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Discriminazion genetiche: I'Australia apre un'inchiesta

VOLEVANO un’assi-
curazione sulla vita,
ma se la sono vista ri-
fiutare perché i test
sul Dna dicevano che
avrebbero potuto am-
malarsi. | casi austra-
liani aprono una que-
stione piu generale:
chiusaidatigenetici?

m di Emanuele Perugini

a prima inchiesta al mondo sulle
possibili discriminazioni geneti-
che fatte da compagnie assicura-
tive ¢ stata lanciata in Australia.
Chiamato Genetic Discrimina-
tion Project ¢ finanziato dal go-
verno federale di Canberra e ha
come obiettivo quello di valutare
la fondatezza di un centinaio di
proteste avanzate da persone sot-
toposte a test genetici da parte di
compagnie assicurative al mo-
mento di stipulare assicurazioni
sulla vita.

Fino a questo momento, il team
di ricercatori che si occupa dell'
inchiesta ha intervistato 1185 per-
sone, il 47 per cento delle quali
ha ammesso di essere stata tratta-
ta in modo ingiusto dopo che il
test aveva evidenziato la presen-
za di certi geni che potevano esse-
re legati a future malattie.

Delle 438 persone che hanno
avanzato questa protesta, 87 han-
no fornito prove specifiche dei
trattamenti ingiusti. Oltre a que-
ste, il team sta cercando di valuta-
re l'attendibilita anche di altre 13
proteste raccolte. Tra i casi ripor-
tati, ¢'¢ quello di una donna risul-
tata positiva al test per il gene
BRCA1 (che da un'alta probabili-
ta di cancro al seno) alla quale ¢
stata rifiutata una assicurazione
sanitaria che coprisse anche altre

Il rischio di un potenziale abuso
dei test genetici perd non viene
solo dal campo delle assicurazio-
ni. Anzi, il caso australiano ¢ solo
l'ultimo di un lungo elenco dei
potenziali abusi che possono es-
sere commessi nel campo dei test
genetici e della liberta individua-
le.

Un altro aspetto che riguarda la
genetica e le ripercussione che
questa ha sulla privacy dei citta-
dini ¢ legata per esempio alle ban-
che dati dei profili genetici costi-
tuite dagli organi di polizia. Le re-
gole che in diversi paesi ormai
(in Ttalia non esiste ancora una
legge ad hoc, anche se gli organi
di polizia possono acquisire i pro-
fili genetici dei sospetti di deter-
minati reati) definiscono i criteri
di accesso e conservazione alle
informazioni contenute in questi
archivi genetici prestano, ovun-
que, il fianco a diverse critiche. A
farsene interprete ¢ stato lo stesso
scienziato che per primo ha trova-
to il sistema per usare il Dna co-
me mezzo di identificazione per-
sonale, Alec Jeffreys.

Diverse le obiezioni sollevate da
Jeffreys sui database. In primo
luogo perché non sono sufficien-
temente sicuri per quanto riguar-
da gli accessi. Le banche, spiega
il padre dell'impronta genetica,
dovrebbero fornire informazioni
separate: due distinti database,
uno con i dati genetici e uno con
quelli anagrafici della singola
persona. Questo per impedire ad
eventuali hacker di entrare in pos-
sesso di entrambe le informazio-
ni. Ma soprattutto, secondo Jef-
freys, dovrebbe essere tenuto sot-
to controllo anche chi detiene
l'accesso a questo tipo di informa-
zione.

Il problema piu grande pero ¢
quello del rischio di violazione
delle liberta civili. «Quando &
partito il progetto della banca da-
ti della polizia inglese - spiega
Jeffreys - Scotland Yard poteva
archiviare solo il Dna di persone
che erano indagate per reati parti-
colari. Ora invece basta essere
portati in una qualsiasi stazione
di polizia per accertamenti gene-
rici per vedere il proprio Dna ca-
talogato nella banca dati per sem-
pre. Questa ¢, potenzialmente,
una vera limitazione delle liberta
civili».

In Italia le compagnie assicurative
non possono chiedere di fare
queste analisi, ma se la persona
ne é in possesso deve mostrarle
Privacy a rischio anche nel caso
degli archivi genetici della polizia

forme di cancro, bwnché il gene
BRCAI non ¢ legato ad altri tipi
dineoplasie.

Inoltre, il 15 per cento delle per-
sone intervistate ha ammesso di
aver rinunciato a chiedere di sti-
pulare una assicurazione sulla vi-
ta, dopo che gli era stato detto che
sulla base dei test genetici non
avrebbero potuto averne una.

La maggioranza delle persone in-
tervistate comunque ha detto che
1 test genetici hanno offerto loro
dei benefici. In molti casi, un piu
facile accesso alle assicurazioni
sulla vita, in altri la possibilita di
fare ricorso a certe forme di medi-
cina preventiva o a un cambia-
mento dello stile di vita.

«In Ttalia - ha spiegato il presi-
dente del Comitato sulla Biosicu-
rezza ¢ il Bioterrorismo, Leonar-
do Santi - una cosa del genere
non sarebbe possibile, perché la
legge sulla privacy impedisce
espressamente alle assicurazioni
di chiedere un test genetico ai
propri clienti prima di sottoscri-
vere una polizza. Ma in questo si-
stema c'¢ una falla». Nel nostro
paese infatti al momento di firma-
re una assicurazione il cittadino ¢
obbligato a non nascondere infor-
mazioni relative al suo stato di sa-
lute, pena lo scioglimento del
contratto. Quindi se ci si ¢ sotto-
posti in qualche modo ad un test
genetico, ¢ obbligatorio informa-
re lacompagnia assicuratrice con
la quale si vuole sottoscrivere la
polizza.

Un altro dei rischi denunciati da
Jeffreys ¢ legato agli sviluppi del-
le capacita di lettura del Dna ar-
chiviato. «La polizia - spiega an-
coralo scienziato - € interessata a
carpire non solo il profilo geneti-
co di un individuo, ma anche
quello fisico, come per esempio
l'origine etnica, il colore della
pelle o dei capelli e degli occhi, la
statura, le sembianze fisiche. Cre-
do che questa sia una ulteriore
minaccia alla privacy genetica
dei cittadini».

Darwin, 11 giallo
del rapporto sparito

m di Pietro Greco

al «disegno intelligente» al
D «disegno censorio»? L'idea

di cacciare Charles Darwin
dalla scuole italiane da tragedia
(culturale) si sta trasformando in
farsa. Lo ha dimostrato Telmo Pie-
vani, giovane filosofo della biolo-
gia in forze all'universita Bicocca
di Milano, pubblicando sul numero
appena giunto in edicola di Micro-
Mega il rapporto consegnato alla si-
gnora Letizia Moratti dalla «com-
missione dei saggi» nominata dal
medesimo Ministro con il compito
davvero singolare di valutare se ¢ il
caso di insegnare la teoria dell'evo-
luzione biologica di Charles
Darwin nelle scuole italiane. Di
questo atto pubblico esistono due
versioni molto diverse tra loro ed
entrambe semiclandestine.
Ma ¢ bene far parlare i fatti. All'ini-
zio del 2004 diventano note le «In-
dicazioni nazionali» con cui una
commissione ministeriale nomina-
ta da Letizia Moratti ha riformato il
programma di studi del primo ciclo
di istruzione obbligatoria (scuole
elementari ¢ medie inferiori). Le
«Indicazioni» di fatto aboliscono
l'insegnamento  della  teoria
darwiniana dell'evoluzione biologi-
cainqueste scuole.
L'Unita fu tra i primi giornali a de-
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nunciare I'inaudita censura. Caccia-
re Darwin dalle scuole avrebbe co-
perto diridicolo e di vergogna I'Tta-
lia e privato i ragazzi italiani dell'
unico strumento scientifico per ca-
pire i fatti della vita. La protesta di-
viene, in breve, generale. Rimbal-
zando su molti (non tutti) i media e
soprattutto all'estero. Colta di sor-

La commissione
presieduta

da Montalcini
aveva criticato
duramente

il ministero

presa, Letizia Moratti reagisce. E il
28 aprile 2004 nomina una Com-
missione per valutare se e come
Charles Darwin deve essere riam-
messo nelle scuole italiane del pri-
mo ciclo. La Commissione ¢ di alto
prestigio: presieduta da Rita Levi
Montalcini, ¢ composta da Carlo
Rubbia, Roberto Colombo ¢ Vitto-
rio Sgaramella. Presentandola, Leti-
zia Moratti assicura che il Ministe-
ro si atterra alle sue valutazioni nel-
la promulgazione dei programmi
scolastici.

Dovendo superare qualche ostaco-
lo, Rita Levi Montalcini riesce a
consegnare il rapporto richiesto so-
lo dieci mesi dopo, il 25 febbraio
2005. 11 Ministro ne da notizia
esprimendo «viva soddisfazione
per la collaborazione degli illustri
studiosi» e comunica alla nazione
di aver trasmesso il rapporto alla
struttura amministrativa «affinché
provveda a integrare i piani di stu-
dio della scuola primaria e seconda-
ria di primo grado in base alle rifles-
sioni fornite.

Gia, ma quali sono le «riflessioni
fornite»? Chiunque richieda al Mi-
nistero una copia del rapporto ottie-
ne, in pratica, un rifiuto. Il rapporto
resta segreto. Quasi fosse segretato.
Indiscrezioni (autorevoli) confer-
mano tuttavia che contiene l'unica
indicazione possibile: anche in Tta-
lia Charles Darwin non solo puo,
ma deve essere insegnato nelle
scuole elementari e medie.

I mesi passano nel piu totale silen-
zio. Solo il 6 settembre 2005, alla

presentazione del nuovo anno sco-
lastico, Letizia Moratti ribadisce
che Darwin tornera nelle scuole.
Anche se ¢ ammesso solo in terza
media.

Intanto il rapporto della Commis-
sione resta di fatto segreto. Perché?
Non ci sono spiegazioni ufficiali.
Telmo Pievani riesce tuttavia a otte-
nere e pubblicare il testo consegna-
to da Rita Levi Montalcini al Mini-
stro. E un testo interessante. Non
solo ribadisce cio che ¢ ovvio: la
spiegazione darwiniana ¢ l'unica te-
oria scientifica in grado di spiegare
i fatti della vita. Non solo ribadisce
che puo e deve essere insegnata nel-
le scuole elementari e medie. Ma
sostiene, anche, che chi ha cercato
di cacciare Darwin dalle scuole ita-
liane ha compiuto un «errore intol-
lerabile in una societa che si ritiene
civile». E questo errore ¢ stato com-
piuto probabilmente per mera igno-
ranza.

Il rapporto, dunque, ¢ piuttosto du-
ro con gli «estensori delle nuove
norme ministeriali». E probabil-
mente per questo che - aggiungen-
do errore intollerabile a errore intol-
lerabile in una societa che si ritiene
civile - ¢ stato, di fatto, segretato.
Ma, forse, c'¢ di piu. E di peggio.
MicroMega, infatti, pubblica una
seconda versione del rapporto, che
circola negli uffici del Ministero,
successiva alla prima e visibilmen-
te manipolata. In questa seconda
versione le frasi critiche pit dure
verso chi ha cercato di cacciare
Darwin dalle scuole sono state cas-
sate. E un intero paragrafo addirittu-
rariscritto. A una lettura comparata
la nuova versione del rapporto ap-
pare ammorbidita e piu attenta alle
motivazioni degli estensori delle
«Indicazioni nazionali» che hanno
cacciato Darwin dalle scuole ele-
mentari e media.

11 sospetto € che qualcuno abbia cer-
cato da un lato di riscrivere il rap-
porto e dall'altro di rallentarne le
conseguenze. In altri termini il so-
spetto & che qualcuno abbia ideato e
tentato di portare a termine un «di-
segno censorio». A stento frenato
dal clamore di una censura operata
a scapito di una Commissione no-
minata dal Ministro, composta da
illustri studiosi tra cui due premi
Nobel.

Restano alcune domande. Cui, con
una piena assunzione di responsabi-
lita politica, chiediamo al Ministro,
signora Letizia Moratti, di rispon-
dere.

Quando sara possibile ottenere la
«versione ufficiale» del rapporto
Montalcini? C'¢ stato davvero un
tentativo di censura? E chi lo ha
operato? Come mai esiste una ver-
sione del rapporto Montalcini, chi
I'ha redatta e a che scopo? Quando
Charles Darwin ritornera nelle
scuole italiane di ogni ordine e gra-
do?

ILPAPARITROVATO

GENETICA einternet possono
rappresentare insieme una
minaccianon dapoco perla
privacy individuale. Un caso
emblematico € ad esempio quello
diunragazzo americanodi15anni
cheériuscito arintracciareil suo
padre naturale (un anonimo
donatore diseme) usando internet
eunaspatolaperl'esame orale del
Dna. Hainfatti spedito la spatola
(conletracce diDnapresedalle
mucose) a un servizio on line di
genealogia (FamilyTreeDna), che
raccoglieil patrimonio genetico
degliiscritti. Il servizio ha trovato
dueiscritticon un cromosomaY
molto simile aquello del ragazzo.
Questo cromosoma e quello che si
trasmette di padre infiglio e quindi
puo essere usato per individuare la
discendenza paterna. Inoltre, idue
avevanolo stesso cognome,
anche se scrittoinmodo
leggermente diverso. Sebbeneil
donatore fosse anonimo, alla
madre del ragazzo era stato
rivelato non soloil luogo e ladata di
nascita, maanche dovesiera
laureato. llragazzo ha quindi
fornito queste informazioniaun
altro servizio online (Omnitrace),
per scoprire i nomi di tutti coloro
che sono natinello stesso posto
nello stesso giorno.Solo unuomo
avevailnome cheilragazzo stava
cercando einmeno di 10 giorni era
giain contatto con lui.

A REGGIO EMILIA Si sperimenta un nuovo metodo di amplificazione

Una sera a teatro
per 1 debol d’udito

m di Federico Ungaro

etti una sera a teatro con
M l'induzione magnetica.

Non ¢ I'ultimo spettaco-
lo della pitt moderna avanguar-
dia teatrale, ma la prima applica-
zione pratica del progetto «Senti-
re meglio insieme», organizzato
dalla Fondazione Charles Hol-
land. L'obiettivo ¢ importante:
dare anche a chi sente poco la
possibilita di divertirsi a teatro,
andare al cinema e partecipare a
tutti gli appuntamenti importanti
della vita sociale e culturale di
una citta.
Infatti, il problema per chi porta i
normali apparecchi acustici in
un teatro o in un cinema ¢ che ci
sono troppi rumori di fondo che
disturbano l'ascolto. Ecco dun-
que che chi ha la protesi acustica
preferisce rimanere a casa, maga-
ri entrando in una spirale che lo
porta a socializzare sempre di
meno e a rischiare la depressio-
ne.
La soluzione c'¢, ¢ semplice ed ¢
gia stata sperimentata in altri pae-
si: si tratta di installare nei cine-
ma o nei teatri dei sistemi di am-
plificazione a induzione magne-
tica che permettono a chi porta la
protesi di udire con la massima
chiarezza i suoni. E funzionanon

OMS E «The Lancet» lancia
5 domande cruciali

Da oggi a Ginevra
summit sulla
influenza aviaria

B Daoggi Ginevra ospita un gran-
de summit internazionale sulle stra-
tegie da adottare contro l'influenza
aviaria e quella umana. Un editoria-
le sul numero di questa settimana
della rivista «The Lancet» eviden-
ziacinque nodi che il summit dovra
sciogliere. 1)Come migliorare il
contenimento dell'epidemia tra gli
uccelli? 2)Come migliorare la sor-
veglianza e le segnalazioni? 3)Co-
me affrontare la faccenda dei bre-
vetti per i farmaci antivirali? 4)Co-
me somministrare gli antivirali?
5)Come affrontare una pandemia?

solo per un'apposita marca, ma
per il 90 per cento degli apparec-
chi in commercio. Anche chi
non ha queste protesi puo co-
munque beneficiare di questo si-
stema, usando delle apposite cuf-
fie.

I congegni funzionano cosi: si at-
taccano a un altoparlante da un

L’induzione
magnetica
permette a chi
sente poco

di godersi

lo spettacolo

lato e a un filo conduttore dall'al-
tro. Il segnale emesso dall'alto-
parlante viene trasformato in un
segnale elettrico dal sistema di
amplificazione. Poi passa attra-
verso il filo e genera un campo
magnetico, che viene assorbito
dalla bobina presente negli appa-
recchi acustici in commercio.
L'apparecchio acustico ritrasfor-
ma il segnale in quello che usci-
va dall'altoparlante, senza usare
corrente elettrica, ma utilizzando
I'energia del campo magnetico.
Il sistema ¢ perfettamente sicuro.
Tl campo magnetico generato ha
infatti una intensita molto bassa,
inferiore di circa 1000 volte ri-
spetto a quella del campo magne-
tico terrestre, nel quale viviamo
tuttiigiorni.

Da un punto di vista tecnico, i
vantaggi sono notevoli: tutti gli
inconvenienti che si hanno con
l'invio del segnale alla protesi
sotto forma di onda acustica (ri-
verbero, rumore, eco e assorbi-
mento) scompaiono.

Le prime applicazioni si avranno
il 13 novembre prossimo al tea-
tro Romolo Valli di Reggio Emi-
lia. Poi tocchera al Duomo, un
luogo di primaria attivita sociale
per molti anziani, prima a una na-
vata poi alle altre. Infine al cine-
ma multisala Emiro di Rubiera,
sempre in provincia di Reggio
Emilia. Nel 2006 sono previste
altre iniziative a Roma, Milano
(teatro Strehler) e Firenze. In-
somma buon ascolto a tutti.




