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INTRODUZIONE

SUGGESTIONI, CONFINI DI CAMPO E PREMESSE

SOMMARIO: 1. Suggestioni a partire da un parallelismo: genetica e costitu-
zionalismo. 2. Confini di campo: i molteplici punti di intersezione fra diritto e
genetica. 3. Premesse di contenuto: la faticosa ricerca di un oggetto uniforme.
4. Premesse di metodo: interdisciplinarita e comparazione. 5. Strutturazione
del lavoro secondo le nuove dimensioni di ‘relazione’, ‘spazio’ e ‘tempo’ della
persona umana.

1. Suggestioni a partire da un parallelismo: genetica e costituzionali-
smo

Genetica' e costituzionalismo paiono condividere pit di quanto a
primo sguardo possa apparire. Da un punto di vista simbolico, sono
entrambe discipline che hanno a che fare con il modo di essere proprio
ed essenziale delle ‘cose’ e che riguardano la loro intima sostanza; sono
saperi che stabiliscono, ordinano ¢ danno assetto a caratteri fondamen-
tali dell’essere. Esse, inoltre, convergono nell’individuazione di uno dei
loro valori fondanti, la centralita della persona umana, la quale, pur in
modi differenti, costituisce la ‘pietra angolare’ di entrambi gli edifici’.
Il principio personalista, che nell’art. 2 della Costituzione italiana trova
una delle sintesi piu felici, si specchia, per cosi dire, nei percorsi di

' La genetica pud essere definita come «il ramo della biologia che si occupa dello
studio dell’eredita e della variabilita» (W.S. KLUG, C.A. SPENCER, Concetti di genetica,
Milano, 2004, pp. 2 ss.). Il termine ¢ stato introdotto da William Bateson, al quale si
deve la prima sistematizzazione della materia, anche se le intuizioni primordiali, relati-
ve al fatto che la trasmissibilita di alcune caratteristiche da una generazione all’altra
dipenda da determinati ‘fattori’ invisibili, ma prevedibili, sono attribuirsi a Gregor
Mendel (W. BATESON, Mendel’s Principles of Heredity: a Defence, New York, 2007, 1
ed. 1902).

2 @G. La Pira, seduta 11 marzo 1947, Resoconti stenografici dell’Assemblea costi-
tuente, p. 1986.
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‘personalizzazione™ della medicina, dei quali la genetica si fa vettore.
E anche a livello lessicale, questa ‘attiguita’ fra scienze pare confermata
dai richiami incrociati di frequente contenuti nelle definizioni dei due
termini costitutivi delle stesse”.

Si tratta di un parallelismo immaginifico che puo costituire un avvio
affascinante per il presente studio, dedicato alle conseguenze, giuridi-
camente complesse e feconde’, che dalle intersezioni fra queste due
discipline possono scaturire®.

In concreto, il lavoro intende indagare se e come il percorso intra-
preso dalla medicina e dalla ricerca clinica verso 1’obiettivo della per-
sonalizzazione corrisponda a un consistente tentativo di realizzazione
dell’immagine della persona, e del suo corredo di diritti, disegnati dal
costituzionalismo.

Lo scopo dell’analisi, in particolare, ¢ di verificare quali siano le
possibili modificazioni che gli avanzamenti della genetica hanno pro-
dotto sullo statuto costituzionale della persona nell’ambito della medi-
cina e quali siano le conseguenze in termini di configurazione ed effet-
tivita dei diritti, procedendo attraverso 1’indagine di tre dimensioni rile-
vanti di ‘relazione’, ‘spazio’ ¢ ‘tempo’.

? Sul significato preciso da darsi a questo termine, cfr. infra.

* Cosi, se il “genotipo’ & definito come «costituzione genetica, patrimonio ereditario
di un individuoy» (voce Genotipo, in Dizionario di Medicina, Treccani, 2010), fra i vari
significati di ‘costituzione’ si puo segnalare anche il seguente: «[i]n un primo uso, “co-
stituzione” indica gli elementi che caratterizzano un determinato sistema politico, come
esso di fatto p organizzato e funziona. Il termine ¢ quindi usato in funzione descrittiva
per riassumere i “tratti somatici” che caratterizzano questi sistemi politici, il loro DNA»
(R. BIN, G. PITRUZZELLA, Diritto costituzionale, XVIII ed., Torino, 2017, p. 119).

5 G. FERRANDO, Introduzione. Biotecnologie e diritto, in G. BALDINI (a cura di),
Persona e famiglia nell’era del Biodiritto. Verso un diritto comune europeo per la
bioetica, Firenze, 2015, p. xi.

6 Sulle assonanze fra le due discipline si veda R. ARNOLD, R. ARNOLD, Genetics
and constitutionalism — an introductory overview, in R. ARNOLD, R. ARNOLD, R. CIPPI-
TANI, V. COLCELLI (eds.), Genetic information and individual rights, Regensburg, 2018.
Per ulteriori spunti, A. D’ALOIA, Profili costituzionali in tema di dati genetici: note di
sintesi, in C. CASONATO (a cura di), Forum Biodiritto 2009. I dati genetici nel biodirit-
to, Padova, 2009, pp. 409-434.
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2. Confini di campo: i molteplici punti di intersezione fra diritto e gene-
tica

Un punto da chiarire preliminarmente riguarda la delimitazione dei
confini del campo d’indagine che ci si € proposti di considerare. La ge-
netica, infatti, si ¢ rivelata nel corso degli anni oggetto di attenzione da
parte di una molteplicita di scienze umane e sociali come la filosofia, la
sociologia, I’economia e il diritto. E nemmeno la selezione dello speci-
fico angolo visuale del diritto consente, in vero, di ridurre 1’argomento
a unita. Il diritto stesso, infatti, all’incontro con le questioni sollevate
dalla genetica umana, agisce come un prisma e restituisce una pluralita
di questioni, indagabili da differenti prospettive. Nel tentativo di indivi-
duare una linea di ricerca univoca, si €, dunque, scelto di escludere dal-
la trattazione — fatti salvi alcuni asistematici riferimenti episodici e tan-
genziali — le questioni che riguardano 1’utilizzo della genetica nello
svolgimento di indagini processuali, in ambito civile o penale, volte al-
I’identificazione personale; le applicazioni delle biotecnologie in ambi-
to alimentare con riferimento agli organismi geneticamente modificati;
le questioni brevettuali concernenti i materiali biologici e le tecniche di
analisi; le possibili interconnessioni con le problematiche legate alla
procreazione medicalmente assistita; i rischi di discriminazione in am-
bito lavorativo e assicurativo. Analogamente, si sono collocate sullo
sfondo possibili riflessioni concernenti i futuri sviluppi della disciplina
indagata, relativi in particolare all’implementazione delle terapie geni-
che e delle tecniche di modificazione del DNA; tuttavia, lo studio giu-
ridico di queste, come si vedra in sede di Conclusioni, pare presupporre
almeno alcuni dei ragionamenti che si articoleranno nelle prossime pa-
gine.

Tutti questi aspetti, che sollevano delicatissimi interrogativi affron-
tati in diffuse e articolate analisi giuridiche7, non possono che restare

7 Per alcuni sommari riferimenti a queste tematiche, si vedano, ex multis, L. CAE-
NAZZ0, A. COMACCHIO, P. BENCIOLINI, L indagine di paternita: inquadramento norma-
tivo, premesse scientifiche e riflessioni etico-deontologiche nel caso di richiesta avan-
zata da privati, in Diritto di famiglia, 3, 2008, pp. 1613-1629; L. SCAFFARDI, Giustizia
genetica e tutela della persona - Uno studio comparato sull 'uso (e abuso) delle Banche
dati del DNA a fini giudiziari, Padova, 2017; N. LUCCHI, Genetic Resources, Biotech
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estranei alla presente indagine. Essa, come anticipato, si focalizza sulla
tutela dei diritti della persona negli ambiti della biomedicina, clinico e
della ricerca, e sulle modificazioni che a questi derivano dagli avanza-
menti e dalle evoluzioni della scienza genetica.

In questa sede, 1’esercizio svolto, gravido anche di conseguenze pra-
tiche, mira a utilizzare principi che costituiscono il fondamento del di-
ritto costituzionale italiano e, piu in generale, del costituzionalismo
contemporaneo (si vedra, in particolare, il principio personalista, il
principio di eguaglianza e il principio di solidarieta) per leggere e in-
quadrare i nuovi e stimolanti scenari aperti dalla genetica umana. Tale
approccio invita a una verifica, a una rilettura e a un adattamento di
strumenti tipicamente impiegati nel mondo medico e della ricerca — in
primis lo strumento del consenso informato — cosi da dare piena realiz-
zazione all’obiettivo ultimo di tutela e valorizzazione della persona,
condiviso fra diritto e medicina.

Patents & Gene Ownership, in Law and the Human Genome Review, 41, 2014, pp. 103-
120; G. RESTA, Do we own our bodies? Il problema dell utilizzazione del materiale
biologico umano a scopo di ricerca e sfruttamento industriale, in AA.VV., Studi in ono-
re di Nicola Lipari, vol. II, Milano, 2008, pp. 2437-2492; A.FALCONE, Biologia di
sintesi, ‘biobricks’ e brevetti biotech fira liberta della ricerca scientifica e tutela della
salute umana. Alcune considerazioni sui principi, in Forum di Quaderni Costituzionali,
25 settembre 2012; ID., Tutela della salute e della liberta della ricerca scientifica nelle
nuove biotecnologie di sintesi in campo genetico. Dai brevetti “biotech” ai modelli
“open source”, in BioLaw Journal — Rivista di BioDiritto, 1, 2014, pp. 209-241; P. Co-
STANZO, Organismi geneticamente modificati. Una prospettiva giuridica, Genova,
2016; C. CASONATO, M. BERTI (a cura di), /I diritto degli OGM tra possibilita e scelta,
Trento, 2006; V. BARSOTTI (a cura di), Biotecnologie e diritto, Santarcangelo di Roma-
gna, 2016; S. PENASA, La legge della scienza: nuovi paradigmi di disciplina dell attivi-
ta medico-scientifica uno studio comparato in materia di procreazione medicalmente
assistita, Napoli, 2015; M.T. ANNECCA, Test genetici e diritti della persona, in S. CA-
NESTRARI, G. FERRANDO, C.M. MAZZONI, S. RODOTA, P. ZATTI (a cura di), /I governo
del corpo, Tomo I, in S. RODOTA, P. ZATTI (dir.), Trattato di biodiritto, Milano, 2011,
pp. 389-422; M. CROCE, Genetica umana e diritto: problemi e prospettive, in A. P12z0-
RUSSO, U. BRECCIA (a cura di), Atti di disposizione del proprio corpo, Pisa, 2007,
pp. 87-104; M. ToMasI, C. CASONATO, Regulating genetic data in insurance and em-
ployment: the Italian «upstream» way, in Annuario di Diritto Comparato e di Studi
Legislativi (special edition — numéro spécial), 2018, pp. 441-458.
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3. Premesse di contenuto: la faticosa ricerca di un oggetto uniforme

Un’ulteriore doverosa e utile premessa concerne la complessita della
materia analizzata e, di conseguenza, del suo inquadramento giuridico:
essa, infatti, presenta una natura multidimensionale che mette fortemen-
te in crisi ogni tentativo di razionalizzazione. Riferirsi alla genetica si-
gnifica richiamare almeno tre differenti dimensioni del reale che sara
importante tenere distinte nelle riflessioni che seguono, pur nella con-
sapevolezza dei legami che intercorrono fra esse e che impediscono di
affrontarle come autonome. La considerazione di queste tre dimensioni
consente di comprendere le basi scientifiche minime che costituiscono
un irrinunciabile presupposto per procedere nello studio.

La prima dimensione rilevante ¢ quella del campione biologico, in-
teso come substrato fisico, come entita materiale, sia essa una parte del
corpo, ampiamente intesa, o, piu specificamente, una molecola di
DNA®. La seconda dimensione & rappresentata dalla sequenza nucleoti-

¥ L’acido deossiribonucleico (DNA), individuato come I’agente biochimico del-
I’ereditarieta (A.D. HERSHEY, M. CHASE, Independent functions of viral protein and
nucleic acid in growth of bacteriophage, in Journal of Genetic Physiology, 36, 1952,
pp. 39-56), ¢ una molecola formata da una serie di elementi chimici, chiamati nucleoti-
di. La tipica struttura elicoidale del DNA, identificata da Watson e Crick negli anni
Cinquanta (J.D. WATSON, F.H. CRICK, Molecular structure of nucleic acids; a structure
for deoxyribose nucleic acid, in Nature, 171, 1953, pp. 737-738) ¢ costituita da una
coppia di filamenti formati da uno scheletro zucchero-fosfato cui si legano, perpendico-
larmente, una serie di basi pirimidiniche (timina e citosina) e puriniche (adenina e gua-
nina). I due filamenti sono tenuti insieme da legami a idrogeno che si instaurano fra le
basi adenina e timina e tra le basi guanina e citosina. L’unione dei due filamenti forma
una doppia elica. I filamenti si separano durante la replicazione del DNA e la sequenza
di basi in ciascun nuovo filamento, che viene sintetizzato sullo stampo di uno dei due
preesistenti, ¢ determinata dalla complementarieta dell’adenina con la timina e della
guanina con la citosina. Il DNA, quindi, contiene nella propria struttura le istruzioni
necessarie per la propria replicazione e per la trascrizione dell’RNA messaggero
(mRNA), in grado a sua volta di codificare per le proteine. Le proteine costituiscono le
componenti strutturali delle cellule e dei tessuti e degli enzimi che controllano le rea-
zioni biochimiche. II genoma umano € composto da circa tre miliardi di coppie di basi e
I’ordine delle loro combinazioni determina 1’identitd genetica di ogni individuo. Il
99,9% del nostro DNA ¢ identico a quello degli altri esseri umani, ma innumerevoli in-
formazioni possono essere tratte dal restante 0,1% in ragione dell’alto tasso di variabili-
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dica estraibile, mediante un’attivita di sequenziamento — cio¢ di lettura
— dal campione biologico e identificabile con la definizione di ‘dato
genetico’’. Infine, sara possibile, mediante un processo propriamente
interpretativo, enucleare una terza entita, piu astratta, costituita dal con-
tenuto ‘informativo’, dal significato, di ogni singola porzione di DNA,
le c.d. ‘informazioni personali di origine genetica’.

La maggior parte degli studi genetici si ¢ concentrata proprio sui
passaggi fra queste tre dimensioni, con 1’obiettivo di migliorare le tec-
niche di lettura, riducendo il numero di errori e ampliando il target di
riferimento (dapprima singoli geni, poi porzioni pit ampie del DNA e,
oggi, anche I’intero patrimonio genetico), e di affinare le capacita inter-
pretative, attribuendo significati sempre piu precisi ai dati a disposizio-
ne.

ta esistente tra le persone (B.R. KORF, Genetica umana, Milano, 2001, p. 16-17 ¢
F. CRICK, Central Dogma of Molecular Biology, in Nature, 227, 1970, p. 561-563).

11 DNA estraibile da materiali biologici, contenuto nelle cellule, ¢ di due tipi: il
DNA nucleare, contenuto nei 46 cromosomi collocati nel nucleo di quasi tutte le cellu-
le, ¢ il DNA mitocondriale, presente nei mitocondri al di fuori di esso. Il primo tipo di
DNA viene ereditato da entrambi i genitori (i cromosomi sono infatti strutture che nel
corso della fase di divisione cellulare per la formazione dei gameti, si allineano in cop-
pie e si dividono) ed ¢ unico per ogni individuo, mentre il secondo si eredita solo per
via materna ed ¢ condiviso fra tutti i discendenti (D.H. KAYE, The double helix and the
law of evidence, Cambridge, 2010). Il DNA contenuto nei cromosomi si divide in DNA
codificante, quello che trasmette gli ordini per la sintesi delle proteine, e in DNA non
codificante che non codifica per alcuna proteina conosciuta. La porzione di cromosoma
che codifica per una determinata proteina ¢ detta ‘gene’ (il termine ¢ coniato da
W.L. JOHANNSEN, Elemente der Exacten Ehrblichkeitslehre, Jena, 1909, citato da
M. TALLACHINI, F. TERRAGNI, Le biotecnologie: aspetti etici, sociali e ambientali, Mi-
lano, 2004, p. 47). Per il prosieguo, ¢ utile specificare due aspetti: anzitutto, ¢ importan-
te ricordare che nelle parti geniche del DNA esistono sequenze di basi, chiamate exoni,
che codificano per specifici aminoacidi, ma anche sequenze che non codificano per
nessun aminoacido, gli introni. Inoltre, dal fatto che i circa 30.000 geni dell’uomo codi-
ficano per circa 100.000 diverse proteine si puo inferire che esistono geni che codifica-
no per piu di una proteina. La definizione piu recente di gene, infatti, lo qualifica come
«una parte del genoma che codifica non per una singola catena polipeptidica ma per una
intera famiglia di proteine isoformi» (B. ALBERTS, D. BRAY, J. DEWEY WATSON et al.,
Biologia molecolare della cellula, Bologna, 1989, prima edizione 1984). Quindi non
tutte le parti di un gene sono codificanti per una proteina e lo stesso gene puo codificare
per proteine diverse.
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Queste indagini hanno inciso in maniera profonda sulla concezione
giuridica della persona: esse, infatti, hanno spostato il focus dell’atten-
zione dal corpo-persona, a parti separate da esso; dalla dimensione fisi-
ca, a quella ‘informazionale’. I campioni biologici, oggi, sono spesso
oggetto di considerazione in virtu della loro natura di fonte privilegiata
di dati genetici. La protezione di queste parti staccate del corpo, quindi,
¢ realizzata mediante un affiancamento dello strumentario costituito dai
diritti di stampo proprietario, normalmente posti a tutela delle parti
staccate dal corpo umano, ai diritti della personalita che ormai da anni
presidiano la sfera ‘informazionale’ del soggetto.

Nel lavoro, in generale, salvo qualche cenno a problematiche speci-
fiche, I’obiettivo sara centrato sui dati genetici e le informazioni che da
essi si traggono, mentre la dimensione fisica sara oggetto di attenzione
strumentale ed eventuale.

Un aggiuntivo grado di complicazione del discorso deriva dalla no-
tazione che le informazioni genetiche rappresentano una categoria ca-
ratterizzata da un grado di eterogeneita molto elevato, non solo in ra-
gione della diversa funzione che ciascuna porzione del DNA svolge, ma
anche perché la rilevanza dell’informazione ottenibile da ciascun gene
dipende dalla finalita che si intenda perseguire. Cosi, solo per fare un
esempio, parti del DNA fondamentali per finalita identificative potreb-
bero risultare del tutto insignificanti nell’ambito della medicina e della
ricerca'”.

Di questi aspetti, i quali rendono evidente la considerevole difficolta
di dare una lettura unitaria delle questioni che si affronteranno, bisogna
tenere necessariamente conto nel corso della lettura.

' Era invalso 1’uso di riferirsi al DNA non codificante con la svilente locuzione di
Jjunk DNA. Tale porzione del DNA, tuttavia, oltre ad essere la piu utilizzata a fini identi-
ficativi, in ragione del suo elevato tasso di variabilita fra un individuo e I’altro, sembra
anche essere in grado di svolgere rilevanti funzioni ancora non del tutto chiarite, relati-
ve, per esempio, a comandi per I’attivazione o la disattivazione di determinati geni o a
funzioni cruciali nel processo di evoluzione (S. OHNO, So much ‘junk” DNA in our
genome, in H.H. SMITH, Evolution of genetic systems, New York, 1972, p. 366-370 e
C. MASTERS, DNA and your body: what you need to know about biotechnology, Sidney,
2005, p. 163-164).
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In senso analogo, corre 1’obbligo di formulare un’ulteriore conside-
razione che, sebbene consolidata sia in ambito scientifico, sia in ambito
giuridico, rischia di intorbidire il discorso se non esplicitata. Verificare
come gli sviluppi della genetica umana incidano sul concetto di persona
e sulla portata dei diritti di questa non implica in nessun caso attribuire
ai primi una funzione risolutiva dei secondi''. Il contenuto intero di
questo Volume parte dal presupposto dell’insostenibilita del determini-
smo biologico, dal rigetto della «mistica del Dna» che impone di consi-
derare il «gene come icona culturale»'®. In questo senso,

I’identificazione totale dell’individuo con il suo patrimonio genetico
contrasta con una evidenza scientifica che mostra come la costruzione
della personalita sia il risultato di una complessa interazione tra dati ge-
netici e dati ambientali'.

" Tutti gli studi citati in precedenza circa il funzionamento del DNA confermano
I’inesistenza di una univoca corrispondenza fra lo stato di espressione del genoma e la
struttura finale della cellula; si determina quindi 1’esigenza imprescindibile di tenere
presente il divario esistente fra componente genetica e sviluppo di un organismo e di
tenere in considerazione ulteriori fattori affermano la propria rilevanza, siano essi am-
bientali o legati alla c.d. epigenetica (la scienza che studia i processi di morfogenesi, in
base ai quali ogni proteina assume diverse forme tridimensionali, determinanti per le lo-
ro proprieta funzionali. Si veda M. BARBIERI, P. CARINCI, Embriologia, 11 ed., Milano,
1997, p. 13).

2D, NELKIN, M.S. LINDEE, The Dna Mystique. The Gene as Cultural Icon, New
York, 1995. Su questi temi, nella dottrina italiana, S. SALARDI, Test genetici tra deter-
minismo e liberta, Torino, 2010 e ID., Informazioni genetiche e diritto. Quale tutela per
Uindividuo?, in C. FARALLI, M. GALLETTI (a cura di), Biobanche e informazioni geneti-
che. Problemi etici e giuridici, Roma, 2011, pp. 115-144.

13'S. RODOTA, 1l diritto di avere diritti, Bari, 2012, p. 169. Una delle piu chiare sin-
tesi in opposizione agli approcci riduzionistici € rinvenibile nella Dichiarazione univer-
sale sul genoma umano dell’UNESCO del 1997, all’interno della quale si legge che «la
dignita impone di non ridurre le persone ai loro caratteri genetici e di rispettarne 1’unici-
ta e la diversita» (art. 2). Sin dagli anni Novanta si ¢ rilevato il rischio che la societa
subisse un processo di “geneticizzazione”, indicando con questo termine la persistente
influenza di visioni riduzioniste, tendenti ad attribuire una presunzione di veridicita alle
differenze fra individui basate sul loro codice genetico (cfr. A. LIPPMAN, Prenatal Ge-
netic Testing and Screening: Constructing Needs and Reinforcing Inequities, in Ameri-
can Journal of Law & Medicine, 17(1-2), 1991, p. 18 ¢ H.A.M.J. TEN HAVE, Genetics
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Anche di queste interazioni e dei loro effetti sull’identita della per-
sona' si terra conto nelle pagine che seguono.

4. Premesse di metodo: interdisciplinarita e comparazione

Dalle considerazioni sin qui espresse emerge con chiarezza un altro
elemento costitutivo che riguarda il metodo della presente analisi: il
tentativo, infatti, ¢ stato quello di prendere sul serio la sfida dell’interdi-
sciplinarita, integrando il discorso piu generale relativo ai rapporti fra
diritto e scienza, ponendosi dentro a una scienza e cercando di com-
prenderne, per quanto possibile a un giurista, funzionamenti e dinami-
che evolutive.

Questa scelta, di per sé non agevole, ¢ complicata dalle caratteristi-
che proprie della materia oggetto di analisi. La genetica umana, infatti,
¢ una disciplina in rapida e costante evoluzione, il cui grado di attuale
sviluppo ¢ ancora incerto ¢ le cui prospettive a venire sono ancora inde-
finite; si tratta, inoltre, di una scienza che si esprime spesso in termini
probabilistici e che guarda al futuro (significativamente fra i test gene-

and culture: The geneticization thesis, in Medicine, Health Care and Philosophy, 4,
2001, pp. 295-304. Di ‘geneticization of rights’ parla H. BOUSSARD, Individual Human
Rights in Genetic Research. Blurring the Line between Collective and Individual Inte-
rests, in T. MURPHY (ed.), New Technologies and Human Rights, Oxford, 2009, p. 270).
Il tema del c.d. «antiessenzialismo» vale, peraltro, anche al di fuori dell’ambito della
genetica, se si considera che I’identita personale «non ¢ un dato immutabile e necessa-
rio, qualcosa che si ha “per natura”», ma ¢ da intendersi come un costrutto sociale, og-
getto di scelta e di adesione (G. PINO, L identita personale, in S. RODOTA, M. TALLA-
CHINI (a cura di), Ambito e fonti del biodiritto, in S. RODOTA, P. ZATTI (dir.), Trattato di
biodiritto, Milano, 2010, pp. 297-298).

4 Sul tema specifico dell’identita genetica, S. RODOTA, Persona e identita genetica,
in G. BONACCHI (a cura di), Dialoghi di bioetica, Roma, 2003, pp. 19 ss., L. TRUCCO,
Introduzione allo studio dell’identita individuale nell’ordinamento costituzionale ita-
liano, Torino, 2004, pp. 171 ss. € G. GENNARI, Identita genetica e diritti della persona,
in Rivista Critica del Diritto Privato, 4, 2005, pp. 623-639.
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tici piu problematici vi sono quelli predittivi, volti a individuare la pre-
disposizione a una certa condizione patologica)'.

Draltro canto, le caratteristiche proprie della genetica, che agisce in-
sieme come vettore del senso dell’identita e dell’alterita, identificando
la singola persona e — al contempo — inserendola in una rete di connes-
sioni interpersonali, ne hanno fatto 1’oggetto perfetto per ragionare sulla
collocazione della persona e sulla configurazione che i suoi diritti as-
sumono o dovrebbero assumere nei percorsi della medicina contempo-
ranea.

La scelta di accostare la lente del diritto il piu possibile alla realta di
una scienza altra contribuisce, comunque, a superare questioni che,
seppure affascinanti, rischiano di arrestarsi a un piano teorico e concre-
tamente poco operativo. Cosi, come si ¢ fatto con il dibattito concernen-
te il determinismo, chiuso in apertura, si ¢ potuto relegare sullo sfondo
della trattazione anche la questione dell’eccezionalismo genetico'’, for-
temente dibattuta anche nella dottrina giuridica, alla quale si riserve-
ranno soltanto alcuni cenni occasionali. Questa teoria, sviluppata negli
anni Novanta, concepisce la categoria delle informazioni genetiche co-
me un quid peculiare e delicato, da considerare come oggetto differen-
ziato rispetto alle altre informazioni relative alla salute, e al quale offri-
re protezione incrementata. [’analisi svolta, invece, mette in luce la
multiformita dell’oggetto e le differenze che corrono all’interno della
categoria, consentendo di separare specifici punti di criticita che si pos-
sono manifestare in diversi ambiti dalle questioni meno problematiche.

!5 Su questi profili si tornera nel Capitolo I, al quale si rimanda per i ragionamenti
relativi alla capacita concreta dei dati genetici di fornire informazioni relative al futuro
stato di salute delle persone (cfr. infra, Capitolo 7, par. 6.3.2).

16 L’origine della teoria si deve a Murray, secondo il quale «the claim that there is
something so unique about genetics that it merits special legislation» (T.H. MURRAY,
Genetic exceptionalism and “future diaries”: is genetic information different from
other medical information?, in M.A. ROTHSTEIN (ed.), Genetic Secrets: Protecting Pri-
vacy and Confidentiality in the Genetic Era, 1997, Yale, pp. 60 ss.). Per alcune rifles-
sioni su questi aspetti, si vedano E. STEFANINI, Dati genetici e diritti fondamentali:
profili di diritto comparato ed europeo, Padova, 2008, pp. 197 ss. e V. MARZOCCO,
S. ZULLO, La genetica tra esigenze di giustizia e logica precauzionale. Ipotesi sul gene-
tic exceptionalism, in C. CASONATO (a cura di), Forum Biodiritto 2009, cit., pp. 123-
148.

10
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Nell’analisi, inoltre, si € fatto ricorso a uno dei percorsi offerti dalla
comparazione giuridica'’, al fine di creare un «sistema di conoscenze»'®
utile a comprendere e inquadrare le conseguenze derivanti dalle piu
recenti intersezioni fra genetica e diritto in ambito biomedico'. La scel-

'7 Esulano dallo scopo della presente analisi i perduranti dibattiti dottrinali relativi
alla natura del diritto comparato, talvolta inteso ‘riduttivamente’ come metodo, tal’altra
— e con sempre maggior frequenza e forza persuasiva — come vera e propria scienza. La
questione ¢ «fondamentale», ma al tempo stesso «sterile», almeno in ragione dei termi-
ni nei quali ¢ stato impostato il dibattito (L.-J. CONSTANTINESCO, Introduzione al diritto
comparato, Torino, 1996, pp. 188 ss.), animato di frequente dalla «preoccupazione di
affermare 1’“autonomia” del diritto comparato da altre discipline» (E.G. AUTORINO, La
comparazione come fonte del diritto tra scienza e conoscenza, in Comparazione e dirit-
to civile, 2, 2017, pp. 7-22). Questa, comunque, ¢ stata ampiamente affrontata dai piu
influenti Autori, i quali propongono diverse letture, muovendo dalla prima delle Tesi di
Trento, secondo la quale «Il compito della comparazione giuridica, senza il quale essa
non sarebbe scienza, ¢ 1’acquisizione di una migliore conoscenza del diritto [...]. L’ul-
teriore ricerca e promozione del modello legale o interpretativo migliore sono risultati
considerevolissimi della comparazione, ma quest’ultima rimane scienza anche se questi
risultati fanno difettoy» (Trento, 1987). Si vedano, ex multis, R. DAVID, I grandi sistemi
giuridici contemporanei, 111 ed., Padova, 1980, p. 10; G. LOMBARDI, Premesse al corso
di diritto pubblico comparato, Milano, 1986, p. 11; R. SAccO, Introduzione al diritto
comparato, 1V ed., Torino, 1990, p. 14; G. BOGNETTI, Introduzione al diritto costitu-
zionale comparato (Il metodo), Torino, 1994, p. 71; U. MATTEIL, P.G. MONATERI, Intro-
duzione breve al diritto comparato, Padova, 1997, p. 8; G. DE VERGOTTINI, Diritto
costituzionale comparato, 1X ed., Padova, 2013, p. 2.

'8 Secondo Pegoraro sarebbe proprio il perseguimento di tale finalita a fare della
comparazione una scienza, piuttosto che un metodo (L. PEGORARO, Diritto costituzio-
nale comparato. La scienza e il metodo, Bologna, 2014, p. 54). L’ Autore offre anche
una che una rassegna delle differenti posizioni dottrinali sul punto, alla quale si rimanda
per gli opportuni riferimenti (pp. 49-50). In senso analogo, R. SACCO, op. cit., in parti-
colare p. 16 («la migliore conoscenza dei modelli puo essere considerata come lo scopo
essenziale e primario della comparazione intesa come scienzay).

19 Nel prosieguo si fara richiamo alla nozione di ‘biodiritto’, la cui natura come au-
tonoma area giuridica € ancora in via di definizione. Esso, comunque, puo certamente
indicare «un campo di problemi legati alla vita e alle sue vicende» che derivano «da un
fatto nuovo, da quella rivoluzione scientifica che, tra i suoi molti effetti, ha reso possi-
bili scelte libere delle persone e interventi sulla vita in situazioni per le quali preceden-
temente esisteva un limite “naturale”, si che la presenza del diritto era, pit che impensa-
bile, insensata» (S. RODOTA, M. TALLACCHINI, Introduzione, in ID. (a cura di), op. cit.,
p. XLIII) o come un concetto che «rimanda a tutto quel complesso di procedure, livelli

11
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ta precisa ¢ stata quella di non limitare ’indagine a ordinamenti nazio-
nali selezionati e specifici, quanto piuttosto, per ciascun aspetto, di ri-
flettere sulle soluzioni piu rilevanti, critiche e significative, principal-
mente, seppure non esclusivamente, rinvenibili nei sistemi appartenenti
alla western legal tradition. Tale opzione ¢ indotta, primariamente, dal-
la considerazione del fatto che ci si interroga su profili particolarmente
innovativi, d’avanguardia, relativi a materie in relazione alle quali 1’in-
tervento del diritto si rivela ancora puntiforme ed episodico, non ancora
consolidato in sistemi normativi o giurisprudenziali stratificati e, dun-
que, pienamente confrontabili. D’altro canto, come si avra modo di os-
servare, soprattutto in riferimento all’ambito della ricerca scientifica, le
questioni affrontate hanno ormai assunto un respiro globale, con la con-
seguenza che si ¢ ritenuto piu opportuno e fecondo il confronto fra ca-
ratteristiche e approcci tendenzialmente riconducibili al contesto euro-
peo e a quello statunitense, rispetto a quello fra singoli Stati nazionali,
pur con alcune sintomatiche eccezioni e tenendo sempre in luce il perno
della regolamentazione italiana.

Nonostante queste peculiari declinazioni, la comparazione ha con-
sentito di individuare «note similari o differenziali»®’ fra diversi model-
li di volta in volta proposti ¢ di comprendere se e quanto le soluzioni
del diritto, dal punto di vista dei metodi e dei contenuti, siano o possano

normativi, risorse organizzative e “Istituzioni” (dai Comitati etici al Comitato Naziona-
le per la Bioetica), in cui si sostanzia la risposta giuridica, nelle differenti aree materiali
(dal diritto costituzionale, al diritto privato, al diritto penale, commerciale, e altre anco-
ra), alle questioni bioetiche» (A. D’ALOIA, voce Biodiritto, in U. POMARICI (a cura di),
Atlante di filosofia del diritto, vol. 11, Torino, 2012, p. 37). Per ulteriori definizioni,
C. CASONATO, Introduzione al biodiritto, Torino, 2012, pp. 14-15, secondo il quale,
comunque, «piu che nuovo ambito di studio da affiancare alle aree disciplinari esistenti,
[il biodiritto] si caratterizza per 1’esigenza di un approccio interdisciplinare verso un
oggetto particolarey (Ibidem).

20 ’espressione & di P. BISCARETTI DI RUFFIA, Introduzione al diritto costituzionale
comparato, V1 ed., Milano, 1988, p. 3. Similmente, G. MORBIDELLI, L. PEGORARO,
A. REPOSO, M. VoLrl, Diritto pubblico comparato, 111 ed., Torino, 2009, ritengono che
la comparazione si faccia scienza quando la finalita che ci si propone «non ¢ piu quella
di sistemare i materiali giuridici di un singolo ordinamento, utilizzando allo scopo an-
che la conoscenza di altri ordinamenti, bensi di operare un confronto, di verificare le
analogie e le differenze, di classificare istituti e sistemi, dando ordine alla conoscenza e
creando modelli dotati di prescrittivita» (p. 3).

12
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essere dipendenti anche dalla cultura della scienza e della ricerca tipi-
che di diversi sistemi®'.

5. Strutturazione del lavoro secondo le nuove dimensioni di ‘relazione’,
‘spazio’ e ‘tempo’ della persona umana

Il lavoro ¢ costituito da tre capitoli che indagano le nuove dimensio-
ni della persona®, in termini di ‘relazione’, ‘spazio’ e ‘tempo’, indotte
dagli sviluppi scientifici e tecnologici della genetica umana, tanto nel-
I’ambito clinico, quanto in quello della ricerca.

Riprendendo il parallelismo tratteggiato in apertura di questa /ntro-
duzione, il Capitolo I verifica come la Costituzione e la genetica — in
diversi discorsi — contribuiscano a inserire il soggetto di diritti in una
cornice di relazione, determinando ’esigenza di abbandonare un ap-
proccio fondato sulla protezione dell’individuo, per sostenerne uno vol-
to a promuovere il valore della persona. Si ripercorre, dunque, in sinte-
si, ’evoluzione delle teorie giuridiche che ha determinato il passaggio
dalla prevalenza del modello individualistico all’affermarsi del princi-
pio personalistico nel costituzionalismo contemporaneo. In termini as-
sonanti, in ambito biomedico, la natura condivisa fra piu soggetti delle
informazioni genetiche rappresenta una sfida per la centralita ricono-
sciuta al soggetto, e per il suo diritto all’autodeterminazione, e impone
che a questi principi sia data una lettura sensibile alla dimensione di
relazione e, quindi, costituzionalmente orientata. [.’analisi prosegue con
una lettura critica delle soluzioni normative e giurisprudenziali adottate
in diversi ordinamenti per dare composizione a questioni che, nel parti-
colare ambito della genetica clinica, possano sorgere all’interno del
c.d. ‘gruppo biologico’, con lo scopo di individuare elementi costanti e

21 S attua, cosi, quel necessario passaggio dalla microcomparazione, «rivolta all’esa-
me del fenomeno giuridico, sezionato e ridotto alle sue cellule estreme o alle particelle
elementari» alla macrocomparazione, volta, grazie anche al riferimento ai principi costitu-
zionali, a metter in rilievo «le reali caratteristiche degli ordini giuridici» (L.-J. CONSTANTI-
NESCO, op. cit., pp. 220-221).

223, RoDOTA, F. RIMOLL, Nuove dimensioni della persona. Bioetica e laicita, Ro-
ma, 2009.
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distonie. Come si vedra, I’analisi svolta fa emergere con chiarezza il
dato dell’impossibilita, per il diritto applicato ai nuovi scenari della
medicina, di ignorare la dimensione di relazione che la genetica fa af-
fiorare e dota di forza particolare. Tale dimensione costituirebbe, in
definitiva, un elemento connotativo dell’autonomia individuale, spec-
chio della natura socialmente integrata dei processi decisionali e impre-
scindibile presupposto per garantire un pregnante sviluppo della perso-
nalita del singolo.

1l Capitolo II riprende e integra, secondo una linea di continuita, il
discorso svolto nel Capitolo I, ampliando 1’angolo visuale. La riflessio-
ne, qui, ¢ dedicata a una delle piu originali traiettorie della medicina
contemporanea, quella della personalizzazione di diagnosi e cure™. In
questo percorso la componente genetica gioca un ruolo fondamentale
nel definire quei progressivi stadi di aggregazione che diventano ogget-
to di studio di ricercatori e medici. L’idea di giungere alla considera-
zione della singola persona nella sua unicita, non solo biologica, passa,
per il momento per 1’individuazione di ristretti insiemi di pazienti, ca-
ratterizzati da similitudini nel patrimonio genetico, che costituiscono
nuove ‘entitd di appartenenza’. L’analisi, prima di procedere verso
I’orizzonte della personalizzazione, si incentra proprio su alcune di
queste ‘dimensioni intermedie’, per diverse ragioni considerate para-
digmatiche e particolarmente stimolanti: la popolazione, la ‘razza’ e le
malattie rare. Come si avra modo di osservare, prima nell’ambito della
ricerca e poi in quello clinico, emerge la rilevanza di approcci condivisi
e relazionali, sensibili alla dimensione del gruppo, che possono essere
significanti per ’esercizio dei diritti del singolo. Il punto di approdo di
questo percorso — come si vedra — ¢ quello della personalizzazione della
medicina: questo, perd, non si risolve nella considerazione atomistica
del singolo individuo, ma necessita, per la realizzazione dei suoi scopi
di tutela della persona e della sua salute, della considerazione di una
dimensione di contesto pit ampia, fatta anche delle relazioni biologiche
alle quali la genetica da forza. Questo segmento del lavoro, unitamente
agli altri, consente proprio di riflettere su come tali relazioni, fondate

3 Per alcune opportune precisazioni, relative al significato concreto da attribuirsi a
simili tendenze, e per alcune indicazioni bibliografiche, si rimanda al Capitolo II
(cfr. infra, Capitolo I1, par. 5).
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nella dimensione biologica, debbano essere francamente vagliate, al
fine di assicurare la promozione dell’eguaglianza nel contesto della
medicina contemporanea e forme di rispetto pieno della persona umana.

Con il Capitolo 111, infine, si affronta un ulteriore esito prodotto da-
gli avanzamenti che si stanno realizzando nel mondo della genetica:
I’obiettivo ¢ quello di indagare 1I’impatto che le nuove modalita di svol-
gimento della ricerca genetica producono sulle dimensioni di spazio e
di tempo che la persona vive. I frequenti trasferimenti di materiali bio-
logici, I’ampia circolazione dei dati, anche da un paese all’altro, la pos-
sibilita di conservare campioni per lunghi periodi e di compiere analisi
anche in momenti molto successivi rispetto a quello del prelievo deter-
minano una estensione della dimensione spaziale e temporale rilevante
per I’esistenza umana, con evidenti e significative ricadute sugli stru-
menti giuridici posti a tutela della persona. Una prima parte, piu genera-
le, del Capitolo III ¢ quindi dedicata allo studio di alcuni dei meccani-
smi giuridici che regolano il funzionamento delle biobanche, intese
come infrastrutture fondamentali per lo svolgimento di attivita di ricer-
ca in ambito genetico, le quali presentano, perd, una connessione anche
con I’ambito clinico. Le dimensioni particolarmente estese di spazio ¢
tempo all’interno delle quali le biobanche collocano la persona richie-
dono un’attenta riflessione circa i bilanciamenti di interessi da compier-
si e impongono una rivisitazione degli strumenti tradizionalmente con-
nessi all’autodeterminazione della persona. Il consenso informato, in
particolare, esce stravolto da questa indagine, non tanto nella sua fun-
zione che, anzi, trova nuova forza, quanto nella sua struttura; essa, in-
fatti, deve essere adattata alle nuove dimensioni temporali ¢ spaziali
rilevanti, cosi da garantire un ruolo perlomeno consapevole e possibil-
mente attivo e partecipe della persona, sia nelle attivita cliniche, sia in
quelle di ricerca, e cosi da consentire sue possibili interazioni con il
mondo esterno, fondamentali alla realizzazione di un pieno ideale di
autonomia.

Al fine di dare concretezza al ragionamento, poi, il discorso generale
¢ stato declinato all’interno di alcuni ‘luoghi’ specifici della genetica,
nei quali le problematiche connesse al funzionamento delle biobanche
si intersecano con ulteriori specifici profili critici derivanti dall’esten-
sione della rilevanza della persona nella dimensione del tempo e dello
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spazio. In particolare, si sono selezionati due ambiti diversi, in questo
senso paradigmatici: uno eventuale, coniugato al futuro, nel quale I’ap-
plicazione sistematica di test a tutti i nuovi nati determinerebbe 1’inte-
grazione della componente genetica nella vita clinico-sanitaria di cia-
scuno, con la conseguenza che questa si trasformerebbe in un riferimen-
to, non puntiforme ed eccezionale, ma costante e continuativo. Il se-
condo, al contrario, riguarda una realta gia consolidata — quella dei test
genetici online diretti al consumatore — che evidenzia tutte le problema-
tiche che possono derivare dalla commistione, creata dalla genetica, fra
informazioni di natura molto diversa fra loro, comportando una colli-
sione fra ambiti — quello commerciale e quello biomedico — non sempre
agevolmente conciliabili. In chiusura, si apre una finestra su quelli che
potranno essere, negli anni a venire, gli sviluppi degli argomenti trattati,
al fine di contestualizzare, anche pro futuro, il discorso relativo al-
I’estensione, nel tempo e nello spazio, della persona e all’esigenza di
adeguare ad essa alcuni tradizionali strumenti del diritto.

I caratteri nuovi del mondo che si sta delineando, descritti nel Capi-
tolo 111, consentono di segnalare processi di avvicinamento fra figure (i
partecipanti ai pazienti e i ricercatori ai clinici) e fra ambiti di interven-
to (la ricerca alla clinica e viceversa) che richiedono un potenziamento
delle logiche collaborative e partecipative e che potrebbero riconciliare
I’interesse personale con una logica solidaristica.

Si intuisce gia che sotto traccia, dietro a ciascuno dei capitoli (che
consentiranno di discorrere anche di fonti e del ruolo del diritto in que-
sti ambiti), scorre la linfa di alcuni fondamentali principi costituzionali
— il principio personalista, il principio di eguaglianza e il principio di
solidarieta — secondo linee che saranno rese esplicite in sede di Conclu-
sioni.
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LA LOGICA COSTITUZIONALE DELLA RELAZIONE

SOMMARIO: /. La persona tra costituzioni e genetica. 2. Le origini ‘indivi-
dualistiche’ del diritto e dei diritti... (continua). 3. (continua) ...e [’evoluzione
in senso personalista: il paradigma relazionale della Costituzione italiana.
4. Costituzionalizzazione della persona e valorizzazione della dimensione ‘bio-
grafica’ e materiale dell’esistenza. 5. Bioetica e biodiritto come vettori della
centralita della persona. 5.1. Il principio di autonomia come risposta a una
antropologia di stampo individualistico in medicina. 6. Le influenze della ge-
netica sul concetto di identita: nuove dimensioni di rilevanza della persona?
6.1. La fondazione di diritti nuovi: il caso del diritto all’affinita genetica.
6.2. La fondazione di nuove dimensioni di relazione. Il loro ruolo nell infor-
mare diritti tradizionali. 6.2.1. 1l gruppo biologico come destinatario di forme
‘ibride’ di protezione giuridica. 6.3. La natura condivisa delle informazioni
genetiche: declinazioni in ambito clinico. 6.3.1. 1l dovere di riservatezza.
6.3.2. Le malattie genetiche come eccezione ad un approccio rigidamente
‘confidenzialista’. 7. Soluzioni giuridiche a confronto. 7.1. Le scelte dei diversi
ordinamenti. 7.1.1. Stati Uniti d’America: case by case determination fra ethi-
cal duties e legal permissions. 7.1.2. Regno Unito: evoluzione di un duty to dis-
closure fra limiti e specificita. 7.1.3. Spagna: una sistematizzazione normativa
del gruppo biologico. 7.1.4. Francia: procedimentalizzazione del dovere di in-
formazione. 7.1.5. Portogallo: considerare la dimensione ‘familiare’ senza
forzare le logiche di matrice individualista. 7.1.6. Australia: mancata unifor-
mita del diritto alla riservatezza del paziente. 7.1.7. Altri ordinamenti. Cenni.
7.1.8. L ’ordinamento italiano: un bilanciamento (per il momento) ancora com-
plesso. 8. Alcune riflessioni in itinere: assonanze e dissonanze alla ricerca di
modelli funzionali.

1. La persona tra costituzioni e genetica

Probabilmente, il piu potente impatto che i recenti sviluppi della ge-
netica umana producono sulla concezione della persona in medicina e
sulla sua identita riguarda il rapporto fra il singolo e altri individui, es-
sendo questa relazione profondamente condizionata dalla natura condi-
visa di una parte cospicua del DNA umano. Per comprendere quali sia-
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no le implicazioni giuridiche di tale dato, ’analisi deve muovere dalla
rievocazione di una delle matrici del diritto, quella individualista, dai
suoi diversi significati nel contesto europeo e in quello statunitense, e
dalla trasformazione che questa ha subito nelle costituzioni del dopo-
guerra, utilizzando come paradigma la Costituzione italiana. Seguendo
una traccia corrispondente, si verifichera quale sia stato il ruolo del
corpo ¢ della dimensione biologica nell’affermazione della centralita
dell’individuo in ambito medico e come la genetica abbia fatto emerge-
re, nei fatti, la rilevanza delle relazioni interpersonali. Di questo sugge-
stivo parallelismo fra la lettura costituzionale della persona e gli effetti
che la genetica su di essa produce, al quale si ¢ fatto riferimento nell’ /n-
troduzione, si trovera il precipitato in numerose norme, adottate in di-
versi ordinamenti, qui selezionate perché particolarmente significative;
esse disvelano forme di regolamentazione diversamente attente ai por-
tati della genetica medica e alle relazioni che questa crea, pii 0 meno
orientate al senso che il discorso costituzionale suggerisce.

Per comprendere, quindi, le ripercussioni giuridiche prodotte dagli
avanzamenti della conoscenza in ambito genetico e dalla comprensione
delle relazioni biologiche interumane, ¢ opportuno avviare 1’analisi par-
tendo dalla preliminare considerazione dell’individualismo, attorno al
quale si sono costruite molte teorie dei diritti'. Se ne trattera in termini
articolati ma sintetici, nella consapevolezza della natura complessa ¢
plurisenso di questo concetto?, variabile a seconda del contesto storico,
ideologico o geografico di riferimento”.

! Nella ricostruzione di Bobbio, farebbero da sfondo all’eta dei diritti «I’“individua-
lismo metodologico”, secondo cui lo studio della societa deve partire dallo studio delle
azioni degli individui», «I’individualismo ontologico, che parte dal presupposto [...]
dell’autonomia di ogni individuo rispetto a tutti gli altri e della pari dignita di ciascuno,
e I’individualismo etico, secondo cui ogni individuo € una persona morale»; senza que-
sti «il punto di vista dei diritti dell’uomo diventa incomprensibile». N. BOBBIO, L ‘eta
dei diritti, 111 ed., Torino, 1997, p. 60.

2 Tale carattere & bene evidenziato da Hayek, secondo il quale il termine ‘individua-
lismo’ soffre, forse piu di ogni altro, del rischio di essere impiegato come richiamo a
ideali contraddittori e spesso inconciliabili: «[i]t not only has been distorted by its op-
ponents into an unrecognizable caricature (...) but has been used to describe several
attitudes toward society which have as little in common among themselves as they have
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2. Le origini ‘individualistiche’ del diritto e dei diritti... (continua)

Nonostante i differenti approcci, la maggior parte delle ricostruzioni
concorda nell’attribuire al paradigma individualista un ruolo di assoluta
centralita e primarieta nell’eta moderna, definendolo come «essenza
della civilta occidentale», «epicentro della modernita»®, «struttura por-
tante del pensiero occidentale odierno in tutte le sue articolazioni epi-
stemiche»’. Tale irruenza intride, inevitabilmente, anche il fenomeno
giuridico.

Il processo di affermazione dell’individualismo affonda le proprie
radici nelle teorie illuministe, per le quali I’emersione della centralita
del singolo ¢ funzionale a una sua liberazione dalle strutture tiranniche
del passato, e in quelle del giusnaturalismo, che ricostruiscono la socie-
ta come prodotto della volonta dei singoli di stipulare un contratto so-
ciale, al fine di realizzare la massimizzazione dei loro interessi’.

L’intera epoca moderna puo dirsi scandita dal susseguirsi di diverse
declinazioni del medesimo carattere: da quelle pit ‘moderate’ che pre-
suppongono un individuo orientato al perseguimento del proprio inte-
resse, ma capace di autolimitazione, a quelle piu ‘estreme’ che rifletto-
no I’immagine di un individuo edonistico e irrazionale, teso a un’auto-
affermazione senza limiti. Si tratta, in ogni caso, di esemplificazioni, le

with those traditionally regarded as their opposites» (F.A. HAYEK, Individualism and
the economic order, Chicago, 1948, pp. 3 ss.).

3 S. LUKES, I significati dell’individualismo, in La societa degli individui, 7, 2000/1,
pp. 1-27 (traduzione in italiano di The Meanings of “Individualism”, in Journal of Hi-
story of Ideas, XXXII, 1971).

* A. LAURENT, Storia dell’individualismo, Bologna, 1994, p. 15.

5 G. COTTA, Per un tentativo di decostruzione dell’individualismo, in Democrazia e
diritto, n. 3-4, 2008, p. 33.

6 Si tratterebbe dunque di un processo di liberazione dell’individuo dalla soggezio-
ne a un ordine politico complessivo che trascendeva la sua volonta, un potere che «ora
non ¢ piu costretto a subire, che pud e deve essere reinventato a partire dalle volonta
individuali con lo strumento del contratto sociale» (M. FIORAVANTI, Appunti di storia
delle costituzioni moderne. Le liberta fondamentali, 111 ed., Torino, 2014, p. 34). La
finalita ¢ quella al fine di realizzare la massimizzazione dei propri interessi. Secondo il
modello hobbesiano: «each individual is a unique rational substance shut up within the
walls of his own consciousness» (S.R. LETWIN, N.B. REYNOLDS, On the History of the
Idea of Law, New York, 2005, p. 92).
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quali semplificano, in misura forse eccessiva, articolazioni estremamen-
te complesse e variegate. Queste, tuttavia, servono lo scopo di rendere
conto di una «trasformazione profonda del rapporto tra la configurazio-
ne antropologica dell’individuo e le forme del legame sociale»’. I vari
snodi del filone di pensiero individualista®, infatti, CONVergono verso
un’unica cifra riassuntiva: 1’idea di un individuo che, nella sua essenza,
precede ogni relazione sociale e politica.

Nel discorso giuridico, in particolare, il punto di riferimento tempo-
rale paradigmatico dell’impostazione individualistica ¢ 1’esperienza
della rivoluzione francese che segna il punto di svolta, indicando la di-
rezione che sara poi seguita dal costituzionalismo del XIX secolo’. Il
ruolo dello Stato ¢ finalizzato al riconoscimento e alla garanzia di diritti
individuali dei quali gli uomini e le donne sono gia, per natura umana,
titolari'’,

Pur accompagnato, sin dai primi passi, da sguardi critici e giudizi
dissenzienti, 1’energico e incontenibile sviluppo dell’approccio indivi-
dualista ha portato questa teoria a trionfare in Francia, ad opera della
Costituente'', a dirigere il presente ¢ a essere I’«anima di tutte le co-
sen'?.

" E. PULCINY, L individuo senza passioni. Individualismo moderno e perdita del le-
game sociale, 11 ed., Torino, 2015, p. 10.

8 Per una breve sintesi dei principali intendimenti del concetto, G. COTTA, op. cit.,
p. 35.

°P. CARETTI, G. TARLI BARBIERI, / diritti fondamentali: Liberta e diritti sociali, IV
ed., Torino, 2017, p. 5.

19 Si vedano, in questo senso e in particolare, gli articoli 2 («Il fine di ogni associa-
zione politica ¢ la conservazione dei diritti naturali ed imprescrittibili dell’'uomoy), 12
(«La garanzia dei diritti dell’'uvomo e del cittadino ha bisogno di una forza pubblica;
questa forza ¢ dunque istituita per il vantaggio di tutti e non per 1’utilita particolare di
coloro ai quali essa ¢ affidata») e 16 («Ogni societa in cui la garanzia dei diritti non ¢
assicurata, né la separazione dei poteri stabilita, non ha una costituzioney) della Dichia-
razione dei diritti dell’uomo e del cittadino, del 26 agosto 1789. Sulle antiche origini
dell’idea della natura umana come punto di riferimento principale delle idee giuridiche,
G. OESTEREICH, Storia dei diritti umani e delle liberta fondamentali, a cura di G. Goz-
71, Bari, 2001, in particolare pp. 14 ss.

'1'Sj pensi all’esaltazione dell’individuo e delle sue liberta rinvenibile nella Loi Le
Chapelier, adottata il 14 giugno 1971, e al suo approccio critico nei confronti dei ‘corpi
intermedi’. Si veda G. D’AMICO, Stato e persona. Autonomia individuale e comunita
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L’origine contestata di queste teorie emerge con chiarezza se si con-
sidera che, in ambito giuridico, il termine ‘individualismo’ fa la sua
prima apparizione, in Francia, negli anni venti dell’Ottocento', in sen-
so critico nei confronti di coloro che, sostanzialmente, avevano tradito
lo spirito proprio della Rivoluzione, reclamando diritti per ciascuno, ma
non per tutti. I1 grande risultato conseguito dal fenomeno rivoluzionario
era stato quello di riuscire ad armonizzare e comporre, mediante il ri-
chiamo alla solidarieta, i due principi almeno apparentemente antagoni-
sti di liberta ed eguaglianza'®. Subito dopo la rivoluzione di luglio, tut-
tavia, tale legame era stato infranto e i diritti, da quel momento, sono
stati interpretati in senso marcatamente liberale, come diritti dell’indivi-
duo, dissociati dalla responsabilita verso la comunita politica'.

Il termine, quindi, € stato coniato dai suoi detrattori e caricato di un
valore critico nei confronti dell’illuminismo, dell’autorita suprema del-
I’autocoscienza e della cultura dei diritti individuali, la cui affermazio-
ne avrebbe, in definitiva, comportato un indebolimento dei legami so-
ciali, un disancoramento dei diritti dalle responsabilita verso gli altri e
una sostanziale distruzione del senso di appartenenza comunitaria.

Nel contesto europeo, dunque, il significato originario del termine
esprimeva una concezione negativa della societa e dell’individuo, una

politica, in F. CORTESE, C. CARUSO, S. RosSI (a cura di), Immaginare la Repubblica:
Mito e attualita dell’Assemblea Costituente. 70 anni dell’Assemblea Costituente e della
Costituzione, Milano, 2018, pp. 97-124, in particolare p. 112.

2. BLANC, Histoire de la Révolution Francaise, 11 ed., Paris, 1870, citato da
N. URBINATI, Individualismo democratico: Emerson, Dewey e la cultura politica ame-
ricana, Roma, 1997.

13 Sull’introduzione del termine “individualismo’, ivi, p. 37.

' Liberté ed egalité, inizialmente saldate dal richiamo alla fiaternité. Per un’analisi
dell’abbandono da parte della politica e dell’economia a seguito della Rivoluzione alla
nozione di fraternité, 1. VAN STAVEREN, The values of economics: an Aristotelian per-
spective, London-New York, 2001, pp. 58 ss.

15 N. URBINATI, op. cit., p. 13. Per una sintesi di tutte queste evoluzioni A. BARBE-
RA (a cura di), Le basi filosofiche del costituzionalismo, Roma-Bari, 1997, in particolare
pp. 3-42.
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condizione di atomismo e di disgregazione sociale, promotrice di un
carattere fortemente competitivo'®.

Diversamente, nel contesto statunitense, questa forza centrifuga, di-
sgregante e frammentatrice, che mette la persona in opposizione con la
solidarieta umana, intesa come visione collettiva dei fenomeni sociali, €
registrata ed etichettata come forma di egoismo, separata e distinta dal-
I’individualismo vero e proprio, connotato, diversamente, da caratteri
positivi ed edificanti che consentono al singolo la costruzione di una
propria identita autonoma. Si deve ad Alexis de Tocqueville una delle
prime letture in chiave positiva del termine individualismo. Nel suo
L antico regime e la rivoluzione del 1856'7, 1’ Autore chiarisce che si
tratta di un neologismo, creato per esigenze contemporanee € SCOno-
sciuto alle generazioni precedenti, poiché in passato ogni individuo ap-
parteneva a un gruppo'®. Lo stesso termine, in realta, era gia stato usato
da Tocqueville ne La democrazia in America", risalente a una ventina
di anni prima. Qui si evidenzia la contrapposizione fra il concetto di
egoismo, di impronta narcisistica, e il piu recente concetto di individua-
lismo, chiave per la autonoma realizzazione della propria dimensione
personale™.

La democrazia statunitense originaria, dunque, propone un modello
di individualismo positivo, il quale garantisce a ogni persona di sele-

16 Significativa, in questo senso, la nota icastica di Mill: «each one for himself and
against all the resty» (J.S. MILL, Principles of Political Economy, New York, 1994,
p. 385).

17 A. DE TOCQUEVILLE, L ‘antico regime e la rivoluzione, a cura di G. Candeloro (ti-
tolo originale L 'Ancien Régime et la Révolution, Parigi, 1856), Milano, 2004.

'8 L’ Autore sostiene che si sia in realta realizzato un passaggio da una «specie di
individualismo collettivo», fondato sul fatto che «ognuno dei piccoli gruppi che com-
ponevano la societa francese pensava solo a sé stesso» all’individualismo modernamen-
te inteso (A. DE TOCQUEVILLE, L ‘antico regime e la rivoluzione, cit., p. 136).

' A. DE TOCQUEVILLE, La democrazia in America, a cura di G. Candeloro (titolo
originale De la démocratie en Amérique, Parigi, 1835-1840), Milano, 1992.

2% Come sostenuto con chiarezza, «[1]’egoismo ¢ un amore appassionato ed esagera-
to di sé, che porta I’uomo a riferire tutto a se stesso ¢ a preferire sé a tutto il resto. L’in-
dividualismo invece € un sentimento riflessivo e tranquillo, che dispone ogni cittadino a
isolarsi dalla massa dei suoi simili, a mettersi da parte con la sua famiglia e i suoi ami-
ci» (A. DE TOCQUEVILLE, La democrazia in America, cit., p. 515).
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zionare le componenti che vadano a costruire la propria, unica, identita,
evitando di considerare 1’essere umano come la somma del posto in cui
vive, della lingua che parla, del portato culturale e familiare. Si tratta di
una lettura che sostituisce alla logica dell’appartenenza passiva (a un
gruppo linguistico, a una nazione, a uno Stato) il riconoscimento, in
termini attivi, di un ruolo costituente della societa®' e della possibilita di
discostarsi dalla comunita di appartenenza per scegliere, autonomamen-
te, chi essere. In quest’ottica, I’essere umano emerge in tutta la sua
complessita come agente morale in grado di autodefinirsi e autodeter-
minarsi, riconoscendo il proprio ruolo nella societa contemporanea.

La storia sembra aver dato ragione alla forza dirompente di queste
idee individualiste che si sono estese sino ad attribuire un ruolo fonda-
mentale all’individuo quale elemento centrale di teorie politiche ed
economiche.

La struttura e la funzione dei diritti riconosciuti al singolo si trova-
no, quindi, da sempre sottoposte alla tensione che emerge dalle due op-
poste letture del concetto di individualismo.

I diritti inviolabili dell’'uomo, almeno nella visione giuridica occi-
dentale dominante, sono attribuiti al singolo per il perseguimento di fini
liberamente prescelti, derivati pitl dalla volonta che dal bisogno®. Tale
interpretazione dell’individualismo, forse estremizzata, ¢ stata oggetto
di critica poiché tenderebbe a sostituire allo iustum, a cid che ¢ oggetti-
vamente giusto (e che necessariamente ha una base relazionale), la dife-
sa della volonta individuale®.

21 (It has of late become possible, even legitimate for individuals to imagine them-
selves — rather than linguistic group, nations or states — as society’s building blocks»
(T.M. FRANCK, The Empowered Self. Law and Society in the Age of Individualism, New
York, 1999, p. 1).

22 F. CORTESE, [ diritti inviolabili dell’uomo, in D. FLORENZANO, D. BORGONOVO
RE, F. CORTESE, Diritti inviolabili, doveri di solidarieta e principio di eguaglianza.
Un’introduzione, Torino, 2012, p. 7.

2 In questo si riconosce il successo della «logica individualistica dei diritti», la qua-
le, considerando I’individuo come valore supremo da tutelare, parla «lo stesso linguag-
gio delle liberta individuali» e gode, dunque, di un «vantaggio di posizione», rispetto
alla «logica collettiva della giustizia». Queste riflessioni sono proposte in G. MAGRIN,
Repubblica dei moderni. Diritti e democrazia nel liberismo rivoluzionario, Milano,
2007, p. 135.
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In realta, il precipitato giuridico della concezione individualista, in
particolare nel discorso costituzionale recente, come si avra modo di
osservare, conduce certo all’idea di uomo «dotato di autonomia e liber-
ta», senza arrendersi, pero, a quella di un soggetto «isolato e autosuffi-
cienten™*.

Nonostante 1’ampia diffusione dell’accento enfatico posto sulla li-
berta dell’individuo, infatti, non ¢ mai rimasta sopita la questione rela-
tiva ai limiti da imporre a questa concezione, alla sua sostenibilita®,
data I’imprescindibilita della considerazione della dimensione sociale™.

Le sollecitazioni al ragionamento giuridico derivanti dagli avanza-
menti nel campo della genetica, in questo senso, favoriscono, a partire
da una base biologica fattuale, una rivalutazione della costitutiva natura
relazionale dell’individuo che pare integrarsi in maniera armoniosa al-
I’interno del tessuto costituzionale.

2 F. RIMOLI, Appunti per uno studio della dimensione funzionale dei doveri pubbli-
ci, in A. RUGGERI (a cura di), Scritti in onore di Gaetano Silvestri, vol. 1, Torino, 2016,
p. 1951.

23 Si chiedono se un individualismo in cui il sé ¢ diventato «la principale forma del
reale» possa essere effettivamente sostenibile, R.N. BELLAH, R. MADSEN, W.M. SULLI-
VAN, A. SWINDLER, S.M. TIPTON, Habits of the heart: individualism and commitment in
American life, Berkeley-Los Angeles, 2008, p. 143.

6 N. MCCORMICK, Legal Right and Social Democracy: essays in legal and political
philosophy, Oxford, 1982, p. 251. Anche nella visione di Toqueville, una misura minor
di ‘socialita’ non poteva essere annullata: I’individualismo infatti era descritto come
«[a] mature and calm feeling, which disposes each member of the community to sever
himself from the mass of his fellows, and to draw apart with his family and friends; so
that, after he has thus formed a little circle of his own, he willingly leaves society at
large to itself» (A. DE TOCQUEVILLE, Democracy in America, New York, 1945, p. 98).
Questa consapevolezza puo essere fatta risalire fino al pensiero di Aristotele «chi non
puo entrare in una citta o chi non ha bisogno di nulla, bastando a se stesso, non ¢ parte
di una citta, ma o una belva o un dio» (ARISTOTELE, Politica, a cura di C.A. VIANO,
libro 1, cap. 2, 1253a 29, Milano, 2002, p. 79).
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3. (continua) ...e l’evoluzione in senso personalista: il paradigma rela-
zionale della Costituzione italiana

L’idea, affermatasi nello stato liberale e consolidatasi nello stato
democratico sociale, che il fine dell’ordinamento giuridico statale sia
quello di «assicurare lo svolgimento della persona umana e di garantir-
ne i diritti»*’ si & tradotta, in molte costituzioni del dopoguerra, nell’af-
fermazione del valore personalista®, il quale pud essere letto come il
«presupposto del costituzionalismo nella sua intima essenza»”.

Questo principio della centralita dell’uomo si puo riscontare in mol-
te costituzioni contemporanee: si pensi all’art. 1 della Grundgestez te-
desca, tutto dedicato al concetto di dignita, al preambolo della Costitu-
zione francese del 1946, il quale proclama i diritti dell’'uomo in reazio-
ne ai «regimi che hanno tentato di asservire e di degradare la persona
umana» e I’art. 10 della Costituzione spagnola che richiama la «dignita
della persona, i diritti inviolabili che le sono connaturati» e «il libero
sviluppo della personalitax. Il testo della Costituzione italiana, tuttavia,
¢ particolarmente esplicito nel qualificare la tutela dell’individuo in
termini di relazione, offrendo, in questa sede, spunti particolarmente
evocativi.

La reale portata delle concezioni individualiste nel contesto costitu-
zionale italiano, infatti, emerge dall’analisi dei dibattiti che, in Assem-
blea costituente, hanno animato la discussione intorno alla formulazio-
ne ¢ all’architettura da darsi all’art. 2, Cost. Tale articolo reca una sinte-
si di quelle che sono le basi giuridiche del patto costituzionale, indivi-
duate nell’anteriorita logica della persona rispetto allo Stato e, al con-
tempo, nell’integrazione della persona dentro il pluralismo sociale.

27 C. MORTATI, Istituzioni di diritto pubblico, X ed., a cura di F. Modugno, A. Bal-
dassarre, C. Mezzanotte, Padova, 1991, p. 158.

28 Inter multis, su questo principio, V. ONIDA, Le Costituzioni. I principi fondamen-
tali della Costituzione italiana, in G. AMATO, A. BARBERA (a cura di), Manuale di dirit-
to pubblico, V ed., Bologna, 1997, pp. 100 ss.; P. CARETTI, / diritti fondamentali. Liber-
ta e diritti sociali, Torino, 2017, pp. 180-181; A. PACE, Problematica delle liberta co-
stituzionali, Parte generale, 111 ed., Padova, 2003, p. 5.

2 A. VEDASCHI, /] principio personalista, in L. MEZZETTI, Diritti e doveri, Torino,
2013, p. 209.
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Questa impostazione emerge con particolare chiarezza dal famoso ordi-
ne del giorno presentato da Dossetti (e mai votato)™, nel quale si fa
esplicita menzione della «precedenza sostanziale della persona umana
[...] rispetto allo Stato e la destinazione di questo al servizio di quel-
la»®'. Come si vedra brevemente, perd, questa constatazione implica, ab
origine, «la necessaria socialita di tutte le persone»’. E lo stesso Dos-
setti, infatti, a respingere almeno una certa lettura dell’individualismo:
«affermare che 1’idea di questi diritti primigeni che lo Stato non puo in
alcun modo modificare, non vuol dire accedere a una visione individua-
listica»™*. L affermazione dei diritti fondamentali dell’individuo, infatti,
si accompagna in maniera indissolubile e «senza alcuna subordinazio-
ne» al riconoscimento della «necessaria solidarieta di tutte le persone le
quali sono chiamate a completarsi a vicenda mediante la molteplice
organizzazione sociale»’*. Analoga impostazione & espressa da Basso,
secondo il quale

[n]essuno vive isolato, ma ciascun uomo acquista senso e valore dal
rapporto con tutti gli altri uomini; ’'uvomo non ¢, in definitiva, che un
centro di rapporti sociali e dalla pienezza e dalla complessita dei nostri
rapporti esso pud soltanto trovare senso e valore™.

3% Ordine del giormo presentato dall’onorevole Giuseppe Dossetti nella Sottocom-
missione per la Costituzione, competente in materia di diritti e doveri dei cittadini, il 9
settembre 1946. Sulle origini dell’ordine del giorno, A.BARBERA, sub art.2, in
G. BRANCA (a cura di), Commentario della Costituzione, Artt. 1-12, Bologna-Roma,
1975, p. 52 e U. ALLEGRETTI, Costituzione e diritti cosmopolitici, in G. GOzzI (a cura
di), Democrazia, diritti, Costituzione, Bologna, 1997, p. 166.

31 G. Dossetti, seduta 9 settembre 1946, I Sottocommissione, Resoconti stenografici
dell’ Assemblea costituente, pp. 21-22.

32 Ibidem.

33 G. Dossetti, seduta 10 settembre 1946, I Sottocommissione, Resoconti stenogra-
fici dell’ Assemblea costituente, p. 26.

3% Ibidem.

33 1. Basso, seduta 6 marzo 1947, Resoconti stenografici dell’Assemblea costituen-
te, p. 1824.
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A prescindere dalla definizione di persona umana®, su due punti i
dialoghi dei costituenti paiono, quindi, trovare convergenza: sulla fina-
lizzazione dello Stato allo sviluppo della personalita umana e sulla con-
notazione relazionale (sociale) e solidale di quest’ultima’’.

Quanto al primo profilo, i diritti emergono non piu come limitazioni
al potere statale, bensi come mezzi per la realizzazione della personalita
umana e lo Stato risulta caricato di un «complesso di nuovi compiti di
tutela e di promozione» di quei principi sui quali il potere trova fonda-
mento’®.

Quanto al secondo aspetto, il principio del primato e della centralita
della persona umana segna I’abbandono della civilta liberale, incentrata
sull’idealtipo della persona come «uomo privato la cui liberta si mate-
rializza nella proprieta (...)», e vive invece della «cultura dell’essere» e
della dignita®. In tale cultura, la persona si identifica con «la relazione
interumana regolata dal diritto»™, con la conseguenza che la giuridicita

3 Sulla quale, come prudentemente rilevato da Togliatti, vi era un probabile e insa-
nabile dissenso (P. Togliatti, seduta 9 settembre 1946, I Sottocommissione, Resoconti
stenografici dell’ Assemblea costituente, p. 21).

3T F. P1zzoLATO, Finalismo dello Stato e sistema dei diritti nella Costituzione ita-
liana, Milano, 1999, p. 103. L’ Autore vede una sintonia 1’accordo raggiunto dai dosset-
tiani con le sinistre in sintonia con il pensiero di Maritain, il quale vede nella persona
un’unita minimale che ¢ vera unita organica se fondata sulla relazionalita e solidarieta
(J. MARITAIN, Umanesimo integrale, trad. it., Torino, 1964, p. 205, in particolare no-
ta9).

3% E. DENNINGER, Diritti dell 'uomo e legge fondamentale, Torino, 1997.

3 Secondo questa ricostruzione, nella societa liberale 1’uomo rilevava in una di-
mensione astratta, individualistica, quale libero decisore nella propria sfera personale ¢
privata, piu per quello che aveva che per quello che era. Nel costituzionalismo demo-
cratico «la persona umana non € qualcosa che si aggiunge o si sovrappone all’individuo
umano e neppure ¢ I’individuo umano nudo ma il diritto sussistente» (cosi, riprendendo
la definizione di A. Rosmini, F.P. CASAVOLA, [ diritti umani, Padova, 1997, p. 4).

0 Richiama la metafora della maschera teatrale con riferimento alla persona come il
primo tra i diritti umani F.P. CASAVOLA, op. cit., p. 3 ¢ passim ¢ ID., Introduzione, in
Studium, 91, 4-5, 1995, pp. 501 ¢ 503.
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stessa, la cui radice si collocherebbe in un concetto di relazionalita, an-
drebbe colta nella misura dell’essere, anziché in quella dell’avere®'.

La personalita umana estende la propria rilevanza quale valore ‘in-
globante’ la totalita delle relazioni fondamentali** e promuove una nuo-
va concezione che abbraccia un uomo che non € solo individuo, «ma
che ¢ societa nelle sue varie formen™.

Le relazioni interpersonali diventano, dunque, elemento connaturato
all’essenza della persona e il concetto di liberta non implica 1’affranca-
mento dai condizionamenti materiali e biologici*. Anzi: il punto ar-
chimedeo dell’intero impianto costituzionale non ¢ piu I’individuo
astratto, ma 1’homme situé, la persona concreta, il cui attributo ¢ una
intima e intrinseca relazionalita®.

Nel «paradigma relazionale»® offerto dalla Costituzione italiana il
passaggio dal soggetto astratto alla persona ha lo scopo di evitare le
riduzioni operate negli anni precedenti e di porsi, dunque, come reazio-

“1'Si veda N. LIPARI, “Spirito di liberalita” e “spirito di solidarieta”, in Rivista
trimestrale di diritto processuale civile, 1997, p. 22, secondo il quale il diritto, nell’«es-
sere rapporto con I’altro e tra gli altri», si traduce in «un’esperienza di correlazione».

*211 riferimento ¢ alla figura del «cittadino globale» di Ralf Dahrendorf, richiamata
da A. BALDASSARRE, voce Diritti inviolabili, in Enciclopedia Giuridica, Roma, 1988,
p. 10 e Ip., I diritti fondamentali nello Stato costituzionale, in AA.VV., Scritti in onore
di Alberto Predieri, Milano, 1996, pp. 63 ss.

3 A. Moro, seduta 24 marzo 1947, 1 Sottocommissione, Resoconti stenografici del-
I’ Assemblea costituente, p. 2416.

“E. LONGO, Le relazioni come fattore costitutivo dei diritti sociali, in Diritto e so-
cieta, 1/2014, p. 74.

431 ’elaborazione di questo concetto si deve a Burdeau, il quale lo contrappone a
quello dell’astratto citoyen, e lo definisce come «celui que nous rencontrons dans les
relations de la vie quotidienne, tel que le caractérisent sa profession, son mode et ses
moyens de vivre, ses gouts, ses besoins, les chances qui s’offrent a lui, bref, c’est
I’homme conditionné par son milieu» (G. BURDEAU, Traité de science politique, Tome
VI, La démocratie gouvernante. Son assise sociale et sa philosophie politique, Paris,
1973, p. 27, citato da M. LUCIANL, Radici e conseguenze della scelta costituzionale di
fondare la Repubblica democratica sul lavoro, in AA.VGV., Studi in onore di Luigi Arci-
diacono, V, Torino, 2010, pp. 2023 ss.).

4 Lespressione ¢ di A. COSSEDDU, Ripensare la legalita nello spazio giuridico
contemporaneo, in A. COSSEDDU, F. BRUNO, J.R. PETRY VERONESE et al. (a cura di), /
sentieri del giurista sulle tracce della fraternita. Ordinamenti a confronto, Torino,
2017, p. 31.
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ne al formalismo giuridico che, costringendo nel concetto di ‘potere’ il
contenuto dell’idea giuridica, aveva consentito alla legge di escludere
dai soggetti di diritto alcuni esseri umani®’.

Nell’ordinamento costituzionale italiano, in particolare, 1’interazione
fra articolo 2 e art. 3.2, Cost. riveste la condizione delle persone concre-
te del rango di punto di vista centrale dell’ordinamento™®.

Non ¢ irrilevante notare che I’idea di umanesimo non metafisico del
quale si discute in Assemblea, il quale restituisce attenzione alla storici-
ta e alla socialita dell’individuo, fa emergere anche la rilevanza della
dimensione corporea, della quale si dira, quale presupposto fondamen-
tale per la vita umana®.Il corpo, in particolare, quale «necessario trami-
te della realizzazione di se stessi» condensa e da materialita al collega-
mento fra persona e diritti, consentendo una verifica della qualita e del-
la fisionomia degli ordinamenti’’.

Come si avra modo di osservare, gli avanzamenti nel campo della
biologia e della genetica rivestono tutte queste riflessioni di luce e rile-
vanza, se non inedite, rinnovate, bilanciando «la signoria individuale da

47 Su questa funzione dell’esperienza costituzionale E. RossI, Art. 2, in R. BIFULCO,
A. CELOTTO, M. OLIVETTI (a cura di), Commentario alla Costituzione, 1, Torino, 2006,
42 s. e G. CAPOGRASSI, Il diritto dopo la catastrofe, in Jus, 1, 1950, pp. 177-207.

8 E. Rossl, op. cit., pp. 42 s.

41 codici ottocenteschi, al contrario, «pur aprendosi tutti con una parte dedicata al-
le “persone”, ne ignorano del tutto la fisicita, limitandosi poi a essenziali accenni sul
nascere e il morire» (S. RODOTA, La vita e le regole. Tra diritto e non diritto, Milano,
2012, p. 74). Fa riferimento ad alcuni precoci indici di ingresso del corpo nella dimen-
sione biogiuridica negli anni Trenta S. RODOTA, Il corpo “giuridificato”, in S. CANE-
STRARI, G. FERRANDO, C.M. MAZZONI, S. RODOTA, P. ZATTI (a cura di), op. cit., p. 52.
Piu in generale, la rilevanza della dimensione corporea ¢ alla base di molte riflessioni
filosofiche sul personalismo: «[n]on si da, dunque, per I’'uomo vita dell’anima scissa
dalla vita del corpo, non riforma morale senza organizzazione tecnica, né, in tempo di
crisi, rivoluzione spirituale senza rivoluzione materiale». E. MOUNIER, Che cos ¢ il per-
sonalismo, Torino, 1975, p. 76. Fa riferimento al rapporto fra dimensione corporea e
identita personale anche G. PINO, op. cit., pp. 309 ss. Sui profili classici di rilevanza del
corpo ¢ sulle loro evoluzioni, si veda anche, nello stesso volume, S. RODOTA, I nuovo
habeas corpus: la persona costituzionalizzata e la sua autodeterminazione, anch’esso
in S. RODOTA, M. TALLACHINI (a cura di), op. cit., pp. 169-230.

%9 Su questi aspetti, approfonditamente, P. VERONESI, Il corpo e la Costituzione.
Concretezza dei casi e astrattezza della norma, Milano, 2007.
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un lato, ed il freno della socialita, che tal signoria costringe e tempe-
51
ra»’ .

4. Costituzionalizzazione della persona e valorizzazione della dimen-
sione ‘biografica’ e materiale dell esistenza

Il percorso di affermazione del costituzionalismo ha scandito la tra-
sformazione in persona di quell’«essere astratto posto al centro delle
dichiarazioni settecentesche»’” e si traduce nel riconoscimento di una
attribuzione di valore a tutte le dimensioni dell’esistenza, compresa
quella fisica.

Le pagine che seguono saranno dedicate a verificare se e come que-
sta dimensione possa contribuire al passaggio dal soggetto ‘spersona-
lizzato’ — I’individuo — alla persona™, anche mediante la valorizzazione
di una forma di appartenenza comunitaria di fatto™, biologicamente

! G. CHIRON, L 'individualismo e la funzione sociale del Diritto. Discorso letto il
17 Novembre 1898 in occasione della solenne apertura degli studi nella r. Universita
di Torino, Torino, 1899, p. 22. Il ragionamento che si propone in questo Capitolo meri-
ta una specificazione: lo scopo dell’analisi non ¢ quello di far emergere una contrappo-
sizione, gia nota in altri campi, fra diritti individuali e interessi sovra-individuali, collet-
tivi e/o diffusi. Come noto, questi rappresentano situazioni giuridiche riferibili a gruppi
di persone, accomunate da un interesse ad un bene della vita condiviso, nate verso la
fine dell’Ottocento per la tutela di valori nuovi, figli di un rinnovato contesto sociale
(fra i moltissimi, per un riferimento comprensivo alla tematica e alla differenza fra le
due categorie, L. LANFRANCHI (a cura di), La tutela degli interessi collettivi e diffusi,
Torino, 2003). Qui non si tratta di demolire il presupposto della titolarita individuale
dei diritti, rideclinandola in riferimento a una matrice collettiva ¢ diffusa, quanto piutto-
sto di integrarla, mettendone in luce la natura intrinsecamente relazionale, all’interno di
un ambito particolare come quello della genetica medica. Con il dibattito circa gli inte-
ressi sovra-individuali, quindi, la tematica qui affrontata condivide le questioni relative
al bene tutelando che risulta ben lontano dal rigore classificativo che permea la tratta-
zione delle figure soggettive piu tradizionali.

**F. VIOLA, Dalla natura ai diritti, Roma-Bari, 1997, p. 309.

>3 Alla «spersonalizzazione del soggettoy fa riferimento 1’analisi di P. ZATTI, Per-
sona giuridica e soggettivita, Padova, 1975, pp. 100 ss.

>* Diritti che riguardano 1’appartenenza a determinati luoghi, ambienti, o formazioni
sociali. Echeggia, in questo senso, una delle controversie che ha animato il dibattito
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data (che si distingue dall’appartenenza di un soggetto, in quanto citta-
dino, alla comunita politica)™.

Il germe di questo ragionamento si puo rinvenire gia in una tradizio-
ne francese piuttosto risalente, secondo la quale la dimensione fisica
rappresenta il sostrato necessario per il riconoscimento del soggetto di
diritto™.

Senza cadere nella palude della ‘biologicizzazione’ che risolve la
persona nella sua corporeita, e che rischia di condurre a una biopolitica
devastante che si impossessa della nozione di persona «mortificando la
stessa umanita»”’, va riconosciuta la prepotente e impetuosa irruzione
delle tecnologie e delle innovazioni nella vita moderna che fanno emer-
gere il corpo in dimensioni del tutto inedite «con una materialita irridu-
cibile che il diritto non puod confinare nell’indifferente»’®. Nella lettura
offerta da Stefano Rodota questo impatto rappresenta uno dei fattori
che convergono verso la necessita di ripensare la categoria del soggetto

della filosofia politica contemporanea: all’individualismo liberale, che promuove una
visione del giusto astratta e neutrale rispetto alle vicende individuali e una versione del-
I’io moderno separato dall’identita sociale, si oppongono le critiche ‘comunitarie’ che
sostengono, al contrario che, I’identita dei membri della societa ¢ in parte definita dal-
I’appartenenza alla comunita, la quale rappresenta un ‘elemento costituente’ dell’identi-
ta individuale. Discute dell’influenza di questo dibattito su discorsi di altre discipline
intorno alla democrazia S. POLITO, Democrazia (in crisi) tra individualismo e comuni-
tarismo, in Democrazia e diritto, 2, 2006, p. 218. Per una panoramica sulla contrappo-
sizione e su possibili soluzioni A.E. BUCHANAN, Assessing the Communitarian Critique
of Liberalism, in Ethics, 99(4), 1989, pp. 852-882.

55 A. BALDESSARRE, voce Diritti sociali, in Enciclopedia giuridica, X1, Roma,
1989, p. 6.

36 J. CARBONNIER, Droit civil. I. Introducion a 1'étude du droit et Droit civil, VI
ed., Paris, 1967: «c’est sur le corps humain et la vie humain qu’il doit se calquer pour
reconnaitre 1’existence d’une personne physique» e «le corps humain est le substratum
de a personne.

" Cosi S. RODOTA, Dal soggetto alla persona. Trasformazioni di una categoria
giuridica, in Filosofia politica, 3, 2007, p. 366, il quale, su queste tematiche, rimanda a
R. EsposiTo, Terza persona. Politiche della vita e filosofia dell’impersonale, Torino,
2007. Da un punto di vista filosofico, si veda anche L. PALAZZANI, La filosofia per il
diritto: Teorie, concetti, applicazioni, Torino, 2016, pp. 206 ss.

8 3. RoDOTA, Dal soggetto alla persona, cit., p. 369 e S. RODOTA, R. ESPOSITO, La
maschera della persona, in L. BAZZICALUPO (a cura di), Impersonale. In dialogo con
Roberto Esposito, Milano-Udine, 2008, p. 176.
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astratto che in passato si ¢ ridotto a un debole schermo, a uno scheletro
che isolava la persona, separandola da ogni contesto™.

La costituzionalizzazione della persona®, al contrario, consente di
far penetrare nell’ordine giuridico tutte le articolazioni — e insieme le
contraddizioni — della realta®, facendo emergere la materialita dell’esi-
stenza e, insieme, 1 vincoli che possono derivare dal paradigma biologi-
co.

La proposta ¢ quindi quella di verificare come i meccanismi geneti-
ci, i quali creano legami interpersonali biologici, possano contribuire a
sostituire all’individualismo atomistico una forma di personalismo mo-
lecolare, in base al quale gli individui sarebbero «necessariamente im-
mersi in reti di legami (...) da cui ricavano socializzazione, identita,
interessi»n®’.

Questo approccio ¢ di particolare interesse perché, a differenza di
quanto avviene in riferimento ad altri avanzamenti della conoscenza e
della tecnica in ambito medico — i quali solitamente espandono i margi-
ni di scelta e di azione dell’individuo sulla dimensione corporea® —, la
conseguenza, tutta giuridica, che deriva dalla considerazione dei legami
che la genetica crea, ¢ quella di dare nuovo vigore a saldi profili di re-
sponsabilita individuale nei confronti di altri soggetti.

59'S. RODOTA, Dal soggetto alla persona, cit., p. 366.

60 Tale processo involge non solo il livello nazionale, ma anche quello sovranazio-
nale. In questo senso, anche il Preambolo della Carta dei diritti fondamentali dell’Unio-
ne europea afferma che 1’Unione «pone la persona al centro della sua azioney.

1'S. RopOTA, Dal soggetto alla persona, cit., p. 372.

02 A, PANEBIANCO, I/ potere, la liberta, lo stato. La gracile costituzione della socie-
ta libera, Bologna, 2004, p. 12.

%3 particolarmente evocativa, in questo senso, ¢ la metafora del compasso individua-
le utilizzata da Santosuosso, ¢ preferita rispetto al meno puntuale richiamo alla ‘sfera
individuale’, per riferirsi allo «scenario di opportunita scientifiche e tecnologiche e [...]
di sviluppo della consapevolezza dei diritti della persona, che porta all’iniziale affer-
marsi dei diritti sul proprio corpo» (A. SANTOSUOSSO, Diritto, scienza, nuove tecnolo-
gie, 1l ed., Padova, 2016, p. 74. Lo stesso concetto ¢ ripreso anche in ID., Should priva-
¢y be abolished in biobanking?, in G. PAscuzzi, U. 1220, M. MACILOTTI, Comparative
Issues in the Governance of Research Biobanks: Property, Privacy and the Governance
of Research Biobanks. Property, Privacy, Intelletual Property, and the Role of Techno-
logy, Heidelberg, 2013, pp. 105-130).
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Sara quindi opportuno procedere a verificare quale sia, dal punto di
vista bioetico e biogiuridico, la rilevanza attribuita al potere dell’indivi-
duo di decidere liberamente per sé e come la genetica possa incidere su
questo, facendo emergere forme di responsabilita date dal legame (bio-
logico) con altri. Si tratta, dunque, di una proiezione, a livello particola-
re, del ragionamento, presentato a livello piu generale, che dal potere
dell’individuo astratto ha portato alla persona situata e concreta.

5. Bioetica e biodiritto come vettori della centralita della persona

Il principio della centralita dell’individuo, inteso come prodotto po-
litico e culturale, ¢ penetrato anche nell’ambito della biomedicina, po-
nendosi in antitesi con i fondamenti del tradizionale assetto del rapporto
medico-paziente. Un articolato percorso di progressiva evoluzione, in-
fatti, ha portato al passaggio dal classico approccio dell’etica medica,
connotato in termini di paternalismo nei confronti di un paziente — ben
lontano dall’essere considerato quale agente morale — ad una presun-
zione in base alla quale medico e paziente si pongono in relazione come
individui autonomi e tendenzialmente equiparati, pur all’interno delle
rispettive sfere di competenza®.

Questo processo, lungo e articolato, ha preso avvio fra gli anni Ses-
santa e gli anni Settanta del secolo scorso attraverso le elaborazioni di
una nuova disciplina nascente. Il percorso di affermazione della bioeti-
ca® come disciplina istituzionalizzata e come scienza coerente e siste-
matica® & passato anzitutto attraverso ’opera di creazione di un appara-

% Qul concetto di paternalismo nel dibattito bioetico, cfr. P. DONATELLI, voce Pa-
ternalismo, in E. LECALDANO (a cura di), Dizionario di bioetica, Roma-Bari, 2002,
pp. 212-213. In termini giuspenalistici, si veda A. VALLINI, Paternalismo medico, rigo-
rismi penali, medicina difensiva: una sintesi problematica e un azzardo de iure con-
dendo, in Rivista italiana di medicina legale, XXXV(1), 2013, pp. 1-16.

85 Ex multis, si vedano D. CALLAHAN, Bioethics, in W.T. REICH (ed.), Encyclopedia
of bioethics, 11 ed., New York, 1998, pp. 247-256, ID., Bioethics as a discipline, in Ha-
stings Center Studies, 1, 1973, pp. 66-73 e, in Italia, C. VIAFORA, A. GAIANI (a cura di),
A lezione di bioetica. Temi e strumenti, Milano, 2012.

% La disciplina, agli inizi degli anni Settanta, era definita «a mixture of religion,
whimsy, exhortation, legal precedents, various traditions, philosophies of life, miscella-

33



CAPITOLO I

to di principi che potessero essere applicati dai medici in casi eticamen-
te controversi. Tale approccio deduttivo, etichettato, spesso con acce-
zione negativa, come principlism®’, introdotto negli Stati Uniti da Tom
Beauchamp e da James Childress, ¢ divenuto, nonostante le successive
numerose critiche®®, I"approccio standard per la risoluzione dei cosid-
detti ‘dilemmi bioetici’®’. Nel celebre manuale Principles of Biomedical
Ethics'°, gli Autori individuano quattro principi fondamentali e univer-
sali che dovrebbero essere in grado di guidare gli operatori nella com-
posizione dei casi pratici e nel processo clinico di decision-making.
L’obiettivo dei due filosofi del Kennedy Institute era quello di collocare
1 quattro principi individuati — autonomia, beneficialita, non-maleficen-
za e giustizia’' — su uno stesso piano epistemologico, riconoscendo che,

neous moral rules, and epithets»: cfr. K.D. CLOUSER, Bioethics and Philosophy, in The
Hastings Center Report, 23(6), 1993, pp. S10-S-11.

7 Una delle critiche piu note ¢ quella avanzata da K.D. CLOUSER, B. GERT, 4 criti-
que of principlism, in The Journal of Medicine and Philosophy, 15(2), 1990, pp. 219-
236.

58 Per un quadro generale delle critiche mosse alla teoria dei principi e per una con-
tro-critica: B.A. LUSTIG, The method of ‘principlism’: a critique of the critique, in
Journal of medicine and philosophy, 17(5), 1992, pp. 487-510. Per una lettura pit mo-
derna, P. MALLIA, The Nature of the Doctor-Patient Relationship. Health Care Princi-
ples through the phenomenology of relationships with patients, Dordrecht-Heidelberg-
New York-London, 2013, in particolare Capitolo 2.

% La tendenza sarebbe quella di gestire complesse questioni bioetiche mediante un
processo di technicalization che permetterebbe di ridurli a principi medico-legali passi-
bli di normazione. Cosi R.C. FOX, The Evolution of American Bioethics: a Sociological
Perspective, in G. WEISZ (a cura di), Social Science Perspectives on Medical Ethics,
Philadelphia, 1990. Anticipando cio che si dira in seguito, «[b]road ethical problems in
clinical research and [...] clinical medicine, are often solved by creating “autonomy
enhancers”» (P.R. WOLPE, The Triumph of Autonomy in American Bioethics: a Socio-
logical View, in R. DEVRIES, J. SUBEDI (eds.), Bioethics and Society: Constructing the
Ethical Enterprise, Upper Saddle River, 1998, p. 47).

70 T.L. BEAUCHAMP, J.F. CHILDRESS, Principles of biomedical ethics, New York,
1979.

"I Nel testo originale i quattri principi morali fondamentali dei quali tenere conto
sono: «(1) respect for autonomy (a norm of respecting the decision-making capacities
of autonomous persons), (2) nonmaleficence (a norm of avoiding the causation of
harm), (3) beneficence (a group of norms for providing benefits and balancing benefits
against risks and costs), and (4) justice (a group of norms for distributing benefits, risks
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in base alle caratteristiche proprie del caso pratico in discussione, alcuni
sarebbero stati piu adatti e meglio applicabili rispetto agli altri, senza
Iintento di creare una gerarchia rigida fra essi’”.

Questa impossibilita di indicare un criterio ordinatore fra i principi
proposti ¢ stata spesso letta come una lacuna teorica e una incapacita
dell’impianto generale, passibile di severe critiche. In particolare, esse
si sono rivolte non solo contro le inefficienze del sistema, ma anche
contro la mancata considerazione della natura storicamente e cultural-
mente determinata di principi che venivano, invece, richiamati come
utopicamente universali ed astratti’.

Al di la delle formulazioni teoriche, comunque, ¢ opportuno verifi-
care se, nella pratica, la predicata equivalenza dei quattro principi mo-
rali, rafforzati nella loro declinazione nell’ambito giuridico’™, trovi ef-
fettiva realizzazione.

and costs fairly)» (T.L. BEAUCHAMP, J.F. CHILDRESS, Principles of biomedical ethics,
Oxford, V ed., 2001, p. 12).

2 T.L. BEAUCHAMP, J.F. CHILDRESS, op. ult. cit., p. 115. L’impossibilita di indivi-
duare una gerarchia ¢ cosi sintetizzata: «[i]n stubborn cases of conflict there may be no
single right action, because two or more morally acceptable actions are unavoidably in
conflict and yet have equal weight in the circumstances. Here we can give good but no
decisive resasons for more than one action. [...] We conclude that although flexibility
and diversity in judgement are ineliminable, judgement generally should be constrained
by the demands of moral justification, which typically involves appeal to principles»
(N. JECKER, N.S.JECKER, A.R.JONSEN, R.A.PEARLMAN, Bioethics, Sadbury, 2012,
p. 159).

" In lingua italiana, per una critica, si veda C. VIAFORA, S. MOCELLIN (a cura di),
L’argomentazione del giudizio bioetico. Teorie a confronto, Milano, 2006, passim e, in
particolare, pp. 31-32.

™ Quanto al «passaggio dalla bioetica al biodirittoy, si vedano P. BORSELLINO, Tra
cultura e norma, in S. RODOTA, M. TALLACHINI (a cura di), op. cit., pp. 149-168 ¢
C.M. MAZZzONI (a cura di), Una norma giuridica per la bioetica, Bologna, 1998. Piu in
generale, da diverse prospettive, le connessioni fra le due discipline sono analizzate da
S. RODOTA (a cura di), Questioni di bioetica, Roma-Bari, 1993; L. CHIEFFI, Bioetica e
diritti dell’'uomo, Torino, 2000; V. BALDINI (a cura di), Diritti della persona e proble-
matiche fondamentali. Dalla bioetica al diritto costituzionale, Torino, 2004; C. PiciOC-
CHI, Bioethics and law. between values and rules, in Indiana Journal of Global Legal
Studies, 2005, pp. 471-482; B.R. SCHALLER, Understanding bioethics and the Law,
Westport, CT, 2008; P. BORSELLINO, Bioetica tra “morali” e diritto, Milano, 2009;
M.A. ROTHSTEIN, The role of law in the development of American bioethics, in Journal
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Lo scopo preliminare della riflessione che si andra a proporre ¢
quello di comprendere quale sia il criterio moralmente e giuridicamente
attualmente prevalente nelle decisioni in ambito clinico e nel contesto
della ricerca.

Il passaggio successivo sara quello di verificare come alcune carat-
teristiche della genetica umana mettano in evidenza consistenti debo-
lezze dell’impostazione dominante e chiedano una riconsiderazione del-
I’impianto costituzionale, nel senso di attribuire valore a una «cifra di
lettura pit comprensiva» dell’'uomo, un’immagine che «dalla concre-
tezza del radicamento sociale del soggetto non pud fare astrazione» .

In particolare, infatti, come si avra occasione di osservare nelle pa-
gine a venire, la tendenza, diffusa in diversi campi della medicina, in
particolare nell’ambito statunitense, a riconoscere un ruolo preminente
al principio di autonomia individuale e a riconoscere al consenso in-
formato un ruolo di sintesi dello stesso ¢ messa in discussione da alcune
caratteristiche peculiari dei dati genetici, legate alla rinnovata rilevanza
che dalla loro configurazione ontologica deriva alla dimensione ultra-
individuale.

5.1. 11 principio di autonomia come risposta a una antropologia di
stampo individualistico in medicina

Poggiando su una antropologia di stampo individualistico, la bioeti-
ca tradizionale statunitense ha posto un focus primario sul principio del
rispetto dell’autonomia della persona che emerge come il piu funziona-
le dei principi, anche in ragione della tendenziale condivisione circa il
suo significato’.

International de Bioéthique, 20(4), 2009, pp. 73-111; C. CASONATO, Introduzione al
biodiritto, 11 ed., Torino, 2012, in particolare pp. 10-12; L. PALAZZANI, Dalla bio-etica
alla tecno-etica, Torino, 2017, pp. 55 ss.

75 P. RIDOLA, Liberta e diritti nello sviluppo storico del costituzionalismo, in R. NA-
NIA, P. RIDOLA (a cura di), / diritti costituzionali, 1, Torino, 2006, pp. 128-129.

76 Nella societa statunitense, in particolare, «[f]or better or worse (and in opposition
to Beauchamp and Childress’s model) autonomy has emerged as the most powerful
principle in American bioethics, the basis of much theory and much regulation, and has
become the ‘default’ principle in ethical decision making in American medicine»
(R. WOLPE, op. cit., p. 43). Questa prevalenza, peraltro, non € rimasta priva di detratto-
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Secondo i principali fautori del principio di autonomia, esso rappre-
senterebbe, in vero, il presupposto degli altri tre che ad esso potrebbero
essere ridotti’’. Gli altri principi scontano, infatti, una natura anfibolo-
gica, prestandosi, contemporaneamente, a una lettura oggettiva e a una
lettura soggettiva. Il bene e il male del paziente potranno assumere si-
gnificati anche antitetici a seconda del punto di osservazione a partire
dal quale il giudizio di valore venga formulato, cosi come il principio di
giustizia risponde a teorie contrastanti, al punto da rendersi spesso ce-
devole e inefficace. La chiave di lettura soggettiva, che presuppone il
rispetto per 1’autonomia individuale, pare I’unico criterio che consente
di ridurre i citati principi a univocita, pur costruendo un delicato equili-
brio fra rischio del relativismo e valore del pluralismo. L’autonomia,
per come descritta e promossa, a fronte della rottura delle preesistenti
‘comunita morali’, realizza una concretizzazione del pluralismo me-
diante forme di individualismo nelle quali ciascuna impostazione mora-
le potrebbe avere eguale valenza'®.

Anche a fronte di divergenze in relazione agli epifenomeni, tutte le
teorie che lavorano con I’autonomia concordano su due capisaldi che ne
costituiscono il fondamento: la liberta da condizionamenti e la capacita
di assumere decisioni’.

ri. In questo senso si considerino, per esempio, le parole di un ex direttore dell’ Hastings
Center — sin dal 1969 istituto di riferimento per lo studio della bioetica — che fa riferi-
mento ad una forma di «deference given in bioethics to the principle of autonomy»
(D. CALLAHAN, Can the Moral Commons Survive Autonomy?, in Hastings Center Re-
port, 14, 1984, pp. 40-42). Secondo altri Autori, ancora, questo predominio avrebbe
dovuto essere temporalmente limitato ad una revisione delle pratiche mediche in senso
anti-paternalistico: cosi R.M. VEATCH, Autonomy’s Temporary Triumph, in Hastings
Center Report, 14, 1984, pp. 38-40.

7 Questa tesi ¢ sintetizzata, con particolare enfasi, da R. GILLON, uno dei piu attivi
promotori di questo principio, in Ethics needs principles — four can encompass the rest
— and respect for autonomy should be first among equals, in Journal of Medical Ethics,
13, 2003, pp. 307-312.

8 P.R. WOLPE, op. cit., p. 50. Quanto alle declinazioni del pluralism nel singolare
mondo del biodiritto, si veda il Focus comparso su BioLaw Journal - Rivista di BioDi-
ritto, 1, 2016, dedicato a Pluralismi e Biodiritto, con scritti di C. CASONATO, L. BUSAT-
TA, S. PENASA, M. ToMASI, A. D’ALoIA, C. PicioccHI, E. PULICE e P. VERONESI.

7. AZETSOP, S. RENNIE, Principlism, medical individualism, and health promotion
in resource-poor countries: can autonomy-based bioethics promote social justice and
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Oltre queste sintonie, il principio di autonomia si presta a letture dif-
ferenti che riconoscono alla volonta individuale diversi gradi di forza®.
La tesi piu radicale e problematica ¢ quella che sostiene una afferma-
zione di sé completamente libera da condizionamenti, in cui I’agire ¢
basato unicamente su bisogni, volonta e desideri. Tale interpretazione
genera forme di falsa opposizione fra le persone (rectius gli individui) e
la societa cui esse appartengono. Una eccessiva enfasi sul concetto di
autonomia individuale rischia, secondo alcuni, di ingenerare una situa-
zione di ‘vuoto morale’, nella quale 1’assenza di contesto renderebbe
impossibile un giudizio di moralita sull’agire umano®'.

Indipendentemente dal peso che all’autonomia individuale si voglia
attribuire, ¢ innegabile che tale principio, e la sua materializzazione
giuridica nello strumento del consenso informato™, abbiano rappresen-

population health?, in Philosophy, Ethics, and Humanities in Medicine, 5(1), 2010,
pp- 1-10.

8 In ambito medico, queste differenti declinazioni sono riassunte in G. GILLETT,
The art of medicine: autonomy and selfishness, in Lancet, 372, 2008, pp. 1214-1215.

81 R. McCORMICK, Bioethics: a moral vacuum?, in America, 180(15), 1999, pp. 8-
12.

8211 principio del consenso informato, come si vedra, rappresenta una delle venatu-
re principali di questo lavoro, all’interno del quale riemerge carsicamente. In modo gra-
duale ci si appoccera ai singoli profili di interesse, ma € opportuno fare menzione, sin
da subito, della copiosa dottrina etica e giuridica, nazionale e internazionale che si ¢ de-
dicata all’argomento. Per alcuni, comunque parziali, riferimenti, si vedano R.R. FADEN,
T.L. BEAUCHAMP, N.M.P. KING, 4 History and Theory of Informed Consent, New
York, 1986; R. ROMBOLI, Art. 5 (Atti di disposizione del proprio corpo), in A. P1zz0-
RUSSO, R. ROMBOLI, U. BRECCIA, A. DE VITA, Art. 1-10. Persone fisiche, in F. GALGA-
NO (a cura di), Commentario del Codice civile Scialoja-Branca, Bologna-Roma, 1988;
F. VAN OOSTEN, The Doctrine of Informed Consent in Medical Law, Frankfurt am
Main, 1991; P.H. SCHUCK, Rethinking Informed Consent, in Yale Law Journal, 1994,
pp- 899-959; A. SANTOSUOSSO (a cura di), I/ consenso informato: tra giustificazione per
il medico e diritto del paziente, Milano, 1996; 1.S. SWITANKOWSKY, A New Paradigm
for Informed Consent, Lanham, 1998; J.W.BERG, P.S. APPELBAUM, L.S. PARKER,
C.W. Lipz, Informed Consent: Legal Theory and Clinical Practice, Oxford, 2001;
M. GUGLIELMETTI, I diritti bioetici e la Carta, in R. TONIATTI (a cura di), Diritto, diritti,
giurisdizione. La carta dei diritti fondamentali dell’Unione europea, Padova, 2002,
p. 164; G.G. PASINELLI, /I consenso informato: una svolta nell’etica medica, Milano,
2004; F. CEMBRANI, Ancora in tema di “consenso informato” all atto medico: da auto-
rizzazione formale a cultura della condivisione, in Rassegna giuridica della sanita,
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245-246, 2004, pp. 216 ss.; A. SIMONCINI, E. LONGO, Art. 32, in R. BIFULCO, A. CELOT-
TO, M. OLIVETTI (a cura di), Commentario alla Costituzione, vol. I, Torino, 2006,
pp. 664 ss.; S. CLARK, J. OAKLEY (eds.), Informed Consent and Clinician Accountabili-
ty, Cambridge, 2007; N.C. MANSON, O. O’NEILL, Rethinking Informed Consent in
Bioethics, Cambridge, 2007; R. BALDUZzI, D. PARIS, Corte costituzionale e consenso
informato tra diritti fondamentali e ripartizione delle competenze legislative, in Giuri-
sprudenza costituzionale, 5, 2008, pp. 4953-4969; G.U. RESCIGNO, Dal diritto di rifiu-
tare un trattamento sanitario secondo ['art. 32, comma 2, Cost., al principio di autode-
terminazione intorno alla propria vita, in Diritto pubblico, 1, 2008, pp.85-112;
G. MONTANARI VERGALLO, [l rapporto medico-paziente. Consenso e informazione tra
liberta e responsabilita, Milano, 2008; C. CASONATO, I/ consenso informato: profili di
diritto comparato, in Diritto pubblico comparato ed europeo, 2009, pp. 1052-1073;
A.R. MACLEAN, Autonomy, Informed Consent and Medical Law: A Relational Challen-
ge, Cambridge, 2009; B. PEZZINI, Diritto costituzionale alla salute, trattamento sanita-
rio, cure palliative: spunti di riflessione sulla relazione terapeutica, in E. STRADELLA (a
cura di), Diritto alla salute e alla “vita buona’ nel confine tra il vivere e il morire. Ri-
flessioni interdisciplinari, Pisa, 2011, pp. 169-185; E. RossI, Profili giuridici del con-
senso informato. i fondamenti costituzionali e gli ambiti di applicazione, in Rivista
AIC, 4, 2011, pp. 1-12; E. CATELANI, G. CERRINA FERONI, M.C. GRISOLIA (a cura di),
Diritto alla salute tra uniformita e differenziazione, Torino, 2011; P. CARETTI, G. TAR-
LI BARBIERL, [ diritti fondamentali: Liberta e diritti sociali, IV ed., Torino, 2017,
pp. 537-548; C. CASONATO, F. CEMBRANI, I/ rapporto terapeutico nell orizzonte del di-
ritto, in L. LENTI, E. PALERMO FABRIS, P. ZATTI (a cura di), [ diritti in medicina, in
S. RODOTA, P. ZATTI (dir.), Trattato di biodiritto, Milano, 2011, pp. 39-114; M. GRrRA-
ZIADEL, Il consenso informato e i suoi limiti, in L. LENTI, E. PALERMO FABRIS, P. ZATTI
(a cura di), op. cit., pp. 191-289; C. PICIOCCHI, Liberta terapeutica e “medicine non
convenzionali”: definizione e confini, in L. LENTIL, E. PALERMO FABRIS, P. ZATTI (a cura
di), op. cit., pp. 289-340; P. BORSELLINO, Consenso informato. Una riflessione filosofi-
co-giuridica sul tema, in Salute e Societa, 3, 2012, pp. 17-41; G. GRASSO, Consenso in-
formato, liberta di scelta e disponibilita del proprio corpo, in G. Cocco (a cura di), Lo
statuto giuridico delle informazioni, Milano, 2012; E. Rossl, Profili giuridici del con-
senso informato: i fondamenti costituzionali e gli ambiti di applicazione, in A. D’ ALOIA
(a cura di), /I diritto alla fine della vita. Principi, decisioni, casi, Napoli, 2012,
pp. 77 ss.; L. PAScuUCCI, Autodeterminazione terapeutica ed esigibilita delle cure, in
M. SESTA (a cura di), L’erogazione della prestazione medica tra diritto alla salute,
principio di autodeterminazione e gestione ottimale delle risorse sanitarie, Santarcan-
gelo di Romagna, 2014, pp. 207-267; P. BORSELLINO, Autodeterminazione, consenso
informato e legittimita del trattamento sanitario nell eta delle biotecnologie: profili es-
senziali, in G. BALDINI (a cura di), Persona e famiglia nell’era del biodiritto. Verso un
diritto comune europeo per la bioetica, Firenze, 2015, pp. 21 ss.

39



CAPITOLO I

tato, insieme, il vettore e il segno, la causa e la conseguenza dell’evolu-
zione del rapporto medico-paziente.

Nella radicata tradizione liberale statunitense, le liberta personali e il
diritto alla privacy traducono I’intero processo di decision making in
ambito medico in termini di diritti individuali della persona, intesi come
strumenti di opposizione al potere pubblico o del medico®. In numerosi
campi del biodiritto, infatti, dai profili relativi all’interruzione volonta-
ria di gravidanza a quelli inerenti la delicata fase del fine-vita, almeno
limitatamente al rifiuto dei trattamenti, questo principio trova solido
ancoraggio nel diritto alla liberta sancito dal quattordicesimo Emenda-
mento alla Costituzione federale.

La medesima tendenza affermatasi negli Stati Uniti si manifesta an-
che nel continente europeo, ove il principio di autonomia individuale e
il meccanismo del consenso informato costituiscono, quantomeno a
partire dal secondo dopoguerra, lo standard fondamentale cui fare rife-
rimento nell’ambito medico™.

Il meccanismo del consenso informato, in particolare, il quale incar-
na I’essenza del principio di autonomia, si ¢ affermato e ha rappresenta-
to il volano per completare lo scostamento dal tradizionale approccio
paternalistico, basato sull’autoritd e autoritarietd dei medici. Questo
percorso progressivo si € sempre piu sviluppato in termini di erosione
delle basi fiduciarie del rapporto medico-paziente® e di rafforzamento

8 Gia Beauchamp aveva messo in evidenza questa tendenza, mettendo in luce il
ruolo dei diritti individuali nel definire la responsabilita, anche morale, del medico:
«[i]n recent years... the idea has emerged — largely from writings in law and philosophy
— that the proper model of the physician’s moral responsibility should be understood
less in terms of traditional ideals of medical benefit, and more in terms of the rights of
patients, including autonomy-based rights to truthfulness, confidentiality, privacy,
disclosure and consent, as well as welfare rights in claims of justice» (T.L.BEAU-
CHAMP, The ‘Four-principles’ Approach, in R.E. ASHCROFT, A. DAWSON, H. DRAPER,
J.R. MCMILLAN, Principles of Health Care Ethics, Hoboken, 2007, pp. 3-12).

811 riferimento al principio di autodeterminazione vuole che il paziente sia consi-
derato quale «soggetto autonomo raziocinante, non come semplice oggetto del potere
delle strutture mediche» (cosi M. LUCIANI, La tutela della salute, in G. NEPPI MODONA
(a cura di), Stato della Costituzione, 11 ed., Milano, 1998, p. 156).

8 Come ¢ stato sostenuto, «[p]ractically every development in medicine in the post-
World War II period distanced the physician and the hospital from the patient and the
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di un’ottica contrattualista che pensa al soggetto umano come «irrela-
ton®0.

E possibile ipotizzare che proprio il paradigma individualista, nel
quale alcuni pretendono di fondare il carattere stesso dei diritti, venga
messo in crisi nell’ambito della genetica umana?

La concezione della salute come fatto essenzialmente individuale®’,
sostenuta da alcuni, contrasta, in effetti, con alcune delle caratteristiche
tipiche delle informazioni genetiche.

6. Le influenze della genetica sul concetto di identita: nuove dimensioni
di rilevanza della persona?

Una delle fondamentali tendenze della biomedicalizzazione, intesa
come processo di trasformazione tecnica e scientifica della sanita e del-
la medicina (oltre che della vita), riguarda il modo in cui le innovazioni
biomediche stanno determinando la configurazione di nuove ‘identita
tecnoscientifiche’, individuali e collettive. Le nuove tecnologie, infatti,
incidono profondamente sul senso di identita e di appartenenza dando
vita a nuove biosocialities, a nuove modalita di relazione del sociale®.

community, disrupting personal connections and severing the bonds of trust»
(D.J. ROTHMAN, Strangers at the Bedside: a History of How Law and Bioethics Tran-
sformed Medical Decision Making, New York, 2009, p. 127. 1l rischio principale di tale
tipo di tendenza ¢ quello di una sostituzione della solitudine del medico paternalista con
la solitudine del malato, segnalato da C. CASONATO, F. CEMBRANI, op. cit., pp. 55 ss.).

8 C. SARTEA, Senza tradizione non c’é diritto. Appunti critici sull’individualismo
giuridico, in Teoria del diritto e dello stato, 1(3), 2008, pp. 510-529.

87 Lo stesso sistema sanitario & visto in funzione della centralita della persona la cui
salute ¢ in questione. Sviluppa il punto, G.C. STONE, Health psychology, a new journal
for a new field, in Health Psychology, 1(1), 1982, pp. 1-6 e ID., 4 final word — Edito-
rial, in Health Psychology, 3, 1984, pp. 585-589. Anche nel campo della promozione
della salute, I’approccio individualista pare mostrarsi come assolutamente dominante:
S.P. WALLACE, American health promotion: where individualism rules, in The Geron-
tologist, 40(3), 2000, p. 375.

88 p. ATKINSON, P. GLASNER, M. Lock, Handbook of Genetics and Society. Map-
ping the New Genomic Era, Oxon-New York, 2009, p. 23.
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Nel particolare, fra i cambi di passo segnati dalla genetica umana,
cio che qui in particolare interessa ¢ il fatto che essa abbia vestito di
tangibilita tali relazioni che, per lungo tempo, non hanno conosciuto
rilevanza giuridica e che oggi paiono invece non poter essere ignorate.
Il riferimento piu diretto ¢ al c.d. ‘gruppo biologico’ definito come
«nuovo gruppo sociale di rilevanza legale» che rappresenterebbe uno
specifico ed autonomo soggetto di diritti®.

6.1. La fondazione di diritti nuovi: il caso del diritto all affinita genetica

Un recente esempio vale a dimostrare come i legami interpersonali
di natura genetica possano incidere in maniera anche rilevante sulle
relazioni giuridiche esistenti, imponendo al diritto di ragionare in ma-
niera inedita sugli strumenti cui esso ¢ familiare. Il caso cui si fa riferi-
mento € stato risolto in un ordinamento di common law, facendo ricorso
a un ragionamento dotato di forza innovativa, al confine con la ‘creati-
vita’.

Nella primavera del 2017 la Court of Appeal di Singapore ha accol-
to la richiesta di risarcimento del danno per perdita da ‘affinita geneti-
ca’®. Nel 2010 una coppia si era rivolta a un centro di procreazione
medicalmente assistita (PMA) per accedere a una procedura di insemi-

% Tale entita & stata oggetto di considerazione nel Working Document on genetic
data, un documento programmatico volto a individuare principi e criteri orientatori per
il trattamento di tali dati, approvato il 17 marzo del 2003 dal Gruppo 29 (un organo
indipendente a carattere consultivo istituito ai sensi dell’art. 29 della Direttiva europea
95/46/CE26).

% Singapore Court of Appeal, ACB v Thomson Medical Pte Ltd and others [2017]
SGCA 20. L’importanza del caso ¢ evidenziata anche dal fatto che la decisione sia stata
riservata a un collegio composto di cinque giudici, invece dei tre che generalmente sono
incaricati della decisione; tale possibilita ¢ stata recentemente introdotta per casi consi-
derati di particolare significativita (Supreme Court of Judicature Act, par. 30(1)). Per
due commenti alla decisione, si vedano S. VISWANATH, An Analysis of Genetic Affinity
as an Actionable Head of Damages — ACB v Thomson Medical Pte Ltd, in Singapore
Law Review, 8, 2016/2017, pp. 1-8 e H. HAKKIM, K. HO HIN TAT, Genetic affinity as a
novel remedy for wrongful fertilisation — a case of assessing the incalculable?, in Sin-
gapore Law Blog, 9 aprile 2017, online: http://www.singaporelawblog.sg/blog/article/
182 (ultimo accesso 20 dicembre 2018).
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nazione artificiale. A causa di un errore, gli ovuli prelevati alla donna
erano stati fertilizzati con il seme di un estraneo. La bimba nata, dun-
que, non risultava essere geneticamente legata al marito della donna.
Nel 2012 la madre avanzava una richiesta di risarcimento del danno,
comprensiva delle spese di mantenimento della figlia, che veniva riget-
tata in primo grado in ragione dell’ottimo stato di salute di cui la bimba
godeva.

In secondo grado, la Court of Appeal ha confermato la decisione di
primo grado, ritenendo che una diversa soluzione sarebbe stata contra-
ria all’ordine pubblico’'. In particolare, la richiesta di danni ¢ stata ri-
gettata per due ragioni, una specifica e una piu generale.

Nello specifico, la Corte ha evidenziato come la donna si fosse sot-
toposta a PMA proprio per avere un figlio, essendo dunque pronta a
sostenerne i costi di mantenimento. Piu in generale, poi, si voleva evita-
re di ricondurre I’esistenza di un danno alla nascita di un bambino’>.

La Corte ha pero ritenuto sussistente una autonoma — e totalmente
inedita — voce di danno: la perdita da genetic affinity, quantificata nel
30% del costo complessivo per il mantenimento della bambina, la quale

! In alcun modo, infatti, gli obblighi derivanti dall’essere genitori potrebbero di per
sé essere qualificati come una ‘perdita’: «The law views the responsibilities of paren-
thood as obligations of a legal and moral character which arise in relation to the birth of
new life; these obligations are incapable of valuation as ‘loss’ in any meaningful sense
and cannot be the subject of a claim for damages». La scelta in favore della genitorialita
reca con sé una assunzione di responsabilita nei confronti del bambino: «Given that the
Appellant and her husband have accepted Baby P as their own (and assumed the status
of parents), they must be taken to have accepted the responsibility of maintaining Baby
P (financially and in all other respects)».

%2 Le richieste di risarcimento relative ai costi di mantenimento sono state in genere
respinte nel caso in cui il bambino sia nato sano. La Corte cita un caso, la cui fattispecie
era analoga a quella de qua, risolto negli Stati Uniti da una corte di New York negando
che i genitori avessero diritto a un risarcimento del danno per essere stati deprivati del-
I’opportunita di avere «a child of their own genetic makeup» (Andrews v. Keltz, 838
N.Y.S. 2d 363 (2007), p. 8). Per un commento al caso, L. BENDER, “To Err is Human”
ART Mixups: A Labor-Based, Relational Proposal, in The Journal of Gender, Race and
Justice, 9(3), 2006, pp. 1-89.
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deriverebbe dalle significative implicazioni socio-culturali connesse ai
legami biologici®”.

Senza I’intenzione di svestire di rilevanza modi alternativi di costru-
zione di un legame genitori-figli — in primis quello dell’adozione — i
giudici di Singapore attribuiscono ai legami biologici un ruolo fonda-
mentale nel conformare il costrutto sociale ‘famiglia’.

Accanto alla ‘profonda significanza’ morale e affettiva dell’espe-
rienza biologica ereditaria, in termini piu concreti, la Corte evidenzia
un possibile rischio di stigmatizzazione sociale, derivante da percezioni
esterne distorte. Nel caso di specie, in effetti, la madre aveva riportato
sensibili difficolta derivate dall’aspetto della piccola e dal colore della
sua pelle, diversi da quelli degli altri membri della famiglia™.

Tutti gli elementi citati contribuiscono, secondo la Corte, a compor-
re la nuova nozione di genetic affinity. Lontana, per esplicita dichiara-
zione, da atteggiamenti prescrittivi nel definire cosa sia una famiglia (o
comunque cosa sia una famiglia meritevole di tutela), la sentenza rico-
nosce in capo ai genitori che si affidano alle tecniche di PMA, anche a
costo di pesanti sacrifici, una evidente intenzione di vivere la dimensio-
ne ‘tradizionale’ della genitorialita, quella fondata sul legame genetico.
La privazione di questa esperienza, imputabile alla negligenza altrui,
determina, secondo la Corte, un danno evidente, quantificabile e risar-
cibile.

In via generale, la pronuncia ¢ significativa perché, pur essendo resa
in un ordinamento con il quale non ¢ semplice effettuare una compara-
zione, essa evidenzia la rilevanza della narrativa della genetica umana
nel dibattito giuridico, la quale, in questo caso, ha imposto la creazione
di una voce di danno ex novo (e, dunque, di un corrispondente diritto al-
I’affinita genetica), sconosciuta in ogni altra giurisdizione. Il diritto si €

%3 Secondo i giudici, i legami di sangue fra genitori e figli rappresentano un tratto
saliente della ‘ordinaria esperienza umana’ e sono portatori di un profondo significato
socio-culturale (par. 128 della decisione). Essere deprivati, per negligenza altrui, di tale
esperienza provoca un danno passibile di risarcimento («[a]nd when, as in the present
case, a person has been denied this experience due to the negligence of others then she
has lost something of profound significance and has suffered a serious wrongy, par. 29
della decisione).

% Paragrafo 129 della decisione.
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trovato a dover attingere a nozioni e categorie nuove al fine di dare tu-
tela a una esigenza di relazione che, grazie alla genetica umana, si ma-
terializza, si fa piu concreta, si dota di un fondamento piu chiaro, defi-
nito e tangibile, verificabile e misurabile.

Un altro dato interessante ¢ che, come ¢ stato notato’, in questo ca-
so non paiono affacciarsi all’orizzonte possibili profili critici relativi a
implicazioni discriminatorie derivanti dalla decisione. Nel caso concre-
to, infatti, e in tutte le sue possibili analoghe declinazioni, la richiesta
dei genitori ¢ quella di attribuire rilevanza a caratteristiche non generi-
camente ritenute come ‘migliori’ rispetto alle altre, ma a tratti specifici
che rinsaldino il senso di identita di gruppo o, comunque, di apparte-
nenza a una data comunita familiare. Solo in questi termini sarebbe
possibile tutelare I’aspettativa di un determinato colore di pelle rispetto
ad un altro: diversamente, infatti, si realizzerebbero inevitabilmente
forme di discriminazione. Questa conclusione ¢ suffragata dal richiamo
presente nella sentenza a una recente decisione della Corte d’appello
dell’Irlanda del Nord che, nel 2017, ha escluso che — in caso di errore
nelle procedure di fecondazione c.d. ‘eterologa’ — potesse essere risarci-
to ai ricorrenti il danno per essere nati con un determinato colore di pel-
le diverso da quello dei genitori®’. La Corte di Singapore concorda con
la Corte irlandese sul fatto che un danno non possa derivare da una ca-
ratteristica fisica meramente ‘simbolica’ € non funzionale. Tuttavia,
secondo 1 giudici di Singapore, la Corte irlandese avrebbe errato nel
non considerare il ‘vero danno’, consistente nella privazione di una so-
miglianza fisica con i genitori’’, determinata dalla genetica.

Due punti piu critici, pero, paiono meritare attenzione. Il primo con-
cerne la portata concreta di questo nuovo standard giuridico della gene-
tic affinity. Nel richiamarlo i giudici fanno riferimento a un articolo,

% Ibidem.

% Northern Ireland Court of Appeal, 4 and B by C (their mother and next friend) v
A — Health and Social Services Trust [2011] NICA 28.

%7 Par. 132 e 133 della decisione. La medesima critica alla decisione della Corte ir-
landese si rinviene in S. SHELDON, Only Skin Deep? The Harm of Being Born a Diffe-
rent Colour to One’s Parents, in Medical Law Review, 19, 2011, p. 663.
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comparso nel 1999 nella New York University Law Review™, il quale
sembra pero identificare la sostanza della relazione biologica con tratti
fenotipici di superficie (in primis il colore della pelle), con la conse-
guenza che — seguendo in maniera rigorosa questa interpretazione —
I’affinita genetica si dovrebbe risolvere in una comunanza di tratti este-
riori, senza che si debba scendere a un livello piu profondo di condivi-
sione. Applicando questa logica ci si chiede, quindi, se ci sarebbe stato
comungque un danno nel caso in cui il donatore, erroneamente coinvolto
nella procedura di PMA, fosse appartenuto alla medesima etnia di uno
dei due genitori.

In secondo luogo, e di conseguenza, si puod notare come il danno che
la Corte sceglie di risarcire” non dipenda in effetti unicamente dalla
condotta negligente degli operatori sanitari coinvolti nella procedura di
PMA, ma anche dal fatto che tale condotta sia andata a incidere su
aspetti relativi al fenotipo che hanno determinato atteggiamenti discri-
minatori nell’opinione pubblica (una realta che la Corte stigmatizza e
non condivide, ma che non puo fare a meno di tenere in considerazio-
ne)'%,

Consapevole della delicatezza che connota tutte le decisioni che
concedono risarcimenti del danno per particolari condizioni di vita'"",
in conclusione di giudizio, la Corte evidenzia come la conclusione rag-
giunta non debba in alcun modo essere interpretata come formulazione

di un giudizio di valore circa la dignita della vita della piccola'®.

% F. NORTON, Assisted Reproduction and the Frustration of Genetic Affinity: Inte-
rest, Injury, and Damages, Assisted Reproduction and the Frustration of Genetic Affini-
ty: Interest, Injury and Damages, in N.Y.U. Law Review, 74, 1999, pp. 793-843.

% La Corte fa riferimento, in particolare, a «anguish, stigma, disconcertment, and
embarrassment» della famiglia.

1% 11 richiamo agli atteggiamenti discriminatori non deriva in alcun modo da una lo-
ro approvazione: i giudici, anzi, dichiarano la loro «categorical and unequivocal objec-
tion to any suggestion that racism has any place in our society (especially in the context
of Singapore)». Trattandosi, pero, di una realta sociale, non ¢ possibile, né desiderabile
sottrarsi al confronto con essa (par. 134).

19" Nella recente dottrina italiana, la questione ¢& affrontata da S. ALBANO, Quando
nascere é un danno, in Minorigiustizia, 2, 2017, pp. 174-180.

12 Nelle parole della Corte: «the life of every person carries with it its own inesti-
mable value and dignity and the worth of a person can neither be enlarged nor its im-
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Pur con i descritti profili di criticita, questa decisione ¢ una manife-
stazione di quella tendenza del diritto ad adattarsi ed evolvere in base
alle nuove circostanze indotte dallo sviluppo scientifico: si individua e
si tutela, dunque, un nuovo bene giuridico — ’affinita genetica — passi-
bile di violazione e, conseguentemente, idoneo a determinare un risar-
cimento del danno subito.

La relazione fra individui assume una nuova base — scientificamente
determinata — che esercita un impulso nel mondo del giuridicamente
rilevante e potrebbe trovare applicazione in diversi contesti ed essere
una chiave rilevante per la configurazione della disciplina giuridica di
tecniche ancor piu innovative, come la donazione di DNA mitocondria-
le o il gene editing. In ogni caso, quale che sia il destino di questo con-
cetto, creato ex novo dai giudici di un ordinamento di common law, la
decisione resta interessante, soprattutto a livello simbolico, se conside-
rata insieme ad altre, le quali, in, modo diverso, valorizzano le relazioni
biologiche come dimensioni rilevanti dell’identita individuale e forgia-
no i riflessi che esse producono nel mondo del diritto.

Se, nel caso descritto, la genetica viene impiegata quasi come un
alibi per la realizzazione di una pretesa percepita come giusta, & nel-
I’ambito dei test genetici per finalita mediche che la condivisione del
patrimonio genetico fra piu soggetti produce gli effetti piu rilevanti.

6.2. La fondazione di nuove dimensioni di relazione. Il loro ruolo nel-
Uinformare diritti tradizionali

Come si ¢ visto in sede di /ntroduzione, a partire da un sostrato ma-
teriale unico — il campione biologico — chiaramente e univocamente
riconducibile a un determinato soggetto, ¢ possibile, attraverso una let-
tura del materiale fisico, ottenere un profilo informativo la cui rilevanza
si estendera anche alla sfera personale di altri individui, geneticamente

portance abridged by any pronouncement of this court — nothing we have said should
(or, indeed, could) be taken as a reflection of this court’s view of the worth of Baby P.
That is not the issue before this court nor can it ever be.
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legati al ‘soggetto-fonte’'””. Le informazioni genetiche danno indica-
zioni non solo riguardo al soggetto che sceglie di sottoporsi al test, ma
anche ai suoi consanguinei, per quanto riguarda, per esempio, il rischio
di sviluppare o trasmettere malattic. Le informazioni genetiche, in-
somma, producono veri e propri «intrecci di vite»'*. Le implicazioni
reciproche che si manifestano differiscono da quelle emergenti in casi
analoghi in ragione dell’assenza dell’elemento della scelta relativo alla
costituzione del rapporto di relazione. Questo, invece, accade, per
esempio, nell’ipotesi della sieropositivita, ove sono i comportamenti
individuali ad incidere, eventualmente, sulla salute dell’altro'®.

La possibilita di trattare informazioni sanitarie incontra, solitamente,
i limiti posti dal diritto alla privacy del soggetto e del dovere di riserva-
tezza gravante sul medico: tale doppio regime di tutela dipende dal fatto
che tali informazioni riguardano, in genere, solo e soltanto il soggetto-
fonte'.

Da cio deriva un sistema che colloca 1’individuo al centro di ogni
processo decisionale e, in particolare, delle decisioni relative alla rive-
lazione dei propri dati, proprio in ossequio a una piena realizzazione del
principio di autodeterminazione. Tale schema entra evidentemente in

1% Con questa espressione, che ricorrera di frequente nelle prossime pagine, si ci si
riferisce alla persona che si sia sottoposta al test, che sia paziente in un rapporto clinico
o partecipante a un progetto di ricerca scientifica.

104 S RODOTA, La vita e le regole, cit., p. 71.

195 Sul tema, L. MASERA, Contagio da AIDS e diritto penale: alcuni spunti di rifles-
sione, in Diritto penale e processo, 9, 2008, pp. 1174-1183 e, fra i commenti alla recen-
te giurisprudenza, A. CORVI, Rilevanza penale del contagio HIV per via sessuale. Nota
a Trib. Milano 12 dicembre 2007, in Il Corriere del Merito, 4, 2008, pp. 458-465;
F. ToscHI VESPASIANI, L. FANTECHI, II consenso del paziente al test Hiv e la tutela dei
dati personali. Nota a Cass. sez. IlI civ. 30 gennaio 2009, n. 2468, in La Responsabilita
Civile, 12, 2009, pp. 989-992; K. KALAJA, La responsabilita del coniuge nella trasmis-
sione del virus HIV. Nota a Cass. sez. V pen. 3 ottobre 2012, n. 38388, in Famiglia e
diritto, 7, 2013, pp. 693-700; F. MANFREDI, Le ultime pronunce della Corte di cassa-
zione in tema di responsabilita penale per contagio di malattia sessualmente trasmissi-
bile. Un caso di infezione da virus HIV e uno da virus HCV a confronto. Nota a
Cass. sez. V pen. 5 febbraio 2015, n. 5597; Cass. sez. V pen. 4 giugno 2015, n. 23992,
in L’Indice penale, 3, 2016, pp. 818-850.

16,9 A.M. MCLEAN, Autonomy, consent and the law, Oxon-New York, 2010,
p. 155.
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crisi allorché il valore informativo di un determinato dato, direttamente
ricollegabile a un unico individuo'”’, si estenda fino a coinvolgere gli
interessi di soggetti terzi.

La considerazione della natura condivisa e interpersonale dell’infor-
mazione genetica permette di cogliere a pieno la natura intrinsecamente
ambivalente di questo tipo di informazioni. Esse, infatti, da un lato
hanno il potere di esaltare 1’unicita e ’irripetibilita di ogni singolo indi-
viduo, singolarmente connotato da una infinitesimale, ma determinante,
percentuale di patrimonio genetico che lo distingue da ogni altro essere
appartenente alla specie umana. Al contempo, pero, la restante parte del
DNA colloca I’individuo all’interno di un complesso quadro di relazio-
ni, variamente articolato, il quale, al limite, puo arrivare a comprendere
I’intero genere umano'*® o la categoria degli esseri viventi.

L’estensione della portata informativa procede tanto in senso oriz-
zontale, quanto in senso verticale: I’informazione genetica opera quale
trait d’union collegando generazioni presenti, passate e future, in linea
verticale, ma anche individui di una stessa generazione, legati da vinco-
li genetici, in una pluralita di linee orizzontali, la cui rilevanza va via
progressivamente calando, al distanziarsi dal soggetto-fonte'”.

A ben vedere, nemmeno le definizioni di ‘dato personale’, rinvenibi-
li nella normativa nazionale e sovranazionale, sono di ostacolo a una
estensione della portata informativa del dato. Cosi, per esempio, il Co-
dice della privacy italiano si riferisce a «qualunque informazione relati-
va a persona fisica, persona giuridica, ente o associazione, identificati o
identificabili [...]», senza che rilevi I’origine, diretta o indiretta della

"7 E questo I’elemento che differenzia un’altra categoria di informazioni ‘condivi-
se’, le quali riguardano, per esempio, la storia medica familiare. Queste, infatti, a diffe-
renza dei dati genetici che si ottengono mediante 1’esame svolto su campioni biologici
prelevati a un soggetto, con il quale esiste quindi una relazione ‘qualificata’ in termini
di provenienza, accomunano egualmente un certo numero di persone appartenenti a
quel gruppo familiare.

108 Immaginifico, in questo senso, I’art. 1 della Dichiarazione Universale sul Ge-
noma Umano e i Diritti dell’Uomo (Universal Declaration on the Human Genome and
Human Rights) dell’Organizzazione delle Nazioni Unite per I’Educazione, la Scienza e
la Cultura (UNESCO), dell’11 novembre 1997, secondo la quale «il genoma umano
sottende 1’unita fondamentale di tutti i membri della famiglia umanay.

109 A SANTOSUOSSO, Diritto, scienza, nuove tecnologie, cit., p. 127.
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stessa. Analogamente, la recente normativa europea in tema di tutela
dei dati personali richiama «qualsiasi informazione riguardante una
persona fisica identificata o identificabile (“interessato”)»''’. Cid com-
porta che il dato e I’informazione, ottenute mediante sequenziamento
del DNA di una persona, ben possano essere considerati dati personali
relativi a un’altra.

Il quadro delle interconnessioni geneticamente determinate ¢ reso
particolarmente intricato dalla complessita delle regole relative alla tra-
smissione ereditaria e dalla circostanza che I’attivita interpretativa che
dai dati consente di estrapolare informazioni esiti, nella maggior parte
dei casi, in mere probabilita, piuttosto che in vere e proprie certezze
(salvo 1 casi dell’identificazione personale e delle malattie monogeni-
che)'".

La traduzione, dunque, in termini giuridici di questi tratti e delle
conseguenze determinate dalla relazione biologica, che produce infor-
mazione complessa, variabile e insieme incerta, ¢ evidentemente di non
facile realizzazione.

6.2.1. 1l gruppo biologico come destinatario di forme ‘ibride’ di prote-
zione giuridica

Una prima dimensione alla quale si puo fare riferimento, per invoca-
re la possibilita — quando non il dovere — di uscire dalle logiche indivi-
duali di tutela della riservatezza, ¢ quella relativa al gia citato ‘gruppo
biologico’ (che costituisce il fondamento della pretesa della genetic
affinity). Tale nozione si sostituisce, in ambito genetico, alla nozione
giusprivatistica di famiglia, distinguendosene per alcuni profili. In ter-

198 veda I’art. 4.1 del recente Regolamento (UE) 2016/679 del Parlamento euro-
peo e del Consiglio, del 27 aprile 2016, relativo alla protezione delle persone fisiche
con riguardo al trattamento dei dati personali, nonché alla libera circolazione di tali dati
e che abroga la direttiva 95/46/CE (nel prosieguo Regolamento generale europeo sulla
protezione dei dati personali).

"'La maggior parte dei test genetici rivelano la mera probabilita di sviluppare una
determinata patologia in un non meglio identificato momento nel futuro.
S.A.M. MCLEAN, Autonomy, consent and the law, cit., p. 179. Sulle diverse categorie di
malattie lato sensu genetiche, si veda infra, par. 6.3.2.
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mini squisitamente pratici, per esempio, di tale gruppo non fanno parte
il coniuge e i figli adottivi''>, ma vi rientreranno la madre che non abbia
voluto riconoscere il figlio dopo il parto, i donatori di gameti (in quegli
ordinamenti che consentano la fecondazione c.d. eterologa) e, ove pos-
sibile, i tre ‘genitori’ coinvolti nelle procedure di sostituzione del DNA
mitocondriale'".

E evidente che le mutazioni del paradigma tecnico-scientifico rap-
presentano uno soltanto dei fattori che, insieme all’evolversi del costu-
me, dei rapporti sociali e di quelli politici''*, hanno inciso, nel corso del
tempo, sulla famiglia, intesa come formazione sociale molto ‘particola-

115 .. .. .. [
re’ ~, allontanandola da una originaria idea di immutabilita e assolutez-

za fondata su legami “di sangue’ e su rapporti di gerarchia''®.

A partire dagli ultimi anni del XX secolo, tuttavia, forme alternative
di famiglia si sono poste in concorrenza con il modello tradizionale,
facendo prevalere il paradigma dell’individualita autonoma sulle logi-

che preesistenti: in questa nuova visione, la persona viene posta in pri-

12 §j noti, tuttavia, come i confini delle definizioni dipendano, in realta, strumen-
talmente, dallo scopo che si intenda perseguire. In questo senso, per esempio, nel conte-
sto del Genetic Information Nondiscrimination Act statunitense, il coniuge e i figli adot-
tivi sono inseriti nella nozione di famiglia — seppure non legati al soggetto da vincoli
biologici — per garantire I’unita del trattamento assicurativo. Cfr. Senate Report N. 110-
48, punto 28.

'3 Sj tratta della possibilita di sostituire il DNA contenuto nei mitocondri (diverso
da quello contenuto nei nuclei cellulari), coinvolto nello sviluppo di alcune malattie ed
ereditato solo per via materna. La procedura prevede che si proceda a fecondare, con i
gameti del padre, la cellula-uovo fornita da una donatrice dopo aver sostituito, in essa,
il nucleo originale con quello prelevato da una cellula della futura madre. In questo
modo il DNA cellulare risultera dall’incontro di quello dei genitori, mentre il DNA
mitocondriale sara quello della donatrice, privo di mutazioni. Particolarmente interes-
sante ¢ il caso del Regno Unito, dove, a partire dal 2015, la Human Embryology and
Fertilization Authority ha autorizzato e regolamentato tale pratica: il quadro normativo
e alcuni spunti critici sono presentati in S.A.M. MCLEAN, Mitochondrial DNA Transfer.
Some Reflections from the United Kingdom, in BioLaw Journal — Rivista di BioDiritto,
2,2015, pp. 81-88.

114 R BIAGI GUERINI, Famiglia e Costituzione, Milano, 1989, p. 2.

1S A P1zzORUSSO, Lezioni di diritto costituzionale, Roma, 1978, p. 140.

16 ) M. SCHNEIDER, American Kinship: A Cultural Account, 11 ed., Chicago, 1980,
p. 34.
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mo piano e il gruppo viene considerato funzionale alla completa realiz-
zazione delle esigenze del singolo. A livello generale, e a titolo esem-
plificativo, il superamento della visione del matrimonio come accordo
fra due gruppi familiari, la possibilita di concludere accordi prematri-
moniali, il riconoscimento delle convivenze ‘di fatto’, 1 matrimoni o le
unioni fra persone dello stesso genere costituiscono manifestazioni pa-
lesi della crescente rilevanza attribuita ai profili di scelta individuale
nella concezione e nella comprensione delle relazioni familiari. Questa
stessa impostazione si estende dai rapporti fra adulti a quelli fra genitori
e figli: in alcuni ordinamenti, infatti, le politiche che disciplinano de-
terminate forme di procreazione assistita attribuiscono rilevanza diri-
mente, nella determinazione del legame genitoriale, all’intenzione di

divenire genitori, piuttosto che al legame biologico'"’.

Questa tendenza che ¢ stata interpretata, in alcuni casi, come una
sorta di deferenza nei confronti delle autonome scelte di individui adulti
in relazione alla configurazione dei rapporti familiari''®, si & sviluppata
in parallelo a un orientamento antitetico, fondato sulla presa di consa-
pevolezza, a livello sociale, dell’imprescindibilita, nella definizione dei
rapporti interpersonali, della dimensione biologica, quale componente

essenziale dell’identita personale e di gruppo.

17 Cosi, in una serie di pronunce delle Corti californiane in materia di maternita
surrogata. Nel 1993 in Johnson v. Calvert, la Supreme Court of California ha sostenuto
che, nonostante la normativa di riferimento riconoscesse la consanguineita e il parto
come mezzi per stabilire la relazione madre-figlio «when the two means do not coinci-
de in one woman, she who intended to procreate the child — that is, she who intended to
bring about the birth of a child that she intended to raise as her own — is the natural
mother under California law». Peraltro, nel caso in cui «[...] a woman gestates and
gives birth to a child formed from the egg of another woman with the intent to raise the
child as her own, the birth mother is the natural mother under California law». Un
esempio dell’evoluzione che ha investito il concetto di genitorialita ¢ registrata, a livel-
lo normativo, nell’emendamento della section 7601 del Family Code della California: la
nuova versione modifica la definizione di genitore naturale, che prescinde oggi dal
legame biologico con il bambino e apre formalmente alle corti californiane la possibili-
ta di riconoscere a un bambino piu di due genitori. L. MORRA, Genitorialita california-
na. Analisi testuale della section 7601 del Family Code della California, in L. MORRA,
B. PASA (a cura di), Questioni di genere nel diritto. Impliciti e crittotipi, Torino, 2015.

181 4 lettura & di J.L. DOLGIN, Biological Evaluations: Blood, Genes and Family,
in Akron Law Review, 41, 2008, p. 363.
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Alla sempre crescente attenzione rivolta alla dimensione della scelta
autonoma nella costruzione dei gruppi familiari si affianca, dunque, una
visione della famiglia profondamente influenzata dalla biologia'"® e, in
particolare, del patrimonio genetico che, come anticipato, sembra rap-
presentare una componente determinante per la moderna comprensione
dell’identita personale, non solo individuale, ma anche di gruppo. Si
puo sostenere, quindi, che si sia andata affermando una nuova entita
familiare, fondata sui legami genetici, che si distacca tanto dai tradizio-
nali rapporti familiari, quanto dalla concezione di famiglia basata su
profili volontari di autodeterminazione.

Questo nuovo costrutto, la cui valorizzazione si deve all’avanza-
mento delle conoscenze e delle tecniche della genetica, gioca un ruolo
determinante, per esempio, con riferimento ai test per il riconoscimento
di paternita e, in generale, per le procedure di identificazione personale.

Nel primo ambito'*® lo spostamento del paradigma che si & sin qui
cercato di tratteggiare appare particolarmente evidente se si considera
che, fino a qualche decennio fa, il criterio della presunzione a favore
del marito della madre appariva sostanzialmente inattaccabile, in quan-
to applicazione della tradizionale nozione di famiglia. Lo sviluppo di
affidabili test del DNA e una modificazione della concezione familiare
a livello sociale hanno condotto, anche dal punto di vista giuridico, a un

mutamento dei criteri per accertare i legami di paternita'®'. Anche in

"9 Con riferimento a questa, nelle prossime pagine, si utilizzera sovente I’aggettivo
‘familiare’.

120 yp punto di riferimento di sintesi, nella dottrina italiana sul punto, U. ROMA, Le
prove genetiche della paternita e L. CAENAZZO, Le prove genetiche della paternita: ca-
sistica medico-legale, entrambi in S. CANESTRARI, G. FERRANDO, C. MAZZONI, S. RO-
DOTA, P. ZATTI (a cura di), op. cit., rispettivamente pp. 477-488 ¢ 489-496.

21 1y termini molto chiari, in questo senso, la Supreme Court dell’lowa in Callen-
der v. Skiles [591 N.W.2d 182, 192 (Iowa 1999)]: «We acknowledge our society has
not traditionally afforded parental rights to persons like [the biological father]. Our
constitution is not merely tied to tradition. But it recognizes the changing nature of
society. The traditional ways to establish legal parentage have dramatically changed in
recent generations, as has the traditional makeup of family. Scientific advancements
have opened a host of complex family-related legal issues which have changed the legal
definition of a parent. [...] The nontraditional circumstances in which parental rights
arise do not diminish the traditional parental rights at stake». Per un panorama sulla
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questo senso, gli avanzamenti scientifici hanno dischiuso una nuova
dimensione dei legami familiari, andando ad incidere sulla definizione
giuridica di ‘genitore’. In Italia, come in altri ordinamenti, la giurispru-
denza ha sostenuto in diverse occasioni la risolutivita della prova scien-
tifica ematologica che risulta in grado di fornire decisivi elementi di
valutazione, prossimi alla certezza, tanto per escludere, quanto per af-
fermare il rapporto biologico di paternita'**.

Quanto, poi, al ricorso alle applicazioni delle conoscenze genetiche
per I’identificazione di autori di reato'*, tale profilo ha sollevato e con-
tinua a sollevare forti perplessita, soprattutto in riferimento alla conser-
vazione dei campioni raccolti e alle esigenze di bilanciamento fra dirit-
to alla riservatezza ed esigenze collettive di sicurezza, prevenzione e
repressione del crimine'**. Numerosi casi, tuttavia, sono stati risolti

disciplina italiana cfr. B. CHECCHINI, Accertamento e attribuzione della paternita, Pa-
dova, 2008.

'22 In questo senso si sono pronunciate sia la Corte di Cassazione (Cass. 29 maggio
2008, n. 14462 e Cass. sez. 1, sent. 14 luglio 2011, n. 15568), secondo la quale, per
I’avanzato stadio della scienza, i test genetici rappresentano un mezzo obiettivo di pro-
va, autonomamente sufficiente a fornire la certezza della sussistenza o meno del rappor-
to biologico di filiazione, sia la Corte costituzionale (sent. n. 266 del 2006), la quale
dichiarando I’illegittimita dell’art. 235, co. 1, n. 3 del codice civile, nella parte in cui, ai
fini dell’azione di disconoscimento della paternita, subordina 1’esame delle prove tecni-
che alla previa dimostrazione dell’adulterio della moglie, riconosce al test genetico un
ruolo funzionale all’esercizio di azioni volte alla tutela di diritti fondamentali attinenti
allo status e alla identita biologica.

123 per questo ambito, in generale, fra i moltissimi, M. TARUFFO, Le prove genetiche
nel processo civile e penale, in S. CANESTRARI, G. FERRANDO, C. MAZZONI, S. RODO-
TA, P. ZATTI (a cura di), op. cit., pp. 431-446.

124 Si pensi alla pronuncia resa dalla Corte europea dei diritti dell’uomo che ha rite-
nuto incompatibili con ’art. 8 della Convenzione le modalita di conservazione di cam-
pioni e dati previste dal National DNA Database del Regno Unito, istituito nel 1995. In
S. & Marper v. Uk (4 dicembre 2008) la Corte, infatti, condanna lo stato inglese poiché
la legislazione che ammette la conservazione illimitata di dati anche di cittadini inno-
centi (Section 64 del Police and Criminal Evidence Act, cosi come modificato dal Cri-
minal Justice and Police Act del 2001), avrebbe leso il diritto alla vita privata dei ricor-
renti, comportando il superamento del margine di apprezzamento statale ammesso. Piu
di recente, nel luglio 2015, 1’ Assemblea nazionale del Kuwait ha adottato, con finalita
di contrasto del terrorismo, la legge n. 78 del 2015 che introduceva un test obbligatorio
del DNA per tutti i residenti e i visitatori, prevedendo 1’istituzione di un database na-
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senza necessita di fare ricorso a banche dati e al confronto fra profili di
DNA, unicamente mediante la raccolta di campioni su base volontaria e
la c.d. tecnica del family searching. Questa consente di individuare una
persona (magari sospettata di aver commesso un reato) attraverso le
connessioni che la legano, anche inconsapevolmente, ad altre (low
stringency search). Seppure considerata da molti una pratica che non
solleva particolari problematiche, emergono, in questo ambito, possibili
conflitti interni al ‘biogruppo familiare’'*
za informativa’ che trascende la sfera individuale.

Sono dunque molteplici gli ambiti all’interno dei quali la consisten-
za giuridica del ‘nuovo gruppo sociale’'*®
stenza di tale nuova entita di appartenenza o, meglio, la sua rinnovata
rilevanza dovra essere tenuta in considerazione in primis con riferimen-
to al rapporto medico-paziente, in seno al quale i due poli — quello del
consenso e quello del dovere di segretezza — subiscono rilevanti muta-
zioni.

, essendo 1 dati dotati di ‘for-

PR . 127 .
si pud manifestare ~'. L’esi-

zionale. Il rifiuto di sottoporsi al test era punito con una sanzione pecuniaria ¢ una de-
tentiva (fino a un anno). I1 5 ottobre 2017 la Corte costituzionale del Kuwait ha dichia-
rato la legge incostituzionale per violazione degli articoli 30 e 31 della Costituzione del
Kuwait, rispettivamente relativi alla liberta personale e al diritto alla privacy.

125 Qulle potenzialita e i rischi connessi a queste pratiche si veda A. SANTOSUOSSO,
Diritto, scienza, nuove tecnologie, cit., pp. 151 ss.

126 «L’informazione genetica riguardante ogni individuo non deve essere considera-
ta come personale per quell’individuo, ma come una proprieta comune delle altre per-
sone che potrebbero condividere quei geni, e che necessitano dell’informazione al fine
di conoscere la loro propria costituzione genetica. In tal caso, il diritto prima facie di un
individuo alla confidenzialita ed alla privacy potrebbe essere considerato oltrepassato
dai diritti degli altri ad avere informazioni riguardanti loro stessi». Cosi il ROYAL COL-
LEGE OF PHYSICIANS, in Ethical Issues in Clinical Genetics, Londra, 1991, par. 4.10,
citato e tradotto dal Gruppo di lavoro formato dal COMITATO NAZIONALE PER LA BIOE-
TICA e dal COMITATO NAZIONALE PER LA BIOSICUREZZA, LE BIOTECNOLOGIE E LE SCIEN-
ZE DELLA VITA, nel documento Raccolta di campioni biologici a fini di ricerca: consen-
so informato, del 16 febbraio 2009, p. 5-6.

7 In questo senso si interrogano D. MASCALZONI, A. HICKS, P.P. PRAMSTALLER,
Consenting in Population Genomics as an Open Communication Process, in Studies in
Ethics, Law, and Technology, 3(1), 2009, p. 7.
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6.3. La natura condivisa delle informazioni genetiche: declinazioni in
ambito clinico

Un ambito all’interno del quale i legami genetici sono andati a inci-
dere in maniera molto profonda ¢ certamente quello clinico-sanitario.
Tale impatto si articola su due fronti, intimamente interconnessi: da un
lato, si € determinata una sensibile valorizzazione della dimensione ‘in-
formazionale’'®® della persona; dall’altro, si ¢ andata manifestando la
forza di legami inter-individuali, determinati dalla biologia, tanto da far
parlare di un fenomeno di ‘medicalizzazione’ dei gruppi familiari, con
riferimento agli effetti che la scoperta di anomalie nel patrimonio gene-
tico possono produrre sui rapporti familiari'*’.

Sul primo versante, si puo ritenere che le applicazioni della genetica
in ambito clinico abbiano rappresentato una delle piu recenti rivoluzioni
nella medicina moderna in ragione della accresciuta rilevanza dei profi-
li relativi alla gestione e al trattamento delle informazioni che riguarda-
no la persona. In questo senso, all’interno del rapporto medico-pazien-
te, il dovere di segretezza gravante sul medico ¢ andato assumendo una
rilevanza tutta nuova e il principio del consenso informato si ¢ esteso da
condizione di legittimita del trattamento o dell’intervento medico a
strumento fondamentale di gestione e regolazione dei flussi di informa-
zioni prodotti (anche) dalle analisi genetiche.

Sul secondo fronte, la forza della condivisione di una ampia parte di
patrimonio genetico sembra essere in grado di mettere in crisi le rela-
zioni costruite a livello sociale e di condurre a una ridefinizione delle
stesse in termini di fattualita biologica. Il DNA opera come entita che,
se condivisa, unisce persone in ‘gruppi biologici’ che formano un co-
strutto sociale giuridicamente rilevante, anche in ambito clinico.

Come anticipato, il carattere interpersonale dei dati genetici e la loro
rilevanza ultra-soggettiva richiedono una ridefinizione dei termini del

128 Qulla distinzione fra dimensione informazionale e dimensione materiale, M. MA-
CILOTTI, Le biobanche: disciplina e diritti della persona, in S. CANESTRARI, G. FER-
RANDO, C. MAZZONI, S. RODOTA, P. ZATTI (a cura di), op. cit., pp. 1206 ss.

2211 modello proposto ¢ quello della medicalized family: J.L. DOLGIN, Biological

Evaluations, cit., p. 388.
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rapporto medico-paziente e delle relazioni con i soggetti terzi, apparte-
nenti al gruppo biologico di riferimento.

6.3.1. Il dovere di riservatezza

Il dovere di riservatezza rappresenta uno dei capisaldi della compo-
nente fiduciaria che costituisce il baricentro dell’architettura dell’intera
relazione professionale medica. La rilevanza di questo vincolo, che lega
i due soggetti del rapporto, ¢ riconosciuta tanto dai pazienti, quanto dai
medici che ne fanno uno degli elementi costitutivi della loro dimensio-
ne deontologica.

Come noto, infatti, questo obbligo, le cui origini possono essere fat-
te risalire al giuramento di Ippocrate, puo essere rinvenuto nella mag-
gior parte dei codici deontologici nel panorama comparatistico.

Cosi, per citare alcuni esempi, 1’art. 10 del Codice di deontologia
medica in Italia (nella versione del 2014) obbliga, in via generale, il
medico al segreto professionale, vincolandolo a «mantenere il segreto
su tutto cio di cui € a conoscenza in ragione della propria attivita pro-
fessionale», mentre I’art. 11 subordina alla prestazione del consenso
informato dell’assistito I’acquisizione da parte del medico della titolari-
ta del trattamento dei dati personali, vincolandolo al rispetto della riser-
vatezza, in particolare dei dati inerenti alla salute e alla vita sessuale.
Analoghe previsioni sono contenute negli equivalenti dei codici deonto-
logici vigenti in altri ordinamenti, come il Code de la Santé Publique in
Francia'”’, il Codigo de deontologia médica in Spagna'', il Code of

071 testo legislativo raccoglie, fra le altre disposizioni, anche le norme deontologi-

che. In particolare, I’article L1110-4 prevede che «Toute personne prise en charge par
un professionnel de santé, un établissement ou un des services de santé définis au livre
IIT de la sixiéme partie du présent code, un professionnel du secteur médico-social ou
social ou un établissement ou service social et médico-social mentionné au I de ’article
L. 312-1 du code de I’action sociale et des familles a droit au respect de sa vie privée et
du secret des informations le concernant. Excepté dans les cas de dérogation expres-
sément prévus par la loi, ce secret couvre I’ensemble des informations concernant la
personne venues a la connaissance du professionnel, de tout membre du personnel de
ces établissements, services ou organismes et de toute autre personne en relation, de par
ses activités, avec ces établissements ou organismes. Il s’impose a tous les profession-
nels intervenant dans le systéme de santéy.
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Medical Ethics della American Medical Association degli Stati Uniti'**

e la versione recentemente aggiornata della Guidance Confidentiality
del General Medical Council nel Regno Unito'**.

La regola generale, pero, lungi dal poter essere intesa come assoluta,
trova immediata eccezione in alcune ipotesi, applicabili anche in assen-
za del consenso del titolare dei dati: tutti i testi citati riconoscono che
I’obbligo possa e debba essere superato in tutti i casi previsti dalla leg-
ge. Per esempio il Codice di deontologia medica italiano che nella pre-
cedente versione consentiva il superamento dell’obbligo in tutti i casi in
cui cio fosse necessario per «salvaguardare la vita o la salute di terzi,
anche nel caso di diniego dell’interessato» (art. 12 del Codice nella ver-
sione del 2006), consente oggi, piul genericamente, di trattare i dati, ol-
tre che con il consenso dell’interessato, «nelle specifiche condizioni
previste dall’ordinamento» (art. 12). La stessa eccezione ¢ prevista nel-
la Guidance Confidentiality, la quale richiama la possibilita di effettua-
re una disclosure nei casi previsti dalla legge e, piu generale, dove cio
sia motivato da una ragione di pubblico interesse, nel caso in cui dal
superamento della riservatezza derivi un beneficio individuale o alla
societa che possa dirsi prevalente rispetto all’interesse individuale e
pubblico alla riservatezza'**. Per esempio, sara lecito superare il dovere

B Codice contiene diversi richiami alla confidencialidad, fra i quali quello del-

I’art. 27, co. 2 relativo al Secreto profecional: «El secreto comporta para el médico la
obligacion de mantener la reserva y la confidencialidad de todo aquello que el paciente
le haya revelado y confiado, lo que haya visto y deducido como consecuencia de su
trabajo y tenga relacion con la salud y la intimidad del paciente, incluyendo el conteni-
do de 1a historia clinica».

132 Nel testo ¢ previsto che «[a] physician shall respect the rights of patients, col-
leagues, and other health professionals, and shall safeguard patient confidences and
privacy within the costraints of law» (Principle V).

133 GENERAL MEDICAL COUNCIL, Confidentiality: good practice in handling patient
information, Manchester, 2017, in particolare nella parte relative a Ethical and legal
duties of confidentiality, paragrafi 1-4.

34 Par. 17-19 e 87-94 per quanto riguarda le ipotesi previste dalla legge e par. 22 e
63-70 per quanto riguarda le ragioni di pubblico interesse. Che la riservatezza sia inte-
resse non solo individuale, ma anche collettivo, ¢ chiarito nel paragrafo 22, che specifi-
ca come questa rappresenti un incentivo a rivolgersi e affidarsi agli operatori sanitari.
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di riservatezza al fine di proteggere un individuo o la societa dal rischio
di un grave pericolo, come una malattia contagiosa o un reato.

Analogamente, nell’ordinamento statunitense, sono state enucleate
le ipotesi in cui una violazione della riservatezza possa essere conside-
rata necessaria per proteggere l’interesse pubblico o un familiare del
paziente'”.

E forse superfluo soffermarsi su considerazioni relative alla ratio
che sta alla base di queste eccezioni, intuitivamente connessa all’intento
di evitare lesioni dirette o la diffusione di malattie contagiose: cio che
conta ¢ che, in questi casi, ’interesse del singolo alla riservatezza dovra
essere bilanciato con I’interesse di terzi o della collettivita a vedere tu-
telato il proprio diritto alla salute'*®.

11 dibattito etico e giuridico ha recentemente indugiato sulla possibi-
lita di inserire in questo quadro deroghe al paradigma della riservatezza
in ragione dell’esistenza di mutazioni genetiche che rendano opportune
comunicazioni a soggetti terzi, appartenenti al medesimo gruppo biolo-
gico: tale ipotesi deriverebbe proprio dalla natura condivisa delle in-
formazioni genetiche, la quale imporrebbe o renderebbe quantomeno
lecita una violazione del segreto professionale o, meglio, del dovere di
riservatezza, a fronte di un possibile beneficio per la salute di un con-

giunto'’.

135 Cfr. S.M. DENBO, What your genes know affects them: should patient confiden-
tiality prevent disclosure of genetic test results to a patient’s biological relatives?, in
American Business Law Journal, 43(3), 2006, pp. 561-562. Inizialmente il dovere sor-
geva solo a fronte di condizioni note, poi la Supreme Court della California, ha amplia-
to lo standard con il caso Tarasoff v. Regents of the University of California, sul quale
si tornera infra, il prossimo paragrafo.

136 11 riferimento pit evidente & qui quello delle politiche ‘eccezionaliste’ relative al
trattamento dell’HIV. Sul punto si vedano, inter alia, R. BAYER, Public Health Policy
and the AIDS Epidemic: an End to HIV Exceptionalism?, in New England Journal of
Medicine, 324, 21, 1991, pp. 1498-1500 che ha introdotto in accezione critica il termine
exceptionalism, in seguito mutuato per ’ambito della genetica, e S. BURRIS, Public
Health, AIDS Exceptionalism and the Law, in John Marshall Law Review, 27(2), 1994,
pp- 251 ss.

137 Cosi, per esempio, nel caso in cui una donna sottopostasi a test si rivelasse porta-
trice asintomatica del gene dell’emofilia A sarebbe possibile dedurre che, considerato
che il padre non ¢ emofiliaco, sia la madre ad essere a sua volta portatrice del gene. Il
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6.3.2. Le malattie genetiche come eccezione ad un approccio rigida-
mente ‘confidenzialista’

Prima di verificare in che modo questo assetto si sia configurato nel
mondo del diritto occorre svolgere una breve premessa circa la compa-
rabilita fra le situazioni eccezionali descritte e le patologie determinate
da mutazioni genetiche: tale accostamento richiede, infatti, alcune pre-
cisazioni.

In primo luogo, il riferimento a patologie genetiche o di origine ge-
netica € vago e impreciso: € necessario evidenziare che esistono diverse
categorie di ‘malattie genetiche’ e che in riferimento a ciascuna tipolo-
gia si declinano differentemente le valutazioni in merito alla possibilita
di rivelare a terzi familiari informazioni relative alla costituzione gene-
tica.

La prima categoria ¢ quella delle malattie monogeniche o mendelia-
ne: si tratta di malattie poco ricorrenti, ma numerose, determinate dalla
mutazione di un singolo gene (fra le piu note la corea di Huntington e la
fibrosi cistica)'*®. In questi casi la relazione fra genotipo e fenotipo &
diretta e quindi identificabile in maniera sufficientemente agevole me-
diante il ricorso a un test: al rilievo della mutazione, quindi, corrispon-
dera inevitabilmente il manifestarsi della malattia, salva la possibilita
(in rari casi) di interventi preventivi.

Piu complesse — e molto piu diffuse — sono le altre categorie di ma-
lattie lato sensu genetiche: le malattie poligeniche, determinate dall’in-
terazione di due o piu geni difettivi, e le malattie multifattoriali, la cui
insorgenza dipende dalla combinazione di una componente genetica
con fattori esterni, ambientali o legati alle abitudini di vita. In questi

test genetico, dunque, non si limita a rivelare informazioni relative al soggetto che si &
sottoposto allo stesso.

138 Queste patologie si trasmettono in base ai classici principi dell’ereditarieta e si
suddividono a loro volta in dominanti o recessive a seconda che, rispettivamente, sia
necessario ereditare due copie del gene ‘difettivo’ o sia sufficiente ereditarne solo una.
Nel secondo caso, se entrambi i genitori sono portatori ci sara un 25% di possibilita che
il bambino sia affetto dalla malattia e un 50% che sia portatore sano. In caso di malattia
dominante, diversamente, la probabilita che il bambino sia affetto ¢ del 50% se solo un
genitore € portatore, per salire al 75% se lo sono entrambi.
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casi sara necessario ragionare in termini probabilistici piuttosto che di
certezza, con ovvie complicazioni in relazione alla possibilita di comu-
nicare i risultati di test a chi non abbia scelto o non abbia potuto sce-
gliere di sottoporvisi.

In secondo luogo — come accennato — mediante un test genetico ¢
possibile constatare I’esistenza di una patologia gia in essere, ma anche
di osservare una predisposizione allo sviluppo eventuale di una malat-
tia. Anche questo aspetto, cosi come il riferimento alle malattie geneti-
che ‘complesse’, porta in rilievo profili probabilistici di incertezza e
variabilita che non possono essere trascurati nel ragionamento circa
I’opportunita di rivelare o meno determinate informazioni.

L’argomento della mera probabilita, peraltro, non ¢ di per sé suffi-
ciente a escludere I’opportunita di una comunicazione. Si consideri, ad
esempio, il principio desumibile da una decisione del 1976 della Su-
preme Court della California che, negli Stati Uniti, ha ampliato le ipote-
si di disclosure, che fino a quel momento erano previste in caso di ma-
lattie infettive o in altre ipotesi di gravi lesioni gia note (per, esempio le
violenze su minori), riconoscendo il dovere dello psicoterapeuta di in-
frangere il segreto professionale per informare soggetti terzi di una po-
tenziale lesione'”. Analogamente, non si pud dunque escludere che, in
un’ottica precauzionale, il diritto alla riservatezza all’interno del rap-
porto medico-paziente possa cedere anche a fronte di un danno probabi-
le, ma solo eventuale.

Resta infine da considerare la circostanza che, ad oggi, per numero-
se patologie geneticamente connesse non esistono efficaci interventi di
carattere preventivo né terapeutico, con la conseguenza che la rivela-
zione di un’informazione non pud essere univocamente intesa come
meccanismo utile ad evitare il provocarsi di uno specifico danno'®.
D’altro canto, la consapevolezza potrebbe essere intesa come strumento

% Tarasoff v. Regents of the University of California, 17 Cal. 3d 425, 551 P.2d
334, 131 Cal. Rptr. 14 (Cal. 1976). La Corte afferma che « When a therapist determines,
or pursuant to the standards of his profession should determine, that his patient poses a
serious danger of violence to another, he incurs an obligation to use reasonable care to
protect the intended victim [...]» (par. 440).

10 Sui recenti sviluppi delle tecniche di modificazione del genoma, con finalita te-
rapeutica, si veda infia, Capitolo 11, par. 5.
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utile a gestire una condizione complicata, ad esempio attraverso 1’ado-
zione di attenti stili di vita, anche se alcuni studi hanno messo in evi-
denza le conseguenze marcatamente negative che possono derivare dal-
la comunicazione del risultato positivo di un test genetico'*'.

Alla luce di tutte queste peculiarita ¢ stato sostenuto che la rivela-
zione relativa a patologie di origine genetica fosse una situazione com-
pletamente differente rispetto alle ipotesi di comunicazione volte ad
evitare il prodursi di un danno diretto'**: nel primo caso, infatti, i fami-
liari non correrebbero alcun rischio di divenire portatori della mutazio-
ne genetica, ma correrebbero il rischio di venire a conoscenza di uno
status gia esistente. Non sarebbe dunque possibile configurare la man-
cata rivelazione del medico come causa del danno prodottosi'®.

Queste considerazioni non escludono comunque la circostanza che il
medico, a fronte di un espresso rifiuto o di una mancanza di consenso
del soggetto sottopostosi al test, ritenga di dover venire meno al dovere
di segretezza al fine di tutelare un terzo, appartenente allo stesso gruppo
biologico.

Si tratterebbe di dare consistenza normativa, all’interno di una ‘so-
cieta geneticizzata’, al citato «nuovo gruppo sociale giuridicamente

. 144
rilevante» .

11 Cosi, per esempio, il tasso di suicidi fra soggetti che avevano ricevuto ’esito di
un test positivo alla corea di Huntington ¢ risultato, secondo uno studio, dieci volte pit
alto rispetto alla media degli americani: E. ALMQVIST, M. BLOCH, R. BRINKMAN,
D. CRAUFURD, M.R. HAYDEN, A4 Worldwide Assessment of the Frequency of Suicide,
Suicide Attempts, or Psychiatric Hospitalization after Predictive Testing for Hunting-
ton’s Disease, in American Journal of Human Genetics, 64, 1999, pp. 1293-1304, ri-
portato da G. LAURIE, Genetic Privacy: a Challenge to Medico-legal Norms, Cambrid-
ge, 2004, p. 123.

42 Per esempio, le principali differenze che intercorrono fra il caso delle malattie
genetiche e quelli delle malattie infettive o di malati psichiatrici che possono rappresen-
tare una minaccia, si ¢ interrogata la dottrina canadese. Si veda M. LACROIX, G. NY-
CuM, B. GODARD, B.M. KNOPPERS, Should physicians warn patients’ relatives of gene-
tic risks?, in Canadian Medical Association Journal, 178(5), 2008, pp. 593-595.

3 S. SUTER, Whose genes are these anyway?: Familial conflicts over access to ge-
netic information, in Michigan Law Review, 91, 1993, pp. 1854-1881.

1% S RODOTA, La vita e le regole, cit., Milano, 2006, p. 184. Allo stesso concetto fa
riferimento il Document on “Genetic Data” dell’Article 29 Data protection Working
Party (adottato il 17 marzo 2004) che riconosce la rilevanza di un «new, legally rele-
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Nei seguenti paragrafi si dara dunque conto di alcuni strumenti che
hanno dato rilevanza giuridica'*> — variamente modulata — a questa enti-
ta emergente, introducendo la possibilita per il medico di comunicare a
terzi eventuali profili di rischio.

Nel tracciare tale panoramica, a riprova delle intricatezze derivanti
dalle connessioni biologiche, si rivolgeranno alcuni cenni alla discussa
e connessa questione del diritto di non sapere'*°. I diritto di non venire
informati dei risultati ottenuti dallo svolgimento di un test rappresenta,
intuitivamente, un elemento coessenziale alla costruzione di un ragio-
namento relativo alla circolazione di informazioni condivise all’interno

vant social group» che «also consists of entities outside the family circle». Ad un «nuo-
vo gruppo giuridicamente rilevante, che non necessariamente coincide con la famiglia
legale» si riferisce anche E. STEFANINI, op. cit., p. 4.

145 Sul punto si rimanda nuovamente a D. MASCALZONI, A. HICKS, P.P. PRAMSTAL-
LER, op. cit., p. 7.

161 «diritto a non sapere», per esempio, ¢ stato definito dal gruppo misto Comitato
nazionale per la bioetica ¢ Comitato nazionale per la biosicurezza, le biotecnologie e le
scienze della vita, con un riferimento alle teorie di Hans Jonas, che sosteneva gia negli an-
ni Settanta I’emergere di un nuovo ‘diritto morale’ all’ignoranza del proprio futuro, come
diritto «alla non conoscenza delle informazioni relative alla propria salute, predisposizioni
genetiche incluse, come possibile condizione della libera formazione di sé» (COMITATO
NAZIONALE PER LA BIOETICA ¢ COMITATO NAZIONALE PER LA BIOSICUREZZA, LE BIOTECNO-
LOGIE E LE SCIENZE DELLA VITA, Test genetici di suscettibilita e medicina personalizzata,
15 luglio 2010, pp. 53 ss.). In via generale, per citare alcuni esempi, tale diritto ha trovato
riconoscimento giuridico nella Convenzione di Oviedo (art. 10.2), nel Protocollo addizio-
nale alla Convenzione, relativo ai test genetici (Protocol concerning Genetic Testing for
Health Purposes, adottato a Strasburgo il 27 novembre 2008), nella citata Dichiarazione
Universale sul Genoma Umano ¢ i Diritti dell’Uomo del’UNESCO (art. 5 lett ¢)), oltre
che in numerose previsioni a livello nazionale, alle quali si fara sommariamente riferi-
mento in queste pagine. Per una panoramica generale sulle principali questioni legate a
tale diritto, si veda il Symposium: The Right Not to Know, in Journal of Law, Medicine
& Ethics, 2014, 42, 1, pp. 6-114. Si vedano anche S. RODOTA, La vita e le regole. Tra
diritto e non diritto, cit., pp. 164 ss., R. ANDORNO, The right not to know: an autonomy
based approach, in Journal of Medical Ethics, 30, 2004; pp. 435-440; G. LAURIE, Re-
cognizing the right not to know: conceptual, professional, and legal implications, in
Journal of Law Medicine and Ethics, 42, 2014, pp. 53-63 ¢ ID., Privacy and the right
not to know: a plea for conceptual clarity, in R. CHADWICK, M. LEVITT, D. SHICKLE,
The Right to Know and the Right Not to Know: Genetic Privacy and Responsibility, 11
ed., Cambridge, 2014, pp. 38-52.
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del gruppo biologico'*’. Si tratta di un diritto in apparente controten-
denza rispetto alle pressanti istanze a favore di una piena e diffusa in-
formazione, dominanti nello scenario medico-scientifico degli ultimi
anni'*®. Esso costituisce, in realta, il rovescio della stessa medaglia: la
possibilita di scegliere di non sapere risponde a una piena logica di au-

todeterminazione della persona'®.

7. Soluzioni giuridiche a confronto

Dal punto di vista normativo, due sono i possibili approcci utili a
sciogliere il nodo relativo alle possibilita di comunicazione di informa-
zioni ‘personali’: il primo ¢ quello di ritenere assolutamente prioritaria
la tutela del singolo e di massimizzare, di conseguenza, le garanzie di
riservatezza, in diretta risposta alle preoccupazioni relative alla immu-
tabilita, alla predittivita e al potenziale discriminatorio di cui i dati ge-
netici sono portatori'".

Evidentemente, pero, tale impostazione non permette di garantire tu-
tela a soggetti terzi, con i quali ’informazione risulta essere biologica-
mente condivisa. Altrettanto insostenibile pare 1’opzione di segno op-
posto orientata in senso favorevole a una comunicazione diffusa a tutti i
possibili interessati.

711 discorso relativo a questo diritto potrebbe essere lungo ed articolato ma, per
quanto qui interessa, esso verra considerato in quanto espressione della necessita di
modulare il principio di autonomia all’interno del contesto familiare di relazione.

'8 Non sono mancati, in effetti, pareri medici e giuridici a sostegno dell’esistenza
di «un dovere per ogni persona di conoscere la propria struttura genetica in modo da
poter effettuare scelte di vita conseguenti» (in senso critico rispetto a queste opinioni,
L. ANDREWS, D. NELKIN, I/ mercato del corpo, Milano, 2002, p. 153).

149 Tale diritto, che potrebbe essere percepito come elemento in controtendenza ri-
spetto alle istanze sempre piu favorevoli a una completa e piena informazione, domi-
nanti nello scenario medico-scientifico degli ultimi anni, costituisce in realta il rovescio
di una stessa medaglia: la possibilita di scegliere di non venire a conoscenza dei risultati
ottenuti dallo svolgimento di un test genetico puo infatti essere letta come un «enhan-
cement of autonomy, because the decision to know or not to know is not taken out of
hands of the patient by the doctor» (R. ANDORNO, op. cit., p. 436).

159 Analizzano le caratteristiche tipiche dei dati genetici S. RODOTA, Lo statuto delle
informazioni genetiche, in G. BONACCHI (a cura di), op. cit., pp. 241-247 ed E. STEFA-
NINI, op. cit., pp. 1 ss.
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\

Il modello piu realistico ¢ un modello intermedio che impone la
considerazione della ‘multidimensionalita’ dei dati genetici, senza con-
durre a un radicale annullamento del diritto alla riservatezza: diverse
fonti'', in effetti, a diversi livelli normativi ¢ con diversa intensita,
sembrano aver preso in considerazione questa apertura, suggerendo, a
fronte di determinati presupposti, il coinvolgimento di appartenenti al
gruppo familiare. A questi si riconoscera un livello intermedio di tutela
giuridica'®® che dipendera sempre strettamente da un rigoroso bilancia-
mento con gli interessi facenti capo al soggetto al quale i campioni bio-
logici oggetto di analisi sono stati prelevati.

Fra le fonti internazionali e sovranazionali si rinvengono numerose
indicazioni a livello di soft law e solo alcune previsioni dotate di valore
vincolate, limitato, peraltro, da circostanze specifiche che si andranno a
evidenziare.

In riferimento alle norme non vincolanti, un primo approccio alla
problematica ¢ offerto dalla Raccomandazione del Consiglio d’Europa
R(97)5' che, pur occupandosi in via generale della protezione dei dati
personali, tiene in alta considerazione le caratteristiche proprie dei dati
genetici, tracciando alcune interessanti linee direttive. La Raccomanda-
zione prevede che i dati sanitari possano essere raccolti e trattati nei
limiti fissati dalla legge a fini di medicina preventiva, o a fini diagnosti-
ci o terapeutici nei riguardi della persona interessata o di un parente
della linea genetica (punto 4.3).

Quanto ai dati genetici, il Consiglio d’Europa raccomanda la raccol-
ta e il trattamento (al di fuori delle finalita relative alla prevenzione, alla
diagnostica, alla terapia e alla ricerca scientifica, oltre a quelle relative
alla prevenzione e repressione del crimine) unicamente «per ragioni di
salute ed in particolare per evitare ogni serio pregiudizio alla salute del-
la persona interessata o di un terzo» (punto 4.9).

'5! Per una sintetica panoramica sulle fonti genericamente rilevanti in tema di gene-
tica umana e tutela dei diritti, .LR. PAVONE, Diritti dell 'uomo e genetica, in Enciclope-
dia giuridica Treccani (Aggiornamento XV), Roma, 2007, pp. 1-6.

152 Cfr. infra.

153 CONSIGLIO D’EUROPA, Raccomandazione R(97)5 sulla protezione dei dati sani-
tari, cit.
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I dati sanitari possono essere comunicati solo se ‘pertinenti’ e se la
legge autorizza la comunicazione ai fini della protezione delle persone
interessate o di un affine della linea genetica (punto 7.b). L’accesso ai
dati genetici puo essere limitato se la legge lo prevede e «se queste in-
formazioni sono suscettibili di portare un danno grave a parenti, con-
sanguinei o uterini, 0 a una persona avente un legame diretto con questa
linea genetica» (punto 8.2 c). Salvo diverse garanzie, infine, il diritto
della persona che si sottopone a un’analisi genetica di non essere in-
formata circa eventuali scoperte impreviste ¢ limitato nel caso in cui
I’informazione risulti «suscettibile di causare un danno grave ad un pa-
rente consanguineo o uterino della persona, ad un membro della sua
famiglia sociale o ad una persona avente un legame diretto con la linea
genetica della persona» (punto 8.4 c).

Il Comitato dei Ministri del Consiglio, inoltre, ha adottato un Expla-
natory Memorandum'* relativo alla Raccomandazione, all’interno del
quale riconosce esplicitamente che la raccolta e il trattamento delle in-
formazioni genetiche coinvolgono inevitabilmente informazioni relative
ad altri soggetti'>.

Piu di recente il Consiglio d’Europa ¢ tornato sull’argomento, con la
Raccomandazione (2006)4', relativa alla ricerca su materiali biologici
umani, ribadendo la necessita di minimizzare i rischi che il trattamento
dei dati puo causare, non solo direttamente all’interessato, ma anche ai

suoi familiari e ad altri individui, facenti parte dello stesso gruppo'’’.

154CONSIGLIO D’EUROPA, Explanatory Memorandum, Recommendation No.R (97) 5
del Comitato dei Ministri sulla protezione dei dati sanitari, 13 febbraio 1997.

155 «Queste parti terze possono essere costituite dai membri della linea genetica del
soggetto dei dati o da parenti collaterali o da membri della sua famiglia sociale. Gli
estensori convengono di accordare uno stato intermedio ai membri appartenenti alla
linea genetica del soggetto dei dati in modo tale da distinguerli dalle parti terze, nel
senso stretto del termine, e di garantire loro una protezione legale ibrida» (CONSIGLIO
D’EUROPA, Explanatory Memorandum, punto 59, traduzione di A. SANTOSUOSSO, Cor-
po e liberta. Una storia tra diritto e scienza, Milano, 2001, p. 260).

156 CONSIGLIO D’EUROPA, Raccomandazione (2006)4 sull‘utilizzo di campioni bio-
logici di origine umana per scopi di ricerca, adottata il 15 marzo 2006.

" In questo senso, I’art. 5 della Raccomandazione, rubricato Risks and benefits
prevede che «[t]he risks for the persons concerned and, where appropriate, for their
family, related to research activities, in particular the risks to private life, should be
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In modo altrettanto generale, sul tema ¢& intervenuta anche la Com-
missione europea con The 25 Recommendations on the ethical, legal
and social implications of genetic testing"", le quali richiedono sia pre-
sa in considerazione la rilevanza dell’analisi per altri membri della fa-
miglia'’.

Altrettanto generica, ma piu restrittiva, ¢ I’impostazione delle Inter-
national Ethical Guidelines for Biomedical Research Involving Human
Subjects, proposte dal Council for International Organizations of Medi-
cal Sciences (CIOMYS) in collaborazione con 1’Organizzazione mondia-
le della sanita (OMS)'®, le quali ripetutamente vincolano la possibilita
di rivelare informazioni genetiche ai familiari alla prestazione del con-
senso da parte del soggetto-fonte.

Previsioni piu specifiche, ma comunque bisognose di precisazione,
sono contenute in due atti dell’OMS nei quali si focalizza 1’attenzione
sulla rilevanza della sfera che travalica i ristretti limiti dell’unita indivi-
duale.

Con le Proposed International Guidelines on Ethical Issues in Me-
dical Genetics and Genetic Services del 1998 viene riconosciuto alle
informazioni genetiche il ruolo principale di portare vantaggio all’indi-
viduo o alla famiglia («advantage or empower an individual or fami-
ly»). L’intero documento ¢ permeato della consapevolezza dell’esisten-
za di tre diversi livelli ai quali applicare i risultati delle scoperte della
moderna genetica: I’individuo, la famiglia e la comunita. Costituisce, di
conseguenza, un elemento irrinunciabile il dovere etico individuale di
informare i consanguinei circa i rischi che possono correre. Tale dovere
si estende anche alla tutela della pubblica sicurezza, sempre in risposta
all’applicazione del principio di non maleficenza. Dal punto di vista

minimised, taking into account the nature of the research activity. Furthermore, those
risks should not be disproportionate to the potential benefit of the research activitiesy.

1% DIRECTORATE-GENERAL FOR RESEARCH AND INNOVATION (EUROPEAN COMMIS-
SION), The 25 Recommendations on the ethical, legal and social implications of genetic
testing, 22 febbraio 2005, reperibili sul sito https://publications.europa.eu/.

159 Recommendation 10.

160 COUNCIL FOR INTERNATIONAL ORGANIZATIONS OF MEDICAL SCIENCES, Interna-
tional Ethical Guidelines for Biomedical Research Involving Human Subjects, Ginevra,
2002.
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delle regole pratiche ¢ riconosciuta, a fronte di un rifiuto del titolare
diretto dell’informazione, la possibilita, per il consulente, di contattare
il terzo coinvolto, in particolare nei casi in cui esistano trattamenti effi-
caci o misure preventive'®'.

Peculiare, inoltre, & I’approccio proposto in relazione alle possibilita
di accesso ai dati: ’OMS suggerisce che il controllo del DNA possa
essere «familial, not only individual»'®, legittimando una prospettiva
piu ampia che necessita tuttavia di una regolamentazione precisa e pun-
tuale, la quale sia in grado di garantire la tutela di tutti gli interessi rile-
vanti. Questa impostazione ¢ accolta anche in un successivo documento
dell’OMS del 2003'®, nel quale si conferma la legittimita di una comu-
nicazione dei dati ai soggetti ‘rilevanti’, nel caso in cui essa consenta di
azzerare o minimizzare rischi legati alla salute.

Lette nel complesso, le disposizioni indicate rendono manifesto I’in-
tento dei redattori delle raccomandazioni, volto ad attribuire ad alcuni
soggetti uno status particolare, distinguendoli dai soggetti stricto sensu
‘terzi’ e garantendo loro una «hybrid legal protection»'®*
via piuttosto astratta, ¢ interessante rilevare che anche a questo livello
normativo non vincolante, ogni linea direttiva tracciata a tutela del sog-
getto-fonte sembra necessariamente contemplare una speculare previ-

. Anche se in

161 WoRLD HEALTH ORGANIZATION, Proposed International Guidelines on Ethical
Issues in Medical Genetics and Genetic Services, 1998, ove si prevede 1’esistenza di
«moral duties to disclose a genetic status» (p. 5). Al punto 9, Disclosure and confiden-
tiality, si afferma che «[i]f the individual refuses especially in cases where effective and
affordable treatment or preventive measures are available, the counselor may ethically
make direct contact with the relatives, bearing in mind that the information provided
should concern only their own genetic risk, not the genetic status nor the identity of the
relative who refused to inform them»; ne deriva che «[t]he provision of genetic infor-
mation to relatives about the family so as to learn their own genetic risks should be
possible, especially when a serious burden can be avoided».

'2Tvi, p. 13. Sull’ipotesi della possibilita di una forma di controllo condiviso si ve-
da H. WiDDOWS, Constructing communal models of governance, in H. WIDDOWS,
C. MULLEN (eds.), The Governance of Genetic Information: Who Decides?, Cambridge,
2009, pp. 75-98.

'3 ORGANIZZAZIONE MONDIALE DELLA SANITA, Genetic Databases: assessing the
benefits and the impact on human and patient rights, Ginevra, 2003 (Recommendation
8 b).

164 CoNSIGLIO D’EUROPA, Explanatory Memorandum, punto 58.
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sione posta a protezione di chi, pur non essendosi sottoposto a un test,
possa vedere il proprio diritto alla salute inciso non tanto da un’infor-
mazione appartenente a un terzo, quanto da un’informazione personale
di fonte ‘eteronoma’.

Si noti, pero, che si tratta di previsioni appunto generiche che, co-
munque, non sono sufficienti a integrare un obbligo, e probabilmente
nemmeno una possibilita, per il professionista sanitario di rompere il
dovere di segretezza, mantenendo una preminenza della centralita del
paziente ‘diretto’.

Per quanto riguarda le fonti sovranazionali di carattere vincolante, i
riferimenti sono piuttosto scarni ¢ si limitano a due atti.

La prima disposizione rilevante ¢ contenuta nella Convenzione sui
Diritti dell’Uomo e la Biomedicina del 1997 del Consiglio d’Europa'®
(nel prosieguo, per brevita, Convenzione di Oviedo) e, in particolare,
nel quarto Protocollo addizionale alla stessa, relativo ai test genetici'®.
L’art. 18 del Protocollo sancisce, per gli Stati che hanno completato il
processo di ratifica, il dovere di informare il soggetto-fonte della rile-
vanza che talune delle informazioni ottenute dal test genetico possono
avere con riferimento alla salute dei familiari.

Alcune indicazioni, inoltre, possono essere desunte dal nuovo Rego-

lamento per la protezione dei dati personali adottato in Europa'®’.

165 CoNsIGLIO D’EUROPA, Convenzione per la protezione dei Diritti dell’Uomo e
della dignita dell’essere umano nei confronti dell’applicazioni della biologia e della
medicina: Convenzione sui Diritti dell’Uomo e la biomedicina, Oviedo, 4 aprile 1997.
Sul ruolo di questa Convenzione nell’ordinamento italiano e nella prospettiva europea,
C. PicioccHl, La convenzione di Oviedo sui diritti dell uomo e la biomedicina: verso
una bioetica europea?, in Diritto pubblico comparato ed europeo, 3, 2001, pp. 1301-
1311.

166 CONSIGLIO D’EUROPA, Protocollo addizionale alla Convenzione sui diritti del-
l'uomo e la biomedicina relativo ai test genetici per scopi relativi alla salute, aperto
alle firme a Strasburgo il 27 novembre 2008 ed entrato in vigore il 1° luglio 2018, in
seguito alla ratifica da parte di 5 Stati.

17 Regolamento (UE) 2016/679 del Parlamento europeo e del Consiglio, del 27
aprile 2016, relativo alla protezione delle persone fisiche con riguardo al trattamento
dei dati personali, nonché alla libera circolazione di tali dati e che abroga la direttiva
95/46/CE (regolamento generale sulla protezione dei dati). Per un quadro, F. PIZZETTI,
Privacy e il diritto europeo alla protezione dei dati personali. Dalla Direttiva 95/46 al
nuovo Regolamento europeo, Torino, 2016.
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L’art. 9 del Regolamento, dedicato a «categorie particolari di dati»,
ammette la possibilita di trattare dati genetici, allorché il trattamento sia
necessario per tutelare un interesse vitale di una persona diversa dall’in-
teressato, qualora I’interessato si trovi nell’incapacita fisica o giuridica
di prestare il proprio consenso. Il testo consente dunque un superamen-
to della logica individuale della riservatezza solo quando due fattori
coesistano: quando si sia in presenza di un vital interest di un soggetto
terzo e il soggetto non sia nelle condizioni di poter prestare un valido
consenso.

La percezione di un favor nei confronti della dimensione individuale
¢ rafforzata se si considera che il richiamo agli obiettivi di medicina
preventiva — prevista quale legittima finalita per il trattamento dei dati
genetici — ¢ subordinata al fatto che il trattamento avvenga sotto la re-
sponsabilita di un professionista soggetto al segreto professionale
(art. 9(3)).

Gli ultimi atti citati, per natura diversi, ma entrambi vincolanti, ve-
dono pero due ostacoli significativi alla loro diffusa effettivita.

Come anticipato, il quarto Protocollo addizionale alla Convenzione
di Oviedo ¢ da considerarsi vincolante per i soli Stati ratificanti che, ad
oggi, risultano solo 5'°. Quanto al nuovo Regolamento, invece, consi-
derata la competenza limitata dell’Unione europea in questi ambiti, re-
sta aperta, per gli Stati Membri, la possibilita di «mantenere o introdur-
re ulteriori condizioni, comprese limitazioni, con riguardo al trattamen-
to dei dati genetici [...]» (art. 9(4)).

Al di 1a del valore, per certi aspetti limitato, delle previsioni interna-
zionali e sovranazionali riportate, le normative statali restano il prima-
rio punto di riferimento per la disciplina della materia.

7.1. Le scelte dei diversi ordinamenti

Quanto agli ordinamenti nazionali, si possono individuare molteplici
impostazioni, sintomatiche della rilevanza che si puo (o si deve) attri-

18 A dicembre 2018 il Protocollo & stato sottoscritto e ratificato da Montenegro,
Norvegia, Portogallo, Repubblica di Moldavia e Slovenia e unicamente sottoscritto da
Finlandia, Francia, Islanda, Lussemburgo e Repubblica Ceca (la lista degli Stati firma-
tari e ratificanti & reperibile sul sito web del Consiglio d’Europa).
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buire alla dimensione del gruppo biologico, in ragione della condivisio-
ne delle informazioni genetiche. A differenza di altri argomenti, i quali
hanno solo di recente fatto il loro ingresso nel dibattito giuridico e ai
quali saranno dedicati i prossimi capitoli, le questioni relative alla con-
divisione biologica intra-familiare sono discusse da anni, trovano radici
nell’ordinamento statunitense e presentano ormai tracce evidenti e con-
solidate in numerosi ordinamenti europei.

7.1.1. Stati Uniti d’America: case by case determination fra ethical du-
ties e legal permissions

La giurisprudenza delle corti statunitensi ha segnato alcuni passi
fondamentali per quanto concerne I’attribuzione di rilevanza e la defi-
nizione del valore giuridico della dimensione della comunita biologi-
co/familiare, cercando in innumerevoli pronunce di dare composizione
al complesso viluppo di posizioni da tutelarsi e di interessi variamente
in cerca di protezione.

Il caso pitl emblematico risale al 1990'%°, anno nel quale la signora
Safer, a seguito di una diagnosi molto grave, cito in giudizio il medico
che aveva curato suo padre, deceduto ventisei anni prima per la stessa
patologia. Pur non essendoci mai stato un rapporto qualificato fra il
medico del padre e la figlia, quest’ultima avrebbe preteso di essere in-
formata circa la natura ereditaria della patologia che aveva colpito il
genitore, poiché screening regolari avrebbero forse potuto prevenire o

' Safer v. Estate of Pack, 677 A.2d 1188 (N.I. Super. Ct. App. Div. 1996). Si puod
fare riferimento anche a un precedente che risulta, pero, poco significativo ai fini della
presente analisi. In Schroeder v. Perkel (Schroeder v. Perkel, 87 N.J. 53, 69 (1981), un
decennio prima dell’inizio dello Human Genome Project, due genitori citarono in giu-
dizio il pediatra della figlia, lamentando che il medico, non avendoli informati del fatto
che la bambina soffrisse di una patologia genetica autosomica recessiva — la fibrosi
cistica —, avrebbe impedito loro di effettuare un scelta procreativa informata, contri-
buendo a determinare il manifestarsi della malattia anche nel secondogenito. Nell’acco-
gliere la domanda, la Corte Suprema del New Jersey ha esteso la portata del duty of
care del medico alla «immediate family» del paziente. Oltre la dichiarazione di princi-
pio, pero, il caso € ben poco innovativo, poiché il diritto fatto valere € quello dei genito-
ri ad ottenere informazioni circa la salute del figlio, diritto classicamente riconosciuto e
consolidato in molti contesti.
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quantomeno attenuare le conseguenze della malattia. La Trial Court del
New Jersey aveva pero rigettato la richiesta facendo leva sull’inesisten-
za del dovere di informare i figli in relazione alla situazione clinica del
padre. La Superior Court, tuttavia, rovesciava I’impostazione della cor-
te di primo grado, riconoscendo 1’esistenza, in capo al medico, di un
dovere di avvertire coloro che si sappiano essere a rischio di subire un
danno evitabile a causa di una condizione genetica trasmissibile e mo-
strandosi fiduciosa nel fatto che il dovere di informare in relazione a
rischi di carattere genetico evitabili, che ¢ per definizione «a matter of
familial concern», sia sufficientemente delimitato per servire gli scopi
della giustizia'”’. La Corte escludeva I’esistenza di una differenza so-
stanziale fra malattie contagiose e patologie genetiche poiché in en-
trambe le ipotesi 1’individuo o il gruppo a rischio risultano facilmente
identificabili e danni futuri possono essere evitati o minimizzati per
mezzo di una tempestiva ed efficace comunicazione'”'. Questa lettura,
dunque, ha ammesso una deroga al tradizionale impianto fondato sulla
riservatezza, in ragione della natura familial delle malattie legate a cau-
se genetiche e al fine di realizzare un concetto di giustizia che risulte-
rebbe sacrificato nel caso di applicazione di logiche prettamente indivi-
dualistiche. E inoltre interessante notare come, in questa pronuncia, la
Corte statale non abbia recepito 1’orientamento restrittivo gia espresso
in un caso analogo dalla Supreme Court della Florida'”®. I giudici, in
quel caso, avevano dichiarato 1’esistenza di un dovere di informare il
paziente della natura ereditaria della malattia per la quale era in cura, e
avevano esteso il dovere informativo che doveva valere anche nei con-
fronti di parti terze, purché: 1) fosse evidente il beneficio che queste ne
potevano trarre; ii) 1 terzi fossero identificabili e iii) il medico fosse a
conoscenza della loro esistenza' . La Corte, pero, aveva ritenuto che il

70 Par. 33 della decisione.

7! Par. 31 della decisione («[t]he individual or group at risk is easily identified, and
substantial future harm may be averted or minimized by a timely and effective war-
ning»).

172 Pate v. Threlkel, 661 so2d 278 (Fla 1995).

73 Par. 281: «when the prevailing standard of care creates a duty that is obviously
for the benefit of certain identified third parties and the physician knows of the existen-
ce of those third parties, then the physician’s duty runs to those third parties».
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dovere si esaurisse nella mera comunicazione al paziente della situazio-
ne di rischio, la quale coinvolge anche i terzi'™.

E evidente che, in particolare a differenza di tutti i casi nei quali si &
ritenuto che il pediatra fosse in dovere di informare i1 genitori della pa-
tologia del figlio, la decisione adottata nel caso Safer mette in discus-
sione le aspettative relative alla riservatezza nell’ambito familiare e
suggerisce un’idea di unita che differisce profondamente dalla nozione
tradizionale di famiglia'”®, nel contesto della quale i genitori vengono
normalmente informati circa le condizioni di salute dei propri figli mi-
nori.

Questa tipologia di famiglia si distingue chiaramente tanto da una
concezione tradizionale di gruppo familiare, fondato su specifiche logi-
che gerarchiche e relazionali, quanto da una idea di gruppo incardinato
su autonome scelte individuali. L approccio adottato dalla corte Safer
sembra escludere I’esistenza di un diritto alla privacy infra-gruppo, ac-
cogliendo una sorta di teoria monista che considererebbe il patrimonio
informazionale genetico della famiglia come un unicum indistinguibile.

Nella nozione tradizionale, infatti, il gruppo familiare faceva capo
ad un rappresentante identificabile e il diritto rifletteva questa imposta-
zione difendendo I’autonomia familiare dall’intervento statale'’°. I con-
trasti interni alla famiglia erano risolti facendo riferimento alla gerar-
chia dei ruoli e delle relazioni. Per esempio, il diritto dei genitori di co-
noscere dello stato di salute dei propri figli era concepito come diritto
non tanto dei singoli, quanto piuttosto della famiglia intesa come siste-

ma strutturato'”’.

" In questo caso, peraltro, la Corte limita la portata del dispositivo, asserendo
esplicitamente che «[t]o require the physician to seek out and warn various members of
the patient’s family would often be difficult or impractical and would place too heavy
burden upon the physician. Thus, we emphasize that in any circumstances in which the
physician has a duty to of a genetically transferable disease, that duty will be satisfied
by warning the patient» (par. 282).

175 J L. DOLGIN, Biological Evaluations, cit., p. 392.

176 Sulla tutela della «family autonomy against state intervention», cfr. J.L. DOLGIN,
Choice, Tradition, and the New Genetics: The Fragmentation of the Ideology of Fami-
ly, in Connecticut Law Review, 32, 2000, pp. 523-566.

"In questo senso tutta una serie di precedenti: si veda, per esempio, Tooley
v. Provident Life & Accident Ins. Co., 154 So.2d 617, 618 (La. Ct. App. 1963) in cui
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Allo stesso modo, su una logica completamente diversa rispetto a
quella sottesa alla soluzione data al caso Safer, poggia la moderna con-
cezione di famiglia, intesa come unione di soggetti autonomi, che rap-
presentano individualmente il Jocus della privacy. Diversamente, la teo-
ria monista che fonda la sentenza Safer implica che 1’informazione di
ogni membro della famiglia sia indistinta rispetto a quella di ogni altro,
comportando un consequenziale azzeramento della privacy. E stato so-
stenuto, peraltro, che tale visione della famiglia sia tanto sconosciuta al
diritto, quanto lo sia alla societa: essa, infatti, non trova fondamento né
nelle strutture e nelle presunzioni del passato, né nelle scelte volitive
della modernita'”.

Fare rigoroso affidamento sulla componente genetica comporta cer-
tamente una ulteriore frammentazione dell’ideologia di famiglia. Infatti,
una visione scientificamente fondata, ma svincolata dal perseguimento
di qualsiasi interesse family-related, si affianca alle letture sino ad ora
affermatesi; queste, indipendentemente dal fatto che si risolvessero nel-
la prevalenza della componente biologica sulla dimensione sociale, o
viceversa, tenevano comunque in considerazione il contenuto ‘familia-
re’ delle relazioni oggetto della decisione'””. Sono dunque evidenti i
rischi connessi all’affermarsi di una formazione sociale che non si fon-
da né su un costrutto sociale strutturalmente e gerarchicamente deter-
minato, né sul pieno riconoscimento di una autonomia individuale in
grado di costruire le proprie relazioni.

Un ulteriore caso che merita di essere preso in considerazione ¢ sta-
to oggetto di una pronuncia del 2004 della Supreme Court del Minneso-

una corte della Louisiana ha stabilito che un medico e due compagnie assicurative non
fossero obbligati a proteggere le cartelle cliniche della moglie da un accesso del marito.

178 J L. DOLGIN, Choice, Tradition, and the New Genetics, cit., «unfamiliar to fami-
ly law, as it is unfamiliar to society more broadly» in quanto «depends neither on the
structures and presumptions of tradition nor on the choices of modernity». Ulteriori
critiche alla decisione in A. LIANG, The Argument Against a Physician’s Duty to Warn
for Genetic Diseases: The Conflicts Created by Safer v. Estate of Pack, in Journal of
Health Care Law and Policy, 1(2), 1998, pp. 437-453.

179 Cosi, rispettivamente, sia le Corti che hanno fatto affidamento sui risultati di un
test del DNA per imporre obblighi di mantenimento in capo al padre biologico, sia le
Corti che hanno scelto come criterio guida quello della «intention» per stabilire chi
fosse da considerarsi genitore nei casi di maternita surrogata.
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ta'®’. Le circostanze di fatto riguardavano un pediatra cui era stato ri-
chiesto di effettuare alcuni test genetici su una bambina che presentava
evidenti segni di ritardo nello sviluppo, affinché i genitori potessero
valutare 1’ipotesi di generare un secondo figlio. Il medico aveva manca-
to di prescrivere il test relativo alla sindrome dell’X fragile che, in base
agli standard professionali dell’epoca, avrebbe certamente dovuto esse-
re oggetto di specifica attenzione. La madre aveva poi avuto un secon-
do figlio, affetto dalla sindrome in questione. Test successivi avevano
dimostrato che madre e figlia erano entrambe portatrici dell’anomalia
genetica che determina la patologia. Il pediatra, citato in giudizio per
negligence, sosteneva che il proprio dovere fosse limitato ai rapporti
con la bambina, mentre la Corte ha risolto il caso affermando che la
responsabilita dovesse essere estesa anche nei confronti dei genitori
biologici. In particolare, seguendo la giurisprudenza Pate, la Corte ha
affermato che, considerata la circostanza fattuale in base alla quale il
test e le diagnosi genetiche non interessano solo il paziente, lo standard
di cura richiede che i familiari possano fare affidamento sul fatto che il
medico comunichi la diagnosi anche a loro. E infatti prevedibile che
una mancata diagnosi di X fragile possa causare un danno non solo al
paziente, ma anche alla sua famiglialgl.ln conclusione, I doveri del me-
dico, con riferimento ai test e alle diagnosi genetiche, si estendono oltre

80 Molloy v. Meier, 679 N.W.2d 711, 714 (Minn. 2004). Per un’analisi dettagliata
del caso si vedano M. HALLBERG, T. FARISS MCCLAIN, Molloy v. Meier extends genetic
counseling duty of care to biological parents and establishes that legal damages must
occur before a wrongful conception action accrues for statute of limitations purposes,
in William Mitchell Law Review, 31(3), 2005, 939-956 ¢ T. BURKE, S. ROSENBAUM,
Molloy v. Meier and the expanding standard of medical care: implications for public
health policy and standard of medical care: implications for public health policy and
practice, in Law and the Public’s Health, Public Health Reports, 120(2), 2005, pp. 209-
210.

81 Molloy v. Meier, 679 N.W.2d, paragrafo 719: «practical reality [...] that genetic
testing and diagnosis does not affect only the patient [...] [t]he standard of care [...]
acknowledges that families rely on physicians to communicate a diagnosis of the gene-
tic disorder to the patient’s family. It is foreseeable that a negligent diagnosis of Fragile
X will cause harm not only to the patient, but to the family of the patient as well».
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il paziente per coinvolgere i parenti biologici che, prevedibilmente,
possano subire un danno in ragione della violazione di tali obblighi'®’.

Il caso ¢ particolare perché vi era stata una chiara violazione dei pro-
tocolli per la prescrizione di test genetici, ma ¢ importante notare che
anche in questo caso i giudici non hanno potuto fare a meno di prendere
in considerazione il potenziale impatto ultra-individuale delle informa-
zioni genetiche, tanto che la Corte d’appello aveva notato che lo svol-
gimento dei test in questione non era disposto a beneficio della bambi-
na, quanto piuttosto al fine di fornire alla madre tutti gli elementi per
una procreazione consapevole'® e che la Supreme Court ha scelto
esplicitamente di non affrontare il punto relativo all’estensione del do-
vere gravante sul medico'®*.

Possibili orientamenti in relazione all’esistenza di un dovere di in-
formare i familiari sono stati proposti e suggeriti da numerose organiz-
zazioni professionali e agenzie governative. Un primo tentativo di ra-
zionalizzazione ¢ stato effettuato nel 1983 dalla US President’s Com-
mission for the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical
and Behavioral Research che ha raccomandato che la comunicazione ai
familiari avvenga solo se: 1) ragionevoli tentativi di convincere il diretto
interessato ad effettuare la comunicazione siano falliti; ii) ci sia un ele-
vato rischio che un grave (irreversibile o fatale) danno si possa verifica-
re in capo al familiare; iii) ci sia ragione di credere che la comunicazio-
ne possa prevenire tale danno; iv) la rivelazione sia limitata alle infor-
mazioni necessarie per il trattamento o la diagnosi'®. Questa elencazio-

'82 Ibidem: «a physician’s duty regarding genetic testing and diagnosis extends be-
yond the patient to biological parents who foreseeably may be harmed by a breach of
that duty».

183 Molloy v. Meier, 660 N.W.2d 444 (Minn. Ct. App. 2003).

18 Molloy v. Meier, 679 N.W.2d, paragrafo 720.

'85 Vedi US PRESIDENT’S COMMISSION FOR THE STUDY OF ETHICAL PROBLEMS IN
MEDICINE AND BIOMEDICAL AND BEHAVIORAL RESEARCH, Screening and Counseling for
Genetic Conditions, Washington, DC, 1983. Nel testo originale: «The requirements of
confidentiality can be overridden and genetic information reeased to relative (or their
physicians) if and only if the following four conditions are met: (a) reasonable efforts to
elicit voluntary consent to disclosure have failed; (b) there is a high probability both
that harm will occur if the information is withheld and that the disclosed information
will actually be used to avert harm; (c) the harm that identifiable individual will suffer
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ne ¢ stata integrata, nel 1994, da un quinto requisito introdotto dal
Committee on Assessing Genetic Risks dell’Institute of Medicine che
impone che non ci sia altro mezzo ragionevole per evitare il danno'*®.,
Sul punto sono intervenute anche la American Society of Clinical
Oncology (ASCO) e la American Medical Association (AMA) che non
sembrano supportare un’ipotesi di contatto diretto fra il medico ¢ i fa-
miliari del paziente. Secondo I’ASCO, in ambito oncologico, I’unico —
eventuale — dovere nei confronti di familiari a rischio ¢ adempiuto al
meglio fornendo ’informazione al soggetto-fonte e ribadendo 1’impor-
tanza di diffonderla all’interno del gruppo biologico, cosi che gli inte-
ressati possano beneficiarne'®’. L’AMA, similmente, sostiene che i me-
dici debbano identificare le circostanze nelle quali aspettarsi che i pa-
zienti comunichino 1’informazione rilevante ai familiari a rischio'*®.
Nonostante le decisioni di alcune Corti, gli strumenti di soft law e le
raccomandazioni appena indicate, bisogna tuttavia rilevare che numero-
si Stati sono intervenuti con legislazioni volte a proteggere la riserva-
tezza, con particolare riferimento alle informazioni genetiche, vietando
la rivelazione che permetta di identificare il paziente in assenza di un

previo consenso scritto del diretto interessato. Cosi, per esempio, il

if the information is not disclosed would be serious; and (d) appropriate precautions are
taken to ensure that only the genetic information needed for diagnosis and/or treatment
of the disease in question is disclosed» (p. 6). Cfr. G. LAURIE, Genetic privacy, cit.,
p. 128.

'8 INSTITUTE OF MEDICINE, DIVISION OF HEALTH SCIENCES POLICY, Assessing Gene-
tic Risks: Implications for Health and Social Policy, Washington, 1994.

'87 AMERICAN SOCIETY OF CLINICAL ONCOLOGY (ASCO), Policy Statement Update:
Genetic Testing for Cancer Susceptibility, in Journal of Clinical Oncology, 21(12),
2003: «cancer care provider’s obligations (if any) to at risk relatives are best fulfilled by
communication of familial risk to the person undergoing testing, emphasizing the im-
portance of sharing this information with family members so that they may also bene-
fit».

188 AMERICAN MEDICAL ASSOCIATION (AMA), Report of the Council on Ethical and
Judicial Affairs, Disclosure of Familial Risk in Genetic Testing, CEJA Report 9-A-03,
2003: «physicians should identify circumstances under which they would expect pa-
tients to notify biological relatives of the availability of information related to risk of
diseasex. E inoltre previsto nel Code of Medical Ethics del 2004 che i medici debbano
«make themselves available to assist patients in communicating with relatives to di-
scuss opportunities for counseling and testing [...]».
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Massachusetts'®’, il Nevada'® o la California"' che prevedono specifi-
che sanzioni per rivelazioni volontarie o negligenti di caratteristiche
genetiche senza autorizzazione scritta del paziente.

Queste disposizioni statali sono peraltro in linea con la regola sulla
privacy nota come Standards for Privacy of Individually Identifiable
Health Information (Privacy Rule), promulgata nel contesto dell’ Health
Insurance Portability and Accountability Act del 1996 (HIPAA)'** che,
a partire dal 2003, pone restrittive regole per la comunicazione di in-
formazioni personali senza il consenso del paziente. Eccezioni sono,
come in altre normative, relative all’ipotesi in cui la comunicazione sia
volta alla tutela di interessi pubblici, come per esempio nei casi di ri-
schio serio e imminente per la salute o la sicurezza di una persona o
della collettivita, in cui il medico abbia la capacita di evitare il provo-
carsi del danno'”*. Tale circostanza ¢ stata riconosciuta in numerosi casi
relativi a malattie infettive'™* e, come si & visto, ¢ stata ampliata nel cor-
so del tempo ad altre gravi ipotesi'””, ma resta dubbia la possibilita di
equiparare incondizionatamente tali ipotesi alla possibilita di contrarre

189 Cfr. Section 70G (Genetic information and reports protected as private informa-
tion; prior written consent for genetic testing) delle General Laws (Part I Administra-
tion of the Government - Chapter 111 Public Health).

190 Cfr. Nevada Revised Statutes 629.171 Disclosure of genetic information of per-
son without consent unlawful; exceptions.

11 Si veda la Section 56.17 del Civil Code che si applica alle ipotesi di «disclosure
of genetic test results contained in an applicant’s or enrollee’s medical records by a
health care service plany.

2 Health Insurance Portability and Accountability Act del 1996, Pub L No 104-
191.

193 A. SUDELL, To tell or not to tell: the scope of physician-patient confidentiality
when relatives are at risk of genetic disease, in Journal of Contemporary Health Law
Policy, 18, 2001, pp. 273-295 ¢ J.W. BURNETT, 4 physician’s duty to warn a patient’s
relatives of a patient’s genetically inheritable disease, in Houston Law Review, 36,
1999, p. 559-582.

194 Fra gli altri cft. Tenuto v. Lederle Laboratories, 90 NY2d 606 (NY 1997), in cui
¢ stato sancito 1’obbligo per un pediatra di informare il padre del paziente circa i rischi
di contrarre la poliomielite.

195 Si veda il gia citato caso Tarasoff v. Regents of the University of California (su-
pra par. 6.3.2).

78



DALL’INDIVIDUO ALLA PERSONA

in futuro una determinata patologia genetica, in alcuni casi — peraltro —
in assenza di idonei interventi di carattere terapeutico o preventivo'*".

In base alla Privacy Rule, in realta, gli utilizzi e le condivisioni di
informazioni protette per finalita di trattamento sanitario sono esenti
dalla regola del consenso. Pur suggerendo un’interpretazione cauta gli
autori della regola hanno suggerito che questa eccezione possa include-
re il trattamento di persone diverse rispetto al soggetto-fonte'”’.

Nel 2013, I’Office for Civil Rights of the Department of Health and
Human Services, che ha il ruolo di garantire 1’applicazione della
HIPAA Privacy Rule, ha pubblicato un’interpretazione in base alla qua-
le gli operatori sanitari potrebbero condividere le informazioni geneti-
che relative a un soggetto con i curanti dei familiari che stiano verifi-
cando i loro rischi genetici, purché il soggetto-fonte non abbia ottenuto
un accordo relativo alla limitazione delle comunicazioni'®®. Questo ap-
proccio, che pure si limita a riconoscere una mera possibilita per il pro-
fessionista, che subordina questa (almeno entro certi limiti) alla manca-
ta opposizione del soggetto-fonte e che comunque esclude il rapporto
diretto del professionista con il parente (visto che il contatto avverrebbe
con il curante), ¢ stato criticato da alcuni poiché rischierebbe di mettere

. . . . .. . . . . . 199
in serio pericolo il diritto alla riservatezza in ambito sanitario .

196 | stato sostenuto, infatti, che, a differenza della patologie infettive che hanno
decorso relativamente uniforme, le malattie genetiche siano «marked by substantial
variability» e caratterizzate da «considerable uncertainty», cosi da integrare difficilmen-
te un «prospect of imminent harmy». Sul punto B. GODARD, T. HURLIMANN, M. LETEN-
DRE et al., Guidelines for disclosing genetic information to family members: From deve-
lopment to use, in Familial Cancer, 5, 2006, pp. 103-116.

7 Si veda B.J. EVANS, G.P. JARVIK, Impact of HIPAA's minimum necessary stan-
dard on genomic data sharing, in Genetics in Medicine, 20(5), 2018, pp. 531-535.

198 US DEPARTMENT OF HEALTH AND HUMAN SERVICES, Modifications to the HIPAA
Privacy, Security, Enforcement and Breach Notification Rules Under the Health Infor-
mation Technology and Economic and Clinical Health Act and the Genetic Information
Nondiscrimination Act; Other Modifications to the HIPAA Rules, in Federal Register,
78(17), 2013, pp. 5565-5702: «health care providers may share genetic information
about an individual with providers treating family members of the individual who are
seeking to identify their own genetic risks, provided that the individual has not agreed
to a restriction on such disclosure» (p. 5668).

% M.A. ROTHSTEIN, Reconsidering the duty to warn genetically at-risk relatives, in
Genetics in Medicine, 20(3), 2018, pp. 285-290, in particolare p. 287.
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Per quanto concerne 1’ordinamento statunitense, dunque, in un con-
testo caratterizzato da un intervento legislativo piuttosto restrittivo™,
da professional guidelines e orientamenti governativi che paiono sugge-
rire pit un binomio costituito da un ethical duty e da una legal permis-
sion — piuttosto che un tranchant legal duty™"
giurisprudenziali che hanno riconosciuto una responsabilita gravante
sul medico per non aver informato i familiari, I’unico approccio plausi-
bile pare quello di una case-by-case determination® che permetta al
medico di esercitare un solido giudizio professionale per bilanciare e
misurare gli interessi e i valori in gioco®”. La dimensione del dovere,
insieme etico e giuridico, pare limitarsi al compimento di ragionevoli
sforzi volti a far si che i familiari possano ottenere informazioni per

loro rilevanti*®®.

— e da alcuni interventi

7.1.2. Regno Unito: evoluzione di un duty to disclosure fia limiti e spe-
cificita

Anche per quanto concerne il Regno Unito, pur nella difficolta di
conciliare la prolungata resistenza del common law a riconoscere un
autonomo e free-standing diritto alla privacy®®” con gli sviluppi deri-

% Che non pare aver subito attenuazioni nemmeno a seguito dell’adozione, nel
2008, del Genetic Information Nondiscrimination Act.

21 Si veda B.GODARD, T. HURLIMANN, M. LETENDRE et al., op. cit., p. 107.

22 1yi, p. 110. In questo senso si & espresso il SOCIAL ISSUES SUBCOMMITTEE ON
FAMILIAL DISCLOSURE della American Society of Human Genetics (ASHG), Professio-
nal Disclosure of Familial Genetic Information, in American Journal of Human Gene-
tics, 62, 1998, p. 474-483.

203 Cosi, completamente diverse saranno le considerazioni da svolgersi nel caso in
cui la comunicazione riguardi il rischio di ipertermia maligna, una rara patologia eredi-
taria dovuta alla mutazione di un gene mappato nel cromosoma 19, trasmessa per via
autosomica dominante, che causa reazioni anche letali all’anestesia tradizionale, rispet-
to alla comunicazione di patologie oncologiche complesse o di sindromi come quella di
Alzheimer.

2% M.A. ROTHSTEIN, Reconsidering the duty to warn genetically at-risk relatives,
cit., p. 289.

295.8j veda, per esempio, Kaye v Robertson [199] FSR 62, in cui il giudice Leggatt
afferma che «[the] right [of privacy] has so long been disregarded here that it can be
recognised now only by the legislature».
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vanti dall’adozione dello Human Rights Act e dagli interventi della Cor-
te EDU a tutela dell’art. 8 della Convenzione, 1’azione di breach of
confidence ha da sempre servito lo scopo di tutelare i pazienti da inde-
bite rivelazioni da parte dei medici. Risalente giurisprudenza ha infatti
riconosciuto che grava sul medico il dovere di non rivelare intenzio-
nalmente, senza il consenso del paziente, informazioni ottenute in ra-
gione del proprio ruolo professionale, eccezion fatta per circostanze
eccezionali*®.

Tali ipotesi si riferiscono a specifici casi previsti dalla legge e tutti
quelli in cui sia riscontrata la sussistenza di un «countervailing public
interest»**’ che puo concretarsi nella necessita di mettere in guardia un
terzo da un concreto rischio o pericolo.

Negli anni, sul punto, si sono manifestate diverse posizioni: in un
report dello Science and Technology Committee della House of Lords
si era esclusa la possibilita di comunicare informazioni eventualmente
rilevanti a familiari del paziente, sulla base della considerazione che la
mancanza di comunicazione li porrebbe «at no worse position than if no
test had been performed», mentre una violazione della privacy medica

condurrebbe ad una perdita di fiducia da parte degli utenti diretti***.

2 Hynter v Mann [1974]. Questo obbligo, peraltro, non & posto tanto a tutela di un
diritto alla privacy del singolo, quanto piuttosto a protezione di un generale interesse
della societa. Cfr. B. DOLAN, Medical records: Disclosing confidential clinical infor-
mation, in The Psychiatrist, 28, 2004, pp. 53-56. Analoga interpretazione ¢ fornita dal
General Medical Council che al punto 36 della Guidance Confidentiality del 2009 chia-
risce che «[t]here is a clear public good in having a confidential medical service. The
fact that people are encouraged to seek advice and treatment, including for communica-
ble diseases, benefits society as a whole as well as the individual. Confidential medical
care is recognised in law as being in the public interest». Piccole modifiche, che non
alterano il senso generale, sono state apportate con I’aggiornamento della guida del
2017: «Confidential medical care is recognised in law as being in the public interest.
The fact that people are encouraged to seek advice and treatment benefits society as a
whole as well as the individual. But there can be a public interest in disclosing informa-
tion if the benefits to an individual or society outweigh both the public and the patient’s
interest in keeping the information confidential» (par. 22).

27 Attorney General v Guardian Newspapers (n. 2) [1990] 1 AC 109, HL.

2% House of Commons Science and Technology Committee, Third Report, Human
Genetics: The Science and its Consequences, London, 6 luglio 1995, par. 228.
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Di segno completamente opposto 1’atteggiamento di chi ¢ giunto a
proporre un joint account model, nel contesto del quale si presume che
I’informazione debba essere disponibile per tutti i potenziali interessa-
ti*”. Secondo questa teoria, in netta contrapposizione con quanto soste-
nuto dallo Science and Technology Committee, sarebbe proprio un at-
teggiamento eccessivamente restrittivo a ingenerare una crisi di fiducia
nel servizio genetico clinico, causando possibile contenzioso’'’. Questo
modello, dunque, sarebbe in grado di prendere sul serio la natura ‘fami-
liare’ dell’informazione genetica, permettendo di condividere i benefici
derivanti dallo svolgimento di test genetici, senza causare nessun grave
danno al soggetto-fonte®'".

Una soluzione intermedia sembra peraltro quella indicata dal Gene-
ral Medical Council che, con la Guidance Confidentiality*'?, riconosce
la possibilita di rivelare informazioni personali senza il consenso del-
I’interessato o — in circostanze eccezionali — anche contro la sua volonta
se 1 benefici per una persona o per la societa prevalgano sull’interesse
pubblico e del paziente a preservare la riservatezza dell’informazione.
La versione piu recente delle linee guida specifica la necessita di tro-
varsi a poter contrastare un pericolo di «morte o grave danno» a un ter-

213
70 .

299 M. PARKER, A. LUCASSEN, Genetic information: a joint account, in British Me-
dical Journal, 2004, 329, p. 166 si riferiscono agli «account holders». Secondo gli Au-
tori «[w]hen a patient attends a genetic clinic, or discusses genetics with his or her ge-
neral practitioner information about diseases and illness [are] supplied by the patient
about other family members, often without their consent. In many cases an extensive
family history is needed to assess the usefulness of genetic testing. Given this, there is
no obvious reason why one family member should be able to benefit and yet [...] be
allowed to exclude others from access to such benefitsy.

219 M. PARKER, A. LUCASSEN, op. cit., p. 166.

2 1bidem.

212 GENERAL MEDICAL COUNCIL, Confidentiality: good practice in handling patient
information, cit., 2017. Le linee guida sono state aggiornate il 25 maggio 2018 e alli-
neate con le previsioni del nuovo Regolamento generale europeo sulla protezione dei
dati personali.

213 paragrafo 64 della Guidance (par. 37 nella precedente versione del 2009).
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Le linee guida considerano poi la specifica problematica delle in-
formazioni genetiche®'* prevedendo che, anche nel caso in cui il pazien-
te si rifiuti di condividere le informazioni genetiche acquisite — pur es-
sendo stato informato della rilevanza che esse potrebbero avere per un
familiare — la comunicazione sia nondimeno possibile nel pubblico inte-
resse. A fronte del rifiuto dell’interessato ¢ compito del medico bilan-
ciare il primario dovere di realizzare 1’interesse del paziente con quello
di aiutare e proteggere un terzo da un grave pericolo’". In particolare,
fra gli elementi dei quali tenere conto, la nuova versione del documento
cita:

- il potenziale danno o turbamento che puo derivare al paziente dalla
comunicazione;

- il potenziale danno alla fiducia nei confronti, in generale, dei medici;

- il potenziale danno ad altri nel caso in cui I’informazione non sia con-
divisa;

- 1 potenziali benefici per I’individuo o la societa;

- la natura dell’informazione da rivelare e le intenzioni eventualmente
espresse dal paziente;

- ’eventualita che il danno possa essere evitato o i benefici possano
essere ottenuti senza violazione della privacy e, comunque, quale sia

il livello minimo di intrusione®'’.

Nel caso in cui il bilanciamento risulti favorevole alla comunicazio-
ne, sara inoltre opportuno evitare di rivelare ’identita del soggetto-
fonte®'”.

Si pud dunque parlare di un dovere di rivelazione*'®? In via giuri-
sprudenziale, si sono indicati i requisiti per poter sostenere 1’esistenza

21 All’interno di un apposito capo significativamente recante titolato ‘Genetic and
other shared information’ (par. 73-76).

215 paragrafi 67-69.

218 paragrafo 67.

217 Questa impostazione del GMC, peraltro, ricalca perfettamente i requisiti posti
dalla Convenzione sui Diritti dell’Uomo e la biomedicina per limitare, in via di ecce-
zione, i diritti in essa sanciti (art. 26.1).

218 Qulla rilevanza giuridica delle linee guida, C. FOSTER, N. PEACOCK, Clinical
Confidentiality, Sadbury UK, 2000, secondo i quali le linee guida rappresenterebbero
un «manual of the law of confidentiality» e «provide a very good, practical guide as to
what the courts are likely to find acceptable. Sometimes they demand more of the doc-
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di tale obbligo, il quale deve essere considerato da una triplice prospet-
tiva:

- la prevedibilita del danno che si produce;

- la natura della relazione tra le parti (c.d. proximity);

- la questione della ragionevolezza dell’obbligo che si vuole imporre®"’.

Si noti peraltro che questi tre presupposti non possono in alcun mo-
do essere considerati come entita indipendenti e autonome 1’una rispet-
to all’altra, ma riflettono un approccio efficiente e pragmatico alla que-
stione della comunicabilita, il quale tenga conto delle condizioni a con-
torno, del contesto che determina I’esistenza dell’ obbligo™.

Per quanto concerne il primo dei tre requisiti, il pericolo in questio-
ne ¢ quello del difetto genetico in capo al familiare. Gia questo primo
aspetto, all’apparenza di semplice individuazione, solleva al contrario
non poche problematiche. In primo luogo, deve infatti sottolinearsi il
fatto che difficilmente 1’insorgere di una patologia potra essere conside-
rato come una diretta conseguenza dell’azione — rectius dell’omissione
informativa — del professionista sanitario. Deve nondimeno essere tenu-
to in considerazione il principio esplicitato in Safer in base al quale de-
vono essere ricompresi nella nozione di harm i futuri danni sostanziali
che avrebbero potuto essere minimizzati grazie a un avvertimento tem-
pestivo ed efficace®'. Sara dunque ipotizzabile la sussistenza di un duty

tors than the courts are likely to do, but for most practical purposes they are likely to be
co-extensive with the law».

219 Cosi il giudice Steyn LJ in Elguzouli-Daf v Commissioner of the Police of the
Metropolis [1995] QB 335, paragrafo 345, in materia diversa e in particolare con rife-
rimento alla «question of law whether the Crown Prosecution Service (“the CPS”) owes
a duty of care to those it is prosecuting». Questo test — noto come Caparo test —, sinte-
tizzato dal giudice Steyn, ¢ stato in realta elaborato in Caparo Industries plc v Dickman
& Ors [1990] 2 AC 605.

220 «Of course [...] these three matters overlap with each other and are really facets
of the same thing. [...] Thus the three so-called requirements for a duty of care are not
to be treated as wholly separate and distinct requirements but rather as convenient and
helpful approaches to the pragmatic question whether a duty should be imposed in any
given case. In the end whether the law does impose a duty in any particular circumstan-
ces depends upon those circumstances [...]». Cosi Lord Steyn in Marc Rich v Bishop
Rock Ltd [1996] 1 AC 211, al paragrafo 235, citando quanto detto dal giudice Saville.

21 Safer, cit.
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to disclose non solo nei casi in cui sia possibile intervenire con una te-
rapia, ma anche quando possa rivelarsi utile un intervento di carattere
preventivo. Probabilmente, costituirebbe invece una eccessiva forzatura
I’idea di un obbligo di informare anche nei casi in cui, pur non esisten-
do terapie e mezzi di prevenzione, un’adeguata consulenza genetica po-
trebbe in qualche modo attenuare 1I’impatto della malattia, almeno dal
punto di vista psicologico, rendendosi sostanzialmente necessaria una
valutazione prognostica fausta o, se non altro, migliorativa®,

Quali siano poi i limiti estensivi del dovere gravante, si noti bene,
sul medico ¢ questione di complessa valutazione. Al di fuori dello spe-
cifico ambito in questione si possono tuttavia tenere in considerazione
alcune indicazioni fornite in talune vicende giudiziarie, relative a ipote-
si di negligence. In un primo caso’> la House of Lords aveva stabilito
che, in termini probabilistici, anche una corretta diagnosi e un corretto
trattamento non avrebbero evitato il prodursi della disabilita in questio-
ne — dovuta nel caso specifico ad un incidente —, con la conseguenza
che i danni non avrebbero potuto essere risarciti perché non era stato
soddisfatto il requisito relativo al nesso di causalita; sul punto la House
of Lords ¢ poi tornata pitl di recente con il caso Gregg v Scott™*, con-
fermando la decisione assunta nel 1987. Particolarmente interessante
risulta, pero, la dissenting opinion di Lord Nicholls il quale esclude che
si possa in questi casi adottare un «all-or-nothing balance of probability
approach». In questo caso il dottor Scott, aveva commesso un errore nel
qualificare una forma maligna di cancro, la quale era stata invece dia-
gnosticata come benigna, determinando un ritardo di nove mesi nel trat-
tamento terapeutico del signor Gregg, con conseguente diminuzione
delle aspettative di vita decennali dal 42 al 25%.

L’opinione di Lord Nicholls ¢ di particolare interesse perché affron-
ta il problema relativo a come il diritto debba atteggiarsi a fronte di va-
lutazioni mediche in grado di esprimersi in termini meramente probabi-
listici, circostanza tipica e ricorrente nell’ambito delle analisi genetiche,

222 M. FAY, Informing the family: a geneticist’s duty of care to disclose genetic ri-
sks to relatives of the proband, in Journal of Professional Negligence, 2011, 27(2),
p. 97-111.

22 Hotson v East Berkshire Area Health Authority [1987] 2 All ER 909.

2% Gregg v Scott [2005] UKHL 2.
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ancor piu quando le valutazioni espresse attengano allo stato di salute di
un familiare.

Secondo il giudice, in alcuni casi ¢ la diagnosi stessa ad essere pro-
blematica. Considerato il suo carattere ‘incerto’, la corretta identifica-
zione del danno subito dal paziente in questi casi deve necessariamente
comprendere la perdita di chance di un esito favorevole, piuttosto che la
perdita di un risultato di per sé: «[jJustice so requires, because this mat-
ches medical reality»™*.

Le prospettive di recupero per il signor Gregg nel caso in cui avesse
prontamente intrapreso il trattamento, espresse in termini probabilistici,
costituiscono una realta dal punto di vista della sua condizione, in rife-
rimento al grado di sviluppo della scienza. Di tale incertezza il diritto
deve farsi carico imponendo al medico di agire nell’interesse del pa-
ziente, valorizzando al massimo le sue prospettive di recupero, indipen-
dentemente dal fatto che queste siano piti 0 meno buone**.

Emerge in questo caso ’esigenza di legare a filo doppio regola di di-
ritto e circostanza del reale.

E necessario, dunque, prendere in considerazione la gradualita delle
valutazioni prognostiche: adeguandosi a una medicina che si esprime in
termini probabilistici, il diritto deve fare altrettanto, evitando approcci
assolutistici o presunzioni di certezza la dove non esiste un’unica veri-
ta*?’. Da questo consegue che, anche nel caso in cui, in assenza di una
negligenza del medico, le possibilita di sopravvivenza si fossero co-
munque attestate al di sotto del 50%, la diminuzione delle prospettive
di recupero causata dalla negligence dovra dare luogo a risarcimento

225 ([Slometimes the very diagnosis itself may be problematic. Given this uncer-
tainty of outcome, the appropriate characterisation of a patient’s loss in this type of case
must surely be that it comprises the loss of the chance of a favourable outcome, rather
than the loss of the outcome itselfy» (Paragrafi 23 e 24).

226 (In these cases a doctor’s duty to act in the best interests of his patient involves
maximising the patient’s recovery prospects, and doing so whether the patient’s pro-
spects are good or not so good. In the event of a breach of this duty the law must fa-
shion a matching and meaningful remedy» (par. 42).

227 «(Where a patient’s condition is attended with such uncertainty that medical opi-
nion assesses the patient’s recovery prospects in percentage terms, the law should do
likewise. The law should not, by adopting the all-or-nothing balance of probability

approach, assume certainty where none in truth exists» (par. 43).
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del danno™®. Una soluzione di segno opposto determinerebbe una zona

franca da responsabilita per medici e strutture sanitarie, ogni volta in
cui la probabilita di sopravvivenza si attesti al di sotto della soglia del
50%%.

Questa capacita del diritto di incorporare anche le incertezze ¢ le in-
compiutezze del dato medico-scientifico costituirebbe, ad avviso del-
I’opinione dissenziente di un giudice, un auspicabile passo in avanti che
sempre piu potrebbe essere richiesto a fronte della crescente mole di
informazioni prodotta dalla conoscenza genetica™".

Inevitabilmente, dunque, e sempre piu, il diritto e 1 suoi operatori
dovranno farsi carico delle complesse valutazioni probabilistiche che
paiono essere le uniche in grado di servire le capacita predittive che
caratterizzano le analisi del patrimonio genetico™'.

Con riferimento al secondo dei tre requisiti che fondano il ricono-
scimento dell’esistenza di un dovere, sara necessario ragionare sulla

configurazione di un rapporto di proximity fra le parti in causa. La defi-

228 ([wihere a patient is suffering from illness or injury and his prospects of recove-

ry are attended with a significant degree of medical uncertainty, and he suffers a signi-
ficant diminution of his prospects of recovery by reason of medical negligence whether
of diagnosis or treatment, that diminution constitutes actionable damage. This is so
whether the patient’s prospects immediately before the negligence exceeded or fell
short of 50%» (par. 44).

9 (To decide otherwise would be a blanket release from liability for doctors and
hospitals any time there was less than a 50 per cent chance of survival, regardless of
how flagrant the negligence». Cosi Dore J in Herskovits v Group Health Cooperative of
Puget Sound (1983) 664 P 2d 474, 477, citato da Lord Nicholls al paragrafo 43.

29 (This approach would represent a development of the law. So be it. If the com-
mon law is to retain its legitimacy it must remain capable of development. It must reco-
gnise the great advances made in medical knowledge and skills. It must recognise also
the medical uncertainties which still exist» (par. 45).

21 Sotto questo profilo & opportuno introdurre la distinzione fra test presintomatici,
che sottendono una correlazione causa-effetto diretta fra le mutazioni genetiche identi-
ficate ¢ la comparsa della malattia, ¢ i test predittivi o di suscettibilita, che esitano in
stime di carattere probabilistico. Su questi profili e le implicazioni di queste differenze
cfr. M. TORALDO DI FRANCIA, La medicina predittiva e i suoi aspetti critici, in G. BAL-
DINI (a cura di), Persona e famiglia nell’era del biodiritto. Verso un diritto comune
europeo per la bioetica, Firenze, 2015, pp. 161-168 ¢ D. TARUSCIO, Analisi predittive e
test genetici, in G. BONACCHI (a cura di), op. cit.
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nizione di proximity ¢ fornita da Lord Atkin in Donoghue v Steven-
son®?: con tale termine si identifica una situazione di relazione stretta e
diretta fra la persona titolare del duty of care e I’altro®. Il medico e i
familiari dovrebbero dunque essere qualificabili come neighbours per
poter sostenere che il primo sia titolare di un obbligo nei confronti dei
secondi. Tradizionalmente il requisito della proximity non richiede né
un rapporto di vicinanza fisica né, tantomeno, la necessita di una rela-
zione preesistente rispetto all’insorgere dell’obbligo.

La definizione di neighbour ¢ rinvenibile da lungo tempo nel com-
mon law: si tratta di persone direttamente relate a colui il quale sia in
grado di identificarle come possibilmente coinvolte nelle proprie azio-
nis3*

In ambito psichiatrico, in un caso risalente al 1999 si ¢ stabilito che
la proximity richiesta per affermare |’esistenza di un duty of care fra
una struttura ospedaliera e la vittima di un paziente, sussista solo nel
caso in cui la vittima appartenga ad un gruppo a rischio identificabi-
16235

Muovendosi nell’ambito della genetica, questo aspetto relativo al-
I’identificazione del gruppo a rischio ¢ ovviamente uno dei piu delicati
e problematici, stante la complessa rete di relazioni interpersonali che
lega soggetti appartenenti allo stesso gruppo biologico.

Un esempio di quanto la ‘distanza biologica’ possa essere un ele-
mento dirimente nelle decisioni delle quali si discute ¢ fornito dalla re-
cente decisione della High Court™°. I giudici hanno rigettato un ricorso
per negligenza presentato dalla famiglia di due bambini affetti da una
patologia genetica nei confronti dell’ospedale che, alcuni anni prima,

32 Donoghue v Stevenson [1932] AC 452, 581.
233 (Such close and direct relations that the act complained of directly affects a per-
son whom the person alleged to be bound to take care would know would be directly
affected by his careless act» (Lord Atkin in Donoghue v Stevenson [1932], p. 581).

2 La celebre definizione si riferisce a persone «closely and directly affected by my
act that I ought reasonably to have them in contemplation» (Lord Atkin in Donoghue v
Stevenson [1932], p. 562).

35 Palmer v Tees Health Authority [1999] EWCA Civ 1533, par. 32.

238 Smith & Anor v University of Leicester NHS Trust [2016] EWHC 817.
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non aveva sottoposto un secondo cugino dei bimbi a un test che avreb-
be permesso un rilevante vantaggio diagnostico.

I due fratellini erano nati con una forma presintomatica di adreno-
leucodistrofia (determinata da una variante del gene ABCD1). La malat-
tia si era manifestata in uno dei due all’eta di sei anni, in uno stadio or-
mai troppo avanzato per poter essere trattata con terapie a base di cellu-
le staminali ematopoietiche. Il fratellino, sottoposto a test, fu trattato
con un trapianto di midollo e altre terapie, riuscendo a sopravvivere,
pur con gravi problematiche.

La madre dei bambini aveva agito in giudizio nei confronti dello
University Hospitals of Leicester NHS Trust che, nel 2003, non aveva
sottoposto un cugino di secondo grado dei figli a un test di ampio spet-
tro che avrebbe consentito di diagnosticargli una forma di adrenomielo-
neuropatia (una variante della adrenoleucodistrofia), nonostante tale
test fosse stato richiesto da un medico. Secondo i ricorrenti, I’esito posi-
tivo del test (effettivamente svolto anni dopo) avrebbe imposto una ana-
lisi piu approfondita all’interno del gruppo familiare, consentendo una
diagnosi piu tempestiva nei bimbi, con conseguenti maggiori speranze
in termini di cura.

11 giudice, facendo leva proprio sull’assenza del requisito della pro-
ximity, escludeva la responsabilita in capo ai medici nei confronti dei
quali non sarebbe configurabile un duty of care™’.

Ultimo requisito da considerarsi ¢ quello relativo alla equita, giusti-
zia e ragionevolezza dell’imposizione di un dovere.

Come accennato in precedenza, non si puo prescindere dall’esisten-
za di un interesse pubblico a che la segretezza del rapporto medico-pa-
ziente sia mantenuta: in caso contrario, sarebbe minata 1’autorita del
medico e messa in crisi la base fiduciaria del rapporto con il paziente™".
Un siffatto interesse dovra, tuttavia, essere bilanciato, in alcuni casi,

B78i legge nella decisione che «[t]o extend the duty of care to a patient’s second
cousins (even though on the particular facts of the case there was the potential for them
to be affected by an omission in the treatment of that patient) is to go well beyond the
existing law and fails therefore the test