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ti » e dell’« ambito di diffusione dei dati medesimi » [art
comma 1, lett. d)].

In ogni caso, quale che sia la prospettiva ermeneutica da
preferire; deve evidenziarsi che, quanto pit il momento voli-
tivo viene portato sullo sfondo in occasione dei diversi trasfe-
rimenti cui siano sottoposti i dati, tanto piti acquista tilievg
I'atto di assenso originario, la cui efficacia legittimante dipen-
dera direttamente, nella dimensione per ccsi dire ‘prospettica’
che si sta considerando, dal rigore e dalla precisione con i quali
siano state definite le coordinate, oggettive e soggettive, all'in-
terno delle quali sono destinati a svolgersi i1 trattamenti suc.

cessivi,

. 10,

LA PRIVACY SANITARIA (
FRANCESCO DI CIOMMO

)

wm?*z;m_o“ 1. Dal medico condotto alle banche di dati sanitari, — 2. Privacy
¢ diritto alla salute: una convivenza difficile. — 3. [ soggetti che trattano
dati sanitari. — 4. T confini evanescenti delia categoria dei dati inerenti
alla salute, — 5.1. L'art. 23 della legge 675/96. — 5.2. (segue) 1l
tentativo legislativo di composizione dei conflitti tra privacy sanitaria e
tutela della salute. — 5.3. (segue} Ambito di applicazione soggettivo: ghi
esercenti le professioni sanitarie e gli organismi sanitari pubblici. — 5.4.
(segue} Il comma 1 dell’art. 23 e Vesclusione dell autorizzazione, — 5.5.
(segue} La regola del consenso. — 5.6. {segue) Il consenso nella fase di
raccolta. — 5.7, (segue) 1l consenso nelle fasi intermedie. — 5.8.
(segue) I consenso nella fase della comunicazione {in particolare: il
caso delle c.d. ricette mediche). 5.9. (segue) La diffusione dei dati. —
5.10. (segue) Consenso informato e forma del consenso. — 6. I diritti
dell'interessata. — 7. Il trattamento dei dati genetici. — 8. Dati sanitari
e banche dati automatizzate. — 9.1. Il conflitto tra dirirto del singole
7% alla privacy sanitaria ¢ I'interesse alla salute def terzi o della collettivita.
CEh . — 9.2.1. {segue) Alcune ipotesi specifiche: I'accertamento della siero-
positivitd da HIV e il « contact tracing ». — 9.2.2. (segue) Informazioni
generiche e conflitti tra terzi e interessato. — 9.2.3. (segue) Ricerca
scientifica e rilievi statistici. ~— 9.2 4. (segue) Diritto (dovere} di cro-
naca ¢ riservatezza sui dati sanitari. —— 9.3, (segue) 1 diritti dell’inte-
ressato in ipotesi di conflitto con i terzi e il divieto di diffusione.

Dal medico condotto alle banche di dati sanitari

Con la locuzione « dati sanitari » ci si suole riferire ad una
- vasta gamma di informazioni relative alla salute dei singoli,

——

(*) Nello svolgimento della riflessione da cui trae origine il presente
._“m..e,oﬂo, preziosa si & rivelata la collaborazione di Paola lamiceli, a cui va il
n‘nwg.mﬁw_dmao deli’autore. Naturalmente, di ogni opinione, errore ed omis-
$ione risponde esclusivamente quest’ultimo.
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quotidianamente trattate da soggetti, privati e pubblici, per lo
piu nell’ambito di attivitd professionali, ovvero in relazione
alla prestazione di servizi di varia natura.

Come recentemente osservato da autorevole dottrina, fino
a qualche decennio fa una legge suila tutela dei dati sanitari
sarebbe stata difficilmente comprensibile, in quanto 'attivita
medica richiedeva I'utilizzo di pochi dati personali, la cui
circolazione avveniva, in genere, tra un numero ristretto di
soggetti qualificati. « Il rapporto tipico era allora tra il paziente
¢ il medico condotto: una figura oramai leggendaria alla quale
tutti si rivolgevano con confidenza, comunicavano i sintomj
dei loro malanni ¢ ottenevano le informazioni necessarie sulla
..&mmsomr la prognosi e le cure terapeutiche appropriate. Tutti
i dati personali rimanevano confinati nel rapporto tra medico e
paziente » (). Oggi la situazione appare profondamente di-
versa in quanto il sistema sanitario, su scala locale, nazionale
ed internazionale, si basa sulla condivisione di un enorme
flusso di informazioni amministrative, scientifiche e mediche.
Tale condivisione si palesa inevitabile, considerato che attual-
mente nel processo di cura entrano in gioco diverse compe-
tenze, in momenti e circostanze anche non contigui, ed inoltre
si assiste ad una irreversibile migrazione, da una gestione degli
atti medici fortemente incentrata sulla figura del singolo pro-
fessionista, a forme di frammentazione dell’attiviti fra diversi
specialisti (2).

Il passaggio, da una medicina basata sul rapporto perso-
:.m_m tra medico di famiglia e paziente, ad una medicina assai
pit complessa che fa perno sulla conservazione, gestione e
condivisione delle informazioni sanitarie, oltre che sulla coo-

") I felice acquerello reca la firma di E. Giannantonio Manuale di
diritto dell'informatica, 11 ed., Padova, 2001, 118. .

.3 O@mm F. ConsorTl, Clgssificazioni, Nomenclature ed altri Sistemi
ENSSONQ%Q., in R. Macerativi-F.L. Ricer (a cura di), 1 medico on-line
Manuale &ﬁ Informatica Medica, Roma, 2000, 115, il quale nota che m
fenomeno in parola ¢ facilitato anche da motivi politico-economici.
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perazione di diversi professionisti, si deve principalmente al-
I'avvento delle tecnologie informatiche (3). Le prime applica-
zioni dei c¢.d. elaboratori eletironici ai dati sanitari hanno
prodotto, sin dagli anni settanta, banche dati di gran lunga pit
efficienti rispetto a quelle cartacee precedentemente in uso, in
quanto meno ingombranti, pit facilmente accessibili e gesti-
bili, nonché pili sicure (#). La successiva evoluzione del pianeta
informatico, caratterizzata dalla diffusione dei personal com-
puter prima e dalla fioritura delle reti telematiche poi, ha
consentito alle banche dati di nuova generazione di essere
accessibili a distanza ed, inoltre, ha permesso ad ogni sanitario
di realizzare una propria banca dati, nonché di fruire facil-
mente e rapidamente delle banche dati dei colleghi (°). Senza
bisogno di guardare nella celeberrima (ma, in Italia, ultima-
mente famigerata) sfera di cristallo, ¢ facile prevedere che nel
prossimo futuro si assisterd, in campo medico, ad un’ampia
diffusione di novita tecnologiche attualmente in fase sperimen-

(3} Secondo A. Rosst Morl-R. Maceratini, La Carfella Clinica Eletiro-
nica (Patient Record), in Maceramini-Riccy, Il medico on-line, cit., 148, la
sanitd attuale é caratterizzata da un insieme integrate di strutrure, con
competenze eterogenee, in collaborazione fra loro, pertanto fa tutefa della
salute dipende dalluso, dalla trasmissicne e dal controlio di una grande
quantita di dati, informazioni e conoscenze, provenienti da settori diversi. Ne
risulta che i bisogni informativi e di comunicazione sono estremamente
intensi e diversificati.

(*) Consorm, cit., evidenziando 'esigenza di sviluppare ulteriormente
le applicazioni informatiche in ogni settore dell’attivita sanitaria, tra ['altro,
osserva che gli usuali documenti clinici cartacei (cartelle cliniche, schede,
moduli, referti di esami, ecc.), « sono per loro natura fonte di informazioni
cliniche incomplete e potenzialmente ambigue », mentre i dati trattati con
strumenti informatici possono essere combinati fra loro liberamente, risul-
tando cosi pill adatti all’'uso che se ne deve fare.

(3) Rossi Mori-MaceraTing, cit., osservano come «la diffusione dei
calcolatori e delle reti telematiche sembra poter soddisfare le crescenti
necessitd di memorizzazione, elaborazione, e trasmissione dei dati clinici, in
un contesto pit ampio di informatizzazione del sistema sanitario ». Cfr., tra
gli altrd, C. BontoLo-G. Buttaro, Infernet e salute, Padova, 1999; ed inoltre P.
Prazzano, Curarsi con Internet, 1999, Milano.
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tale, quali la cartella clinica elettronica (c.d. Pafient Re.
cord) (°), le carte sanitarie elettroniche (7), la raccolta, 'ela-
borazione e la comunicazione a distanza di immagini e segnalj
biomedici (8), i sistemi di supporto alla diagnosi ed alla decj.

{¢) La letteratura in proposito & ampia. Tra gli altri, v. F.L. Ricor-A,
Rossi Mori-F, Consorm, Purposive Views in patient records: influence on
reuse of clinical information and interoperability, in Proceedings of Interng.
ttonal Working Conference « Electronic Patient Records in Medical Practi.
ce », Rotterdam, 8-10 October 1998; A. Rosst Morr-F. ConsarTi, Exploiting
the terminological approach from CENTC251 to support tnteroperability of
health record systems, in 48 International Journal of Medical Informatics
L1t (1997); R. Dick-E.B. Steen, The Comipuier-Based Patient Record: an
aessential technology for health care. CPRI-Computer-Based Patient Record
Institute, Washington D.C., 1991.

{7) «Con il termine carta sanitaria {Health Card o Patient data Card)
si denota un mezzo di archiviazione per dati sanitari personali, simifare ad
una carta di credito e percid facilmente utilizzabile e trasportabile da ogni
individuo. La diffusione defla carta sanitaria informatica o elettronica, nelle
varie accezioni terminologiche, permette quindi alle informazioni mediche di
viaggiare con il paziente. Lo scopo € di favorire la mobilita sul tetritorio e
migliorare le prestazioni sanitarie, garantendo una diminuzione del costi
perché I'assistito porta con s¢ le informazioni essenziali [...] che, ad ogni
contatto del medesimo con i servizi essenziali vengono aggiomate, o scam-
biate con altre strutture clinico/diagnostiche qualora si ritengano necessari
esami particolari », cosi F. StcureLio-R, Macezann, Carfe sanitarie elettro-
niche, in I medico on-line, cit., 330,

(® « Un'immagine biomedica costituisce la rappresentazione spaziale-
temporale della distribuzione delle caratteristiche anatomiche e fisiologiche
relative al segmento biologico in esame; essa viene generalmente acquisita
mediante I'impiego di radiazioni di natura elettromagnetica, appure di onde
ultrasoniche che incidono sul segmento stesso. Nel caso invece della medi-
cina nucleare 'immagine viene ottenuta da dispositivi di rilevazione della
radiazione emessa dal paziente, al quale & stata preventivamente sommini-
strata una sostanza radioattiva », cosi N, Batossivo-S. SiracUsa, Bioimma-
gini, in MaceratiN- Ricct (a cura di), I1 medico on-line, cit., 176. Per
approfondire la problematica, v. C. Buni-S. Savivani, Elaborazione di Se-
gnali Biomedici, in Macerata-Ricct, I medico on-line, cit., cap. 7; F
Banon-S. Cracas-L. Cecori-P. ONORATI-S. Salmvarr-A. Ursano, Statistical
analysis of topographic maps of short latency somatosensory evoked poten-
tials in normal and parkinsonian subjects, in 42 JEEE Trans. Biomed. Eng.
37 (1994); |.D. Bronzivo (Editor), The biomedical engineering handbook,
CRC Press, Boca Raton, Florida, USA, 1995; |.W. Tompkis (Editor), Bio-

Yot g e
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sione clinica (%), il telemonitoraggio, la televideoconsultazione,
il ricovero virtuale, il telesoccorso ¢ la teleassistenza (19).
Come in parte anticipato, oggi qualsiasi operatore sanita-
rio abitualmente cataloga, conserva, gestisce ed elabora infor-
mazioni relative alla salute dei pazienti, e i al duplice scopo
di fornire servizi sanitari di alta qualitd e di contribuire al
progresso delle conoscenze in campo medico (1Y), Se a questo
si aggiunge che spesso risulta assolutamente necessario che i
dati dei pazienti confluiscano negli archivi di ulteriori organi-

medical digital signal processing, Prentice-Hall Inc. Englewood Cliffs, New
Jersey, USA, 1984,

(") Sul punto, cfr. G. Mouno-M. Torchio, Sistemi di supporto alla
decisione, in Macrratv-Ricer, Il medico on-line, cit., cap. 9; G. Mou~o-F.
Moumno-M. Nicocosi, Assistenza alla decisione clinica del paziente ospeda-
fizzato, in Medicing e Informaiica, 1993, n. 10, 143; G. Moo, Sistemi di
supporto alla decisione clinica: le regole del gioco, in Fed. med., 1989, 681
e 745; L. Macvant-M. Ravont, La conoscenza e il ragionamento biomedici:
fondamenti epistemologici, in AAVV., La strutturazione del sapere biome-
dico, Bologna, 1988, 63.

(*9) « La storia della c.d. telemedicina inizia negli anni *50 negli Stati
Uniti d’America. T primi esperimenti che utilizzano le comunicazioni in
campo sanitaric hanne lo scopo di monitorare il sistema cardiocircolatorio
degli astronauti nello spazio per assicurare agli stessi un’assistenza sanitaria
il piti possibile efficace. {...T In Italia le prime esperienze di trasmissione di
segnali bio-medicali vennero realizzate nel 1970 dalla Facolts di Medicina
dell'Universitd degli Studi di Roma « La Sapienza » [...] con la sperimenta-
zione di un prototipo di cardiotelefono », cosi G. Pari-F. L. Ricai-D. Luzi, La
telemedicina, in Maceramwi-Ricel, I medico on-line, cit., 365. Sulle applica-
zioni delle nuove tecnologie che consentono interventi medicali a distanza,
tra gli altri, v. anche F. Aset, La telemedicing in Europa. Lo stato dell’arte,
in Medicing e Informatica, 1994, n. 3; nonché D. Luz-F.L. Riccl, Ricovero
virtuale: il modelflo di interazione, in Riv. di neurobiologia, 1996, 42.

('} E facile indicare, tra i tanti esempi atti a dimostrare Putilita della
condivisione delle informazioni sanitarie, quelio riguardante i trapianti di
organi. Perché il sistema funzioni in maniera ottimale & necessaric che
esistano, a seconda dell’organo interessato, liste di spggetti in attesa di
trapianto, con precise indicazioni relative ad eventuali incompatibilita, oltre
che complete di ogni altro dato utile all’operazione, e liste di organi dispo-
nibili o pronti a rendersi disponibili. Soltanto la possibilita di intersecare i
dati su scala nazionale e, spesso, internazionale consente, in molti casi, il
buon esito dell’operazione.
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smi (sanitari, assicurativi, previdenziali, di ricerca, ecc.), ap-
pare evidente come tale flusso abbia ormai assunto dimensionj
vastissime e vada gestito attraverso sistemi informatici « esper-
ti » di particolare pregio ('2). L’efficienza ¢ la completezza di
una banca di dati sanitari puo, infatti, determinare il grado dj
successo di un esperimento, di un’operazione chirurgica, dj
un’indagine o di una ricerca, nonché il raggiungimento di up
obiettivo scientifico, come puo esserlo la scoperta di un nuove
farmaco o di una terapia utile (13). Tale efficienza va perseguita
attraverso la condivisione delle espetienze acquisite da diversj
operatori, in quanto questa consente, a professionisti che
operano in parti diverse del mondo, di lavorare a progetti

(*%) La dottrina specializzata distingue tre generazioni di sistemi infor-
mativi sanitari. Quelli di prima generazione erano sostanzialmente finalizzati
al supporto delle attiviti amministrative e contabili, come Ja gestione del
personale, la contabilitd, i magazzini, ed erano basati su pracedure auto-
nome, che li rendevano completamente indipendenti tra loro, con scambi di
informazioni molto limitati tra i diversi settori. Con la seconda generazione,
i sisterni informativi furono impiegati anche al fine di perseguire obiettivi
ultetiori, e in particolare per supportare le attivita fondamentali inerenti alfa
gestione del paziente (accettazione, dimissione, trasferimento, gestione di
richieste, referti e risuitati di esami e servizi diagnostici). Si avverti in questo
momento il bisogno di integrare le risorse informative in modo tale da
massimizzare 'utilitd dei dati raccolti e diminuire i costi della gestione
attraverso la creazione di sinergie efficienti. I sistemi informativi sanitari di
terza generazione, che ormai sono in fase di piena maturita, rappresentano
una strumento atto a gestire & ad ottimizzare il funzionamento della struttura
sanitaria nel suc complesso, piuttosto che finalizzato ad essere di semplice
supporto ad una o pil unitd operative considerate individualmente, Per gli
oppertuni approfondimenti, nonché per una riflessione di pil ampio respiro,
cfr. G. Fiorentivi, [ servizi sanitari, Bologna, 2000; e D.M. Prsanerey, If
medico in rete, Roma-Bari, 1999,

(13} Per una prima riflessione — datata, ma ancora interessante —
sull'utilitd, e sugli eventuali rischi, dell'impiego e della diffusione degli
elaboratori elettronici nel campo medico, in particolare in relazione alla
costituzione di osservatori epidemiologici ¢ per la prevenzione secondatia,
ossia quella svolta nella fase in cui la malattia & ancora latente, v. L. Prccmin
Graziany, Diritto alla riservatezza, elaboratori e informazione sarnitaria, in
Giust. civ.,, 1980, T, 251.

ol b,
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analoghi nell’ambito dei quali essi devono poter accedere agli
stessi dati (19).

Preso atto della situazione sul campo, la presente rifles-
sione, lungi dal voler essere un commento ali’art. 23, della
legge 31 dicembre 1996, n. 675, « Tutela delle persone e di
altri soggetti rispetto al trattamento dei dati personali » (15), s
prefigge — a cinque anni dall’entrata in vigore dalla normati-
va ora citata ed alla luce del D.Lgs. 28 dicembre 2001,
n. 467 (1€), che pure non modifica direttamente il richiamato
art. 23 — di verificare quali ricadute concrete la legge in parola
abbia avuto e quali problematiche, inerenti al trattamento dei
dati sanitari, siano da considerare ancora attuali.

2. Privacy e diritto alla salute: una convivenza difficile

Evidenziare come la difesa della salute individuale, anche

per le ricadute che essa ha sull’igiene e sulla salute collettiva,

(*%) Cio, petd, ¢ possibile soltanto quando le informazioni vengano
scambiate sulla base di standard condivisi che le rendono universalmente
leggibili e, dunque, utilizzabili. Rossr Mor-Macsaatmw, cit., affermano che
«viene quindi richiesto un trattamento uniforme di dati clinici e ammini-
strativi sui singoli e sulle strutture sanitarie, di letteratura scientifica e di
protocolli, nell'ambito di sistemi informativi sempre pit complessi ed estesi,
-Spesso anche a livello internazionale ». Le tecnologie informatiche consen-
tono anche di creare pit facilmente tali standard nonché di meghio gestirli e
condividerl;,

('3} La legge € pubblicata in G.U.R.I.,, 8 gennaio 1997, n. 3. Tra i vari
scritti sull’applicazione della legge 675/96 ai dati sanitari, si segnalano in
particolare quelli di D. Poietr, Art. 23 (Dati inerenti allz salute), in C.M.
Bianca-F.D. Busneiir (a cura di), Tutela della privacy. Commentario alla
legge 675/96, in Le nuove leggi civ., 1999, 261; G.P. Ciruro, I dati inerenii
alla satute, in V. Curraro-V. Ricciuto (a cura di), I trattamento dei dati
Personali, vol. 11 Profili applicativi, Torino, 1999, 165; S. Marpi, Art. 23.
Commento, in E. Glanxantonio-M.G. Losaso-V. Zeno-Zencovice {a cura di),
La tutela dei dati persomali. Commentario alla legge 675/1996, il ed.,
Padova, 1993, 284; e F. Mascuio, I dati sensibili, in A. Ciemente (a cura di),
_u:.snnur Padova, 1999, 214,

(1) 1l decreto & pubblicato in G.U. n. 13 del 16 gennaio 2002.
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assuma un ruolo cruciale nell organizzazione di ogni comunita
civile, vuol dire porre 'accento sulla necessita di intendere il
trattamento delle informazioni sanitarie, in una societd evo-
luta, come vero e praprio dirittp-dovere del singolo individuo,
il quale & ‘tenuto a mettere a disposizione degli esercenti
I'attivitd sanitaria i propri dati inerenti alla salute (17). In tal
modo, non solo il singolo si avvarra di prestazioni sanitarie piu
informate, ¢ dunque pit efficienti, ma la collettivita trarra
evidenti vantaggi in termini di sicurezza e di progresso scien-
tifico ('#). Osservazione questa che consente di reputare sin
d’ora, senza dubbio, positiva ogni iniziativa legislativa o am-
ministrativa che promuova la raccolta, 1a conservazione e
I'elaborazione, da parte dei soggetti che professionalmente
svolgono attivita sanitaria o di ricerca scientifica, dei dati utili
a prestare cure adeguate al singolo nel momento del bisogno,
oltre che necessari per svolgere un’adeguata attivita preventiva
e diagnostica (19).

All'operatore sanitario non dovrebbe, infatti, pit spettare
la scelta circa Putilizzazione o meno delle nuove tecnologie,

{(17) P. PeruiNcicri, La personalifd umana rell ordinamento giuridico, 11
rist., Napoli-Camerino, 1982, 313, sostiene che «linteresse sociale alla
tutela del soggetto pud dar luogo alla possibilita di costituire it diriteo alla
salute come diritfo-dovere dello stesso soggetto. Se & vero, come qualcuno ha
osservato, che la legge non impone a nessune di “curare in un modo o in un
altro la propria salute”, non si pud perd disconoscere la rilevanza sociale
dello stato di salute »,

(18} 11 Comitato dei Ministri della Comunitad Europea ha recentemente
osservato come la costituzione di grandi banche di dati sanitari presenti
vantaggi sia per la salute del singolo individuo che per quella della collettivita
nel suo complesso. V. il preambolo della Raccomandazione N.R. (97) 5 del
Comitato dei Ministri, relativa & la protection de données médicales, del 13
febbraio 1997, dove, tra Daltro, si afferma anche che «il progresso della
scienza medica dipende in gran parte dalla disponibilitd di dati sanitari
personali degli individui ».

('9) Si pensi, a mo’ di esempio, all'importanza degli studi compiuti su
persone facenti parte di una comunitd esposta ad un fattore ambientale
inquinante.
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posto che esse costituiscono un mezzo condiviso di progresso
scientifico (20},

A margine di quanto detto sinora, occorre sottolineare
come non sembra azzardato affermare che la capacita di un
sanitario oggi si misuri anche, ed in alcuni casi soprattutto,
nell’abilita di raggiungere ed utilizzare informazioni. L'evolu-
zione della tecnica e delle conoscenze mediche, in relazione, ad
esempio, ai trapianti di organi, conferma tale assunto. La
possibilita di effettuare un buon trapianto, infatti, dipende,
oltre che dalla perizia dei professionisti sanitari interessati,
anche dalla possibilita di reperire rapidamente informazioni
sulla disponibilita di un certo organo o sul grado di compati-
bilita dello stesso con i pazienti in attesa. Quanto pitt tali dati
risulteranno completi, tanto pid sicura sara I'intera operazione.

Al di 1a dell’esempio, in definitiva pud dirsi che, con
I'avvento delle banche dati informatiche, il valore dei dati
sanitari sia cresciuto al punto da coinvolgere interessi di di-
versa natura e da collocarne la disciplina, e le conseguenti
problematiche, a cavallo tra il diritto pubblico e il diritto
privato. L'importanza del ruolo assunto dalle informazioni in
ambito sanitario, nonché le considerazioni relative ai profili
giuspubblicistici ed agli interessi superindividuali coinvolti nel
trattamento di tali dati, sembrano adatte, oggi pia di ieri, a
giustificare limitazioni all’esercizio dell'autonomia privata sui
dati sanitari (21}.

Ogni riflessione dedicata alla categoria di dati riguardanti
la salute deve, dunque, tener conto, da un lfato, dell'importanza

(2%} Sembra, infatti, configurabile — e non solo alla luce dell’art. 32
Cost. e delle norme deontologiche operanti in ambito sanitaric — un preciso
obbligo 2 carico dei professionisti del settore di raccogliere il pitt ampio
numero di informazioni riconducibili alla salute, al fine di adempiere nel
migliore dei modi al dovere di cura nei confronti del malato.

(*1) Ogni persona, infatti, ha — come sembra possibile ricavare in via
ermencutica dell’art. 2 Cost. — il dovere di coliaborare affinché non sia
messa in pericolo la salute altrui,
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che il trattamento di tali informazioni ha, sia per i singoli che
per la collettivita (22), dall’altro, del fatto che essi ontologica-
mente fanno parte di quella sfera particolarmente intima della
personalitd- che nessuno vorrébbe fosse invasa (25). E fin
troppo nota la fortunata formula che consente di riferirsi ai
dati in parola rappresentandoli come vero « nocciolo duro », o
«nucleo duro », della privacy; locuzioni queste utilizzate da
chi correttamente rileva come essi si collochino « nel cerchio
concentrico pill interno o, se si vuole, all’estremo piit elevatg
della “scala delle durezze” della protezione dei dati personali,
risultando effettivamente capaci di far intravedere, quando
non di svelare del tutto, la sfera pid risetvata della per-
sona » (24),

I bilanciamento tra i due interessi che spesso vengono in
rilievo in materia di tutela della privacy (interesse collettivo
alla diffusione del dato e interesse individuale alla riservatezza
dello stesso) nell'ambito applicativo in esame si fa ancora pid
difficile, dacché, se & vero che esistono altre categorie di dati
che concernono la sfera pid intima del soggetto e che a ragione
sono considerati sensibili, non & tuttavia dato riscontrare {’esi-

(#2) Per riflessioni datate, ma di grande attualita, sul rapporto tra diritto
fondamentale del singolo alla salute e interesse della collettivita alla salute, v.
F.D. Busneiir-U, Breccia (a cura di), Tutela della salute e diritfo privato,
Milano, 1978, nonché, a cura degli stessi Autori, I diritto alla salute,
Bologna, 1979.

(23} La Corte Costituzionale ha pit volte chiarito come il « bene salu-
te » sia un interesse della collettivita, ma anche una liberta inviolabile del
singolo che si estrinseca nel diritto di disporre del proprio corpo, pur nel
tispetto di modalita compatibili con la dignita della figura umana. V., tra le
aftre, Corte Cost., 22 ottobre 1990, n. 471, in Foro if., 1991, 1, 21, con nota
di R. Romsoty, in Giur. it., 1991, 1, 1, 621, con nota di G. Basiuico, e in Giur.
costit., 1991, 626, con nota di A. Musumect,

(39 Cosi PoLeTTi, cit., 561. L'immagine della scala delle durezze, dif-
fusamente ripresa nella dottrina che si & occupata di privacy, si deve a
Stefano Rodota. Cfr., ex multis, S. Rovora, Persona, riservatezza, identitd.
Prime note sistematiche sulla protezione dei dati personali, in Riv. crit. dir.
priv., 1997, 583,
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stenza di dati sensibili che siano anche fonte di conoscenza
scientifica e di progresso in un campo altrettanto rilevante
quanto guello sanitario. Le informazioni riguardanti le convin-
rioni religiose, le idee politiche e filosofiche, le preferenze
sessuali, la fedina penale, nonché l'iscrizione a partiti, sinda-
cati, associazioni o organizzazioni, sono certamente da consi-
derare sensibili quanto quelle relative allo stato di salute, ma,
a differenza di queste ultime, esse non si prestano, salvo casi
eccezionali (25), ad un trattamento che risulti necessario per
Porganizzazione stessa della comunita civile.

In altre parole, mentre per i dati sensibili in generale, nel
conflitto fra eventuale interesse generale alla divulgazione ed
interesse individuale alla riservatezza, it problema principale
consiste nell’individuare le tecniche legislative adatte a far
prevalere, salvo casi eccezionali, il secondo; per i dati c.d.
sanitari la questione si palesa assai pitl complessa, in quanto
I'elaborazione delle informazioni risultanti dalle esperienze
(diagnostiche, terapeutiche, chirurgiche ecc.) pregresse risulta
di estrema importanza per la collettivita, ragion per cui essa
non pud essere impedita, o anche soltanto scoraggiata (2¢).

3. I soggetti che trattano dati sanitari

L’esigenza di promuovere l'elaborazione di dati sanitari
non deve, tuttavia, far obliterare la necessita di circondare tale

{23} Ad esempio, pud risultare, soprattutto in alcune circostanze, molto
utile, per chi deve preservare I'ordine pubblico e I'incolumita dei cittadini,
poter contare su una raccolta di informazioni riguardanti la fedina vm:m_.m
degli appartenenti a determinati movimenti politici, associazioni o &:amomﬁ._.

(26) PoLerm, cit., 561, osserva come i problemi sollevati dalla categoria
dei dati samitari non siano « riconducibili, in maniera univoca e alquanto
semplicistica, ad un necessario ispessimento di tutela — cosi da poter essere
risolti attraverso una loro accresciuta segretezza, che valga a qualificarli
come dati « ipersensibili » ~ ma si rivelano decisamente pit complessi ¢
sfaccettati ».
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operazione di tutte le garanzie spettanti ai soggetti cui i dati
sanitari si riferiscono.

Un gran numero di dati inerenti alla salute sono, infatti,
quotidianamente trattati da strutture ospedaliere, o paraospe-

=

daliere, e centri di ricerca, sia pubblici che privati (27). La
delicatezza dell’attivita svolta giustifica il regime autorizzato-
rio a cui l'esercizio dell'impresa sanitaria privata ¢ sottoposta;
regime che — in uno con il sistema di controlli periodici cui
tutte le strutture sanitarie sono sottoposte per legge — con-
sente di ritenere che i soggeiti, sia pubblici che privati, abilitati
all’esercizio dell’attivitd sanitaria siano, dal punto di vista
prettamente scientifico e clinico, affidabili. Cio, tuttavia, non
ne fa scaturire una aprioristica certezza circa la ponderata
utilizzazione dei dati raccolti ed il loro corretto trattamento,
Una volta introdotta la logica d’impresa nella gestione dei
servizi sanitari (28), infatti, non stupisce che le strutture che

{(27) 1l Servizio Sanitario Nazionale, in Italia, « & costituito dal com-
plesso delle strutture, dei servizi ¢ delle attivita destinati alla promozione, al
mantenimento € al recupero della salute fisica ¢ psichica di tutta la popola-
zione » (legge 23 dicembre 1978, n, 833, in G.U.R.1,, 28 dicembre 1978, n.
3601, In questo contesto un ruolo assolutamente pivotale & svolto dalle Unitd
Sanitarie Locali (USL) che provvedono alla gestione unitaria della salute su
tutto il territorio nazionale. Con I'art. 3 del d.lgs. 30 dicembre 1992, n. 502,
in G.U.R I, 30 dicembre 1992, n. 305, (come medificaio dal d.1gs. 517/93},
la USL & stata trasformata in una « Azienda dotata di autonomia organizza-
tiva, amministrativa, patrimoniale, contabile, gestionale ¢ tecnica » (ASL}),
cui si affiancano le Aziende ospedaliere costituite in base alP’art. 43 del d.lgs.
502/92, definite come « aziende autonome dotate di personalita giuridica ¢
CONn auicnomia organizzativa, amministrativa, patrimoniale, contabile, ge-
stionale e tecnica ». Al fine di garantire la prestazione del servizio, entrambe
le aziende, ai sensi dell’art. 6 della legge 23 dicembre 1994, n. 724, in
G.U.RI, 30 dicembre 1994, n. 304, possono ticorrere a strutture esterne
operanti in regime di accreditamento (sino ad oggi, ancora provvisorio).
Come in Italia. anche in Europa, il mercato sanitario attualmente & organiz-
zato sulla base di una gestione mista tra pubblico e privato.

{28y 1l fenomeno in parola & oramai inarrestabile in Italia dove, nel
corse degli anni novanta, il Servizio sanitario nazionale (SSN) & stato
rivoluzionato attraverso una serie di interventi legislativi di vasta portata,
tesi sostanzialmente a ridurre la spesa pubblica destinata alla sanita ¢ ad
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prestano tali servizi affidino determinate attivita — quelle che
pon risultano produttive di utili se gestite all’interno della
struttura centrale — a terzi, instaurando rapporti di outsour-
cing o, piit in generale, di collaborazione. Una delega che abbia
per oggetto il trattamento di dati sanitari, tuttavia, determina
ricadute importanti sull’organizzazione complessiva del si-
stema, visto che questo si basa necessariamente sull’affidabilita
degli esercenti; cosi come contribuisce ad aumentare vortico-
samente la circolazione di dati inerenti alla salute tra la strut-
tura centrale ¢ le strutture periferiche che, nel campo sanitatio,
gia per motivi logistici derivanti dall’esigenza di garantire una
presenza territoriale diffusa e capillare, sono molto nume-

rose (27).

introdurre nel sistema una logica di efficienza, economica e non qualitativa,
incentrata sull'esigenza di diminuire i costi ¢ massimizzare i ricavi. Questa
situazione si & determinata in seguito al forte decremento nei trasferimenti
del Fondo Sanitario Nazionale in conto capitale, scesi dai 2.000 miliardi del
1989 ai circa 200 del 1998 (v. E. Povrarouo, Le gestione del parco
tecnologico elettromedicale tra outsourcing e integrazione verticale, in Lin-
dustria, 2000, 463). Un altro dato pud risultare significativo: mentre nel
1978 la spesa sanitaria in Italia era per 1'87,76% pubblica ¢ solo per il
12,249% privata, nel 1998 la spesa pubblica & scesa al 70,04% e quella
privata, di conseguenza, & salita al 29,96% (fonte: Relazione generale sulla
situazione ecoriomica del Paese (anni 1978-1998), Roma, 1999). Per una
riflessione ampia e approfondita, pin in generale sulla questione della ri-
forma sanitaria in Italia, & consighabile la consultazione, tra ghi aleri, di V.
Mareesl, Il sistema sanitario italiano, Bologna, 1999. Per alcuni opportuni
riferimenti legislativi, v. la nota precedente.

(%) Un noto esempio di sistema informafivo integrato nel campo della
sanita & quello degh « Ospedali riuniti di Bergamo ». A fronte di un bacino
d’utenza siimabile intorno al milione di abitanti, con 32.000 ricoveri, 18.000
day hospital e 1.700 prestazioni ambulatorie annue, si ¢ avvertita I'esigenza
di realizzare un sistema informativo gestito a livello centrale, ma in grado di
tendere condivise 'esperienza e le risorse informative di ogni singola unita.
A partire dal 1993, nell’ambito del « Progetto triennale di automazione del
Sistema informativo », hanno preso avvio i lavori di interconnessione tele-
matica di tutte le unitd operative ospedaliere e sono stati forniti strumenti e
procedure di base per la gestione integrata del flusso informativo ammini-
strativo e sanitario.

Edl
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In tale contesto si fanno strada congetture piil allarmanti.
L'esigenza, tipicamente manageriale, da una parte di non
favorire le imprese concorrenti fornendo dati relativi alla pro-
pria attivita o. alla propria erganizzazione interna, ¢ dall’altra
di rendere economico e redditizio ogni bene di cui 'azienda
dispone, potrebbe portare, e di fatto vi sono diversi segnali in
tal senso, a disfunzioni nella circolazione delle informazioni
sanitarie (39). Cid é a dire, ad esempio in relazione a questa
seconda esigenza, che una struttura ospedaliera (e qui € lecito
guardare con sospetto soprattutto ai privati} potrebbe decidere
di cedere i dati sanitari da essa raccolti a qualsiasi soggetto
disposto a pagarli. L’ipotesi ¢ assai realistica se solo si pensa
all’intercsse che tali dati possono riscuotere presso imprese
farmaceutiche (3!), ovvero presso imprese produttrici di ma-
teriale medico-sanitario, o fornitrici di servizi agli enti che
svolgono direttamente attivitd sanitaria (32).

(39) Rossi Mori-MaceraTivi, cit., 152, con riferimento ai nuovi assetti
delle strurture sanitarie pubbliche e private, ritengono che « ['innalzamento
dei costi e [a complessitd dell'organizzazione richiedono [...] un adeguato
sistema informativo che garantisca 'efficienza (attraverso l'ottimizzazione
dell’organizzazione locale) e Vefficacia (attraverso la pianificazione e il
controllo) ». E dato credere che per abbattere determinati costi informativi,
gli esercenti attivitd sanitaria stano indotti a scambiarsi informazioni riguar-
danti i pazienti in larga scala. Cid contribuisce ad aumentare il flusso di dati
sanitari sia all’interno della stessa struttura sanitaria (tra i diversi soggetti e
tra unitd operative specializzate), sia tra strutture anche geograficamente
distanti,

(31} Per gli opportuni approfondimenti in proposito, v. il paragrafo n,
9.2.3.

(32} A dimostrazione di quanto vasta possa essere la gamma dei sog-
getti interessati al trattamento dei dati sanitari, si riferisce una fattispecie
portata all’attenzione dell’ Autoritd Garante italiana. Una societd impegnata
nella fornitura di materiale medico-sanitaric intendeva ampliare la propria
attivita ed offrire a strutture ospedaliere materiale per trapianti ricavato dalla
trasformazione di tessuti ossei di origine umana donati da pazienti che
avevano subito operazioni chirurgiche. Per tale motivo chiedeva al Carante
di essere autorizzata a trattare i dati sanitari dei donatori o, quantomeno, 2
conservare tali dati fino al termine di utilizzabilita del tessuto osseo donato.
L'Autoritd rispondeva che tale trattamento era gia coperto dall’autorizza-
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Di fronte alla prospettiva di un vero e proprio mercato
clandestino delle informazioni sanitarie — che gli offerenti piu
spregiudicati potrebbero anche decidere di fornire corredate di
riferimenti anagrafici —, si avverte quanto sia necessario, per
gvitare speculazioni ed attuare una reale difesa della privacy
sanitaria, distinguere tra dati che possono e devono formare
oggetto di trattamento ¢ dati per i quali prevale I'esigenza di
riservatezza del privato, in quanto poco o punto hanno a che
fare con finalita di tutela della salute.

Su una simile distinzione sembra far leva Part. 23, comma
1°, della legge 675796, il quale consente a «gli esercenti le
professioni sanitarie e gli organismi sanitari pubblici » di trat-
tare «i dati e alle operazioni indispensabili per il persegui-
mento di finalita di tutela dell’incolumita fisica ¢ della salute
dell’interessato » anche senza autorizzazione del Garante,
che sarebbe necessaria ai sensi dell’art. 22 della stessa legge.
Tuttavia, allo stato attuale, in mancanza di regole precise che
obblighino coloro che esercitano Fattivita sanitaria a separare
chiaramente i dati a seconda della finalitd per cui vengono
trattati, € lecito dubitare della concreta possibilita di distin-
guere nettamente dati destinati alla pura commercializzazione
e dati destinati alla elaborazione all'interno della struttura di
origine (o alla condivisione con strutture gemelle) per il « per-
seguimento di finalita di tutela dell'incolumita fisica e della
salute dell’interessato », ovvero alla diffusione perché di pub-
blico interesse (sul punto si rinvia al paragrafo successivo).

Qualora poi si consideri che esistono altri soggetti che
quotidianamente, pur non esercitando attivita sanitarie, gesti-
scono informazioni riguardanti la salute, ¢i si rende conto di
quanto spinoso sia il problema e di quanto risulti difficile
difendere il singolo dal trattamento indesiderato dei dati in

zione n, 2/1998 (in G.U.R.I, 1° ottobre 1998, n. 229). La notizia € riportata,
con i titolo « Trattamenti dei dati sanitari nei trapianti » sul sito « www.
garanteprivacy.it », consultato in data 22 ottobre 2001.
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parola (%), A titolo esemplificativo, si pus ricordare che quasi
tutte le imprese di una certa dimensione sono in possesso di un
quadro sanitario completo e costantemente aggiomato di ogni
singolo dipendente. Tale pratica & ufficialmente finalizzata alla

i

valutazione dell'idoneita del soggetto al tipo di lavoro svalto,
alla predisposizione di ambienti di lavoro idonei a salvaguar-
dare i dipendenti che manifestino patologie, nonché alla pre-
venzione di eventuali rischi di contagio tra gli stessi. In defi-
nitiva, pero, le utilizzazioni che gli imprenditori fanno di tajj
dati sono le pii diverse, alcune delle quali al limite della liceita,
Senza contare che molto spesso essi conservano a lungo anche
dati sanitari di aspiranti dipendenti-nen assunti, ovvero di ex
dipendenti, il che non appare giustificato.

Anche le imprese assicuratrici sono Spesso a contatto con
dati sanitari, in particolare quando sono chiamate a valutare,
attraverso l'intervento dei propri sanitari di fiducia, la salute di
un cliente che intenda stipulare una polizza sulla vita o quella
di chi denunci di aver subito un sinistro e pretenda di essere
risarcito dalla compagnia. Non vi sono dubbi sulla necessita,
per le assicurazioni, di possedere un quadro informativo com-
pleto del cliente, cosi da stimare con relativa precisione il
rischio assunto contrattualmente e determinarne il giusto
prezzo {c.d. premio); al contrario, tuttavia, non si vede perché
esse dovrebbero essere legittimate a conservare nelle banche
dati le informazioni sanitarie di ex clienti. Allo stesso modo,

(33) Ugo De Siervo, vicepresidente deil' Autorita Garante, nel 2000, in
una dichiarazione alla stampa, commentando la notizia dell'indagine con-
dotta dalla procura di Cremona sulla compravendita di dati sanitari (si
parlava addirittura di un milione ¢ mezzo di pazienti inconsapevolmente
coinvolti), ha ribadito la necessita che la lotta contro le violazioni della legge
675/96 sia combattuta, oltre che dall’Autorita, anche dal Ministero della
Sanitd, dagli ordini professionali e dalle associazioni di categoria interessate
{notizia disponibile, con il titolo « Compravendita di dati sanitari. Dichia-
razioni del prof Ugo De Siervo, componente dell' Autorita Garante per la
protezione dei dati personali », nel sito « Www.garanteprivacy.it », consul-
tato il 25 ottobre 2001).
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sembra lecito che le compagnie assicuratrici siano dotate di
strumenti idonei a consentire il controlio dell’incidenza del
sinistro sulla salute del danneggiato che pretende il risarci-
mento (**), ma non appare altrettanto giustificata la prassi di
catalogare ed archiviare per molto tempo i dati relativi a tale
soggetto.

La dottrina che si & occupata del fenomeno ha gia eviden-
ziato come vi siano forti rischi di comportamenti discrimina-
tori da parte dei privati che, pur non operando in ambito
sanitario, detengano banche di dati inerenti alla salute (35).

(**) In merito, il Garante ha affermato che « le compagnie di assicura-
zione sono autorizzate a raccogliere ed utilizzare dati riguardanti la salute
degli assicurati quando questo sia necessario per fornire specifici prodotti o
servizi ». Nel caso di specie, il ricorrente aveva chiesto all’assicurazione il
rimborso delle spese mediche sostenute a seguito di una malattia. Per poter
dar corso al rimborso, lassicurazione aveva chiesto copia della cartella
clinica, in cid avvalendosi della prassi e della clausole contrattuali che
espressamente prevedevano quest'obbligo del cliente. La notizia & pubhli-
cata, con il titolo « Assicurazione ¢ dati sanitari », nel sito « www.garante-
privacy.it », consultato in data 12 ottohre 2001,

Nella decisiane del 4 aprile 2001 (in Bollettino, n. 19, Aprile 2001}, il
Garante ha confermato un orientamento oramai consolidato, a tenore del
quale « le perizie medico-legali in ambito assicurativo possono contenere dati
personali anche nella parte in cui il perito svolge alcune valutazioni sogget-
tive relative all'infortunato. Questi dati sono accessibili all'interessato. Tut-
tavia, in alcuni casi, l'esercizio del diritto pud essere temporaneamente
differito se 'accesso pud determinare un effettivo pregiudizio al diritto di
difesa, pregiudizio che deve essere valutato caso per caso sulla base di
concreti elementi forniti dal titolare del trattamento » (conformi le decisioni
del 19 febbraio 2001, id., n. 17, febbraio 2001; del 22 gennaio 2001, ibid.;
e del 28 dicembre 2000, id., n. 16, gennaijc 2001).

Sempre a proposito di rapporti tra compagnie assicurative e clienti, o
terzi danneggiati, I’ Autorita, nella decisione def 13 febbraio 2001 {id.. n. 17,
febbraio 2001) ha affermato che « il titolare del trattamento pud comunicare
all'interessato i dati samitari contenuti in una perizia medico-legale solo
tramite un medico scefto dall'interessato che chiede di accedervi o indivi-
duato dal titolare stesso » (conforme, da ultimo, la decisione 27 giugno
2001, id., n. 21, giugno 2001)

(*3) Tra i tanti esempi possibili, si pensi alle banche di dati sanitari
gestite da associazioni sportive, che in tal modo controllano la salute dei
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Tali comportamenti potrebbero tradursi, per quanto concerne
i datori di lavoro, nella mancata assunzione o nel licenzia-
mento, e, per quanto riguarda le assicurazioni, nel rifiuto di
stipulare polizze assicurative o nella richiesta di premi mag.
giorati (36),

In molti casi, poi, la salute di un personaggio pubblico pug
essere oggetto di interesse da parte della collettivits (37), ed i
relativi dati possono essere merce pregiata per i giornalisti, Suj
conseguente conflitto tra privacy e diritto di cronaca si rinvia a]
paragrafo 9.2.4., che si occupera specificamente della que-
stione.

In definitiva, sin d’ora pud osservarsi come la multiforme
utilizzazione dei dati sanitari imponga una riflessione compo-
sita che tenga conto delle differenze esistenti tra i diversi
soggetti responsabili ed i diversi tipi di trattamento. Lumeg-
giare queste diversita consente di fuggire la facile tentazione dj
semplificare, appiattendola, Ia disciplina giuridica del tratta-
mento dei dati in parola, i quali, al contrario, come appena
evidenziato, meritano di ricevere una tutela costruita su pit
livelli e sensibile alle peculiarita delle diverse situazioni.

propri atleti e del proprio personale in genere. La problematica relativa alla
responsabilita dell’associazione (o della societa) sportiva per casi di doping
che vedano protagonisti propri atleti, ovvero per malori subiti da questi
:E:m nel corso dell’attivita, impone — ma la questione meriterebbe appro-
fondimenti ultetiori — di qualificare come diritto/dovere quello deflasso-
ciazione di controllare fa salute dei tesserati.

(*6) Cosi 5. Ropora, Privacy e costruzione della sferq privata. fpotesi e
prospettive, in Pol. dir,, 1991, 532.

(37) Si pensi afl’importanza che pud avere, ad esempio per uno Stato
sull'orlo di un golpe o di una guetra civile, il bollettino medico riguardante
le n.on&mmomm di salute di chi, in quel determinato momento storico, riveste le
cariche politiche pid rifevanti. Ma ancora, per rimanere con gli esempi nel
Ccampo dell'attivita politica, si pensi a quamnto la collettivita possa essere
interessata allo stato di salute dei candidati nei corse di una competizione
elettorale.

A g3
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4. [ confini evanescenti della categoria dei dati inerenti alla
salute

Occorre, a questo punto, precisare che — come anticipato
— non in relazione a tutte le informazioni in qualche modo
inerenti alla salute individuale I'esigenza pubblica di tratta-
mento prevale sul diritto alla privacy del soggetto interessato.
E possibile, infatti, anche se non sempre agevole, distinguere
alcune informazioni che pid di altre meritano tale trattamento
privilegiato.

L'art. 22 della legge 675/96, rubricato « dati sensibili »,
nel ricomprendere i dati sanitari tra quelli sotioposti ad una
disciplina particolare finalizzata a tutelare pii1 intensamente la
privacy del soggetto interessato dall’eventuale trattamento, li
definisce « dati personali idonei a rivelare lo stato di salute ». 11
comma 4, lett. ¢), di tale articolo, cosi come modificato dal
d.lgs. 467/01, nell'enunciare una disciplina differente per i dati
sanitari impiegati in determinate attivitd processuali, descrive
la fattispecie richiedendo che « il trattamento [dei dati idonei a
rivelare lo stato di salute o la vita sessuale] sia necessario ai fini
dello svolgimento delle investigazioni difensive di cui alla legge
7 dicembre 2000, n. 397, o comunque per far valere o difen-
dere in sede giudiziaria un diritto di rango pari a quello
dellinteressato, [...] sempre che i dati siano trattati esclusiva-
mente per tali finalita e per il periodo strettamente necessario
al loro perseguimento ».

Gia soffermando 'attenzione su queste prime disposizioni,
vien fatto di chiedersi quando un dato vada considerato « ido-
neo a rivelare lo stato di salute » ¢ quando il suo trattamento
vada considerato « necessario » ad un determinato fine.

Innanzitutto, pud osservarsi come un’informazione riguar-
dante una patologia in atto sia sicuramente atta a rivelare lo
stato di salute, mentre la conoscenza di una patologia pre-
gressa pud essere, a riguardo, assolutamente inconferente,
posto che il soggetto potrebbe averla superata brillantemente e
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soffrire oggi di un diverso disturbo. Con la locuzione « stato di
salute », utilizzata nella legge, dunque, sembra intendersi lo
stato attuale, comprensivo di quelle patologie pregresse che
abbiano ripercussioni sulla vitd presénte del soggetto. Non vi
rientrano, al contrario, le patologie definitivamente superate
che non abbiano lasciato alcuno strascico, sebbene di diverso
avviso appalano le Autorizzazioni generali emanate dall’ Auto-
rita Garante (3%). Tale esclusione non sembra di immediata
giustificazione, visto che — come deve aver osservato il Ga-
rante quando ha deciso di adottare una soluzione che si
distacca dal dato letterale della fegge —- anche le patologie
pregresse di un soggetto potrebbero rivelarsitili nella cura di
terzi o nel perseguimento di finalita scientifiche.

A ben vedere &. invece, opportuna la scelta di distinguere,
ai fini dell’applicazione del regime peculiare stabilito nel citato
ultimo comma dell’art. 22 — il quale consente, in casi parti-
colari, il trattamento dei dati sensibili senza bisogno del con-
senso —, non in base alla natura ontologica del dato, bensi in
relazione all’utilizzazione cui lo stesso & destinato. Anche tale
soluzione, per quanto opportuna, solleva, tuttavia, questioni
ermeneutiche di non poco momento. I problemi in questo caso
sorgono dalla concreta difficolta di sindacare, all’interno, ad
esempio, dell’arringa difensiva di un abile penalista, la perti-
nenza o la necessarietd del riferimento a determinati dati
inerenti alla salute di eventuali terzi coinvolti. Dalla lettera
della norma in parola, infatti, sembra evincersi che il valore
riconosciuto al diritto alla difesa consente, in definitiva, di
comprimere il diritto alla privacy sanitaria, visto che, in so-

{38) Gia nell’Autorizzazione n. 2/1997, relativa al trattamento dei dati
idonei a rivelare lo stato di salute e la vita sessuale {in G.U.R.I., 29 novembze
1997, n. 279, corretto con avviso in G.U.R.I, 5 dicembre 1997, n. 284), al
punto 2, rubricato « categorie di dati oggetto del trattamento », si legge che
« il trattamento pud avere per oggetto i dati strettamente pertinenti agh
obblighi, ai compiti o alle finalita di cui al punto 1, & pud comprendete le
informazioni relative a stati di salute pregressi ».

—or g
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stanza, durante le indagini difensive o in una qualsiasi pubblica
udienza penale, appare possibile discorrere dello stato di salute
di soggetti che mai hanno prestato il proprio consenso, salvo la
remota facolta di questi ultimi di contestare la necessita di tale
trattamento dei propri dati sanitari.

Da quanto detto risulta evidente come non sempre risulti
agevole discernere quali dati debbano essere considerati utili,
idonei o necessari a realizzare un certo fine; cosi come non
appare di immediata soluzione il conflitto tra un’interpreta-
zione della normativa in esame a tenore della quale andrebbero
considerati « sanitari» solo i dati strettamente necessari a
perseguire finalita sanitarie, ed una diversa interpretazione che
suggerisce I'opportunita di comprendere nella categoria anche
le informazioni che, pur non inerendo immediatamente al
concetto di salute, possono risultare wtili nell’esercizio delle
attivita sanitarie. Sulle questioni definitorie spesso si giocano
partite importanti, capaci di ricadute sostanziali di primissimo
rilievo. La legge n. 675 conferma questo dato, ma poco fa per
limitare i dubbi interpretativi.

5.1. L’art. 23 della legge 675/96

La legge n. 675/96 rappresenta il primo intervento orga-
nico del legislatore italiano volto a disciplinare il trattamento
dei dati personali; intervento, peraltro, promosso da un’intensa
attivitad legislativa e paralegislativa di stampo comunitario,
sfociata nella Direttiva 95/46/CE (39).

{**) La Direttiva (pubblicata in G.U.C.E,, 1995, L. 281, 31) & stata
aftuata anche negh altri paesi defl’Unione. Tra i pilt recenti interventi
normativi che ordinano la complessa materia nei singoli Stati, si segnalano,
da ultimi: in Grecia, la legge n. 2242/97 del 10 aprile 1997; in Portogallo, la
Ley n, 67/98 del 26 ottobre 1998: in Svezia, it Personal data Act del 29 aprile
1998; in Belgio, la legge 11 dicembre 1998; nel Regno Unito, il Data
Protection Act del 29 luglio 1998; in Finlandia, la legge 523/99 in vigore dal
1 giugno 1999; in Spagna, la Ley Orgdnica 15/1999 del 13 dicembre 1999;
in Olanda, la Wet bescherming persoonsgegevens del 6 lughio 2000; in
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Nel tentativo di riassumere l'esperienza, pit che venten-
nale, maturata in ambito europeo in relazione al trattamento
dei dati, e in particolare di quelli sanitari, pud dirsi che la
particolaritd di. questi ultimi- spinse, gia all'inizio degli anni
ottanta, il Consiglio d'Europa a predisporre, all'interno della
« Convenzione per la protezione delle persone in relazione alla
elaborazione automatica dei dati a carattere personale », del 28
gennaio 1981, una disciplina ad hoc contenuta nell’art. 6. Lo
stesso Consiglio, pochi giorni prima, aveva altresi emanato
un'apposita Raccomandazione sui dati sanitari, allegata alla
Convenzione citata, la n. R. 1981(1) (#9), relativa alle banche
di dati mediche automatizzate, il cui oggetto erano perd solo le
informazioni attribuibili ad individui identificati o identifica-
bili, il che escludeva, dunque, le informazioni anonime o i dati
statistici (par. 1) (41). Dopo pochi anni, sempre a livello
comunitario, veniva emanata un’alira Raccomandazione, la n.
R. (86) 1 del 23 gennaio 1986, relativa alla « Protezione dei
dati di carattere personale utilizzati a fini della sicurezza
sociale ».

Nel 1995, dunque, a distanza di circa tre lustri dalla
Convenzione di Strasburgo e dalla Raccomandazione sulle
banche di dati sanitari trattati automaticamente, il Parlamento
Europeo e il Consiglio d’Europa emanavano la Direttiva n. 46

Danimarca, F'Act on Processing of Personal data, del 31 maggio 2000; in
Germania, la legge del 18 maggio 2001 che ha novellato la normativa
federale sulla protezione dei dati personali del 20 dicembre 1990, gia
precedentemente modificata dall’art. 2 della legge del 17 dicembre 1997; in
Francia, il decréf 99/919 che ha novellato il décret n. 78-774 del 17 luglio
1978, gid a sua volta modificato da altri provvedimenti legistativi, tra i quali
il décret 95/682; in Austria, il Datenschutzgesetz 2000,

{*¢} La Raccomandazione fu adottata il 23 gennaio 1981 nel corso della
riunione dei delegati.

(*") L’interesse europeo ad una rapida introduzione nei paesi membii
dei principi affermati nella Convenzione in parola si evince dalla Raccoman-
dazione che il Consiglio d’Europa, if 28 luglio 1981, invid agli Stati per
invitarli a firmare la stessa entro il 1981 e a ratificarla entro il 1982.
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del 24 ottobre, relativa alla tutela delle persone fisiche con
riguardo al trattamento dei dati perscnali, nonché alla libera
circolazione di tali dati. E ¢i al fine di promuovere I’armoniz-
zazione delle legislazioni dei vari stati e di consolidare i prin-
cipi gia affermati nella Convenzione Europea per la salvaguar-
dia dei diritti dell’'vomo e delle libertd fondamentali, nonché
quelli contenuti nella citata Convenzione di Strasburgo. L’art.
8 di tale direttiva disciplina i « trattamenti riguardanti catego-
rie particolari di dati »; tra questi sonc compresi i dati sanitari.
La norma in parola prevede la necessita del consenso esplicito
della persona interessata nel caso di trattamento dei dati
inerenti alla salute o alla vita sessuale, prevedendo tuttavia
alcune eccezioni a tale principio. In particolare, non é richiesto
il consenso quando il trattamento & reso necessario da obblighi
in materia di diritto del lavoro o da interessi vitali della persona
interessata o di un terzo; ovvero in caso di trattamento effet-
tuato da una fondazione o da una associazione o da altro
organismo a scopo di lucro nei confronti dei propri membri; o
ancora in caso di informazioni gia rese pubbliche dalla persona
interessata; e infine in caso esercizio giudiziario del diritto di
difesa (art. 8, par. 2).

L’art. 3, par. 8, sancisce la deroga piu importante al
principio del necessario consenso dell’interessato, prevedendo
il libero trattamento dei dati inerenti alla salute « quando &
necessario alla prevenzione e alla diagnostica medica, alla
somministrazione di cure o alla gestione di centri di cura e
quando il trattamento dei medesimi dati viene effettuato da un
professionista in campo sanitario soggetto al segreto profes-
sionale sancito dalla legislazione nazionale, comprese le norme
stabilite dagli organi nazionali competenti, o da un’altra per-
sona egualmente soggetta ad un obbligo di segreto equivalen-
te ».

La legge 675/96, emanata in attuazione della direttiva
suddetta, prende in considerazione la complessa questione del
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trattamento dei dati inerenti all’attiviti sanitaria in due arti-
coli, il 22 e il 23. collocati nel capo IV, dedicato al « tratta-
mento dei dati particolari ». Come gia accennato, la particola-
rita dei cd. dati sensibili consiste nel fatto che essi cor cernono
la sfera pit intima dellesistenza individuale (42}, quella che
maggiortente si vorrebbe tenere al riparo dalla curiositi altruj
e rispetto alla quale mal si sopporta qualunque tipo di intru-
sione e di divulgazione (+3),

L’art. 23, rubricato « Dati inerenti alla salute », introduce
una disciplina derogatoria rispetto a quella generale predispo-
sta dall’art. 22 per tutti i dati sensibili. Mentre, infatti, ai sensi
dell’art. 22, il trattamento dei dati sensibili richiede i consenso
scritto dell'interessato e 'autorizzazione del Garante, ’art. 23,
1° comma, dispone che gli esercenti fe professioni sanitarie e
gli organismi sanitari pubblici possono, anche in mancanza di
autorizzazione del Garante, trattare i dati idonei a rivelare lo
stato di salute di uno i pitt soggetti, limitatamente ai dati ed alle
operazioni che risultino indispensabili per il perseguimento di
finalitd di tutela dell’incolumita fisica e della salute dell’inte-
ressato; ed aggiunge che, se le stesse finalitd riguardano un
terzo o la collettivita, si pud fare a meno del consenso dell’in-
teressato a patto che sia intervenuta 'autorizzazione del Ga-
rante.

Il differente regime, predisposto dalle due norme da ultimo

. .?3. mm tratta dei dati relativi a « l'origine razziale ed etnica, le convin-
zioni mw_.um_ommu filosofiche o di altre genere, le opinioni politiche, I'adesione
a partiti, sindacati, associazioni od organizzazioni a carattere religioso,
filosofico, politico o sindacale, nonché i dati personali idonei a 1,.5_“3 lo
mﬂmmc di salute e la vita sessuale », ai sensi dell’art. 22, comma 1°, della legge
675/96; ed inoltre di quelli riguardanti « 'esistenza di wmoim&?m::. di cut
m_.wmz. 686, commi 1, lettere @) ¢ d), 2 ¢ 3, del codice di procedura penale »
disciplinati dall’art. 24. u

(*>} La Corte Costituzionale tedesca, gia in una pronuncia del 16 luglio
1969 (in Newe furistische Wochenschrift, 1969, 1707), affermo Uesistenza di
questo « zoceolo dure » di diritti che Pordinamento giuridico tutela, sotto il
profilo della difesa della privacy, eon una intensitG accentuata. ’

e

FRANCESCQ DI C1OMMO 263
citate, sottende, come evidente, differenti ambiti operativi. La
linea di demarcazione tra le fattispecie prese in considerazione
da una disposizione, piuttosto che dall’altra, non &, tuttavia, di
facile individuazione, poiché il dato testuale contribuisce a
creare confusione, o0, quantomeno, non aiuta a sciogliere il
nodo ermeneutico in via generale ed astratta. Entrambe le
citate disposizioni, infatti, si riferiscono espressamente a « dati
personali idonei a rivelare lo stato di salute », anche se, a ben
vedere, & possibile rintracciare un paio di elementi specializ-
zanti nell’art. 23.

La norma in parola {salvo che nel suo quarto comma, sul
quale si tornerd pitl avanti} identifica, infatti, i dati sanitari
irattabili senza il consenso dell'interessato, facendo riferi-
mento, non gid — come ci si auspicherebbe — a criteri
definitori per cosi dire oggettivi (+*), bensi a due elementi
diversi ed ulteriori: la finalita del trattamento e la qualifica dei
soggetti che lo operano, In altre parole, l'art. 23 si applica ai
« dati personali idonei a rivelare lo stato di salute », che siano
« indispensabili per il perseguimento di finalita di tutela del-
incolumita fisica e della salute dell’interessato » (carattere, ©
criterio di selezione, finalistico) ed il cui trattamento sia svolto
da « gli esercenti le professioni sanitarie ¢ gli organismi sanitari
pubblici » (carattere, o criterio, soggettivo). Quando non siano
presenti contemporaneamente tali elementi specializzanti dei
dati sanitari, il regime applicabile sara quello stabilito dall’art.
22 e, pit in generale, dal capo 11l della legge, al quale si deve
far sempre riferimento anche per definire gli aspetti non rego-
lati dagli artt. 23 e 22.

(*%) Per « oggettivo » intendendosi qui il criterio che si basa sulla mera
inerenza ontologica del dato salute. Carattere questo, come giova ripetere,
che in molti casi risulta assai indefinito, € che in altri & rintracciabile anche
in dati che a prima vista nulla avrebbero in comune con la salute.
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5.2, (segue) Il tentativo legislativo di composizione dei
conflitti tra privacy e tutela della salute

Come anticipato nel paragrafo n. 2, 'interesse individuale
alla privacy sanitaria soffre di un conflitto costante ed inevita-
bile con il concetto di salute, accolto nella nostra carta costi-
tuzionale come diritto/dovere, del singolo nei-confronti della
collettivita e dello Stato nei confronti dei cittadini.

Il conflitto tra riservatezza e salute presenta caratteri di-
versi a seconda che si faccia riferimento alla salute dell’indivi-
duo a cui i dati si riferiscono o a quella di un terzo o della
collettivita, e a seconda che si abbia presente un trattamento
dei dati che coinvolga soltanto I'interessato o anche i terzi.

Si consideri la relazione tra medico e paziente (a cui in
primo luogo Part. 23 si riferisce): qui le esigenze di riserva-
tezza, che possono confliggere con l'attuazione di un pro-
gramma diagnostico e terapeutico, si manifestano sia nel
momento della raccolta dei dati (alla quale il paziente po-
trebbe opporsi facendo valere il suo diritto a non sapere o
decidendo di non sottoporsi a procedimenti diagnostici par-
ticolarmente invasivi), sia in quello della comunicazione (con-
siderata come comunicazione da parte del medico o da parte
del paziente, il quale potrebbe voler tacere determinate infor-
mazioni) (#3).

La situazione pud diventare pit complessa (ed il rischio di
lesione della riservatezza aumentare) quando nel trattamento
dei dati venga coinvolto un soggetio estraneo al predetto
rapporto: il medico potrebbe rivolgersi ad un terzo per acqui-
sire determinate informazioni o potrebbe comunicare taluni
dati ad un collega per avere un consulto o per chiedere un’altra
forma di collaborazione a favore del paziente (si pensi, ad

(+5) Cfr. S. Rooata, Tecnologie e diritti, Bologna, 1995, 164; nonché
R. Coco, Sapere e non sapere, in Ciemente (a cura di), Privacy, cit., 437.

prmm e
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esempio, ad un familiare ovvero ad un sanitario gia informato

delle condizioni del malato).
Ancora pitt ampia & la portata del conflitto se si individua

il terzo (o la collettivita) quale portatore di un interesse
autonomo (alla salute, appunto) contrapposto a quello del
soggetto cui il dato si riferisce. If problema, in particolare, qui
sorge fin dal momento della raccolta, la quale, soprattutto se
associata all’informazione circa le finalita (si veda l'art. 10
della legge), finisce per anticipare taluni degli effetti « inva-
sivi » tipici della comunicazione. Il conflitto & ben visibile
se si immaginano ipotesi in cui il rischio associato alla segre-
tezza del dato riguarda il contagio di una malattia; ovvero nei
casi in cui la divulgazione dell'informazione che si vorreb-
be mantenere riservata & idonea a creare un beneficio per
la collettivita in termini di progresso scientifico o di preven-
zione.

Inteso in tal senso, il riferimento alle categorie soggettive
sopra menzionate si traduce, in gran parte, nella connessione
tra scopi dell’attivita, cui & associato il trattamento, e disciplina
del trattamento stesso. Per taluni aspetti, tuttavia, I"ambito di
applicazione dell’art. 23 & condizionato anche dalla natura dei
soggetti titolari del trattamento. Sul punto si rinvia al para-
grafo successivo.

5.3. (segue) Ambito di applicazione soggettivo. gli eser-
cenii le professioni sanitarie e gli organismi sanitari
pubblici

L’art. 23, come anticipato, fa espresso riferimento agli
« esercenti le professioni sanitarie » e agli « organismi sanitari
pubblici ». Ai due richiami si collegano problematiche diffe-
renti.

Rispetto al primo, sembra importante chiedersi quanto
elemento finalistico (tutela della salute) trovi un limite nel
riconoscimento « formale » dell’appartenenza del soggetto a
una determinata categoria (si pensi soprattutto agli ordini
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professionali) (*¢). In via generale, la definizione stessa di
« professione sanitaria » va inquadrata nell’ambito della legge.
Ai fini della soluzione di determinati problemi pratici, si po-
irebbe, dunqué, assotiare Ta giilifica professionale a quella di
« titolare del trattamento » e configurare quale « responsabile »
o « incaricato » il soggetto che non eserciti la professione, ma
che abbia con il professionista il rapporto illustrato agli artt. 8
e 19 della legge (+7).

La specifica regolamentazione del trattamento dei dati
sanitari, cui solo di recente si & pervenuti con il d.lgs. 282/
99 (48}, intitolato « disposizioni per garantire la riservatezza in
ambito sanitario », espressamente estende il-comma 2 dell’art.
23 ai professionisti sanitari, diversi dai medici, che intratten-

(+6} La coincidenza tra ambito soggettivo di mmv:omﬁ.onm di questa
disciplina e appartenenza all'ordine professionale pud H.:mSHm.m.um&o ai finidi
un’eventuale interferenza tra responsabilita civile, ﬂmmwommm@__:m @Wmm-m E&
art. 622 c.p.) e responsabilitd disciplinare. Un'interpretazione piu ampia
della norma in esame consentirebbe un allargamento della Ei.m del pa-
ziente. A questo proposito va osservato che il no&om. di mmoaoﬁm_m medica
tende ad espandere Pobbligo det medico fino a considerare la rilevanza del
fatto di terzi non necessariamente appartenenti all'ordine. L’art. 10, comma
2, di detto codice, infatti, prevede che « Il medico deve informare i suol
collaboratori deil’obbligo del segreto professionale e deve vigilare percheé essi
vi si conformino ». o .

{*7} 1l problema dell’ambito soggettivo di applicazione della disciplina
sui dati sanitari & in parte riguardato dal punto 3 dell’Allegato alla Racco-
mandazione del Consiglio d’Europa n. R (97} 5, dove si afferma che « [dli
regola, la raccolta e il trattamento di dati sanitari non amzuodﬁ.u mmmn_Mn
effettuati se non da professionisti della sanita o da persone o orgarismi ¢ e
operano per conto di operatori sanitari » e si mmmmcnm.m orm « [1]e persone 0 m_“
organismi che agiscono per conto di operatori sanitari e che Boocwmo:om.
trattanc dati sanitari devono osservare obbligatoriamente le stesse regole ¢l
riservatezza proprie dei professionisti della mmu.zw 0 _w regole di dmmiﬂmﬁm
comparabili ». Si precisa che la Raccomandazione riguarda la raccolta € i
trattamento automatizzato di dati sanitari {su cui. v. § 2.4), ma consent¢ ag
Stati membri di estendere i medesimi principi anche al di m_. mmm. frattamento
automatizzato. La precisazione vale anche per i futuri richiami alla Racco-

mandazione.
(#%) 11 decreto & pubblicato in G.U.R.L, 16 agosto 1999, n. 191.

j
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gono rapporti diretti con i pazienti (*°). La norma va coordi-
nata con il d.lgs. 135/99 (59}, recante « disposizioni integrative
della legge 675/96 sul trattamento di dati sensibili da parte di
soggetti pubblici », il quale, pur disciplinando il trattamento
dei dati sensibili da parte dei soggetti pubblici, con riferimento
ai dati idonei a rivelare lo stato di salute e la vita sessuale,
finisce per dettare regole valide per tutti gli organismi sanitari
e gli esercenti le professioni sanitarie, a prescindere dalla loro
natura pubblica o privata. A tali soggetti si impone di adottare
codici di deontologia e di buona condotta in forza dei quali si
richieda il rispetto di regole analoghe al segreto professionale
anche da parte deghi incaricati del trattamento che a tale
segreto non sono formalmente tenuti in base all’apposita nor-
mativa (31).

Al di 1a di questi profili, 'espressione utilizzata dal primo
comma dell’art. 23 («esercizio della professione sanitaria »)
ha una portata piuttosto ampia. In particolare, ai fini dell’ap-
plicazione della norma, non sembra possibile distinguere tra
professionisti che operano individualmente e professionisti che
operano all’interno di una struttura organizzata. Ci6 & a dire
che la disposizione in parola si riferisce al professionista, e non
alla struttura, anche quando il singolo lavori, ad esempio, in
uno studio associato o in una societd di professionisti. Tutto
questo malgrado indubbiamente le modalita di organizzazione
dell’attivita determinino forme diverse di comunicazione con il
cliente ed incidano, cosi, sull’attuazione della legge. Sul punto,
Autoritd Garante ha osservato che i professionisti che si
associano per l'esercizio della professione medica possono
regolare diversamente i propri rapporti per cid che concerne il
trattamento dei dati personali, configurando, a seconda dei

(9} Cosilart. 23, comma 1-bis, lett. d), come modificato dall’art, 2 del
d.lgs. 282/99,

(39) Il decreto & pubblicato in G.U.R.I., 17 maggio 1999, n. 113.

{31 Cosi l'art. 17, comma 3, del d.lgs. 135/99.
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n.mmw a) una gestione individuale e separata dei dati detenuti da
o._m.,mncs professionista, il quale assumera singolarmente la qua-
Em di « titolare » del trattamento; &) una contitolarita da parte
m.~ tutti o di alcuni dei professionisti, i quali condivideranno a
titolo personale le prerogative e le responsabilita del « titola-
re» del trattamento; ¢) un’unica attivitd di elaborazione dei
m.m:.@m_,modmz effettuata dagli associati nell’ambito di un’asso-
ciazione o di un organismo, che assumera direttamente la
qualita di titolare del trattamento, a prescindere dai limiti che
la _.mmmm 1815/39 (52), sulla disciplina giuridica degli studi di
mmmimdmm e consulenza, pone in materia di prestazione asso-
ciata di tali attivita (%). -

, 1l criterio di definizione dell’ambito di applicazione del-
I'art. 23 sembra, dunque, quello della natura dell’attivitd nel
suo profilo sostanziale, mentre il profilo strutturale e organiz-
zativo & irrilevante. La struttura organizzata, che si presenti
come ente che svolge attivitd d'impresa, 0 comunque come
om.mm:.wmao di supporto rispetto all’attivitd sanitaria in senso
proprio (si pensi, ad esempio, ad una clinica), non andra
m::mcm considerata «esercente la professione» e per tale
motivo non rientrera nell’ambito definito dallart. 23.

Pitt complesso & il problema concernente gli enti con
natura pubblica titolari di trattamento. Accanto alla formula
« esercente la professione sanitaria », la legge, infatti, pone
quella di « organismo sanitario pubblico ». Con cio mﬁmﬂwﬁm:ao
la copertura costituita dall’art. 23 anche a quelle realta che, a
prescindere dal riferimento all’esercizio della professione, ope-
rano nel settore della sanitd pubblica. ,

. Mentre, dunque, per i soggetti privati Pambito di applica-
zione della norma & legato alla natura professionale dell’atti-
vita, per i soggetti pubblici ci si riferisce ad una categoria pit

me mm amwa ¢ pubblicata in G.U.R.L, 16 dicembre 1939, n. 291
3%} Cosi AUTORITA Garante, Risposta a ito, i lotti :
giugno 1997, 33, posta a quesito, in Bollettine n. 1,
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vasta, idonea a comprendere strutture che non svolgono ne-
cessariamente attivita diagnostica o terapeutica, ma, ad eseml-
pio, attivita scientifica, statistica, amministrativa, previden-
ziale, di formazione o educazione: attivita che, se esercitate da
privati, sono soggette alla disciplina, senza dubbio piu rigo-
rosa, dell’art. 22 e non a quella dell’art. 23. Tale situazione &
confermata da alcune Autorizzazioni del Garante rilasciate a
partire dal 1997, le quali ammettono, previa prestazione del
consenso dell'interessato, il trattamento di dati personali da
parte di istituzioni ed organismi sanitari privati al fine di
adempiere o di esigere I’adempimento di specifici obblighi o di
eseguire specifici compiti previsti da leggi, regolamenti e nor-
mative comunitarie (5%), anche attraverso la compilazione di
cartelle cliniche, certificati o altri documenti di tipo sanitario.
Altro elemento di differenziazione tra soggetti pubblici e
soggetti privati, quanto all’ambito di applicazione della norma,
¢ dato dal coordinamento con Part. 22, 3° comma, la dove si
afferma che il soggetto pubblico (escluso I'ente pubblico eco-
nomico) pud trattare dati sensibili solo se autorizzato da
espressa disposizione di legge. Posto che non sembra possibile
ritenere che lart. 23 rappresenti I'espressa disposizione di
legge di cui all’art. 22, appare evidente come, a differenza di
quanto accade per i privati, per i soggetti pubblici la disciplina
del trattamento andra coordinata con quella definita nella
legge autorizzatoria; cosi che gli esercenti la professione sani-
taria all'interno di strutture pubbliche dovranno rispettare tale

combinato disposto (5%).

(3% Cio accade, in particolare, in materia di igiene, sanitd pubblica,
prevenzione delle malattie, anche Ecmmm&o:mF g degli infortuni, di cura, di
diagnosi, riabilitazione, profilassi, tutela della salute mentale, assistenza
farmaceutica e sanitaria alle attivita sportive o di accertamento degli illeciti
previsti dall’ordinamento sportivo.

() Si consideri, ad esempio, 1a disciplina predisposta per il funziona-
mento dell’Osservatorio permanente gestito dal Comitato nazionale di coor-
dinamento per l'azione antidroga € quella relativa all’istituzione del Servizio



270 DIRITTO ALLA RISERVATEZYA

A questo proposito, giova richiamare il d.lgs. 135/99, i
quale, nel ribadire che il trattamento da parte di soggetti
pubblici & ammesso solo se autorizzato da espressa disposi-
zione di legge, ritorna su.alcuni aspetti della disciplina gene-
rale, potenziandone talora il rigore. Cosi, in particolare, con
riferimento al criterio di finalita, 'apparato di regole di cui
all’art. 9 risulta rafforzato dall'imposizione di controlli perio-
dici diretti a valutare specificamente il rapporto tra dati e
adempimenti degli obblighi e dei compiti attribuiti ai soggetti
pubblici.

Problematico si rivela il rapporto tra la disciplina speciale
e quella dettata dal combinato disposto degli artt. 22 ¢ 23,
Parte della dottrina ritiene infatti che, nonostante il rinvio alla
legge che autorizza il trattamento, i soggetti pubblici siano
comungue tenuti a rispettare il vincolo dell’autorizzazione del
Garante e la regola del consenso (36). L’autoritd Garante &,
tuttavia, di parere diametralmente opposto (°7).

Va qui ricordato che fino al 7 maggio 1999 i soggetti
pubblici hanno, peraltro, beneficiato della disposizione transi-
toria di cui all’art. 41, comma 3, in forza della quale, i

centrale per le dipendenza da alcool e sostanze stupefacenti o psicotrope
(d.P.R. 9 ottobre 1990, n. 309, in G. URI, 31 ottobre 1990, n, 255);
nonché quella concernente i compiti dei servizi di immunoematologia e
trasfusione e dell’Istituto Superiore di Sanita in materia di attivita trasfusio-
nali (legge 4 maggio 1990, n. 107, in G.U.RI, 11 maggio 1990, n. 108),

() Cfr. Mmarpy, cit. 216; A, Clatn, La protezione dei dati idonei o
rivelare lo stato di salute nella legge n. 675 del’96, in Contr. e impr., 1998,
369, part. 378 e 380 (ove si esclude la necessita dell’autorizzazione in
presenza del consenso dell’interessato e nei casi in cui §l trattamento dei dati
& necessario per tutelare I'incolumit fisica dell'interessato?.

(37} V. Avtorrta Garavte, Risposta @ quesito, in Bollettino n. 3, feb-
braio 1998, 51; Ip, Risposta a quesito, in Bollettino n. 6, ottobre 1998, 47.
In tal senso, anche BurtarriiLl, Banche dati e tutela della riservatezza, cit.,
382, il quale tuttavia fa salva I'applicazione dell’art. 23, che detterebbe una
disciplina « integrativa » in tema di dati concernenti la salute (v. in partico-
lare, 388); nonché F. Mascuio. { dati sensibili, in CLeme~te (a cura di),
Privacy, cit., 222,
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trattamenti di dati sensibili potevano essere compiuti anche in
mancanza di una disposizione di legge, purché si effettuasse
una comunicazione all’Autoritd. Inoltre, secondo il d.lgs. 6
novembre 1998, n. 389 (3%), intitolato « disposizioni in materia
di dati particolari da parte di soggetti pubblici », gli organismi
sanitari pubblici potevano scegliere se avvalersi di tale norma
transitoria, oppure (anche in mancanza di una puntuale dispo-
sizione di legge) della disciplina dettata dall’art. 23, a tal
proposito espressamente definita « disposizione speciale ».

1l quadro emergente era piuttosto confuso: se 'art. 23 era
notma speciale rispetto all’art. 22, terzo comma, non si vedeva
come lapplicazione dell’'una o dell’altra disposizione potesse
essere affidata alla libera scelta del destinatario della norma.
Sembrava piuttosto che I'art. 23 dovesse senz’altro applicarsi,
mentre intervento di una disciplina specifica per Aziende
sanitarie locali, per quanto auspicabile, non avrebbe dovuto né
rimuovere un elemento ostativo al trattamento (cosi, invece, ai
sensi dell’art. 22, seppur in combinazione con la norma tran-
sitoria), né sottrarre di per sé tali enti alla disciplina dettata
dall’art. 23, in quanto compatibile con 'eventuale legge, a sua
volta speciale rispetto alla normativa in esame.

Oggi la materia & disciplinata dal nuovo testo dell’art. 22,
come modificato dal d.lgs. 135/99 (5%). La disposizione, in
particolare ai commi 3 e 3bis, non toccati dal recente d.lgs,
467/01, torna a subordinare il trattamento dei dati sensibili da
parte degli enti pubblici all’autorizzazione legislativa, raziona-
lizzando tuttavia tale vincolo con particolare riferimento al-
ipotesi in cui I'intervento normativo manchi. Se realizzato,
esso avrebbe la duplice funzione di specificare, per un verso, le
finalita di rilevante interesse pubblico cui il trattamento dei
dati ¢ connesso e, per l'altro, i tipi di dati e le operazioni

(>®) Il decreto & pubblicato in G.U.R.L, 9 novembre 1998, n. 262.
(*3y Sul punto, si veda il lavore di Antonio Ficl contenuto in questa
raccolta.
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eseguibili da parte dei soggetti pubblici. Quanto alle finalita, in
assenza di espressa disposizione di legge, i soggetti possono
richiedere al Garante tale specificazione: mentre, una volta
definite le finalitd (per disposto dilegge o provvedimento del
Garante), i soggetti stessi possono identificare i tipi di dati e di
operazioni strettamente pertinenti e necessarie in relazione alle
finalita perseguite, purché rendano pubbliche tali scelte.

Con specifico riferimento al trattamento dei dati sanitari, il
potere normativo o regolamentare (del legislatore o del Garan-
te}, concernente la definizione delle attivitd di rilevante inte-
resse pubblico, & limitato dall’art. 17 del medesimo decreto,
che in cio finisce per anticipare 'individuazione delle finalita
consentite e in prospettiva ridefinite dal legislatore o dal Ga-
rante (¢9). L'identificazione dell'interessato & riservata ai sog-
getti che perseguono direttamente le finalita cosi individuate,
mentre P'accesso alle diverse tipologie di dati (che, come visto,
possono essere definite anche dai soggetti pubblici) & consen-
tito ai soli incaricati del trattamento, preposti, caso per caso,
alle specifiche fasi delle attivitd, secondo il principio della
pertinenza,

Dato questo quadro di riferimento, sembra in effetti che lo
spazio per un ulteriore intervento normativo sia alquanto
ridotto, se non inesistente. Piuttosto, il decreto guarda all'au-
toregolamentazione come alla ‘fonte’ di integrazione di tale
disciplina,

5.4. (segue) il comma 1 dell’art. 23 e Uesclusione del-
lautorizzazione

La prima parte del comma 1 dell’art. 23 prende in consi-
derazione il conflitto tra interesse alla riservatezza e interesse

(%) Per un'applicazione dell'art. 17.1 del d.lgs. 135/99, con riferi-
mento alla tenuta del registro dei casi di mesotelioma, in quanto rientrante
tra le finalitd di prevalente interesse pubblico ivi contemplate, v. il parere
dell’Autoritd Garante del 27 ottobre 1999.
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alla salute dell'individuo, muovendo alla ticerca del corretto
equilibrio tra i due valori in gioco. In essa ¢ contenuta una
deroga all’articolo precedente che subordina il trattamento dei
dati sensibili al consenso scritto dell’interessato ed all’ Autoriz-
zazione del Garante.

Come anticipato, la norma in parola afferma che, quando
il trattamento riguarda dati e operazioni indispensabili per il
perseguimento di finalita di tutela dell’incolumita fisica e della
salute dell'interessato, 1'autorizzazione del Garante non & ne-
cessaria, mentre la regola del consenso (dunque come espressa
all’art. 22) resta ferma. Il legislatore si dimostra, dungue,
consapevole del fatto che Pautorizzazione del Garante, in
origine strumento di tutela anche a favore dell’interessato, pud
tradursi in un ostacolo gravoso (e non necessario) alio svolgi-
mento dell’attivita sanitaria (¢!). Per neutralizzare questo ri-
schio, viene esclusa I'autorizzazione e viene affidata la gestione
del conflitto direttamente al rapporto fiduciario tra titolare del
trattamento e soggetto interessato. La particolaritd di questo
rapporto si rinviene nel dovere di salvaguardia della persona
del paziente, che in questo caso si estende anche al profilo della
riservatezza. Si spiega cosi 'obbligo del segreto professionale,
la cui violazione & sanzionata sia dal codice penale (art. 622)
che da quello di deontologia medica (art. 9} (52), anche se la
portata dei conflitti appena descritti va ben al di la della
« rivelazione del segreto ». A questa analisi sono dedicate le
riflessioni che seguono.

(6') Cfr. ButrareLLt, cit., 389.

(62) Sul punto v. ancora Burrarerry, cit., 392, il quale mette in luce la
portata anticipatoria dell’approccio deontologico rispetto ad una parte della
disciplina complessiva. Sul tema, v. anche C. Ciatiewea-C. Covesanm, 1l
segreto professionale nell’archiviazione informatica dei dati, in Riv. it. Em&..
leg.. 1991, 720; C. Casowato, Diritto alla riservatezza e fraitamenti sanitar
obbligatori: un'indagine comparata, Trento, 1995, 227-228; U, RurroLo,
Segreto (dir. priv.), (voce della) Enc. dir.,, XLI, 1989, 1022.
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-

3.5, (segue) La regola del consenso

Come anticipato, il primo comma dell’art, 23 esprime una
deroga alla regola speciale dicui all’art. 22 sul versante del-
'autorizzazione, pur confermando il requisito del consenso
scritto dell’interessato (3). i

Il consenso ¢ da tempo adottato dal persenale sanitario
come strumento per sollevarsi da eventuali responsabilita pro-
fessionali. Cid in quanto l'art. 50 del codice penale prevede che
non sia punibile chi lede o pone in pericolo un diritto col
consenso della persona che pud validamente disporne. Un
intervento arbitrario, non scriminato dalla raccolta del con-
senso, ovvero da altre circostanze oggettive, potrebbe inte-
grare gli estremi dei reati di violenza privata (art. 610 c.p.),
sequestro di persona {art. 603 c.p.), stato di incapacita provo-
cato mediante violenza (art. 613 c.p.), ovvero morte o lesioni
come conseguenza di altro delitto (art. 586 c.p.)} (64). La prassi
della raccolta del consenso é stata recentemente oggetto di
previsione legislativa espressa. In particolare, il d.lgs. n. 230
del 19953, in materia di radiazioni ionizzanti, afferma, sia per il
trattamento a fine diagnostico-terapeutico che per quello a fine
di ricerca scientifica, la responsabilita del medico « autorizzato
alla sorveglianza » che deve partecipare alla raccolta del con-
senso in parola. In altre parole, il radiologo dal 1995 ¢é diven-
tato, per legge, responsabile in merito alla procedura con cui si
esplica I'informazione del paziente sottoposto a radiazioni, ¢ la
raccolta del relativo consenso.

Tra le altre normative che trattano il consenso informato,
va ricordata la Convenzione europea sui diritti dell’'uomo e la
dignita dell’essere umano riguardo alle applicazioni della bio-

{63) Cfr. BurrareLw, cit., 390, il quale ritiene che la deroga si riferisca
all’autorizzazione, ma non al consenso che deve essere prestato per isctitto
secondo il disposto dell’art. 22.

{84} Cfr. G. Passacantanoo, Il consenso e i suoi riflessi sulla responsa-
biliti penale del medico, in Riv. it, medicina legale, 1999, 785.
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logia e della medicina, approvata dal Comitato dei Ministri del
Consiglio d’Europa il 19 novembre 1996, nella quale a chiare
lettere si afferma il diritto del paziente ad una corretta ed
esauriente informazione finalizzata alla manifestazione di un
consenso consapevole al trattamento sanitario (cfr., in parti-
colare, 'art. 10).

Anche il Codice di deontologia medica tratta in modo
piuttosto esauriente la tematica del consenso informato del
paziente, affrontando all’art 30 il problema dell’informazione,
che viene definita un dovere nel rapporto tra medico e pa-
ziente, e che si chiede al senitario di modulare di volta in volta,
nei toni e nei contenuti, tenendo nella dovuta considerazione la
sensibilitd soggettiva del paziente ed altre circostanze analo-
ghe (¢%). Del resto, gia nel 1992, il Comitato Nazionale di
Bioetica si era occupato di consenso all’atto medico e infor-
mazione del paziente, svolgendo una riflessione di carattere
sociologico, giuridico ed operativo, volta a mettere in evidenza
come l'aspetto comunicativo sia I'elemento pit importante nel
rapporto tra malato e sanitario (6€).

Lasciando da parte il profilo riguardante la piu delicata
questione relativa al consenso alla prestazione sanitaria, e
tornando al tema oggetto del presente lavoro, giova, a questo
punto, richiamare I'attenzione del lettore sulle peculiarita che
la legge 675/96 presenta nella parte in cui disciplina il con-
senso del soggetto interessato. In particolare, occorre, a tal
proposito, notare che il trattamento dei dati sanitari effettuato
dal medico per salvaguardare la salute dell’interessato appar-
tiene a quel genere di trattamenti che possono risultare con-

(¢3) Cir. A. Pavm, Il consenso informato, Commissione regionale di
bioetica, Regione Toscana, Firenze, 1995, 26; M. Cuvas, Il consenso infor-
mato in medicing, in La civiltd cattolica, 1993, 11, 61; nonché P, Casati-L.
Licrtra, Consenso informato e paternalismo: il pazienie a prognosi alta-
mente sfavorevole, in Bioefica, 1998, 289,

{86} V. il documento Comitato NazioNalk bl Bioetca, Informazione e
consenso all’'atto medice, Roma, 20 giugno 1992,
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nessi all’esecuzione di un contratto o, comunque, allo svolgi-
mento di un’attivitd compiuta nell'interesse del soggetto cui i
dati si riferiscono. Da questo punto di vista, si potrebbe
postulare che quest’ultimo, a_ prescindere da qualsiasi con-
$enso, accetti in partenza il rischio connesso al trattamento dj
tali dati, in quanto necessario all’esecuzione del contratto o
allo svolgimento dell’attivita che egli stesso ha richiesto. I’ar-
gomento potrebbe fondarsi sull’art. 12 lett. b}, che esclude, in
tali ipotesi, la necessitd del consenso da parte dell’interessato.

Fare a meno del consenso dell'interessato non significhe-
rebbe sactificare gli altri aspetti della disciplina del tratta-
mento, in particolare i principi di liceita e eorrettezza, quelli di
esattezza e aggionamento, nonché quello di finalita, peraltro
ribadito dallo stesso art. 23; ma P'insieme di queste garanzie
offrirebbe al soggetto una tutela probabilmente troppo debole
rispetto al genere di interessi coinvolti e verrebbe a contraddire
un sistema di principi ormai consolidati nel nostro ordina-
mento, in forza dei quali la regola del consenso al trattamento
dei dati sanitari, lasciata parzialmente in ombra dall’art. 23, va
senz’altro ribadita. Sul punto & intervenuta anche I’Autorits
Garante per sostenere che, quando si tratti di dati sensibili, il
consenso deve essere richiesto anche nei casi previsti dall’art.
12, dal momento che quest’ultima disposizione si riferisce ai
soli trattamenti dei dati c.d. comuni (67).

Questa conclusione trova giustificazione nel processo et-
meneutico che ha portato alla separazione tra consenso al
contratto e consenso al trattamento (%8): quando il paziente
conclude il contratto di cura, 'accordo, considerato come
coelemento della fattispecie contrattuale, non implica in sé e

{(*7) V. Autorita Garante, Risposta a quesito, in Bollettino n. 3, feb-
braio 1998, 51. Sulla necessita del consenso (salvo ipotesi di deroghe
espiesse), anche la Raccomandazione del Consiglio d’Europan. R (97) 5 non
lascia dubbi (cfr, punto 4.3, lett, b, dell’Allegato).

(%) V., ad esempio, Pret. Frascati 28 dicembre 1971, in Temi romana,
1972, 152,

FRANCESCO DI CIOVMG 277

per sé la volontad del paziente di sottoporsi al trattamento
medico, le cui modalita potrebbero non essere state neanche
contemplate nella fase genetica del rapporto. La specificita del
consenso al trattamento medico (sia diagnostico che terapeu-
tico), in quanto scisso dalla volonta contrattuale, salvaguarda
'autodeterminazione del paziente, quale attributo della sua
personalita ed espressione della sua liberta personale costitu-
zionalmente protetta ex art. 13 Cost. (5%).

Acclarato che il consenso al contratto € cosa altra e diversa
rispetto al consenso al trattamento, si tratta, a questo punto, di
comprendere se il consenso al trattamento medico implichi
anche il consenso al trattamento dei dati, ovvero se sia possi-
bile desumere, sulle stesse o su altre basi, la necessita di un
consenso specifico a tale trattamento (7°). La risposta deve
essere modulata diversamente a seconda della fase del tratta-
mento alla quale ci si riferisce.

5.6. (segue) Il consenso nella fase di raccolta

Rispetto alla raccolta dei dati, la volonta del paziente pud
riguardare due aspetti del trattamento: Uinteresse ad avere o a
non avere determinate informazioni (an) e quello ad escludere

(%9} Cosi Cass. 15 gennaio 1997, n., 364, in Foro it.,, 1997, 1,771, e 25
novembre 1994, n, 10014, id., 1995, 1, 2913, In dottrina, cfr. R. D& Marrais,
La responsabilitd medica, Padova, 1993, 72; AM. Prixcisaru, La responsa-
bilitd del medico Napoli, 1983, 194; nonché P. lamiceul, La responsabilitd
civile del medico, in P. Cenpon (a cura di}, La respousabilita civile, 1997, V1,
418.

{7y Per un’estensione alla protezione dei dati sanitari degli argomenti
usati in tema di consenso al trattamento medico, v. L. O. Gostin, Health
Information Act, 80 Cornell Law Review 522 (1995). Sul punto, cfr. P.M.
ScHwarrz, The protection of privacy in health care reform, 48 Vanderbili
Law Review 295, part. 311 (1993), ove si mette in luce la duplicita
dell’interesse protetto in questa sede dal consenso: da una parte, quello
all'autodeterminazione concemnente lo stato fisico del soggetto (physical
self-determination); dall’altra, quella relativa all’aspetto pit propriamente
informativo (informational self-determination).
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certe modalita di acquisizione delle stesse {(guormodo). Il ruolo
del consenso ed il rapporto tra consenso al trattamento dei dati
e consenso al trattamento medico mutano a seconda dei casi.

Quando Pattivita medica & di tipo diagnostico, essa coin-
cide con il trattamento dei dati, nel senso che la diagnosi viene
effettuata attraverso la raccolta di informazioni sanitarie con-
cernenti il paziente; in questo caso il consenso al trattamento
medico comprende anche il consenso all’acquisizione dei dati
sanitari. Mercé tale consenso, quindi, si protegge sia il diritto
alla salute che quello all’autodeterminazione del paziente,
nonché [a sua riservatezza (71).

Quando, invece, la raccolta delle-informazioni non rientra
in un vero e proprio trattamento sanitario, i dati possono
essere ottenuti direttamente chiedendoli al paziente o a terzi.
Nel primo caso, visto che la cessione & volontaria (e comungue
non coercibile), una manifestazione (almeno implicita) di con-
senso esiste, ed il paziente, se adeguatamente informato, pud
avere il massimo controllo sull’ax e sul quomodo della raccolta
dei dati. Nel secondo caso, invece, I'iniziativa del medico
potrebbe, in astratto, rendersi indipendente da una manifesta-
zione di volonta da parte del paziente. In tali circostanze
occorre chiedersi su quali basi si fondi la doverositd della
richiesta del consenso da parte del medico. ,

Nell'argomentare in tal senso, non basta richiamare la
regola del consenso al trattamento medico. In questa prospet-
tiva, infatti, il consenso ha una giustificazione solo parziale: il
paziente, scegliendo che il medico acquisisca, o non acquisisca,
certi dati e che di tali dati lo renda, o meno, partecipe, definisce
esclusivamente il livello di informazione in base al quale
esprimera la sua volonta riguardo al trattamento medico, senza
nulla voler dire circa la possibilita per quel medico di trattare
per altri fini i dati in parola. Inoltre, soprattutto ove si consi-

(7'} Sulia pluralitd degli interessi coinvolti dalla relazione medico-
paziente, v. [aviceu, La responsabilitd civile del medico, cit.
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derino forme di trattamento dei dati che coinvolgano terzi
(quali fonti o destinatari dell'informazione), occorre riferirsi a
un ulteriore ordine di interessi, legato al valore della confiden-
zialita che il paziente attribuisce al trattamento di certi dati da
parte del medico. Si capisce, dunque, perché il consenso
dell'interessato all’acquisizione di informazioni da parte del
medico non pué implicare la generale utilizzabilita di qualsiasi
mezzo ¢, in particolare, deve richicdere una volonta specifica
con riferimento ad accertamenti invasivi (sulla persona del
paziente) o ad attivita di raccolta che coinvolgano terzi; tali
trattamenti non sono, infatti, sempre necessariamente giustifi-
cati in ragione della salvaguardia della salute del paziente o del
consenso prestato al trattamento medico. Il «rispetto dei
diritti e delle liberta fondamentali, nonché della dignita delle
petsone fisiche, con particolare riferimento alla riservatezza »
(art. 1 della legge), quali principi che trovano il loro fonda-
mento nel dettato costituzionale, sembrano suggerire questa
conclusione (72).

Il dovere di richiedere il consenso al trattamento dei dati
sanitari, quale presupposto distinto dal consenso al tratta-
mento medico in sé considerato, & stabilito anche nell’ambito
del d.Igs. 282/99, che regola pit specificamente il trattamento
dei dati sanitari (73). Oltre a prevedere alcune forme di sem-
plificazione nella prestazione del consenso, con particolare
riferimento alla validita dello stesso rispetto alla pluralita di
operazioni consentite e di titolari coinvolti, il decreto affronta
il problema dei casi di urgenza, in cui I'esigenza di scindere la
scelta in ordine al trattamento dei dati e quella relativa al
trattamento medico emerge dalla natura stessa delle circo-

(72} La Raccomandazione del Consiglio d’Europa n. R (97) 5 esprime
sul punto una disciplina preferenziale, affermando che « [d] regola, i dati
sanitari debbono essere raccolti direttamente presso la persona interessata »
ed estende il principio del consenso alle ipotesi in cuf essi siano raccolti da
altre fonti (punto 4.2).

(3} Cir. I'art. 2 del d.Igs. 282/99,
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stanze, che impongono al medico di intervenire tempestiva-
mente. In tal caso, si dispone che I'informativa e il consenso
possono intervenire successivamente alla richiesta della pre-
stazione (7¢). La norma_pecca di eccessivo formalismo, in
quanto & probabile che per le stesse circostanze 'interessato
non sia in grado di prestare valido consenso neanche ai fini del
trattamento medico. La medesima disciplina si applicherebbe
allora ad entrambi i profili, la cui distinzione risulta tuttavia
importante nel generale impianto della legge.

Regole particolari riguardano il momento in cui l'informa-
zione ¢ « comunicata » all'interessato (75): il secondo comma
dell’art. 23 stabili-sce che « i dati personali idonei a rivelare lo
stato di salute possono essere resi noti all'interessato solo per
il tramite di un medico designato dall'interessato o dal tito-
lare » (7%). In particolare, I'Autoritd Garante precisa che tale
funzione di intermediazione pud essere svolta, ad esempio,
attraverso la consegna dei dati al medico di fiducia indicato
dall’interessato, o attraverso una spiegazione orale da parte di
un medico scelto dal titolare del trattamento, ovvero ancora
attraverso un giudizio scritto completato, all’'occorrenza, dalla
disponibilita del medico medesimo a fornire ulteriori indica-
zioni a favore dell'interessato (77).

Richiamando un principio gia noto alla giurisprudenza ed
alla dottrina, nonché affermato dallo stesso codice deontolo-
gico, la regola mira a proteggere I'equilibrio fisio-psichico del

(%) V. l'art. 23, comma 1-bis, lett. ¢), come introdotto dall’art. 2 del
d.lgs. 282/99.

(73) Si tratra in realtd di una fase distinta dalla comunicazione in senso
tecnico come definita dalfa legge, che, all’art. 1, fa riferimento soltanio alla
comunicazione ai terzi diversi dall’interessato.

(78) Sul punto, v. Zamnrano, Dati sanitari e tutela della sfera privata, in
Dir. informazione e informatica, 1999, 1, in part. 17, la quale critica
I'impostazione paternalistica cui si ispira attribuzione al medico del ruolo di
intermediario,

(") Autorita GARANTE, Risposta a quesito, in Bolletiino n. 1, giugno
1997, 33.
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paziente e I'esito stesso del trattamento medico, il quale po-
trebbe essere compromesso da eventuali impreviste reazioni
del paziente alla conoscenza di determinate informazioni sulla
propria patologia (78). Il problema non riguarda solo il Guo-
modo della comunicazione (che richiederebbe il coinvolgi-
mento di soggetti professionalmente qualificati), ma anche
Par, o quanto meno il quantum, dell'informazione (79). Si
afferma cosi I'idea per cui al medico viene attribuita una certa
discrezionalitd nel tacere dati nell’interesse del paziente. La
regola risponde a casi estremi e deve essere intesa in senso
restrittivo (20),

La relazione medico-paziente, dunque, per quanto ispirata
a un principio di tutela della personalita del paziente, cui &
riconosciuto il diritto di condizionare Iattivita del medico aj
fini dell’acquisizione o meno di certe informazioni e del loro

successivo trattamento, ¢ in realtd compatibile con I'esistenza

{78) Cfr. Cass. 26 marzo 19981, n. 1773, in Arch, civ,, 1981, 544. V,
anche C. Leca, Il dovere del medico di informare il paziente, in Riv. dir. lav.,
1960, 1. 223; Puvcicalr, cit., 213; U. Nannina, I consenso al trattamerito
medico, Milano, 1989, 458; V. Zamarano, Interesse del paziente e respon-
sabilitda medica nel diritto civile italiano e comparate, Napoli, 1993, 76;
nonché lamicew, La responsabilitd civile del medico, cit., 442, Cfr. infine
Vart. 29 del codice di deontologia medica (v. nota successiva), a tenore del
quale « il medico ha il dovere di daze al paziente, tenendo conto del suo
livello di cultura e di emotivita e delle sue capacita di discernimento, la pit
serena ¢ idonea informazione ».

{79) L’art. 29, 3° € 4° comma, del codice di deontologia medica recita:
« Le informazioni relative al programma diagnostico e terapeutico possono
essere circoscritte a quegli elementi che cultura e condizione psicologica del
paziente sono in grado di recepire e accettare, evitando superflue precisa-
zioni di dati inerenti gli aspetti scientifici, Le informazioni riguardanti
prognosi gravi o infauste o tali da poter procutare preoccupazioni ¢ soffe-
renze particolari al paziente, devono essere fornite con circospezione,
usando terminologie non traumatizzanti senza escludere mai elementi di
speranza »,

{20) Sul tema, v. Coco, cit., 442 ss. Critico rispetto al riconoscimento dj
una certa discrezionalita nei confronti del medico, in merito al quantum delle
informazioni da trasmettere al paziente, CiaTT, cit., 389,
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di un potere discrezionale in capo al sanitario. Il medico finisce
per avere, in tali casi, il controllo esclusivo su alcuni dati, o
perché gli & stato attribuito dal paziente (che in tal senso lo ha
« delegato »), ovvero perché egli lo ha, di propria iniziativa,
assunto nell’interesse del paziente e nei ristretti limiti sopra
indicati. St tratta di un controllo che si puo definire fiduciario,
legato a sua volta allo schema dell’agire nell’interesse altrui. In
questi casi, a un minore {0 inesistente) controllo nella fase
della decisione (affidata al medico) corrisponde un maggior
controllo esercitabile ex post da parte del paziente (31).

In base alla natura fiduciaria del rapporto si comprende
anche la regola, sopra richiamata, per cuil’informazione debba
essere comunicata (o taciuta) da un medico scelto dall’interes-
sato. Nel demandare al Ministro della Sanita la regolamenta-
zione delle modalita di tale informativa, la legge dispone che
essa sia effettuata da un unico soggetto — il medico di medi-
cina generale scelto dall’interessato — per conto di pi titolari
del trattamento (82).

Quanto alla posizione dei familiari, in giurisprudenza si &
recentemente affermato un indirizzo restrittivo rispetto al loro
diritto di acquisire informazioni per conto del paziente e di
prestare il consenso al trattamento in sua vece (3%). Lo stesso
codice di deontologia medica ammette che I'informazione sia
comunicata ai congiunti solo se il paziente lo consenta e, fatto
salvo quanto previsto all’art. 9, allorché sia in grave pericolo la

{(*1} In proposito, v. anche le considerazioni svolte pit m<m:m.. Su questi
aspetti cfr., inoltre, per il profilo della responsabilitd professionale, F.
Caracal, Responsabilita del professionista, (voce del) Dig. disc. priv., N.SH,
137, part. 164; sul tema dei dati personali: Id., Qualche anm::“.o su circo-
lazione, appartenenza e riappropriazione nella disciplina dei dati _umao:&_u
in Danno e resp., 1998, 613 ss. Con specifico riferimento al trattarnento dei
dati sanitari, v. anche Zaverano, Dati sanitari e tutela della sfera privata,
cit., part. 11,

{#?) Cosi I'art. 23, comma 1 bis, come integrato dail’art. 2 del d.igs.

282/99. .
{85} V. Ass. Firenze 8 novembre 1990, in Dir. fam. pers., 1991, 978.
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salute o la vita di terzi (5%). In tale contesto, si inserisce la
modifica apportata, dall’art. 2 del d.lgs. 282/99, al secondo
comma deil’art. 23, ai sensi del quale attualmente la regola
concernente la comunicazione nei confronti del paziente si
applica anche a favore di chi esercita la potesta sullo stesso,
ovvero a favore del familiare, del prossimo congiunto, del
convivente o del responsabile della struttura presso cui inte-
ressato dimori, che sia autorizzato a prestare il consenso in
luogo di quest’ultimo ai sensi dell’art. 23, comma 1 quater,
introdotto dal medesimo decreto in previsione di casi di inca-
pacita legale o naturale del soggetto interessato o di impossi-
bilita fisica dello stesso di prestare il consenso.

5.7. (segue) Il consenso nelle fasi intermedie

In relazione alle ulteriori fasi del trattamento dei dati
sanitari (%), sembra ragionevole ritenere che, una volta che il
paziente sia stato informato sulle operazioni possibili ¢ sulle
modalita di trattamento, il consenso iniziale alla raccolta ed il
consenso al trattamento medico rappresentino per lui una
tutela sufficiente, che rende superflua la richiesta di un con-
senso specifico ed ulteriore per ogni nuova operazione sui
dati (%¢); salvo che si tratti di modalita operative non prevedi-
bili in relazione alla situazione prospettata dai sanitari al
momento della raccolta del consenso generale.

Con riferimento alle modalita ulteriori di trattamento dei
dati inerenti alla salute ¢, dunque, fondamentale il richiamo del
principio di finalitd integrato da quello di correttezza. Cio in

(84) Cfr. U'art. 30 del codice di deontologia medica.

(?%) Registrazione, organizzazione, conservazione, elabotazione, modi-
ficazione, selezione, estrazione, raffronto, utilizzazione, interconnessione;
cft, art, 1, lett. b.

(%) La stessa Autoritd Garante ha espresso sul punto un parere favo-
revole alla richiesta del consenso una tantum in relazione al complesso delle
attivita che ciascun medico ritiene di dover porre in essere per i propri
assistiti {Autoritd Garante, Relazione per 'annc 1998, 52).

o
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quanto, il trattamento ulteriore, che non abbia ottenuto un
espresso consenso del paziente, va considerato coperto dal
consenso generale da questi prestato soltanto quando esso sia
finalizzato alla tutela della salyte del soggetto interessato e
soltanto quando Pinformativa iniziale, sulla cui base & stato
raccolto il consenso generale, appaia corretta. Si palesa cosi la
necessita di far riferimento, anche in sede di applicazione della
disciplina relativa ai dati sanitari, all’art. 9 della legge, che
impone di prestare attenzione alla liceita, alla correttezza,
all’esattezza, all’aggiornamento, alla pertinenza ed al limite
temporale di ogni singolo trattamento dei dati (37).

5.8. (segue) !l consenso nella fase della ‘comunicazione
{in particolare: il caso delle c.d. ricette farmaceuti-
che)

[ principi, su cui ci si & soffermati in tema di raccolta delle
informazioni sanitarie, sono applicabili anche alfa fase della
comunicazione delle stesse, intesa come circostanza eventuale
in cui i dati vengono rivelati a soggetti diversi dall’interessato.
Tale circostanza si verifica quando, nel perseguire finalita
sanitarie a favore dell'interessato (prima parte del 1° comma
dell’art. 23), i medici, nel corso del programma diagnostico o
terapeutico, avvertano la necessita di comunicare determinati
dati ad altri operatori del settore, chiamati a consulto o coin-
volti ad altro titolo nella terapia, ovvero a soggetti non profes-
sionisti ma, in quanto vicini al paziente, in grado di cooperare
aghi stessi fini (ad esempio, familiari). In entrambi i casi il
paziente deve essere informato di questa eventualita, invitato
ad esprimere il suo consenso alla comunicazione ed avvertito
delle possibili conseguenze della mancata cooperazione del
secondo medico o del familiare (88).

(87} Per gli opportuni approfondimenti, si rinvia al contributo di Paola
famiceli sull'art. 9 delfa legge 675/96, destinato a questa raccolta.
(%8) Cfr. Gostiy, cit., 523. Sul punto, giova considerare la posizione
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Esistono poi altre prescrizioni legislative, oltre alla richie-
sta di consenso del paziente, perché la comunicazione sia
lecita. E, ad esempio, certamente ammissibile la comunica-
zione della diagnosi, o del sospetto diagnostico, da parte del
medice di medicina generale che solleciti una successiva inda-
gine o visita specialistica presso un altro medico; mentre la
medesima comunicazione non sarebbe consentita se svolta per
adempimenti di carattere amministrativo ugualmente legati al
consulto specialistico, per i quali si richiede appositamente
I'uso di moduli differenti, in cui la diagnosi venga omessa (39),
A proposito dell’occultamento dell’informazione relativa alla
patologia del paziente/contribuente, ai fini dell’esenzione dalla
partecipazione alla spesa per le prestazioni sanitarie correlate
a malattie croniche o invalidanti, I’Autoritd Garante ha rite-
nuto che la mera traduzione della malattia in termini di codice
non sia sufficiente, in quanto i codici possono essere facil-
mente associati alle malattie (59),

Una questione analoga & sorta in tema di comunicazione
dei dati sanitari al farmacista nell’ambito dell’acquisto dei
farmaci previa presentazione della prescrizione medica. Con
riferimento a tale circostanza, I’Autoritd Garante ha proposto
due soluzioni alternative, consistenti, la prima, nella richiesta
del consenso informato del paziente, con riguardo al tratta-
mento dei dati da parte del farmacista, contenuta nell’ambito
della richiesta di consenso originaria concernente il tratta-
mento dei dati da parte del medico; e, la seconda, nella

dell’ Autorita Garante assunta in risposta a un quesito concernente ['uso deflo
schedario dei pazienti da parte del sostituto del medico di medicina generale
(in Bolfeitino n. 1, giugno 1997, 33), ove si afferma che tale uso deve asserz
consentito dal paziente per iscritto,

(%9} In questo senso, Autorrra Garante, Risposta a quesito, in Bollei-
tino n. 3, febbraio 1998, 51.

{*9) Ib., Parere in merito allo schema di decreto ministeriale recante il
regolamento di individuazione delle malattie croniche e invalidanti ai sensi
del d.lgs. 194/98, in Bollettino n. 6, dicembre 1998, 76,
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sottoscrizione di una formula dj consenso contenuta nella
ricetta medica da parte del paziente (°1). Una terza soluzione ¢&
stata recepita, in materia di sperimentazioni cliniche in campo
oncologico, dal c¢.d. « decreto Di Bella » (92), che ha optato per
I"omissione dell’anhotazione dél nominativo sulle ricette e per
la sua sostituzione con un riferimento numerico che renda il
soggetto identificabile soltanto in risposta ad eventuali esi-
genze amministrative,

Rispetto a queste problematiche, solo di recente il legisla-
tore ¢ intervenuto dettando disposizioni anche di tipo speci-
fico. In particolare, a proposito delle prescrizioni mediche,
Part. 4 del d.lgs. 282/99 prevede 'emanazione di un decreto
del Ministero della Sanita, con il quale si individuino i medi-
cinali per la cui prescrizione non & richiesta I'indicazione delle
generalita dell'interessato, mentre, in via generale, si stabilisce
che venga utilizzato un modello che, senza menzionare il
paziente, consenta di risalire alla sua identit3 in caso di neces-
sitd connesse al controllo della correttezza delia prescrizione,
ovvero a fini di verifiche amministrative o per scopi epidemio-
logici e di ricerca. Il decreto in parola, al comma 4 dell ‘art. 4,
prevede inoltre che « nei casi in cui & fatto obbligo di accertare
Pidentita dell'interessato ai sensi del testo unico delle leggi in
matetia di disciplina degli stupefacenti [...], le ricette cono
conservate separatamente da ogni altro documento che non ne

(°'} Ib., Risposta a quesito, in Bollettino n. 3, febbraio 1998, 51,

(%2) Decreto legge 17 febbraio 1998, n. 23 (in G.UR.L, 17 febbraio
1998, n. 39), recante « Disposizioni urgenti in materia di sperimentazioni
cliniche in campo oncologico e altre misure in materia sanitaria », convertito,
con modificazioni, dal’art. 1, comma 19, legge 8 aprile 1998, n. 94 {in
G.UR.L, 14 aprile 1998, n. 86), entrata in vigore il giomo successivo a
quello della sua pubblicazione, Il comma 2 dello stesso art. 1, inoltre, ha cosi
disposto: « Con i decreti legislativi di cui aila legge 31 dicembre 1996, n.
676, e sulla base dei principi contenuti nella medesima legge e nel decreto-
legge 17 febbraio 1998, n. 23, come modificato dalla presente legge, &
disciplinata I'intera materia defla riservatezza dei dati personali connessi alle
prescrizioni mediche »,
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richieda l'utilizzo ». Infine, al comma 5 dell’articolo citato, si
prevede che «le ricette disciplinate dall'art. 5 del decreto
legislativo 30 dicembre 1992, n. 339, e successive modifica-
zioni, sono conservate dal farmacista per il periodo prescritto,
¢ successivamente distrutte, con modalitd atte ad escludere
Paccesso di terzi ai dati contenuti nelle stesse ».

Lo stesso d.lgs. 282/99 integra il testo dell’art. 23 con una
disposizione di carattere generale che demanda al Ministro
della Sanita il compito di stabilire, tramite decreto, modalita di
prestazione del consenso tali per cui questo sia valido, nei
confronti di piu titolari del trattamento, anche con riguardo
alla richiesta di prestazioni specialistiche, alla prescrizione di
farmaci, alla raccolta di dati da parte del medico di medicina
generale detenuti da altri titolari, ed alla pluralita di presta-
zioni mediche effettuate da un medesimo titolare del tratta-
mento (*3). A ben guardare, la norma si riferisce a forme di
consenso pluricomprensive e non a forme di consenso tacito.
In cid la legge sembra ispirarsi ad un principio piti garantista
nei confronti del paziente rispetto a quanto stabilito anche
nella Raccomandazione del Consiglio d’Europa. In essa si
afferma infatti che, se i dati sono stati raccolti in un contesto
diagnostico o terapeutico preventivo scelto liberamente, e se la
finalita della comunicazione non ¢ incompatibile con gli scopi
del trattamento, quest’ultimo & subordinato non al consenso
ma alla mancata opposizione del paziente (94).

(83} Cir. Automita Garants, Parere del 3 marzo 1999: « [ medici di base
possono acquisire il consenso anche una tantum, in riferimento m_.ooﬂﬁ_mm.mm
delle ordinarie attiviti che riguardano il loro rapporto con i rispettivi
assistiti, anche in riferimento ad interventi di tipo preventivo ». Sul punto, v.
Zamsaano, Dati sanitari ¢ tutela della sfera privata, cit., 12, la quale ritiene
che, con riferimento allo scambio di informazioni tra colleghi, non possa
parlarsi di « diffusione », ma di « condivisione » {0 « comunicazione ») che il
paziente, pit o meno consapevolmente, accetta in nome della cura.

(%) Cosi la Raccomandazione del Consiglio d’Europa n. R (97} 5,

Allegato, punto 7.3, lett. d).
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5.9. (segue) La diffusione dei duati.

Per la diffusione dei dati sanitari, la legge prevede un
generale divieto, cui fa eccezione la divulgazione — diretta alla
@awésmmonm,;m__mmnn,on.ﬁwﬂmﬂmo‘ ed alla nmwﬁmmmwobm dei reati.
Nessun consenso &, dunque, sufficiente a giustificare la divul-
gazione, ed anche la finalita di tutela della salute dell'interes-
sato risulta del tutto irrilevante, posto che, anche a livello
logico, non si comprende come la diffusione di un’informa-
zione sanitaria possa determinare un vantaggio diretto per il
soggetto interessato (laddove il vantaggio indiretto potrebbe,
invece, ad esempio, consistere nel progresso delle conoscenze
mediche in relazione a quella determinata patologia) (%°).

Il problema merita, tuttavia, di essere vagliato sotto ulte-
riori profili nella prospettiva del diritto alla salute di terzi o
della collettivita; all’'uopo si rinvia alle riflessioni che chiudono

il presente lavoro, € in particolare al paragrafo 9.3.

5.10. (segue) Consenso informato e forma del consenso

Definito il regime di circolazione delle informazioni sani-
tarie il cui trattamento ¢ finalizzato al perseguimento della
tutela della salute dell’interessato, occotre, a questo punto,
affrontare alcuni aspetti peculiari della prestazione del con-
senso. In proposito, il principale riferimento normative € senza
dubbio rappresentato dall’art. 11 della legge, nella parte in cui
prevede che il consenso pud riguardare l'intero trattamento,
ovvero una o pil operazioni dello stesso, e che esso «¢
validamente prestato solo se espresso liberamente, in forma
specifica e documentata per iscritto, e se sono state rese
all'interessato le informazioni di cui all’art. 10 ».

{3} Anche nel caso in cui, ad esempio, si palesi I'esigenza di diffondere,
attraverso mezzi di comunicazione di massa, 'urgente bisogno di donatori di
un particolare tipo di sangue, non occorre rivelare anche i dati anagrafici, né
la patologia, del soggetto a cui il sangue raccolto verra destinato.
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La particolare natura del rapporto intercorrente tra coloro
che esercitano la professione sanitaria e 'interessato, nonché la
natura sensibile dei dati e la tipologia di interessi coinvolti nel
rapporto — legati non solo alla riservatezza, ma anche alla
salute —, sono fattori che rendono pregnanti i doveri di
informazione gravanti sul titolare del trattamento. Quest’ul-
timo, infatti, sara obbligato a fornire informazioni precise sul
trattamento dei dati, ma anche sull’attivitd sanitaria nel suo
complesso, con le stesse modalita utilizzate per fornire al
paziente l'informazione sanitaria pid generale volta a racco-
gliere il suo consenso al trattamento medico, e dunque tenendo
conto del suo livello di cultura e di emotivita e dell’opportunita
che Pinformazione, se fornita su moduli prestampati, sia ac-
compagnata da un colloquio orale, che assicuri all’obbligato
I'effettiva comprensione da parte del destinatario. E cio al fine
di evitare che un’attenzione rivolta soltanto alla « burocrazia
del giusto modello » di consenso informato, lasci il paziente
nella condizione di petcepire la sua adesione come « estorta »,
in quanto non realmente preparata o partecipata (%).

Tn questo senso sembra muovere lo stesso art. 23, laddove
prevede che la rivelazione del dato all'interessato avvenga
tramite un medico scelto da quest’ultimo o dal titolare (°7). Sul
punto, la Raccomandazione del Consiglio d’Europa n. R (97)
5 precisa, inoltre, che tale informazione deve essere appro-
ptiata e adatta alle circostanze e che ciascuna persona interes-
sata dovra, di preferenza, essere informata individual-
mente (98). Tn seguito all'integrazione apportata dall’art. 2 del

(36} Cfr. P. Catroriz, H consenso informato, in Toscana medica, 1994,
n. 1, 14.

(97} Sui limiti del consenso, quale volontd espressa in condizioni di
reale informazione e consapevolezza, v. R, Geuimann, Protection of medical
data, in AAVV., Societd dell'informazione. Tutela della riservatezza, Mi-
lano, 1998, 79 ss.

(%) Cosi I'Allegato alia Raccomandazione del Consiglio d’Europa n. R
(97} 5, punto n. 5.3,
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d.gs. 282/99 all’art. 23, il comma 1 bis di quest’ultimo &
attualmente incentrato sulla semplificazione delle modalita
con cui deve essere prestata la necessaria informativa e con cui
si deve raccogliere ed esprimere jl consenso; l'individuazione
di tali modalita ¢ demandata al Ministro della Sanita, il quale
¢ chiamato a disporre con decreto.

Il nesso tra consenso al trattamento dei dati e consenso al
trattamento sanitario rende problematica la tutela della liberta
di manifestazione della volonta del paziente, in quanto appare
difficile ridurre il rischio che questi avverta il primo consenso
come una condizione di accesso al secondo. Per tale motivo
appare meritevole di attenzione la proposta di separare tem-
poralmente le due manifestazioni di consenso (29).

In ordine all'incapacita dellinteressato, la Raccomanda-
zione del Consiglio d’Europa n. R (97) 5 rinvia alle norme
statali sulla rappresentanza legale e, per il nascituro, affida al
genitore il compito di prestare il consenso. Essa prevede tut-
tavia che, in ogni caso, se la persona interessata & in grado di
comprendere, questa dovra essere informata in anticipo della
raccolta e del trattamento dei dati che la riguardano e la sua
volonta dovra necessariamente essere presa in considerazione,
a meno che ¢i6 non sia vietato dalla legge (190). La stessa
giurisprudenza, in tema di consenso al trattamento medico, ha
ammesso la legittimazione del rappresentante legale, seppur
sottolineando la valenza restrittiva di questa regola e confer-
mando con cid il principio di stretta personalitd del con-
senso (101),

La legge 675/96 ha affrontato espressamente la questione.
Esclusa I'applicazione dell’art. 12, lett. g) — ai sensi del quale

(%) Cfr. Scuwartz, The protection of privacy in health care reform,
¢it., 340.

("%} Cosi, ancora, I'Allegato alla Raccomandazione del Consiglio d’Eu-
ropa n. R (97} 5, punto n. 6.3.

(') In tal senso, Pret. Milano 19 settembre 1982, in Foro it., 1984, |,
3066; e Ass. Firenze 8 novembre 1990, cit,

e
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si dovrebbe prescindere da qualsiasi consenso in ipotesi in cui
il trattamento & finalizzato alla salvaguardia dell’incolumita
fisica e della vita (non semplicemente della salute) dell’interes-
sato —, 'art. 23, comma 1-quater, stabilisce che, in caso di
incapacita di agire, ovvero di impossibilita fisica o di incapacita
di intendere o di volere, il consenso al trattamento dei dati
idonei a rivelare lo stato di salute & validamente manifestato
nei confronti di esercenti le professioni sanitaric e di organismi
sanitari, rispettivamente da chi esercita legalmente la potesta,
ovvero da un familiare, da un prossimo congiunto, da un
convivente o, in loro assenza, dal responsabile della struttura
presso cui 'incapace dimori (192),

Quanto alla forma del consenso, vale il disposto dell’art.
22, che riguarda tutti i dati c¢.d. sensibili e richiede che il
COmsenso sia « prestato » per iscritto, integrato dall’art. 11
nella parte in cui pretende che il consenso sia prestato in forma
specifica. Per le ragioni gia esposte, dovra inoltre trattarsi di
una dichiarazione distinta da quella con la quale il soggetto
conclude il contratto di cura ed anche da quella contenente il
consenso al trattamento medico (dichiarazioni queste ultime
che, peraltro, non sono soggette ad alcun vincolo di forma).

Sulla forma nella quale esprimere il consenso al tratta-
mento dei dati sanitari, tuttavia, va segnalato un orientamento
che, sottolineando la rigiditd della previsione normativa con-
tenuta nell’art. 22 laddove applicata al settore medico, ne
caldeggia una modifica volta a snellire I'acquisizione del con-
senso del malato « che [previa un’adeguata informativa] potra
essere espresso anche in forma orale € documentato per iscritto
dall’operatore sanitario con una propria sigla » (193),

{'°?) La disposizione ¢ stata introdotta dall’art. 2 del d.lgs. 282/99.

('%) Questo & 'auspicio espresso il 9 maggio 2000, nel corse del
convegno del Forum P.A_, intitolato « Privacy e dati sanitari », da Ugo De
Siervo, componente dell’Autoritd Garante, a proposito dell’insediamento,
presso il Ministero della Sanitd, della commissione incaricata di redigere il
regolamento di attuazione del d.lgs. 282/99.
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6. [ diritti dell’interessato

Al titolare dei dati sanitari oggetto di trattamento sono
riconosciuti i diritti di cui all’art. 13 della legge 675/96.
Trovano, dunque, attuazione il diritto di accesso ai propri dati
sanitari, il diritto di informazione (sia esso connesso alla
prestazione del consenso ex art. 11 ovvero, ai sensi dell’art. 13,
alle modalita di trattamento e/o all'identita del titolare e del
responsabile dello stesso), il diritto di ottenere, a cura del
titolare o del responsabile, le ulteriori informazioni indicate
dal punto 1 della lettera ¢} del medesimo articolo, la cancella-
zione, la trasformazione in forma Ewomw:m.o, il blocco dei dati
trattati in violazione di legge, ’aggiornamento, la rettificazione
ovvero l'integrazione dei dati, nonché il diritto di opporsi per
motivi legittimi al trattamento dei dati.

In questa sede, pud essere utile porre 'accento sull’'oppo-
sizione al trattamento per motivi legittimi, soprattutto in ipo-
tesi in cui, su delega dell'interessato o su iniziativa del medico
che cela al primo informazioni particolarmente delicate, il
sanitario si trovi ad esercitare un controllo esclusivo sui dati
concernenti il paziente, il quale (nel primo caso) ha esercitato
il suo diritto a non sapere e (nel secondo) & escluso, nel suo
stesso interesse, dalla conoscenza di certe informazioni (194).

{194) Sul rapporto tra opposizione e revoca del consenso, v. F. Caracal,
Qualche appunto su circolazione, appartenenza e riappropriazione nella di-
sciplina dei dati personali, cit., in part. 620. Sulle madalita procedimentali con
cui devono essere esercitati i diritti di cui all'art. 13 davanti al’Autorita,
nonché sui rapporti tra tale disposizione e I'art. 29, sempre della legge 675/96,
v. la decisione deil'8 maggio 2001 (in Bolletiino, n. 20, maggio 2001) con cui
il Garante dichiara inammuissibile un ricorso perché il ricorrente non aveva
prima chiesto al titolare di concedergli 1'accesso. Nella circostanza |’ Autorita
afferma che « elementi essenziali per la proposizione e 'ammissibilita del ri-
corso sono rappresentati dal preventivo esercizio del diritto di accesso del
soggetto, presso il titolare del trattamento, ed il decorso di almeno cingue
giomi. E possibile proporre immediataments ricorso al Garante solo nell’ipo-
tesi in cui il decorse del tempo necessario per interpellare il titolare o it re-
sponsabile arrechi un pregiudizio imminente e irreparabile ».
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Per la particolare natura del rapporto, potrebbe ritenersi fon-
data, ad esempio. I'opposizione all’'ulteriore raccolta di dati da
parte del medico, qualora il paziente abbia motivo di non
ritenerlo pid affidabile. Tale soluzione appare rispettosa della
natura (oltre che del rapporto tra medico e paziente, anche) del
consenso da questi manifestato (nel caso in cui il consenso ci
sia stato) ed inoltre permetterebbe all’interessato di conservare
un ampio potere di controllo esercitabile ex post.

Una questione interessante, su cui pit volte il Garante é
stato chiamato ad esprimersi, concerne la possibilita, per il
titolare del trattamento, di differire temporaneamente 1’ac-
cesso ai dati, che spetta di diritto all'interessato ai sensi del-
I’art. 13 in esame, per il periodo in cui da tale accesso potrebbe
derivare pregiudizio per investigazioni difensive o per far
valere o difendere un diritto in sede giudiziaria (195). L’Auto-
rita ha, in proposito, altresi precisato che « la valutazione di
tale pregiudizio deve essere effettuata caso per caso e di esso il
titolare del trattamento deve fornire adeguata motivazio-

ne » (196),

7. I trattamento dei dati genetici

Malgrado la legge 675/96 non faccia riferimento specifico
ai dati genetici, quale categoria distinta di dati personali, i dati
genetici possono essere ricompresi nell’ambito dei dati sensi-
bili quando essi siano « idonei a rivelare lo stato di salute ». In
realta, I'informazione genetica si distingue dalle altre informa-
zioni concernenti lo stato di salute, non solo perché risulta
idonea a rivelare anche la semplice predisposizione a contrarre
certe malattie (Pinformazione ha cioé un valore predittivo), ma
altresi perché: 1) essendo associata a un codice personale ed

(193) Cosi, da ultimo, le decisioni 4 aprile 2001, cit.; 19 febbraic 2001,
cit.; 22 gennaic 2001, cit,; e 28 dicembre 2000, cit,
{106) Egsattamente in questi termini la decisione 22 gennaio 2001, cit.
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irripetibile, essa funge da vero e proprio elemento d’identifi-
cazione dell’individuo (197); 2) risulta immodificabile; 3) i dati
genetici sono condivisi tra pit soggetti (ad esempio, apparte-
nenti allo stesso nugleo familiare).e dungue consentono |'in-
dividuazione di gruppi sociali con caratteristiche proprie (198),

La Raccomandazione n. R (97) 5 del Consiglio d’Europa,
nell’includere i dati in parola tra quelli sanitari, ne sottolinea i
« collegamento stretto e manifesto con la salute » e li definisce
facendo leva sull'oggetto. Nell’Allegato alla Raccomandazione,
al punto 1, si legge: « I'espressione dati genetici si riferisce a
tutti i 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 individui affini ». Sul
piano tecnico, il dato genetico pud essere definito anche in
base alla fonte di acquisizione dell’informazione: una proposta
di legge statunitense concernente la c.d, privacy genetica defi-
nisce, per I'appunto, genetica quell’informazione, riferibile a
un individuo identificabile, che si desume dalla presenza/
assenza, ovvero dall’alterazione/mutazione, di uno o pitt geni,
o dalla presenza/assenza di uno o pit marcatori specifici del

(7} Sul tema, S. Roncra, cit., 207; Ip., Le informazion; genetiche, in
AANV,, Societd dell’informazione. Tutely della riservatezza, cit., 79; non-
ché, da ultimo, Ib., Tra diritto e societd. Informazioni genetiche e tecniche di
tutela, in Riv. crit. dir. priv., 1999, 571, Cfr. anche C. Dk Soua, Privacy and
Genetic Data. Cases of Conflict, in Law and Human Genetic Law Review,
1994, 173; ed infine B.M. Knoreeas-L. Capier-C. M. Lassrar {con la direzione
di), La genetique humaine: de 'information & Vinformatisation, Montreal,
Paris, 1998.

('°®) Facendo leva su tali considerazioni, Stefano Rodota, intervenendo
nel corso di un convegno, tenuto a Roma il 21 giugne 2000, intitolato « I
nostri nwmm genetici. Opportunita, rischi, diritti », ha sottolineato il complesso
intreccio etico, sociale, giuridico ed economico, tra nuove conquiste in
campe scientifico, diritto di proprieta sulle informazioni genetiche, la parti-
colare protezione che ad esse occorre garantire e i rischi di discriminazione
.monm&m insiti nell'uso senza regole dei test genetici. (notizia disponibile con
il titolo « Dati genetici: Rodotd, serve un piano d'azione per rafforzare la
tutela », nel sito « www.garanteprivacy.it », consultato il 20 ottabre 2001}
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DNA, qualora detta informazione sia ottenuta dall’analisi del

DNA dell’individuo ovvero di un suo parente (109).
L’alto valors informativo del dato genetico, la sua idoneita

a rivelare informazioni concernenti il futuro (11°), ma anche la
potenziale espansivitd del dato, in parte espressivo di caratte-
ristiche comuni alla famiglia biologica cui l'interessato appar-
tiene, puo facilmente determinare la nascita di conflitti signi-
ficativi tra il soggetto da cui Pinformazione deriva ed altri
soggetti interessati alla medesima informazione (!!1). Solo
alcuni di questi conflitti riguardano la salute dei terzi o della
collettivita, mentre altri coinvolgono interessi di natura econo-
mica (si pensi alle implicazioni che le indicazioni genetiche
possono avere nell’ambito del contratto di lavoro o di assicu-
razione) (112): in questo secondo caso le ragioni di tutela della

(10%) Per gli opportuni approfondiment, v. E. Spavexta, Il Genetic
Privacy Act, in Riv. crit. dir. priv., 1997, 245. Sul tema della definizione di
dato genetico, nella duplice dimensione defla fonte (di produzione dell’in-
formazione) e dell’informazione stessa (intesa come risultato dell’esame).
nonché nell’ulteriore dimensione relazionale che la collega alla prospettiva
della « condivisione » neli’ambito del gruppo « genetico », v. S. RopoTa, Tra
diritto e societd. Informazioni genetiche e tecniche di witela, cit., part. 596 e
598, a detta del quale « le informazioni genetiche sono la radice dell'unicita
del s& e, al tempo stesso, proclamano l'impossibilitd di una sua tatale
separazione ».

(110) Stefano Rodotd, durante i lavori del citato convegno romano del
21 giugno 2000, ha « puntato I'indice contro la tendenza in atto di conside-
rare le informazioni derivanti dai test genetici, la cui attitudine predittiva &
assai variabile, come dati socialmente certi, tali da poter trasformare la
dimensione clinica di eventuali patologie in dimensione sociale, attraverso
discriminazioni ed abusi operati sulla base della conoscenza delle informa-
zioni genetiche » (notizia intitolata « Dati genetici: Rodofd, serve un piano
d'azione per rafforzare la tutela », cit.).

{1ty Sul punto, giova rinviare al paragrafo n. 9.2.2.

{112y Cftr. D Sova, Privacy and Genetic Data., cit.; M.R. Costa, Gene-
tic testing: inmternational strategies to prevent potential discrimination in
insurance risk classification, in 20 Suffolk Transnat’! Law Review 109
(1996); K.G. Frencu, The elderly and the discriminatory use of genetic
information, in 5 Elder Law Journ. 147 (1997).
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MMWMNMWMWW sono legate per lo pij a profili di non discrimina-
. Mmmmmmwwowmmom _mmsamﬁo ora in esame, legato al conflitto tra
five dellp e M» ‘mBmwmm Soprattutto il forte valore predit.
b lone mwjm.zmm" la possibilitd di conoscere in
cipo i .mﬂmn_o di probabilita del presentarsi di una patologj
anche se in grado di favorire gli strumenti della med; e
mwmq.wuﬁ?m, Puo generare dei costi in termini di emotiviti Emm
equilibrio psichico che I'interessato potrebbe non <o_mnm op.
wo:mwm.. In questo caso, dunque, il diritto a non sapere ac cm ow
valore in quanto influente sulla qualita della vita C_% %m
ﬁ.nz.mmw_uw comportare la necessitd di dare ampio spazio a a. .
di informazione calibrati sulla natura peculiare de] %896%
curare che il consenso riguardi specificamente i dati in e,
stione. Un profilo particolare riguarda le c.d. scoperte m:mMco-
emergenti dall’analisi genetica: Ia Raccomandazione ammmmwnmw
Un vero e proprio obbligo di comunicazione alla person
momowoﬂm all’esame nei casi in cui la scoperta rivesta per | ;
un _Ewon.mﬁm terapeutica o preventiva diretta, oppure wm mw
sona .m_uw:m fatto richiesta esplicita di tale Hmogmmmosm -
quest’ultima non sia in grado di causare un danno =m
salute della persona o a terzi (113), e o

La legge 676/95 delega il Governo a dare attuazione ai

te i i i

ENMMWWMM@MMn.mmEmEa:n.,. vice presidente dell’ Autorita Garante per la
fronszione dei H.mmwmosm_:. ha moﬂ.ﬁomnmmno la «necessita di evitare le
bronmnazio: oﬂuﬁw i mm::m base dei amﬁw genetici, ricordando a questo
i T et o s ey o 8 e Gl rsns i,
e | . HIMETICan | di discriminare i propri dipen-
O»m.»zﬂmh.:wu W.W\MM wm_wmw informazioni ricavate dai test monmmnw_u;. w>5,oﬂ_ﬂ>
o g :..M a stampey, N.H glugno 2001, disponibile nel sito

o garas Cy.it », oosm.c:mﬂ _.H 28 setternbre 2001).
} V. Rodota, Tecnologie e diriti, cit., 216,

A:mvoo%_ﬁ:_nmﬁ_H . ..
(97) 5, al punto 8, %m omm Wmnooﬂm:amm_onm del Consiglio d’Europa n. R

i
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principi contenuti nella Raccomandazione europea sopra men-
zionata, ove — salvo in alcune regole specifiche in tema di
trattamento in ambito giudiziario — non si fa riferimento al
consenso, ma si circoscrivono le finalita del trattamento, spe-
cificando la necessita di evitare al paziente (o a terzi) «seri
pregiudizi » alla salute (116}, La disciplina ¢ oggi definita in
base all’art. 17, comma 3, del d.lgs. 135/99, come modificato
dall’art. 16 del d.gs. 282/99 (117). La successiva modifica
estende a qualsiasi titolare la normativa concernente il tratta-
mento di dati genetici, originariamente collegata alla sola
ipotesi di titolare pubblico. In base a questa legislazione, il
trattamento di dati genetici € consentito nei soli casi previsti da
apposita autorizzazione rilasciata dal Garante, sentito il Mini-
stro della Sanita, che acquisisce a tal fine il parere del Consiglio
Superiore di Sanitd. 1l potere in questione € stato esercitato
attraverso |’Autorizzazione generale adottata, in tema di trat-
tamento dei dati idonei a rivelare lo stato di salute e la vita
sessuale, nel settembre 2000 (118). Essa autorizzava il tratta-
mento dei dati genetici effettuato con le particolari cautele ed
entro i limiti ribaditi successivamente (anche nell’Autorizza-
zione n. 2/2000, in G.U.R.I., 30 settembre 2000, n. 229),
stabilendo, tra 1’altro che, « fino alla data di entrata in vigore

(115} Cosi 'Allegato citato alla nota precedente, al punto 4.9.

(:17} Occorre, in questa sede, evidenziare che riguardo alla materia del
trattamenio dei dati genetici si attende la formulazione di regole pit precise
e meno lacunose. Giuseppe Santaniello, infatti, aprendo i lavori del conve-
gno, gid citato, «T nostri dati genetici. Opportunita, rischi, diritti », ha
sottolineato come sia necessario « ampliare il processo di produzione giuri-
dica sia a livello nazionale che internazionale ed arrivare ad una cornice
legislativa tra tutti i Paesi interessati a dare un guadro normativo alle
informazioni genetiche » ed ha altresi evidenziato 'opportunita di muoversi
in questa direzione facendo leva su un « policentrismo di fonti », utilizzando,
dunque, non solo fonti legislative di tradizione europea, ma mutuando anche
il modello nordamericanc basato su codici di autodisciplina.

{11%) Gid I’'Autorizzazione n. 2/1997 prendeva espressamente in con-
siderazione i dati genetici, al punto 2, rubricato « categorie di dati oggetto

del trattamento », lettera &).
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del decreto delegato che dara attuazione alla citata autorizza-
zione in applicazione della legge 31 dicembre 1996, n. 676, i
dati genetici trattati per fini di prevenzione, di diagnosi o dj
terapia nei confronti dell’interessato, ovvero per finalita dij
ricerca seientifica, possono essere utilizzati unicamente per tali
finalitd o per consentire all’interessato di prendere una deci-
sione libera e informata, ovvero per finalitd probatorie in sede
civile o penale, in conformita alla legge »; diverso & il caso dej
dati genetici utilizzati nell’interesse di eventuali terzi o della
collettivita, il cui trattamento (come ribadito nella stessa Au-
torizzazione n. 2/2000) pud essere, in mancanza di consenso
del soggetto interessato, autorizzato specificamente dal Ga-
rante. Tale autorizzazione consente di ‘tiaftare soltanto le
informazioni indispensabili per tutelare I'incolumita fisica ¢ la
salute dell’interessato, di un terzo o della collettivita, in base al
consenso legittimamente prestato dall’interessato O, in man-
canza di questo, su specifica autorizzazione del Garante
quando il trattamento sia finalizzato alla tutela della salute di
un terzo o della collettivita. L’autorizzazione da, inoltre, risalto
al rimedio dell’opposizione per motivi legittimi: le informative
di cui all’art. 10 devono porre tale diritto dj opposizione in
particolare evidenza.

Al di 1a dell’aspetto normativo (sin qui analizzato), la
problematica concernente il trattamento dei dati genetici si
presta a valutazioni di altra natura. A livello internazionale,
infatti, si assiste, ormai da alcuni anni, ad un vero e proprio
boom dei test genetici. Dietro la crescita di questa tipologia di
analisi vi sono forti pressioni culturali ed economiche eserci-
tate da alcuni operatori privati mossi da enormj interessi
commerciali. Per combatiere quella che ¢ stata definita la
« genomizzazione della medicina », il cui esempio pitt inguie-
tante ¢ offerto dai siti Internet statunitensi che, senza alcuna
intermediazione di medici o specialisti, offrono test e kit « fa
da te » a buon mercato, il presidente dell’Autorita garante, nel
2000, ha indicato un piano di azione in sette punti: 1) ratifica

e
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da parte dell’Falia della Convenzione di Oviedo del 1997; 2)
modifica della direttiva europea sulle biotecnologie che pre-
vede la brevettabilita del genoma; 3) emanazione, da parte del
Garante, della prevista autorizzazione generale sui dati gene-
tici; 4) avvio dei controlli sui laboratori di analisi e mmaﬂzmwos@.
di un comitato ministeriale per i test genetici; 3) promozione di
piani di formazione per gli operatori e <m_oH.F.NNm.N€Dm mm:m
figura professionale del consulente genetista; 6) Em:ﬂa:mm_odw
di regole precise per i ricercatori; 7) blocco del commercio
internazionale di informazioni genetiche (119). Le Eﬁwsﬁnéw
come evidente, sono buone; resta da verificare nei wH.Omm:ﬁ_
anni la disponibilitd concreta e reale dei _mmimﬁ.oa nazionali,
sempre sensibili alle pressioni lobbistiche, ad intraprendere
con convinzione la strada indicata da Stefano Rodota.

8. Dati sanitari e banche dati qutomatizzate

Come anticipato nei primi paragrafi, 'uso am_Emmo.HBmﬁ.mom
¢ della telematica nel settore sanitario ha avuto negh ultimi
trent’anni, e sempre pit avrd nel prossimo ?quu.m: ruolo
importante nella definizione dei conflitti concernenti il tratta-
mento dei dati in esame (120), In Italia sono attualmente allo
studio progetti di legge che prevedano 'introduzione di .omno
magnetiche destinate a sostituire 'insieme dei documenti car-
tacei identificativi di un individuo e delle sue informazioni
sanitarie con dati memorizzati e trattati elettronicamente (121}.

{119} Notizia intitolata « Da#i genetici: Rodotd, serve un piano d’azione
er rafforzare la tutela », cit, ) . .

d A.MS V. anche il nuovo codice di deontologia medica che, mr art. 10,
comma 1°, estende il dovere di tutela della riservatezza del paziente alla
custodia della documentazione in possesso del medico anche se affidata a
codici o sistemi informatici. . _ i

(321) Sul tema, v. Autorita GaranTe, Relazione per lanno Go%. mu. .Hb
dottrina, cfr, il pit volte richiamato lavoro della Zasmeravo, Dati sanitari e
tutela della sfera privata, cit.; nonché C. Sarzana o1 S. IproLito, La protezione
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Il quadro normativo &, tuttavia, per il momento carente, L'in-
troduzione delle c.d. carte sanitarie elettroniche & ancora in
una fase di sperimentazione, sebbene la regolamentazione
appaia onmuﬁmﬁm. nel senso di_promuovere i trattamenti auto-
matizzati dei dati sanitari (122),

In via generale, il compito di definire la disciplina sul tema
¢ affidato al legislatore delegato, che, nell’ssercitare la delega,
dovra attenersi ai criteri contenuti, tra le altre, nella Racco-
mandazione del Consiglio d’Europa n. R (97) 5, del 13 feb-
braio 1997, in materia di dati sanitari e (anche al di fuori del
campo medico) dovra « stabilire le modalita applicative della
legislazione in materia di protezione _dei dati personali ai
servizi di comunicazione e di informazione offerti per via
telematica » (legge 675/96, art. 1, lett. n). La Raccomanda-
zione del Consiglio d’Europa riguarda espressamente le « ban-
che di dati sanitari automatizzate », ma rappresenta il riferi-
mento  normativo necessario anche per le banche dati
automatizzate operanti in altri campi. Nel passato, al fine di
identificare il campo di applicazione delle regole ivi contenute,
si & parlato di « banche create a scopi di cure mediche, di salute
pubblica, di gestione dei servizi medici e di sanita pubblica, o
di ricerche mediche in cui siano memorizzate informazioni
mediche e, all’occorrenza, informazioni sociali o amministra-

dei dati personali nel campo sanitario. Problemi giuridici e tecnologici, in
Dir. informazione e informatica, 1999, 29,

(*?2) Cfr. Part. 59, comma 50, lett, i), della legge 27 dicembre 1997, n.
449, in G.U.R.L, 30 dicembre 1997, n. 302; e I'art. 2 del d.l. 28 dicembre
1998, n. 450 (in G.ULR.L, 29 dicembre 1998, n. 302), convertito, con
modificazioni, dall'art. 1, legge 26 febbraio 1999, n. 39 {in GU.RI, 27
febbraio 1999, n. 48), entrata in vigore il giorno successivo a quello della sua
pubblicazione. V. inoltre Fart. 6 de} d.P.R. 282/99, il quale chiarisce che le
carte in parola « sono fornite a tutti 1 soggetti residenti nelle aree territoriali
delle aziende sanitarie locali nelle quali si svolge la sperimentazione, previa
informativa »; ed inoltre che « gli interessati possonc opporsi all'inserimento
nelle carte {...] dei dati idonei a rivelare lo stato di salute che [i riguardano
e che eccedano i dati relativi alla gestione amministrativa e alle situazioni di
interventi di urgenza, quali definite a livello internazionale ».
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tive connesse relative a individui identificati o identifica-
bili » (123). Oggi questo riferimento appare, tuttavia, superato.

Oltre a principi che trovano in parte conferma nella disci-
plina generale dettata dalla legge 675 (liceita e lealtd del
trattamento, principio di finalitd, obblighi di informazione,
diritto di accesso), la Raccomandazione contiene regole speci-
fiche dirette a garantire la sicurezza dell’informazione e 1’ac-
cesso selezionato ai dati (124).

Il profilo della sicurezza del trattamento dei dati & parti-
colarmente curato; si prevede, infatti, che vi sia una sicurezza
appropriata, avuto riguardo non solo allo stato della tecnica e
alla valutazione dei rischi potenziali, ma anche alla natura
sensibile dei dati sanitari. A tal fine, la Raccomandazione
richiede espressamente che 1 dati siano sistemati in modo da
permettere la separazione di: a) identificatori e dati relativi alla
identita della persona; b) dati amministrativi; ¢) dati di carat-
tere medico-sanitario; d) dati di carattere sociale; ¢) dati gene-
tici (125). Essa stabilisce, inoltre, che venga garantita la possi-
bilita di verificare a quali soggetti possano essere comunicati i
dati, chi abbia avuto accesso alla banca dati e chi abbia
introdotto determinate informazioni (126).

Quanto alle modalita del trattamento dei dati, Ia regola del
consenso trova eccezione, non solo con riferimento a finalita di

{'#) V.la Raccomandazione del Consiglio d’Europan. R (81} 1, a..w_ 23
gennaio 1981, su cul cfr. Y. PouLLer, Aspetti legali della _caohmuﬁ.o:m dei dati
nell’informatica medica. La tessera dei dati sanitari, in Pol. dir,, Gmo_. 443;
G. Cuaccr, Problemi ed iniziative in tema di tutelz dei dati personali, con
particolare riguardo ai dati sanitari, id., 1991, 691, Tale Wmnnoﬂmumwnmo:m
¢ stata sostituita da quella del 1997, sopra richiamata, la quale tuttavia non
contiene una definizione di trattamento automatizzato.

{124} Consentito solo a professionisti sanitari 0 a sopgetti che operano
per conto di questi.

(12%) La categoria dei dati genetici non era espressamente contemplata
dalla precedente Raccomandazione del 1981,

(*#} Cosi I'Allegato alla Raccomandazione del Consiglio d"Europa n. R
{97) 5, al punto 9.2.
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interesse pubblico (se la legge lo permette), ma anche rispetto
a fini di tipo preventivo, diagnostico o terapeutico relativi
all'interessato (seppur nei limiti stabiliti dalla legge) ('27). La
forza di tali eccezioni rischia di-apparire in aléuni casi dirom.
pente, considerato che il trattamento automatizzato delle in-
formazioni sanitarie rappresenta pit che una auova frontiera
una fenomeno attuale e in continua evoluzione, u

Sulia base delle brevi considerazioni svolte, pud dirsi che
sara il legislatore delegato a definire il livello di tutela della
riservatezza dell'interessato rispetto al trattamento automatiz-
zato dei dati sanitari, stabilendo fino a che punto ridurre
Pambito di rilevanza del consenso. Sul punte’ & opportuno
svolgere alcune riflessioni.

L’automazione del trattamento senza dubbio & in grado di
accelerare la circolazione delle informazioni e di rendere di-
sponibili dati a costi molto ridotti (17%), permettendo un pil
m.;uao percorso verso gli obiettivi di ottimizzazione del servi-
zio sanitario. Allo stesso tempo, tuttavia, la natura sensibile dei
dati accresce I'esigenza di riservatezza {129}, le cui difficolta di
tutela dipendono dall’ampiezza del circuito informativo che sj
intende realizzare e dal numero (oltre che dalla qualita) dei
soggetti a cui si intende offrire I'accesso.

Quanto al primo punto, non sembra rilevante, ai fini della

(27} Cosi I'Allegato citato alla nota precedente, al punio 4.3.

Twﬁ Ctr. Gostry, cit.; L. O. Gostin-].T. Brezina-M. Powsrs-R. KozLorr,
@Smcﬁ:i - National Health Care reform: The Legal Issues, in 5 Health
?.ES.H 1 (1995); K. M. Vysorny, Legal and political issues facing telemedi-
cine, in 4 Annals Health Law 61 (1996); nonché AAVV, Symposium, in 73
North Dakota Law Review 1 {1997).

("2} Cfr. Poutret, cit. Nell’ambito del dibattito italiano, il tema non
sembra abbia suscitato, fino ad oggi, un significativo interesse; v., tuttavia, S.
_u_n.QZW/__ O_“.SN;Z.. Diritto alia viservatezza, elaboratori e informazione sani-
faria, in .QE&. civ., 1980, 11, 243; Casovaro, cit., 236; G. Saveeria, Nuove
tecnologie e trattamento dei dati sanitari, in Dir. uomo, 1996, fasc. 1, 24.
mﬁ..c: approccio critico, in verita assai datato, allo sviluppo dell’informatica
sanitaria in Italia, v, lo stwdio di P. M. Manacorpa, Informatica sanitaria,
Milano, 1979.
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presente analisi, P'ipotesi dell'uso personale ed esclusivo del
mezzo informatico e della banca dati automatizzata da parte
del singolo professionista: in questo caso si assiste soltanto a
un particolare processo di organizzazione ed elaborazione dei
dati, laddove {almeno sul piano della raccolta e dell’accesso) il
loro trattamento ¢ tendenzialmente equivalente a quello rea-
lizzato attraverso Jausilio di un archivio cartaceo. Il problema,
al contrario, sorge quando i dati vengono immessi in un
sistema di rete e, come tali, diventano consultabili da pit
soggetti abilitati. Pin vasta € la rete, maggiori sono i rischi
associati alla violazione della riservatezza dell'informazione (si
pensi alla creazione di un archivio elettronico operante all’in-
terno di uno studio associato, di una clinica, di un ospedale,
ovvero addirittura condiviso tra strutture diverse operanti su
un intero .territorio, pitt o meno vasto). Al fine di tutelare,
quantomenoc in astratto, la riservatezza sui dati relativi al
singolo paziente, si potrebbe proteggere l'accesso alla banca
dati attraverso la digitazione di un codice efo 'utilizzazione di
una tessera, la cui disponibilita (riservata al paziente) potrebbe
garantire a quest’ultimo la possibilita di esercitare un potere di
controllo sia nel momento dell'immissione dei dati che in
quello della consultazione (1309).

L’utilita sociale di una simile infrastruttura informatica
sarebbe senza dubbio notevole, cosi come, d’altro canto, ele-
vati potrebbero essere — malgrado il sistema di protezione
prospettato — i rischi di circolazione non autorizzata. Al fine
di risolvere I'apparente frade-off efficienza/sicurezza della cir-
colazione dei dati occorre, da una parte, rafforzare i sistemi di
sicurezza diretti a interdire trattamenti illegittimi e, dall’altra,
identificare modalita di controllo, da parte dell’intergssato,
compatibili con le esigenze di circolazione connesse al tratta-
mento automatizzato. La Raccomandazione europea sembra
aver bene interpretato la prima esigenza, sacrificando, tuttavia,

(130) Cfr. PoultET, cit., 444; e GosTin, cit., 461.
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la seconda, sulla quale sara il legislatore a doversi pronunciare,
adattando la regola del consenso al case di specie, pitt che
riducendone I'ambito {131),

Bisognerebbe, -ad esempio; distinguere tra consenso alla
creazione della banca contenente i propri dati sanitari (e
conseguente rilascio di una tessera che abiliti alla lettura delie
informazioni ivi contenute) e consenso al trattamento dei dati,
Alla luce dei principi espressi nella legge, e fin qui esaminati, la
prima forma di consenso (che in astratto davrebbe essere
libero e per nulla condizionante Ierogazione della prestazione
sanitaria, salvo verificare concretamente, tanto la possibilita
tecnica di mantenere doppi sistemi di catalogazione delle in-
formazioni sanitarie, quanto efficienza economica di tale
soluzione (132)) non potrebbe contenere implicitamente la
seconda; inoltre, per quanto riguarda il consenso al traita-
mento automatizzato, il problema sembra porsi in maniera
diversa a seconda che si pensi al prelievo dei dati o al lorg
inserimento (133),

In relazione all’attivita di prelievo dei dati, va sottolineato
come l'idea di un accesso necessariamente autorizzato dal
paziente (ad esempio, attraverso la digitazione di un codice
segreto che attivi la tessera) non sembri affatto incompatibile
con i fini che un sistema di informatica sanitaria pud pro-

(131} Savsermv, cit,, 27, si pronuncia a favore della deroga al consenso
in ipotesi di trattamento effettuato da soggetti professionalmente qualificati
tenuti al rispetto delle regole deontologiche.

(32} La soluzione a tenore della quale il consenso all’inserimento dei
propri dati sanitari in banche automatizzate dovrebbe essere libero e non
condizionante della prestazione sanitaria — che, in termini teorici, appare
senza dubbio da promuovere — si espone ad un’osservazione critica assai
seria: il mantenimento, in alcuni ambiti ed in determinati casi, di un duplice
sistema di catalogazione delle informazioni sanitarie (tradizionale per chi
non presta il consenso in parola e automatizzato per gli altri) potrebbe
tisultare molto costoso ¢, in definitiva, inefficiente. Sul punto sembra lecito,
dungue, suggerire un approfondimento di riflessione, che in questa sede non
pud essere effsttuato.

(13%) Cosi PouLLET, ¢it., 464,
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porsi (1**). In tal caso, bisognerebbe oﬁwmgmmﬁo amww un
particolare risalto agli obblighi di informazione in ordine m.z
tipo di trattamento cui si abilita il medico e aoﬁm_.u_um ﬁw..w&-
sporsi un sistema di sicurezza interno alla banca dati mc_.qmm_om-
temente sofisticato da permettere una separazione am.._ dati per
tipologie, tale per cui al paziente sia possibile mﬁmm_.oa.umnm —
senza complicazioni procedurali — i dati a cui egli intende
consentire 1’accesso a favore del medico (135). Allo stesso
meodo, alla regola del consenso dovrebbe essere sottoposta
’eventuale cessione di dati che il medico dovesse avere I'esi-
genza di effettuare, ad esempio, per chiedere un consulto.
Tutto cid presuppone un’adeguata informazione in capo al
paziente in ordine al contenuto della banca di dati e al suo
funzionamento: informazione realizzata attraverso il riconosci-
mento del diritto di accesso in capo all’interessato e 'imposi-
zione di un obbligo a carico del medico, ai sensi dell’art. 10
della legge.

La regola del consenso dovrebbe essere, altrest, Emmo.ﬁmﬁ
dal principio di finalita: la consultazione della wmsom.a._ amﬁ
sarebbe cioé¢ ammessa ai soli fini diagnostici e terapeutici per i
quali il consenso & stato prestato, con conseguente esclusione
dell’accesso a favore di soggetti che istituzionalmente non
svolgono attivita medica (13¢). . .

Pit problematico ¢ il profilo concernente I'inserimento di
dati all'interno della banca: I'opposizione da parte dell'interes-
sato a che un certo dato sia incluso tra quelli automatizzati pud

(134} In tal senso, ancora PoutteT, cit., 468. .

{133} Cfr., sul punto, anche la Raccomandazione Furopea, al punto
n 9.2, - ) .

(138) In proposito, v, il parere, espresso ..._m:.m,cﬂonﬁm Oma.mim in merito
all'archivio elettronico delfla divisione di malattie .meQ:ﬁ di un o%_m.am_mﬂ
con il quale =i é limitato l'accesso a tale .mno.?..c._o no=mm=.$ua.o_,o ai mﬁ_o_“
dipendenti che ne avessero bisogno per ragioni &_o.:_\m. m.n: assistenza w_
pazienti, escludendo invece i dipendenti di altre divisioni (in Bollettino n. 7,

gennaio 1999, p. 13).
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pregiudicare la completezza (e, in molti casi, I'esattezza) del
quadro clinico del paziente, incidendo cosi sulla qualita del
servizio prestato a chi in seguito dovesse consultare la banca
dati. II ruolo del conisenso — &d in ¢id si recupera anche il
senso dell’osservazione, precedentemente svolta, circa la pos-
sibilita per il paziente di prestare, pitt 0 meno liberamente, il
proprio consenso al trattamento automatizzato dei datj —
sembrerebbe dover cedere di fronte alle esigenze funzionali del
sistema automatizzato nell’interesse stesso del paziente. La
regola dovrebbe essere, dunque, quella della facolta di qual-
siasi medico di aggiomare la banca dati, inserendo nuovi dati
e modificando quelli esistenti alla luce delle muove acquisi-
zioni (137), La disciplina che si sta definendo con riferimento
alle carte sanitarie, introdotte in via sperimentale dalla legge
39/99, ¢ in realta pin flessibile, in quanto stabilisce che gli
interessati possono opporsi all'inserimento dei dati sanitari che
li riguardino e che non sianc utilizzati nella gestione ammini-
strativa o utili ad affrontare le situazioni di urgenza (formula
questa nella quale si comprendono ipotesi preventivamente
definite a livello internazionale) (138). 11 principio appare al-
quanto discutibile. In molti casi, infatti, non ¢ la natura o il
contenuto del dato in sé a consentire di valutare ex ante la sua
futura eventuale idoneita a far fronte a situazioni di urgenza;
d’altra parte, lasciare che V'interessato sia libero di definire il
livello di completezza della banca dati potrebbe significare
imporgli un onere di avviso nei confronti del medico che su
quella completezza faccia affidamento, onere che sul piano
pratico puo risultare alquanto gravoso.

Il controllo dell'interessato sull’inserimento dei dati an-
drebbe, dunque, razionalizzato contemperando il diritto alla
riservatezza con il principio di affidamento di chi consulta la
banca dati. Tale contemperamento dovrebbe essere perseguito

(137) Cosi, ancora una volta, PouLier, cit., 470.
(**%) In tal senso dispone I'art. 6, comma 2, del d.lgs. 282/99,

/!
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attraverso un potenziamento degli obblighi d’informazione a
favore dell'interessato, un rafforzamento del principio di fina-
litd ed un’articolazione della banca dati che consenta di sud-
dividere le informazioni (e, ad esempio, le schermate) per
settori, cosi che 'assenza manifesta di un determinato dato sia
immediatamente associata ad uno specifico rifiuto da parte
dell'interessato di fornire certe informazioni. Piu precisa-
mente, prima di prestare il consenso alla creazione della banca
dati automatizzata contenente sue informazioni sanitarie, il
paziente dovrebbe essere pienamente informato delle modalita
di immissione dei dati; a suo favore, inoltre, dovrebbe darsi
massimo spazio al diritto di cancellazione; e infine i dati
dovrebbero essere aggregati in maniera tale che sia possibile
distinguerli per tipologie, cosi che il paziente possa, fin dal-
linizio, scegliere quali categorie di informazioni inserire e
rendere leggibili e quali, invece, mantenere inaccessibili anche
al proprio medico. E facile prevedere, tuttavia, che I'ipotesi da
ultimo descritta resti pitl che altro ipotetica, in quanto, se si
tiene presente la natura, per lo piu fiduciaria, del rapporto tra
medico e paziente, si comprende come difficilmente quest’ul-
timo sard disposto a sopportare il rischio di un trattamento
sanitario inadeguato al fine di mantenere la riservatezza su
certi dati. Tuttavia, le misure protettive della riservatezza del
paziente, sopra accennate, potrebbero essere idonee a control-
lare gli abusi piti gravi legati a forme di circolazione che violino
il principio di finalita.

Nella sua portata generale, il problema pud essere letto alla
luce del criterio di affidamento: il professionista che consulta la
banca dati pud fare affidamento sulla completezza (oltre che
sull’esattezza) del quadro che ricostruisce attraverso ’accesso
a una determinata categoria di informazioni (ad esempio,
quelle concernenti le malattie infettive contratte dal paziente):
Fassenza di un’informazione o il suo mancato aggiornamento
possono alterare la diagnosi ¢ la terapia che su di esse si basa,
determinando effetti pregiudizievoli a carico dell'interessato. E



]
i
3
|
!
g}

308 DIRITTO ALLA RISERVATEZZA

importante dunque che, finché esiste il consenso del paziente
al funzionamento della banca dati ¢ al mantenimento dej
singoli comparti di cuj questa pud essere composta in ragione
della tipologia di informazioni, “gli esercenti la professione
sanitaria ne curino I'aggiornamento, indicando peraltro le mo-
dalita di acquisizione delle informazioni immesse e la loro
stessa identita. Si &, del resto, gia visto come la stessa Racco.
mandazione europea richieda che sia predisposto un sistema di
identificazione dell’autore dell'immissione del dato, che favo-
risca la verificabilita dell'informazione e la definizione delle
sfere di responsabilita. D’altro canto, sul medico che consulta
la banca-dati grava un autonome dovere di vahitare critica-
mente i dati acquisiti e di controllarne I'esattezza ¢ la comple-
tezza. 1l criterio dell’affidamento va, dunque, contemperato
con quello della perizia, della diligenza ¢ della prudenza.

9.1. Il conflitto tra il diritto del singolo alla privacy
sanitaria e Uinteresse alla salute dei terzi o della
collettivitg

I contlitto tra riservatezza sanitaria del singolo e interesse
alla salute dei terzi o della collettivita € argomento assai
dibattuto, soprattutio se si intende per riservatezza il diritto di
non sapere o di non far sapere, ossia si trattj il profilo della
liberta di acquisizione dell'informazione concernente la salute
altrui come un aspetto potenzialmente in contrasto con la
liberta di sottoporsi al trattamento sanitario, I principio di
riferimento & quello stabilito dall’art. 32 Cost., secondo il
quale « nessuno pud essere obbligato a un determinato tratta-
mento sanitario se non per disposizione di legge. La legge non
pud in nessun caso violare i limiti posti dal rispetto della
persona umana » ('39). Tale comma va letto alla luce del

precedente, che qualifica il diritio alla salute come « fonda-

(13} Cfr. anche I'art. 33 del codice di deontologia medica.
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mentale diritto dell’individuo e interesse della collettivita ». E
in nome di questo interesse che si giustifica il sacrificio della
liberta individuale determinato dal trattamento sanitario ob-
bligatorio (140),

Il tema & stato affrontato soprattutto con riferimento al-
I'accertamento della sieropositivita all’infezione da HIV, disci-
plinato in Italia dalla legge 5 giugno 1990, n. 135 (141 (su cui
ci si intratterra pili ampiamente nel corso del prossimo para-
grafo). A tal proposito, la Corte Costituzionale ha avuto occa-
sione di affermare che, « salvaguardata in ogni caso la dignita
della persona, che comprende anche il diritto alla riservatezza
sul proprio stato di salute ed al mantenimento della vita
lavorativa e di relazione compatibile con tale stato, I'art. 32
Cost. prevede un contemperamento del coesistente diritto alla
salute di ciascun individuo; implica inoltre il bilanciamento di
tale diritto con il dovere di tutelare il diritto dei terzi
[...]» (142).

Laddove, in una prospettiva pit generale, si prescinda
dall'ipotesi di acquisizione dell’informazione effettuata tramite
trattamento sanitario (eventualmente obbligatorio), non sara
necessario identificare una legge con funzione autorizzatoria
rispetto al trattamento del dato sanitario, in quanto I’art. 32,
pur non essendo direttamente applicabile, in quanto formula-

{'*%) Sul punto, v. anche Casonato, cit., 173 88,

('*1) Sulla assoluta compatibilita tra la legge menzionata e quella in
esame, v. AUToRiTA GARANTE, Risposta a quesito, n Bollettino n. 2 . dicembre
1997, 60. Per un’applicazione della legge n. 135/90, v. ip., Decisione fsu
ricorso) del 31 luglio 1998, in Boflettino n. 3, settembre 1998, 40, ove si
vieta alla Commissione medica, competente ad accertare lo stato di inabilita
a svolgere un’attivita lavorativa, di comunicare la diagnosi relativa all'AIDS
nel documento indirizzato all'amministrazione o all’ente che ha richiesto
l'accertamento, dovendo tale documento esclusivamente esprimersi in or-
dine alleventuale inabilita senza spiegarne la ragioni.

(1*2) La sentenza & la n. 218 del 2 giugno 1994, in Giur. cosz., 1994,
1812. Sul tema anche Corte Cost, 22 giugno 90, n. 307, in Foro it., 1990, I,
2694,
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zione di un principio generale, continuera a fornire il criterio di
bilanciamento tra la dimensione individuale e la dimensione
collettiva degli interessi protetti (143). La circolazione dei dati
sanitari di un individuo- —-eome ‘anticipato — per quanto
lesiva della riservatezza di costui, pud infatti rappresentare un
vantaggio per l'individuo stesso e per la collettivita, se vista
nella prospettiva della ricerca scientifica, delia prevenzione
delle malattie, del contenimento del contagio. La tecnica del
contemperamento tra liberta, autonomia privata e riservatezza
dell'individuo da una parte, ed interesse della collettivita dal-
Ialtra, se fondata sul principio di solidarieta tra privati {144) __
operante non solo nel nostro ordinamento —, si presta ad
essere criterio risolutore rispetto al conflitto inizialmente pro-
spettato (145),

{'*3) Sul punto, v., tra gli altri, Ronora, Tecnologie e diritti, cit., 291,

(1%} Sulla solidarieta tra privati e art. 2 Cost., v., tra gli altri, G, Tuccr,
Danno ingiusio. Napoli, 1970, in part. 15; F. Lucarciii, Solidariets e
awtonemia privata, Napoli, 1970, in part. 73; C. Castronovo, Problemi ¢
sistema nel danno da prodotto, Milano, 1979, passim; P. Perunciert, Jf
diritto civile nelly legalitd costituzionale, Napoli, 1984, passim; C. SaLwv, I
danno extracontrattuale, Napoli, 1985, in part. 155; C. Castronovo, Le
frontiere nobili del danno ingiusto, in Contr. e impr., 1985, in part. 1; C.
SaLvi, La responsabilita civile, in G. Tubica-P. Zatn (a cura di), Trattato di
dir. privato, Milano, 1998, in part. 63; F.D. Busnziir-E. NavARRETTA, AbLiso
del dirifto e responsabilits civile, in G. Furciuete {a cura di}, Abuso del
diritto, Padova, 1997, 232. Scettico sulla operativitd del principio in parola
nel nostro ordinamento civile appare P. Resciano, Manuale det diritio privato
m.mn:.nzp [l ed., Napoli, 1979, 65-66. Per ulterior riferimenti, sia consentito
tinviare a F. D1 Clommo, Dovere di corretterza in ambito extracontrattuale, in
Danno e resp., 2001, 1183,

{(1#3} In D1 Ciommo, cit., si osserva come « Ia solidarieta, nell’accezione
in cui la si intende nell’economia della presente riflessione, non & una
opzione etica, bensi un canone interpretativo ed applicativo che consente,
operando con altri valori costituzionalmente garantiti, di ricondurre il si-
stema civilistico ad unita, smussandone le apparenti contraddizioni e col-
mandone le inevitabili lacune », Interessanti considerazioni sul ruolo della
solidarieta e della correttezza nel diritio civile, svolte proprio in riferimento
alla legge 675/96, si trovano in E. Navarrerta, Commento (all'art. 9), in
CM. Bunca-F.D. Busverl, Tutela della privacy. Commentario alla legge
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Ad un analogo criterio di bilanciamento fa ricorso la
dottrina che, a proposito del reato di rivelazione di segreto
professionale (art. 622 ¢.p.}, riflette attorno al concetto di
giusta causa, come elemento negativo della fattispecie di reato,
in presenza del quale lo stesso non risulta integrato (146). Le
cause considerate scriminanti dalla dottrina maggioritaria sono
il consenso dell’avente diritto (la mancata proposizione di
querela equivarrebbe, per alcuni, a ratifica), lo stato di neces-
sitd (ad esempio, per proteggere il proprio operato professio-
nale da accuse infondate), il rispetto di norme di legge (artt.
364 € 365 c.p.). In ogni caso, il giudizio sulla capacita scrimi-
nante della causa addotta, rimane di competenza del giudice, al
quale & affidato — in assenza di esplicite indicazioni normative
— il giudizio di bilanciamento tra gli interessi concretamente
in gioco.

I codice di deontologia medica individua nella presenza di
un grave pericolo alla salute o alla vita di terzi (oltre che
dell'interessato, quando questi non sia in grado di prestare il
proprio consenso) il presupposto giustificativo della rivela-
zione del segreto professionale; la valutazione concreta sull’op-
portunitd della deroga ¢ lasciata al medico (147). Invece di
affidare al professionista la soluzione di questo difficile con-
flitto, la legge 675/96, quando esso non sia risolto dal consenso
dell’interessato, traduce il bilanciamento tra interesse indivi-
duale e interesse collettivo in una regola che trova spazio al di
fuori del rapporto medico-paziente e che trasferisce la valuta-

673/96, cit., 317. Anche su questo punto, cfr. il gia citato lavoro di Paola
[amiceli sull’art. 9 della legge 675/96, contenuto in questa raccolta.

(1#5) Cfr. M. PorticLiaTn Barsos, Segreto professionale medico, (voce
del) Dig. disc. pen., X1, 1997, 135, in part. 147; Rurrouo, cit., 1022; P.L.
Vigna-P. DusoLiNe, Segreti (reati), (voce della) Enc. dir., XLI, 1989, 1089.
Sul punto, v. anche BurrareLLl, cit., 396, il quale ritiene che il consenso
scritto, prestato ai sensi dell’art. 23, rappresenti una giusta causa di divul-
gazione.

('*7) V. lart. 9, comma 3°, del codice deontologia medica.
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zione riguardante detta opportunita ad un soggetto estraneo g
tale rapporto. L’art. 23, quasi invertendo il principic espresso
nella prima parte del 1° comma, prevede infatti che, se le
fmalita di tutela dell'incolumita fisica. e dells salute, cui ¢
diretto il trattamerito dei dati, riguardano un terzo o la collet-
tivita, in mancanza del consenso dell’interessato, il trattamento
puo avvenire previa autorizzazione del Garante. .

Il consenso dell’interessato non & pilt presupposto del
trattamento, ma circostanza che incide sulla necessita 0 meno
che quest’ultimo sia autorizzato dal Garante. Il meccanismo g,
dunque, diverso da quello gia previsto dalla lettera g) dell’art.
12, laddove si ammette, in via generale, il trattamento neces-
sario per la vita o I'incolumita fisica di un terzo (oltre che
dell'interessato) nel caso in cuj I'interessato non possa prestare
il proprio consenso per impossibilita fisica, per incapacita di
agire o per incapacita di intendere e di volere, Se, da una parte,
lart. 12 deroga alla regola del consenso senza ricorrere ad
alcun correttivo (in termini di autorizzazione), dall’altra, esso
richiede particolari presupposti che giustificano il difetto de]
conscnso; mentre 'art. 23 si riferisce semplicemente alla sua
«1mancanza », senza specificarne in alcun modo le ragioni. In
astratto cio potrebbe significare non solo che Fautorizzazione
¢ idonea a superare un eventuale dissenso da parte dell'inte-
ressato, ma che il medesimo effetto potrebbe essere raggiunto
anche in ipotesi in cui, senza alcuna giustificazione, il consenso
non sia stato affatto chiesto all'interessato {t#8). La conclu-
sione induce a riflettere sul ruolo dell’'autorizzazione e sul
rapporto tra questa e il consenso.

Nell'ipotesi contemplata dalla seconda parte del 1° com-
ma dell’art. 23, I'autorizzazione tende al contemperamento tra
interesse del terzo (o della collettivita) e le ragioni dell’in-
teressato. In questo senso, la pregiudizialita del consenso

(%) Di diverso avviso Burrarewnr, cit., 390, il quale afferma che il
titolare dovrebbe almeno provare a richiedere il consenso.

20 g e R L

e e S

FRANCESCO DI CIOMMO 313

rispetto all’autorizzazione sembra richiedere al Garante, nel
corso della valutazione riguardante la possibilita di autoriz-
zare il trattamento, di considerare le ragioni di un eventuale
dissenso da parte dell’interessato, il quale dovrebbe essere, in
ogni caso, quantomeno interpellato ai fini del trattamento.

A ben vedere, la legge non impone al titolare di richiedere
il consenso dell'interessato, ma tale regola sembra potersi
desumere dalla natura e dalla finalitd dell’autorizzazione: il
bilanciamento, a cui si & fatto riferimento poc’anzi, giustifica il
sacrificio del diritto individuale laddove il suo esercizio sia
incompatibile con la salvaguardia degli interessi dei terzi, e
non anche nei casi in cui tale incompatibilitd non sussista,
come puo accadere rispetto ad ipotesi in cui P'interessato sia in
grado di manifestare la sua volonta e di esplicitare le ragioni di
un eventuale dissenso, senza con cio pregiudicare la posizione
dei terzi.

Il rapporto tra autorizzazione e consenso @ tuttavia diver-
samente configurato a seconda che si consideri un sistema
caratterizzato da autorizzazioni specifiche (richieste ad hoc
per il singolo trattamento) o, invece, un sistema di autorizza-
zioni c.d. generali. In quest’ultimo caso, infatti, 'autorizza-
zione precede la stessa richiesta del consenso, neutralizzando
cosi una qualsiasi forma di interazione tra consenso e provve-
dimento del Garante (149). Salvo denunciare i rischi di com-
pressione dei diritti dell’'interessato in situazioni di questo tipo,
sembra comunque che, anche in tale ipotesi, debba trovare
conferma 'obbligo del titolare (o del responsabile) di richie-
dere il consenso (scritto) dell’interessato 0, quantomeno, il
diritto di quest'ultimo di essere informato del trattamento
{diritto che non viene meno in applicazione dell’art. 23) e di

.

(1*%) Anche al di 13 dell'ipotesi delle autorizzazioni generali, parte degli
interpreti ritengono che I"autorizzazione possa sempre precedere ia richiesta
del consenso (cfr. Burrareii, cit., 390).
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opporsi per motivi legittimi (art. 13, comma 1, lett. d), even-
tualmente sollecitando un nuovo provvedimento da parte del
ﬂmwmam. il quale potrebbe rivedere, nel singolo caso, la posi-
Zlone espressa in sede di autarizzazione generale. Se, infatti, il
Garante afferma che-richieste di autorizzazioni difformi da
quella generale saranno accolte in presenza di circostanze de]
tutto particolari o di situazioni eccezionali non considerate daj
provvedimento (v. le autorizzazioni n. 2, punto 6), non si vede
perché (passando o meno per I'art. 13) lo stesso interessato
non possa chiedere che il Garante disponga diversamente.

Al di {4 del suo valore generale.e del suo legame con il
consenso, il provvedimento che specificamente disciplina il
trattamento dei dati idonei a rivelare lo stato di salute e la vitg
sessuale ¢ l'autorizzazione n. 2, annualmente adottata dal
Garante a partire dal 1997 (159). Ai fini dei trattamenti con-
templati dall'art. 23 della legge, il provvedimento & rivolto sia
agli esercenti le professioni sanitarie che agli organismi sanitari
pubblici. In forza di tale autorizzazione, entrambe le categorie
sono legittimate a trattare i dati idonei a rivelare lo stato di
salute, qualora i dati o le operazioni siano indispensabili per
tutelare I'incolumita fisica di un terzo o della collettivita, e
P'interessato non abbia prestato il proprio consenso per iscritto
O non possa prestarlo per effettiva irreperibilita, per impossi-
bilita fisica, per incapacita di agire o per incapacita di intendere
o di volere. Nel caso di organismi sanitari pubblici, pero, é
altresi necessario che il trattamento non sia previsto da una
disposizione di legge che specifichi i dati che pOSSONnoO essere
trattati, le operazioni eseguibili ¢ le rilevanti finalita di inte-
resse pubblico perseguite.

Nell’ambito dell’art. 23, 'autorizzazione & volta a petse-
guire, in particolare, due ordini di finalita: a) fini pit specifi-

( _.wcv < .am ultima, AuToRITA GARANTE, Auiorizzazione 20 settembre
2000, in Dir. informazione e informatica, 2000, 899.
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camente sanitari o diagnostico-terapeutici (131); &) fini di ri-
cerca scientifica, anche statistica, finalizzata alla tutela della
salute dell’interessato, di terzi o della collettivita, in campo
medico, biomedico o epidemiologico.

Nel primo caso, l'autorizzazione e rilasciata a medici-
chirurghi, odontoiatri, ed altri esercenti professioni saniiarie
iscritti in albi o elenchi, nonché al personale sanitario infer-
mieristico, tecnico e della riabilitazione che esercita l'attivita in
regime di libera professione. Per i fini di ricerca, gli autorizzati
sono le persone fisiche o giuridiche, gli enti, le associazioni e
gli altri organismi privati; I'indicazione & sufficientemente am-
pia perché vi rientrino, oltre agli esercenti la professione
sanitaria, anche gli organismi sanitari pubblici (152).

Quanto alla tipologia di dati, il trattamento autorizzato ha
ad oggetto genericamente i dati strettamente pertinenti alle
finalita indicate. Si afferma, tuttavia, un’esplicita estensione
agli stati di salute pregressi (v. supra, paragrafo n. 4), alle
informazioni relative al nascituri {che devono essere tratiate
alla stregua dei dati personali, in conformiti a quanto previsto
dalla raccomandazione NR (97) 5 del Consiglio d’Europa), ed
inoltre ai dati genetici (v. i paragrafi n, 7 e n. 9.2.2). Con
riferimento a questi ultimi, nell’ambito di trattamenti volti a
tutelare la salute di un terzo o della collettivitd, va detto che il
provvedimento perde la sua natura di autorizzazione generale,
in quanto si richiede |'esistenza di un’autorizzazione specifica.
Attraverso tale accorgimento, al Garante viene riservata, nel

{'31) Quali quelli di adempiere o di esigere Fadempimento di specifici
obblighi ovvero di eseguire specifici compiti previsti da leggi, regolamenti,
normativa comunitaria, in particolare in materia di igiene, sanitd pubblica,
prevenzione delle malattie anche professionali e degli infortuni, di cura, di
diagnosi, riabilitazione, profilassi, tutela della salute mentale, assistenza
farmaceutica e sanitaria alle attivitd sportive o di accertamento degli illeciti
previsti dall’ordinamento sportivo; anche attraverso la compilazione di car-
telle cliniche, certificati o altri documenti di tipo sanitario.

(192} Sul trattamento di dati finalizzato a scopi di ricerca medica, v. il

paragrafo n, 9.2.3,

13
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mmxo.wm in parola, una valutazione puntuale delle circostanze
contingenti.

9.2.1. Am.mmc.mw Alcune ipotesi-specifiche: I'accertamento
della sieropositivita da HIV e il « contact tracing »

Sul piano dell’acquisizione dell’informazione concernente
la sieropositivita da HIV di un determinato individuo, la legge
3 giugno 1990, n. 135 — intitolata « programma di interventi
urgenti per la prevenzione e la lotta contro I'AIDS » (153) —
prevede P'obbligo di sottoporsi all’accertamento solo per mo-
tivi di necessita clinica e nell’interesseé del paziente, ed inoltre
stabilisce che i risultati di accertamenti &mmmomanr diretti o
indiretti, per infezione da HIV possano essere comunicati
esclusivamente alla persona cui tali esami sono riferiti (154), La
legge citata ammette, altresi, il compimento di analisi dello
stesso tipo nell’ambito di programmi epidemiologici, ma a
condizione che i campioni siano resi anonimi (15). In pit, essa
afferma espressamente la necessita che gli operatori sanitari
adottino le misure occorrenti per la tutela della riservatezza
della persona assistita e che la rilevazione statistica non con-
senta I'identificazione del titolare dei dati. Si prevede, infine,

cw& La legge é pubblicata in G.U.R.I., 8 giugno 1990, n. 132.

. ?& Con parere 15 luglio 1999 (in Bollettino n. 9, settembre 1999, 77)
1 >E.9.:w garante ha affermato che la trasmissione del giudizio diagnostico,
z.w_mswo all’accertamento dell’infezione da HIV, al Tribunale per minorenni,
ai fini Am:.m%_ﬂms_mio delle indagine concernenti i requisiti di adottabilita
ai sensi defla legge 184/83, non & conforme alla legge 135/90. In tale
circostanza, il coniuge interessato, singolarmente informate dal medico,
dovrebbe provvedere personalmente a produrre idonea documentazione
presso il tribunale, salvo voler ritirare la domanda di adozione evitando cosi
I"ulteriore corso del procedimento, con tutto cid che esso comporta sul piano
della propria riservatezza.

(*35} Cfr., sul punto, il parere dell'Autoritd Garante del 7 gennaio
1998, mﬂ quale si censura la trasmissione di dati nominali e di indicazioni
terapeutiche, relative a pazienti affetti da AIDS, effettuata da una divisione
malattie infettive a favore della U.L.5.S. per fini di rilevamento concernenti
il consumo di farmaci.
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che i dati anagrafici relativi a persone sieropositive o affette da
AIDS siano conservati separatamente da quelli sanitari; e che,
se questi ultimi sono contenuti in elenchi, registri e banche
dati, devono essere trattati con tecniche di cifratura o sistemi
che permettano di identificare gli interessati solo in caso di
necessita. Pitt volte Autorita Garante ha avuto occasione di
ribadire che tale normativa, in quanto speciale, prevale su
disposizioni di legge, in ipotesi meno restrittive (136},
Rispetto a questo quadro, la Corte Costituzionale ha di-
chiarato illegittima la legge in parola « nella parte in cui non
prevede accertamenti sanitari dell’assenza di sieropositivita
all'infezione da HIV come condizione per l'espletamento di
attivita che comportano rischi per la salute di terzi» (*37).
L’aspetto piit delicato della complessa vicenda relativa al
trattamento dei dati riguardanti I'infezione in parola € succes-
sivo all’acquisizione dell'informazione e riguarda la comunica-
zione ai terzi interessati. La legge (nella sua prospettiva indi-
vidualista) si limita ad affermare che « la comunicazione dei
risultati [...] pud essere data esclusivamente alla persona cui
tali esami sono riferiti », mentre, in forza di un regio decreto
del 1901, pit volte aggiornato, il medico che sia venuto a
conoscenza di una malattia infettiva & tenuto a notificare una
dichiarazione contenente tale informazione all’asscssorato re-
gionale competente (che ne informa i centri regionali di rife-
rimento a fini di assistenza) e, nel caso di specie, al Centro

{136) V. il parere det 3 maggio 2001 (in Bollettino, n. 20, maggio 2001),
formulato su istanza della Presidenza del Consiglio dei Ministr, in ordine ad
uno schema di regolamento di semplificazione dei procedimenti per il
riconoscimento delle infermita da causa di servizio. Per inciso, si noti come,
in tal ultimo parere, UAutoritd suggerisca al richiedente di modificare lo
schema presentato nel punto in cui non prevede che, in caso di accertamento
diagnostico dell’infezione da HIV, la prima comunicazione sia fatta al
soggetto interessato, il quale, se vuole, deve poter facilitare la segretazione
del dato, non opponendosi alla dichiarazione di infermita.

(157) La sentenza in parola & la n. 218 del 2 giugno 1994, cit.
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Operativo AIDS presso I'lstituto Superiore di Sanita (138)
conservandone una copia nel suo registro {159). “

Nessuna di queste norme si preoccupa, tuttavia, di risol-
vere il conflitto relativo alla eemunicazione dell’informazione
nei confronti dei soggetti a rischio di contagio (o gia esposti al
contagio): in particolare, nessuna comunicazione & prevista a
favore del (o dei) partner del soggetto in questione (c.d. index
case). Nel dibattito in corso tra gli studiosi di Common law, si
parla di contact tracing per indicare la procedura, mﬁw_momﬁm
alle B.Em&m sessualmente trasmissibili, attraverso la quale gli
organi m‘.m::ma dell’apparato statale -sono autorizzati a ricer-
care attivamente ed a rintracciare tutti i parfrer sessuali di
o_E_mou: infetto, al fine di informarli della loro avvenuta €5po-
sizione al rischio di contagio (16°), Pili specificamente, il dibat-
tito si muove tra due modelli alternativi: il primo (basato sul
patient referral) fa leva sulla possibilitd di indurre U'infetto alla

(%) L'AIDS conclamata dal 1986 ¢ ufficialmente considerata, a questi
find, B&mzwm infettiva; non cosi la mera sieropositivita. ’

.?3 mﬂ.: tema, v. Casonato, cit,, 225. Circa Pobbligo da parte del
ﬂmn__no che identifica un caso di AIDS conclamato (come detto, non basta
['accertamento delia sieropositivita) di compilare I'apposita scheda di noti-
mnm contenente i dati anagrafici del soggetto diagnosticato e di trasmetterla
all’autorita sanitaria, con I'espressa garanzia che le informazioni riprodotie
nella mn.ramm hanno carattere confidenziale e saranno utilizzate ai soli fini di
sorveglianza epidemiclogica, v. il parere pronunciato dall’ Autorita su richie-
sta m.m:.m Lega ltaliana per Ia Lotta all’AIDS (LILA). La notizia & riportata
oo:.z Eo_o % k.&.m.. vanno rafforzate garanzie e misure di sicurezzq sui n_E_M.
w_ﬂmﬂn: », nel sito « www.garanteprivacy.it », consuftato in data 12 ottobre

(180) vmw gli opportuni approfondimenti, si rinvia a L.P. CoMocuio,
QSE.Q Tracing e Partner Notification nel quadro delle strategie anti-Aids, in
Foro it., 1993, V, 90; nonché Casonato, cit., 234 ss. Sul tema, Em_mm
_nnoﬂmgﬂm nordamericana, v. T.]. PaiLwson- R. A, Posner, Private Choices
and Public Health, Cambridge (MA) - London, 1993; R. Baver-L. Gostin-D.
gnOE»s.. Book Review: Trades, AIDS, and the Public’s Health: The Limit of
Economic Analysis, Private Choices and Public Health, in 83 Geo. L. ]. 79
(1994); L. Gostiv-]. HobpsE, Piercing the veil of secrecy in HIV/AIDS and
other sexually transmitted diseases: theories of privacy and disclosure in
partner notificafion, in 5 Duke Gender L. & Pol'y 9 (1998),
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spontanea notificazione nei confronti del pariner; il secondo
(definito di provider referral), contempla l'intervento del per-
sonale sanitario, che, su indicazione del paziente, informa i
terzi a rischio, eventualmente adottando, in ipotesi di mancata
collaborazione, soluzioni autoritative (*87).

La guestione ¢ piuttosto delicata, non solo rispetto alla
configurabilita di un « potere » di comunicare a terzi un’infor-
mazione tanto preoccupante quanto necessaria, in assenza del
consenso dell’interessato, ma soprattutto con riferimento atla
configurabilitd, in capo al medico, di un « dovere » di infor-
mare, la cui violazione sembra poter essere, in presenza di
determinate circostanze, sanzionata sul piano della responsa-
bilita del professionista nei confronti del terzo che, a cagione
del mancato avvertimento, subisca un danno.

9.2.2. (segue) Informazioni genetiche e conflitti tra terzi
e interessato

Data la particolare portata informativa del dato genetico,
soprattutto rispetto ai membri dello stesso ceppo biologico,
I'ipotesi che terzi (per lo piti familiari) siano interessati ad
acquisire tali informazioni concernenti la salute dell'individuo
& — come gid in precedenza avverito — piuttosto con-
creta (162). Sul punto, la Raccomandazione del Consiglio d'Eu-
ropa consente, anche contro la volonta dell’interessato, il
trattamento finalizzato ad evitare un serio pregiudizio alla
salute de! ferzo (oltre che dell’interessato stesso), ed ammette,
inoltre, il trattamento rivolto al perseguimento di un « interes-
se superiore », a condizione che esistano opportune garanzie

definite per legge (193).

('61) Giova qui rinviare ancora a ComocLio, cit., 93, anche per i

riferimenti ulteriori ivi indicati.
(162} Sul tema, v. in patticolare la riflessione svolta da De Sota, cit.

(*63} Cosi I’Allegato alla Raccomandazione del Consiglio d’Eurcpan. R
(97) 5, al punto 4.5.
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. H.b proposta del Genetic Privacy Act, presentata negli Stati
Uniti, definisce un quadro piy complesso. L’Act ammette che
la Oozw emani un ordine di divulgazione obbligatoria dell’in-
formazione genetica qualora si accerti Fesistenza di una buona
causa, consistente nel fatto che non siano disponibili altri
mezzi per ottenere Pinformazione genetica e che la necessita di
acquisire tale informazione sia superiore al rischio di danno cuj
si espone la privacy dell'individuo.

Si & gid anticipato che, mentre per il momento la norma-
tiva italiana non presenta alcuna regola specifica per le infor-
mazioni genetiche, I'Autorizzazione generale 1. 2/2000. ultima
ad intervenire in proposito, rimanda la soluzione del conflitto
a successivi atti di autorizzazione concernenti i mm:mom casi. La
stessa cstende I’ambito di tali trattamenti alla tutela dell’inco-
lumita fisica e della salute del terzo e della collettivita (oltre
che dell'interessato). In base a tale previsione, & stato autoriz-
zato, da parte dell’Autorita Garante, I"accesso di una donna aj
dati genetici del padre (dissenziente) al fine di effettuare una
consapevole scelta procreativa in ragione dei rischi di trasmis-
m.mosm di una malattia genetica che aveva colpito quest’ul-
timo (*¢4), Nel caso di specie, il padre si era rifiutato di
consentire tale accesso ed i medici della struttura, dove erano
conservate le sue cartelle, avevano opposto, alla richiesta della
figlia, il segreto professionale affermando che la legge 675/96
consentirebbe a terzi di acquisire i dati dell’interessato, in
assenza di un suo consenso, solo quando questi sia incapace di
intendere e di volere. La donna, allora, si era rivolta all’ Auto-
ritd per vedersi riconosciuto il diritto di accesso.

Il Garante ha osservato in primo luogo che la CONSapevo-
lezza della madre, prima del concepimento e durante la gesta-
zione, circa la possibilita di una futura insorgenza di patologie,
anche di tipo genetico, a carico de] figlio da concepire o del

n_.@a w,.: punto, v. Rovota, Tra diritto e societd, fnformazioni genetiche
e tecniche di tutela, cit., in part. 590.
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nascituro, pud certamente contribuire a migliorare le condi-
zioni di benessere psicofisico della gestante, nel quadro di una
piena tutela della salute come diritto fondamentale dell’indivi-
duo. Nel caso specifico, soltanto la disponibilita di alcuni dati
sanitari del padre della paziente poteva consentire alla stessa
una scelta riproduttiva consapevole ed informata ('63). In
secondo luogo, il Garante ha precisato la necessita che la
struttura ospedaliera si rivolgesse innanzitutto al soggetto in-
teressato per richiederne il consenso, e che, in caso di rifiuto,
essa avrebbe potuto comunque acquisire i dati presso la strut-
tura sanitaria in cui erano custoditi, sempre che — trattandosi
di dati genetici — la predetta struttura avesse preventivamente
ottenuto 'apposita autorizzazione del Garante (come previsto
anche dal d.lgs. 135/99). E ci¢ in quanto, gli organismi sanitari
pubblici « possono trattare i dati senza il consenso dell'inte-
ressato qualora si debba tutelare la salute o 'incolumita fisica
di terzi o della colletiivita » (165). A cid non osta il segreto
professionale, essendo tale finalitd sufficiente, tanto ai sensi
dell’art. 622 ¢.p., quanto del codice di deontologia medica, ad
integrare la scriminante della « giusta causa di rivelazione ».
L’ Autorita, nel decidere la questione in parola, ha eviden-
ziato anche l'esigenza di garantire il bilanciamento degli inte-

{165) La notizia & riportata, con il titolo « Privacy e dati sanitari per
indagini genetiche », nel sito « www.garanteprivacy.it », consultato il 20
ottobre 2001.

{(165) Del resto, anche it documento riguardante le « Linee guida per i
test genetici », approvato il 19 maggio 1998 dall'Istituta superiore per la
sanita e dai Comitato nazionale pet la biosicurezza e le biotecnologie pressa
la Presidenza del Consiglio dei Ministri, individuava tra i fattori a rischio che
rendono consigliabile il ricorso all’indagine genetica, la citcostanza che uno
dei due genitori fosse portatore di una malattia congenita. Lo stesso docu-
mento stabiliva, inoltre, che il diritto di un familiare & non conoscete o a nan
rilevare i suoi dati genetici cede di fronte al dititto della persona che chiede
di sottoporsi ad un test genetico, nel caso in cui la rinuncia a conoscere tali
dati comporti «l'omissione di trattamenti che prevengono ¢ curano Ila
malattia o 'adozione di strategie che prevengono il concepimento o la
nascita di figli ammalati ».
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Hmmm oo:.EoE. mm.mm“ infatti, ha espressamente raccomandato
all wﬁmmﬂmao sanitario di adottare, nella comunicazione dej
dati sanitari del padre ai medici della figlia, precise cautele a
tutela della riservatezza (167),

L

9.2.3. (segue) Ricerca scientifica e rilievi statistici

La ricerca scientifica & presupposto  indispensabile per
mw%.s:wm lo sviluppo delle conoscenze in ambito sanitario e
Ho.:u In generale, il progresso della medicina. In tal senso, mmmmﬁ
risponde in modo composito (e si pone in funzione strumen-
tale rispetto) all'esigenza collettiva: di conseguire un pid ele-
vato livello di tutela della salute. Nel nostro ordinamento, I'art.
33 Cost., in particolare, enuncia il principio della liberta di
scienza, mentre Part. 9 Cost. impegna positivamente la Repub-
blica a « promuovere lo sviluppo della cultura e della ricerca
scientifica e tecnica », di cui la ricerca medico-chirurgica rap-
presenta una branca specifica (168),

Il trattamento dei dati sanitari diretto a scopi di ricerca
scientifica e rilevamento statistico pone problemi di non im-
mediata soluzione, alcuni dej quali gia in parte affrontati nel
corso dei precedenti paragrafi. La cartina di tornasole dei
diversi profili problematici che si intersecano nella materia in
parola & costituita, anche in questo caso, dalla necessita di
mantenere un giusto equilibrio tra ’esigenza di evoluzione
della ricerca scientifica e la tutela della riservatezza indivi-
duale. Ago delia bilancia, secondo le previsioni della legge

('s1) 1l provvedimento precisa che i dati sanitari da acquisire devono
essere trasmessi in plico sigillato, in modo da assicurare fa segretezza della
cartella clinica nei confronti di persone estranee, e che il personale dell'ospe-
dale m.n<m tiferire personalmente alla sola richiedente il risultato dell'indagine
genetica con informazioni chiare ed esaustive, senza perd ooEcaowa_m
direttamente i dati sanitari del padre.

.ﬁam.v Per una riflessione che muove da queste premesse per poi appro-
fondire il tema della sperimentazione umana, v. A. Scavsi, Il valore dellg
persona nel sistema e i nuovi diritti della personalitd, Milano, 1990, 96 ss.
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673/96, dovrebbe essere il Garante, al quale viene conferita la
responsabilita di decidere se autorizzare il trattamento dei dati
sanitari diretto a scopi di ricerca scientifica e rilevamento
statistico, sempre che questo sia connesso al perseguimento di
fini di salvaguardia della salute della collettivita.

A fornire dei chiarimenti in materia soggiunge il provve-
dimento n. 2/1997 della stessa Autorita, il quale sottolinea che
’autorizzazione, per queste ipotesi, contrariamente a quanto
prevede la disciplina generale (169), si estende anche a tratta-
menti di dati non anonimi. La spiegazione di tale anomalia, per
la quale il consenso cede il passo alle esigenze di ricerca, pud
essere rintracciata nella seconda parte del 1° comma dell’art.
23 (ossia, nel ricorrere di finalita di tutela della salute dei terzi
o della collettivita) (170). Anche in questa eventualita, tuttavia,
la nominativitd dei dati dovrebbe, di regola, riguardare solo la
fase di raccolta, mentre il trattamento successivo non dovrebbe
permetiere neppure in via indiretta I'identificazione degli inte-
ressati, salvo che I'abbinamento al materiale di ricerca dei dati
identificativi dell'interessato sia temporaneo ed essenziale per
il risultato della ricerca e sia altresi motivato per iscritto. Sul
piano della diffusione, torma a valere l'art. 21, comma 4: i
risultati della ricerca, dispone il Garante, non possono essere
diffusi se non in forma anonima (171),

(16%) Secondo la disciplina generale, il trattamento finalizzato unica-
mente a scopi di ricerca scientifica o statistica, avente ad oggetto dati
anonimi, pud essere effettuato senza il consenso dell’interessato (art. 12, lett,
d), e, alle stesse condizioni, sono ammesse la comunicazione e !a diffusione
{art. 21, comma 4, lett. a).

(170} L’Autorizzazione generale n. 2/99 (in G.U.R.L, 2 ottobre 1999)
prevede anche che l'utilizzazione dei dati in forma non anonima & consentita
esclusivamente se « la disponibilita det dati solo anonimi sui campioni della
pepolazione non permetta alla ricerca di raggiungere 1 suoi scopi ».

(17t} In tal senso, si veda anche Yautorizzazione specifica rilasciata a
favore della « Fondazione S. Raffacle » (in Bofleftino n. 6, settembre 1998,
20); noncheé la decisione di un ricorso avente ad oggetto la pubblicazione di
radiografie nominative su una rivista medica (id., 38).
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Sul terna, la Raccomandazione Europea piil volte citata ha
€5presso una posizione pit rigorosa, subordinando lo svolgi-
mento della ricerca « a carattere personale » al consenso infor-
mato dellinteressato o all’autorizzazione di un organismo
interno, ma, in quest’ultimo caso, a condizione che I'interes-
sato non si sia Opposto ovvero sia stato impossibile racco-
glierne il consenso. Quando la ricerca si giustifica per ragioni
di salute pubblica, la Raccomandazione richiede che sia la
legge a prevederla espressamente (172). Infine, per quanto
riguarda la pubblicazione dei dati, questa non deve permettere
di identificare le persone interessate, salvo il loro con-
senso (173), -

Con particolare riferimento ai rilievi statistici, va menzio-
nato il parere dell’Autorita Garante formulato in merito ad una
trasmissione di dati — relativi all’identita di alcuni ammalati di
AIDS ricoverati presso una struttura ospedalicra, al tipo di
terapie cui erano stati sottoposti ed allo stato di avanzamento
della malattia — da parte della divisione di malattie infettive
dell’ospedale interessato nei confronti della competente dire-
zione sanitaria dell’U.L.S.S.; proprio perché, nel caso con-
creto, la trasmissione aveva una finalitd meramente statistico-
contabile, ¢ dunque affatto estranea ad esigenze di cura dei
malati, I'’Autoritd impose I'anonimato dei soggetti interes-
sati (174),

Sull’argomento in parola & intervenuto ancora il legislatore
italiano introducendo nel ristretto panorama normativo alcune
significative novita. In particolare, l'art. 17 del d.lgs. 315/99,
nel testo modificato dai decreti legislativi del 30 luglio 1999 n.
281 e n. 282 (175), prevede che il trattamento dei dati sulla

{'72) Cosi 'Allegato alla Raccomandazione del Consiglio d’Europan. R
(97) 5, al punto 12.2.

(*7%) Cosi ['Allegato citato alla nota precedente, al punto 12.5.

(17%) In questi termini si & espressa U'Autorita Garawte nel Parere
pubblicato in Bollettino n. 7, gennaio 1999, 13.

{173} I due decreti sono pubblicati in G. UR.L, 16 agosto 1999, n. 191,
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salute per scopi di ricerca scientifica in campo medico, biome-
dico, o epidemiologico. possa aver luogo senza il consenso
dell'interessato qualora « la ricerca sia prevista da un’espressa
disposizione di legge o rientri nel programma di ricerca bio-
medica o sanitaria di cui all’art. 12 bis del d.lgs. 30 dicembre
1992, n. 502» (17). Qualora non sussista uno di questi
presupposti, I'azienda ospedaliera deve acquisire il consenso
degli interessati, nel rispetto della regola contenuta nel piu
volte citato art. 23, comma 1, della legge 675/96,

Un problema di grande interesse & stato, di recente, por-
tato all’attenzione dell’ Autorita, la quale, in data 1° marzo
2000, ha avviato un’istruttoria su richiesta di un’azienda ospe-
daliera che chiedeva di verificare la possibilita, da parte delle
case farmaceutiche che sponsorizzano la sperimentazione dei
farmaci, di accedere alle cartelle cliniche dei pazienti. Nell’'oc-
casione, «il Garante ha indicato i limiti che devono essere
rispettati affinché la consultazione a fini di ricerca scientifica e
di sperimentazione di informazioni riguardanti lo stato di
salute delle persone avvenga nell’osservanza delle disposizioni
gia previste dalla legge sulla privacy e non sconfini in un illecito
sanzionabile anche sul piano penale » (177).

I principi contenuti nel provvedimento, emanato dall’Au-
toritd, in data 18 maggio 2000, a chiusura dell’istruttoria,
riguardano diversi profili. 11 Garante, dopo aver ribadito le
novita introdotte in materia dai decreti sopra citati ha, in
primo luogo affermato che all’azienda ospedaliera ¢ fatto
obbligo di acquisire il consenso scritto e specifico del paziente
all’utilizzo dei suoi dati per fini di sperimentazione farmaco-
logica. Tale consenso € valido solo se il paziente ¢ realmente
consapevole di consentire tale particolare trattamento; al-

(178) Cosi dispone Part. 5 de! d.lgs. 282/99.

(t77) La notizia & riportata, con il titolo « L'autoritd indica le regole per
utilizzare t datt sulla salute nella sperimentazione dei farmaci, Le garanzie
per accesso ai dati da parte delle aziende farmaceutiche », nel sito « www-
.garanteprivacy.it », visitato il 20 ottobre 2001.
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I'uopo questi deve essere informato in modo chiaro sulle
finalita del trattamento e sul fatto che le informazioni conte-
nute nella cartella clinica saranno comunicate ad una o pit
aziende farmaceutiche, ¢he dévord essere indicate rominati-
vamente. L'informativa, ha proseguito il Garante, pud essere
anche data oralmente dal medico prima della sottoscrizione del
modulo di consenso e deve contenere, oltre al nome del-
'azienda farmaceutica interessata, il nominativo o Vindirizzo
della persona o del servizio cui il paziente potra rivolgersi per
esercitare il suo diritto alla cancellazione, alla rettifica, o
allaggiornamento dei dati. Inoltre, I'utilizzo di tali dati, m.cn-
cessivamente alla loro raccolta, di regola non deve comunque
permettere di identificare gli interessati, salvo che P'abbina-
mento al materiale di ricerca dei dati scientifici dell’interessato
sia ﬁ.mgvow.msmo ed essenziale per il risultato della ricerca e sia
motivato per iscritto.

« Qltre che al consenso scritto ed informato del paziente,
I'eventuale accesso da parte dell’azienda farmaceutica alla
documentazione medica & subordinato al rispetto delle norme
sulla privacy concernenti la responsabilita e la titolarita del
trattamento dei dati personali che assumono una diversa va-
lenza a seconda del rapporto che intercorre tra l'azienda
farmaceutica interessata alla sperimentazione e Pospe-
dale » (17%); la natura di tale rapporto, e le conseguenze di
questa, vanno chiarite al paziente. Infatti, se Pazienda farma-
ceutica svolge un’attivitd di mera collaborazione con Fospe-
Q.Em, quest’ultimo resta, nei confronti dei pazienti coinvolti,
pienamente responsabile del trattamento dei dati in quanto
unico titolare. Esso deve indicare, per iscritto e in modo
analitico, all’azienda i limiti entro cui questa deve svolgere la
propria attivitd di supporto e deve, inoltre, fornire le oppor-
tune istruzioni al responsabile designato a livello aziendale. Se,

. (178} Oomm. viene letteralmente riportato il contenuto del provvedimento
in parola nel sito « garanteprivacy.it », consultato il 12 cttobre 2001.

[E—
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al contrario, I'azienda farmaceutica conduce in modo pit ©
meno autonomo lattivitd di sperimentazione, il trattamento
sui dati — che le vengono comunicati, previo consenso dei
pazienti interessati, dali'ospedale — ricade interamente sotto
la sua sfera di responsabilita. La casa farmaceutica, dungue,
diventa il soggetto, da indicare in questa veste anche sul
modulo di consenso, nei confronti del quale i titolari delle
cartelle cliniche potranno fare eventualmente valere le proprie
ragioni ed avra, quindi, Pobbligo di notificare al Garante
I'inizio, le modalita e le finalita del trattamento.

Infine, ' Autorita chiarisce che I'utilizzo delle informazioni
deve essere limitato ai dati strettamente indispensabili al per-
seguimento degli scopi scientifici per cui essi sono stati raccolti
e rispetto ai quali i pazienti hanno manifestato il proprio
consenso. Ed inoltre che — al fine di aumentare la sicurezza
dei dati — gli ospedali e le aziende intercssate alla sperimen-
tazione farmacologica dovranno adottare le cautele e gli accor-
gimenti previsti dall’art. 15 della legge 675/96 e dal regola-
mento n. 318/99 sulle misure minime di sicurezza (179

Concludendo la breve riflessione dedicata all’incrocio tra
privacy sanitaria e ricerca scientifica, occorre fare un ultimo
riferimento ad un aspetto particolarmente importante, intro-
dotto dall’art. 6 del d.lgs. 281/99. La norma ora citata prevede
che il Garante promuova |'adozione di codici di deontologia e
di buona condotta presso i soggetti pubblici e privati che siano
interessati al trattamento dei dati personali per finalita stori-
che, statistiche e di ricerca scientifica. Si va, cos, ampliando
l'area di autoregolamentazione a favore di organismi la cui
attivita sia meritevole di essere protetta e, per sua natura,
legata al trattamento di dati personali.

(179 1d.P.R. 28 luglic 1999, n. 318, intitolato « Regolamento recante
norme per l'individuazione delle misure minime di sicurezza per il tratta-
mento dei dati personali, a norma delFarticolo 15, comma 2, della legge 31
dicembre 1996, n. 675», & pubblicato in G.UR.I, 14 settembre 1999,

n. 216.



328 DIRITICG ALLA RISERVATEZZA

9.24, Amwm:mv Diritto (dovere) di cronaca e riservatezza
sul dati sanitari

.Hu.mm noEE.oﬁﬁm.Hm osservazioni fin qui svolte sulla contrap-
posizione tra interesse individuale alla riservatezza e interesse
sociale alla trasparenza o alla diffusione dei dati sanitari,
occotre analizzare il conflitto tra il diritto del singolo alla
riservatezza sui propri dati personali e il diritto/dovere di
cronaca che i giornalisti professionisti hanno nei confronti
della collettivita.

Non potendo indagare in questa sede tutti gli aspetti della
complessa questione, giova soffermarsi su alcuni punti che
risultano di sicuro interesse nell’ottica del trattamento dei dati
in parola. All'uopo é utile ricordare come la giurisprudenza sia
giunta ad affermare che il diritto di cronaca & esercitato
legittimamente, in primo luogo, quando risulta contenuto en-
tro rigorosi limiti di veritd oggettiva, di pertinenza e di conti-
nenza formale dei fatti narrati (129), ed inoltre soltanto se esiste
un interesse pubblico alla conoscenza dei fatti riferiti in rela-
zione alla loro attualitd ed utilitd sociale (181). L'art. 20,
comma 1, lett. d} della legge 675/96, cosi come modificato
dall’art. 12, comma 2, del d.Igs. 13 maggio 1998, n. 171 (182),
recepisce l'esperienza giurisprudenziale qui riassunta e di-
spone che la comunicazione e la diffusione dei dati sono
ammesse « nell’esercizio della professione giornalistica e per
Pesclusivo perseguimento delle relative finalita. Restano fermi
i limiti del diritto di cronaca posti a tutela della riservatezza ed
in particolare dell’essenzialita dell’informazione riguardo a

_ {(*%0) Cosi, tra le altre, Cass. pen., sez. un., 30 giugno 1984, Ansaloni,

in Foro it., 1984, II, 331, con nota di G. Fianpaca.

465 ('8} Cosi Cass. pen., 10 dicembre 1997, Novi, in Giust. pen., 1998, 11,
S Il d.lgs. 171/98, recante « Disposizioni in materia di tutela della

vita privata nel gettore delle telecomunicazioni, in attuazione delia direttiva

m.w\mmxom del Parlamento europeo e del Consiglio, ed in tema di attivita

giornalistica », & pubblicato in G.U.R.L., 3 giugno 1998, n. 127.
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fatti di interesse pubblico. Si applica inoltre il Codice di deon-
tologia ».

La norma da ultimo citata offre il destro ad una recente
pronuncia dell’Autorita, nella quale si afferma la responsabi-
lita di un giornale per aver pubblicato un articolo tramite il
quale venivano diffusi dati sanitari di due coniugi. Nella fatti-
specie, il Garante ha ritenuto che la vicenda riportata nell’ar-
ticolo, pur riferendosi ad una questione potenzialmente di
interesse pubblico, non era caratterizzata da comportamenti in
pubblico degli interessati che rendessero necessario il riferi-
mento ai dati sanitari, ma anzi risultava essersi svolta nell’am-
bito di un procedimento amministrativo senza particolari ca-
ratteri di pubblicitd. Il gioralista, dunque, avrebbe dovuto
evitare dettagli superflui, in grado di rivelare quei dati che
formavano oggetto di diritto alla riservatezza (183).

Il principio sembra condiviso dalla giurisprudenza pit
recente che si & occupata di analoghe guestioni. In un provve-
dimento del 12 ottobre 2000 (184), il Giudice per le indagini
preliminari del Tribunale di Pescara, in sostanza, afferma che
non risponde del reato di trattamento illecito di dati personali
il giomnalista che pubblica una notizia che rivela dati inerenti

(1#5} La notizia & pubblicata con il titolo « Diritto di cronaca e dati
sanitari » nel sito « www.garanteprivacy.it », visitato il 15 ottobre 2001,
Nella stessa pagina del sito citato, si da conto di un’altra decisione, nella
quale 1"Autoritd giunge ad una conclusione opposta, affermando che la mera
citazione delle generalitd dei vigili urbani vittime di atti di lesione o di
resistenza, o coinvolti in procedimenti amministrativi o giudiziari relativi ad
un’infrazione contestata, oppure imputati per reati riconducibili al servizio
prestato, non contrasta con la legge sulla privacy né con il codice di
deontologia dei giomalisti, riguardando tale citazione esclusivamente infor-
mazioni indispensabili per illustrare una o piti vicende di pubblico interesse.
Dalla lettura delle due decisioni emerge un dato da non trascurare: la
valutazione riguardante la necessita o meno di diffondere determinati dati, al
fine di ritenere tale diffusione legittima, dipende da circostanze concrete € va
dunque svolta caso per caso.

{184} 1l provvedimento & pubblicata in Giur. merito, 2001, II, 126, con
nota di C. Rivizzzo.
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m.:o stato di salute o alla sfera sessuale di un soggetto, se
rispetta i limiti della veridicita della notizia e dell'essenzialita
dell'informazione riguardo a fatti di interesse pubblico.

Tale mo_cwmo.sn ¢ suggerita anche dal Codice deontologico
nvw, previsto dagli artt. 20 e 25 delia legge 675/96, dopo varie
vicissituding, & entrato in vigore il 18 agosto 1998 (1%5), Va
subito detto che eésso, per sua espressa previsione, riguarda
non solo la professione giornalistica, ma anche attiviti gior-
nalistica da chiunque esercitata. Passando in rapida rassegna
alcuni dei principi affermati dal suddetto codice, pud osser-
varsi come, in ossequio all’art. 25, comma 4°, esso preveda
forme semplificate per dare la necessaria informativa ai sog-
m@.& interessati. In particolare, 1'art. 2 stabilisce I’obbligo, per
il giotnalista che stia raccogliendo notizie destinate alla pub-
blicazione, di rendere note la propria identita, la propria
@.Bmmmmmo:m e le finalita della raccolta, con una espressa ecce-
zione nel caso in cui I'informativa comporti rischi per 'inco-
?E:m del giornalista o ne renda impossibile I'attivita. Se i dati,
invece che essere raccolti direttamente, vengono prelevati da
:m,m.:ﬂm fonte e conservati in banche dati di uso redazionale,
I'editore & tenuto a darne conoscenza al pubblico almeno due
volte 'anno, comunicando nella stessa il luogo dove & possibile
esercitare i diritti previsti dalla legge sul trattamento dei dati.
Quest’ultima situazione appare quella pill probabile nel caso in
cui il giornalista tratti dati sanitari. Nella maggior parte dei
casi, infatti, ¢ un organismo sanitario, ovvero un perito, o un
w.wosa&sga giudiziale, o un organo di polizia o di pubblica
sicurezza, a fornire la notizia ai giornalisti (%), Questi non

] A:.E Lapubblicazione del « Codice di deontologia relativo al trattamento
dei dati personali nell'esercizio dell’attivita giornalistica ai sensi dell’art. 25
della legge 31 dicembre 1996, n, 675 » in G. UR.I, 3 agosto 1998, n :.m g
stata disposta dal Garante con provvedimento del 18 lugtio _wm.m.“ o

] (%) In una recente decisione (del 20 givgno 2001, in Bolletting, n. 21
giugno Mno:. tuttavia, I'Autoritd — a proposito di un articolo am&mmﬁo m_u
P'anoressia, pubblicato su un noto settimanale italiano con il titolo « Mamma,
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avranno, dunque, un rapporto diretto con i titolari dei dati, e
per tale motivo non potranno (e dovranno) prestare l'informa-
tiva di cui si & detto poc’anzi.

Tornando alla questione dell’inutilita della diffusione del
dato, va detto che I'art. 6 del Codice di deontologia fornisce
una definizione del concetto di « essenzialitd dell'informazio-
ne » che riguarda in generale i dati personali; tutele particolari
sono previste all’art. 7 per i dati riguardanti minori (187). In
riferimento ai dati sensibili ~ tra i quali, come ovvio, vanno
inseriti i dati sanitari — l’art. 5 contiene una disciplina gene-
rale destinata ad essere integrata da norme piu specifiche. Esso
prevede espressamente che il giornalista garantisca il diritto
all'informazione sui fatti di interesse pubblico, nel rispetto
dell’essenzialitd dell’informazione, evitando riferimenti a con-
giunti o ad altri soggetti non interessati ai fatti. Le regole pit
specifiche chiamate ad integrare il principio generale sono
contenute nell’art, 10 per quanto riguarda i dati inerenti alla
salute (188), nell’art. 11 per i dati riferiti alla sfera sessuale, e

non ho pit fame » — si & occupata proprio di un caso in cui il giomalista aveva
personalmente raccolto dati sanitari tra i pazienti di una struttura sanitaria.
Nella fattispecie, il Garante ha affermato che « ii giornalista che raccoglie dati
personali presse una struttura sanitaria deve fornire un’adeguata informativa
— tale da consentire ai malati interessati la piena comprensione delle finalita
della raccolta delle informazioni e la loro destinazione ad un’ampia diffusione
- tenendo conto def particolare contesto sanitario, delle condizioni psicofi-
siche degli interessati e della loro concreta capacitd di esprimere una mani-
festazione di volonta realmente consapevole degli effetti derivanti dalia dif-
fusione dei dati e dalle immagini che li rignardano. Cautele anatoghe devono
essere adottate nel caso in cui l'inchiesta sia realizzata con la collaborazione
di una struttura sanitaria che si adopert anch’essa per informare gli interessati
e per raccogliere il loro consenso ».

(187} L’art. 7 contiene sul punto anche un espresso rinvio alla « Carta di
Treviso ».

(88} L'art. 10 del citato codice di deontologia recita: « 1) I giornalista,
nel far riferimento allo stato di salute di una determinata persona, identifi-
cata o identificabile, ne rispetta fa dignita, il diritto alla riservatezza e al
decoro personale, specie nei casi di malattie gravi o terminali, e si astiene dat
pubblicare dati analitici di interesse strettamente clinico. 2) La pubblica-
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:.m::.mﬂ.ﬁ 12 per le informazioni personali relative a vicende
giudiziarie.

. cm dubbio interpretativo molto serio concerne le sanzioni
cui va incontro il giornalista che viola i limiti ricordati dall’art
.No“ comnma 1, lett. d), sopra richiamato. Parte della dottrina rm.
infatti, ritenuto che la nuova formulazione della m:&@mzm
norma — come detto, novellata dal d.lgs. 171/98 — non
oonm.msmmogm pit di applicare, a carico del giornalista, le
sanzioni penali previste dall’art. 35 della legge 675/96 ﬁ,%v
lasciandolo soggetto esclusivamente alle sanzioni previste gmm
.Oo&nm di deontologia. Questa tesi-presta il fianco a critiche
B.m:ﬁmnm_&:. Assorbente appare la contestazione che, senza
bisogno di approfondire la riflessione sul vzﬁo\v, sottolinea la
totale insufficienza di elementi testuali che consentano di
affermare un cambiamento di prospettiva cosi radicale. A ben
<wa.ﬂ.m, al contrario, proprio il dato letterale consente di per-
venire rapidamente ad una conclusione diversa da quella sopra
riassunta e qui criticata. La norma, infatti, palesa un tenore
affatto contrario a quello inteso dalla dottrina di cui sopra, in
quanto il riferimento al Codice deontologico & in essa ﬁ_,mi.mﬁo
con finalitd integrative ed infatti viene espressamente circo-
stanziato dall’avverbio « inoltre », con ci6 chiarendosi apertis
verbis che il Codice & richiamato come fonte accessoria, e non
aternativa, rispetto alla legge in esame. La tesi qui prospettata
:95. conferme se solo si pensa che, accedendo alla opposta
soluzione, in molti casi si finirebbe per mandare esente da

zione & ammessa nell’ambito del perseguimento dell’essenzialita dell’infor-
mazione ¢ sempre nel rispetto della dignita della persona se questa riveste
una posizione di particolare rilevanza sociale o pubblica ».

(*#9) Chi .m@mmonm questa tesi afferma che « mentre in precedenza l'art.
20 lett. d mﬁm_u;_‘e.m che la comunicazione e la diffusione dei dati personali
erano ammesse “nei limiti” del diritto di cronaca e “nel rispetto” del Codice
ﬂw,ouﬁﬁom._no. la nuova versione della norma esclude comunque 'applicabi-
m:m.a.mcm normativa della legge n. 675 del 1996 all’attivita giomalistica e
SQ_S%._.m. mo_Ho nei citati parametri esterni la fonte dell’obbligo cui deve
attenersi il giornalista nella sua attivitd professionale ». Cosi Riviezzo, cit.
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responsabilitd penale il giornalista che, eccedendo i limiti in
parola, abbia leso (e qui I’aggancio al tema dei dati sanitari}
scientemente il diritto alla riservatezza su dati particolarmente
sensibili, causando allinteressato danni di varia natura e di
sicura gravitd. E vero, infatti, che esistono norme del codice
penale che in astratto consentono di perseguire diversamente,
in presenza di determinate circostanze, il giornalista (19%); ma
> altrettanto vero che la configurabilita di tali ipotesi di reato
rimane spesso soltanto teorica quando imputati sono i giorna-
listi, mentre la riservatezza degli individui merita in concreto

una tutela pit efficiente.

9.3. (segue) I diritti dell'interessato in ipotesi di conflitto
con i terzi e il divieto di diffusione

{1 diverso ruolo che il consenso & chiamato, di volta in
volta, a svolgere nelle ipotesi sin qui esaminate impone una
riflessione composita sulla portata dei diritti spettanti all’inte-
ressato ex art. 13 della legge. Da una parte, sembrerebbe
potersi dire che, proprio perché del consenso si puo fare a
meno, Pindividuo interessato debba essere maggiormente tu-
telato sul piano dell’accesso, nonché dei rimedi conseguenti
alle violazioni di legge che gli arrechino danni (cancellazione
dei dati, trasformazione in forma anonima, blocco) o di quelli
volti a prevenire il danno e diretti a garantire la correttezza €
Pesattezza dei dati. Dall’altra (e data la stessa premessa), cisi
potrebbe chiedere quale ruolo, ¢ quale spazio di manovra,
abbia P'opposizione al trattamento per motivi legittimi.

Per rispondere a tale quesito, € necessario distinguere
Pipotesi in cui il trattamento avvenga in presenza di un origi-
natio consenso dell’interessato, da quella in cui tale consenso

(199) Si pensi, ad esempio, all’art. 615bis, contro le interferenze illecite
nella vita privata; all'art. 734 bis a tutela della privacy delle vittime di
violenza sessuale; all’art, 111, comma 6, ¢.p. e al d.P.R. 22 settembre 1988,
a tutela della privacy dei minori coinvolti nei procedimenti penali.
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manchi e intervenga V'autorizzazione del Garante. Nel primo
caso, si puo affermare che, al sopraggiungere dell’opposizione,
il titolare del trattamento sia legittimato a richiedere una
specifica autorizzazione al Garante volta a superarla (al pari dj
¢id che avviene con il dissenso in base all’art. 23; in questo
caso, lo strumento pud essere anche I'opposizione all’even-
tuale ricorso ex art, 29). La valutazione effeffuata dall’Auto-
rita, ai fini dell’autorizzazione, assorbe anche la considera-
zione dei motivi legittimi, i quali concorreranno a fondare il
bilanciamento tra ragioni dellinteressato e ragioni del/i
terzo/i. Nel secondo caso (e cosi in ipotesi di autorizzazione
generale), I'opposizione sara valutata con -diretto riguardo
all’autorizzazione gid emanata dal Garante e i motivi legittimi
potranno riguardare soltanto profili eccezionali non conside.
rati dal provvedimento, ovvero da esso contemplati, ma solo
con riferimento alle ragioni dell’autorizzando.

Una tutela particolarmente forte delle ragioni dell’indivi-
duo interessato, come anticipato nel paragrafo 5.9, & quella
stabilita dalla legge 675/96, anche in presenza di interessi di
terzi o della collettivita, con riguardo alla « diffusione » de; dati
sanitari, L’art. 23 dedica un comma a sé stante alla problema-
tica. L’autonomia di questa disposizione rispetto agli altri
commii ¢ evidente nella misura in cui emerge quale destinatario
della norma un titolare del trattamento affatto diverso da
quello di cui al primo comma, ma soprattutto una sua finalita
del tutto singolare.

Al sensi dell'art. 23, la diffusione dei dati sanitari, a
prescindere dal soggetto titolare del trattamento, & sempre
ﬁﬁmﬂm. che ci sia 0 meno il consenso dell’interessato (precisa-
zione quest’ultima che induce a ritenere che per individuare la
vera ratio della norma occorra una riflessione pit approfondi-
ta). I principio € ribadito dal Garante, che lo estende aj dati
idonei a rivelare la vita sessuale, i quali possono essere diffusi
solo quando sono stati resi manifestamente pubblici dall’inte-
ressato e in assenza di una sua opposizione fondata su motivi

w
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legittimi (191). Unica eccezione prevista & quella concernente
trattamenti diretti a finalitd di prevenzione. accertamenic o
repressione dei reati, per i quali si rinvia alle norme che
regolano la materia.

Ecco, dunque, il vero nucleo duro della privacy. Sulla base
delle veloci osservazioni svolte, sembra lecito chiedersi perché
un simile principio non si trovi espresso nell’art. 22, piuttosto
che in questa sede, soluzione che lo avrebbe reso applicabile a
tutti i dati c.d. sensibili. Ed inoltre, vien fatto di domandarsi
per quale ragione sia tanto sacrificata l'autonomia del soggetto
interessato, il quale, in questo ambito, non & abilitato ad
autorizzare alcunché. Forse che il legislatore & (pitt) consape-
vole (di quanto voglia dimostrare) della scarsa liberta con cui
il paziente esprime generalmente il consenso al trattamento dei
suoi dati sanitari, e dunque ha voluto evitare che una manife-
stazione coatta della volonta esponesse quest’ultimo ad una
situazione particolarmente pregiudizievole della propria riser-
vatezza, quale & quella che pud derivare dalla diffusione dei
dati? Se fosse cosi (e ci sono davvero buone ragioni per
crederlo), scopriremmo un legislatore meno ingenuo, ma allo
stesso tempo avvertiremmo d’'un tratto la drammaticitd dei
problemi concreti ancora aperti in materia di tutela della
riservatezza, e in particolare della riservatezza sanitaria.

Un ultimo, ulteriore, inquietante dubbio resta irrisolto:
nell’ipotesi di un eventuale allarme sanitario potenzialmente
generale (si pensi, ad esempio, al contagio), il divieto legale di
diffusione (che, come detto, appare insuperabile) del dato
sanitario personale non rischia di rivelarsi una limitazione
eccessiva che contribuisce ad aumentare I'esposizione al peri-
colo dei terzi e, pili in generale, della collettivita?

(1) Cfr. Autorita GarantE, Relazione per U'anno 1998, 54, in merito
al diritto degli atleti dediti ad attivitd agonistica di rendere pubbliche le
proprie condizioni di salute, anche per interposizione delle societa sportive,



