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Se la salute € nei database

che fine fara la privacy?

GABRIELE BECCARIA

tuoi dati viaggiano veloci. E in dire-
zioni inattese, ammuecchiandosi e
incrociandosi in «banchey di cui
non sospetti nemmeno lesistenza.
Succede con tutti i tipi di dati e ora
anche - e sempre di pii1 - con quelli me-
dici e della «<medicina di precisione».
E Peffetto della Big Science, la ri-
cerca potente nei mezzi e mastodon-
tica negli effetti. Cosiinterconnessae
con cosi tanti attori in gioco - dai te-
am di specialisti ai consorzi interna-
zionali e alle multinazionali dei far-
maci - da generare una nuova realta:
la bioeconomia, come la chiama Ed-
ward Dove, della Scuola di Legge del-
la University of Edimburgh. E, men-
tre promette di migliorarci la salute,
aggredendo malattie antiche e altre
emergenti, la bioeconomia pone nuo-
ve questioni, anche urticanti. Que-

stioni che si riassumono cosi: che fine
fala privacy legata a temi sensibili co-
me la salute e le malattia di ciascuno?

In altre parole: quanto sono ade-
guate le leggi nazionali per regola-
mentare questo immenso e continuo
scambio di informazioni che toccano
milioni di individui, svelandone i pro-

blemi pil intimi? La risposta é pre-
vedibile. Alla conferenza di Venezia,
infatti, Dove spieghera che, mentre
la scienza di fa «Bigy, I'etica non lo
sta diventando altrettanto.

11 punto diventa cosl spaventosa-
mente intricato: «E necessario un
nuovo paradigmay, sia etico sia lega-
le, - sottolineera Dove - in grado di
conciliare esigenze spesso in conflit-
to: accelerare il lavoro globale degli
studiosi delle diverse discipline, mi-
gliorando in prospettiva le chance di
guarigione dei malati, e allo stesso
tempo tutelare le esigenze, anche
contraddittorie, dei pazienti stessi:
se ¢’ chi vuole collaborare alle ricer-
che, per esempio condividendo il
proprio Dna con quello di altri volon-
tari, c’@ chi preferisce restare in un
guscio iper-protetto.

Il sistema, oggi, & disarmonico e
non fa bene a nessuno. Una via
d’uscita, pero, & possibile. Ci sono ini-
ziative come la «Global Alliance for
Genomies and Health» che provano a
regolamentare i flussi di dati medicie
a renderli pil1 trasparenti. Dove spie-
ghera che & un buon inizio. Ma tutto il
resto & ancora da inventare.
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