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punto questa disciplina consenla la ciroolazionc di iali enriià jmmateriaìì
nll'intemo di ìncccanìsmj iipìci dj un sìstema di mercaro e in clìe modo
iìroltre la strutlurà di taìe paradigÌna innovativo conscnta aj soggetti
co.vori il f(r.rglr:m. ru ri ir er,. i,:JL.anri.Jir ri,J rnrer"p,J
tcziore della rjsefr'aiczza o deìla idenriià pclsonale.

La ínnov(lzione bioinJòrtnatica.

Llna p0 e cresccnie della irrrrovazione biotecnologica e biogenetica
i r.Jri,..r rI o\.,.u tJ ! J in1or,/io,. r,. ,,/i,u. orrrr " ...,.r.o L

elaborazionc ìnfo ratica cd aulomatizzàra dl gîaùdi giaoimenti di dati
genetici e bjologici. 'l'ale processo coÌìsente ìa esirazione dj corlosc€nza
attraveÌso la individuazione dì correlazionj in tempì e lnodi (r) che non
sono gcncralneÌìte possibili all'uolno (a) Presupposti necessarì di rale
pr-occsso innovativo sono pertanro, da n laro, la disponibiliià di soft
ware cli elaborazione conpurazionaìc(,), dall'altro t,accesso a grandj
quantitÀ di dati gencrjci, informazioni non gcnedche, fenotjpjche ed in
lbrììrrzioni provcnienii dalìe c.d. biobanche ohe raccotgoro una rarjctà
di matedaìc biologico (sarrgue, iessutì, cellLrle, UNA, ecc. (6)).

l-a bioinformatica ò stata tradizionalmentc cararrerizzatr da (ed h! he
ncficialo di) rcgole culturali c operat;vc di tibero acccsso c scambio sia con
riferiÌncnto ai dati raccolti in collezioni rese úniversalmenLe ctjsponibili (?)

. . du." -11 o':a Lfl, d,.1É(n, too.r,,. t,,, p.
'1u, Al\ t.rhr o\ '" - I.o,'.r\1..ire 2l)03

Ur' i' e ,"lip tr o.io" ..t,r ,ir.t."" Id, 1 \ a8 r' '. /'r \. , .o08. -.. di !,,.0,. u :
/rrre.,,n {cÒn$rlrato il lo seftembrc 20ll).- .J -i ,t

Biîo L 'ù. t ..,t.Òi \. tun,r.i'" .')l! .0. I " ibil ' ,,.bo , ,.., \ ''o n(r) Sono qlesti i casi dì Protein Data Bank, che è it derosib cenrrrle dj dari hjÒ .-.ip.loll",o',"1.. , t,p.., ..,. ,.rln I I'.dbC'e. i bu.lrbr'.-, oi.c rn ai I(o m nlo ! taRM^ $
oo f ., , .\D.B| r.?/r.,..,,.dd,,ó,1 ,i, t:-r a..,. p. .r,O ,.n rl' . i.1rl\rl "' .t1Do"ior,.. N-i,n, L.nrLBi.,,h \l ,I ,, r,\.8, oi .. b.-dr', .a.Ò:1ta-:Ceo, ú.,. i,ot-

' i r',..Ò82ù B,, .he,, u,."b,.di .l n'. i,o,,,t. .t t"oi' lu i r' n, rI h- Jlol 'e . .r. r. ., .i:it'. .! No,À.k rNt/ia _I'r'u W,. u.rBd.. \. I.r l..^,..Ò .C , -r otr.|'r. lr
Da(cmle biologico, h biobanche sono ogÉeito dctla .accornaìdazionc deÌ CoDsisli;d,itù
rúpa R (94) I del l'l marzo 1994 0he dctlnisce banca di re!surì !nrani,.úi,.Ìlmni??î/ .1 oo:ult... n. .i o., '., 1t", ro , ,. rn.--rd.e ."i
Ìrcùrbi, . cui spclLr di garanrire il trau!ùrento, la co.seNazionc o l. Jis;ibùziorc-det nnte alc ùmrnoj v. sul punLo C

\, p.r.,,/.,.
L 2!,, ot .- enb.dir,1 1.1"..'od '' r p-tr'.t..t. .l'n,-i pi..,r-.".
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I c"rpp.',,rion' J' lla I ioin o,, "ricd oro mol eplici. Si po.5or. crU.
merare: i) la irclividuazlone .leìla ezìologia di una malatiia. In alcuni casi
un gene o un gruppo di gcni ò responsabile per una rnalaitia e pertanio la
diagnosi genetica conscntc dj prevcdcre con certezza se il soggetto che
contien€ quella variante patologica la svìluppcrà (r4). Neìla maggjor parte
dei casi, jnvece, la malaltia dipende dalla compresenza di una serìe di
geÌìj, che determjnano una predisposizione. sopraftutto sc corlclati a fat-
roîì ambientali e di abitudini di vita. Solo dallo studio delle correlazioni
tra qùcstc varìe tipologie di dati è possibile individuare coD maggioli lj-
vcììj di probabiliià ìa predisposizione a una malaiiia e sonsegueniernenic
realizzarc un farmaco che ne inìbisca lo sviluppo (i5). Le medesime consi
derazioni attengono peraltlo alla ezìoìogia dì cîratterisiiche fenolipìche
non patologìcho. ;l) l-a rcaìizzazìonc dì Ìnodelli predittivi volli a indivi-
duare le coniroìndjcazioni aìì'uso di un tatmaco. ln questl casi sì indivì-
duano le correlazioni esisienti íspetto a caratterjstjche dei pazìenti in
base a dati raccolti per esempio presso una siruttura ospcdalìera pcr indi
vjduare il irattamenio più idoreo, conseguendo così rrn rìlcvanlc beDefi-
cìo per la saluLe e una riduzìone del1a spesa sanitaria (r6). Tali applica-
zioni dovrebbero consentire poj lo sviluppo di una mediciÌìa personaliz-
zata a classi dì pazienti selezionati ìn base a caratterìsiiche anche genetì
she (rr) c ìo s!iluppo di pìù cvoìutj sistcmj diagnostici(13). t;t) L'analisl

( rl S.no qu.sti ì.asi dcÌla Còrca di llù.ú1glon, nralatLia nefrologìca deternrinala
dalla prelenza di una varidnrc di DNA lo.alizzal. s!l oromosÒna 4, de11. talassemi. e
della libúi cisrica, v. CoroNA !A$uraN. Ordlfo dod"rL o.ùi ld ger.ti.a pùò c.rcae
It 

^tohL!eE, 
ì,t I.ìdti ge etici nel biÒAìtitt.,Padova,20l l, l8;su1la conplessiià della

nìctodologia pcr idcnlitìcare i geni responsabili di feDolipi conplessi v. ALîSHILú DNLy
L\rbÈe, G?ndic tndppiúg ii hùr'a, lisedre, il S.ie,.t, 2008, 881 888.

(5) cf.. |RsrDENrt CouNcJL oF ADvEoRs oN ScENcsaND lto,NoLocy. a'liorirlrs &r
Petonalized l,letliciae,20A8 secondo cli (the ]nìitina lnctor ìn cliùical applicarion or
gc.omìc intormation wilì bc Dot úe availability ol patierlJ genomes, but miher ùe lack
ol robust, clinically ralidated co elaliÒns between lenomìc mnrkers or p.olìlcs ùnd spe
cific cliriel rhenomena slch as nrceptibiljty ìo dis.asr or to rhe ellects ol a paftlcuÌar

(1i) Una sinilc applicazionc è sLala di recenle elfelluata nell ambito del progerto
della GNS Healthca.e in collabomzione tÒn i cercalori delBnghaú & Wonen's Hospi
ral che cóùsente al rrìùo di applir.re prop.i sìsteùì dì con!útdziore ai dati dei Fzìenti
cùrati!tt.aeers. il sistena degli OspedaÌi Parnef llcalLhCarc anchc al lìnc di prcvcnire
ricaduLe e ridurre i cori della spesa sanitaria, v. Dt E.gc,omeùeò..on. (consìltÍto il l0

1 7) cFR. PGùDEMì CouNcrL oF ADvFoRs oN ScrÈxcE AxD TEcHNoLoct, Prio'irteJ /o/
Persondlize.l Medìcihe,2aoa, ii cúi silrecisa ( lplcmonalizcd mcdicinc rclc6 to the Lai
loring ol mcdical ticatmcni ro úe nrdividual charactcrhlics of each parieni Iidoesnot
literally nean dre c.eation oi druss or nedì.!1 dericèr thnl are uniqud to a ratìent, but
kdrer the ability to cla$ilr indieiduah into subpopúl"tìofs that diller in thelr súsceptibì
lij' to a partìcular discasc or thcir rcsponsc {o a spccific lrcatmenl>; GóLDLRBLRcijR B!x
rc\. Peronalized MeAitine rs. Guideli e-Bdsed Ì'lcdicint, \n I. al the An. tled. Ass ,
201t, 2j59 2560, disponibìle ìn ùùì'.idndetDort tud (!kinra eìsita 15 setteÌnbre

( 3) Così è nel caso dcl resl pcr dìagnoslicarc sc il pazienlc allcllo da Lumorc
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delle correlazioni rra dari pùò condure a conoscenze anchc brevellabjli.ome r(r.?ro drJ i\remr ue. di. úrJ.ri. rr.' J,u.k,r,on orr.n:r, p.azie
Jrtd lrirrtr., L,rorn,omrar;c; di Jr.r n . rnrt,,oni biúloAi..i I,o,.

3. Regimi di dppalte enza e circolazít) e dei dati genetici.

Surro un primo trotilJ cr i de,e . hi(dc.e -e Ir... u .J(i resimi .ti
?pn rrlen. n,,r e .ia oìr'zionc Jei .trri .iJ ido.,eo a ..o., .n,.,. u., ;,,..,di circolazione certo, stabile c idoneo a ruietare I,affiaamento nei lapl
Porti giuddico economici (,0).

I d"ri.gen.li.,ri.nrrarr. r. rc di.ripti'lr dci d. per.or arj i.r b",e àIorm( dr lir(llo nczionalcr I e:o\,n -l:onaler ?r chc ricorrU.oltJ l.legitlimità del trarlamenro c circolazione al meccanìsmo d"l ";;;;rr,rilorz..r.., .,. t rt1- ir quJL|"n( j ro ri. r10u.. i d",i s;;;,il..,ir; ;ì..:rrn. Je. J nllr dc d p. r o']ilira . J, u.i"in( atic ditiu.e criric,.1 .hcnnrro , c(umpolnrto i tenlati\' Ji tLl. ritntnr lr Iu.rzionc . cor. nric-

n ' . ,. i! p . e r u 1 o, I 1 r -oj H o..
. ulJfr 1 | ìo .I u' r.,o ffl
, r.-".,.r] 

. . rol., 
'.ot,,..,^fi..1,. o..dr|t .......,- tù..

. 'l'' | '.." 1,dp|l.t.,,.t.. \4 r" , Ò.\, p!,..r ,.. .'. )t. .: .i p a. aa .OO 
, t <4,.! .:,nN p/.,,.t..òr.t,L t ...t, ,.rr.". c,o ., i., r,-o. ".; ,;-:.i:,;:;;':

, ,",':, " ,. i-'o.,ld..a.t\ .!L i ,t.. -.:;-. ;.:-..;"M:::: 'ri:;
| \. orlr,- I'ro r/i..È\.o... ".rB t,ù. .tou,r. .i,r-.c

" ,,a, . d po,e..,' .t( d.':p.,on,t - ,j ..,r:ota.e"ti,..r.i. r" ".,,. .,, 1,,.,.p.. d d,,, .,.,. ia,,r,i.,J." .".,,. ,. ' -i;i.." ;. -,;;l:..,/. o. - ,t' is.r d.t u,. . d. .t., ;e, ..: . ,i'u. v . . | ,. .Jr....h. -q . ,..iri",.';-je:i :;,-j ;:'.. :
.. 'l ''.,di,i . d, ,o.1bo,rJ - t.,r. cJ.., a"." "' .a',i'",Je l Univnc Fu !o.r del20Lro

- . .^ ,^, ll ",-r lt o. e.' :.. -n h. , , '"rFrr. radr'ga.l,' èu ,.ni,.o to . ^, ,.t,, roii i .1". ,o.""_1
'r' 1.,ri,I n I'i.r'r.r\. p D.r,ri r .o. c.c.,rtdn.. ,a,. .t dr,. on I,o. i",o.t n.;;er tr..\ Ioù rop 1./. 1'?,.aJ'lt.,t..." r,,", -;.,

:..:.,tti,ra:p" .a:.. n. /i.,,; -oq ,-i.i,Ò-4or r"ii,-""a -,,. .tt l/. t" , p.r.,"o..o"
-i. 1,d."." ",,.,i,.,,..oi .o,, i.,.,o u .. ".di;; ;.j..,_;,:.f,^ ttt ,"1 .,e. i.iLo,,.hn qL.,,,..,Àa -oi,,ii;;.";- ;
ltl: ll"- '-, on p.,Fbr .u...i e.r"-"r,. " .. .r _ ir,
i,:",,".". iixdr d4fr.,,..io ed.r,nJr , , j.ri.i. ,r i,n,.,"ii,"1 ..! !',/ D' ocrr.g .pa.t,, ., ......,.8 FrB ri.^BrRa
L,.(r ' 

... , . . , . . , . \4-, .o\ /,.,1,p, t. t",t,.nt. 
",i"ì e,;ou:1 

î 
," t tn Fit n..B . , t;o i., ;,:. . l":,';;' - ;
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ln parlicolare tale valorizzazione si ò da senrpre sconh.ata cor 1a sacraljtà
della pcrsona e la non monetizzabiliià dci suoi attribuLi sì .la dctornrjnarc
"la rctuîltarietà (...) ad artribuire un valorc ccononìico.ìlle lesionì.Ìclla
personalìtà" (,a) ed csclLrdere la riconducibjlità delle fatiispccic relative .
.,li ., i',i, a",rrco'i. 1. ,"e, o;iur:,li,o. 7e..,.oi .-,,o.r."m
pio,i b'oloè' i di t.ri\u,o D,.i dJ JIi ger,, ri.i in q-.Ì,r,, r( ro irr:
scoro il contcnitore (,6). lra dati c malerjaii bio]ogici può riconoscersi
così ìa llifferenza fra entità imnìaleriali e matcriali che si rirrova nelt!.ìi-
. i..inr d. . oprre,l I i dcero.\! .i Ji. iqguor o pt; :, ini ,li pc.i,,ione

del dhilto sul bcne iÌnmatcriale (di clrì agti artt. 107 ss_ t.a.) da quelli sù,
gli esempla dell'opera (soggetti alle regole cjviljstjche sulìa cjrcolazione
d 'b.rir, '.,ue rl'el. t.,rtiîrir.rri.p.lli\-m-,,.t,.t Jt.,o ro l
bioìog.,, . Jeidinrr ..ri.lari t.,prrricoLre ."rr rr.i I rt oni Liotori.'r.".ri'.- ,r-\irdi d..oag- rîr,i. r a..ul'", o- cn.,,ior -".ir.orr
zionc alte regolc operazionaìi della disciplina dei dari pcrsonali (:,).

_ 
(1)_ ZiiNo ZEr.orui, iDúlh neea2itti telLi ÒktjbuLi tte d rc o dtità. in Dn. nl

1991,5.15.546.

, ,'.l r',..Jr..d,,,.-,Fri a'...u|r 
,tlr"td.. Jr ', \'r,k,...,.p.,. d ,,,re.r. I Àp,o. l

'h d,'iJl.p" l', /, i.p i. -.Rr.ttri,
iq rlC ! o t.'t .,tr,..\\ ,t_i ero 1,,-.

t r'ro o o.r d .{to po o ,,! o ,...: I,t,t i,,''.1 - enir!, ' :,, lb ,,,, 1 , ,,. f \,,, t. f. it n. "t,,,,.i' 'r.rJ .: "-!r.r. .., ,.t", ,,. ..
n. o ,,.r, i ,tu.,.,

l' , e 1 ., t,,p.". r , .,\.4i1, r% ,rl ,-ni;e .L o\..,, i,n . '.r.dr,l', ., I,o8.,,, .ia , r.: -L-.,,r-p r.1..,r l' ,... ',, ..... o ,, ,n or. i o
,1, n,b,id poor.r'dl',i, | ,L oh,e,rb, ,,.eA,r.o .._r,.

L h.\ ,t, ,.nor,.-Jr k..,.o, fi ..,_. .r od,{nt-oilod ,'l|'" ,"lt' -r o"1 u,., " ..pr
t.t \D p"1 . prplrL. i
Ò' 1.1, U,1i.,:.,.( rJ.J..j00.p"! -t..urf.o, !.ùpo,r i.\'"h,1 , 1"c T\.-et l., 11,"' tt.,.t,, tttr,t,"1i5 ò-la, LdD /?.x 200i.211Js

. (,r) Si veda a tal proposilo laÍ. t09 ta co. I sccondo cui (ta cession. .li urÒ o
." -rl-. I too... '. r i, to, '. ,\.q, o. o,r,r,n ,"n o d;i,rlli 'ill. o " ' -.. iora,e rgp, d ( .o.,, , -ri n, ,. iìi'ur .n -,p,,'q'.'r n 'rr'.. r, I r-der t iriI v utnroA. a I tt"- -.,r .h,. .,rt.o" p..a.D t. i.,.i, li ,., r". I I L, r,.,.:o,, t,.. io,, .. ,oi ,.-"r rÒoopr.,. , Fcr,.d.tL. .. ,!. t ,,1t.rJ r h !r!a Lo F' ' 

esr d ro,li Luoù(.1 V ú tal senro ln Convenzion. diO!idrlo dct t99i, r.cc!itr rt.ll.thtia cor lesscl u. '.. o .,rl ,'. r ,.1-u 1F. .o .!,r n.,,".,r". -.t.i- ,''.od 1 ..r'n. .r,r,,.our ....,p.
" t qu,l - ., '1, ".1,. , , q,.,.tr

dcllt
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_ _ Una parte della dolrrina riconduce i dali a a djsciptjna dej djrjrtiJ(ll" fcr..r,rti a. e..tuLte.nL . fú..r,.onti!1,-rr ", .or.r.r,.utt.
nr.e d. p n.rp'ó Llj noJl di fur :hi,ird, ", di r,: a,i i, ruat.rir il .,r,'i r.o . onre rn a u gJrrri_i.o cne i t:m - L r, ruo\.rc L .cr " Jct "unrpoÍamcnto dcll'autorizzaro ov.r'cro ìa antigiuri.licirà .tel trarrancnto (,i)Alt riconducono iì consenso a un att,r dilisposizionc(r,) r,, ,."ir" t.,rJlj Jt,.,ior: inr, rpre,d ive c den.,r Lti imrti,i/i.r i ," ,"".t," ,ii, ij",ì.ì,;
:.r"i9. ."..., d. <r'rrrirrre.r re, irtr Ji .i..urrz,one dct daro ihe rure_i
I rllid" ,c o JeJ rcr/o. c ..o.r n Dafl i,ori,e.. I ritc-i...ntu "r oirit o di
r. ro,a c rììa iJon.ir , dct Lon.cn.o " lg liJn"rc r, "tr.,i...,-."i"nc d:l
djrro dat fflrno J\, nrc cau,r d.l rirolar( rì rÈrli

. Vi ;-.rr'c ch" rna.oluziorc di îu(.,J.rr.o"renr. rcl,iorrc po..a c..rrcllcer.ai- .ul nirno dcl'ose(.'^ o(t ncE./ic.5ollu n I,rim^ iotit. t.inJi-\rduucor .cnr. lame.ro,lh nrofrid cr, ì.er\j r.t; d,. ,rra \, rrjrr..,l€'ir rropr;r :J(n,jrr ine.., .or r..or,1, i,,",. J.. p..,t,,i" ì;," "i..i..''e. r . (h.,lr: rurfJo. .r; o.i " rd.trr.. ncui ir oslillo
ìl:"ì:l'.1: rraliJl. d: ur c.mp o i hiJtupi. J e t,.,,r u,iti, î/roff;;;rr. c. . dr J:,r. .eJ|eri.io. jrî.orn. to .. Lr ,une d(i p".p.i Jlri "rripjci. Questa autorizzazione jmmette'.l,ossenaiorc,, 

Deììa propria sferaprjvala c costìtuiscc un ncgozio unitareraìc (cbc p.r.a .rr"." ..i"lig.,."ii
come una rinuncia ìaddovc si considcrj it diriiro ana prtvacy comc-esscn
ziaìn,enie negativo (r,) o corne rn conscnso ctcl,*o,tè a;.ttt 1.11. 1,, 1u1"

, 1 . lDo. n rr,i d.o.u ,,..o,Àj a,, r-tu ,D, , . ,i",,.,,, , i,"',r;,i"9 .r"1, " a'r. ,r ' ,' n" r.di! , ir | , 1 :,..;:;,".;
"" il. i'i"'..1;;;';r'"-.""'1,."ii.' :J. ,,"'î j;.;,,",., 1;",: "::l:tl l:r ll, .: lur.r ,\a :ou. I 1..\".rt ! ,, .., i i"r,ìu.n.d..,'r r<,, /.).n. ,,-,,r..d ,.,... r,. "",ì iia,
,'-L,r '003.! \l"l . t î,ot ,. . t.,,.r- . ^!:! tn: t-, ror".n. d i.l.,i!p. 1r .1 ,' ,. .,'i,, i,
", .,'-1";.1.. a- o." .ri..h n n. l. I,, i";,i ,i;;.,,.,,",. , p."1i:..,.rì il or,.- ..r,"r n..\",,l
.{r.a omu-:. .'o....J,lr',n. .,,.. -,,,,"; ,-dll ta' i.. 'ó1, u ' ,/on ti .n,fr,I n i. \ o.:/., .ri r:, j , f. ,ì
' Id,r..,r, t(Jr...,../u 2. ù_r . ,4e..,,.,.tr1(r.) ll ]rltcrÈ di dtsporrc è sral., Jetnìir.j corìe.po1ere di ìncidc.e inmeliara

: 1_- tt!l, -"'1 ,_ , :, .. ., ," 
"., 

, r.: ;." ..pmp !,.1'n..1..'i ..o Lr,..r. ..., ,,,..e,t",,..t,
!! t p: L..ia r,.,..r,,ì.." , r,,"l.n,l

r,, Il. ,or. \,1i. . 8_.,r'V, \,t,|.!.tÒ.r'-
Òt,. / iJ,.1.i /..' ,,",, /,.. roo8.Jr9

," ,', 1,"'. :i:. ' :,^:.
'''' \ r r, '-D \ tlrt,.t-.a -. ,,r'r. \4..ro

!rc à i,rinun!irb il3 .r d rrtL d.tiJ nr,s.r ir;

ratu, llfrr,cliì 
R'.oi n, 1/..útrut. .ri ùEt.hand^int net .titifta ttei r.sni distìnlitì. t\Í)

1

l
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primo momento ncgozìab non si realizza rn allo di .lisposìzioìle del di-
rìtto (della personalità) bcnsì un esercizio delìo slesso (r5).

Ora in tali casi non pare clìe la dichìarazionc ùnilrtcrale sia idonea
a oonferire il dirìtto di slrùiiamento sul dato (rbl nra sì ponga come atto
logicarnenl€ prodrorrico c coÌdizionaìrie delìa eventuaìe e succcssjva r,i,
ccnda ciroolaioria del dato chc ha ilvece natura dispositiva c valenza
contrattuàle (Jr). È qrest'uìtìÌno url ùolìlento negoziale separato cd ulte
riole, di natura contraiiuale, aventc ad oggeiio i dati quali entità o mi
srrc chc l'osservatore ricava ed cstrac dall'ambiro della dimora vlrtuale
cui ha avuto legittinìamenre accesso (r3). (lon 1eúnento a questl c rlon
al diÌitto deììa pcìsoìralità, è possìbiìe r'iconosccr'c rna strutrura contra!
iuale (r,). L':ìssenza dì un corrispettivo pccuniario non fa peraltro venir

(r5 ) S!lla distnrziore !n aúo didisposizione del.iiÙfto e $o esercizi.ln nareria
di dirirti nro.alid autore ! tsÈt t^Nt, Atbi!nhilitì lell..a.tùr.1si. ,n Jni i d attÒk.\n

(r) E lutlaria da rilc!,r. lome anche il ncsozj. !nllarcraLc a!t.rjzzarìro sia ido
nco a .ealizzn,e elleri di .r,.or.ziore aelta ricc[e;! a Dres.nrdcr da ú. sú.cessivo 'r.

(r') L xutoìiz.a,ùne del rn.Ìarc !i!'acce$o alh fruIù. lnnora viftùale è
sperio rccompagnrla r lna rli.hirraziorc di acccrt.rione d.li a ro lillefto. Nclia rìco
slru,'ore de11'allo com. aúloriz/.znrne 1a1e acccuazion. ò r.la núriiii.rtn (r)m. m.,,,
.'r" !"' n ' r pt , 

".deternìinarn! rifÍibile aLsossetlo chc lra !olúo úrrpierc lrrro di .ùrorjzzazio e e.1ìe
con ùr LrroF'io arro dtc sìorìale, in ré aulosulii.icnre, deiÈinl.r i ..nteùùro rcg.Ìxrivi
dell, crrohzione ', v. NI L si \r'î1. anulattun. dei dali p.ro dli . niyositij,i ni rl{.la:. I a. t.,,Ii P ,

(a) ll larto rhe Làrro di djsposizl.fe del.lxro roù si. ùr dcrosa3l F.inlirio di
ìndispoDibilità dci diriÍi {lella fersonalirà è st,io.il.rrro d, ZENo ZLN..\ o. / úrnt
L!.1h tu^analitir dapo !a l.Ee. ttlr! îut.la d.ì 'ldti t.^.,r1i. I Sn,rnr,71|/n-, 1rr97,
41q 6 Ltna kúÌd canlpantisticd dèlld 1,. ta/5/9ti srl ttaltdÌt. ti tl.i dati t)etlonuli in
r'1, .tr .1 ,.. t. p
\11..,.'ró v. i" .' pro.r, , t0
rlrno proisare chc Ìr ricosruTio . !turosr nel Drcscnte Lar.ro cllde zra rúralja la .oo
shrc 7. di due disúrti livellj ncgoziali: r!ie disúzionc ha cùrollari sigrific.rivi sulla ú.
Ìuzion. dcì prolilì della re\ocabiliti c dcgÌi eiletti .lel consùro ll'rvcntc c,úú d!lltu
torizzato dhcù$i ,rlu I v ,ro,rru M.si.-!.ri, Ct.o/nz;r,ne leì ldtí pttyttalì c distosiiti
.lì pgolazíonc dcì potcti in.ii,n/,rl;, cir. Jj9-j60, sc.ondo.uj I drti (qu.nronenò qúeÌÌj

;t | ,n . ._;r .qu. t ,,,. .Dt .

Li d' ' n "', L,r '' o
írro, in Cú*^Ro-Rr.oro ZrNo ZErcovr.È (a cLra dl) Itit@hento tlei ddti e LuLetu neU.t

.li . \ril- io qo8 r.: r 'r .u , d / ,, '1r' p.:p, v J-l.r'. r dli il p ep.; ., "i. e.o.r. "uo'' . . 'i . ,. -Lr' li, -"r, rió"ru. L r ,n.. \t rr. E.'.no. 
",or,o\r ,:1. . ú r"r'- ora ', ,. o.t.'n- n . d"lt.io i"0 d .eo ' L,'

sonaÌità del titohrc. La irost|uzlon. .he qui sì propoD. sc nc dhringú. inlece net licvo
| ,' ' o r"n/i, . I'ri e , I i |,r"d'1, r-. . ' l, ,'
. 'o -\-/io l - .l I r' ,1.'. ..\il . '. .J, "', I r'. .o

si rjcavan. asfetti nse.v.tì e enÌilari d.ll indivnlùo
,.' l', r, r I |D.n ".,-,ioro ,è1,.n

b,r', o,". "r'od ,ll r ,t.t.. 
'.che valorìzzr la. d imloslaTloie du.lista dclla prna.y, owctu la connkscnza di urà



l
I

211

l

I

meno la qualilicazione conimttuate detì,aío poiché ne|e fattispecie chccmergoùo dalla prassj jl tatltundem è sosriluito da 
"" 

p"C;;;ì;;i,
verso comc per es€mpio l,accesso a un seNizio (ao). La rìcosir.uzionc quiploposta conduce a una serie di corollad

i)_ ln primo luogo essa evìdenzia ìa dilferenza tra consenso alt,p',rdz:o,,(.d.i o.,i Lld J, cr-ìÌ ion( 
"i"t"s,.. , .."..,,.;;ii;;,,.;:;z,onc d-r Jrrr gcneri. D" un 'aro. .arebb< .o.r po. ibit( ro lr)iere r idi di.l-o.i/ionc ret" i, i li d]'i îJ nun ,, tJ. , i "t ;id.r; ,;';.i,:,il;. i;;ì'allro sarebbe scnprc revocabile il diritto a manipoìare un estratto bio_logìco, mcntre non sarebbe revocab e il airitto j tr"ttare; àat-.cjrìt(in asscnza del mutuo coÌìsenso er art. il72 c_c.). Sul punto è thtia;ì;

Jd .,i.re"ì/.irre (. mc : t".bgr"ro qurro Jetrd Au,orizlazionc ,l;i J;rànt< pc Ja pr.\a.) n.8?20t1 reLtiro L rrrrramen.o dei diti Acnetici (11) impon€a ai ricercatorì di iùformarc i soggett; ;nrcressati oh'e nellrallen,enro eltc u:Io oe. ..opi Ji ri.ercr .rie|rir." e .r"ri..,r" .. it .rn
i",9 . . " "r..:"'9 tibe"nrnerr< pd c re\ocabire rn .eni mon<nro i nz,

cne .,o cofìto. ,r rjcuru .\ n| r. gg u o prig udi/iu ppr I ,n."r<. ."ro . _ prre
que.l" - r" p ureTi,rre ralfur,.rrr.he e.rc d" ar rtr< d Jiri ildirìLr.,l;revoca senza, tuttavia, scaìlire ìa natura conh.attuaìe del rapporio. lnmcrito alla rcvoca deila utiiizzazjonc del campione biotogico ii prcvecie
che (nol caso in cui ì,interessalo revochi il ;,,""""; ;]-i;r;;;,i;;;
dati per scopi di riccrca, è disirùtto anche il c"-p;;" il1.;;;;;;;;
rhc si! \rato prclevarù ner l!li scùoi (rr).

lrr Lonri,e..rrer'.,ri Jrilli -ci re/i . -,.e \i.eno,.ircut" or,e. llprobìcma attiene alla possibiìità di trastcdmqìro dei rnareriaì; biotogicl edei dati generici dal soggerto autorizzato a telzi. Non parc che il-con

valc zrì parinoriaÌe e non palrìDoniate rle|a sressa, v. I_.C. UtÈrt^17t, Ris.t,_utczza in....:,:..-:..! .!..,-,.. 't r.,. , -...- --.. .vrr.,,o .úo !8r\ ns. \".. .//d,.,o.,,. -i.,...;,o^:;d1-a.f 1.1....f ,..i'r -,,.1" ii :.".._ , rcr"e\r,r.,.-1,.1t ti;' r,.Co.'oone, " ..,.,",.., -..t,-",,nao- r.dp,r,,..o." .,.". ..ou,,/.o,".ù...i,..,;ì;.--:;
eL ,d o,rit. ,..d1 o,I .dp .,,...,..,b,,"."-.;;.;"r1"n, ..'d. d., re r-r.1 ,1.,r"r ,.r.;J :-;- .;,".--:;".",.,l1-r--!.,t'i.., . 1 p.,..,,.., r "," .'ì:-'";;-."'l:::;.'.;I '.1".-rii d on-s' , ""ri ..è',.,...": a".-,""ì.

.. ".'',".:,, .." 81 d p.,J r,/i_.. tcn.rione d,.r...rp .. À"r.r,-i,ro e. iu L., n ogrr. o F. r' ó 'tr.,',. .l .di,, "..oo. turr'r"Len,:,,t. -roI_c."!ur rcma drld pihimon,,rl rr \ URLrúor 1,ró,,,,
:1"!1,i,,,,,,": p ,",. o,'ln.-,. ,,",;,:;i..1j j Í'l"l.i. l,:1.1,

Jpcti inr(r - i e. . . ,, t s" , . , r n. , L r;LeI noF,., pu,..i" c I re., - r-.. n t- . I. dion... _r,, 
"". 

:", ì,r...",.ì ".,.,
nrcnlr ultc ti dàAl Jtri. | 7j c I175 ..(ai) Vari sono i c.sì nr cut jlra,/!,.tcl, noD ò di ltFo m.neiario: è it caso dclt..u-
$ig:il*i::X,:,i..j:j':,+nelra pariecipazione a un! t;,,r*-;; i.r"iiirù'ùi.jj,iìi

l1l] fliy-,t'r" 
* ..," 

""r,,r.pr!a.r. 
ù (consùrLaro ii ro scLrenbrc 20l]).
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selso dcl litolare ìcgitlilni il terzo avenrc causa del primo autorizzato
alla esLrazjone dj nuovi dati da un materiaJe biolog;coictò anche tn con_
sidcrazione delìa giurìsprudenza secondo cui iì co;senso all,csercizio di
urì djritto delìa personalità opcra soto a fà,*. del *ggeii. a ;"i;;.;:
stato (rr). Divcrsamenie sj do\,Ìebbc dirc con tfer;mJito at rtato gére-''"o"""':l'. hcque.ro.ir..,rî u. pr.rnoJIJr,,z-opor-a tcgi -rr.ìm!ènt. 'n.l!( c '",r, ncìlr Ji,por iL,tiri Jti d",i .o.r ric"ruri cqL. rr toirJn'u utrcrjurm.rìle.ircol,r- ".ondiziùne 

.1. tdl< ce .ionr
si" 'lirt. .6p ..,;'" .1,1 | otdre Jrig;rJrio c \enÉr .voltr p.- g,i .li..j
'.oprr"",.Ll ,ilt. rne,l,.imc.ondi/io Je. 1i.in. I1., rrr,rro p;r. iprt.
_ iii) Secondo questa ricostruzjone si potr.obbe provarc, infin;. ; ri-
leggerc la prcvisione (dj discuijbjte coììocazìone sjitenatica (ar)) conte
nula aìl'art. 

.l 
7 o-òis comma 3 del d.1gs. 10 fcbbmjo 2005, n.;q'c;e,;;

prendendo iì considerando 26 della dircíjva 44198ZCe ,uff, p.ui"rior*
cìuridi.r,lrlle in\cn,,io1j b.or(cruj.p,. hc. oi fúr . che. rrq rroiro.rel
J<ro:rru dr r1r donranJr oi L,r.v, rr" ,. un ir !pn/io re l.r o. r ofgclro
nìateriale biologico dì origjnc unìana o lo utjlizza, uff, p".r."u a"'irì'!
_,1: î:î,,1" it nJ e i ," J.vc ( ì" d. ,", ,;:, tr Dot.ibiti,, di . prm! p-op J c.r.pn.o 'hc.o . iI or . ,o I "t. prrti"\J:n b,.e rt .li
rìtlo nazionale, (ì6). tnolire ai sensi rtc ,art. 22 co. 5 ia dichiarazjone di., n .î.u d"ll iî "rc..",u o.\< e .crc :rIegdr,, r,l, rl"rna J.L di br,.,r. .

. r'or.nc taLtun,T?n4o,c rt pr.-ie,o ed i,ili/,r ;on. JLt m.r "rial, bi.,rog.i- oFr L iram( da j gen.ri.. irn, ti.J r.- (r.., ro di rî.rjrir u d"ih Dcr
onnlrtr J, pJ. r Jeì ,.ro ritJlJr, .he rrnar l.r,ro u- .or"toflrnr.r,ú îlirjnìenii vieiaro, la nolma parc esscnziaìmentc r.ivoìta a garantìre ìl ri-spctto di tale cordizione (4,) t,a norma non instaurcrebb; un rapp;îì;

ira rcgimc di appartcnenza del rlatcriale dì appron.vig;o,ru,nento Aei pro_
req o.in\cnri\. < b.crcrro.an. lre p.r.\. i,r rjrt ." o i arebbc Jo,ur,
e.rctrder. ur 5 n te nrec.iln:. nu drclre rll- mj cria p,ima tmmrreriale.

-"^..,-,,:,lL:- 
r-r-lr r- oo4 10 4 , /óL .ui4. ro ..,\ .,iDUn.!.in

:,, ::i,;l'l;., 1". 
.i d. o. ., o.o. /. 1't',,"1,,; ; ; .' o:: 4.... :,;.:;:,i- "'

{1r) C{r AruNr, c,/. Ì20 secon.lo cùi sarebbe recc$a.ia un! ùùova ed aotonoodr-r' onidi or- o r,r.,r-aeto,rAn."or 
"td..\iJd,.i,,. ,, po.. ...8." -.t. ,t t" t.o úp:. torn..,,i . I L\ t t. ._.r"d.r t. t ...i.""..hr'..p.,n. t.h .,. :,,.ì hú:.,

fí:Íi.':o i iibl 'r "" '' t ti " "t" i ::' ,"'"; )i o

. /'", ul p' \ r. q. t .t.1"r't. 1 t , . , B,v.r.., ,. \lDL ,t, . , .ù,/*?r"r in //C 2000. 2s'l 2Nr s
^^^..--, l D'r oR.{\o. -on.. ,d....d,..
:--i'l;: l"'I .. p.n,d"r ,,r .,.io.,- r..r.b _ ,r.,. , J,_,1i.-(_ o,n qu' L.u. , . ,' 1," d., iro,o.ti I ..r , ,.r, ìi ,r, . r,.ro,ro. r.suo,' c,rr.t 9 ,.,"11 r,. .. ..","_.,ì
:,1 

.'," ,,, ,,_ at(ot.. ..tdú:p-.a"t ,...i... ii.,e. - .ir'i"i:.
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ovlero i daii genelici) (13). Sj traltercbbe, piuuosro, di una prcvisione
cocrcnte cor la scelta dcl legjslaiorc in nrateria bidecnc,loeica di non
prcservarc la neutralità della disciplina brcvettuate lra cti iÀcrirvì fre_
qucnli richiami a valorì ulrerjori quati appunro ìdiriuì della pcrsonalilà
o l'elìca (a,).

Qùesia interpr.ctazionc pare implicare come ultcriore corollario ta
necessità chc il conscnso dj cui al art. t70úò rJebba esserc reso cspres
samcnte e preventiva entc (secondo itc.d.optín) cnon sja sultìcientc
una mancata opposizionc rispctto ad una adeguata ìnformazjone (c.cl.
opt oul)- Nor pa ebbe coerente dal punlo dj vista sisienìaljco adortare
un crilerio ll1eno dgoroso (dj quello fra I'alrro che parc derjvaÌe datìa
lcttera dclla nornla) na voìta che sj rico.osca al conscnso la luDzjone
di garantire l'elflrrlì.r,o cserclzio di ur diritto cleììa personaliià c non una
mera vicenda circolatoria su beni o dirilti dìsponibili.

Il riferito regimc dei dati gencrici porrebbe csserc derogato,,colne fre
qucntem€ntc àocadc anchc ai sensi de c Auiorizfrzioni delta ,{ulorità Ca
rantc, a11ralerso la pratica della c.d. anonimizzazionc dei daii, e1tètruata
spcsso da jnpresc e centd di ricerca per rid11ùe i cosli di lransazione e,
consegLcntemente, i tempi del tratiamenro dei datj (50). Infà11i ove il ma_
tcriale1l il dato sia siato "anorimizzato", ovvero definitìvamenrc privato
del coìlcgamenro con ìidentìtà detìa persona fisica da cu; I stato esrratto. oe ogpe ' runr.yi cdi lib.rj. . jrzrorc qu"r .rn.r.,.it.|lu
alla disciplina de11e inlonnazjoni peronaìi(. ). 

,late intceretazione irova
confènùa in urra serjc di fattispecìc regolare dalìa Auloriizazjone cleì Ga_
rantc clìe Ià salvi daile ipotesj di ìevoca del consenso al h.a amenro (j
dati e i campioni biologìci, lchcl in origiÌìe o a segÌriio di tralramento,
non oon-qcnfano più di idcntificare il mcdesimo inrercssaro) (5,). La sless.
\:turizza, ur e prc'roe ar,u d.l jr Ji,,.r .e arur- dFt drro :r I,ri no u enLi

vandonc I uso ìn caso in ouì queslo si, possibile pcr effcfiuare uD detcr
mnìato tútiamcnlo e pÙseguire uno scopo (ir).

/_: fr Dr ",, oir ..n".tp,r,or vr- I.re,r, /a rrii I e.i rin.'d .t,n-. .t e."t... ."
... .t-uot...,,,..h oL.,,..,.,b-o. 

"..q.,i o ".-".,". n,r"p . t t,.t -t. n t..ù . Ot _ h.\t , it,1.,.. ),:o ;
,ì; , :,:'r ' . , \),\. aiarèr loa .nd \a.t \.. t". 1. t .,. r". ur

. . (5i) Súlla prarica di dc jdentificr.e con mototolopìe s€niaúrondrizzare i dari ùencrici! srEE^Ni. r.RJÈoLiN riRÉr.s tt!ir., 
^,tanaic 

ttùàa1;ìt;;;;;,;;i t;;;;;i,1 ":;;;;;'".:i''|;í.:]";',;,'".".'''""'',.''.o'
(52) V. Aùtorizzazionc Cakùre n.8/20t2. .t..r'\ l . 'quJr.t,ot, 

..,'ù. ,,,r ,r, pri,.. i1..i..e Dro J r.,.i,"i. F,o.p,,.,i,... h,...o,. . ii,,..'i1,,1...,r
:d: 1' p, .. /.Lri tc i,l...\'r|'l' ,. ,9,'i', n", .o. . , i p. , I.o . . "t .. ,,
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ln realtà jl concetto di anonjnìizzazjone Don corrispondc, quanto-meno jn anìbito gcnetico, a fàtiispecje concreie omogenee poiché ìà Dos,sibilità di eflctrrare conetazioni incrociale i." ;;,i;;:;i;ifi:,_ìprovcnienza con-sentc 1a '.re identificazione,, di mat; a"i a"i p.eaj.rrllen.nre aro.,in /,,J'i, -, lJ corret-,,io

:::t-.:t g, "" .. .. r o;*i," ..í ii :':i.: ,.; ;i l;:;,::T:,""illiJ ror,,/./ione. nc -bbi, .o or, JIt. o lr por.nzi. )rrr rrrtor

ll1:l:.:ii." .of dari d \uisiri dr rrr .ogge. o,c,zo I.ru.a Je, reno,,,(,,o oe,ll co.rd \r.rore di orf. d.i p" ;mJni generi"i rr- g.upfibiologjci pru o meno ristretri (ri).
Serl Ji...rIri.e ri Lrre I,d drlo inoniîi/,.L c idc,ti..!"r.\o ( ii..<11o r .!r.ce ibr,e di vJ,i"re .un Lr ero,u.ior. ,".", .pt... ...; ,:_clieJe uîr rifle .ionc .:tr- 

'esote opc rz,or ",i ,1.' i-,.r" .i.,;;r.;r.;".or riti rim.rrro r d onotog.7i.n, ,,, a",. ,"..,nri-.," . 
"ji:.ììr.mcrle dnoniîo, h. o. r. ;n,e.. .ecLt,u ..,," ,,, 

".;rr.r,"-,.. 
1"," àijlo .rîlo J,{pr.i vàlor./,,arr ur,a .errrrr. che gr,anri..a ,"r.h", i;;:;,,io-ne de, .osQ('o ,,. rr",rl i d"ri it q,"t. a"; ;;;;,"; i..;;::.

ProDrr rì\c rrm(nri e.J <llcllU1rp t- nr,.n-ie .citrc .r arepic,,. .I ;;r-.cd, u'ì d..crJo d<l ,.g nre rìr cir.otrz,one quan,. pi., . -oit. - rrP,.a r,]r.r, p"iri.uJrr"- o!,o qu-ro p,o,ito. ,,o,, i.t",i.r,o.q,_;.,.",..;r ì.locomc !noìi ri.,,"ro îu",,do t, irnDrc." .i ri,",i ,, ..pi,*,. ìai,i i. r.luro.\,driJr id.n t(o/ionr Or,,jt. i",,.. ir .e.",t ip.;, J.l ,",i'e carcelli la fonte de a identitìcazionc it aato làìretL,e ;;,,i*,;,';rrrrigìi (f.lr:anonirni/rrto. ,i,. . ,li orì. rJr. ura re rJert:.r.J,,iore rr.
-i:^":1 " l-i..uscrre i pr,,o lr 5use.,ro rer rrarrr ncÌo .;1",,.ui.frcrdere su qucst ultinìo lil

.1. Srt.t,ttt,u,,t o,iz_ontole.,.o,!i alt tran.a_,onî.,d ittictttiti att,L(o aooruzlu L..

, .SoIo.un eroqdo proti,o ipo,\or orn-J // rre tc impj..a/ u.r. J, cJ. rivn ,o d"rt" np. r Jii,e .rrllrurd det p,,raiCIn" ,,,, o,,.r,o Utin,or_otico

d.n.'rt i,!?r'-î-.1u... i..d.. tire.- "..,j ..r.:,i.,," .r,d ..t.t!.oi e"
' , v. r.N\nr woo.tÌ40, tttvsLùn mah.à t,! ó- p:i è a, t a.t \,, L,?.r -, r?. t?'lr ":t t t \1 o !' ^

,,.1..,. .i...!,.i,i,r.o .p.oo, , ... , 
". d"i,..,,..,,".:

lij,l-Ì 
".î1,;. 

j n",! . i,.i e..,e. .,..po. .r..r . . \1/,. . . .,., ì.,.2r.r -,.o
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Qucsto presuppone un modcllo di approwigionalìlenro della mate
ria prima (costitùita da oampioni bjoìogici, daii gencticj, dati fenolipicj)
da parte di una moltitudìnc di nìdividuj che presenia il tipjco scenarjo
di un proccsso imovalivo basato su una pluraljtà di inprt fornìri da una
pluràlità di soggetti. Questo profììo, chc qui cliamo convenzìonalmente
orizzontaìe, genera rilevantì costi di iransazione dovuti alla necessìtà di
corcludere una moìtitudine di accordj rra i tiiolarj originari e riceventc.
Per qrresti motjvi è stato spesso dlevalo, nel diverso contesto della pro-
prielà intcllettuale, ii falla che $ propertr tighl sia panicoìarmentc ina,
datto al paradigma della innovazlone collaborativa. Nel diff€renre ma
Iùnzion:rlmente simiìc ambjio dei dati genetici si possono ìnmaginarc al-

i) Soluzioni legislative. Qncste vanno in primo luogo nel sqnso di
proporre regimi di csenzione o libera utiliz,zazlone l't). Non par-e. tutta
via, chc ia soluzione sarebbe (auspicabile nó) compaiibile con il didtio
europeo dcìla turela dei dari personali fin qui descitro (î). Si dol.rebbc
anche in qresto contcsto adottar€ l'approccio del legjslatorc iìr maleria
di proprieià inlelleituale chc interviene più che per esentare, pjùttosro
per predispone modelli utìli aìla riduzione dei costi di rransazione ncttc
cjrcolazione deìle opcre. ln mateia bìotecnologica ciò potrebbe essere
realizzato atraverso il passaggjo da una proper4, rule a ur'a liability
tutlr (').

ti) Soluzioni interpretalive. Una soluzione potr.ebbc essere p€rse
guita in sede interplctativa. Ciò accadc nel oaso in cu], ncll'ambilo
deììa propljetà in1€lletiuale, un ccrlo llpo dj irPrl è esentaro dal re
Sime di tutcla esclùsiva o m€giio non lo si riiiene incìuso nel perimerro
dci didtii deì tilolarc conscnterdo così lo scambio e la crcazione di un
melîitlg pat lm]maleriale: qucsta straiegia parc cssere fondala per cscm
pio nel contcsto nortlarnericano con dferimenio al (lata t ínin|(6a).1l

. rrrr 1dprn,i,. rop. ó ,,r.Foi.-qu.r p..i,t.tro1' \ (JFor . P 1. ,". .,.lnt,,.," obljJ i.tt. "a.o.P dit r.l Au\ l''-r .br. - L! p"e'.',. rr' o d",.',óe. rti//./o,
attrave$o i rcquhili di a.cesso aÌÌa tuteh brcv.Lrúale.

(i3) Ch. il caso hlandese in CaNELLoroúLo! tnrn6.l.aODE letand d d G.úàir
Dat.bÌn..v. ar-, t ^\,èrdirP ., \11èa,. r.,
(2005). dkponibile a SRN: rttp://sy .co"1/dbsttuct=952879' . ì ' R t t t . t .at t ia ,lt'. LI .":- oL lo,a. 1,-',..."
tì\tlup;"t. ,.ip. l tl..t, lad:i,rù rdo,d^.,'r \"\' P'r"\r"

h'. I-.-t ,- P,,..tt 'rl ..1 I n.r' tt'p.t.otoat.. .t,ool.p tl
t ll? La t .- f a.'.r'o dg, OO- Fr'r{\D. ì. " D,".., ", D"
€nins nle hicúbd rcseaih caùnons: ctobol intelhúuat prcpe ! sttateeíes fùt ottts
tinÉ ond ùsi E.seútì.l tuhl;. /.roDlod,r. ,sse/s, Clnrbridse, 20t1.

fl cii toc(LRs s& Sc,(,1î2, Brìel o[ Di\itat Hunluìries a d Ld S.hola^ us4 1, , . r. .r . .-r' ù,,i, / ù d. d, po tlt t.r : ..t î. .t.
rrrrfr=?7ir25a-2 iulrd. J(e\.o lO Ti,.Lnh'p )-nrìr
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re|lr" ivu . pprrF fi.r arù o 1.Jta cJi.. ipti ra europe: Jei Jati p"r.on!ti
o.< p- rebbc non fl.L..;oii..u."r.cre.hc r'r.ti//a7.ore Jrt daru, rn-
corché per fini statistjcj e dl corrclazìonì, non entrì jn conlliito con ildidlto del titolare.

ili) Soluzioni conrmttuali jsrjtuzjonaìi. Una soluzjone sostenjbije ncl
dìverso ambito dei dirittì di proprìctà intelettuate è ta realìzzazìone ji..re'-i \ooF'ari ,o Ji nricm Ji rcAote, Ji i.riruTiun. n<l ,cnj, nn,nri^,1r|a \cù ln,t,trtioa,tt tc.nanti.\, \atú " ,icirircre o *ll]U,".', ,'- i"
'nanipolazione 

dei) divercì tlrp&r (6i).

.. Le strutture e gli obbietivì di sinili asseitì conlrattualj c istituzio
nalì idonei a ridurre i cosii di rransazione in fenomeni innovativi cheìe'e. irrno J; rppr. wigion rner ri pllr i Jgg.Ui\i non po..o o c..er. iJerlrl .dlr dlr'lrr\o un roJ.,lJ "" .r,//p re e \cro.imi,e ppn.Jre d ur" ..,zione o,,e t;t .ril . Vi p.r( p t'ro.ro.hr tc ".ctr; rirotdri d inDur.r rprlr,?7lrú .c(unJu u ,a e ntre di\er " ..tI"ione .,,||a\, r.o t, e iqrer /r Lrr rnLentI,I :rll.rn",-ri o Lu" ul.l \ .luaJ lrr."nimer .o r,, di un
magg;ur profillo.on.<rriro oat,e ritu/ion. Jei c, ricJi rrrn.rz,o.c. r,rdi un diverso beneficio derivante clalÌa jbrmazjone aetì,output, ti;r'di
una _"voice" sul reginìe dj circolazione dello stosso. f,o..jlr;.*'al
pende dj volla iú voìta dalte condizioni contirsenti deì sìsrema (carali.

llí1,1" d" ," clc'aro r"tor. e Dre\cJibitiri "i o",p,,, .,t"i ."fr...
lLlalo si.tùs prolessronule dcj lornitori)

.ll pr'mu .r..o e q-etto dpj pùt. nr Drot a\\ rrro.rri ,ti Jj,er idir tiJ..(tL rd,..(.\J, i aìì r .rei,iun. Ji r'li in'lorr/ionc.on.cdo|u t.o,:,dmentc) in ìjcenza non esclusiva a un mandatar;o ta 
""goztoriorle 

i"i-dì-riLli ..ur ,loregolcJi ci-.o'r,,on.e,oJ.,/.J.uJ.a(u..mc11.idli,.."ziJne
dc/la rc.no'o8i" u oet p-oJo o tlr"'e cur c\ideari ,"n,reei ,r,. *rngi,re tu.irir, de,la negozi"zio re dr urrr,,/ .o.nple..iL-r.

Il rcorJJ "d.o,ig!rrda.e iì:,,iari\( rntte rt,a .mpti.e r"e..a a oi
sposjzione del pubbtico di entità ìrìrmareriati. Si p**r. u q"oio f-pi,rjr. i lri-m"re'e ini,,idr:\e di "rcune i-pre.c b,orc.notogi. che hanno
lrnJnTirru l" irnmi*ione nel pubbJi. o JJminiú d, .cq r.;e parliati digeni . ome r,?prl rece..rr, rl'e :-du,rrir biorc. noloeì. " ".f 

'.rÀ .1..
plesso (6r): così da irenare una competizione propdetàda chc sì sarebbe

16 .l \f Li ud ." i .t ttît..trtav F..i"r 20\..lttr:t.ta"u. Lalrqc., piE\. ard,t-. \..rt. .,,,,,"," i.iiit.',.i "-i:-" ìlp),"
16r ri-Sr rta.\o,p t4Ct. tÒt..t tl .tt4 t\a.L..\.e.p-_a.po^.,a-dttandonl \L ihg, in l\rrL LTRNE SriN,r c"* ,r, /,

'ùoo. r- 02,i v ",..',.,;,,"; . .;i"t : ;,'ì",',',i t'.":; ";,:'';i,,.i::',i;i::,:-ii"p";:,,i';" 
""f ;,'!Y;Ìì.j: , ';.,1;9!" i;.i":"' ";.,.:jí,: , " ', ,

- iò ) .r. \'ri .... a \.- Dr.Jar - .. ." í.t,,,.o""",,'. i:i.., ,"r!'".. -001. ta :.' tt, \i."nJ. a: r o rut",z o e o.le ro "n/ l; .",, ;.; .;
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anclìe qucllo di esprinerc il sig"dl(ú) dì contrìbujrc at bcressere collet

_ È t,,ttuui, da rilevare conìe in male a d; daii gcnerici I nodeìlj vo-
lontari idonci a reaìizzare assefti collaborativi consÀvino cornunque ele-
vatj costj di transazìone: ciò a causa delle rcgole cogenti che lle rÉgolaro
la cjrcolazionc. Riccrche enpiriche dimostrano .o." le espcrien)c pìù
significalive di datì geretìcì personali apertj, qunrdì 6cce;ìbili libe;a-
îenr. :n \i ru . i .,... Ii .o.r.,rr,ati r,.",p|lo r r. ta -i .iptinr d-i d:r
p('.oni,li cor.Lr\ r,o grrro,i u.ri iq-à.i ; l l|(|anu i rè jp di -tJLo_
tazjonc della conosccnza (?0) c, beneticjando dj econonìie di ;cah. iil fi-
rl.rono p.r perJl:,,/ar( !;..ur< e rì(d:r u ure ri.pe o J quclle
grandi(r ) e, aggiungerci, iii) slavorjscono così la (auspicabite) mutiisog_
gettività nella riulilizzazione traslbrmaliva c iÌìnovariva della conò-

5. SÍrutturd yerticale, asitutrctlie informative e tlistribuzíone d.el
vabrc

La irmovazione bìoiúorîìarica (c compurazionaìc ir gencre) irnplica
poi gcneralmcnie una srruttura (quj convenzjonahlenic irlentiticata
come) veÌiicaìc conrposta da i) giacimentj di dali(r,) (e€nerÀlÌnentc, nìa
non nccessariarìrente. di fontc multjsoggeuìva e realizzati secondo ìc dj,
vc$e frategie prucedentcnentc riferjtc), il) atgoritmi conlputaziorati iii)

r' loto., t:..t,ó \r.,,.. .r"o.g rOO-. t...,/, ., .t nart tn1è ,.,., ror..ù,PiDJ P.t t t j,,rr V1o..tO\ l-
' tcn, .'., . o . ..t . .. cÒ.. . o...... i,, t -..ot. i t; b:1..t;.. :":,"t;..; - :..\tùnd e tcndeù J,,ur,;r.. Vnra5., lOO9, pi;. tljiór 5-.lo ..,.,t" "". ..k 1/,,.,..i,.. !e,..trl 1o..... r. tun.c ts/, ,:,',ìa
,,, - ,' '-, t i., t-t-, 1. p,,! .io d., J, , np. na .Le rt , o_r'' 'do,'1r.1. d' o. i. ,r'or, . o-.1 . ii oein,n/rr.'l J",i I '"iir e ,,r.rir-,t..,r- ,-et oL,"d idr edirr,d'J..t . ,ei Jrl."/ro-d,\eDli i.hie.a.rr or'o8'r "n d,,,n-o. i,, -a L u. !,otr, d ooxiÒ e ,',' !.rs. ut'.,ì.1..c u.,.-no.)0, i.,p.61., 'r 

"";";jt 
.,,:

rr Lè o,'?. t.nor p dgc,D. .,. , t. | \".io _ c. .r or lJ., h

r ì v.ul punl.(ìrELNbr r,!/,/,Lir..
I ) , ' 

'' { -d I " r. ,,n.si .o.,nd .,obr.,, ulrdùe n?"rù t. L r'r,o. ,".o nu- ..rpoi n.h. " .ti.ir o ..un,,r', o, r.t
.h d ó d Lnr ioC.,. ,,. oi.. I t.\ .,..,or,!-eld.r lbL qn 
'.. d ,.. t..io..u. .-dtea,n.ro,D" 

"."" ".,.r r"t r'.., e_i r.i .



soggetto ùtìlizzatorc, in grado di
estrazione della coùoscenza dai
derìa.
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pionilicore. uoor!nrrre L rertizzrLe h
d!tr per utiliTz.r l,r direttamcnrc ,, m-

'l.rre 
nJrrJigrnJ j no\J r. .i c"rjrr..ri,,/F t., rrrj ,o e ,r nó.,n.,,,Fgi in,o,o,on. .quc,ziar< 6rc" . ... .i,J,"",".:...".ìliljj,I:

rir , rLrr.irti r,rrr t,probtenrrd.J b,, n. Jln.rro r,n iìrur",..Ìe Dre
"ìurù -t Jiri o ij J .rrirt, . ,.nc to ri.or\( 5rr.r"d\." o.uìu/or nuflnuri\...^, . tr di .rI,ir i a.ff., ,.,,ri",: ,ri"*J.n i. ,, .i, J'...^ J - i.." . ,"t... .-;:ì .;.i:;i..::l-;;

cenze reuch rhrcugh (75).
L. -rr L Ur| r er riraJc r J<,Ja innJrd/ione hiJinrur mrllcr Drc\enr.pc.,r.rrin.i,n-ne,r:e i,,,onna,i\e rra ,. ^ .. ".ìr, ;,i,;;;,r#:' ;::l."uo (t " ( ,.... {c . he coJ,o.... i.uriiizzo e ir iar".. ;i;;; i;;J:;.;:Oup ri i'(e, ri\nlo :tol.riro.idclc rn"..ri,. , i,n. i,,..,",.,.,.: .:.:::"

l.' 
,".:,i.',:"i:ll. Jcr \3rorc d.rJ./.,p,, 

',','r". o'.:" ;..ì";;ì;',jh"
;iìt.ì"i,1,, J i" ;ì i t;lÌ 1,: ilr;i,li,."it'"1ì: ;l;:"1" Íi1,,::l i J;voìta, datla natura det forniiore dclt,input. If 

"rr.'più ""i,;;ì;-;j ;fr"t-ill,-1"',Ji riJi.liL,u:,.. 1,,,onrr p,., dp, ,.ro,. .-.,.. ,,,';,.;.;:,
,^,y,:.r ,, "*.' .". isunrLì rip c. rn., ," :, rbn,ir. rî J.t .o ,.1,, di llL-rr 'trrr7 (. rnor'lr,rorur. l.'. A \t. ter .;r,r r'rtri-o ii ,..,., ai1..,,.i.

P', ,..'l ,n ., .,..o,. t..,, ,ri..... a-... t.\
''",,"ó, 

".'"'';on. ",!";i1 t; :;:,'.",.i i',.::":"":
. (',r c \r 5ù tt .rp""" a,.tii"t-.., t,

;.1,'"'. :;.;:i,:"t";:"i .1','t'ri , ,'"" .o- ::' ", e .. "o;.;

V . ,, L / . ,. d : ,. : r... .t t ta,ji',: " ....,..r',r,..00,4uI r,.....,.,. ...." ,l r",.,,_
. . . / ...' ,... u.,.r,,,tq .;.h.:., "..1 i,. ".1," ",.. .,,1-,.- U. r. .u.,".. tr,. iÒot..",rr . r ,o, , , , h ,_,;.,n _-.',, ,tr :-r,. I.t,rib,r.o,,.J,-nli ,., ,,,,,,,'l; ,riùf.,rr. I -\ . 8.,.-..J,, O,,. ., ,.o,. p.ap....J- 1..-,.,,i: ,'
ot tntLù4tL.t pt lrL'\ tt,nùa un t.li.t t,r th, k,'""".q.r',.'-,, i."...,..,tj..,f".;.l,li,%1..,, .;.-

.:."i,iil':,.!' ;; "".'..ì.':::::,: '/ ;;;,r;;, :ii";,'"
.,.., t,. . r , 

" 
. e t 

. ( . , , , , , o , t.:.#".,; ". i i i '" 'i!,. ,,....,1 ,,, i.1,'iÍ- 1ètî,. i, .L\':.. 1...;
,, j .... ò0,.ò, 

.,.:.î.1. .1..8

:,',. . . 'I -,.,.1. "'".. ';...:::''"',; ";'. ..:..i,:0L;
l'.' ,.'"i,1. i,0.. ,' 

j,1,;.,;1;i,," o . ".,..1..a
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JaJlii o e .on rgr -nrrmclc J!J nro. e. o InnovJrivu .he JJ .run.enrocon.,reJi rHIt,zzd,(:,jìJp u iir,.: ., Jri"itnrnr.,d".,t,,.;i,;..,',";,1,i;
Pcrl" ill .a.,a,,a J,r,,oBi..r d,.i p"... rr ;nnuvo,i\i j" 

".. t;; ,;.",,.;Inlorrnal v-.h. L,o..onu\u*r ,."e I I ro,nirorc dei ,o,,""r.-.*r" ,ìll,rlz.rtorr. Qucsto ralore ricne cjlol'a soesù.,.rr* o 
"..!c-;.n,i ", 

;";;;,:"#: :..:1t""'.:Tl: ;,:l:i; : i:ii:
:llliilli.::l::.: ì ,rr e, (e i, 

",."" i".,"Eio;;;,; ";;";,,;i";; : i"i ;li. :1" .: :lt ::,:::: ::i,::l;.: :i;?ili,Í;: ;il
l^:^ i,illl":" ,"r...,,,irrìen,e ;.o.p..rabire Jur ...u. .. 

"iu,.,,,,.crc a.r g(n.ri,menre I rvcr,,. ciu a JelL pcr,ore rI.:.-f'.' . n; ;;trt.,t
tl ; "" ;'"51 : ;:,Jl;:,1:.,:1 ;l: i,:i ji;;,':J :: 

;:i ;:*ì: 
i #dr\rduate (personr lisicr) du.,ranno e\\è,

;i,#ifirj",,.j' ! ;ffi ::";:i','ffil::,:iTÌi: iHJl,'J,ii':['.î:
O' "lteroo qui 'r- r.lci .prnri Ji .;rco,d/iJne aFr.i l,e rr(tinì(o, u \-ri ti\.JJi d,riur,t;,,/,Ditin,t.i a.,,i . opro, uno p."o", 

",ifir"rl..Lne ri,lc..,oni rprg,,varn..ì,. Jlc i"..".i i..,i ".;;.1..; ,;; ,,Ji,

"0"1,,1l::" 
1"1:lt* -'"p,, ,,i..,r.'.i. ,., b,.\c,,îb Jp. .,"r .- 

" r 
".1,1

bc., .U Ln mrr..,i.le bi.lup rv:m"rr. .; .,,_""r, 
"r",, "pr..cdc'r. Jr'tcrn,Jro ,, n,criro.,t r,, t-70-n;-. p i ;. ;;; . :'" t,:l,i ;t"",.: 

l:. :^:.;.j: f",'" .. n i,,,.,,.,.one. ",-"', .. 
"dp.,," 

i:; ;,.., _',:

itlir;::r#î-:tii;t;,#ìi1.lìJH ;:l i :;:: .; 
l:;,: .

:ì:irwBe'. a ,o,i,d o ',.,i,i,- in\in,j,.. p,u ,.. " s,:"" 0,,."i:, a".g.îell!r I mon . atrttto uti,i//a.i p(. o.rencrc ." _"..*"^ U..,.,, ,,..er/r rJrd.;jr dpprri,c J c .. re .;ì",,ai.",,,,. r.,i."iJ","r..iì.,,.i

,",,..,,r,."'.' 
'.i1" 

:rl o,;".,.'T,.i:: 
" 

:,,"i'
l:',. o,,, 

i: 
" 
;"l;i .':i:1"";,:".ii;ri l! ve'-' c'i "-",', ; i "'d,!"., '. po"dD ,..,oal'nr' ']e oa"tr "ria r .r..;

:'" : l.;,î:,';."1,;.1,: li;": :i'i;i:; g,::r iri ;i ì, l:','li;'' j."
n' o' .'"f:* '*,' r"f,",. i, "".rì..'d- -, I Jrnrr doriLr'roJp 

'a \ruo'c

ji, :;1""1; ;r l; ;;'r t"'.t:i::l l' l,;."rilJ;:ijr.;,":'l '';;- ,-,j",. .. 'jJ 
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atefiaìe bjologiso e ai dati geneticì o ftnotipici sono così tendenzjal
n€nte estranee alla vicenda brcvettuaìc (r,). Ciò significa che, ìn asscnza
di uÌìo specifico accordo, il titoìarc dci dato non avrà un diritto suì bre
vetio a va1le. Ouesto accordo (che poirà riguardare j dati una volta
eslralti) potrà obblieare iì riccvcnte a un /ìr.?re owero a lar sì che in
caso di breveltazionc ì'ìnvcnzione sia ooncessa secondo deteminate con-

6. Oltre il coùse so.

Le oonsiderazioni che precedono hanno evidenziato comc jì con
senso, ed il conseguente modelìo basato sulla volontà del tiioìarc del di
riito sui dati, sia idoneo a pctseguire inieressi eierogcncji da strumert.r
dì (mera) protezionc dell'individuo dalle aggressioni aìla sfera pdvaia, a
meccanismo djspositivo di entiià immalerìali (anche) necessade per 1a

rcalizzazìone di ùhovi modelli innovativi, a strumcnto idoneo a confor-
lnare sistemi di circolazione e agevolarc la nascjta di sistemi pdvatj dj
.accolta e uiilizzazione dei dati genetici.

A fronte di quesla sorta di polimorfisDlo del conscnso, rror sono
iultavia pochi i dnbbi ci|ca Ia effettiva idoneilà di qucsto strumento a

tutelare gìj intcrcssì dcì tjtolare del diriito (30). E opportuno soffermarsi

punto dì vista degli iórere$i in sìocù iradizionalùcrrc ruLolari dal dirirto della proFdcrà
nìrellcrualc in parlicola.c con rile.inento alla seúrelazionc dcì processo non nenràle ma
,rt -t. 1 ui " idallr.o

( ) Sùlla estra.eiti deUc qucslìoni di provenienza del maLeriaÌc bìologl.o dal
qú"le si svilup!. la rjceÌca ìrve.tìva àlla disciplina brev.rlale v. RoMA\o, Br.r.ri r ar
te[atti biÒloEici, Giappì.helÌì, lorjno, 20]2,148 ss i Dr C^rN..a, Nùate tecnolÒ1!it c
nuoti problehi. Chi i wnta le uar.:eeale è.otna?,ú Lc naltici del Ditìtto Connlet
.iak tra storìu e t.ndcnze evo?rli,r, Vaicsc, 2009, l15. Di trle erraneità cia bcn cons!
pevole ìl leeillatore conu.ùario ch€ al considerard. 27 in tena di nrdìcazione di originc
dcl m.tcriale biologico espressanente d riara (.rc.tò l'orìgine delnaÌeiale biolo-
siú nan incid. sullerakle delle.lotuan.le di brctetto c sulla ,alilìti deí dnùti leti
ranti dai btcrctLi tiloscìotì\. Ncl divcFo conterto dei beni nate ali l'ordnramcnLo h. o.i
glndrianente ìrtvisto ùn neccanhno di allocazione dei dirilti attúverso l'istituro dclla
spcciilcazione.r art 9.10 c... ìiconoscendo un ùodo di 3cquhro a tìtolo orìginado dellà
p.oprielà dclla ratcria altrúì da parle dì chi la lavora per foirrarnc
Galyo 01re il valoÉ della nareria soip!$i norelolnente queuo della nanodopcm) Pu.
c.n Ìe necè$!.ie caltele ter la apìriicazioDe deu'hlilúlo ai beni idrúaterì.li (su úuì v.
8 .., r.l.ttpò \ll,.n ÒoÒ 1oi, ipu"q'.d or ori.v.'pco.rfq. or..r.
.lu"ur,pin ipo o, \.o'..d l,.f ru.'e, \oJ I'uo\o.ofC
glj ìldnitto di propùetà, fatd salvi i dìriui di prottietà del p.oprietario dclla mal.ria

(39 V súl púnto.rgonentlzionì di P^rrr, cr. 467 468: pe.tle$ità $ 1o strumento
del conscnso sono starc csprcsc giÀ ìn RooorÀ, E/dòdrutati eleftrc icì c cÒ1ttullÒ so
''rl.8.r. ,r ,.t.f. r\ ,o.--iî,.dè ù .rtp1t,.0..par i"pÒtq,, r
Po|. ln , 1991,529.

j



quantomcno sù quelli che cmergoÌìo specilìcamente rcìì'ambito dei dati
geneticì.

i) La necessità da pal'te de11e ìmprcse di accurìrulare grandj quanlità
di dati e di predispoÌre sistemi di approvvìgionameÌìlo sìa di dati gene
tjci clìe di materiali biologicì determìna modelli in cuì il soggetro rjcc
vente fonisce scrvizi e incentlva jl prosrmer genelico a contribujre al
progresso dclìa ticerca. Sono qucsti casi di c/o .lsorl.irg geneiìco jn
cuj moltitudìni di ulenii sono portati a collaborarc fbmeÌìdo inlolma-
zioni gcnetiche, storia medica proprja e famiìiare, inlormazionl su srili
dj vita, ambienle di ìavoto ed altri dati fbnotìpici seÌìza talvolta coln,
prcndere pienamentc il modo in cui le conosceùze estratle saranno utj
ìizzate(3r). Rispetto a questj casì mì pare clìe il meccanismo del con
senso rafforzato gardriilo dalìa discìplina europea dei dati personali sla
sufficieniemcnte garantista- Si pone piutrosto, sotto un pdmo profiìo. il
problema di verificare se la personà che lornisce i dati abbia suftjciente
cognizione del loro eflèttivo utjlizzo e delìe conscgucuze potenziaìì della
loro utìljzzazione. € poi, ancora, è certamcntc cssenziale I'esistcnza di
un mcrcato che consenta ai singoli fornitori di selezionare I'utilizzatore
in base ali€ regole di utjlizzazione e cjrcolazione della conoscenza bioin
fol.rnatica che qucst r.rltimo si impe$a ad adoliare.

\ri ò poi ura seconda tìpologia di casi in cuj la cessjone di dati ge-
netìci è condjzione per ottcnere un servizìo. Sì può trattare dell'utllizzo
di macchìnari chirurgìci che conportano ìa Bc.luisìzione di dati, o la for-
nìtúra di servizi come qucllo di conse aziorc del pàrriÌnoni gcneticj. Iì
djsequilibrio del potcre negoziaìe chc caraiterizza i contratti relarivj (an
che) alla circoìazìone dei datì pcrsonali è noto al ìeglsìarore delta pd
vacy, che ha jnseito nella disciplina dei dari numerosi strumenli evìden-
temente jnprontati a una tritcla del soggetto pìù dcbole (3r); così sitllil-
mente è accaduto p€r la dìsciplira consumcrista e delle clausole vessato-
fie. Si tratta tuiiavia di strumenti ancora incentrati sulla efftttìvità del
consenso, in parte inel(ìcacì in contesti in cùi l'assetio sinaììagnatico è
intrinsecamente jnadcguaio e il soggctto ha necessilà o eìcvata esigenza
di ottenere I'acccsso al prodotto o ai servizio.

f' \rl aodel r'n'di ,.'.,l1"n \41 Fliur.r"oo \ ,r ottdbo.Jre
",ll Lodrd 'g o'Jnr a lL rr. " cr;',. dMt ln..C- H1lr'D ,, e., Ia., L,/Ot .,iì ponib,.

presso il sjto ùrù.2J,,dMt.ó,r),'laLe collrÌborazione sì ealiz?a .nchc atrmleLso t,in-. ' l. | -rrrF' Do .t.re rnlr
h o'o j!cld Ld "i.J,r orn, i-ri" oipi. "(3') Cùsì ad cscnpio l!r1. 2J comma I secondó cui il coùseDú ò validaùente Drc
. ro ol . c e prc p- it' n, "r. I'le cn'" da ur, '".r-n.:xr -, ,.,F,":, \rtuJ. Jrl ,opp., ir.' ., ,.. i . ." " . . t"e ,."p".-"1u, !..r I

rale rar,Porto'. P^scuzzr, /ldnnb ett'en tisitú\e. 'rcdaLaeie llÒrh1at;che e t;sote plì
tal6ri.l?, Bolosna, 2002.



224

1

L

I

I

ii) Un ultedorc profilo cririco deriva dagti cffettj neiaindivid ati
deììa conosccrza eenctica. t.c intormazioni genctjche non sono es.túsj-
\jrm.. ri i.uILluc:o.li -d u unr.u..gg. u r,. -. ,,,r ", 

,,. mi,u;,
condivise da gruppi biologjci pjù o merlo rish.ctij. Conseguentementc le
scclte di ul] individuo da cui j nlale ali o i clati provengono possono
a\rcre conscglenze su ath.i appartenenti ,l gruppo (3r). Così ìa pubbtica-
zione del gerìoma dj un individuo può velare cararicrìstichc ariuaìì, po_
rcq:iJli o rrri.ri"nqenr, riloll.r r;. r ;.ire r r.Ir. Ji rrerrr p.r|er .tre
nor nonnw r..o4qcn,r1(r nd -cun! e..rrlzror .di Lono.rn/aJJI protrio
gelorna. È evidcnte come una simjtc pecutiariia configge ontJtogica
mente cor un ruodelto ìegistativo basato suì principio deiti autodereirnl
nazionc dell'individuo.

Soffermandosj sul problema deiie corseguenze chc possono derivurre
dalla ulilizzazione dj sinìiìi inJornazionj (sa) l,opzione ìegislatjva afterllla_
iasì quantomeno a livelìo di declamazionj norniarive ià ieva suJ irrìncipiodi uon discrìminazione (3r). tl principio è sancito da norme rli caraftere
generaìe che 1ànno riferimenLo al divjeto dì discrjninare ìa persona in
base allc caraucdsliche genetiche (36). L'anaìisi ctetìa senantica della di
suinrinazìone csùla daì Frimctro dcl presente lavoro e srrà oggcfto nci

. ' rt oA,. obr \. \1. ..,.. -tp, .,.L-t.,.-. ."Bio,.i\rtt l ' , , ,..i., ó. .,,," ",,,,..r 'd "',':-j,.\ - ù',riL.,n. i.,, d.t r..pr o .! i
I ." f .,, .rJ . .at,p......t t... .d ,.., .... .a...t. tti

.tna. !t..nn, h;tl, '.:, ' ,t,. ,,t, / r.p.. r.ii.,, r..,,,.,"..1 r-,'..o, id. ...., ji,. nL:.,N I, .1d.. - ir,.,rr rJr.llr.,.
: ; t{ r. .J,1.,r,.t.00ad- : t(,, """, . ,'l' .. rii .:.1 ,op , a ,, , i .- .-.,,., L,' l.'.'.'i, ,"i.,rbl.r 

".e,.,, ",,",,,.,' lr ' id..i. dr ,:",,.d..1o. p. ,b .l,r\.. t.".. ,, - l.'" . 'i t,r ct-- r.' o, .n i,o r u,i.i/.a , " . ,,i,\ ', ,zrof. oe ri plr!jly errelrlj !ì rà c soÉJcrlù/'ì \ùll ;\,, i1Lr,. : ,r, ,;,..,.n, ori o,or. , p,1r - .. ,, Li'.,d',,..O .P'Òp .. it"t ndc.t) t,r ..,o o J, :1 :|.Ò 'd,'Ol. ,tqeì (.n-n/io ,, d t. ...,o . -t, oo,p.t,.'' -oi4 , l, r'o- r.' .u.,.ipion., r,.i r,nidi -n,n.,o "io,. tr, ti ,r .r. ,e"t.", L r., .. r.dr'\i,i ,t. i,., !, io. I ,-" . " ,,,,".. ,;,, .',i . ,t op ,,:- F.n.".. l,, e rt. ut-...".,,"" i"i
tr '!
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prossimj anni di analisi ad froc, comc molrj dei problemi quì analjzzati.Su qu(.'o pLnro.,, fdni.otare.i rp,c Jr orotitoin <rpr(,j," 
" 

;;..;-mcnrc deli.dru r.t, prr d.,ta inro,:rzion. conru.Lrazron:tn rar:,," rron'oJu gene,ird, lrr di..rimirdTiunc \ic,a,a c drveri.icr.,ior,e le.lrr e nr,r_.ru plro i,o -i po .o,roquanron,(no,'-"..j,.",,."". i;;;..;. 
- ","'-

LJa.un t-,o i tcr;.oli di di.c ifr:ra,,io c.h( Jcr,valo LJ .trè ,ttan.ul drll" ir nwr ione biJintú..rrti..r IUn po..onú,.rer( artroîtrriudr l-ur.to dI I.tr d(tt:r .ola djscrimi,a,,on. C.neri. L ln que,lo :mbj;;la discrjmjnazjone può essere effettuata i, frr"" u 
"u.rtt"ri"ii"fr"i*,r,j.iì.,h< e ,nbirnrati . ne dr 1,, pre.eJcn,. .,.Jt; 

";;;: 
;;,;" : ":;:l::*:,',1:."1' a' rin. di espi,ncre un" .lra <ri,ri.l 

" 
,,". p.." .;;:;.

1l:::t11 "1.."" "t,,lp p'loi\\cr,r< pcrdr ru.ur," 0,, or ",;,..i'"".(rrrrLnì..,p gencti.: L crir(rio.li 1()n Ji.. riniritzio.re a, 
",1,,,rr..1"vra esser€ quanto più possjbile ..iecnoìogicarn",rt",, ,r.rtr. o;";;;essere riferlto alla sola generìca. Dall,airì

nitidamentc il concelro clì .'." d,"".,",,.::,i-1tÌ:lziate 
identificare più

"'ir,pp" a, a.t"..ì"iìì ;ì; ".*'lii:l:,ff ;".i::::lJ:#:'lT:':.li
,i lí.Îl:ìlllL-d' :1,'l'na'o1( rq.'ji o, e rpd e; "ì ;;,::u, ur!(rrmrri|ror, e\idenri. i... i -ubbi non ro\ercLb. iu r:.ol,cr. .-,lJ
f"..a.i ."npre:n palr:rrb,r"!ri(i,nre\.Jioiri. ci"a,, jt,,r;..ben r r . 'l r jmporizio|e d:rcgihid lld -ar(nzjr I .ar"u d,., orn .reJel b.rc u dct .nrr zio rati du 

-corr- 
rrrir",1 "6..u,nu,o".,l ir.,1"r"... ì,ra\oìrd ruîni I,r-J-unaI',r' tx.t .ri",,.J, .n". ,".. 

" ,.,i;;;,uncri / op ",rr,,,J i"'r.,mrri,i, rc l i\ i rrc Inud. ;" ;ii ìi;;.,;.; ;.;-:eonosccnza dj origine gcneticl] c leDotiDj, !d,JnJu rn " ol,,àr*","",,,".i":,1ì:jj:".:i"; :;n:'j:i.:
r.riJìi e d" troced,rrn i ir no\r.,\iinBr:rìpafléduro,rJIzrdr. r"ii nr,,_

i"l-:ij.^,lill i. .l ri,.rrner.re rcror. I -zrii,cr o ..emi c,,|';Ji.ili
'avorcvoJr rIJ deregolJ,/ione Jei r(pimi Ji atrarnenro - "ircolJ,.iunp dei
tl-!:".".' (',mind,,do,o., gri onerr c . s]ldnzic cr.e d. i;""" ;";,,F((rnrsmo dcl c. n.er o. ll rorrrrollu r<,t "ttino nxtict ae,l.o,t",, ;.îo\ari\o - ",Da\erro I inposi/iunc di p". ir; r,.A";;;;;:;;;:ì .,.parenza J .,rr..o dci pre.rolorid L,eri r.cni;i.tJ.p.*,,. i"," 

""terminato tcrritorio - potrebbe divenire sn
tire i didfti detì,jndivìd;_'-** 

..,u,q! ù!rumcnlo esseùziaie per garan,


