento al trattamento dei dati gene-
tici, il principio di pertinenza dei dati (art. 11, lett. d) del Codice).

Fermo restando gli obblighi di identificazione dell’interessato,
infatti, in applicazione del predetto art. 11, lett. d), del Codice, in
linea di principio i dati genetici possono essere trattati in forma no-
minativa solo ed esclusivamente laddove le finalita perseguite non
possano essere adempiute con dati anonimi o con dati di diversa na-
tura.

Laddove sia necessario trattare dati genetici in forma nomina-
tiva, il punto 4.1 prescrive di separare i dati genetici da altri dati in
forma identificativa sin dal momento della raccolta, salvo che tale

4 Con tale disposizione il Garante ha quindi evidentemente dato piena at-

tuazione anche in ambito nazionale ai principi espressi dal Documento del Grup-
po per la tutela della persone con riguardo al trattamento dei dati personali del
17/03/2004 il quale, come si ¢ gia visto, individua la necessita di prendere in consi-
derazione e di disciplinare anche lo statuto giuridico dei campioni biologici, suscet-
tibili anch’essi di costituire una fonte di dati personali.
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separazione sia impossibile a causa della particolari circostanze del
trattamento oppure salvo che tale separazione comporti un impiego
sproporzionato di mezzi.

In applicazione dello stesso art. 11, lett. d) vengono inoltre pre-
viste specifiche limitazioni alla raccolta di dati. In particolare il pun-
to 4.1 tende a specificare il principio di pertinenza dei dati, preve-
dendo che per I’esecuzione di test e screening genetici possono esse-
re raccolte informazioni personali e familiari strettamente indispen-
sabili per I’esecuzione delle analisi (e, si badi, solo se necessari per
I’esecuzione dell’analisi e non, ad es., della consulenza successiva).

La norma in esame, in aggiunta a quanto sopra, pone limiti par-
ticolarmente restrittivi al trattamento dei dati per I'esecuzione di
test sulla variabilita individuale, vietando di raccogliere dati sullo
stato di salute o su altre caratteristiche degli interessati (pur con-
sentendo espressamente la raccolta del dato relativo al sesso, risul-
tando tale informazione dallo stesso dato genetico) e specificando
che il campione biologico puo essere raccolto solo da un incarica-
to del laboratorio di genetica medica oppure, per quanto riguarda i
trattamenti di dati eseguiti al fine di ricongiungimento familiare, da
un esercente la professione sanitaria appositamente incaricato dalle
rappresentanze diplomatiche o consolari oppure da organismi inter-
nazionali ritenuti idonei dal Ministero degli Esteri.

Quale logica conseguenza dei limiti posti alla raccolta delle pre-
dette informazioni, si pone anche il successivo punto 8 dell’Autoriz-
zazione, che regola i tempi massimi di conservazione dei dati e dei
campioni biologici. La norma, a specificazione del principio di finali-
ta codificato dall’art. 11, comma 1, lett. ) del Codice, impone, qua-
le periodo massimo di conservazione dei dati genetici e dei campioni,
quello corrispondente al perseguimento delle specifiche finalita per le
quali i medesimi sono stati raccolti. Riferendosi poi all’esecuzione dei
test e degli screening genetici, I’Autorizzazione specifica, anche per
evitare dubbi interpretativi, che gli stessi possono essere conservati
esclusivamente per un periodo di tempo non superiore a quello neces-
sario allo svolgimento dell’analisi o, comunque, a quello necessario
per il perseguimento degli scopi per i quali i dati sono stati raccolti o
successivamente utilizzati. La lettera della disposizione, e soprattutto
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quest’ultimo inciso, a parere di chi scrive, deve far propendere per la
immediata distruzione, dopo I’esecuzione dell’analisi, del campione
biologico e, al pit, alla conservazione per un pit lungo periodo del so-
lo dato genetico (ovvero della sequenza alfanumerica frutto dell’ela-
borazione del campione biologico) al massimo sino al momento in cui
la conservazione in forma nominativa sia necessaria per il persegui-
mento delle finalita originarie (ad es., consulenza genetica).

La norma in esame individua con estrema precisione il momen-
to della distruzione del campione biologico raccolto per I’esecuzione
dei test sulla variabilita individuale, nonché dei dati genetici tratta-
ti per fini di ricongiungimento familiare (v. punto 8 dell’Autorizza-
zione); in particolare impone la loro distruzione e cancellazione nel
momento del rigetto e/o dell’accoglimento dell’istanza di ricongiun-
gimento (senza necessita di attendere I’eventuale ricorso contro la
stessa perché, con tutta evidenza, in caso di contestazione sulla cor-
rettezza del test, quest’ultimo pud comunque, in qualsiasi momen-
to, essere rinnovato); il tutto, ovviamente, fermo restando la conser-
vazione dei dati genetici contenuti in atti ¢ documenti pubblici che
devono essere ivi mantenuti in relazione agli obblighi previsti dalla
normativa archivistica.

L’Autorizzazione, in considerazione della particolare rilevanza
sociale e costituzionale dell’attivita di ricerca scientifica, contiene an-
che specifiche norme finalizzate a regolamentare il caso in cui il trat-
tamento dei dati e dei campioni raccolti per esclusive finalita di tutela
della salute possa poi, successivamente, estendersi anche alla ricerca.

Il punto 8.1 prevede infatti che i dati e i campioni raccolti, ap-
punto, per finalita di tutela della salute, possono essere utilizzati
anche per successive finalita di ricerca scientifica e statistica previo
consenso dell’interessato oppure, in mancanza, nell’ambito della ri-
cerche previste dalla legge. Chiaramente i dati ¢ i campioni utilizza-
ti nell’ambito dei progetti di ricerca per i quali I'interessato ha pre-
stato il consenso non possono essere utilizzati per altri scopi di ri-
cerca, salvo che gli stessi non siano “direttamente collegati” a quelli
originari. Tale limite non si applica nel caso in cui venga acquisito
un nuovo e specifico consenso, nel caso in cui i dati non consenta-
no piu lidentificazione dell’interessato (anche perché, in tal caso,
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non si parla piu di dati identificativi bensi di dati anonimi) oppure, e
questa ¢ una novita prevista dall’Autorizzazione del Garante, laddo-
ve gli interessati non siano informabili perché non ¢ stato possibile
raggiungerli (la disposizione precisa che deve essere stato compiuto
a tal fine ogni “ragionevole sforzo”) e il progetto di ricerca, previo
parere favorevole del comitato etico territoriale, sia stato autorizza-
to specificamente dal Garante.

Come noto, sulla modalita per la verifica del rispetto del princi-
pio di pertinenza e di scopo il Codice prescrive il compimento di de-
terminati atti (verifica periodica sull’esattezza, ’aggiornamento, la
pertinenza, completezza, non eccedenza e indispensabilita e obbligo
di non utilizzarli laddove in seguito alle verifiche i dati non risultino
conformi all’art. 11 del Codice) ma solo ai soggetti pubblici (v., sul
punto, I’art. 22, comma 5 del Codice). Il punto 8, quarto capoverso
dell’Autorizzazione, di fatto, estende tali obblighi anche ai soggetti
privati, con una norma redatta sulla falsariga del richiamato art. 22,
comma 5 del Codice, finalizzata a garantire, con una partecipazione
attiva del titolare, il rispetto dei principi di cui all’art. 11.

3.4.2. La ricerca scientifica e statistica

Appare evidente che, siccome la ricerca si basa sull’utilizzo e
sullo scambio di campioni biologici e dei dati legati agli stessi, le in-
formazioni genetiche sono certamente indispensabili per lo svolgi-
mento della ricerca statistica ma, soprattutto, di quella scientifica;
i campioni vengono collezionati nelle c.d. biobanche, intese come
collezioni di tessuti umani che contengono campioni biologici, dati
derivati da tali campioni, nonché gli altri dati necessari per lo studio
genetico che, come noto, si basa su dati di diversa natura, comuni,
sensibili, genetici, demografici e genealogici®.

4 La Raccomandazione R(94) 1 del Comitato dei Ministri del Consiglio
d’europa definisce la “banca di tessuti umani” una organizzazione senza scopo di
lucro a cui spetta di garantire il trattamento, la conservazione e la distribuzione del
materiale, dovendosi intendere per tessuto umano tutte le parti del corpo inclusi i
residui chirurgici. NEGRINI G., LA PIETRA L., Collezioni di campioni biologici
conservate negli ospedali, in CASONATO C., PICIOCCHI C., VERONESI P, op.
cit., richiamando la definizione fornita anche dalle Linee guida per I’istituzione e
I'accreditamento delle biobanche del Comitato Nazionale per la Biosicurezza e le
Biotecnologie del 2006, qualificano come biobanche quelle “unita che, seppur va-
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In particolare, il termine “biobanca” viene utilizzato per definire
vari tipi di collezioni di campioni biologici strictu sensu, che devono
consentire un certo grado di accessibilita®. Il Garante, nella discipli-
na del trattamento dei dati genetici per finalita di ricerca, ha tenuto
in stretta considerazione la circostanza che la fiducia del pubblico
nei confronti dei test genetici dipende in larga misura dall’alto gra-
do di sicurezza delle biobanche e dalla modalita di utilizzo e di co-
municazione dei dati trattati (in particolare relativamente al grado
di anonimita degli stessi) che, spesso, ¢ la conditio sine qua non del
consenso dell’interessato al trattamento per tali finalita.

La delicatezza della materia relativa alla ricerca scientifica ha
infatti coinvolto una moltitudine di soggetti di diritto internaziona-
le, dal Tribunale di Norimberga®!, al Consiglio d’Europa, alla stessa
Commissione Europea.

riamente definite, sono qualificabili come unita di servizio, senza scopo di lucro di-
retto, finalizzate alla raccolta e alla conservazione di campioni umani, da utilizzare
per diagnosi, studi sulla biodiversita e ricerca”. SALARDI S., Test genetici tra de-
terminismo e liberta, Giappichelli, 2010, ritiene inadeguata la definizione data al-
le biobanche dal predetto Comitato “perché presenta il limite di porre ’attenzione
solo sul materiale biologico, lasciando in ombra la sua dimensione informaziona-
le, risultando quindi nel complessi riduttiva”, evidenziando quindi che la migliore
definizione & quella fornita dalla Commissione Europea (nell’ambito delle pit vol-
te richiamate 25 Raccomandazioni) “che parla di «collezioni di materiale biologico
umano e dati correlati», sia dal Documento di lavoro sui dai genetici del Gruppo
istituito ai sensi dell’articolo 29 della Direttiva 95/46/CE, che, fa propria la defini-
zione di biobanca elaborata da un gruppo istituito dal governo danese, secondo la
quale «una raccolta strutturata di materiale biologico umano accessibile in base a
determinati criteri, e in cui le informazioni contenute nel materiale biologico posso-
no essere collegate a una determinata persona»”.

0 Per un’ampia panoramica del concetto di “biobanca”, comunque, oltre a
SALARDI S. op. cit., v. anche STEFANINI E., op. cit., la quale, dopo aver richia-
mato le varie definizioni internazionali o straniere di biobanca, evidenzia che “una
definizione ampia di biobanca, in cui possano ricadere i casi di raccolta o di soli tes-
suti umano o di sole informazioni genetiche (eventualmente accompagnate da altri
dati sanitari) o di entrambi, da un lato, riflette meglio la circostanza per cui i cam-
pioni biologici rappresentato al tempo stesso un materiale fisico ed un’informazio-
ne, e dall’altro, corrisponde alla prassi in uso nel contesto della ricerca genetica, per
cui si fa normalmente ben poca distinzione tra campioni fisici, informazioni geneti-
che che ne derivano e dati personali che li accompagnano”.

> Anche se, come si € gia visto, quest’ultimo ¢ intervenuto prevalentemente
nell’ambito della disciplina della liberta della ricerca e della sperimentazione, con
particolare riferimento al consenso informato.
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Sono infatti numerose le Raccomandazioni e gli interventi in
materia, tant’¢ vero che nell’ambito del Consiglio d’Europa, in par-
ticolare nelle 25 Raccomandazioni in materia di trattamento dei da-
ti genetici, ben 5 riguardano specificamente la ricerca, dall’uso delle
biobanche, alla procedura di consenso alla ricerca dei bambini e dei
soggetti vulnerabili, sino alle modalita per la raccolta dei campioni
biologici dai deceduti.

Fermo restando le disposizioni gia descritte in materia di infor-
mativa e consenso degli interessati, la normativa italiana impone,
all’evidente fine di documentare che il trattamento dei dati genetici
sia effettuato per effettivi scopi scientifici, la redazione e la conser-
vazione, per almeno un anno successivo al termine della ricerca, di
un progetto di ricerca scientifica e/o statistica da redigere tenendo
conto degli standard del pertinente settore disciplinare.

Detto “progetto di ricerca”, da redarsi e conservarsi a cura del
titolare del trattamento, deve contenere quelle che in questa sede
vengono chiamate “linee guida del trattamento” ovverosia le finalita
e gli obiettivi della ricerca, i dati e i campioni trattabili per il perse-
guimento di tali finalita, le misure da adottare per garantire il rispet-
to dell’Autorizzazione del Garante ¢ del Codice in materia di pro-
tezione dei dati personali, e I’elenco degli eventuali responsabili del
trattamento. Lo stesso progetto, inoltre, ha lo specifico compito di
indicare I'origine, la natura e le modalita del prelievo dei dati cosi
come la misure da adottare per garantire 1’assoluta volontarieta del
conferimento del materiale biologico da parte dell’interessato.

La logica del progetto ¢ quella, da un lato, di auto-limitare il po-
tere di intervento del titolare il quale, evidentemente, deve persegui-
re I'interesse pubblico per il quale unico scopo la ricerca ¢ consenti-
ta cosi che, una volta elaborato un progetto ¢ comunicato lo stesso ai
singoli interessati partecipanti alla ricerca, non potra discostarsene,
se non elaborando un nuovo documento integrativo del quale darne
previa contezza ai medesimi interessati (i quali, evidentemente, po-
tranno esercitare il loro diritto di opposizione alla prosecuzione del
trattamento dei loro dati).

La necessaria finalita sociale della ricerca scientifica, con parti-
colare riferimento a quella in qualche modo legata alla sperimenta-
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zione umana e, quindi, aggiunge chi scrive, a quella genetica, ¢ del
resto oramai risalente nel tempo e ricavabile dai principi gia espres-
si dal Codice di Norimberga secondo il quale la natura dell’esperi-
mento “non dovra essere né casuale né senza scopo” e deve essere
tale “da fornire risultati utili al bene della societa, e non altrimenti
ricavabili con mezzi o metodi di studio”. La finalita collettiva del-
la ricerca in ambito genetico, del resto, si € via via sviluppata sino
a diventare un diritto di quarta generazione, tant’¢ vero che ¢ stata
espressamente richiamata nella Dichiarazione Universale sul Geno-
ma Umano, secondo il cui articolo 12 le applicazioni della ricerca
sul genoma “devono tendere ad alleviare la sofferenza ed a migliora-
re la salute dell’individuo e di tutta 'umanita”.

L’obbligo di elaborazione del “progetto di ricerca”, a parere di
chi scrive, dovrebbe rispondere all’esigenza di garantire, quale con-
notato consequenziale della finalita collettiva della ricerca genetica,
I’accessibilita da parte del pubblico agli obiettivi e, soprattutto, al ri-
sultato della ricerca stessa. Dal Codice di Norimberga alla Dichiara-
zione Universale sul Genoma Umano, infatti, ¢ evidente che I'inten-
zione del legislatore internazionale ¢ quella di garantire la conoscen-
za, tra il pubblico, dei risultati della ricerca, finalizzata a tutelare la
salute della collettivita.

Al di la delle fondamentali norme introdotte nel diritto inter-
nazionale dal Tribunale di Norimberga, nell’ambito della istituzioni
internazionali si ¢ arrivati, dapprima, all’art. 12 della Dichiarazio-
ne Universale, che garantisce a ciascun individuo “I’accesso ai pro-
gressi della biologia, della genetica e della medicina, concernenti il
genoma umano”, poi alla ancora piu specifica quarta della 25 Rac-
comandazioni del Consiglio d’Europa che, nella consapevolezza di
diffondere tra il pubblico, nel pit breve tempo possibile, i risulta-
ti della genetica, da un lato imponeva di sviluppare e mettere a di-
sposizione della collettivita materiali e risorse sui test genetici, sugli
screening genetici e sulla farmacogenetica attraverso diversi stru-
menti di informazione, ¢ dall’altro raccomandava agli Stati membri
di comprendere nei programmi degli studi di ogni ordine e grado il
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riferimento ai progressi compiuti dalla genetica medica e al suo po-
tenziale2.

In realta I’Autorizzazione sembra porsi su un diverso piano; non
pare infatti voler garantire I’accesso da parte del pubblico bensi, al
piu, da parte dei singoli interessati che ne facciano richiesta (v. il pun-
to 4.2., terzo capoverso, dell’Autorizzazione). In realta non ¢ cosi,
perché la norma ora richiamata ¢ finalizzata a garantire ’accesso alle
informazioni riguardanti il trattamento dei dati per finalita di ricerca
agli interessati i cui dati sono trattati o saranno trattati nell’ambito
del progetto e riguarda, comunque, solo ed esclusivamente il tratta-
mento e la ricerca da effettuarsi o in corso di svolgimento.

L’accessibilita e la fruibilita da parte della collettivita, cosi co-
me riconosciuti dagli atti internazionali sopra richiamati per le fina-
lita proprie di tutela della salute collettiva, ¢ garantita dal punto 9,
capoverso 8, dell’Autorizzazione, che prevede I’obbligo per il tito-
lare della ricerca di rendere noto alle popolazioni isolate sulle quali
ha eseguito ricerche genetiche, nonché alle autorita locali, i risultati
che rivestono una importanza terapeutica o preventiva per la tutela
della salute delle persone appartenenti alla comunita in questione®

52 Pareva quindi evidente come lo scopo perseguito fosse quello di garantire
la fruibilita pubblica della ricerca, anche per consentire alla collettivita e al singolo
di comprenderne il significato (e, sotto certi profili, anche il pericolo) e di poter co-
si meglio valutare e decidere consapevolmente il proprio stile di vita (€ infatti noto
che determinate predisposizioni genetiche possono mutare in relazione al tipo di vi-
ta condotta) o se sottoporsi a screening genetici in relazione alle proprie condizioni
di salute e di vita o alla propria storia familiare.

5 Si consideri, a mero titolo esemplificativo, quali potranno essere le conse-
guenze benefiche delle popolazioni sarde coinvolte nel progetto ProgeNIA - Utiliz-
zo della popolazione sarda, per la sua omogeneita, per lo studio dei tratti fenotipici
legati all’invecchiamento, e di malattie complesse nell’ambito del quale sono sta-
te effettuate scoperte sull’obesita, del gene responsabile della variazione dell’acido
urico, del gene responsabile dell’altezza e di 7 nuovi geni del colesterolo. Sarebbe
lesivo dei diritti fondamentali della persona I’occultamento di tali risultati, laddove
gli stessi consentissero agli individui di intraprendere terapie a tutela della loro sa-
lute (v. A. CAO et al., Prevalenza della sindrome metabolica e delle sue componenti
con l'invecchiamento: effetti del sesso. Il ProgeNIA Study, XXIII Congresso Nazio-
nale della Societa Italiana dell’Ipertensione Arteriosa - Roma, September 29-Octo-
ber 2, 2006). Non di minore rilevanza sono stati i progetti di ricerca genetica anche
chiamati “Studio di Gubbio” e “Studio di Brisighella” dai quali si &€ compreso come
la presenza di ipercolesterolemia ¢ pit frequente nella popolazione ipertesa che in
quella normotesa (v. sul punto C. BORGHI, F. SANTI, La importanza del control-
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nonché, come si ¢ gia visto supra, dal punto 5.1. del provvedimento
in esame che, in relazione agli screening genetici di popolazioni iso-
late, impone una preventiva informazione pubblica finalizzata ad il-
lustrare, oltre agli scopi della ricerca, anche la “disponibilita dei test
effettuati” (anche se, in realta, tale obbligo ¢ finalizzato, piu che a
garantire I’accessibilita del pubblico ai risultati dalla ricerca, I’acces-
sibilita dei soggetti interessati alle azioni finalizzate a porre in esse-
re la ricerca).

3.5. La comunicazione e la diffusione dei dati. In particolare, il di-
ritto di accesso alle informazioni relative alle origini genetiche

Come noto la comunicazione dei dati sensibili ¢ regolata dall’art.
26 del Codice. Fermo restando il divieto di diffusione dei dati sani-
tari, sancito dagli artt. 22, comma 8, e 26, comma 5, del Codice, la
comunicazione dei dati sanitari necessaria per finalita di tutela del-
la salute ¢ soggetta alle norme previste dagli artt. 76 ss. del d.lgs.
196/03 e, quindi, sostanzialmente, al solo consenso dell’interessato
qualora la comunicazione sia necessaria per la tutela della sua salu-
te, o alla sola autorizzazione del Garante qualora la comunicazione
sia necessaria per la salvaguarda della salute e dell’incolumita fisica
di un terzo o della collettivita.

In proposito le norme previste dal Codice in materia di prote-
zione dei dati personali vanno ad integrare le previgenti disposizioni
in materia di segreto professionale (art. 622 c.p.c), di segreto d’uffi-
cio (art. 326 c.p.) nonché, non meno rilevanti, quelle deontologiche
oramai risalenti nel tempo, sia destinate al medico®*, sia al persona-

lo combinato pressorio e lipidico nel paziente con profilo di rischio cardiovascolare
elevato, in Cardiology Science, vol. 5, marzo-aprile 2007).

5 Lart. 9 del codice deontologico del medico gia imponeva al medico di
“mantenere il segreto su tutto cio che gli e confidato o che puo conoscere in ragione
della sua professione; deve altresi, conservare il massimo riserbo sulle prestazioni
professionali effettuate o programmate, nel rispetto dei principi che garantiscono la
tutela della riservatezza”. Tra I’altro tale obbligo non decade nemmeno in seguito al
decesso del paziente stesso, dal momento che I'art. 9 comma 4 del c.d.m. statuisce
che “la morte del paziente non esime il medico dall’obbligo del segreto”.
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le infermieristico il cui codice disciplinare®, prevede il dovere di ri-
spettare il segreto professionale “non soltanto come obbligo giuridi-
co, ma per intima convinzione come risposta concreta che l’assistito
ripone in lui”.

Per quanto piu specificamente concerne i dati genetici ¢ eviden-
te che la comunicazione dei dati potra avvenire nei soli casi specifica-
mente individuati dall’autorizzazione prevista dall’art. 90 del Codice:
come si € gia visto, infatti quest’ultima norma deroga in foto alle di-
sposizioni precedenti®® ad esclusione, a parere di chi scrive, di quelle
maggiormente rigorose, come ad esempio le disposizioni che vietano
la diffusione dei dati sanitari; in questi termini, pertanto, i dati gene-
tici, quale sottocategoria dei dati sanitari, non possono in nessun ca-
so essere diffusi, e nemmeno il Garante avrebbe il potere, nell’ambito
dell’ Autorizzazione, di consentirne la diffusione, essendo a priori vie-
tata dalla legge. In proposito, del resto, anche forse allo scopo di diri-
mere ogni dubbio sul punto, il Garante ha comunque riprodotto il di-
vieto di diffusione dei dati genetici anche nell’Autorizzazione®.

Gia in precedenza si era evidenziato come la comunicazione
dei dati sanitari ai familiari dell’interessato non potesse piu ritener-
si consentita, dovendosi tutelare il diritto alla riservatezza anche nei
confronti dei parenti’®.

I dati sanitari degli incapaci, infatti, possono essere comunicati
agli esercenti la potesta, agli altri familiari (art. 9 c¢.d.m.) e, comun-
que, ai soggetti indicati nell’art. 82 del Codice al solo fine di garan-
tire la prestazione del consenso al trattamento dei dati ed al tratta-
mento terapeutico e, comunque, nelle sole ipotesi e coi limiti di cui
agli artt. 82 e 84 del Codice. Nelle altre ipotesi, invece, la comuni-
cazione ai familiari ¢ consentita solo con il consenso del paziente; e,

> Tale codice non ¢ suddiviso in articoli come quello dei medici, bensi in
una premessa e in tre parti concernenti la dimensione umana della professione, i
rapporti sociali e I'impegno tecnico operativo. Il codice € ripreso da CORTESE C,
FEDRIGOTTI A, Etica infermieristica. Sviluppo morale e professinalita, terza ed.,
Sorbona.

% Cosi, del resto, € anche Cass. 13 settembre 2013 n. 21014.

7 V. punto 9, capoverso 9, primo periodo dell’Autorizzazione del 24 giu-
gno 2011.

8 V. sul punto MONDUCCI J., Diritti della persona e trattamento dei dati
particolari, Giuffre, 2003, p. 114.
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cio, solo perché la possibilita di comunicare i dati ai familiari ¢ sta-
ta espressamente consentita al punto 5 dell’Autorizzazione al tratta-
mento dei dati sanitari la quale, peraltro, ha limitato tale possibilita
al solo caso in cui I'operazione sia necessaria per I’'adempimento di
obblighi, dei compiti o per il perseguimento delle finalita espresse
dal punto 1 del provvedimento stesso.

Per quanto piu specificamente concerne i dati genetici, I’Auto-
rizzazione del Garante, di fatto riproducendo il principio di finalita
codificato dall’art. 11 del Codice, ribadisce che gli stessi non posso-
no essere comunicati e i campioni biologici non possono essere mes-
si a disposizione di terzi, salvo che cio sia indispensabile per il perse-
guimento delle finalita previste dall’Autorizzazione medesima.

Si badi tuttavia che tale norma non ¢ una disposizione “aperta”,
nel senso che non ha lo scopo di autorizzare, a contrario, la comu-
nicazione dei dati ogni qual volta tale comunicazione sia necessa-
ria per perseguire le finalita per le quali I’Autorizzazione consente
il trattamento. La norma, in realta, diversamente da come potrebbe
apparire ad una prima lettura, ha lo specifico scopo di limitare il pia
possibile la comunicazione dei dati, essendo quest’ultima un’opera-
zione ritenuta generalmente, a ragione, pit invasiva delle altre ope-
razioni del trattamento. La disposizione in esame ¢ tesa a specifica-
re che, nei casi in cui la comunicazione ¢ ammessa (perché prevista
e consentita espressamente nei successivi capoversi del punto 9),
non puo essere comunque essere svolta se non ¢ “indispensabile”
per il perseguimento delle predette finalita e, quindi, nel caso in cui
le stesse possano essere perseguite con il trattamento dei dati non
identificativi oppure con il trattamento di dati di altra natura (comu-
ni o, se pur sensibili o sanitari, meno invasivi).

La comunicazione dei dati genetici (e dei campioni biologici) ¢
consentita dall’Autorizzazione solo in tre specifici casi.

Innanzitutto quando il trattamento abbia finalita di ricerca
scientifica e statistica, nel qual caso la normativa consente di comu-
nicare i dati e trasferire i campioni ad altre associazioni, istituti, en-
ti od organismi di ricerca ma solo nell’ambito di progetti di ricerca
congiunta ¢, quindi, nel solo caso in cui enti diversi da quello che ha
proceduto alla raccolta del dato o del campione stiano effettuando
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la stessa ricerca per la quale il dato o il campione sono stati raccolti
e successivamente trattati (ipotesi in cui, peraltro, i diversi sogget-
ti operanti nell’ambito della stessa ricerca, probabilmente, rivesto il
ruolo di co-titolari del trattamento).

L’Autorizzazione si spinge sino a consentire la trasmissione dei
dati e dei campioni ad enti, istituti, associazioni od organismi che
svolgano attivita di ricerca ma diversa da quella per la quale i dati e
i campioni erano stati raccolti. In tal caso, tuttavia, possono essere
comunicati solo dati e campioni c.d. anonimi, ovvero privati dei da-
ti identificativi purché gli scopi della ricerca del destinatario fossero
stati chiaramente individuati per iscritto all’interessato al momento
della raccolta del campione e del dato e, comunque, nel solo caso in
cui tali scopi siano direttamente collegati con quelli originari. Affin-
ché il titolare del trattamento possa procedere alla comunicazione
dei dati ¢ alla trasmissione dei campioni ¢ essenziale che il destina-
tario si impegni a non trattare i dati e a non utilizzare i campioni per
finalita diverse da quelle indicate nella richiesta e, comunque, a non
comunicarli e trasferirli ulteriormente (a prescindere dalle finalita
dell’eventuale terzo richiedente)*.

Diversamente, nell’ambito dei trattamenti di dati per finalita di
ricongiungimento familiare, I’Autorizzazione prevede che i dati ge-
netici trattati (e non, invece, i campioni biologici che, quindi, non
possono migrare) possono essere trasmessi solo alle autorita diplo-
matiche o consolari competenti all’esame della domanda proposta
dallinteressato nonché agli organismi internazionali ritenuti ido-
nei dal Ministero degli Affari Esteri per il rilascio delle certificazio-
ni. Nel contempo 1’Autorizzazione prevede che i campioni biologici
possono essere trasmessi solo al laboratorio designato per 1’esecu-
zione del test sulla variabilita individuale oppure all’organismo in-
ternazionale ritenuto idoneo®.

9 E evidente che la finalita del divieto di ulteriore trasmissione & quella di
evitare I’eccessiva distribuzione dei dati e dei campioni che potrebbe limitare il po-
tere di controllo dell’interessato e dell’ Autorita.

" In proposito deve rammentarsi che ai sensi del punto 8, capoverso 3
dell’Autorizzazione, tali campioni biologici devono essere distrutti dopo ’accogli-
mento e/o il rigetto dell’istanza di ricongiungimento.
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Come si ¢ gia visto, i principi internazionali in materia di trat-
tamento dei dati genetici, laddove in primis lasciano intendere che
la ricerca sul genoma umano debba avere esclusive finalita di tute-
la della salute dell’essere umano, consentono a chiunque di avere
“accesso ai progressi della biologia, della genetica e della medicina,
concernenti il genoma umano, nel rispetto della propria dignita e
dei propri diritti” (art. 12 della Dichiarazione Universale sul Geno-
ma Umano). Tale disposizione non si risolve in una mera afferma-
zione di principio ma, come piu volte ribadito, ¢ finalizzata a garan-
tire alla collettivita che le ricerche genetiche non siano fini a se stes-
se, bensi teleologicamente orientate al progresso della scienza, della
medicina, e della specie umana.

In applicazione dei principi espressi dagli atti internazionali
dianzi esaminati, e pitt ampiamente presi in considerazione nel pre-
sente lavoro, I’Autorizzazione impone al titolare che ha proceduto
ad effettuare una ricerca genetica su popolazioni isolate di rendere
noti i risultati della ricerca sia all’autorita locale sia alle comunita in-
teressate laddove tali risultati rivestano una importanza terapeutica
o preventiva per la tutela della salute delle persone appartenenti alle
comunita stesse®’.

A fronte di tale “dovere”®?, che peraltro non soffre alcun limite
(per cui, in realta, nel caso di specie puo dirsi che il diritto di non
sapere dei singoli componenti delle comunita interessate soccombe
rispetto al diritto di sapere della generalita dei consociati®®), ¢ posto

1 Si pensi ai gia menzionati progetti di ricerca ProgeNIA e AKeA e all’ipo-
tesi in cui gli stessi siano in futuro in grado di evidenziare quali fattori possono con-
tribuire alla longevita e/o ad aumentare il rischio di sclerosi multipla e/o di diabe-
te, malattie, in Sardegna, con un maggior grado di diffusione rispetto a quello degli
altri paesi occidentali.

62 C’¢ tuttavia da chiedersi quali sarebbero le conseguenze in caso di viola-
zione di tale obbligo da parte del titolare del trattamento, non essendo ravvisabili
né sanzioni penali né sanzioni di natura amministrativa (al pit potrebbe ipotizzar-
si I'obbligazione al risarcimento del danno, anche se resta assolutamente evidente
I’estrema difficolta nella prova). Cio che piti conta, tuttavia, ¢ la possibilita per cia-
scun membro delle popolazioni interessate, nonché per le autorita locali, di agire
per ottenere ’accesso ai risultati della ricerca.

% Tale bilanciamento appare peraltro corretto, se si considera che, in realta,
le comunicazioni “popolari” si limitano a rappresentare dati genetici di natura c.d.
collettiva, e non diffondono informazioni specifiche sul singolo individuo il quale,
conseguentemente, puo evitare di approfondire la ricerca e rimanere nel dubbio.
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I'unico vincolo di diffondere i risultati della ricerca in forma aggre-
gata, in modo tale che non siano in alcun modo identificabili i singoli
interessati i cui dati sono stati utilizzati nella ricerca.

3.6. (segue) La comunicazione all’interessato e agli appartenenti
alla stessa linea genetica

3.6.1. La ratio dell’art. 84 e il suo rapporto con il c.d.m.

Una prescrizione particolare concernente la comunicazione dei
dati sanitari ¢ contenuta nell’art. 84, comma 1 del Codice, diretto a
tutelare I'interessato stesso sotto il profilo del diritto alla sua inte-
grita psico-fisica.

La disposizione in esame prevede infatti che i dati sanitari “pos-
sono essere resi noti all’interessato o ai soggetti di cui all’art. 2 com-
ma 2 lett. a) da parte di esercenti le professioni sanitarie e di orga-
nismi sanitari, solo per il tramite di un medico designato dall’inte-
ressato o dal titolare”.

Tale principio era gia stato espresso dal codice deontologico me-
dico laddove, all’art. 30, prevede che il medico debba dare oppor-
tune informazioni al paziente tenendo conto “della sua capacita di
comprensione”.

Al di la delle prime interpretazioni da parte degli operatori del
settore, quindi, la norma ¢ esclusivamente finalizzata a porre in ri-
salto il rapporto di fiducia tra medico e paziente®: ’obbligo di cui
all’art. 84, comma 1 del Codice, infatti, ha la funzione di attenua-
re 'emozione o gli scompensi che potrebbero derivare dall’appren-
dimento del proprio stato di salute. Tanto piu in considerazione dei
fraintendimenti che potrebbero derivare dalla lettura di un referto
senza il necessario supporto di un medico in grado di evidenziare il
significato di cio che ¢ scritto, necessariamente, con linguaggio tec-
nico.

Del resto la mera circostanza che una popolazione isolata sia piu soggetta di altre
ad un rischio genetico ¢ informazione che, poi, ciascuno membro di quella popola-
zione potra farne I'uso che ritiene.

% MINARDI S., Commento all’art. 23, in GIANNANTONIO E., LOSANO
M. G., ZENO ZENCOVICH V., op. cit.
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Il precetto deve quindi essere letto congiuntamente con I’analo-
ga norma prevista dal codice deontologico medico e, ora, con I'ulti-
mo periodo del medesimo art. 84, comma 1, secondo il quale “[i]/
presente comma non si applica in riferimento ai dati personali for-
niti in precedenza dal medesimo interessato”. 1l sanitario ha quin-
di il dovere di dare al paziente la pit serena e idonea informazione
sulla diagnosi, sulla prognosi, sulle prospettive terapeutiche e sulle
verosimili conseguenze della terapia e/o della mancata terapia, nel-
la consapevolezza dei limiti delle conoscenze mediche, anche al fine
di promuovere la migliore adesione alle proposte diagnostiche—tera-
peutiche (art. 30 c.d.m.).

La funzione del medico appare quindi, in primo luogo, quella
di garantire un valido supporto al paziente, che potra quindi chie-
dere delucidazioni ed ulteriori informazioni (che, sempre secondo il
c.d.m., ma forse non era nemmeno necessario scomodare la deonto-
logia medica, devono essere soddisfatte).

In un certo senso tale norma esprime il dovere giuridico del me-
dico di dire tutto quanto ¢ in sua conoscenza sulla salute del pazien-
te. E il c.d. diritto all’informazione che, come noto, rappresenta uno
degli sviluppi dei “diritti [e] delle liberta fondamentali [...] della
persona” ai quali accennano le prime norme del Codice (v. in parti-
colare gli artt. 1 e 2).

Tale obbligo del medico deve tuttavia essere contemperato con
la tutela della salute dell’interessato. In base al disposto dell’art. 30
c.d.m., infatti, il sanitario puo (rectius, deve) fornire le informazio-
ni sullo stato di salute circoscrivendole a quegli elementi che cultu-
ra e condizione psicologica del paziente sono in grado di recepire e
accettare, evitando superflue precisazioni di dati inerenti gli aspetti
scientifici; cio anche in considerazione del fatto che il linguaggio uti-
lizzato dall’operatore nel relazionarsi con il paziente ¢ ricco di con-
seguenze emotive e psicologiche per il paziente stesso®.

Il medico, percio, non deve limitarsi a fungere da veicolo di tra-
smissione dei dati (come potrebbe fare chi volesse leggere verbatim
il disposto in esame), ma deve spiegare (anche sinteticamente, ma

65

SPAGNOLO A.G., Bioetica nella ricerca e nella prassi medica, Torino,
Ed. Camilliane, 1997.
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in modo personalizzato) i risultati medico-biologici delle ricerche
effettuate.

La norma ora analizzata deve poi essere integrata, nell’ambi-
to del trattamento dei dati genetici (non potendosi quindi dubitare
dell’applicabilita della stessa anche in tale contesto, stante la speciali-
ta dell’art. 90 del Codice), da quanto previsto dall’ Autorizzazione del
Garante che, senza dubbio, la arricchisce, pur richiamandola espres-
samente. Si ¢ infatti gia visto come nell’ambito dei test e degli scree-
ning genetici I'interessato debba ricevere da parte del medico genetista
e dell’equipe, anche dopo I’esecuzione del test, una vera e propria con-
sulenza genetica, nel corso della quale egli deve ricevere informazio-
ni “complete e accurate” su tutte le possibili implicazioni dei risultati.

L’Autorizzazione interviene quindi su un punto molto delicato,
essendo il test e lo screening genetico capaci di influenzare perma-
nentemente la vita dell’individuo, ancor piu di quanto possono far-
lo i dati sanitari in senso stretto perché, mentre questi ultimi rap-
presentano uno status, una condizione di vita attuale e concreta, il
dato genetico ¢ capace di condizionare lo stile di vita dell’individuo
e, quindi, di minare alle fondamenta lo sviluppo dello stesso e della
sua personalita.

Per tale ragione la consulenza genetica successiva all’esecuzio-
ne del test ¢ finalizzata ad aiutare i soggetti interessati a prendere in
piena autonomia le decisioni ritenute pit adeguate, nonché a realiz-
zare il migliore adattamento possibile alla malattia e/o al rischio di
ricorrenza della malattia stessa.

La particolare invasivita dei dati genetici nella vita della per-
sona, inoltre, ¢ I’elemento che determina il riconoscimento e la di-
sciplina, anche nell’ordinamento positivo italiano, del “diritto di
non sapere” che, come si ¢ gia visto, deve essere rispettato anche
nell’ambito della consulenza genetica e, cio, anche laddove gli esiti
dei test e degli screening genetici possano comportare per l'interes-
sato un beneficio concreto e diretto in termini di terapia, prevenzio-
ne e scelte riproduttive. Cio che conta ¢ che, prima dell’esecuzione
del test, I'interessato sia stato messo nella concreta consapevolezza
dei possibili esiti dello stesso e dei benefici che avrebbe potuto trar-
re dalla conoscenza dei risultati; ferma restando questa necessita, €
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chiaro che egli ¢ libero di non conoscerli e, quindi, di poter conti-
nuare a condurre la sua vita nell’ignoranza degli stessi, anche laddo-
ve quest’ultima possa eventualmente pregiudicare altri soggetti (es.,
i discendenti).

L’ Autorizzazione interviene anche per I'ipotesi in cui dai risulta-
ti dei test e/o degli screening genetici derivino benefici concreti o di-
retti in termini di terapia, prevenzione e consapevolezza delle scelte
riproduttive, oltre che per l'interessato, anche per gli appartenenti
alla sua stessa linea genetica (e, quindi, come si ¢ visto, ascendenti
e/o discendenti)®®. In tale caso I’Autorizzazione consente di comu-
nicare la notizia agli altri “interessati” (ovvero agli altri appartenenti
alla linea genetica) solo se I'interessato principale ha manifestato il
suo consenso®’ (il fine della disposizione ¢ evidentemente quello di
tutelare il diritto alla riservatezza) e I’ascendente o il discendente ne
abbiano fatto espressa richiesta (il fine, in questo caso, ¢ quello di
tutelare il loro diritto di non sapere).

Alla luce di tali disposizioni, tuttavia, chi scrive si pone alcu-
ni interrogativi di opportunita. Il primo limite (quello che consente
di comunicare i dati all’appartenente alla linea genetica solo in ca-
so di consenso dell’interessato) ¢ alquanto discutibile perché, come
si ¢ visto, i dati genetici sono comunque informazioni appartenenti
a piu soggetti e, quindi, involgono diritti appartenenti a tutti loro;
il subordinare la comunicabilita di informazioni gia acquisite (e per
le quali, pertanto, non ¢ necessario sottoporre I'interessato ad un
trattamento sanitario) al consenso dell’interessato a quo (e, addi-
rittura, all’inesistenza del dissenso in vita, con finalita di protezione
addirittura della riservatezza della persona deceduta), in alcuni ca-
si potrebbe addirittura essere lesivo del diritto alla salute e alla vita
dei terzi appartenenti alla stessa linea genetica dell’interessato che,
ignorando una notizia nota ad altri, non sono stati messi in grado

¢ Si pensi all’ipotesi in cui sia individuata nell’interessato la mutazione re-
sponsabile della Corea di Huntington. Tale informazione ¢ certamente essenziale
per consentire al figlio biologico di compiere una adeguata scelta riproduttiva dal
momento che gli consentirebbe di valutare, laddove egli abbia ereditato tale muta-
zione, la possibilita di non riprodursi, per evitare la trasmissione della malattia an-
che ai propri discendenti.

67 Q, se deceduto, non avesse manifestato in vita il suo dissenso.
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di fare scelte riproduttive consapevoli oppure, addirittura, di intra-
prendere cure e/o terapia che avrebbero potuto evitare o ritardare
I'insorgere della malattia propria o dei propri discendenti.

Sul punto, chi scrive ritiene, da un lato, che sotto il profilo qui in
esame il diritto alla vita e alla salute prevalga sul diritto alla riserva-
tezza sia dell’interessato in vita (come, peraltro, ritiene anche Iart.
76 del Codice) sia, soprattutto, dell'interessato deceduto; dall’altro
occorre evidenziare che la tutela della salute del terzo potrebbe co-
munque essere bilanciata fornendogli la notizia con modalita tali da
evitare la violazione della riservatezza del parente de quo®.

Nel contempo ¢ vero che la finalita perseguita dall’Autorita in-
dipendente ¢ altresi quella di tutelare il diritto di non sapere dell’in-
teressato, che verrebbe probabilmente leso laddove gli fosse comu-
nicata la notizia senza essere messo nella possibilita di scegliere se
averne contezza o meno (almeno questa pare la ratio della norma
nella parte in cui prevede che il dato genetico debba essere comu-
nicato al parente solo qualora “ne [faccia] richiesta”). In realta la
norma non tiene conto che il terzo potrebbe non farne richiesta solo
perché non ¢ a conoscenza dell’esistenza dell’informazione cosi che,
in realta, la disposizione in esame avrebbe dovuto comunque preve-
dere una forma di comunicazione dell’esistenza di tali informazioni,
eventualmente anche nella forma della consulenza genetica.

3.6.2. L'ambito di applicazione soggettiva: parte attiva e passiva
della comunicazione

L’art. 84, comma 1 del Codice che, come si ¢ visto, ¢ applicabi-

le anche al trattamento dei dati genetici (v., punto 9, capoverso 5,

% Lo stesso Garante, del resto, con provvedimento del 22 maggio 1999 (c.d.
“caso del glaucoma bilaterale”), era intervenuto in una questione relativa alla ri-
chiesta di accesso ai dati del padre della richiedente nei confronti della quale era in
corso di svolgimento un’indagine genetica finalizzata alla valutazione di un serio e
concreto rischio procreativo. In quel caso il Garante autorizzo la struttura sanita-
ria che gia deteneva tali dati a trasmetterli al medico che stava svolgendo la ricerca
genetica, “avendo cura di non comunicarle [ndr, alla richiedente] i dati sanitari re-
lativi al padre e di non comunicare a quest’ultimo informazioni relative agli accer-
tamenti eseguiti”. In questo modo, ovvero impedendo agli operatori di comunicare
ai due interessati, rispettivamente, i dati dell’altro, il Garante bilancio correttamen-
te entrambe le liberta tutelate: il diritto alla riservatezza di entrambi e il diritto di
non sapere del padre.
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dell’Autorizzazione) stabilisce espressamente che i dati debbano es-
sere comunicati all’interessato da un medico, e non da un esercente
una qualsiasi professione sanitaria®.

La disposizione va oltre. Chi effettua la comunicazione non
puo essere un medico qualsiasi, ma deve essere il medico designato
“dall’interessato o dal titolare”. Per quanto la norma non specifichi
se debba essere considerata prevalente la designazione dell’interes-
sato o quella del titolare del trattamento, chi scrive ritiene che deb-
ba essere favorita la “liberta di scelta”, dovendosi quindi predilige-
re la scelta effettuata dall’interessato. La designazione del titolare,
in questo modo, sarebbe subordinata alla mancata designazione da
parte dell’interessato e, quindi, esclusivamente finalizzata a sopperi-
re all’inerzia di quest’ultimo.

L’attuale formulazione dell’art. 84, comma 2, del Codice pre-
vede inoltre la possibilita per il titolare di autorizzare “per iscritto”
esercenti le professioni sanitarie, diverse dai medici, che intratten-
gono rapporti diretti coi pazienti, purché siano incaricati di trattare
dati personali idonei a rilevare lo stato di salute. L'unica condizione
imposta dalla norma per la validita dell’incarico ¢ quella che questo
individui appropriate modalita e cautele rapportate al contesto nel
quale ¢ effettuato il trattamento dei dati.

Per quanto la ratio della norma sia quella di mantenere fermo,
senza lederlo in alcun modo, il principio secondo cui il paziente de-
ve venire a conoscenza di determinate informazioni solo da parte di
soggetti con i quali, presumibilmente, ha stretto un legame fiducia-
rio, v’¢ da dire che la possibilita di nominare per iscritto persone di-
verse dai medici ¢ consentita solo al titolare del trattamento e non,
invece, all’interessato cosi che, per quanto debba prevalere la desi-
gnazione fatta da quest’ultimo, egli non potra incaricare soggetti di-
versi dai medici (il ché, evidentemente, pare porsi in contrasto con
quanto detto supra circa la supremazia della dichiarazione di volon-
ta del paziente).

La norma in esame prevede inoltre la possibilita di comunica-
re (rectius, rendere noti) i dati ai soggetti di cui all’art. 82, comma

® In questo senso, a mero titolo esemplificativo, un assistente sanitario non

puod in nessun caso comunicare informazioni relative alla salute fisica all’interessato.
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2, lettera a), del Codice (quindi a chi esercita la potesta, a un pros-
simo congiunto, a un familiare, a un convivente o, in loro assenza,
al responsabile della struttura presso cui dimora I'interessato); tale
possibilita, tuttavia, deve essere limitata al caso in cui I'interessato
si trovi nelle specifiche condizioni di incapacita giuridica o naturale
descritte nell’art. 82 del Codice™.

In ordine alla comunicazione dei dati genetici a persone diverse
dall’interessato I’Autorizzazione del Garante prevede inoltre speci-
fici accorgimenti, richiedendo delega scritta ed imponendo, comun-
que, che la comunicazione avvenga adottando ogni mezzo idoneo
a prevenire la conoscenza da parte di persone compresenti (dispo-
sizione peraltro prevista anche nel caso del trattamento dei dati sa-
nitari dall’art. 83, comma 3 del Codice) nonché che i dati vengano
consegnati ai delegati in plico chiuso.

3.6.3. Le modalita della comunicazione

Per quanto, nell’ambito del trattamento dei dati sanitari, non
vengano in evidenza, dalla lettura delle disposizioni di cui agli artt.
76 ss del Codice, le modalita con cui il medico debba comunicare
i dati stessi, si sono a suo tempo proposte diverse soluzioni tra le
quali, a titolo esemplificativo, la possibilita di far svolgere tale fun-
zione mediante consegna dei dati al medico di fiducia direttamente
dall’interessato o per il tramite di quest’ultimo’!.

In verita chi scrive, anche allontanandosi dall’interpretazione
formalistica della norma, ha sempre ritenuto che fosse preferibile,
da un lato, garantire una spiegazione orale (di maggior compren-
sione di quella scritta, la quale ultima spesso contiene maggiore
terminologie tecnica), dall’altro spingere il paziente al ritiro del
referto direttamente dalle mani di un medico (ad esempio struttu-

70 Sulle critiche mosse da chi scrive al disposto legislativo ora esaminato si
veda MONDUCCI ]., Diritti della persona e trattamento dei dati particolari, op.
cit., pp. 119-120.

I CHIARI A., La legge n. 675/96 ed i problemi di applicazione in campo
sanitario, in L'amministrazione sanitaria e la disciplina sulla circolazione delle in-
formazioni, Sottoprogetto del Corso di Perfezionamento in Diritto Sanitario, Scuo-
la di Specializzazione in Diritto Amministrativo e Scienza dell’Amministrazione,
Universita degli studi di Bologna, a.a. 1996-97.
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rando un sistema organizzativo che preveda la consegna diretta da
parte del medico responsabile dell’unita cui il paziente si ¢ rivolto
per effettuare gli esami, le analisi o le visite specialistiche), o invia-
re i risultati degli stessi al medico di fiducia del paziente, indiriz-
zando poi quest’ultimo allo stesso per il ritiro dei risultati degli esa-
mi (possibilita, quest’ultima, consentita solo nel caso in cui il pa-
ziente abbia espresso il consenso “esteso” di cui all’art. 81 del Co-
dice o, comunque, in mancanza, abbia espresso all’organismo sa-
nitario il consenso alla comunicazione dei dati al medico di base).

In questo senso, del resto, si era anche espresso il Garante che,
inviando una nota alle Federazioni Nazionali degli operatori sani-
tari’? e, in particolare, consigliando alle strutture sanitarie di racco-
gliere il consenso al trattamento dei dati sanitari da parte del medi-
co di fiducia (ed eventuale sostituto) sin dal momento della scelta
del medico stesso, ha suggerito la possibilita per le aziende “di in-
viare ai medici la relativa documentazione, analogamente a quanto
si verifica per i modelli di scelta e revoca del medico”.

Al fine di dirimere i dubbi interpretativi sorti immediatamen-
te dopo I’entrata in vigore della originaria legge 675/967°, tuttavia,
I’attuale formulazione dell’art. 84, comma 1, del Codice (in par-
ticolare il suo ultimo periodo) specifica che la stessa disposizione
non si applica ai dati forniti in precedenza all’interessato.

La norma in esame non complicava, né allora né ora, i processi
di consegna e di comunicazione all’interessato di un qualsiasi dato
sanitario, perché la stessa non si applica ad ogni tipologia di “co-
municazione” bensi solo all’ipotesi in cui i dati debbano essere “re-
si noti” all’interessato. Tale espressione si riferisce evidentemente
alle informazioni sanitarie delle quali I'interessato non ¢ a cono-

2 Bollettino del Garante per la protezione dei dati personali, Cittadini e so-
cieta dell’informazione, 3, Anno Il — Gennaio/Febbraio 1998, pp. 51 ss.

> In origine si era paventato che anche la consegna di copia della cartella
clinica dovesse essere fatta da un medico, trattandosi comunque di una comunica-
zione di dati sanitari. In realta quella corrente di pensiero dimenticava che, sul pun-
to, trattandosi di estrazione copia di documenti sanitari concernenti la propria per-
sona, gia si operava in base alle norme in materia di accesso ai documenti, a nulla
rilevando la normativa in materia di tutela dei dati personali.
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scenza, cosi che il precetto normativo ¢ tale solo ove si tratti di co-
municare per la prima volta i dati stessi.

Qualora invece tali dati siano gia stati comunicati in preceden-
za 0 siano, comunque, per qualsiasi ragione, gia noti all’interessa-
to, a nulla vale I’art. 84, proprio in considerazione del fatto che il
supporto morale ¢ (presumibilmente) gia stato offerto e il paziente
ha gia potuto rendersi conto chiaramente delle sue condizioni, cosi
da non ricevere piu alcun pregiudizio dalla comunicazione dei dati
da soggetti non designati.

Per quanto, piu specificamente, riguarda i dati genetici, in real-
ta I’Autorizzazione € ancora piu articolata, perché prevede espres-
samente che la consulenza genetica alla quale deve essere sottopo-
sto I'interessato, sia prima sia dopo I’esecuzione di test, debba es-
sere fornita dal medico e/o dal biologico specialisti in genetica me-
dica nonché da altre figure professionali competenti nella gestione
delle problematiche psicologiche e sociali connesse alla genetica.

Alla luce della “specialita” dell’Autorizzazione ex art. 90 ri-
spetto alle norme precedenti, ¢ evidente che i dati genetici, intesi
come i risultati dello screening, potranno essere “resi noti” esclu-
sivamente attraverso le modalita previste al punto 5.1 dell’Auto-
rizzazione stessa e, comunque, attraverso i soggetti ivi individua-
ti, con esclusione di qualsivoglia altro professionista; in tal senso ¢
quindi evidente che, al di la di quanto consente, ora, I’art. 84, com-
ma 2, alla consulenza genetica potranno senz’altro partecipare, ol-
tre al medico o al biologico, altri professionisti sanitari, ma esclusi-
vamente laddove siano “competenti nella gestione delle problema-
tiche psicologiche e sociali connesse alla genetica”.

Mentre, inoltre, per il trattamento dei dati sanitari, I’art. 84 ¢
esclusivamente finalizzato a individuare i soggetti che possono ren-
dere determinate informazioni all’interessato, cosi lasciando all’in-
terprete il compito di delinearne le modalita e le finalita (se pur
debbano essere orientate a ridurre al minimo I'impatto psicologico
sul paziente), il punto 5.1 dell’Autorizzazione si spinge sino a de-
lineare, con estrema precisione e puntualita, le modalita attraverso
le quali deve avvenire detta comunicazione, addirittura individuan-
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do gli obiettivi che devono perseguire (tra le quali la comprensione
dei risultati dei test, la possibilita di prendere in piena autonomia
tutte le decisioni ritenute pit adeguate, la realizzazione del miglior
adattamento possibile alla malattia e/o al rischio di ricorrenza del-
la stessa, la conoscenza della normativa in materia di filiazione, la
consapevolezza sulle eventuali conseguenze psicologie e sociali de-
rivanti dal test sulla variabilita individuale, ecc.).

E chiaro, inoltre, che il combinato disposto dell’art. 84, com-
ma 1, del Codice e del punto 5.1 dell’Autorizzazione pone diver-
se problematiche con riferimento al sequenziamento su larga scala
(0, che dir si voglia, next generation profiling)’*, nel quale contesto
¢ evidente la possibilita della violazione dei principi posti alla ba-
se dell’art. 9 del codice deontologico medico, dell’art. 84 del d.Igs.
196/03 e del punto 5.1 dell’Autorizzazione; se ¢ vero, infatti, che la
finalita di tali norme ¢ quella di consentire una migliore compren-
sione della malattia o del difetto genetico, cosi come del decorso e
delle possibilita di cura o di terpia, il sequenziamento su larga sca-
la, nella misura in cui si ritiene che i risultati del test debbano esse-
re rivelati all’interessato che si ¢ sottoposto allo screening, rischia
di impedire il rispetto dei diritti dell’appartenente alla stessa linea
genetica.

La “comunicazione” dei dati al primo paziente, di fatto, lasce-
rebbe e riserverebbe allo stesso ogni potesta decisionale sia sull’an
sia sul guomodo della comunicazione dei dati al discendente, con
evidente possibilita di violazione, da un parte, del diritto di scelta
di quest’ultimo (anche e soprattutto, come si € visto, rispetto al suo
diritti di non sapere), dall’altro delle modalita di apprensione della
notizia che, se resa nelle forme non previste dal punto 5.1. dell’Au-
torizzazione, potrebbe provocare un tale squilibrio psico-fisico da
pregiudicare gravemente la salute, se non la vita, dell’interessato.

Probabilmente 1'unica modalita per evitare tali rischi potreb-
be essere quella di regolamentare pit approfonditamente anche la
rivelazione delle informazioni genetiche riguardanti i soggetti non
dotati di capacita di agire che, in qualche modo, dovrebbe essere

™ V. supra nota n. 46.
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impedita, soprattutto nel caso in cui le incidental findings non con-
sentano, prima del raggiungimento della capacita di agire, una te-
rapia o un trattamento preventivo’.

> Diverso ¢ il caso in cui le incidental findings consentano di predisporre,
ancora prima del raggiungimento della capacita di agire, cure o terapie preventive.
In tal caso, infatti, ¢ evidente che sussiste I’'obbligo giuridico per il medico di infor-
mare I’esercente la potesta (e, nel caso si tratti di “grande minore”, anche I’interes-
sato) per valutare la possibilita di sottoporre I'interessato stesso a terapia e/o trat-
tamenti. Tale possibilita, tuttavia, ¢ gia di fatto regolamentata e, comunque, I’Auto-
rizzazione non avrebbe comunque prevedere diversamente, proprio perché, nel ca-
so di specie, la tutela della vita e dell’integrita fisica dell’interessato € sovraordinata
rispetto alla protezione del suo diritto di non sapere e, in ogni caso, si ritiene che il
medico abbia di per sé I'obbligo giuridico di informare il paziente (e gli esercenti la
potesta) circa le notizie non attese che in qualche modo consentano rimedi in ter-
mini di cure e/o stili di vita.
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