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le promessé
mancate .

ELENA DUSI

-1 futuro non & ancora nelle no-
stre mani. Ma un’aziendaimpe-
gnata a vendere test predittivi
del Dna non lo confessera mai.
... Né provera rimorso a confonde-
re scienza e oracolo, facendosi pagare
tra i 300 e i 1000 dollari in cambio di
un’analisi genetica che si concluda
con un responso simile, tanto vago
quanto terrorizzante: “Modelli di me-
tilazione errati possono generare un
rischio superiore alla media di svilup-
pare malattie cardiache, invecchia-
mento cerebrale e cancro”.

Oscuri, ansiogeni, contraddittori: i
test predittivi del Dna venduti da una
ventina di aziende private, soprattut-
to americane, sono finiti nel mirino
del “Government accountability offi-
ce” (Gao), Vorganismo governativo

statunitense che ha deciso di mettere
ilnasoinunmercatochesoloperpub-
blicizzare se stesso spende tre miliar-
di di dollari 'anno. Non si tratta degli
esami usati per incastrare i criminali,
accertare la paternita o sancire la dia-
gnosi di una malattia gia presente.
Sotto esame ci sono test svolti da per-
soneperfettamente sanechehannola
curiosita di conoscere il rischio futuro
di contrarre una delle migliaia di pa-
tologie che hanno una componente
genetica allaloro base.

1l rapporto pubblicato la settimana
scorsa dal Gao conclude che il campio-
nediDnadiunastessapersona, inviato
a quattro aziende diverse con larichie-
stadiprevedereil rischiodi contrarre di
15malattie, hadatorisultaticontraddit-
tori nel 68 per cento dei casi.

SEGUE NELLE PAGINE

SUCCESSIVE
anonimo “pa-
ziente 3" per
esempio, amuo-
lato dalla Gao per
il suo esperimen-

ce” (Gao), V'organismo governativo

to,haspeditouncampionediDna
alle quattro aziende chiedendo
unavalutazionesulsuo rischiofu-
turo di ammalarsi di cancro alla
prostata. In due casiil responso &
stato “rischio medio”, in uno “ri-
schio superiore allamedia” enel-
'ultimo “rischioinferioreallame-
dia”. 1l “paziente 4” invece ha un
pacemakerimpiantatodal3anni
per combattere una pericolosa fi-
brillazione atriale. Ma il risultato
deltestdel Dnacuisiésottoposto
eindue casi “rischio inferiore alla
media” per quanto riguarda que-
sto disturbo, mentre gli altsi due

responsi parlano di “rischio me-
dio”. Oltre che nel prevedere il
futuro, le aziende si sono fatte
trovare impreparate anche nel-
I'analizzare il presente.

Pagare fino a mille dollari in
cambio di tanto spavento e nes-
suna certezza medica & ormai
routine per chi decide di affidarsi
ai test del Dna online. Le societa
scientifiche di genetica di tutto il
mondoraccomandanodaannidi
affidarsi solo aistitutiseri, evitan-
dola giungla di internet. Unaleg-
gechepongadeipalettiaun mer-
catocheprosperasoprattuttoon-
line & invocata da anni negli Stati
Uniti,manessunosi¢maipresola
briga di pestare i piedi a un busi-
ness ormai ben maturo. Solo ora
perlaprima voltalaGoaé andata
a toccare con mano quale livello
di imprecisione e raggiro abbia
raggiunto un settore uscito dai
confini della scienza per tuffarsi

nella ricerca del profitto.

Ogni test genetico — in Italia
come in molti paesi europei dove
leregolesono certe—deveessere
accompagnato da una consulen-
zamedica. Unespertodeve spie-
gareal paziente qualisonoilimi-
ti dell’analisi e precisargli che il
concettodi“rischio” ébendiver-

so daquello di una diagnosi cer-
ta. Mala distinzione & saltata del
tutto in una delle conversazioni
fra la “cavia” usata dal Gao e il
rappresentante dell’azienda
contattato per un chiarimento
sui risultati. «Quindi se sono ad
altorischio, vuoldire che miam-
malero di cancro al seno?” chie-
de la paziente. «Sa, in effetti, &
molto reale questa ipotesi» ri-
sponde il consulente al telefono
senza troppi giridi parole.

In un’altra conversazione, il
rappresentante dell'azienda sug-
gerisce (in manjera completa-

mente errata) che un Dna dan-
neggiato possa essere riparato.
«Dawvero potete?» chiede il pa-
ziente. «Ma si, certo, si chiama
epigenetica. I geni non sono pil
visti come la fonte della nostra
biologia, sonounsintomon».ilpa-
norama non migliora quando si
vaaconsiderarelaprivacy.«Pen-
savo che sarebbe un'idea fanta-
sticaregalare allamiafidanzatail
test del suo Dna, insieme con il
mio» propone uno dei finti pa-
zienti arruolati dal Gao. «Grande
idear risponde il rappresentante
dell’azienda. «Mibasterebbe —
suggerisce il cliente — procu-
rarmiunncampionedellasuasa-
liva e spedirvelo».

Segnalare la presenza di una
malattia, vera o presunta che sia,
restapoiilmodomiglioreperven-
dere un farmaco. Cosi si svolge
un’altra conversazione telefoni-
ca:«Imieigenitorihannoentram-

bi problemi di colesterolo e iper-
tensione» racconta il rappresen-
tante dell’azienda. «Cosi anch’io
cel’ho scritto nei miei geni. Ma io
prendo il prodotto. Se non lo
prendessi avrei gli stessi proble-
mi». Semplicivitamine eantiossi-
dantisono gli integratori pit ven-
duti dalle aziende che effettuano
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test genetici predittivi, necessaria
conseguenza di un’analisi mi-
nacciosaal punto giusto.
Irisultaticontraddittoririscon-
trati dal Gao non stupiscono Giu-
seppe Novelli, genetista e preside
di medicina all'universita roma-
nadi Tor Vergata. Che invita pero
a non confondere le distorsioni
operate dal business con una
scienza, quelladellagenetica, che
ai pazientihainvece moltaserieta
daoffrire. <Nonsi trattadi proble-
mj tecnici nel sequenziamento
dei geni» spiega. «Le contraddi-
zioni nascono dacome idativen-
gono interpretati. Ciascuna va-
Hante geneticapudavere un peso
pitt 0 meno grande nell'influen-
zare il rischio futuro di malattia.
Ogni azienda decide in maniera
autonoma quanti frammenti del
Dnastudiare e quanta importan-
zadare aciascuna mutazione».
L’associazione traunavariante
geneticaeilrischiodiammalarsie

poi legata aila geografia. «Le ma-
lattie non sono equamentedistri-
buite nel mondo, e ogni etnia ha
vulnerabilitadiverse» spiegaNo-
velli. «Néinun’analisi geneticasi
pud prescindere dai problemi di
genitori e altri antenati o dallo
stato disalute attuale del pazien-
te. Il test del Dna da solo, senza
queste altre informazioni, serve
effettivamente a poco».1506 la-
boratori privati che nel nostro
paese effettuano test predittivi,

fa notare Novelli, «non hanno
mai visto fiorire i loro affari, an-
che seicosti sono paragonabilia
quelliamericani».

Paolo Vezzoni, ricercatore del
Consiglio Nazionale delle Ricer-
che, ricorda che la nostra cono-
scenza delle varianti genetiche
associate alle malattie & ancorali-
mitata. «Ogni mese nella lettera-
tura scientifica si legge di nuove
scoperte. Eunsettorechestama-
turando giorno dopo giorno e

ancoradobbiamocapirequanto
la singola variazione di un gene
contribuisca ad aumentare il ri-
schio di ammalarsi». Uno dei di-
lemmi irrisolti, spiega il ricerca-
tore, & se una malattia genetica
nasca da poche variazioni co-
muniatuttiicasidimalattia,oda
un numero alto di variazioni as-
sai diversificate traloro.

«A dieci anni dal sequenzia-
mentodel Dnaumano—sintetiz-
zaVezzoni—lageneticaginquel-
lafasegrigiain cuidevesoprattut-
to avere fiducia in se stessa e con-
vincere gli altri della propria soli-
dita. In Italia siamo poco abituati
a pagare per ottenere prestazioni
mediche, e il business dei test del
Dna non ci tenta molto. Ma negli
Stati Unitiil dibattito sullaregola-
mentazione 0 meno di questo
mercato & molto vivor.

Maanche negliStati Unitidella
genetica selvaggia le autorita nel-
le scorse settimane si sono viste

costrette a porre un freno al busi-
ness. E accaduto quando I'azien-
da Pathway Genomics ha deciso
di distribuire i kit per I'esame del
Dna direttamente nei supermer-

cati della catena Walgreen. La
Food and Drug Administration,
autorita incaricata di regolamen-
tareil mercatodifarmacie presidi
medici negli Usa, & subito inter-
venuta con una lettera durissi-
ma, costringendo la Pathway a
rimandare la distribuzione dei
suoi kit a tempo indeterminato.
Ilrapporto del Gao potrebbe es-
sere un altro segnale forte man-
dato alle aziende: il governo
americano non tollerera che la
giungla dei test si estenda oltre
ogni limite. Prevedere un cam-
biamento del vento, peri mana-
ger che stanno cavalcando1'on-
da della genetica, questa volta,
dovrebbe essere facile anche in
assenzadiuntestaccurato.
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“Ma il destino dell’uomo
non e scritto i unamolecola”

Francesco Cavalli Sforza, filosofo e genetista, difende la ricerca scientifica

% esistenza di una mu-
' tazione del Dna ci fa
pensareaqualcosadi
scritto dentro di noi,
di 1neluttablle Ma non ¢ affatto cosb,
spiega Francesco Cavalli Sforza, filosofo
e divulgatore nel campo della genetica.
«La nostra vita & fatta di quel che man-
giamo, beviamo, respiriamo. Parlare di
“rischio genetico” non equivale certo a
una condanna».

Non famaleaun esperto di genetica
vedere la propna scienza preda del bu-
siness?

«E un effetto collaterale indesiderato,
ma tutt’altro che imprevisto. La presen-
zadipossibili truffe non cancellaquanto
di buono la genetica sta facendo e fara
perlasalute dell'uomo. Qualche anno fa
un ricercatore inglese che si chiama
Bryan Sykes scrisse un libro a meta fra
scienza e romanzo. Si intitolava “Le set-
te figlie di Eva” e immaginava altrettant
tipi di donne vissute in Europa tra 10 e
12mila anni fa, da cui discenderebbero
tutte le europee. Il successo del libro
porto alla nascita di un sito che promet-
teva, attraverso un test del Dna, di stabi-
lire quale delle sette Eva fosse la propria

progenitrice. Eravamo ovviamente ai li-

miti della truffa, ma gli organizzatori de-

cisero almeno di devolvere i profitti alla
ricerca scientifica universitaria. Il fine,
questavolta, & almeno stato nobile».

MasuInternetsitrovadi tutto, dai te-
st per trovare il fidanzato giusto aquelli
che indicano a un bambino in quale
sport eccellera. Non si rischia di esage-
rare?

«Ho sentito che i siti per Ia ricerca dei
propri antenati sono i terzi piu frequen-
tati del Web, dopo quelli di pornografiae
digiocod’azzardo. Infatto digenealogia
o dialtrebizzarrie, il Dnain effettisa dire
ancora poco di scientifico. Ma la mia
convinzione & che questa molecola ab-
biainfondounintuito tuttosuo. Ricordo
il caso di William Shockley, vincitore del
Nobel per la fisica nel 1956 per I'inven-
zione del transistor. Propose una banca
del seme per premi Nobel escienziatiin-
tellettualmentesuperdotati. Maquando
una donna accetto di farsi fecondare da
lui, sul contratto sorsero delle divisioni
insanabili. Shockley rifiutd infatti di
prendersi cura del bambino nel caso in
cuifosse natomenomato. Segno chefor-
se neanche lui credeva ai miracoli del

Dnan».

Varie teorie sostengono che nella
scelta del partner siamo inconsapevol-
mente guidati dalle sue caratteristiche
genetiche.

«Credo che sia vero fino a un certo
punto. Ancora oggi, come nelle societa
dei primicacciatori eagricoltori, sceglia-
moilnostro partnerinunraggiotra2 e 4
chilometri da dove viviamo. Le esigenze
logistiche sembrano dominare sututtoil
resto,tantochequalcunohacommenta-
to: “Cupido hale ali corte”».

E per quanto riguarda la previsione
delle malattie attraverso i test genetici?

«Curare le malattie curando i geni &
una promessa straordinaria, ma & anco-
ra una promessa. Per renderla concreta
civorramolto tempo e questo & stato ve-
ro per tutti i grandi passi avanti della
scienza. Nelcaso deitestdel Dna, riscon-
trareunrischio perunamalattiapudper-
fino avere degli effetti positivi, spingen-
dolepersoneacuraredipiuilapropriasa-
lute ed eliminare i comportamenti scor-
retti. Anche quandolemalattiehannoal-
laloro origine una causa ereditaria forte,
infatti, non prescindono mai del tutto
dai fattori ambientali o dalla storia per-




