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Biobanche, serve una normativa

Gambino (Scienza e Vita):
«Dignita della persona punto
fermo». | nodi: gratuita,
consenso, frasparenza

GIANNI SANTAMARIA
Roma

sui campioni biologici e mai avrebbe potuto
pensare che da essi sarebbe nata una disputa
sulla sua italianita o germanicita. Soprattutto «<non po-
tevaimmaginare beneficiperlasalute», suae degliignoti
discendenti. «Né ha lasciato nulla che
facesse capirela suavolonta». Eccosin-
tetizzati conla storia dellamummia di
Similaun, evocata da Carlo Petrini del-
I'Unita di bioetica dell'Istituto supe-
riore di sanita - inodi centralidelle bio-
banche affrontati ieri alla Camera dal
convegno La ricerca sui materiali bio-
logici di origineumana. Giuristi escien-
ziati a confronto. Obiettivo: sollecita-
re le politica per evitare la polverizza-
zione dei dati e instaurare un dialogo tra scienza e di-
ritto. E regolamentare le biobanche per la ricerca ora
non normate come quelle terapeutiche (sangue mi-
dollo, cordone).
A organizzare 'evento, oltre all'Iss e I'Accademia italia-
na del Codice di Internet (Iaic), la Fondazione "Piero
Calamandrei". Antonio Gambino, presidente dell'Taice
dell’associazione "Scienza & vita", ricorda come la si-
tuazione ora sia «variegata, ma incompleta. Ci sono
provvedimenti europei piit sulla sperimentazione, non
sulla ricerca. In Italia non c’& una legge quadro, abbia-
mo un regolamento del Garante della Privacy, un'auto-
ritd amministrativa». Un «dibattito completo a livello
parlamentare non ¢’ stator, il convegno vuole aprirlo
per arrivare a una «definizione normativa che abbia co-
me punti diriferimentola dignita
della persona elasicurezzadeida-
ti riferiti alla salute». Anche Gior-
gio Resta (Calamandrei) chiedeun
«quadro preciso», che «preluda a

mm
o tzinon ha dato alcun consenso allaraccoltadei

un intervento organico di rifor-
ma». La deputata Paola Binetti
(Ap) sottolinea la necessita di «te-
nere insieme spirito della ricerca
e principio di precauzione come
fondamento di un approccio eti-
CO».
Per gli Otzi pitt o meno consapevolidi oggi (quanti com-
prendono davvero i moduli del consenso informato?)
tante le domande. Di chi sono proprieta i campioni?
Che succede se sirevoca il consenso? E come deve es-
sere, ampio o stretto? Come tracciare i passaggi del ma-
teriale e gestire anonimato e gratuiti, per evitare pro-
blemi etici e lucro? Su quest ultimo la biologa Assunti-
na Morresi indica come modello di gratuita il sistema
dei trapianti. Insiste sulla sostenibilita del sistema, at-

traverso finanziamenti, Marialuisa Lavitrano (co-presi-
dente del comitato perl'infrastruttura europea Bbmri),
che fornisce il numero delle strutture certificate e cen-
site: 500, di cui 90 italiane. Per finanzimenti - fa sapere
il presidente dell’Iss, Walter Ricciardi - I'Ttalia & quarta
in Europa, che in totale ha circa il 5% contro '85% di U-
sa, 16% del Giappone e i14% della Cina. Il consenso, af-
fermail giurista Luciano Eusebi (Cattolica), non deve es-
sere generica "donazione perlascienza", ma«vannori-
cercatele modalita che permettano alla persona di com-
prendere quali filoni di ricerca verranno perseguiti e per
quali fini, in modo da escludere usi che non condivide».
Tra i genetisti, Domenico Coviello parla dei profili con-
trattuali e proprietari. Luca Sangiorgi (Rizzoli di Bolo-
gna) ricorda I'importanza delle reti diricerca e delle as-
sociazioni dei pazienti soprattutto per le malattie rare.
1l paziente, dice, «<non & un codice a barre». Giuseppe
Novelli, rettore a Tor Vergata, infine prefigura la cresci-
tadelle biobanche. Del sangue, «dal quale possiamo og-
gi fare diagnosi precoci di tumori», delle cellule, «per
sperimentare uso e funzione di un farmacov, delle «sta-
minali indotte da adulto».
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