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| 'nuovi territori' della ricerca scienti-
fica di cui si occupa il recente volu-
me di Antonella Ficorilli sono essen-
zialmente quelli segnati dall'enorme
progresso scientifico nell'ambito del-
la genomica e di tutte le cosiddette
discipline '-omiche' e dal congiunto
riconoscimento del valore che rap-
presentano per la ricerca campioni
biologici umani di varia provenienza.
E soprattutto questa presa di co-
scienza che genera la maggior parte
delle questioni etiche che Ficorilli af-
fronta nel libro.

In primo luogo, infatti, &€ ormai chiaro
il processo storico attraverso cui il
materiale biologico cessa di essere
semplice 'scarto’ di procedure dia-
gnostiche e chirurgiche per divenire
'bio-valore', in ragione del fatto che
esso pud essere manipolato (nel
senso piu neutrale del termine) e
modificato in laboratorio, per trarne
linee cellulari brevettabili, oppure
puo costituire una miniera preziosa di
informazioni e dati da utilizzare nella
ricerca. Questa nuova dimensione
assiologica dei campioni biologici si
realizza perlomeno in due modi.

Da una parte il bio-valore & esplici-
tamente bio-capitale, valore eco-
nomico nell'ambito  dell'industria
farmaceutica, legato alla possibilita
di brevettare procedure e nuove cre-
azioni biologiche. Dall'altra & anche
valore morale, per i legami che il
materiale biologico intrattiene con I'i-
dentita biologica della persona di cui
€ 'parte distaccata'. Soprattutto que-
sto secondo aspetto costituisce un
tema privilegiato all'interno del libro,
perché € proprio da questa relazio-
ne che emerge il duplice problema di
delineare I'autonomia dell'individuo
e il suo diritto di decidere sul proprio
corpo e sulle parti da esso distacca-
te e la difficolta di riuscire a garantire
alla persona di poter esercitare un
controllo effettivo di questo tipo.

Tale difficolta € dovuta sia all'im-
possibilita di chiedere un consen-
so specifico per l'uso del materiale
biologico in ricerche future non im-
mediatamente preventivabili, sia al
fatto che tale materiale € conservato
in biobanche dislocate in paesi lon-
tani da quello di provenienza, con il
coinvolgimento di un alto numero di
pazienti, non sempre facilmente ri-
contattabili via via che le ricerche si
definiscono.

E su questo sfondo che si collocano
le analisi e le riflessioni condotte
da Ficorili nei tre capitoli che
compongono il volume. Nel primo
capitolo si gettano le basi per I'analisi
condotta nel resto del volume, riepi-

logando le tappe fondamentali della
storia della ricerca biomedica su ma-
teriale biologico umano attraverso
soprattutto tre casi famosi (Lacks,
Moore e Slavin) che hanno segnato
questo itinerario e da cui Ficorilli trae
alcune indicazioni dal punto di vista
etico.

Il secondo capitolo & dedicato alle
nuove questioni etiche relative al
'biobanking', cioé alla conservazione
di campioni biologici per la ricerca.
Accanto al classico tema della mo-
dalita piu idonea per garantire che le
persone cedano il loro materiale in
modo autonomo, l'autrice sottolinea
opportunamente il ruolo centrale del-
la relazione di fiducia nei rapporti tra
cittadini e ricerca scientifica e sul suo
rapporto con la vulnerabilita dei par-
tecipanti alla ricerca. Poiché, infatti,
il coinvolgimento diretto del corpo
del paziente € minimo nella ricerca
sui campioni biologici, si crea una di-
stanza tra la persona e il lavoro dei
ricercatori, sia da un punto di vista
spaziale (per la dimensione globale
delle ricerche) sia dal punto di vista
temporale (le ricerche condotte si si-
tuano in un futuro non immaginabile
al momento della cessione).

In questo quadro sono analizzate
due proposte recenti per riformare il
consenso informato nell'ambito del-
le biobanche: il consenso dinamico,
in cui i pazienti possono seguire su
piattaforme online l'iter dei campioni
ceduti alla ricerca e prestare o ne-
gare consenso alle ricerche via via
previste su quel materiale; e il 'me-
ta-consenso', ossia la possibilita data
ai partecipanti di scegliere quale tipo
di consenso (ristretto, ampio, in bian-
co, dinamico, dissenso) prestare. In
entrambi i casi, come sottolinea Fi-
corilli, & in gioco il tema piu generale
di una governance partecipata della
ricerca, in cui i pazienti sono co-pro-
duttori di conoscenza.

Il terzo capitolo completa il quadro.
Il rinnovamento della governance,
secondo metodi bottom-up invece
che top-down, rispecchia profonde
trasformazioni intercorse nell'ultimo
secolo sia nelle pratiche scientifi-
che sia nel modo di concepire la re-
sponsabilita morale del ricercatore e
I'ethos della ricerca. Questo porta a
delineare una serie di obblighi sia nei
confronti della comunita scientifica,
sia nei confronti della cittadinanza,
con il richiamo all'importanza della
relazione di fiducia gia evidenziata
in precedenza. L'obiettivo & quindi
quello di creare modi di fare scienza
piu trasparenti, piu democratici e, in
definitiva, piu affidabili sia dal punto
di vista epistemologico, sia dal pun-
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to di vista etico. | nuovi territori della
ricerca rendono necessari nuovi stru-
menti per praticarla.
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