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il pilastri 



Diritto umano e scienza
aperta
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Definizione europea e ambiti
dell’altruismo dei dati
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Ricerca e altruismo dei dati:
le criticità

European Data Protection Board
•“anonimizzazione”: secondo cui questa sussiste solo

quando risalire all’identità degli interessati diventa,
grazie a un mix di metodologie, spesso complesso da

perseguire
•“finalità di ricerca”: interpretata come l’equivalente
di singolo progetto di ricerca, con la conseguenza che
la base giuridica, di solito il consenso, può legittimare

un trattamento di dati personali solo per uno
specifico progetto di ricerca
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1.possibili sovrapposizioni non chiare con la normativa GDPR:
“titolare dei dati” vs “titolare” ai sensi del GDPR; 
2.il DGA sposa una concezione “proprietaria” dei dati, estranea però
alla concezione del GDPR quanto ai dati personali;
3.mancato coordinamento con il GDPR
4.incerta parificazione tra dati pseudonimizzati e anonimizzati (solo i
secondi sono esclusi dal regime del GDPR: Sentenza Deloitte C-
413/23 P (EDPS c. SRB).
5.il concetto di “data sharing”  e compatibilità con i principi di
privacy by design e by default;
6.la disciplina del “data altruism”: maggiore chiarezza nella raccolta
del consenso e nella definizione delle finalità.  

Non solo luci: le ombre (e i rischi)
per la protezione dei dati personali

GenOA week 
2025



EHDS – il primo Spazio Europeo dei Dati specifico per il
settore sanitario



Obiettivo #1

Obiettivo #2

consentire alle persone di accedere, controllare e condividere i loro
dati sanitari elettronici a livello transnazionale per agevolare la
prestazione di assistenza sanitaria (uso primario dei dati)

consentire il riutilizzo sicuro e affidabile dei dati sanitari in ambiti quali la
ricerca, l'innovazione, l'elaborazione delle politiche e le attività
regolatorie (uso secondario dei dati)

EHDS

Obiettivo #3
Promuovere un mercato unico per i sistemi di cartelle cliniche
elettroniche, 
a sostegno dell'uso sia primario che secondario.



Bilanciare Legal Compliance e
Open Science nell’Accesso ai

Servizi ELIXIR-IT

Compliance by Design#1 Accesso Strutturato e a Livelli
#2

Governace
trasparente#3

Modularità della
documentazione#4

Principio di “Open as Possible,
Protected as Necessary”

#5

Strumenti Tecnici per
l’Equilibrio

#6

Formazione e Supporto
ELSI
 #8
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Elixir-IT 
Best Practices sviluppate nel progetto ElixirXNextGenIT
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Implementazione best
practices 

WORKFLOW 
DOCUMENTAZIONE 
AUP-TOU-POLICY PRIVACY
ELSI WEB CAFÈ
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https://www.canva.com/design/DAGzOhlPx5E/IpDLhnjppFhlJE3yZj3__w/view?utm_content=DAGzOhlPx5E&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=uniquelinks&utlId=h1c1a96195e
https://www.canva.com/design/DAGzOhlPx5E/IpDLhnjppFhlJE3yZj3__w/view?utm_content=DAGzOhlPx5E&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=uniquelinks&utlId=h1c1a96195e
https://drive.google.com/drive/folders/1Xf11J3xBjQ97if87TqmcATQlVMr4ArdM?usp=drive_link
https://drive.google.com/drive/folders/1Xf11J3xBjQ97if87TqmcATQlVMr4ArdM?usp=drive_link
https://drive.google.com/drive/folders/1aKkfzsQpjQrrMxpeyP0d0if_ZYulOVAH?usp=drive_link


grazie per l’attenzione
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