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Operazione Dna: chi scheda 1 cittadini?

C’E UN DENOMI-

| nostri
geni
| nostr
diritti

1 tema di questo mese ¢
connesso con quei cambia-

menti profondi che sono
indotti dal progresso della scien-
za e che, per ora, lavorano in si-
lenzio, come la talpa nel sotto-
suolo. Si tratta dello straordina-
rio aumento delle conoscenze
genomiche, ossia del sistermna in-
formazionale proprio degli orga-
nismi viventi, conoscenze di-
stinte da quelle genetiche che ri-
guardano invece solo la trasmis-
sione dei loro caratteri. La distin-
zione non ¢ da poco, anche se
viene spesso trascurata, raggrup-
pando sotto “genetica” concet-
ti profondamente diversi. In
particolare, nel momento in cui
aumenta la conoscenza del ge-
noma umano, che viene decodi-
ficato, sembra quasi il Dna geno-
mico umano diventi un ogget-
to magico capace di risolvere
tutti i nostri problemi, compre-
so quello della richiesta di
“sicurezza” dei cittadini. Cosi
nel nostro Paese ¢ in atto un si-
lenzioso accaparramento di
questi dati. La pagina di oggi
vuole essere un contributo alla
riflessione, affinché i cittadini
sappiano che la “sicurezza per-
sonale” & un valore importante,
fondamentale. Ma che va con-
temperato con altri che sono al-
trettanto importanti o anche su-
periori. Vivere comporta sem-
pre un qualche rischio che non
fa eccessivamente enfatizzato:
chiamiamo ipocondriaco chi
ha eccessiva paura di contrarre
malattie e per questo ad esem-
pio non esce di casa per non cor-
rere il rischio di prendere il raf-
freddore, ecc. Non abbiamo an-
cora un nome per indicare chi
sopravvaluta la “sicurezza” ma
¢’¢ un rischio analogo. La lotta
contro la criminalita va fatta e si
deve aumentare la “sicurezza”
dei cittadini, ma questo valore
decisivo va raggiunto senza sa-
crificarne altri, come appunto i
diritti fondamentali. Forse in
Italia (ma anche in tutto il resto
dell'Europa) si deve riflettere
maggiormente su questo pun-
to. E si deve riflettere sul perché
si ignorino bellamente elemen-
tari conoscenze scientifiche per
consentire 'acquisizione di dati
sensibili. Il problema vale per le
norme oggetto di questi artico-
li, ma vale anche per le speri-
mentazioni cliniche con la co-
pertura delle quali le ditte farma-
ceutiche stanno immagazzinan-
do a dismisura dati del DNA per-
sonale, avvalendosi della pe-
nombra di una normativa incer-
ta. Anche su questo bisognereb-
be riflettere di pit. In questa pa-
gina vengono lanciati solo alcu-
ni spunti, con l'augurio di apri-
re un dibattito.
Presidente della Consulta di
Bioetica, Universita di Torino

NATORE
nelle scelte legislati-
ve di politica crimina-

comune

le degli ultimi anni
che lascia attonito il
giurista e depaupera-
to di pezzi di liberta il
cittadino: la pubblica
sicurezza.

m di Monica Alessia Senor *

no degli ultimi provvedi-
menti varato in questo
solco ¢ il nuovo disegno
di legge di adesione dell’Italia al
Trattato Priim e contestuale isti-
tuzione della banca dati nazio-

nale del Dna, approvato dal
Consiglio dei Ministri alla sua
prima seduta operativa in quel
di Napoli il 21 maggio 2008 e
presentato in Senato lo scorso
28 luglio.

Il testo del provvedimento rical-
ca pedissequamente quello ap-
provato dal passato Governo.
Stesso articolato, stessa motiva-
zione politica: la tutela della si-
curezza pubblica.

1l povero cittadino potrebbe ri-
manerne sconcertato per ragio-
niideologiche, il giurista, sebbe-
ne attonito, va oltre e si chiede
perchéun mero interesse, sebbe-
ne collettivo, come Ia sicurezza
debba prevalere su diritti indivi-
duali costituzionalmente protet-
ti come la tutela della riservatez-
za (art. 2 Cost.), della liberta per-
sonale (quest’ultima garantita
exart.13 Cost. dalla doppia riser-
va di legge e di giurisdizione) o
della presunzione di innocenza
di cui all’art.27, comma 2, Cost.
(il riferimento ¢ alla mancata

previsione nel ddl della cancella-
zione dei dati anche a fronte di
talune formule di assoluzione
cosiddetta “piena”).
Comungque sia, in linea col fine
perseguito della pubblica sicu-
rezza, la relazione di accompa-
gnamento al ddl esalta la pro-
rompente capacita della costi-
tuenda banca dati di risolvere ca-
si giudiziari altrimenti insoluti,
citando, senza peraltro alcun ri-
ferimento alle fonti, statistiche
straniere che attestano una cre-
scita della percentuale di identi-
ficazione degli autori di reato
dal 6% al 60%. Ma quali diritti e
quanta liberta verranno sacrifi-
cati sull'altare della sicurezza?
Sul punto la relazione tace.
Come rilevato dal Garante per
la protezione dei dati personali,
cio che desta maggior allarme ¢
l'istituzione, parallelamente alla
banca dati nazionale contente i
profili del Dna (peraltro generi-
camente definiti sequenze alfa
numeriche ricavate dal Dna sen-

za alcun riferimento alle proce-
dure scientifiche di estrazione),
di un laboratorio centrale in cui
verranno conservati (per 20 an-
ni!) i campioni biologici utilizza-
ti per l'estrazione dei profili stes-
si. Orbene, se 'unica finalita del-
labanca dati ¢ quella di archivia-
rei profili genetici per agevolare
l'identificazione di autori di rea-
ti, perché conservare anche i
campioni biologici? Perché mai
trattenere campioni da cui po-
trebbero essere ottenute infor-
mazioni di carattere sensibile,
quali malattie o predisposizioni
genetiche?

Ma vi e di piu. 11 ddl nulla dice
in merito al trattamento dei
campioni biologici archiviati
presso i laboratori scientifici del-
le singole forze di Polizia: né
quelli pregressi, né quelli che sa-
ranno in futuro raccolti per ana-
lisi genetiche per fini di giusti-
zia. Continueremo dunque ad
avere archivi non ufficiali come
quelli oggi disseminati nei vari

reparti di polizia scientifica?

Da ultimo, due spunti di rifles-
sione sulla maggiore invasivita,
fisica e giuridica, insita nel pre-
lievo di campioni biologici a fi-
ni di profilazione genetica rispet-
to ad altre limitazioni coattive
della liberta personale.
Sull'invasivita fisica basti il ri-
chiamo alla sentenza con cui la
Corte Costituzionale nel 1996
ha dichiarato l'illegittimita costi-
tuzionale dell’art.224, 2° co.,
c.p.p., nella parte in cui consen-
tiva al giudice di disporre, an-
che in via coattiva, misure inci-
denti sulla liberta personale.
Sull'invasivita giuridica il pensie-
1o corre dritto al «caso Frontha-
ler», tristemente nota vicenda
giudiziaria in cuil'autore del rea-
to venne individuato sulla base
del profilo genetico del padre, il
quale si era, unitamente a tutti i
suoi compaesani, spontanea-
mente sottoposto ad un prelie-
vo biologico disposto dagli in-
quirenti. La vicenda mette a nu-

sabato 27 settembre 2008

do due delicatissime questioni:
da un lato il contemperamento
(ad oggi irrisolto) della raccolta
del dato genetico con le garan-
zie processual-penalistiche, dal-
I'altro 1a potenzialita lesiva della
banca dati nei confronti di sog-
getti terzi del tutto estranei a
qualsivoglia implicazione giudi-
ziaria. A differenza per esempio
delle impronte digitali, infatti, i
dati genetici possono essere uti-
lizzati per trarre informazioni re-
lative al cosiddetto gruppo bio-
logico del soggetto a cui i dati si
riferiscono.

Oltre alla riservatezza dell'inte-
ressato, occorre dunque pensa-
re e garantire la tutela di terzi,
formalmente estranei alla nor-
mativa, ma di fatto inevitabil-
mente coinvolti e compromes-
si.

Quale sicurezza puo valere il sa-
crificio della privacy e della liber-
ta di incolpevoli terze persone?

* Avvocato penalista in Torino
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L’elica del Dna in una ricostruzione grafica

ABUSI Per evitarli non bastano le garanzie
del disegno di legge che istituisce la Banca dati

Ma sicurezza non
vuol dire privacy

m di Chiara Lalli *

vace quando si parla di

un’eventuale discriminazione
da parte dei datori di lavoro e del-
le assicurazioni sanitarie, perché
si teme che potrebbero farne uso
per scopi vessatori sui lavoratori o
sui pazienti. Sulla creazione di
una banca dati nazionale del Dna
e sul suo uso a scopo investigati-
vo, invece, c'¢ silenzio. E gia que-
sto potrebbe essere preoccupan-
te. Come ¢ preoccupante che il
«Big Brother Award Italia 2008,
sezione «Tecnologia pit invasi-
va, sia stato assegnato proprio al-
labanca del Dna del Ris di Parma,

I 1 dibattito sui dati genetici € vi-
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Questa pagina ¢ stata realizzata
in collaborazione con la Consul-
ta di Bioetica Onlus. Per informa-
zioni: www.consultadibioetica.org
o tel. 0258300423. Come onlus
puo ricevere donazioni ed essere
destinataria del 5 per mille: nella
dichiarazione dei redditi basta
mettere la firma nello spazio ri-
servato alle onlus e indicare il co-
dice fiscale: 97362610152

IL CASO Per i nostri politici i «profili del Dna» non sono da considerarsi «dati genetici»: ignoranza scientifica bella e buona

Quando la politica non conosce la scienza

m di Antonino Forabosco*

er capire i punti problemati-
Pci del disegno di legge che

istituisce la Banca dati na-
zionale del Dna e il Laboratorio
centrale per la banca dati naziona-
le del Dna («ddl Dna») ¢ indispen-
sabile avere qualche nozione scien-
tifica, che cerchero qui di presenta-
re in modo semplice.
11 Dna - ovvero l'acido desossiribo-
nucleico - ¢ il componente cellula-
re nel quale sono codificate le in-
formazioni genetiche degli organi-
smi viventi. Il termine € tuttavia
entrato nel vocabolario della gen-
teaindicare una sorta di entita me-
tafisica che determina gli avveni-
menti nei quali le persone sono
coinvolte e le pulsioni che li han-
no generati. Non meraviglia per-
cio che l'opinione pubblica possa
attribuire a questa macromolecola
anche i miracolosi poteri necessari
per risolvere i gravi problemi di si-
curezza e ordine pubblico. Meravi-
glia invece che di questo appaiano
convinti pure i nostri politici e gli
esperti che li consigliano! Solo co-
si, infatti, si puo spiegare perché il
«ddl Dna» - presentato dal gover-
no Prodi - sia stato approvato rapi-
damente e senza discussione da
uno dei due rami del precedente
Parlamento e la sua definitiva ap-
provazione non sia avvenuta uni-
camente per l'inaspettata caduta
del governo. Il medesimo silenzio
siregistra anche ora che il governo
Berlusconi ha ripresentato un ddl
identico nel testo e nei mirabolan-
ti annunci circa I'efficacia del Dna
nella identificazione degli autori
di reato. Eppure il ddl presenta
molti punti critici. Non vi sono
obiezioni a che organi dello Stato
preposti alla tutela dei cittadini si

dotino di tutti gli strumenti neces-
sari per svolgere questo compito,
in discussione ¢ che la raccolta ed
il trattamento di informazioni
molto personali - come quelle rica-
vate dal Dna - deve avvenire in
modo trasparente e deve essere ga-
rantito che tali informazioni non
possano essere usate contro la vo-
lonta dei cittadini. Come ha mes-
soin evidenzal'avv. Senor, appare
del tutto ingiustificata e quindi so-
spetta l'istituzione del Laboratorio
centrale per la banca dati naziona-
le del Dna, davvero sorprendente
e che una legge che si prefigge di
normare la raccolta, I'archiviazio-
ne e il trattamento dei «profili del
DNA» quali strumenti essenziali
per quella «operazione sicurezza»
- che si vuole realizzare su scala eu-
ropea - basata sulla identificazione
personale dei cittadini a beneficio
di polizie e autorita giudiziarie, na-
zionali ed internazionali, non con-
tenga alcun riferimento al provve-
dimento del Garante per la prote-
zione dei dati personali «Autorizza-
zione al trattamento dei dati gene-
tici».

Perinostri politici, quindi, i «profi-
li del Dna» non sono da conside-
rarsi «dati genetici». Ma proprio
qui sta il problema: perché qui c'e
ignoranza scientifica bella e buo-
na. I «profili del Dna» sono - come
il codice fiscale - dei codici alfanu-
merici rappresentativi di determi-
nate sequenze di nucleotidi pre-
senti nel Dna la cui analisi puo
consentirel'inequivocabile identi-
ficazione dell'individuo dal quale
il Dna ¢ derivato. Tutto cio ¢ reso
possibile dalla particolare organiz-
zazione informazionale del geno-
ma umano. Solo per una piccola
parte (non piu del 5%) il genoma
umano ¢ composto da sequenze

nucleotidiche uniche che si ritro-
vano sostanzialmente identiche
negli individui che costituiscono
le popolazioni umane. Queste se-
quenze, che danno origine ai circa
20/25.000 «geni» dell'uomo, ven-
gono trascritte in una molecola di
Rna e tradotte nella sequenza am-
minoacidica di una data proteina.
Sono per questo dette «sequenze
codificanti».

La parte piu consistente del geno-
maumano (almeno il 40%) & inve-
ce formata da sequenze - dette mi-
crosatelliti - che non codificano
per delle proteine e che si ripetono
a tandem - e ciog testa coda - un
numero svariato di volte. Inoltre,
il numero delle ripetizioni di que-
ste sequenze in uno specifico seg-
mento di DNA genomico varia
moltissimo non solo fra gli indivi-
dui di una popolazione ma anche
nello stesso individuo. Questo
comporta un cambiamento della
lunghezza del segmento di Dna
che le contiene: si parla in questo
caso di regioni genomiche (o del
Dna) altamente polimorfiche in
lunghezza. Sono queste le regioni
utilizzate per costruire i «profili del
Dna» previsti dal «ddl Dna» in
quanto le loro variazioni in lun-
ghezza possono essere utilizzate
per costruire una specie di codice a
barre che puo permettere la identi-
ficazione dell'individuo dal quale
il Dna proviene. Per costruire que-
sto profilo € necessario considera-
re un certo numero di regioni, nel
«ddl Dna» la indicazione della lo-
ro tipologia e del loro numero (da
9 a 13) ¢ demandato all’European
Network of Forensic Science Institutes
(Enfsi). Ancora oggi abbiamo una
conoscenza incompleta delle por-
zioni del genoma codificanti pro-
teine e una comprensione molto

superficiale della funzione delle se-
quenze non codificanti, nonché
degli elementi genomici che rego-
lano I'espressione genica nel tem-
po e nello spazio. E tuttavia certo
che sono del tutto cadute le fanta-
siose ipotesi pseudoscientifiche se-
condo le quali la maggior parte del
genoma ¢ costituito da junk Dna,
ossia da «Dna spazzatura». Le evi-
denze scientifiche attuali ci dico-
no che la quasi totalita delle se-
quenze del genoma umano - e per-
cio anche quelle del Dna spazzatu-
raacui appartengono i microsatel-
liti - sebbene non venga tradotta
in proteine, si ritrova comunque
trascritta in Rna. Quindi non pud
essere escluso che queste sequenze
possano svolgere una determinata
funzione regolativa dell’espressio-
ne delle sequenze geniche codifi-
canti le proteine. Ci0 viene confer-
mato dalla recente scoperta che se-
quenze considerate «spazzatura»
sono state determinanti nell’evo-
luzione dell'uomo . Non ¢ pertan-
to pit cosi scontato quanto affer-
mato all’art. 11, comma 3 del «ddl
Dna» e precisamente che «i siste-
mi di analisi scelti per costruire i
profili del Dna sono applicati
esclusivamente alle sequenze del
Dna che non consentono la identi-
ficazione delle patologie da cui
puo essere affetto l'interessato».

Non vi ¢ percio oggi alcun dubbio
chei «profili del Dna» rappresenti-
no una parte della informazione
genetica che un individuo riceve
all'inizio della vita, il cossiddetto
«genotipo». Il genotipo individua-
le si realizza attraverso la messa in
comune del genotipo dei due ga-
meti e - per il particolare modo at-
traversoiquali si ¢ formato il geno-
tipo dei due gameti - tale genotipo
risulta del tutto nuovo e per que-

sto, assume un carattere tanto per-
sonale che alcuni segmenti - in par-
ticolare quelli utilizzati per ricava-
re i profili del Dna - possono per-
mettere la identificazione dell'indi-
viduo. Appare pertanto logico e
del tutto evidente che i profili del
Dna identificativi di un individuo
debbano essere considerati suoi
«dati genetici» e questo ¢ tanto ve-
ro che nel parlare corrente essi so-
no anche chiamati «profili geneti-
ci». Lo afferma del resto anche
1'Unesco nella dichiarazione adot-
tata per acclamazione il 16 ottobre
2003 nel corso della 32* sessione
della Conferenza Generale ed ¢ ri-
badito nel sopra citato provvedi-
mento del Garante per la protezio-
ne dei dati personali quando preci-
sa: «dato genetico ¢ il dato che, in-
dipendentemente dalla tipologia,
riguarda la costituzione genotipi-
ca di un individuo...».
Non far riferimento a tale provve-
dimento del Garante ¢ grave difet-
to del «ddl Dna». In questo modo,
ai dati genetici rappresentati nei
profili del Dna non viene assicura-
to il medesimo grado di protezio-
ne previsto per tutti gli altri dati ge-
netici. Questo rappresenta un gros-
so rischio per la nostra privacy,
che ¢ una delle basi fondamentali
della democrazia. Lasciare che que-
sti dati privati siano nelle mani di
organismi che li chiedono per la
nostra «sicurezza» ma senza assicu-
rarne una adeguata protezione ¢
molto pericoloso. I dubbi aumen-
tano considerando che larichiesta
per ottenere questa «licenza di pos-
sedere» si fonda su un palese erro-
re scientifico. Prima delle leggi c'e
la Costituzione, che garantisce la
tutela della privacy stessa.
*Universita di Modena e Reggio Emilia
Consulta di Biogtica, sez. di Modena

che ha realizzato un biobanca del
Dna in assenza di una normativa
specifica. La creazione di unaban-
cadei profili del Dna pone non so-
lo la questione dell'informazione
genetica contenuta nei profili del
Dna e del suo possibile abuso ma
anche quella delle modalita e del-
le ragioni per cui si preleva un
campione di Dna. Invocare I'an-
nientamento del crimine € prete-
stuoso - comunque non sufficien-
te a sgretolare la tutela della riser-
vatezza di ogni cittadino, e non
solo la sua. Sebbene I'informazio-
ne dei profili del Dna di per sé po-
trebbe non costituire un danno,
la prima domanda ¢ se ci si puo ri-
fiutare di farsi prelevare un cam-
pione di Dna. Tanto piu chele in-
formazioni genetiche trascendo-
no il singolo, coinvolgendo tutto
il suo gruppo familiare: tutte le
persone legate a un «sospetto» sa-
rebbero esposte a una intollerabi-
le intrusione.

Per quali ragioni si potrebbe giu-
stificare la violazione di un domi-
cilio tanto privato quale il nostro
profilo del Dna?

Come potrebbero essere usate
queste informazioni? Per evitare
I'abuso sembrano poco rassicu-
ranti le garanzie presenti nel dise-
gno di legge, presentato in Parla-
mento, istitutivo della Banca dati
nazionale del Dna. Come si puo
giustificare la violazione di un di-
ritto tanto fondamentale quale la
tutela dei propri dati personali?
Quale «sicurezza» puo spingere a
violare l'intimita e la privacy?
Questa ¢ la domanda bioetica e
giuridica insieme che ci si deve
porre. La sicurezza non puo esse-
reridotta ad un ideale astratto cui
sacrificare la vita privata di alcuni
cittadini in carne ed ossa. E para-
dossale invocare un principio per
giustificarne la violazione. E una
pessima e diffusa abitudine invo-
care la sicurezza per annientare la
liberta e la giustizia. Le domande
sono troppe, e le risposte elusive
oassenti. Colpisce, poi, comel'an-
tiscientismo diffuso in questo ca-
so prenda le sembianze del suo al-
ter ego: la fiducia cieca e smisurata
per la dimostrazione assoluta di
colpevolezza (la «certezza» della
prova) tramite il Dna, ottenuta
quasi magicamente - neanche si
trattasse di un episodio di Csi, ce-
lebre telefilm americano che ha
reso famosa la polizia scientifica
(e in cui i colpevoli sono sempre
incastrati dal Dnal). La realta e
ben diversa, e per giungere a tute-
lare la «sicurezza» ci sono anche
altri strumenti, senza violare la ga-
ranzia di privacy - o almeno preci-
sando con rigore i confini fino a
cui puo arrivare una «banca dati
Dna». Tutto il contrario di quan-
to sta accadendo.

*Universita «La Sapienza», Roma




