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LA MANCANZA DI SPECIFICHE COMPETENZE
MANAGERIALI SULLA PRIVACY

“La legge sulla privacy €' troppo rigida e limita la ricerca’, un grido di allarme che sempre piu spesso
viene lanciato da chi effettua ricerche e studi osservazionali. Ma I'accusa & ingiustificata e l'allarme
deriva dalla poca conoscenza della normativa ad oggi in vigore in [talia. In realta su questi temi,
essenziali per lo sviluppo ed il miglioramento delle cure, specie in un momento cosi critico per il
sistema sanitario che ha risorse umane e economiche sempre pit limitate, il Garante della Privacy ha
recentemente individuato con precisione quali sono gli adempimenti che possono autorizzare allo
svolgimento delle ricerche e degli studi anche retrospettivi.

Lo scorso 26 marzo sulla Gazzetta Ufficiale & stata pubblicata "’ Autorizzazione generale al trattamento
dei dati effettuato per scopi di ricerca scientifica”; vengono indicate, per 'anno in corso, le misure e gli
accorgimenti che rendono utilizzabili i dati ed i campioni dei pazienti in particolari e comprovate
circostanze per le quali sussista l'impossibilitd di informare gli interessati e per cui la ricerca non possa
essere realizzata mediante il trattamento di dati anonimi o di dati riferiti a individui che sia possibile
contattare al fine di rendere linformativa ed acquisire il consenso. Infatti, le aziende sanitarie e le
universita, gli enti o istituti di ricerca e i ricercatori qualora debbano avviare studi retrospettivi € non sia
possibile informare gli interessati per "motivi etici”, ovvero per "motivi metodologici", ovvero per "motivi
di impossibilita organizzativa" devono dotarsi di un apposito progetto preliminare relativo allo studio o
ricerca stesso, in cui sono individuate in modo analitico le responsabilita del trattamento , le misure
minime ed idonee di sicurezza da adottare , ed un successivo motivato parere del comitato etico, che
si assume la responsabilita di validare le motivazioni che non rendono possibile in quale caso
informare i pazienti e ottenere da loro il consenso. Quindi si agli studi retrospettivi anche senza
informativa e consenso, purché siano rispettate le misure di tutela e protezione dei dati, con i manager
delle aziende sanitarie e con i professionisti del settore che si assumono la responsabilita di usare,
dopo aver adottato gli opportuni accorgimenti, dati preziosi per la ricerca. Purtroppo solo in poche
aziende sanitarie, e questo giustifica in buona parte l'allarme citato, si possono trovare esperti della
materia privacy in grado di gestire, nel pieno rispetto delle previsioni di legge, tutti gli adempimenti
necessari a rendere legittimi tali studi, supportando i clinici e i ricercatori affinché questi possano
svolgere in tutta tranquillita il loro importante lavoro.
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