
CAMERA DEI DEPUTATI N. 3793
—

PROPOSTA DI LEGGE

d’iniziativa del deputato TANONI
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ONOREVOLI COLLEGHI ! — La proposta di
legge della quale si propone l’approvazione
affronta problemi di straordinario inte-
resse umano, scientifico e sanitario.

Si tratta di disciplinare, per legge, det-
tando delle norme di garanzia, in una
realtà di estrema delicatezza, le possibilità
di impiego di scoperte di straordinario
interesse nel campo della genetica umana,
che possono portarci a risolvere dramma-
tici problemi nel campo della salute
umana, in particolare legati a fattori ere-
ditari.

Di quello che va sotto il nome di
« Progetto genoma », gli scienziati italiani
si sono ampiamente occupati dando un
contributo determinante, specialmente
con il premio Nobel Dulbecco. Sul piano
scientifico e normativo, a suo tempo, il
Comitato nazionale per la bioetica, sotto
la presidenza del senatore professor
Adriano Ossicini, produsse documenti sul

piano scientifico e giuridico di valore
determinante in questo campo, con la
collaborazione di altissimi scienziati, tra
i quali il Premio Nobel Levi Montalcini e
con la consulenza del Premio Nobel Dul-
becco.

Il cosiddetto « Progetto Genoma » rap-
presenta un progetto di ricerca interna-
zionale, avviato nel 1986 su suggerimento
del Premio Nobel Dulbecco, che ha lo
scopo di redigere e completare la mappa-
tura dei geni umani, i quali sono circa
100.000. La conoscenza del ruolo di ogni
gene potrà permettere di spalancare sce-
nari inimmaginabili alla medicina attuale:
i guadagni in termini di prevenzione e di
capacità terapeutiche che ne deriveranno
saranno enormi.

Il « Progetto Genoma » è portato avanti
da numerosi Paesi (Australia, Brasile, Ca-
nada, Cina, Danimarca, Francia, Germa-
nia, Israele, Italia, Giappone, Corea,
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Messico, Olanda, Russia, Svezia, Gran Bre-
tagna e Stati Uniti) ed è sostenuto anche
dall’Unione europea. Gli istituti trainanti
sono due pubblici e uno privato: National
Institute of Health, USA, Dipartimento del-
l’energia, Celera Genomics (Maryland)
USA. I centri di ricerca coinvolti sono
consorziati nel « Human Genome Project »
che si prefigge di mettere i risultati a
disposizione dell’umanità intera: ma sono
interessate all’affare anche numerose im-
prese private, che spesso sfruttano il la-
voro del consorzio a proprio vantaggio. La
Celera Genomics (Maryland, USA), ha an-
nunciato (6 aprile 2000) di avere ultimato
la caratterizzazione della sequenza di basi
– sono circa 3 miliardi – che compongono
il genoma. La prima fase del lavoro è cosı̀
terminata. Ora si tratta di identificare a
quale porzione di questa catena corri-
sponde ogni singolo gene e di determi-
narne il ruolo. È la parte più difficile.
Intanto, il Congresso USA ha subito ini-
ziato l’esame di possibili leggi.

Il genoma è l’insieme del nostro patri-
monio genetico, presente in ciascuna delle
nostre cellule. Esso rappresenta il com-
plesso delle istruzioni necessarie alla « ri-
produzione » – ma anche allo sviluppo e
alla creazione delle articolate strutture che
costituiscono il nostro corpo – e al nostro
corretto funzionamento in quanto organi-
smi.

Il genoma è inizialmente composto da
46 cromosomi, 23 dei quali provengono
dall’ovulo materno, e i restanti 23 dal
gamete maschile. I cromosomi sono dun-
que strutture subcellulari, localizzate nel
nucleo cellulare, che costituiscono le
prime unità di articolazione dell’informa-
zione genetica.

A un livello più microscopico, i cromo-
somi sono ulteriormente composti da geni,
che sono circa 100.000, e che sono le unità
significative minime per quanto riguarda la
veicolazione di informazione genetica. Ogni
gene specifica le modalità di sintesi di una
certa proteina. Le proteine sono le compo-
nenti fondamentali della costituzione degli
organismi e dello svolgimento dei processi
vitali, poiché rappresentano sia la compo-
nente strutturale di cellule e di tessuti, sia la

chiave di attivazione delle reazioni biochi-
miche che permettono la vita.

I geni (e quindi anche i cromosomi)
sono fisicamente costituiti da acido desos-
siribonucleico (DNA). Ogni cromosoma
consiste in effetti in un’unica, lunga mo-
lecola di DNA; un gene è una piccola
porzione di tale molecola.

Il DNA è una grande molecola compo-
sta da due filamenti di forma elicoidale,
formati di zucchero e di molecole di
fosfato, che corrono in senso inverso l’uno
rispetto all’altro: è la famosa « doppia
elica » scoperta da Watson e Crick nel
1953, con cui i due ottennero il Premio
Nobel. A tenere uniti i due filamenti sono
presenti coppie di basi: composti chimici
particolari la cui successione lungo la
molecola di DNA è il segreto del genoma
e della sua individualità (è questa se-
quenza che la Celera Genomics ha recen-
temente mappato). Le basi, il cui compo-
nente fondamentale è l’azoto, sono solo
quattro – adenina, guanina, citosina e
timina – e ad essere fondamentale è
dunque solo la loro distribuzione spaziale.

Le possibilità dischiuse dalla realizza-
zione del « progetto Genoma » sono incal-
colabili.

La prima disciplina ad avvantaggiarsi
sarà senza dubbio la medicina, che muterà
radicalmente nel momento in cui entre-
remo davvero nell’era della genetica. La
diagnostica diverrà perfettamente ogget-
tiva, almeno per molte patologie. Sarà
possibile diagnosticare precocemente sia la
presenza di malattie genetiche ed eredita-
rie difficili da individuare (magari a causa
del fatto che esse si manifestano ad uno
stadio avanzato dell’età, o del loro svilup-
po), sia la presenza di predisposizioni
genetiche a malattie. In questi casi, anche
il lato terapeutico potrà conoscere miglio-
ramenti oggi inimmaginabili: gli scenari
che si aprono sono quelli in cui il farmaco
viene preparato razionalmente, e quelli in
cui, più risolutamente, si interviene a mo-
dificare un gene difettoso. Si parla cosı̀ di
correzione genetica a fini terapeutici; tale
intervento può limitarsi a modificare la
linea somatica – nel qual caso si modifi-
cano solo le caratteristiche dell’individuo
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su cui si interviene, ma non il suo patri-
monio genetico – oppure può riguardare
la linea germinale – nel qual caso non
trasformiamo solo le caratteristiche del-
l’individuo, ma anche quelle della sua
discendenza.

Quando la ricerca avrà individuato
l’esatto alfabeto molecolare che permette
la presenza, nel genoma di un essere
umano, di una predisposizione a un certo
tipo di tumore, si potrà intervenire con
molta più efficacia per evitare l’insorgere
di quel tumore in un soggetto che si
scopra segnato da tale rischio. La mani-
polazione genetica, in questi casi, sembra
perfettamente augurabile. Ma già la cono-
scenza della predisposizione, in sé, è un
fattore positivo, che da solo riduce la
mortalità (spinge, ovviamente, a una ser-
rata abitudine di controlli preventivi).

Inoltre, poiché la maggior parte delle
patologie di cui stiamo parlando non è
interamente determinata da fattori gene-
tici, ma deve essere « attivata » anche da
fattori ambientali, conoscere le proprie
predisposizioni può essere utile per pro-
gettare, insieme a un’équipe medica
esperta, un tipo di vita o lo svolgimento di
alcune, specifiche attività, volte a minimiz-
zare il rischio di rendere nociva la pre-
disposizione. Patologie per cui valgono
questi discorsi sono l’ipertensione, il dia-
bete, le malattie psichiatriche come la
schizofrenia e le sindromi maniaco-de-
pressive, i difetti cardiovascolari, i tumori,
il morbo di Alzheimer, le malattie reuma-
tiche, le osteoporosi.

La valutazione dei rischi è un capitolo
della medicina ancora tutto da scrivere, e
il completamento del « Progetto Genoma »
potrebbe certo costituire una svolta epo-
cale in questo senso. Diverrebbe accerta-
bile il danno alla salute causato da smog,
radiazioni, agenti chimici e tossici; tali
coefficienti di danno potrebbero essere
calibrati e calcolati su misura per ogni
specifico individuo.

È ovvio che le malattie genetiche tout
court verrebbero automaticamente scon-
fitte. Ma, appunto, il progresso della ge-
netica non trascura, bensı̀ esalta la neces-
sità di una considerazione dei fattori am-

bientali coinvolti nelle patologie. Se l’at-
tenzione per l’incidenza di specifici
componenti ambientali può divenire uno
dei tratti più importanti della medicina del
futuro, lo studio della genomica microbica
porterà a predisporre e a razionalizzare
nuove prospettive di politica ambientale.
Ricordiamo che è stato già completato il
genoma di un moscerino, la Drosophila, la
mosca della frutta.

Guardando alle applicazioni non stret-
tamente mediche, non si può trascurare la
ricaduta che il progresso nelle scienze
genetiche avrà su altri settori della vita;
per esempio, sulla produzione delle risorse
alimentari. L’agricoltura e l’allevamento
possono ricevere luce tecnologica genuina
e non peggiorativa dalla genetica, che può
segnalare l’opportunità di interventi volti a
incrementare la produttività alzando al
contempo il tasso di qualità dei prodotti.
Diviene anche urgente distinguere fra cibi
transgenici dannosi e cibi transgenici non
dannosi, che rappresentano semmai un
puro miglioramento rispetto alle varietà di
partenza. Anche questo tipo di ripartizioni
non può essere fornito da altri che da una
scienza matura e completa dei geni. Bi-
sognerà tenere in alta considerazione il
fatto che nel mondo ogni minuto dieci
bambini muoiono di fame, che ogni ora
centinaia di esseri umani vengono uccisi
da reazioni negative a medicinali, che il
virus dell’AIDS si riproduce nel corpo di
un malato un miliardo di volte al giorno.
La storia, l’archeologia, l’antropologia, le
scienze cognitive e sociali riceveranno un
apporto di fondamentale rilevanza dal
completamento della mappatura del ge-
noma umano. Sarà possibile risolvere al-
cuni dibattiti filosofici millenari sull’inna-
tezza o sul carattere appreso di alcune
abilità – prima fra tutte, la facoltà di
linguaggio; sarà possibile studiare in modo
nuovo questioni come l’evoluzione della
specie umana, esplorando i processi storici
più insondabili con il filtro euristico dei
geni (migrazioni umane, bioarcheologia),
cosı̀ come fa da qualche tempo, incro-
ciando magistralmente la genetica e la
linguistica, uno dei nostri migliori scien-
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ziati, non a caso in odore di Premio Nobel:
Luca Cavalli Sforza.

Problemi etici posti dalla conoscenza del
genoma e necessità di un Garante.

Il problema posto dalla disponibilità
crescente di informazione di cosı̀ alto
valore morale ed economico come quella
concernente il genoma umano produce
senza dubbio tensioni etiche inaggirabili.
Si prevede che, solo negli USA, entro il
2009 la vendita di prodotti e di tecnologie
basati sul DNA eccederà i 90.000 miliardi
di dollari. Gli interessi finanziari sono
enormi, ma il tipo particolare di informa-
zione rende la questione estremamente
delicata. Si deve, innanzi tutto, ritenere
che questa informazione debba costituire
un patrimonio comune dell’umanità, op-
pure debba appartenere a chi la detiene, a
chi l’ha scoperta? L’articolo 1 della Di-
chiarazione universale sul genoma umano
e i diritti dell’uomo dell’UNESCO dichiara
espressamente che il genoma è « patrimo-
nio dell’umanità », ma l’attuazione della
formula va continuamente sorvegliata, e
tale attuazione è spesso discutibile. La
decisione della Celera Genomics di mettere
a disposizione di chiunque, su INTERNET,
la mappatura delle basi recentemente
completata, ma di concederla solo a pa-
gamento, ha suscitato ovvie polemiche.

Ma questa discussione è solo la punta
dell’iceberg. Diverrà sempre più cruciale la
questione di chi ha il diritto di usare
l’informazione.

Una compagnia di assicurazione ha il
diritto di visionare i risultati dei test
genetici dei suoi potenziali assicurati, al
fine di esigere un premio più alto dagli
individui segnati da o predisposti a un
maggior numero di malattie gravi? O que-
sto significa discriminare i più sfortunati?

Un genitore o una coppia di genitori
hanno o no il diritto di sottoporre il figlio
a test genetici di sorta? Hanno essi diritto
di imporre al figlio la sottoposizione a tali
test? Ha qualcuno il diritto di imporre ciò
a qualcun altro? (Un individuo al proprio
coniuge? Un figlio ai genitori?) I datori di

lavoro, le imprese, le università, le scuole,
possono stabilire di selezionare i propri
dipendenti e i propri studenti sulla base di
considerazioni legate all’esame del corredo
genetico? Naturalmente non è necessario
imporre il test per discriminare sulla base
del test, perché ci si può limitare ad
accettare solo coloro che hanno effettuato
« liberamente » il test con risultati positivi
per il selezionatore.

Qualcuno ha il diritto di divulgare
informazione genetica che riguarda qual-
cun altro? Supponiamo che si tratti di
informazioni riguardanti la presenza, in
un individuo, di una minaccia genetica per
la propria discendenza: l’individuo è por-
tatore sano di una grave malattia genetica.
Abbiamo o no il dovere di allertare il suo
partner? Ancora, abbiamo o no il dovere di
impedirgli di procreare? Qualcuno, in al-
cuni casi, ha diritto a reclamare la privacy
riguardo a informazioni sul proprio ge-
noma? Se si, in quali casi?

Lo Stato ha il diritto di imporre il test
genetico ai suoi cittadini? Interrogativi le-
gati al test prenatale: i genitori possono o
devono effettuano? Quali responsi potreb-
bero autorizzarli a interventi correttivi?
Quali responsi giustificherebbero la deci-
sione di non far nascere l’embrione? In
quali casi un figlio che nasce con malfor-
mazioni o con patologie genetiche potrebbe
citare in tribunale i genitori o i medici che,
pur sapendo, non sono intervenuti?

Esistono casi in cui la patologia e
l’imperfezione sfumano l’una nell’altra.
Come distingueremo fra interventi tera-
peutici e interventi migliorativi? E cosa
faremo di questi ultimi? Se una coppia di
genitori vorrà programmare il colore degli
occhi del figlio, e se la tecnologia lo
renderà possibile, vorremo permetterlo o
no? La tecnologia ha un costo, che po-
trebbe essere fatto pagare nella sua inte-
rezza al singolo utente che ne fa uso, o che
potrebbe essere coperto in parte o del
tutto dall’assistenza sanitaria pubblica.

La celebrazione del concetto di « pro-
pensione genetica » potrebbe portare al-
l’indebolimento della nozione di respon-
sabilità morale? Quanto si fa minacciosa
l’idea di un determinismo genetico? Come
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ne escono ridimensionate le grandi idee di
libertà e di uguaglianza?

Certamente già oggi l’ordinamento giu-
ridico predispone mezzi e soluzioni –
come il divieto costituzionale (articolo 32)
dei trattamenti sanitari obbligatori – per
rispondere ad alcune di queste domande.
Ma non può essere messo in dubbio che il
« Progetto Genoma » può caratterizzare al-
cune di queste questioni in modo oggi
inimmaginabile. In questo quadro, si
rende necessaria la istituzione di un Ga-
rante che si proponga come un sicuro
punto di riferimento nella confusa discus-
sione che altrimenti ci attende.

Le sfide della conoscenza e della di-
sponibilità tecnologiche sono già poste:
non si può sfuggire loro, ma soltanto
affrontarle nella maniera più serena e
riflessiva possibile, depurando i dibattiti
dai pregiudizi, dalle falsità, dalle illazioni
inverificate.

La natura e lo spessore della materia,
nonché la delicatezza e la quantità delle
conseguenze, sono tali da suggerire con
urgenza la istituzione di un Garante de-
dicato in modo specifico alla vigilanza
critica delle questioni riguardanti il ge-
noma umano e delle relative problemati-
che. Se il secolo da poco iniziato, in effetti,
il secolo della biologia, è necessario che sia
istituito un organismo permanente di ga-
ranzia su uno dei nodi dello sviluppo delle
scienze biologiche, su cui anche la legisla-
zione e l’assetto filosofico-giuridico del
Paese deve ancora, e crucialmente, pro-
nunciarsi: la genetica.

Compiti del Garante.

Il Garante dovrà esaminare e pronun-
ciarsi su tutte le questioni riguardanti la

genetica, umana e non umana, che gli
saranno sottoposte. Lo statuto etico di tale
opera di riflessione si specchierà nella
progettazione delle policies mediche e pub-
bliche.

In particolare, si tratterà di esaminare:

a) il processo di completamento del
« Progetto genoma » le sue conseguenze; la
possibilità di intravedere nuove articola-
zioni della nozione di ingiustizia negli
scenari aperti dalla disponibilità dell’in-
formazione genetica e della tecnologia ge-
netica;

b) le dinamiche di integrazione fra
pratiche mediche, cure sanitarie, politiche
sanitarie, ambienti ospedalieri, e le nuove
disponibilità informative e tecnologiche
che derivano dal progresso della genetica;

c) le nuove problematiche bioetiche
suscitate dalla genetica;

d) le nuove problematiche sociologi-
che e politiche derivanti dalla luce che la
genetica getta su fenomeni sociali e politici
apparentemente distanti (interazione fra
fattori razziali, etnici e socio-economici);

e) la opportunità di promuovere po-
litiche e campagne di informazione, di
educazione, di formazione dei cittadini e
degli operatori sanitari;

f) la gestione della prevenzione dei
rischi derivanti dalla prospettiva della rea-
lizzazione di armi genetiche in mano a
Stati nemici o a movimenti terroristi: un
punto sollevato recentemente da Neal
Lane, consigliere scientifico della Casa
Bianca.
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PROPOSTA DI LEGGE

ART. 1.

(Istituzione dell’Autorità garante per le ri-
cerche sul genoma umano).

1. Al fine di garantire l’osservanza di
princı̀pi etici nella condotta delle ricerche
sul genoma umano e di valutare gli effetti
di tali ricerche, è istituita l’Autorità ga-
rante per le ricerche sul genoma umano,
di seguito denominata « Autorità », con
sede in Roma.

2. L’Autorità ha il compito di:

a) esaminare le questioni che coin-
volgono il completamento della sequenza
umana dell’acido desossiribonucleico
(DNA) e lo studio della variazione genetica
umana;

b) esaminare le questioni sollevate
dall’integrazione delle tecnologie e delle
informazioni genetiche con le cure sani-
tarie e con le attività sanitarie pubbliche;

c) esaminare le questioni sollevate
dall’integrazione delle conoscenze sulle in-
terazioni genomiche e genetiche in un
ambiente non clinico;

d) analizzare l’eventuale interazione
delle nuove conoscenze genetiche con le
diverse prospettive etiche, filosofiche e
teologiche;

e) analizzare l’eventuale interazione
dei fattori razziali, etnici e socio-econo-
mici con l’uso, la comprensione e l’inter-
pretazione dell’informazione genetica e
con l’uso dei servizi genetici nonché con lo
sviluppo di una loro politica.

ART. 2.

(Organi dell’Autorità).

1. L’Autorità opera in piena autonomia
e con indipendenza di giudizio e di valu-
tazione, ed è organo collegiale composto
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dal presidente e da quattro membri, no-
minati con determinazione adottata di
intesa dai Presidenti della Camera dei
deputati e del Senato della Repubblica.

2. Il presidente e i quattro membri
dell’Autorità sono scelti tra personalità di
notoria indipendenza e riconosciute pro-
fessionalità e competenza, che hanno ri-
coperto incarichi di grande responsabilità
e rilievo nel campo medico, della ricerca
scientifica e in ambito universitario.

3. I membri dell’Autorità durano in
carica quattro anni e non possono essere
riconfermati più di una volta; per tutta la
durata dell’incarico il presidente e i mem-
bri non possono esercitare, a pena di
decadenza, alcuna attività professionale o
di consulenza, essere amministratori o
dipendenti di enti pubblici e privati, rico-
prire cariche elettive.

4. All’atto dell’accettazione della no-
mina il presidente e i membri sono col-
locati fuori ruolo se dipendenti di pubbli-
che amministrazioni o magistrati in atti-
vità di servizio; se professori universitari
di ruolo sono collocati in aspettativa senza
assegni ai sensi dell’articolo 13 del decreto
del Presidente della Repubblica 11 luglio
1980, n. 382, e successive modificazioni. Il
personale collocato fuori ruolo o in aspet-
tativa non può essere sostituito.

ART. 3.

(Organizzazione dell’Autorità).

1. L’Autorità delibera le norme concer-
nenti la propria organizzazione e il proprio
funzionamento, il trattamento giuridico ed
economico del personale e l’ordinamento
delle carriere, nonché le norme dirette a
disciplinare la gestione delle spese nei limiti
previsti dalla presente legge.

2. Con decreto del Presidente del Con-
siglio dei ministri è istituito un apposito
ruolo del personale dipendente dell’Auto-
rità. Il numero dei posti previsti nella
pianta organica non può eccedere le cin-
quanta unità.

3. L’assunzione del personale dell’Au-
torità avviene per concorso pubblico. In
sede di prima attuazione della presente
legge, il personale è scelto tra il personale
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dipendente degli enti di ricerca e delle
università secondo criteri stabiliti con pro-
prio regolamento dall’Autorità stessa.

4. L’Autorità può stipulare con ricono-
sciuti esperti dei settori scientifico, etico
ed economico, fino a quaranta contratti,
disciplinati dalle norme di diritto privato,
aventi per oggetto consulenze finalizzate al
migliore esercizio delle proprie funzioni.

5. Al funzionamento degli uffici e dei
servizi dell’Autorità sovrintende il segre-
tario generale della stessa Autorità che ne
risponde al presidente.

6. L’Autorità provvede all’autonoma ge-
stione delle spese per il proprio funziona-
mento nei limiti del fondo stanziato a tale
scopo nel bilancio dello Stato.

7. La gestione finanziaria si svolge in
base al bilancio di previsione approvato
dall’Autorità entro il 31 dicembre del-
l’anno precedente a quello cui il bilancio
si riferisce.

8. Il contenuto e la struttura del bi-
lancio di previsione, il quale deve comun-
que contenere le spese indicate entro i
limiti delle entrate previste, sono stabiliti
dal regolamento di organizzazione dell’Au-
torità che disciplina anche le modalità per
le eventuali variazioni.

9. Il rendiconto della gestione finanzia-
ria, approvato entro il 30 aprile dell’anno
successivo, è soggetto al controllo della
Corte dei conti. Il bilancio preventivo e il
rendiconto della gestione finanziaria sono
pubblicati nella Gazzetta Ufficiale.

10. Con decreto del Presidente del Con-
siglio dei ministri, di intesa con il Ministro
dell’economia e delle finanze, sono deter-
minate le indennità spettanti al presidente
e ai membri dell’Autorità, che non possono
eccedere quelle che competono ai membri
del Garante per la protezione dei dati per-
sonali di cui all’articolo 30, comma 6, della
legge 31 dicembre 1996, n. 675.

ART. 4.

(Poteri e attività dell’Autorità).

1. L’Autorità al fine di svolgere i com-
piti previsti dall’articolo 1:

a) ha diritto di corrispondere con
tutte le pubbliche amministrazioni, e con
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gli enti di diritto pubblico, con la univer-
sità e con gli enti di ricerca, e di richiedere
agli stessi notizie e informazioni nonché la
collaborazione per l’adempimento delle
proprie funzioni;

b) può esprimere, anche di propria
iniziativa, pareri sulle iniziative legislative,
sulle proposte di atti e, in generale, sui
problemi riguardanti la ricerca sul genoma
umano e le applicazioni dei relativi risul-
tati; a tale fine gli enti pubblici e gli organi
di governo, di qualsiasi livello territoriale,
sono tenuti a trasmettere, entro tre giorni
dalla data di attuazione, gli schemi di
provvedimenti relativi all’ambito delle
competenze dell’Autorità sui quali l’Auto-
rità esprime il proprio parere nel termine
di trenta giorni dalla trasmissione;

c) collabora alla formulazione di co-
dici deontologici destinati a regolamentare
le attività di studio e di ricerca sul patri-
monio genetico umano;

d) svolge attività ispettiva per assicu-
rare che siano rispettati i princı̀pi ispirati
alla Dichiarazione universale sul genoma
umano e sui diritti umani adottata dalla
Conferenza generale dell’UNESCO nella
29a sessione l’11 novembre 1997 a Parigi e
approvata dall’Assemblea generale del-
l’ONU il 9 dicembre 1998 nonché gli altri
principi in materia stabiliti a livello inter-
nazionale; invia relazioni e segnalazioni ai
competenti organi internazionali anche al
fine dell’applicazione delle specifiche mi-
sure previste in ciascuna sede;

e) assicura che siano applicati i prin-
cı̀pi etici e morali contenuti nei codici di
deontologia professionale, e che non siano
perpetrate violazioni ai principi universal-
mente riconosciuti del rispetto della vita e
della dignità umana;

f) procede alla valutazione dei possi-
bili rischi per la salute e per l’integrità
umane provocati dall’applicazione dei ri-
sultati delle ricerche genetiche;

g) contribuisce alla trasparenza della
ricerca tramite la diffusione di notizie e di
informazioni presso il pubblico, in modo
da attuare un’efficace educazione etica dei
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cittadini nei confronti degli eventuali ef-
fetti derivanti dall’impatto delle scoperte
scientifiche nel campo genetico sulla vita
umana;

h) instaura e sviluppa un sistema
continuo di dialogo tra l’industria della
ricerca scientifica e le organizzazioni dei
consumatori, rappresentando i cittadini
nei processi decisionali;

i) assicura l’equa rappresentanza
delle opinioni di ordine religioso e filoso-
fico nei confronti della ricerca scientifica,
attraverso organi appositamente costituiti;

l) organizza ogni anno una confe-
renza sui problemi derivanti dalle ricerche
e dalle applicazioni relative al genoma
umano;

m) delibera, sentiti gli interessati che
possono produrre controdeduzioni, l’ese-
cuzione di misure che i soggetti pubblici e
privati devono adottare nello svolgimento
dell’attività di ricerca sul genoma umano.
In caso di inosservanza, salvo il rapporto
all’autorità giudiziaria in caso di ipotesi di
reato, l’Autorità può segnalare all’autorità
competenti le necessità della immediata
cessazione delle attività di ricerca e, in
caso di ulteriore inosservanza, quelle del
sequestro delle attrezzature e chiusura dei
laboratori;

n) presenta al Presidente del Consi-
glio dei ministri, entro il 30 aprile di ogni
anno, una relazione sull’attività svolta nel-
l’anno precedente; il Presidente del Con-
siglio dei ministri trasmette la relazione al
Parlamento.

ART. 5.

(Copertura finanziaria).

1. All’onere derivante dall’attuazione
della presente legge, valutato in 11 milioni
di euro annui a decorrere dall’anno 2003,
si provvede mediante corrispondente ridu-
zione dello stanziamento iscritto, ai fini
del bilancio triennale 2003-2005, nell’am-
bito dell’unità previsionale di base di parte
corrente « Fondo speciale » dello stato di
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previsione del Ministero dell’economia e
delle finanze per l’anno 2003, allo scopo
particolarmente utilizzando l’accantona-
mento relativo al medesimo Ministero.

2. Il Ministro dell’economia e delle
finanze è autorizzato ad apportare, con
propri decreti, le occorrenti variazioni di
bilancio.
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