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“Mai piu disperati: 1a lezione
inizia da Dallas Buyers Clu

Come le organizzazioni dei malati possono influenzare (bene) la ricerca

IABRIELE BECCARIA

meta della con-
versazione spun-
ta la figura sche-
letrita di Mat-

thew McConau-

ghey. Il professor Giuseppe
Testa evoca «Dallas buyers
cluby: il film racconta la sto-
ria vera di Ron Woodroof, il
cowboy ammalato di Aids
che negli Anni 80 ingaggia
una guerra privata per la so-
pravvivenza, quando del vi-
rus si sapeva pochissimo. Tra
scene di strazio e violenza c’e
il frammento di una storia piu
grande, altrettanto autenti-
ca: quella di alcuni gruppi di
attivisti americani - racconta
il direttore del laboratorio di
epigenetica delle cellule sta-
minali dell'Istituto Europeo
di Oncologia - che si trasfor-

marono in esperti al punto di .

spingere la Food&Drug Ad-
ministration (I'ente che da lu-
ce verde ai farmaci) a ridefi-
nire i criteri per la sperimen-
tazione clinica e quindi a ve-
locizzare l'approvazione di
nuove terapie.

«Un caso da manualey,
sottolinea Testa nel suo uffi-
cio milanese, che dimostra
come la scienza sia una mac-
china piu sofisticata rispetto
agli stereotipi a cui hanno
creduto tanti italiani, vittime
del truffaldino metodo Stami-
na. «Il caso americano, in ef-
fetti, fa da contraltare al caso
italiano. L'uno, un successo di
inclusione intelligente dei
non addetti ai lavori, l'altro
un fallimento che ha diviso il
Paese sul nulla».

Stamina, tuttavia, resta
per molti un’ossessione e Te-
sta & lo studioso giusto per ri-
flettere su uno scandalo del
quale non ci si e ancora libe-

rati. Di lui si & parlato nelle
scorse settimane per il pro-
getto, finanziato dall’Ue, che
punta a trasformare proprio

le staminali in «cavia perfettay
con cui studiare cure innovati-
ve contro alcune malattie neu-
rologiche. Sempre lui ha con-
tribuito al libro considerato la
bibbia sul tema, «Stem cells:
from basic research to the-
rapy»: li, in un capitolo alla
frontiera tra ricerca, etica e
politica, Testa spiega perché
le staminali siano il caso-sim-
bolo di come le bio-scienze -
che promettono di riparare le
parti di noi che non funziona-
no pill e di svelare la logica del-
le malattie che ci angosciano,
dal cancro all’Alzheimer - ri-
chiedano una logica innovati-
va, che coinvolga scienziati,
cittadini e politici. «Una scien-
za che sia pil1 inclusiva dei bi-

certificati in modo pubblico.
Ecco perché l'epistemologia &
civiea: viviamo nella “knowled-
ge intensive society”, la societa
ad alta intensita di conoscenza,
che richiede l'esercizio di que-
sta virta - civica, appunto - di
confronto e scambio. E gli
scontri sulle staminali sono si-
gnificativi per capire quanto
diversa sia I'Italia da molti altri
Paesi: da noi I'epistemologia ci-
vica & frammentata, non roda-
ta e vive con inquietante rego-
laritd momenti di crollo».
Come nel caso Stamina? -

«S1 ed & emblematico: manca-
no evidentemente quei canali
di tipo istituzionale che per-
mettono di fare della conoscen-
za una pratica orgogliosamen-
te vissuta come patrimonio co-

mune. E cosi é successo che
Stamina sia entrata nel siste-
ma sanitario, aggirando una

sogni di una cittadinanza sem- serie disoglie che sono sia di af-

pre piil consapevole».

Professore, lei sostiene che la
qualita di una democrazia si
misura anche dal modo in cui
affronta le questioni aperte
dalla scienza: perché I'italia fa
fatica a gestirla, tra I'indiffe-
renza peritagliallaricercaele

psicosi per le cure miracolose?
«Per un problema che si sinte-
tizza sotto una formula oscu-
ra solo in apparenza: episte-
mologia civicay.

Spieghi cosa significa.
«Ho intitolato il mio capitolo
“Democrazia della staminali-
ta4” perché analizzo come le
staminali siano state affronta-
te e regolamentate e cosa rive-
lino di una societa: non siriflet-
te abbastanza su come una col-
lettivita decida - con la scienza
e sulla scienza - organizzando il
processo con cui si arriva a co-
noscere attraverso il contribu-
to di tanti. Uso quindi il concet-
to di “epistemologia civica” per
indicare come si stabiliscono
gli standard del sapere, come
vengono definiti e da chi, e at-
traverso quali canali vengono

fidabilita scientifica sia, ap-
punto, di responsabilita civica.
E, una volta esplosa nello spa-
zio pubblico, ha creato un’enor-
me controversia. Tanto che si

era inizialmente arrivati, per
volonta di un governo, a pro-
porre una sperimentazione -
atto che & per antonomasia
parte del processo della ricer-
ca-seguendo un percorso radi-
calmente diverso da cid che
codificato come corretta prati-
ca scientifica. Mancano, quin-
di, i meccanismi con cui arriva-
re a una conoscenza condivisa
e pubblica, in cui scienza e poli-
tica dialoghino, generando un
percorso comune che includa
le priorita dei cittadini e sia ra-
dicato nell’evidenza».
Eicittadini? Comelisi coinvol-
ge?
«Quando si parla di scienza e
democrazia - il tema di questa
serie di “Tuttoscienze” - si de-
ve partire dal fatto che i luoghi
del sapere si moltiplicano e
non sono pii1 solo universita e
laboratori. Un esempio &
I’azienda californiana

“23andMe”, che vende test ge-
netici online ed é al centro di
molte controversie su come re-
golare la distri-
buzione di que-
sto tipo di infor-
mazioni. Creata
dall’ex moglie di
Sergey Brin, uno
dei fondatori di
Google,incarna-nonacaso-la

convergenza tra ricerca gene-

tica e tecnologie digitali. Parti-
ta tra I'incredulita generale, ha
raccolto cosi tanti dati da tra-
sformarsi, al punto che oggi
produce anche ricerche di
punta sulle basi genetiche delle
malattie. E uno dei modi, pur
non esente da problemi, attra-
verso cui la conoscenza sta di-
ventando “scienza partecipa-
ta”. Il punto é farla beney.

Che cosa insegnano i casi

americani?
«Di fronte all’Hiv molti attivisti
si trasformarono in esperti tra
gli esperti, influenzando i crite-
ridiricerca e sperimentazione.
Ma non é il solo caso. Nei Paesi
a forte vocazione scientifica di-
verse organizzazioni di pazien-
ti hanno smesso di essere sem-
plici associazioni che raccolgo-
no soldi: lavorano fianco a fian-
co con gli studiosi e divengono

parte integrante del processo
della ricerca. In Italia, invece, &
successo che il dolore dei mala-
ti finisse stravolto e strumenta-
lizzato, come con Staminay.
Comessirimedia?
«In due modi. Il primo & I'inclu-
sione. E impensabile che un di-
battito sulla scienza ponga i pa-
zienti in antagonismo con la ri-
cerca. Un esempio & stata 'Au-
thority inglese per la fertilizza-
zione e l'embriologia (Hfea),
che coinvolge nei propri pareri
tanti pezzi della societa civile.
1l secondo & la responsabilita.
Ogni decisione dev’essere trac-
ciata con un iter istituzionale
chiaro e trasparente per tutti».
Eiverdettispesso sconcertan-
ti della magistratura?
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«Quando c’é di mezzo la “bio-
politica”, la magistratura non
pud agire come se fosse avulsa

Giuseppe

LA BIOPOLITICA

dalla sfera decisionale della Testa «F? scuola.l"(z:sempio
scienza. Il diritto deve incon- Biol dell’Authority inglese
trare le scienze della vita. Cito 10 (}g‘() per l'embriologia -

ancora |'Inghilterra. Quando,

RUOLO: E DIRETTORE

un decennio fa, il caso della pe- DEL LABORATORIO DI EPIGENETICA Fiction
cora Dolly susci- DELLE CELLULE STAMINAL e realta

to una serie diin- DI %%Eg:gﬁlﬂoof%g:ﬁg Matthew Mc-

terrogativi sulle Conaughey

somiglianze e protagonista

sulle differenze di «Dallas

tra cloni ed em- Buyers Club»:

brioni, fu la Ca- il film

mera dei Lord a decidere, malo é ispirato
fece con un processo che inte- alla storia
grava prove scientifiche e ra- vera
gionamenti giuridici». di un malato
Perché in Italia gli scienziati di Aids
non fanno il primo passo? negli Anni 80

«A volte lo fanno, ma mi piace-
rebbe che si offrissero sempre
di pili come risorsa civica, di
“civil servants”. E che trovas-
sero, trai politici pit1 illuminati,
non solo una sponda, ma un ve-
ro e proprio attracco».
Perché sulle staminali abbon-
dano equivoci e litigi?
«Perché spesso non si capisce
‘che c’@ bisogno di tempo, alme-
no 15-20 anni. La riprogram-
mazione cellulare apre oriz-
zonti unici. Di fronte a queste
sfide & necessario costruire un
consenso diffuso e rigoroso.
Solo cosi si ridurranno le pro-
babilita di nuovi e pericolosi
scollamenti nella societax.
7 - continua

www.ecostampa.it

Ritaglio

stampa ad uso esclusivo

del destinatario, non riproducibile.

097156



