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Dna, blockchain e privacy

Offrire i propri dati genetici in cambio di soldi. E poi?

ILMERCATO DEL DNA

er troppo tempo, le
aziende che offrono
<< test genetici hanno
chiesto ai loro clienti

dicedereiloro preziosidati genomici,
epoilihanno vendutialoroinsaputa
- ha detto Kamal Obbad, Ceo e co-
fondatore della startup americana
Nebula Genomics inunaintervistaa
TechCrunch - Vogliamo cambiare
questo mercato e far sentirele perso-
neaproprioagioriguardoil sequen-
ziamento del proprio genoma, con-
sentendo la condivisione dei dati in
modo sicuro, trasparente ed equo».

L’ideadicreare una piattaformadi
analisi e condivisione dei dati genetici
chesibasasullablockchain - tecnolo-
giaallabase delle criptovalute - & ve-
nutaalsociodi Obbad, il noto geneti-
sta di Harvard George Church, che
non solo dice di offrire un contratto
piutrasparente, maaggiunge unari-
compensaincreditidigitali(token)a
coloroche consentono aterze partidi
accedere ai propri dati.

Ladomanda da parte diricercato-
ri, universita o industria farmaceutica
nonrappresentainfattiun problema,
dal momento chele biotecnologie che
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sibasanosullageneticarappresenta-
noda anniuna delle nuove frontiere
dellamedicina. Ele collaborazionitra
23endMe elaGenentech di Roche nel
2015 per combattere il Parkinson, oil
pitirecente accordo da 300 milioni di
dollari con Gsk, per cercare dicapita-
lizzare laricchezza didati,lo confer-
mano. Resta da capire se le novita
promesse da Nebula (offerteancheda
altre due compagnie, Zenome € Dna-
tix) sono davvero un passo in avanti
intema di garanzie e tutele.

«Con il meccanismo della

blockchain si dala possibilitaall'inte-
ressato diessere prima di tutto infor-
mato nel casoin cui ci siano delle ri-
chieste diaccessoaisuoidati daparte
di terzi, e il soggetto puo rifiutare o
acconsentire - spiegal’avvocato Lau-
ra Liguori, socio dello studio legale
Portolano Cavallo ed esperta di pri-
vacy -. Per contro, proprio latraccia-
bilita che garantisce trasparenza e
controllo potrebbe confliggere conle
esigenze diriservatezza». Pero, I'of-
ferta di una ricompensa potrebbe
tentarciespingerciacederelanostra
varieta genetica.

«La questione del compenso in
cambio dei dati & pi1 controversa -
precisa Elisa Stefanini, counsel di
Portolano Cavallo - Ottenere dei get-
toniin cambio diservizi ulteriori, che
potrebbero addirittura essere con-
vertiti in dollari veri, & un passaggio

piticritico da un punto di vista etico.
Sdoganarela monetizzazione del da-
togenetico, che éanche un campione
biologico, ¢ qualcosadidirompente,
cheaogginon eregolato. [Inostro or-
dinamento, per esempio, vieta il
commercio ma non la donazione di
parti e organi del nostro corpo. Se si
introduce questo tipo dicommercio,
ovvero dato genetico come merce di
scambio, va anche regolamentato,
perché gli interessi in gioco sono ele-
vati». Quindi, chi aderisce a questi
programmi di marketing online dei
datigeneticideve essere consapevole
che la tecnologia blockchain puo si
agevolareI'applicazione deiprincipi
ditrasparenza e controllo, masgan-
ciatadaregole giuridiche siprestaad
abusi o utilizzi illeciti. Ne valelapena?

—Fr.Ce.
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