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INFORMAZIONE SCIENTIFICA E RIGORE ETIBU

Ricerca, una questione di democrazia

di GIUSEPPE LAURIA

'*W,% aro direttore, la salute pubblica é
una dimensione che va oltre la som-
ministrazione di un farmaco o Fese-

y cuzione di un intervento. Essa ha a
+ che fare principalmente con la deci-
sione di prescrivere un farmaco e con I'indica-
zione a eseguire un intervento. La salute pub-
blica pud dirsi tale quando esiste, nelia sostan-
za e nella forma, una relazione bidirezionale e
bilanciata tra le persone che soffrono di una
malattia e i medici che propongono le cure.

Questa relazione € governata dalla ricerca.

Laricerca € un processo che si fonda sul rap-
porto tra due elementi in apparente contraddi-
zione tra loro: serendipity e rigore scientifico.
Serendipity € una bella e intraducibile parola
inglese che condensai concetti di fortuna e sa-
gacia quali veicoli per occasionali scoperte. Gli
esempi di nuove conoscenze nate dall'osserva-
“zione per serendipity sono innumerevoli. La
bioelettricita di Galvani, il meccanismo che per-
mette di trasportare stimoli al cervello per far-
celi percepire. Ma anche i corn flakes, che i fra-
telli Kellogg a fine ‘800 ottennero mentre cerca-
vano di preparare una sfoglia da un impasto la-
sciato troppo in forno. Molti farmaci che utiliz-
ziamo oggi sono nati per serendipity: la penicil-
lina per le infezioni, la levo-dopa per la malat-
tia di Parkinson, alcum chemioterapici peri tu-
mori, e pili recentemente il Viagra. Pero, come
sottolineato da scienziati che per serendipity
hanno aperto nuovi orizzonti, alla fortuna per
la scoperta e alla sagacia per la capacita di rico-
noscerla deve aggiungersi il rigore scientifico
necessario per verificare che essa sia davvero
utile alla societ. Infatti, sono molti gli esempi

di potenziali cure che tali non si sono rivelate o

che, al contrario, si sono rivelate pericolose
quando analizzate in modo adeguato. Abbia-
mo tutti gli strumenti per verificare se I'ipotesi

che una terapia ¢ efficace in una malattia sia
corretta o meno. Il rigore scientifico ha permes-
so di raggiungere traguardi straordinari. Le per-
sone con Aids, una malattia quasi invariabil-
mente mortale fino a 15 anni fa, ora possono
essere frapiantate se necessario. Un esempio di
come la strategia della ricerca ha concretamen-
te cambiato la vita della gente.

Le persone ammalate sono i fruitori ultimi
dei risultati della ricerca, ma il rapporto tra ri-
cerca in medicina e societa é intrinsecamente
complesso. Mette insieme, infatti, razionalita
ed emozioni. Tra esse, la divulgazione delle in-
formazioni. Chi si confronta sono, in termini
generali, la societa civile e la credibilita delle
istituzioni scientifiche di un Paese. In Italia, i
progressi della ricerca sono frequentemente
condivisi con la societa attraverso i mezzi di in-
formazione e trasmettere i risultati al pubblico
significa partecipare, benché in modo indiret-
to, al complessivo meccanismo della ricerca.
Quindi, chi assume questo ruolo non pud uni-
camente rimettersi all'onesta intellettuale del
ricercatore, su cui non si dovrebbe per defini-
zione discutere, ma deve dotarsi di strumenti
minimi per comprendere il significato della ri-
cerca; anzi, del fare ricerca. In primo luogo de-
ve comprendere che una sperimentazione clini-
ca che coinvolge persone ammalate non é una
cura. Chi vi partecipa non sta ottenendo una
terapia ad altri negata, ma é consapevolmente
parte di un processo che permettera di verifica-
re se quanto ipotizzato sia davvero una cura ef-
ficace. Deve inoltre capire che la comunicazio-
ne di queste informazioni € vissuta con straor-
dinaria intensita emotiva da chi é colpito dalla
malattia in questione, e che questo carico emo-
tivo non ha filtri. Molti tra coloro che fanno il
mio mestiere possono raccontare delle innu-
metevoli e vane richieste su nuove terapie, cel-

lule staminali o geni che rallentano malattie
neurodegenerative. Hanno forse qualche col-
pa? Non direi, 'hanno sentito in televisione; e
sono ammalati. Ma hanno forse avuto modo di
conoscere l'intera verita o solo l‘allusione auna
verita 1potlzzata>

Un esempio di ci0 risale a pochi g10m1 fa.
Una trasmissione televisiva famosa per la divul-
gazione di notizie e ingiustizie ha proposto in
modo inequivocabile la possibilita di cura della
Sclerosi Multipla mediante un intervento chirur-
gico alle vene del collo. Lo ha fatto intervistan-
do pazienti gia sottoposti all'intervento e altri in
attesa di farlo. Senza apparente possibilita di
scelta, a chi questa possibilita & negata sembra
sia negato il diritto a una cura efficace, peraltro
frutto di serendipity italiana. Lasciando la spe-
ranza del solito viaggio all'estero, dove invece la
cura € facilmente ottenibile, pagando natural-
mente. In realta, questa ipotesi é oggetto da tem-
po di una discussione rigorosa nella comunita
scientifica, italiana e internazionale, per la ne-
cessita di adeguati riscontri scientifici. Improvvi-
samente, invece, I'ipotesi diventa certezza. Que-
sto apparente contributo alla verita, che ricondu-
ce in modo superficiale all'inadeguatezza delle
istituzioni scientifiche del nostro Paese, non li-
mita forse la liberta dei cittadini?

Il sistema dell'informazione riveste una tale
importanza per la societa e per chi fa ricerca
che non puo pilt negarsi il dovere di un rigore
etico, da cui non si possa in alcun modo pre-
scindere, indipendentemente dal contesto, sia
€ss0 un giornale o uno show televisivo. 11 rigo-
re di un'informazione che & capace di diventa-
re uno degli strumenti utili a migliorare la con-
sapevolezza delle persone malate sulle possibi-
lita e sui limiti delle cure disponibili.

Istituto Neurologico Carlo Besta, Milano
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